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KAPITEL 1 

Sammanfattning 

Detta är den fjärde reviderade utgåvan av nationella vårdprogrammet för 
palliativ vård i Sverige. Vårdprogrammet beskriver palliativ vård oberoende av 
diagnos, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Vårdprogrammet omfattar 
vård av vuxna. Separat vårdprogram finns nu för palliativ vård av barn. 
Vårdprogrammet är utarbetat inom ramen för det samarbete som finns mellan 
Regionala Cancercentrum (RCC) och Sveriges Kommuner och Regioner 
(SKR). Det är viktigt att understryka att vårdprogrammet, trots förankringen 
inom RCC, gäller för vården av alla berörda patienter oavsett diagnos och inte 
enbart för patienter med cancersjukdomar. Vårdprogrammet ska vara giltigt 
och meningsfullt för alla professioner och alla vårdformer där svårt sjuka och 
döende människor vårdas. Det ska också gälla i alla delar av landet – inom 
akutsjukvården, geriatriken, den specialiserade palliativa vården, primärvården, 
kommunal hälso- och sjukvård och övriga vårdformer. Vårdprogrammet ska 
vara ett stöd i den dagliga vården för all personal som arbetar med människor 
som behöver allmän eller specialiserad palliativ vård.   

Vårdprogrammet är giltigt för hela det palliativa vårdförloppet, oavsett om 
patienten har lång eller kort tid kvar i livet. Det längre perspektivet behövs för 
att klargöra sammanhanget. Generellt sett är ambitionen att integrera den 
palliativa vårdens förhållningssätt och kompetens allt tidigare i olika 
sjukdomsförlopp, även om det kortsiktiga målet är att erbjuda alla personer 
som behöver god vård under livets allra sista tid. Vårdprogrammet ska, 
tillsammans med bland annat Svenska palliativregistret och vårdförloppet 
”Personcentrerat sammanhållet vårdförlopp i Palliativ vård (NPO Äldres hälsa 
och palliativ vård) ge förutsättningar för en bättre palliativ vård.  

Vårdens värdegrund och etiska utgångspunkter behandlas i vårdprogrammet, 
liksom termer och begrepp inom området. Syftet med vården är framför allt att 
hjälpa patienten att uppnå bästa möjliga livskvalitet och ett värdigt liv genom 
att lindra symtom och ge existentiellt stöd. 

Vårdprogrammet innehåller också avsnitt om kommunikationsfrågor, 
övergripande mål för den palliativa vården och omhändertagandet av 
närstående. Mycket av detta är allmängiltigt för den humanistiska grundsyn 
som genomsyrar hälso- och sjukvårdslagen. Det finns också avsnitt om 

https://d2flujgsl7escs.cloudfront.net/external/Vardforlopp_Palliativ_vard.pdf
https://d2flujgsl7escs.cloudfront.net/external/Vardforlopp_Palliativ_vard.pdf
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epidemiologi, behovet av palliativ vård och organisationen av palliativ vård. 
Vidare finns beskrivningar av kvalitetsarbete med checklistor och 
skattningsinstrument, kvalitetsindikatorer och kvalitetsregister och hur man 
kan kvalitetssäkra vården av obotligt sjuka och döende.  

Därefter innehåller vårdprogrammet kapitel som belyser grundläggande behov 
i samband med vård i livets slutskede, olika symtom och palliativ vård vid 
några specifika diagnoser. 

I den tredje reviderade upplagan strävar vi efter att beskriva hela det palliativa 
vårdförloppet ur olika aspekter. Dokumentet kompletteras med avsnitt om 
njursvikt. Avsnitt kring omvårdnad samt vård i döendefasen har kompletterats. 
Begreppet ”samtal vid allvarlig sjukdom” som introduceras i vårdförloppet 
beskrivs och förtydligas i vårdprogrammet. Vårdprogrammet beskriver också 
med större tydlighet de förutsättningar i form av organisation, utbildning och 
kompetens som krävs för en jämlik och god palliativ vård.  

Det kommer inte att produceras någon kortversion av vårdprogrammet. 

Har du synpunkter på vårdprogrammet eller förslag på innehåll inför framtida 
revideringar så tas dessa tacksamt emot via e-post: 
rccnorr.nvp@regionvasterbotten.se 

mailto:rccnorr.nvp@regionvasterbotten.se
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KAPITEL 2 

Inledning 

2.1 Vårdprogrammets giltighetsområde 
Det uppdaterade vårdprogrammet vänder sig till alla professioner och alla 
vårdformer där svårt sjuka och döende människor vårdas. Det vänder sig också 
till patienter, närstående, beslutsfattare och olika patientorganisationer. 
Programmet är giltigt för all palliativ vård, oavsett om patienten har lång eller 
kort tid kvar i livet. Generellt sett är ambitionen att integrera den palliativa 
vårdens förhållningssätt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsförlopp.  

Vårdprogrammet beskriver allmänna överväganden i palliativ vård. Vid 
diagnosspecifika överväganden, se också de olika diagnosspecifika 
vårdprogram som finns i dag på Kunskapsbanken RCC.  

I detta vårdprogram finns beröringspunkter med det nationella 
vårdprogrammet för cancerrehabilitering, det nationella vårdprogrammet för 
palliativ vård för barn samt dokumentet Personcentrerat och sammanhållet 
vårdförlopp palliativ vård (NPO Äldres hälsa och palliativ vård). 

Den individ som är sjuk kan ha många benämningar inom vård och omsorg, 
och ses ur olika perspektiv. Vårdprogrammet har valt att genomgående kalla 
den som är sjuk och föremål för vård och omsorg för patient. 

Det psykosociala stöd som är så centralt för patienter och närstående kan 
utföras av flera professioner. Vårdprogramgruppen förordar att kuratorer har 
en central roll i detta arbete. Sedan en tid infördes legitimation för kuratorer till 
legitimerad hälso- och sjukvårdskurator. Detta är en mycket positiv utveckling. 
Relativt få legitimerade kuratorer finns idag. Vårprogrammet har valt att 
genomgående behålla termen kurator i programmet då det än så länge är den 
vanligaste titeln. 

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/
https://d2flujgsl7escs.cloudfront.net/external/Vardforlopp_Palliativ_vard.pdf
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Tidigare versioner 

Datum Beskrivning av förändring 

2011-12-14 Version 1.0 

2016-11-26 Version 2.0 

2021-03-11 Version 3.0 

2021-05-27 Version 3.1 

2021-10-21 Version 3.2 

2022-09-15 Version 3.3 

Tidigare vårdprogram publiceras inte men kan begäras ut från Regionala 
cancercentrum, info@cancercentrum.se.  

2.2 Förändringar jämfört med tidigare version 
För att säkerställa att patienter är i behov av palliativ vård har tillgång till 
allmän och specialiserad palliativ vård har personcentrerat och sammanhållet 
vårdförlopp (PSVF) i Palliativ vård som publicerats på uppdrag av NPO äldres 
hälsa och palliativ vård, kompletterats med dokumentet ”kvalitetsunderlag för 
Palliativ vård”.  

Dokumentet innehåller förslag på organisation och struktur för såväl allmän 
som specialiserad palliativ vård regionalt och nationellt och utgår ifrån den 
palliativa patientens och närståendes behov.  

2.2.1 2022-09-15, version 3.3 Nationell remissrunda 
Vårdprogrammets inledande kapitel beskriver likheter och olikheter mellan 
internationella och nationella definitioner av palliativ vård samt målgruppen för 
palliativ vård. I kapitel 4 hänvisas till Socialstyrelsens definitioner av termer och 
begrepp, här presenteras en definition av hospice som tagits fram av 
företrädare för hospicevård i Sverige.  

Kapitel 7 är reviderat och avsnitt om samtal vid allvarlig sjukdom har lagts till. 
Utmaningen och behovet av att tidigt i vårdförloppet identifiera palliativa 
vårdbehov för att öka patienters livskvalitet beskrivs.  

Kapitel 9, 11 och 12 är reviderade. Språkliga justeringar är gjorda och aktuella 
data tillförda. I kapitel 12 beskrivs personcentrerad palliativ vård. 

mailto:info@cancercentrum.se
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Den tredje och sista delen av vårdprogrammet behandlar konkreta frågor kring 
palliativ omvårdnad och palliativ medicin. Avsnitt om behandling vid njursvikt, 
palliativ kirurgi samt vård i dödsfasen och omhändertagande av den döde 
kroppen har utvecklats och lagts till.  

Utöver detta har information om styrgrupp och vårdprogramgrupp reviderats. 

2.2.2 2021-10-21, version 3.2 
Rättning av trasiga länkar i avsnitt 17.8.1 och 18.1 

2.2.3 2021-05-27, version 3.1 
Ny länk till konverteringsguide för opioider i avsnitt 17.4. 

2.2.4 2021-03-11, version 3.0 

2.3 Definitioner av palliativ vård 
Palliativ vård utvecklades huvudsakligen för patienter med cancerdiagnoser, 
och World Health Organisations (WHO) definition (1990, 2002) utgår från 
detta. WHO:s definition har varit globalt rådande, men kompletteras nu av en 
utvidgad definition som arbetats fram inom International Association for 
Hospice and Palliativ Care (IAHPC) [1] Socialstyrelsen definierar också 
begreppet palliativ vård. 

En utmaning med de olika definitionerna är att målgruppen för palliativ vård 
uttrycks på olika sätt. Socialstyrelsen begränsar palliativ vård till att omfatta 
patienter med progressiv, obotlig sjukdom. WHO å sin sida anger i sin 
definition att palliativ vård omfattar problem associerade till livshotande 
sjukdom. IAHPC vänder på perspektivet och utgår från och fokuserar på 
allvarligt lidande hos en person med svår sjukdom.  

I dokumentet Personcentrerat sammanhållet vårdförloppet palliativ vård 
(PSVF) preciseras målgruppen som patienter med en eller flera livshotande 
sjukdomar, det vill säga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till döden inom 
veckor, månader eller år. Denna definition anammas av vårdprogrammet. 

Nedan följer de tre definitioner som idag finns internationellt och nationellt. 

Enligt WHO bygger palliativ vård på ett förhållningssätt som syftar till att 
förbättra livskvaliteten för patienter och familjer som drabbas av problem som 
kan uppstå vid livshotande (icke-botbar) sjukdom. Palliativ vård förebygger 

https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsa/vardforlopppalliativvard.64368.html
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och lindrar lidandet genom tidig upptäckt, noggrann analys och behandling av 
smärta och andra fysiska, psykosociala och existentiella symtom [2]. 

Palliativ vård innebär att: 

• lindra smärta och andra plågsamma symtom 
• bekräfta livet och betrakta döendet som en normal process 
• inte påskynda eller fördröja döden 
• integrera psykosociala och existentiella aspekter av patients vård 
• erbjuda organiserat stöd till hjälp för patienten att leva så aktivt som möjligt 

fram till döden 
• erbjuda organiserat stöd till hjälp för familjen att hantera sin situation under 

patientens sjukdom och efter dödsfallet 
• tillämpa ett teambaserat förhållningssätt för att möta patienters och 

familjers behov 
• tillhandahålla även stödjande och rådgivande samtal, om det behövs 
• främja livskvaliteten och påverka sjukdomens förlopp i positiv bemärkelse 

genom ett tvärprofessionellt förhållningssätt som inriktar sig på patientens 
och familjens behov 

• göra sådana undersökningar som är nödvändiga för att bättre förstå och ta 
hand om plågsamma symtom och komplikationer 

• den vårdaspekten ska sättas in tidigt i sjukdomsskedet, tillsammans med 
behandlingar som syftar till att förlänga livet, såsom cytostatika och 
strålbehandling 

Definition enligt IAHPC (svensk översättning av Nationella rådet för palliativ 
vård, 2020) 

Palliativ vård:  

• är aktiv vård med helhetssyn av personer i alla åldrar, med allvarligt lidande 
på grund av svår sjukdom och särskilt för personer nära livets slut. Vården 
syftar till att främja livskvalitet för den sjuke och närstående.  

• förebygger och lindrar lidande genom tidig upptäckt, noggrann analys och 
behandling av smärta och andra fysiska, psykiska, sociala och existentiella 
problem. Så långt som möjligt måste dessa åtgärder vara evidensbaserade. 

• sker i kontinuerlig dialog med patienter och närstående för att gemensamt 
formulera mål för vården och stödja patienten att leva så väl som möjligt 
fram till döden. 

• tillämpas under hela sjukdomsförloppet utifrån patientens behov 
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• tillhandahålls vid behov tillsammans med sjukdomsspecifika behandlingar 
• kan påverka sjukdomens förlopp positivt 
• syftar inte till att påskynda eller fördröja döden, utan bejakar livet och 

erkänner döendet som en naturlig process. 
• ger stöd till närstående under patientens sjukdomstid och i deras sorg efter 

dödsfallet 
• ges med erkännande av och respekt för patientens och de närståendes 

kulturella värderingar, övertygelser och trosuppfattningar 
• tillämpas inom alla vårdformer och vårdnivåer (i hemmet och på 

institutioner) 
• kan tillhandahållas av personal med grundläggande utbildning i palliativ vård 
• kräver tillgång till palliativ specialistvård med ett tvärprofessionellt team för 

remittering av komplexa fall 
• Svår sjukdom ska uppfattas som varje akut eller kronisk sjukdom och/eller 

tillstånd som förorsakar påtaglig nedsättning av allmäntillståndet, och som 
kan leda till långvarig försämring, handikapp och /eller död. 

Socialstyrelsen definierar palliativ vård som hälso- och sjukvård i syfte att lindra 
lidande och främja livskvaliteten för patienter med progressiv, obotlig sjukdom 
eller skada. Palliativ vård innebär också ett beaktande av fysiska, psykiska, 
sociala och existentiella behov samt ett organiserat stöd till närstående. 

Målgruppen för palliativ vård definieras av PSVF palliativ vård och i 
vårdprogrammet enligt följande: patienter med en eller flera livshotande 
sjukdomar, det vill säga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till döden inom 
veckor, månader eller år. 

2.4 Palliativ vård ur ett organisatoriskt 
perspektiv 

Slutbetänkandet av Prioriteringsutredningen, SOU 1995:5, lyfte fram palliativ 
vård som ett prioriterat vårdområde, likställt med livshotande akuta sjukdomar 
[3]. Den palliativa vården prioriterades dock inte tillräckligt, trots många 
ansträngningar, och blev därför föremål för en egen parlamentarisk utredning, 
”Döden angår oss alla – värdig vård vid livets slut”, SOU 2001:6 [4]. Området 
fick i utredningen en grundlig genomlysning och det lades fram förslag på hur 
den palliativa vården skulle kunna utvecklas för att bli allmänt tillgänglig. I 
utredningen ”En nationell cancerstrategi”, SOU 2009:11 [5] beskrevs 
utarbetandet av ett nationellt vårdprogram för palliativ vård som särskilt 
angeläget, tillsammans med ökad registrering i Svenska palliativregistret och 
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gemensamma definitioner av termer och begrepp inom den palliativa vården. 
Regeringen gav 2009 Socialstyrelsen i uppdrag att utforma ett nationellt 
kunskapsstöd för god palliativ vård, och 2013 publicerades kunskapsstödet för 
god palliativ vård i livets slutskede [6]. Det innehåller vägledning, 
rekommendationer, termer och definitioner samt indikatorer för 
kvalitetsuppföljningar. Rekommendationerna innefattar bland annat 
samordning, fortbildning, handledning, kommunikation och smärtskattning. 
Det nationella kunskapsstödet utvärderades 2016 [7], och 2018 utarbetade 
Socialstyrelsen ett förtydligande om termer och begrepp inom palliativ vård [8]. 

2.5 Palliativ vård ur ett folkhälsoperspektiv 
Vi ska alla dö, Vi går mot döden vart vi går, Betänk livets korthet, dödens visshet och 
evighetens längd … Beskrivningarna är många, och erfarenheter relaterade till 
döende och död är en ofrånkomlig del av våra liv. Det är därför en betydande 
folkhälsofråga eftersom vi alla påverkas av dödsfall i vår närhet och av vår egen 
dödlighet.  

För att förbättra den palliativa vården för alla, oavsett vem man är, av vad eller 
var i Sverige man dör, behöver hälso- och sjukvårdens insatser i palliativ vård 
på sikt utvidgas med ett folkhälsoperspektiv. Ett sådant perspektiv på palliativ 
vård har under senare år blivit synligt i internationella policydokument och i en 
mängd olika projekt runt om i världen. En grundtanke i dessa är att döende, 
död och vård i livets slutskede är en angelägenhet för alla i samhället, och inte 
endast för de som arbetar inom vård och omsorg. De allra flesta av oss har 
kunskap – erfarenhet av sjukdom och förlust av olika slag – som behöver 
tillvaratas, oavsett om vi arbetar inom vården eller inte. 

Ett folkhälsoperspektiv på palliativ vård handlar i praktiken ofta om att öka 
samtalet och medvetenheten i befolkningen om att döende och död är en 
normal del av våra liv. Det innebär att närstående, familj, grannar, vänner, 
arbetskamrater, föreningar, församlingar osv. bör ses som samarbetspartner 
med en kunskap som kompletterar de professionellas vid vården i livets 
slutskede. Detta bygger i stor utsträckning på kunskapsutbyte mellan 
människor som har erfarenhet av sjukdom och förlust och vårdsystemet, för 
att möjliggöra att de som vill – på olika sätt – kan engagera sig i frågor om 
döende, död och sorg.  
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2.6 Palliativ vård ur ett processperspektiv 
I dag betraktas vården ofta ur ett processperspektiv, det vill säga patientens väg 
genom vården. Det handlar om remitteringsvägar, rätt vårdnivå och adekvat 
behandling samt om att minska väntetider, öka effektiviteten i 
omhändertagandet och skapa nytta för patienten. I den palliativa vården är det 
inte bara ”vägen genom vården” som bör stå i centrum, utan även patientens 
progredierande sjukdomsförlopp och behov av symtomlindring och stöd. I 
stället för en process kan man tänka sig den goda palliativa vården som ett 
nätverk som byggs kring patienten och de närstående utifrån deras individuella 
behov.  

2.7 Lagstöd 
Vårdens skyldigheter regleras bland annat i hälso- och sjukvårdslagen 
(2017:30). Den anger att målet med hälso- och sjukvården är en god hälsa och 
en vård på lika villkor för hela befolkningen samt att hälso- och 
sjukvårdsverksamhet ska bedrivas så att kraven på en god vård uppfylls. God 
vård definieras enligt Socialstyrelsen som kunskapsbaserad, ändamålsenlig, 
säker, patientfokuserad, effektiv och jämlik. Vårdprogrammet ger 
rekommendationer för hur vården ska utföras för att uppfylla dessa kriterier. 
Dessa rekommendationer bör därför i väsentliga delar följas för att man ska 
kunna anse att sjukvården lever upp till hälso- och sjukvårdslagen.  

Patientlagen (2014:821) anger att vårdgivaren ska erbjuda patienten anpassad 
information om bl.a. diagnosen, möjliga alternativ för vård, risk för 
biverkningar och förväntade väntetider samt information om möjligheten att 
själv välja mellan likvärdiga behandlingar (3 kap 1–2 § patientlagen). 
Vårdgivaren ska enligt samma lag erbjuda fast vårdkontakt samt information 
om möjlighet till ny medicinsk bedömning, även inom annan region. 
Vårdgivaren ska också informera om möjligheten att välja vårdgivare i hela 
landet inom allmän och specialiserad öppenvård. Enligt det s.k. 
patientrörlighetsdirektivet ska vårdgivaren också informera om patientens 
rättighet att inom hela EU/EES välja och få ersättning för sådan vård som 
motsvarar vad som skulle kunna erbjudas i Sverige. Praktisk information om 
detta, till exempel hur och när ersättning betalas ut, finns hos 
Försäkringskassan.  

Enligt vårdgarantin (2010:349) har vårdgivaren en skyldighet att erbjuda 
patienter kontakt samt åtgärder inom vissa tider. De standardiserade 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.forsakringskassan.se/privatpers/resa_arbeta_studera_eller_fa_vard_utomlands/planerad_vard_utomlands
http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Lagar/Svenskforfattningssamling/Forordning-2010349-om-vardg_sfs-2010-349/
https://www.vantetider.se/veta-mer/vardgaranti/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/
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vårdförlopp som RCC har tagit fram och som regionerna har beslutat att följa 
anger kortare väntetider som dock inte är en del av vårdgarantin. 

I hälso- och sjukvårdslagen anges också att hälso- och sjukvården har särskilda 
skyldigheter att beakta barn som anhöriga och ge dem information, råd och 
stöd (5 kap 7 §). 

2.8 Evidensgradering  
Nationella vårdprogram bör såsom kunskapsunderlag i möjligaste mån 
evidensgraderas. Palliativ vård och palliativ medicin är relativt nya 
kunskapsområden, men kunskapsmassan ökar snabbt och mycket forskning 
och utvecklingsarbete sker nationellt och internationellt. Detta avspeglar sig i 
det ökande antal referenser som presenteras i programmet. 
Vårdprogramgruppen har initierat ett arbete med att evidensgradera 
rekommendationer i kommande revisioner. Detta är ett fortsatt 
utvecklingsområde.  

Utöver angivna referenser består faktaunderlaget av bästa tillgängliga evidens i 
form av beprövad klinisk erfarenhet, i kombination med den konsensus och 
erfarenhet som finns i den multiprofessionella och multidisciplinära 
vårdprogramgruppen. 

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/
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KAPITEL 3 

Mål med vårdprogrammet 

Detta nationella vårdprogram är gemensamt för all palliativ vård oberoende av 
patientens diagnos, etnicitet, bakgrund eller bostadsort, och oavsett om vården 
bedrivs via kommun, region eller privat vårdgivare. Särskilt vårdprogram finns 
för barn. 

Vårdprogrammet ska vara giltigt och användbart för alla professioner och alla 
vårdformer där svårt sjuka och döende människor vårdas. Programmet ska 
vara ett stöd i den dagliga vården för all personal som arbetar med människor 
som behöver allmän eller specialiserad palliativ vård. 

Vårdprogrammet ska vara en del av underlaget för planeringen av allmän och 
specialiserad palliativ vård, lokalt, regionalt och nationellt.  

Det ska, tillsammans med bland annat ”Nationellt kunskapsstöd för god 
palliativ vård i livets slutskede”, Svenska palliativregistret samt Personcentrerat 
sammanhållet vårdförlopp palliativ vård ge förutsättningar för en bättre 
palliativ vård [3-6, 9-16].  



REGIONALA CANCERCENTRUM 

21 

KAPITEL 4 

Begrepp och termer i 
palliativ vård 

4.1 Begrepp och termer enligt 
Socialstyrelsens termbank 

Enhetliga begrepp och termer är en grund för att vården ska fungera för den 
enskilde och vara jämlik över hela landet. De termer och begrepp som 
listasnedan är direkt hämtade ur Socialstyrelsens officiella termbank [17]. För 
en närmare genomgång av begreppen hänvisas till Socialstyrelsens termbank. 

• Palliativt förhållningssätt 
• Palliativ vård 
• Palliativ vård i livets slutskede 
• Brytpunkt till palliativ vård i livets slutskede 
• Brytpunktssamtal vid övergång till palliativ vård i livets slutskede 
• Efterlevandesamtal 
• Allmän palliativ vård 
• Specialiserad palliativ vård 
• Specialiserad palliativ verksamhet 
• Palliativt konsultteam 

4.2 Övriga begrepp och termer 

4.2.1 Hospice definierat enligt företrädare för hospice i 
Sverige 

Majoriteten av Hospiceverksamheter i Sverige har gemensamt utarbetat en 
definition av hospice. Definitionen har gått ut på nationell remiss via 
Nationella rådet för palliativ vård (NRPV) som därefter förklarat att man 
stöder förslaget till definition.  

Hospice definieras som en enhet för inneliggande specialiserad palliativ vård, 
med fokus på lindring, och genom ett specialistkompetent vårdteam, där 

https://termbank.socialstyrelsen.se/
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undersköterska och sjuksköterska är på plats dygnet runt. Det bedrivs utifrån 
ett holistiskt förhållningssätt i en fristående enhet där vårdmiljön inom- och 
utomhus främjar välbefinnandet både för individen och de närstående. Ett 
hospice drivs ofta i enskild form, på en idéburen basis, finansierad genom 
vårdavtal med offentliga medel. Ett hospice är ett komplement i den palliativa 
vården och omsorgen utifrån individens och dennes närståendes behov utan 
att vara en specialiserad palliativ sjukhusavdelning eller ett särskilt boende. 

4.2.2 Målgruppen för palliativ vård definierat av PSVF och 
NRPV 

Personcentrerat och sammanhållet vårdförlopp palliativ vård (PSVF) och 
nationella rådet för palliativ vård (NRPV) har definierat målgruppen för 
palliativ vård. Definitionen är enligt följande: patienter med en eller flera 
livshotande sjukdomar, det vill säga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till 
döden inom veckor, månader eller år. 
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KAPITEL 5 

Den palliativa vårdens 
grunder och etiska 
plattform 

Den palliativa vården ska ges utifrån de fyra hörnstenarna symtomlindring, 
teamarbete, kommunikation och närståendestöd, för att lindra fysiskt, 
psykiskt, socialt och existentiellt lidande. Den palliativa vården strävar efter 
att bekräfta livet och betraktar döendet som en naturlig process. 

Den palliativa vårdens syfte är att främja livskvalitet, lindra lidande och ge 
existentiellt stöd. Ett palliativt förhållningsätt kännetecknas av en helhetssyn på 
människan genom att stödja patienten att leva med värdighet och största 
möjliga välbefinnande till livets slut [18]. Även de närståendes situation och 
behov av stöd ingår.  

5.1 Totalt lidande – ett patient- och 
närståendeperspektiv  

Det engelska uttrycket ”total pain” översätts bäst till ”totalt lidande”, och 
det speglar den palliativa vårdens helhetssyn på patienten genom att 
beskriva hur smärta består av fyra dimensioner: fysisk, psykisk, social och 
existentiell.  

Dame Cicely Saunders grundade den moderna hospicerörelsen i 
efterkrigstidens England och myntade begreppet ”total pain” [19]. Begreppet 
ska visa att den palliativa vården har en helhetssyn på patienten och beskriver 
att det finns olika slags smärta: fysisk, psykisk, social och existentiell [20].  

Fysisk smärta är kanske den tydligaste formen av smärta och definieras som 
en obehaglig upplevelse förenad med verklig eller hotande vävnadsskada. Den 
fysiska smärtan kan vara lättast för patienten att uttrycka.  

Psykisk smärta är reaktioner på olika förluster, till exempel relationer och 
förmågor. Känslor såsom nedstämdhet, sorg, ilska, rädsla, oro och ångest visar 
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sig. Den psykiska smärtan är ofta reaktioner på den totala smärtan och kan 
hindra patienten från att ta vara på den tid som är kvar. 

Social smärta berör de relationer som patienten förlorar, kanske i och med 
sjukdomen, men också de relationer som går förlorade i och med döden. Det 
kan handla om att förlora sin sociala roll och sin framtid. Många kan också 
vara rädda för att bli eller vara en belastning för sina närstående.  

Existentiell smärta manifesterar sig när existensen är hotad, alltså själva 
varandet. Det kan röra sig om frågor om meningen med livet, om hopp kontra 
hopplöshet och om döden [21].  

De fyra olika dimensionerna är inte fristående, utan de samverkar med och 
påverkar varandra och kan vara svåra att särskilja [20]. Forskning visar att 
smärtcentrum som aktiveras vid fysisk smärta också aktiveras vid social smärta, 
till exempel ensamhet. När en typ av smärta lindras, lindras också de övriga. 
Detsamma gäller även det omvända; försämras en typ av smärta, ökar även det 
totala lidandet [22]. Det är viktigt att komma ihåg att smärta uttrycks 
individuellt, bland annat influerat av kulturella aspekter [20].  

Figur 1. Helhetssyn, hur alla dimensioner påverkar varandra. 

 

5.2 Fyra hörnstenar – vårdens arbetsredskap 
Den palliativa vården vilar på fyra hörnstenar: symtomlindring, teamarbete, 
kommunikation och relation samt närståendestöd. Dessa grundar sig på 
WHO:s definition av palliativ vård.  
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De fyra hörnstenarna ska ses som ett arbetsredskap för att arbeta med de fyra 
smärtdimensionerna i det totala lidandet [23]. 

Symtomlindring innebär att i samråd med patienten förebygga och lindra 
symtom samtidigt som integritet och autonomi beaktas. Symtomlindring 
innefattar fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.  

Teamarbete gäller samarbete med ett multiprofessionellt team. Teamet bör 
innehålla flera professioner så att patientens samtliga behov kan tillgodoses.  

Kommunikation och relation handlar om att främja patientens livskvalitet. 
Det innebär god kommunikation och goda relationer inom och mellan teamet 
men också i förhållande till patienten och de närstående.  

Närståendestöd bör ges under sjukdomstiden men även efter dödsfallet. Det 
innebär att de närstående ska kunna känns sig delaktiga i vården och få 
information och stöd utefter sina behov och förutsättningar [4].  

5.3 Värdegrund 
Den palliativa vårdens värdegrund kan sammanfattas i fyra ledord: närhet, 
helhet, kunskap och empati [24-28]. Värdegrunden beskriver det som är viktigt, 
alltså det som bör prioriteras bland andra konkurrerande värden. 

Närhet 
I livets slutskede vill patienten och de närstående oftast inte vara ensamma. 
Om vi är nära och närvarande kan vi lyssna till patientens önskemål och 
erbjuda vad hen behöver. Närhet till patienten innebär även närhet till de 
närstående som också behöver stöd för att på bästa sätt kunna hantera svår 
sjukdom och/eller förestående död. 

Helhet 
Patienten och de närstående har behov som kan sammanfattas i fyra kategorier: 
fysiska, psykologiska, sociala och existentiella. Därför behövs ett nära 
samarbete mellan olika professioner i teamet runt patient och närstående. Varje 
patient är en individ med rätt att behandlas och bemötas värdigt, även om hen 
mister sin förmåga att aktivt påverka sitt liv. 

Kunskap 
Personalen behöver kunskaper i palliativ vård för att kunna hjälpa patienten att 
uppnå bästa möjliga livskvalitet och för att erbjuda optimal vård. Därför är det 
viktigt att personalen får utbildning och kontinuerlig fortbildning. 
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Empati 
Den ständiga kontakten med svår sjukdom och död gör att arbetet kan vara 
mycket krävande, men samtidigt mycket givande. Detta ömsesidiga givande 
och tagande bygger på personalens förmåga att visa empati, det vill säga känna 
in patientens situation och visa omtanke och samtidigt behålla sin 
professionalitet. 

5.4 Etisk plattform 
Människor i livets slut kan uppleva att de förlorar sin värdighet. All vård ska 
ges med respekt för människans lika värde och integritet samt stödja 
patientens autonomi. 

Patienter i livets slutskede kan ha bristande beslutskapacitet. Det är därför 
viktigt att i god tid undersöka patientens behov och önskemål 

Fortbildning och handledning i etiska frågor behövs på alla vårdnivåer inom 
den palliativa vården. 

Den maximala insatsen är nödvändigtvis inte den optimala. Följande frågor 
kan användas som vägledning i den kliniska vardagen:  

• Vad vill patienten? 
• Vad kan vi göra?  
• Vad bör vi göra av allt det som vi kan göra?  

I Hälso- och sjukvårdslagen (2017:30), 3 kap. 1§, står: ”Vården ska ges med 
respekt för alla människors lika värde och för den enskilda människans 
värdighet”. Detta uttrycker ett jämlikhetsideal, och i den palliativa vården ska 
varje människa respekteras lika oberoende av till exempel könsidentitet, 
etnicitet, ålder och funktionsnedsättning. I all vård är det därför centralt att 
varje människa respekteras i sig. Respekten för människans värde och 
värdighet är inom hälso- och sjukvården ofta ihopkopplad med respekten för 
autonomin. Den respekten är inte villkorad av kapaciteten att utöva sin 
autonomi [29]. 

I livets slutskede kan patienten uppleva ett ökat beroende av andra, känna att 
sjukdomen blir ett hot mot ens identitet och även ha svårt att kontrollera de 
kroppsliga funktionerna. Detta kan upplevas som mycket plågsamt och skapa 
en påfrestande situation för den döende patienten och de närstående. 
Empiriska studier med patienter i palliativ vård har visat att upplevelsen av 
värdighet i sjukdomssituationen kan främjas på olika sätt, bland annat genom 
att vårdpersonal stöttar patientens förmåga att bevara sin identitet, skapar 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
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möjlighet för patienten att leva sitt vanliga, vardagliga liv och respekterar 
patientens självbestämmande. Här understryks att respekten för den enskilda 
människan alltid måste upprätthållas så att integritet och värdighet värnas [30, 
31]. 

Inom svensk hälso- och sjukvård har fyra etiska principer fått stort genomslag 
vid etiska vägval, bland annat i den palliativa vården. Principerna är, utan 
inbördes rangordning: 
• inte skada-principen  
• göra gott principen  
• autonomiprincipen  
• rättviseprincipen [32]. 

I palliativ vård blir icke skada-principen och göra gott principen framträdande när 
man tydliggör maximal och optimal insats, för den maximala insatsen är inte 
nödvändigtvis den optimala. När en behandling bedöms göra mer skada än 
nytta för patienten ska ansvarig läkare överväga om en behandling ska påbörjas 
eller om den ska avbrytas. Till exempel kan cytostatikabehandling bota 
sjukdom, förlänga livet och mildra symtom men även medföra att personen får 
allvarliga biverkningar och kraftigt sänkt livskvalitet. Vad som är den bästa 
insatsen för patienten är en sammanvägning av patientens önskemål, möjliga 
insatser, en medicinsk bedömning och lagstiftningen. Det handlar om vad som 
kan göras men främst vad som bör göras.  

Göra gott principen innefattar att man hjälper patienten, att utifrån situationen 
göra gott. I den praktiska vårdsituationen kan följande frågor vara till hjälp för 
att bedöma vilka insatser som bäst gynnar patienten=göra gott. 

• Vad kan vi göra? 
• Vad bör vi göra? 
• För vems skull gör vi det? 

Dessa frågor kan användas både i övergången till den palliativa vården och i 
dess olika faser. I de flesta vårdsituationer är det möjligt att ställa sig dessa 
frågor och på det sättet få vägledning i beslutet om patientens vård. 
Helhetsbilden bör ligga till grund för det beslut som fattas, så att en eventuell 
insats inte orsakar lidande utan ger bästa möjliga välbefinnande.  

Autonomiprincipen är central i svensk hälso- och sjukvård, och Patientlagen syftar 
till att stärka och tydliggöra patientens ställning samt främja självbestämmande 
och delaktighet. Personer med bevarad förmåga till självbestämmande kan, 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
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efter att ha tagit del av information i samråd med läkare vara delaktig i beslut 
kring planerad vård och behandling. Däremot kan patienten inte kräva insatser 
som är medicinskt omotiverade, för respekten för autonomin ska inte tolkas på 
ett förenklat sätt, som att minsta önskan tillgodoses [33]. I livets slutskede kan 
patienter ha bristande beslutskapacitet eller sänkt medvetande, vilket kan göra 
det svårt att veta vad patienten vill och om hen kan omvärdera 
behandlingsbeslut och göra prioriterade val. Det är därför viktigt att i god tid 
undersöka patientens behov och önskemål. I vissa fall bör man fråga 
närstående vad de tror är patientens vilja när hen inte längre kan uttrycka den. 
Det är den ansvarige läkarens och det vårdande teamets ansvar att handla för 
patientens bästa.  

Inom den palliativa vården påminns man om att livet är sårbart, att vi alla kan 
drabbas av sjukdom och att döden är utanför vår kontroll. Patienter inom den 
palliativa vården kan ibland ses som särskilt sårbara eftersom de är i en utsatt 
situation och är beroende av andra. Trots denna sårbarhet är det viktigt att i så 
stor utsträckning som möjligt respektera patientens autonomi [34]. 

Rättviseprincipen understryker vikten av att behandla patienter med likvärdiga 
behov lika, att inte särbehandla patienter beroende på exempelvis 
könsidentitet, etnicitet, bakgrund eller ålder. Tillgången till palliativ vård bör 
också vara lika över landet oavsett bostadsort. 

Inom all hälso- och sjukvård ställs vårdpersonal inför prioriteringar som ibland 
är mycket svåra. Vägledande för överväganden och medicinska beslut är de tre 
etiska principer som återfinns i propositionen ”Prioriteringar inom hälso- och 
sjukvården”:  
• människovärdesprincipen  
• behovs- och solidaritetsprincipen  
• kostnadseffektivitetsprincipen [35] 

Dessa är rangordnade. Människovärdesprincipen är grundläggande och pekar 
på vikten av alla människors lika värde och allas rätt till vård. Den andra 
principen understryker att resurser ska fördelas till områden där behoven är 
störst, och slutligen, att relationen mellan kostnader och effekt ska vara rimlig.  

Respekten för den enskilda människan ska kvarstå även efter döden. När 
döden inträffat är det viktigt att i det förlängda vårdandet visa den döde 
respekt och värdigt behandla den döda kroppen. Det är av stor vikt att de 
närstående visas hänsyn och omtanke och inbjuds till att medverka vid 
omhändertagande av den döde [36]. 
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I den kliniska vardagen ställs vårdpersonal ofta inför etiska överväganden och 
dilemman där konflikter kan uppstå, bland annat till följd av att olika principer 
ställs mot varandra. Socialstyrelsen har därför bedömt att fortbildning i etik 
behövs på alla vårdnivåer inom den palliativa vården, liksom handledning i 
etiska frågor, i form av reflekterande samtal [6]. I det konkreta vårdarbetet kan 
man använda en etisk beslutsmodell som lyfter fram olika aspekter, för att ett 
beslut ska vara etiskt välgrundat. Eftersom den palliativa vården präglas av 
teamarbete kan den systematiska, etiska reflexionen med fördel vara 
multiprofessionell. Exempel på metoder för etisk reflexion och beslutsfattande 
är aktörsmodellen [37], etiska ronder [38, 39] och etik-café. 

5.5 Behov av förberedelse 
Det är viktigt att beakta patienters och närståendes behov av och 
möjligheter till förberedelse i den svåra situation de befinner sig i.  

När döden är oundviklig ställs människan ofta inför olika fysiska, psykiska, 
sociala och existentiella utmaningar [40]. Livets slutskede är individuellt, och 
varje människa har sina unika upplevelser, önskemål och behov. När en kort 
tid återstår (timmar, veckor månader) behöver patienten och de närstående få 
möjlighet till förberedelse. Att ha insikt om situationen ger större möjligheter 
att planera för och ta vara på den tid som är kvar [41]. Under denna del av livet 
bör alla få tillgång till palliativ vård, alltså vård som kännetecknas av en 
helhetssyn på människan, som bekräftar livet och som betraktar döendet som 
en naturlig process [21, 42, 43].  

I palliativ vård finns möjlighet att bejaka livet, främja upplevelsen av hälsa och 
skapa förutsättningar för välbefinnande [21, 44]. De flesta vill slippa lidande 
och få leva och dö på ett sådant sätt som är förenligt med deras värderingar. 
God symtomlindring minskar lidande och främjar välbefinnande. Att få behålla 
sin värdighet och självbild, att leva med fortsatt autonomi och kontroll samt att 
finnas i ett socialt sammanhang är ofta viktigt. I livets slutskede är det också 
viktigt att få möjlighet att dela med sig av tankar och känslor. Genom samtal 
kan patientens behov och önskningar bli kända [40, 45].  

Genom att finna eller skapa mening i situationen, och försöka göra den 
begriplig och hanterbar, kan patienten och de närstående känna att de finns i 
ett sammanhang. Livets slutskede kan därmed bli en värdefull tid om den 
döende och de närstående får möjlighet att förbereda sig [40, 46].  

Ibland innebär döden ändå ett stort lidande med starka känslor av förtvivlan 
och meningslöshet. Skillnaden mellan ”onödigt lidande” och ”lidande som 
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livsvillkor” [40] behöver förtydligas, för lidande som livsvillkor handlar om 
faktumet att vi måste dö även om vi inte vill det. Det handlar om opåverkbara 
existentiella utmaningar, till skillnad från det lidande som vi ofta i större 
utsträckning kan lindra, exempelvis rädsla för ensamhet och smärta [40].  
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KAPITEL 6 

Existentiella aspekter  

Existentiella aspekter bör belysas i utbildning och fortbildning samt vid 
handledning inom ramen för det kliniska arbetet. 

Samtal om existentiella frågor förekommer ofta i palliativ vård. Genom att 
vårdpersonalen är närvarande, finns kvar och lyssnar på frågor och 
livsberättelse kan de existentiella behov som finns hos patienter och 
närstående mötas upp.  

Vid behov hänvisas patient och närstående till kvalificerat samtalsstöd med 
kurator eller företrädare för olika religiösa samfund. Sjukhuskyrkan kan 
förmedla kontakten. 

Vid palliativ vård kan patienter och närstående reflektera över djupgående 
frågor som ofta rör meningsskapande. Vad blev det av mitt liv? Bidrog jag med 
något viktigt? Vad är det för mening med det som hänt? Varför händer det 
mig? När sjukdomen övergår från att vara botbar till icke botbar kan andra 
frågor bli aktuella, till exempel ”Är det nu jag ska dö?” Man kan känna 
hopplöshet och maktlöshet och att döden kommer närmare, men samtidigt kan 
livet bli viktigare och man eftersträvar en så god livskvalitet som möjligt [47, 
48].  

De flesta människor tänker på meningen med liv och död, oavsett religion, 
kultur, kön eller ålder. Existentiella och andliga frågor har blivit mer synliga 
eftersom personer med icke botbar sjukdom lever längre. Andliga frågor kan 
handla om meningsskapande, med eller utan en religiös förståelse. Även ordet 
”existentiell” används för att referera till de erfarenheter och frågor om själva 
livet som patienter och närstående kan behöva bearbeta [49, 50]. Andlighet 
inkluderar även relationen till sig själv, andra, naturen och för vissa det som 
beskrivs av dem som heligt (European Association of Palliative Care (EAPC)) 
[51]. De existentiella frågorna handlar mer om död och liv, hopp och tro, frihet 
och val, relationer samt integritet och i linje med teorin av Yalom [52].  

Existentiell ångest kan orsaka lidande och leda till en slags andlig smärta, 
isolering och rädsla för döden, och känsla av övergivenhet. Även individer som 
inte tror på någon religion kan drabbas av andlig smärta. Familjen är ett viktigt 
stöd vid obotlig sjukdom men att prata om existentiell och andlig smärta med 
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sin familj kan upplevas som svårt [53]. Vårdpersonal kan därför vara de som 
hjälper patienterna att finna mening och hopp i en svår situation. Enligt 
Världshälsoorganisationen ska varje människas existentiella/andliga behov 
tillgodoses och lidande lindras [18]. Därför är det viktigt vid palliativ vård med 
en öppen, respektfull och lyhörd miljö där patient och närstående tillåts 
reflektera kring död, lidande, förlust och mening. Många existentiella samtal 
förs i den kliniska vardagen, i det lilla, och inte alltid med så många ord. 
Existentiella samtal möjliggörs då vårdpersonal är lyhörd för patientens och 
närståendes behov, då man gör sig närvarande och även i sitt kroppsspråk visar 
att man har tid att lyssna på deras livsberättelse och frågor, och ibland till och 
med deras tystnad. Dessa samtal och situationer kan vara svåra och utmanande 
för vårdpersonalen. Ibland bottnar utmaningen i upplevelsen av att inte kunna 
göra något och inte heller kunna ge några svar. Men det är en viktig stödåtgärd 
i sig att lyssna till patientens och de närståendes berättelser, att finnas kvar när 
patienter upplever maktlöshet och att vara närvarande även när det inte finns 
något att säga [54, 55] .  

Inom vissa verksamheter är utbildning och handledning i existentiella frågor en 
integrerad del av det kliniska arbetet. Då studier visat att utbildning i 
existentiell vård bl.a. reducerar vårdpersonalens risk för arbetsrelaterad stress är 
utbildning viktigt att tillgodose, både med tanke på att patient och närståendes 
behov ska kunna bemötas på ett kompetent sätt och med tanke på omsorg om 
personal [56]. Ett exempel på hur teori och klinik kan integreras är en 
utbildningsintervention baserad på Yaloms teori om de fyra existentiella 
grundvillkoren: död, mening, relationer och frihet. Utbildningen baserades på 
fem träffar med reflektion före, under och efter utbildningen som också 
inkluderade grundläggande samtalsmetodik. Resultatet visade att sjuksköterskor 
och undersköterskor blev bättre på att bemöta patienters existentiella frågor 
efter utbildningen, och att de kände sig säkrare i kommunikationen med 
patienter och närstående [57, 58]. Brist på samtal om existentiella frågor kan 
leda till att patienters ensamhet och isolering under livets sista tid ökar, och till 
ökat missnöje med emotionell och andlig vård [59]. 

Patienter och närstående kan behöva kvalificerat samtalsstöd av kurator eller 
kontakt med företrädare för religiösa samfund för att till exempel samtala eller 
ordna en religiös rit, och det underlättar om det finns en rutin för hur dessa 
kontakter kan tas. Sjukhuskyrkan eller den aktuella församlingen kan hjälpa till 
eftersom de har stor erfarenhet av att förmedla kontakt till företrädare för olika 
religioner. Präster och diakoner möter också patienter, närstående och 
vårdpersonal i samtal utifrån deras individuella situation och har tystnadsplikt. 
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KAPITEL 7 

Samtal med patient och 
närstående 

Patienten ska erbjudas samtal innehållande information om sitt 
hälsotillstånd samt råd och stöd Informationen om hälsotillstånd ska ges 
med respekt för patientens autonomi och integritet. Närstående bör 
erbjudas att delta i samtal om patienten så önskar. 

Patient och närstående ska ges möjlighet att uttrycka sina behov, önskemål 
och prioriteringar och erbjudas stöd i de beslut som omfattar framtida vård. 

Erbjudande om samtal bör upprepas under den palliativa processen för att 
patienten och de närstående ska kunna leva ett så gott liv som möjligt 
utifrån ständigt förändrade förutsättningar.  

Samtalen i vardagliga vårdsituationer ger patient och närstående möjlighet 
att dela tankar och känslor. 

Samtalen ska dokumenteras så att patientens önskemål och prioriteringar 
blir kända av alla som deltar i vården.  

Verksamhetschefen ansvarar för att skapa förutsättningar för dessa samtal. 

7.1 Samtalens betydelse i palliativ vård  
Kommunikation och relation är en av hörnstenarna i den palliativa vården, där 
samtal med patient och närstående står i centrum. När en person ska leva med 
en livshotande sjukdom och möta sin egen död finns mångfacetterade behov 
relaterade till samtal [60]. Existentiella frågor blir aktuella för i stort sett alla 
obotligt sjuka patienter och deras närstående, till exempel ”Hur lång tid har 
jag?” och ”Vad finns det ännu tid för?”. Många är ambivalenta till att få svar på 
frågorna, för de vill veta och samtidigt få vara ovetande. Svaren på frågorna är 
dock helt centrala och ibland mycket svåra att förhålla sig till. De får 
konsekvenser inom nästan varje livsområde och kräver beslut om hur 
återstoden av livet ska levas. Det kan gälla icke-medicinska frågor om arv och 
ekonomi, praktiska frågor om närståendepenning, planering av till exempel 
resor och aktiviteter, existentiella och sociala frågor om att återknyta till 
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livslänkar, nära relationer, viktiga platser och aktiviteter samt slutligen 
medicinska frågor om vård och behandling. De flesta personer uppger att de 
skulle vilja få information och prata om sin situation och vård, om de hade en 
allvarlig sjukdom och mindre än ett år kvar att leva [61, 62]. Patienter föredrar 
anpassad information om behandling och framtidsutsikter och att vårdpersonal 
med helhetssyn och medkänsla samtalar om deras livssituation [63]. Patientens 
och de närstående behöver få förutsättningar att hantera sitt liv, förbereda sig 
för livets slut och ta avsked. Det kan finnas behov av information om 
hälsotillståndet i nuläget och det förväntade förloppet. Patienten kan behöva ta 
ställning till erbjudna behandlingar och vårdåtgärder, göra prioriteringar, 
uttrycka önskemål inför den återstående tiden och därigenom i möjligaste mån 
uppleva kontroll över situationen. Vissa patienter vill dela sina tankar och 
känslor, andra inte. Patienten har enligt Patientlagen rätt till information om 
sitt hälsotillstånd och det förväntade vård- och behandlingsförloppet (3 kap. 
1 §). Samtidigt har patienten en lika lagstadgad rätt att avstå information (3 kap. 
6 §). Samtalen är grundläggande för att patienten ska kunna vara delaktig i sin 
vård och en förutsättning för personcentrerad vård. 

Närstående har ofta behov av att involveras i samtalen. Detta behov kan 
tillgodoses om patienten accepterar det, för patienten har rätt till sekretess i 
förhållande till sina närstående enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Båda 
parter behöver dock en gemensam förståelse av situationen, så långt det är 
möjligt, för att göra gemensamma val och prioriteringar. Barn som närstående 
har en särställning i palliativ vård eftersom hälso- och sjukvården särskilt ska 
uppmärksamma barn som närstående och se till att de får information, råd och 
stöd (HSL 5 kap. 7 §).  

Forskning visar att väl genomförda samtal ökar livskvaliteten och 
vårdkvaliteten, stärker relationen mellan patienten, de närstående och 
vårdteamet, minskar risken för överbehandling och minskar resursförbrukning 
och vårdkostnader [64, 65]. Dessutom minskar förekomsten av ångest och 
nedstämdhet hos patient och närstående, liksom risken för komplicerade 
sorgereaktioner hos närstående [66, 67]. 

Väl genomförda samtal grundade i respekt för patientens integritet och 
autonomi ger alltså förutsättningar för att möta många av ovan beskrivna 
behov av samtal [6]. 

Trots alla fördelar genomförs inte dessa samtal så ofta som de borde. En av 
utmaningarna för den palliativa vården är att tidigt i vårdförloppet möta 
patienters och närståendes behov av samtal gällande behandlingsintention och 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/offentlighets--och-sekretesslag-2009400_sfs-2009-400
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
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förväntat sjukdomsförlopp samt prognos [60, 68]. Möjliga bakomliggande 
orsaker är tidsbrist, bristande kontinuitet, att vårdpersonalen är osäker på 
prognosen, rädsla för att samtalet ska ha en negativ psykologisk påverkan, till 
exempel förlorat hopp, eller har otillräcklig kompetens i kommunikation och 
samtal. Det kan också bero på att patienten inte är förberedd eller föredrar att 
avstå att ta emot information.  

Vårdpersonal ansvarar för att fånga upp patientens och närståendes behov av 
att prata, och för att erbjuda samtal med respekt för patientens unika behov i 
just denna situation. För att det ska vara möjligt behöver man ta reda på 
patientens föreställningar, farhågor och förhoppningar [69]. För att samtalen 
ska kunna föras på ett rimligt sätt behövs tid och rum samt kunskap, 
kompetens och färdigheter hos vårdpersonalen. Inom grundutbildningarna 
finns brister när det gäller utbildning i samtal och kommunikation. Stärkt 
kompetens kan uppnås genom deltagande i kurser samt ett fortbildande 
förhållningssätt genom att aktivt diskutera och reflektera över utmanande 
samtal kollegor emellan [70].    

7.2 Samtal med olika syften 
Samtal med olika syften ingår i palliativ vård, såsom stödjande samtal, samtal 
vid allvarlig sjukdom, brytpunktssamtal, existentiella samtal och terapeutiska 
samtal. I den kliniska vardagen är samtalen inte så tydligt uppdelade, utan kan 
flyta in i varandra. Samtalen kan ledas av olika professioner i teamet utifrån 
deras respektive roller och ansvar. Samtal vid allvarlig sjukdom bör erbjudas så 
tidigt som möjligt under den palliativa vårdprocessen och sedan återkommande 
[71, 72]. Brytpunktssamtal bör hållas när vården övergår till vård i livets 
slutskede. Stödjande, existentiella och terapeutiska samtal har sin plats under 
hela den palliativa processen. Slutligen är efterlevandesamtal en avslutande del i 
stödet till närstående. 

Vid alla samtal är det viktigt att: 
• skapa en så trygg situation som möjligt 
• låta patienten och de närstående beskriva vad som är viktigt för dem och 

vad de tänker i den aktuella situationen. Vad oroar dem? Vad har de för 
förväntningar och önskemål? Vad hoppas de på? 

• ge tillfälle att ställa frågor  
• lyssna aktivt  
• ibland vara tyst tillsammans med patienten, våga tillåta tystnad 
• observera patientens/närstående kroppsspråk 
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• vara medveten om sitt eget kroppsspråk 
• bekräfta känslor och normalisera reaktioner – det är normalt att reagera vid 

svår sjukdom  
• vara observant på om patientens och närståendes reaktionsmönster starkt 

avviker från normal stressreaktion och då erbjuda kontakt med profession 
med kompetens för psykosocialt stöd och/eller terapeutiskt samtal (se 
punkt 7.2.5), samt vid behov göra en strukturerad suicidriskbedömning [73, 
74]. 

• berätta kortfattat och tydligt vad som händer härnäst 
• säkerställa att patienten och de närstående har uppfattat den information 

som givits  

7.2.1 Stödjande samtal som en del i vården 

• Stödjande samtal ger patienter och närstående möjlighet att dela tankar 
och känslor. 

• Var uppmärksam på signaler på att patienter och närstående kan behöva 
samtala. 

• Var lyhörd och stanna upp för att fånga stunden för oplanerade samtal. 
• Ta vara på de vardagliga mötena – ’småpratet’ är en viktig del. 
• Ställ öppna frågor. 
• Dokumentera samtalen. 

Syftet med stödjande samtal är att ge patienten och de närstående möjlighet att 
dela tankar och känslor. Det ger även möjlighet till att förbereda sig för att ta 
avsked och för livets slut. Samtalspartnern från vården kan höra till någon eller 
några av alla de professioner som arbetar i vården. Det är därför viktigt att alla i 
teamet uppmärksammar signaler på att patienter och närstående kan behöva 
stödjande samtal, till exempel i samband med olika omvårdnadssituationer. 
Speciellt nattetid kan existentiella funderingar komma upp till ytan, och där har 
nattpersonalen en viktig roll i att uppmärksamma dessa och fånga tillfället till 
stödjande samtal.  

En god dialog och interaktion i samtal eller tankeutbyte är grundläggande för 
patientens delaktighet i vården, och ärlig kommunikation bidrar till ökat 
välbefinnande. Att i samtal vara uppmärksam och uttrycka empati bidrar till 
gemensam förståelse. Patientens kroppsspråk, hållning, gester och 
ansiktsuttryck kan ge ledtrådar till känslor och förmåga att hantera situationen. 
Icke-verbal kommunikation innebär att inte prata så mycket och att vårdare 
och patient kan vara tysta tillsammans. Var uppmärksam på de komplexa sätt 
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som patienter i palliativ vård kommunicerar, både i dialog och genom 
kroppsspråk. Vårdpersonalen bör också vara medveten om sitt eget 
kroppsspråk och hur det kan påverka förmågan att känna respekt, medkänsla 
och förståelse. 

I de vardagliga mötena i vården mellan patient, närstående och olika 
professioner i teamet är ”småpratet” en viktig del. Alla i teamet bör vara 
lyhörda och ta sig tid att stanna upp för att fånga stunden för dessa oplanerade 
samtal. Förhållningsättet kan vara att möta patienten med vänlig nyfikenhet, 
spegla eller be honom eller henne att berätta mer. Genom att ställa öppna 
frågor får patienter och närstående möjlighet att beskriva och uttrycka sina 
känslor, tankar och bekymmer. Detta är exempel på öppna frågor:  

• Hur känner du dig i dag?  
• Vad bekymrar dig?  
• Jag förstår om du har frågor och funderingar om din situation – vill du 

berätta om dem?  
• Finns det något jag kan göra som skulle kunna vara till hjälp för dig nu? 

Genom att ställa följdfrågor ökar förståelsen för känslor, attityder och 
värderingar. Detta är exempel på följdfrågor:  

• Hur tänker du? 
• Vill du berätta mer?  
• Kan du ge ett exempel?  
• Är det så att du känner dig …?  

Genom att sedan omformulera och sammanfatta vad som berättats, blir 
patienten och de närstående bekräftade. Detta kan också ge en möjlighet att 
förtydliga vad som sagts om t.ex. eventuella åtgärder. En sammanfattning kan 
formuleras så här: 

Vad jag hör dig säga är att du upplevt … vilket har medfört att du 
känner dig … Har jag uppfattat dig rätt? 

Vid stödjande samtal kan modellen ’De 6 S:n’ användas som inspiration och 
utgångspunkt. Se avsnitt 12. 
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7.2.2 Samtal vid allvarlig sjukdom 

Patient och närstående bör erbjudas samtal vid allvarlig sjukdom så tidigt 
som möjligt i den palliativa vårdprocessen och därefter vid behov.  

Patient och närstående får möjlighet att samtala om vad som är viktigt nu 
och framåt. 

Varje verksamhetsområde bör ha rutiner för att erbjuda och genomföra 
samtal vid allvarlig sjukdom samt att dessa dokumenteras. 

Samtal vid allvarlig sjukdom har introducerats i palliativ vård i Sverige via 
Personcentrerat sammanhållet vårdförloppet palliativ vård som fastställdes i 
juni 2022.  

Samtalet erbjuds tidigt i förloppet och därefter vid behov [75, 76]. Erbjudande 
om samtal bör om möjligt göras i förväg för att ge patient (och närstående) 
förutsättningar att förbereda sig. Läkare har ansvar för att patient får 
erbjudande om samtal vid allvarlig sjukdom och genomför samtal i samverkan 
med teamet. Samtalet kan hållas av läkare och/eller sjuksköterska, men om en 
patient önskar få veta sin prognos är det alltid läkarens uppgift/ansvar att delge 
prognosen. 

Om samtalet hålls av läkaren, bör sjuksköterska eller undersköterska om 
möjligt närvara vid samtalet för att kunna följa upp samtalet.  

Samtal vid allvarlig sjukdom innebär strukturerade samtal utifrån ett palliativt 
förhållningssätt [77]. Syftet med samtal vid allvarlig sjukdom är att patienter 
och deras närstående erbjuds samtal om önskemål och prioriteringar, så att 
vården utformas utifrån deras behov för att på bästa sätt kunna leva med 
värdighet och välbefinnande [69].  

Patient och närstående får möjlighet att samtala om vad som är viktigt för dem 
nu och framöver. Information om hälsotillståndet i nuläget och det förväntade 
förloppet delges utifrån vad patienten vill veta. Information om det förväntade 
sjukdomsförlopp och generell prognos erbjuds i syfte att öka förståelsen för 
patientens tillstånd.  

Samtalet kan leda till förändringar i pågående vård och behandling, men inte 
nödvändigtvis. Patientens önskan om livsförlängande åtgärder vid försämring 
kan komma upp i samtalet och möjlighet bör ges att resonera om bedömning 
och beslut. Utifrån samtalet kan en behandlingsstrategi vid försämring tas fram. 
Information ges om möjlighet till symtomlindring och bästa möjliga stöd för 
såväl patient som närstående, inklusive närståendepenning. 

https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsa/vardforlopppalliativvard.64368.html
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Samtalets centrala delar: 
• Utforska patientens förståelse för sin sjukdom 
• Samtala om patientens tankar om vad som är viktigt nu och framåt, 

inklusive hopp och rädslor  
• Ge den information som patienten önskar om sjukdomens förväntade 

förlopp 
• Erbjud patient och närstående stöd i de beslut som omfattar framtida vård 
• Fråga om närståendes involvering och behov  
• Föreslå en planering utifrån patientens önskemål och prioriteringar samt din 

professionella bedömning 

Samtalet ska sedan dokumenteras så att patientens önskemål och uppgjord 
plan blir kända för alla som deltar i vården. 

Internationellt finns samtalsmodellen ”Serious Illness Care Program” [78, 79]. 
Den har översatts och anpassats till svensk kontext. Samtalen sker utifrån en 
samtalsguide där det hälsofrämjande perspektivet har tydliggjorts i den svenska 
modellen. Arbetssättet ’Samtal vid allvarlig sjukdom’ har börjat användas i 
Sverige och forskning pågår [75, 76, 80, 81].  

7.2.3 Brytpunktssamtal 

Ett brytpunktsamtal bör ledas av behandlingsansvarig läkare. Förutom 
patienten och de närstående bör ansvarig sjuksköterska närvara för att 
säkerställa kontinuiteten. I brytpunktsamtalet bör man ta reda på hur 
patienten tänker om sin sjukdom och vad han eller hon har för önskemål 
vid ytterligare försämring, när det gäller vårdplats och vårdåtgärder. 

Patient och närstående har ofta behov av mer än ett brytpunktssamtal för 
att kunna förhålla sig till sin situation. 

Samtalen ska dokumenteras så att patientens önskemål och uppgjord plan 
blir kända av alla som deltar i vården.  

Enligt Socialstyrelsens termbank är brytpunktssamtal ett samtal där läkare och 
patient diskuterar ställningstagandet att övergå till palliativ vård i livets 
slutskede. Innehållet i den fortsatta vården diskuteras utifrån patientens 
tillstånd, behov och önskemål. Syftet är alltså att kommunicera det faktum att 
vården ändrar inriktning: från det huvudsakliga syftet att förlänga livet till att i 
stället minska lidande och öka livskvalitet.  
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Begreppet brytpunktssamtal har fått stort genomslag i svensk sjukvård men 
många tycker att det i praktiken är svårtolkat. Brytpunktssamtal utgör ett av de 
förbättringsområden som Socialstyrelsen identifierade vid utvärdering av 
palliativ vård 2016 [7]. Livets slutskede går att definiera på många sätt och det 
finns därmed olika uppfattningar och kunskap om vilka vårdåtgärder som är 
relevanta efter ett brytpunktsamtal. Komplexa sjukdomsförlopp och nya 
behandlingar gör att brytpunkterna inte alltid är tydliga, vilket kan göra det 
svårt att avgöra när ett brytpunktssamtal ska genomföras. Detta sammantaget 
gör att dessa samtal ofta kommer sent i sjukdomsförloppet, vilket begränsar 
möjligheten för patient och närstående att planera, förbereda sig och prioritera 
det som är viktigt för dem [82].  

Det är viktigt att vara lyhörd för patientens behov och möjlighet att ta till sig 
informationen. Oftast rör det sig inte om en enda brytpunkt utan en process 
över tid, och därmed behövs upprepade samtal. Brytpunktssamtal har högsta 
prioritet i Socialstyrelsens rekommendationer för palliativ vård [6].  

7.2.4 Existentiella samtal 
Samtal om existentiella frågor förekommer ofta i palliativ vård, och oftast är 
vårdpersonalen samtalspartner i dessa samtal [59]. Patienten kan vid behov 
hänvisas till kvalificerat samtalsstöd med kurator eller företrädare för religiösa 
samfund. Sjukhuskyrkan är i det sammanhanget en värdefull samarbetspartner, 
inte minst eftersom prästen och diakonen har tystnadsplikt. Präster och 
diakoner kan vara värdefulla samtalspartners för patienter och närstående 
oavsett om de är troende eller ej. Sjukhuskyrkans personal möter människor 
genom att lyssna och samtala, och förmedlar vid behov kontakt med 
företrädare för andra samfund och religioner.  

Mer information om existentiella samtal finns i kapitel 6 Existentiella aspekter. 

7.2.5 Terapeutiska samtal 
Om patienten uttrycker behov av ytterligare stöd, eller om vårdpersonalen 
uppfattar att det behövs, bör man hänvisa till kurator, psykoterapeutiskt 
utbildad sjuksköterska, psykoterapeut eller psykolog. Se även avsnitt 8.2 
Närstående, familj och nätverk. 
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7.3 Samtal med närstående – före och efter 
patientens död 

Varje enhet bör ha som rutin att erbjuda stödsamtal och efterlevandesamtal 
till de närstående. Särskild uppmärksamhet ska fästas vid barn som 
närstående. 

Patienten och de närstående har ofta ganska lika behov av kommunikation i 
den tidiga palliativa fasen. Patienten kan vilja skydda sina närstående från oro 
för framtiden, men det kan också finnas känslor av skuld och skam för att ha 
blivit allvarligt sjuk [83, 84]. Ibland kan en tredje part underlätta för patienten 
och de närstående att tillsammans lyfta dessa perspektiv. Behoven av samtal 
skiljer sig sedan ofta mot slutet av sjukdomsförloppet, då patienten går mot sin 
död medan den närstående ska förbereda sig på och följa patienten genom 
döende och död för att sedan leva vidare utan patienten [84].  

Patienten har som tidigare nämnts rätt till sekretess även i förhållande till sina 
närstående. Klinisk erfarenhet säger att det är en fördel för båda parter om alla 
inblandade har tillgång till samma information, men det är inte alltid möjligt. 
Däremot kan vårdpersonalen alltid möta de närstående utifrån deras unika 
situation och behålla fokus på deras behov och perspektiv. I ett sent skede, när 
döden är nära, är det viktigt att närstående får den information de behöver för 
att kunna ta avsked. 

Den palliativa vården fortsätter även efter dödsfallet genom att ta hand om den 
avlidna och genom att erbjuda närstående efterlevandesamtal och stöd [18]. De 
flesta människor vänder sig till familj och vänner för att få det stöd de behöver 
i sorgearbetet. Andra behöver mer stöd och kan ha nytta av att tala med någon 
som vårdat den avlidna under den sista tiden. Vissa behöver ytterligare stöd av 
kurator, psykolog eller andlig eller religiös företrädare.  
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KAPITEL 8 

Psykosocialt stöd 

Psykosocialt stöd omfattar flera områden och inbegriper både emotionellt 
och praktiskt stöd i form av praktiska sociala åtgärder, information, 
rådgivning och hänvisning samt psykosociala stödsamtal [85]. 

8.1 Innehållet i psykosocialt stöd? 
Det psykosociala stödet är en naturlig del inom palliativ vård och ges till både 
patienten och de närstående, beroende på behov och situation under 
patientens sjukdomstid, och till de närstående efter ett dödsfall. Psykosocialt 
stöd bör utgå ifrån de behov patienten ger uttryck för och kan med fördel 
börja med en inventering av patientens unika situation, behov, förväntningar 
och farhågor, samt kunskap om sin sjukdomssituation. Det finns flera variabler 
som påverkar behovet av stöd, exempelvis hur personerna enskilt eller 
tillsammans kan hantera att patienten är sjuk. Kvalificerat psykosocialt stöd 
utförs av kurator och omfattar flera områden och inbegriper både emotionellt 
och praktiskt stöd, och områdena går ofta in i varandra. Det kan handla om 
praktiska sociala åtgärder, information, rådgivning och hänvisning samt 
psykosociala samtal som stöd inför förändring [85]. Informationen kan handla 
om hemtjänst, hemsjukvård, boenden, hjälpmedel, färdtjänst, 
handikapparkering, sjukskrivning och närståendepenning. Det kan också 
handla om hjälp inom till exempel barnomsorg, vårdnad, juridik och ekonomi. 
Praktiska sociala åtgärder syftar till att patienten ska få en hållbar social 
situation och kan gälla att förmedla kontakter till andra myndigheter såsom 
socialtjänsten och Försäkringskassan.  

Personalen behöver relevant utbildning och fördjupad kunskap om 
kommunikation och samtalsmetodik för att kunna ge psykosocialt stöd i form 
av samtal [86], se även kapitel 7. Syftet med dessa samtal är att patienten 
och/eller de närstående ska få hjälp att utveckla ändamålsenliga strategier för 
att bättre kunna hantera sin situation. Någon i personalen kan då empatiskt 
lyssna och reflektera som en hjälp för patienten och de närstående att bearbeta 
känslor och tankar som kommer upp, och den professionelle får inte värdera 
eller skuldbelägga tankar, känslor och beteenden. Samtalen kan handla om hur 
patienten, själv eller tillsammans med närstående, hanterar situationen och 
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påfrestningar i relationen som kan uppkomma. Andra områden är hur det 
sociala nätverket runt patienten kan ge stöd eller kanske inte klarar av att ge 
stöd. Patienten kan också vara orolig för hur det går för minderåriga barn och 
andra närstående när hen är sjuk, och/eller hur det kan bli när patienten har 
dött. De som har minderåriga barn kan behöva diskutera hur de ska tala med 
sina barn och vad som kan hjälpa dem att hantera att en förälder är sjuk och 
kommer att dö [87]. Existentiella frågor om till exempel livsåskådning och 
upplevd mening eller meningslöshet, kan vara framträdande och genomsyra 
samtalen [40, 88]. Närstående kan behöva liknande stöd som patienten. The 
Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) är ett verktyg som kan 
användas som underlag vid samtal för att identifiera de närståendes behov av 
stöd [89]. 

8.2 Närstående, familj och nätverk 
Patienten definierar själv vem eller vilka som är familj och närstående.  

Palliativ vård bygger på ett helhetsperspektiv där även stöd till närstående ska 
erbjudas. Närstående kan vara familjemedlemmar i den familj man växt upp i, 
nuvarande familj och/eller före detta familj. Det kan innebära att flera 
generationer finns i patientens familjekrets [90]. Familjen kan också finnas i 
många former med styv-, plast- eller bonusföräldrar och syskon. Det kan även 
vara släktingar, vänner, arbetskamrater med flera. Närstående är alltså de 
personer som patienten själv definierar som sina närmaste i den aktuella 
situationen, oavsett om de är släkt eller inte. Hur samverkan och 
kommunikationen inom patientens sociala nätverk fungerar kan bero på hur 
relationen mellan de olika personerna ser ut och hur värderingar, roller och 
kommunikation kan ha förändrats i och med sjukdomen. 

Socialstyrelsens termbank definierar anhörig som ”person inom familjen eller 
bland de närmaste släktingarna” och närstående som ”person som den enskilde 
anser sig ha en nära relation till”. Anhörigvårdare definieras som: ”person som 
vårdar närstående som är långvarigt sjuk, äldre eller har funktionsnedsättning” 
[17]. 

8.3 Närståendepenning  
Dagar för närståendepenning kan tas ut av en person eller delas upp mellan 
flera personer.  

Närstående bör i god tid få information från vårdpersonal om att de kan 
ansöka om närståendepenning från Försäkringskassan när de avstår från att 
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arbeta för att vara nära den som är sjuk, oavsett om den sjuke är hemma eller 
på sjukhus. Närståendepenning kan betalas ut med knappt 80 % av inkomsten 
och det finns en maxgräns för hur mycket pengar som betalas ut. Förutom hel 
dag kan ersättningen ges i 25 %, 50 % och 75 % av dagen, och i högst 100 
dagar. Om tidsperspektivet är osäkert, på grund av oklar förväntad överlevnad, 
kan den närstående ta ut några närståendedagar och därefter eventuellt pausa 
vidare uttag ett tag om patientens tillstånd stabiliseras. De flesta närstående tar 
ut få dagar under ett sjukdomsförlopp. Dagarna tillhör den som är sjuk, och en 
närstående kan ta ut samtliga dagar eller dela dem med andra närstående. 
Tillsammans med ansökan om närståendepenning behövs ett läkarutlåtande 
och ett samtycke från patienten. Dessa blanketter och ytterligare information 
om närståendepenning finns på Försäkringskassans webbplats.  

8.4 Kulturella aspekter  
Kulturella värderingar har olika styrka och laddning i en kultur och för en 
individ och det kan påverka kontakten mellan vård, patient och närstående. 

8.4.1 Att bemöta kulturell mångfald inom palliativ vård 
Kulturella värdering har olika styrka och laddning i en kultur och för en 
individ. Centrala kulturella värderingar speglar vad som är rätt och fel. För någon 
utanför kultursfären kan de vara svåra att förstå. Exempel på detta är barnaga, 
kvinnlig könsstympning, relationer i familjen eller i gruppen. I centrala 
värderingar ingår ofta föreställningar om hälsa, sjukdom och död.  

Perifera traditionella värderingar är däremot en uppfattning som kan beskrivas som 
olika sedvänjor. Vi kan förstå och acceptera att dessa värderingar finns i andra 
kulturer.  

Variationer av de olika uttrycken för kulturvärderingar är inte bara knutna till 
vilken del av världen man kommer ifrån utan kan finnas i hos individer och 
familjer oavsett var i världen man kommer ifrån. De kan påverka hur 
kontakten mellan vård och patient kan se ut. 

  

https://www.forsakringskassan.se/privatpers/sjuk/anstalld/narstaendepenning
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8.5 Strategier vid svåra livssituationer 
Strategier innebär sätt att hantera den aktuella livssituationen och omfattar 
bland annat hopp, samtal och förberedelse. Både patienten och de 
närstående behöver finna strategier för att hantera en vardag som präglas av 
sjukdom och en framtida förlust. Strategier är inte förnekande utan en hjälp 
för att stå ut med situationen, och de ger en möjlighet att pendla mellan det 
svåra och det hoppfulla. 

När det gäller en livshotande sjukdom kan patienten och de närstående reagera 
på olika sätt. Situationen kan skapa oro, ångest och rädsla för vad som ska ske. 
De närstående kan drabbas av en förberedande sorg (s.k. antecipatorisk sorg) 
[66, 91] där de börjar sörja den person som ska dö och som inte längre 
kommer att finnas med i deras liv. Sorg innehåller existentiella känslor och 
tankar men också rent praktiska tankar om vad ett framtida dödsfall kan 
innebära. Patientens förberedande sorg kan handla om den egna döden, att inte 
få vara tillsammans med sina närstående längre, och den påverkas av personens 
livssyn och livssituation. Patienten sörjer sin separation från många personer 
medan de närstående sörjer separationen från en person, den döende. 

8.5.1 Exempel på strategier 
Begreppet coping är en psykologisk term för strategier [92]. Coping definieras 
som en persons beteendemässiga och kognitiva sätt för att hantera en 
stressande eller känslomässig svår situation. Strategier är förhållningssätt som 
ger en person möjlighet att stå ut i en svår situation utan att gå sönder 
inombords av oro och ångest, och de bidrar till att livet upplevs uthärdligt. 
Strategier innefattar både tankar och agerande, där den enskilda personen kan 
ha tidigare inlärda strategier som hjälp för att hantera det som sker [93, 94]. 
Om en person inte kan hantera situationen eller händelsen med de strategier 
hen har kan det upplevas som en svår (traumatisk) krissituation [95]. Strategier 
handlar inte om att förneka det som händer, utan de är en hjälp för att stå ut 
med situationen och ger en person möjlighet att pendla mellan det svåra och 
det hoppfulla [96, 97]. Ett förnekande är relativt ovanligt och innebär att man 
vägrar att se det som är hotande och aldrig möter realiteten [98, 99]. Om 
patienten eller de närstående uppfattas leva i förnekelse, men emellanåt pendlar 
in i insikt, rör det sig om en strategi [99]. För vårdpersonal kan det ibland vara 
svårt, och inte heller alltid nödvändigt, att avgöra vad som är en strategi och 
vad som är förnekelse. Kvalificerat psykosocialt stöd bör utgå från patientens 
behov och preferenser [100].  
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8.5.1.1 Pendlingsmodellen, ”Dual process”  

Pendlingsmodellen eller ”Dual process” innebär att en person pendlar mellan 
att tänka på det svåra och att tänka på annat [101]. Det ger kraft att orka med 
den svåra verkligheten om man emellanåt får tänka på och göra annat [102]. 
Pendlingen kan också innebära att göra något rent praktiskt som hjälper till att 
flytta fokus från det svåra; det kan alltså underlätta att koncentrera sig på en 
praktisk handling såsom att läsa, träna eller promenera [96, 101, 103]. 

8.5.1.2 Hopp  

Hopp finns med i många strategier, och hoppet bidrar till att kunna se framåt 
och känna mening i tillvaron. Fokus för hopp förändras ofta längs sjukdomens 
förlopp och kan till exempel skifta från hopp om bot till att handla om hopp 
om livskvalitet och största möjliga välbefinnande i livets sista tid. Patienter kan 
knyta sitt hopp till resor, behandlingar och praktiska saker. Att drömma och 
hoppas är inte detsamma som att tro att det ska bli så [104, 105]. Att 
koncentrera sig på det dagliga livet kan hjälpa att inte ständigt tänka på döden 
och hur det ska bli. Genom att leva i nuet stärks tanken på att vardagslivet så 
mycket som möjligt kan få fortsätta som det var tidigare [67]. Ett sätt kan vara 
att prioritera det som känns viktigt, såsom att umgås med familj och vänner, 
vistas i naturen och ägna sig åt fritidsaktiviteter [106]. 

8.5.1.3 Samtal om döden  

Samtal om döden kan vara lättare för en del, svårare för andra [107]. En del vill 
tala med flera personer medan andra väljer någon enstaka person. Ibland vill 
patienten och/eller de närstående få samtala tillsammans om döden eller 
döendet. För en del räcker det att tala om dessa frågor vid ett tillfälle, medan 
andra behöver flera samtal. Ibland kan det underlätta att samtala med en 
person utanför den egna familjen eller nätverket för att kunna sätta ord på sina 
tankar om sin situation med någon utomstående. En del formulerar sina tankar 
om sjukdom och död på ett konkret sätt där sjukdomen, dödens konsekvenser 
och innebörd benämns i tydliga ordalag. För andra är det svårt att tala klartext 
på det sättet och då kan olika former av symboler användas för att benämna 
det svåra och på så sätt minska ångest [107, 108]. Patienter och närstående har 
ofta en gemensam symbolik i sin kommunikation. Det kan underlätta deras 
samtal med varandra, men en utomstående förstår kanske inte alltid hur de 
talar med varandra. Alla orkar dock inte samtala och det kan finnas många 
förklaringar till varför ett samtal inte blir av. Det kan vara att man vill skydda 
varandra eller upplever att det skapar en oro och ångest som kan vara svår att 
hantera.  
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8.5.1.4 Förberedelse  

Förberedelse kan vara en strategi, och det kan handla om en process som 
skiftar mellan hopp och insikt och som varierar med tiden. I ett långt 
sjukdomsförlopp finns perioder där patienten mår bra och döden känns långt 
fram i tiden. När patienten sedan blir sämre är inte grundsjukdomen 
problemet, utan snarare de besvär och symtom som uppstår. Utifrån tidigare 
erfarenheter kan de ses som behandlingsbara och övergående. Någon gång 
kommer dock den sista försämringen, vilket är något som vårdpersonalen 
behöver förbereda patienten och de närstående på. Människor kan förbereda 
sig inför döden på olika sätt beroende på ålder, personlighet och livssituation. 
Förberedelsen kan vara emotionell, som att försöka föreställa sig hur det som 
ska ske kommer att kännas. Patienten kan också behöva bearbeta egna 
förluster i denna process, till exempel vad gäller förändrade. kroppsliga 
funktioner och autonomi. För patienten kan förberedelsen även vara att tänka 
på vad döden kan innebära, för sig själv och för sina närstående.  

Den praktiska förberedelsen kan vara att tänka igenom hur man vill ha sin vård 
och behandling i livets sista tid för att kunna känna trygghet, hur man vill bli 
begravd och hur begravningen ska utformas, vilka försäkringar som kan finnas, 
donationsönskemål med mera. Sådant kan beskrivas i Vita arkivet eller 
Livsarkivet, som kan tillhandahållas på nätet eller vid begravningsbyråer. Där 
går det också att få information om juridiska dokument såsom testamente och 
samboavtal. De närstående kan fundera på vad som kan komma att förändras 
när det gäller sociala, ekonomiska och andra praktiska delar i livet. Dessutom 
kan förberedelse för närstående handla om att bli efterlevande, med tankar på 
vad det kan innebära för deras livssituation [67, 109, 110]. En framtidsfullmakt 
[111] kan upprättas för att säkerställa vem som ska ta hand om personliga 
angelägenheter, till exempel betala räkningar och sköta tillgångar, när patienten 
inte längre kan.  

8.6 Barn och ungdomar som närstående 
När en vuxen är svårt sjuk eller avlider påverkas hela familjen, även barn. 
Barns behov av stöd, råd och information ska särskilt beaktas, enligt hälso- 
och sjukvårdslagen. Barns behov och förståelse är kopplad till ålder och 
mognad. 

Hela familjen påverkas när en vuxen är svårt sjuk eller avlider. Även barn 
påverkas fysiskt, socialt och emotionellt [112]. Vården ska särskilt beakta barn 
som närstående, enligt Hälso- och sjukvårdslagen (5 kap. 6–7 §), och FN:s 
barnkonvention artikel 17 betonar barnets rätt till stöd och information 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://unicef.se/barnkonventionen/las-texten#hela-texten
https://unicef.se/barnkonventionen/las-texten#hela-texten
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(UNICEF 2009). Barn reagerar och sörjer inte på samma sätt som vuxna och 
uttrycker sig heller inte som en vuxen person. Flera faktorer påverkar hur barn 
förstår situationen och reagerar på en nära vuxens sjukdom eller död: ålder, 
mognad, tidigare erfarenheter och familjens och omgivningens sätt att 
kommunicera och hantera situationen [112].  

De kan känna stor oro för vad som ska hända med dem när rutiner och vanor 
förändras, och kanske upplever de oro och sömnsvårigheter [113]. Lite äldre 
barn intresserar sig kanske mer för fakta än de yngre barnen. Tonåringar som 
håller på att frigöra sig från sina föräldrar kan pendla mellan frigörelse och 
starkt behov av närhet. De kan dock vilja vara delaktiga och få mer 
information än de yngre barnen. Det är individuellt hur delaktiga barn och 
tonåringar vill och kan vara, vilket kräver lyhördhet från vårdpersonalen [114].  

Kommunikation är viktig för både föräldrarnas och barnens hälsa [115]. 
Genom att initiera kommunikation kring barnens situation på ett så tidigt 
stadium som möjligt kan kvalificerat psykosocialt stöd från legitimerad hälso- 
och sjukvårdskurator erbjudas barnfamiljer. Att tidigt uppmärksamma barnens 
situation och behov är avgörande för framtida barnets psykiska och fysiska 
hälsa. Vårdpersonalen har en viktig roll i att uppmärksamma barnet och hjälpa 
föräldrarna att stödja sitt barn, och deras kommunikation och bemötande har 
stor betydelse [100]. Personalen kan till exempel presentera sig och hjälpa barn 
att känna sig välkomna samt ge utrymme för frågor och delaktighet utifrån 
barnets unika förmåga, behov och önskemål [116, 117]. Barn bör alltså få 
möjlighet att vara delaktiga, men det är viktigt att inte kräva delaktighet eller ge 
barnet för mycket ansvar. Vårdpersonalen behöver ha kunskap om och 
förståelse för hur barns sörjer och förstår sjukdom och död i olika åldrar. 

Nedanstående punkter är förslag på hur hälso- och sjukvårdens personal kan 
stötta och avlasta föräldrarna och beakta barnet som närstående: 
• Börja med att fråga föräldrarna vad de berättat för barnen hittills (vad 

barnen vet) och fråga om de vill ha hjälp och stöd för att berätta mer. 
• Berätta för föräldrarna att barnen får större möjligheter att förstå och 

hantera den svåra situationen ifall de blir inkluderade i en känslomässig 
gemenskap och tillåts ställa frågor. Det är viktigt att kommunicera öppet 
utan att överinformera. Föräldrarna kan gärna förklara att alla är ledsna, 
men det betyder inte att man ska sluta tala med varandra.  

• Påminn föräldrarna om att det är okej att svara ”jag vet inte”. Ibland finns 
inga svar, men man kan ändå fundera på frågan tillsammans med barnen. 

• Berätta för föräldrarna vilken typ av information, råd och stöd barnen kan 
behöva och erbjud att informera hela familjen vid ett gemensamt tillfälle. 
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Då går det att komma tillrätta med eventuella missuppfattningar om 
sjukdomen och behandlingen som kan leda till mer ångest än vad sanningen 
gör. 

• Erbjud föräldrarna möjligheten att låta de äldre barnen träffa läkaren på 
egen hand. 

Föräldrar känner sina barn bäst, men under svår sjukdom och förestående död 
är även föräldrarna utsatta för stor påfrestning som kan leda till förändrad 
förmåga att ge stöd till sina barn. Familjers kommunikation och behov av 
information varierar och det finns inte endast ett ”rätt sätt” [118]. En del 
föräldrar önskar och behöver stöd från vårdpersonal för att tala med barnen 
om det svåra, och barn kan också förvänta sig information från vårdpersonalen 
[116]. När den vuxna personen sedan dör kan barnet beröras av de praktiska 
konsekvenserna samtidigt som familjedynamiken förändras när en person 
försvinner. Ju mer de har delat vardagslivet, desto större kan förändringen bli i 
vardagen [119]. Familjemedlemmar kan sörja och uppleva förlusten på olika 
sätt. Alla föräldrar har också olika sätt att hantera sitt föräldraskap och 
livskrisen i att behöva lämna sina barn. Genom att stödja de vuxna kan 
vårdpersonalen bidra till barnets trygghet och även på så sätt stödja barnet när 
livet inte är som det brukar.  

Hälso- och sjukvårdslagen, 5 kap. 7 § betonar barns behov av stöd, råd och 
information när en förälder eller annan nära vuxen har en allvarlig sjukdom. 
Även Socialtjänstlagen, 5 kap. 10 § betonar vikten av stöd till närstående som 
vårdar en svårt sjuk person. Socialtjänsten har det yttersta ansvaret för att 
trygga ett barns uppväxt och ge stöd till familjen om de vuxna inte orkar eller 
förmår göra det på egen hand. En kurator /psykosocial kompetens kan också 
erbjuda stödjande samtal och hjälpa familjen vidare vid behov av ytterligare 
kontakter, som en del i det psykosociala stödet kring patienten och de 
närstående.  

  

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/socialtjanstlag-2001453_sfs-2001-453
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8.7 Efterlevande och sorg 
Stöd till efterlevande inom palliativ vård kan omfatta följande: 

Efterlevandesamtal  
Samtal mellan vård- och omsorgspersonal och den avlidnas närstående en 
tid efter dödsfallet  

Efterlevandestöd  
Intervention i sorgeprocessen om den närstående har ett sådant behov. Ska 
ges av den som har specifik kompetens inom området (till exempel kurator, 
psykolog eller andlig företrädare)  

Inom palliativ vård finns två sätt att följa upp de efterlevandes behov: 
efterlevandesamtal och efterlevandestöd. Efterlevandesamtalet är oftast ett 
enda tillfälle för att diskutera frågor som har väckts under vårdtiden, men alla 
närstående behöver inte ett sådant samtal [120-122]. För personalen kan 
efterlevandesamtalet vara en möjlighet att få feedback på hur de efterlevande 
har uppfattat vården. Ofta är det lämpligt att ha samtalet sex till åtta veckor 
efter dödsfallet, men ibland kan tidpunkten för samtalet behöva tidigareläggas 
eller skjutas framåt i tiden. Enheten behöver ha rutiner för inbjudan och för 
var samtalet ska äga rum samt en struktur för samtalet. Erbjudandet om ett 
efterlevandesamtal ska registreras i Svenska palliativregistret. Efterlevandestöd 
omfattar både emotionellt stöd och praktisk hjälp i sorgeprocessen. En 
sorgeprocess innebär att den närstående får reagera på förlusten, förstå vad 
som har hänt, sammanfatta sin relation med den avlidna och finna livet utifrån 
de nya omständigheterna [123, 124].  

Sorg betraktas som en normal reaktion på en förlust, och sättet att hantera sorg 
påverkas av både sociala, kognitiva och existentiella faktorer [125-127]. För de 
allra flesta är sorg en normal process där konsekvenserna av dödsfallet 
successivt införlivas i ett nytt livsmönster [128]. Relationer, roller och 
funktioner i familjen och nätverket kan förändras under sorgeprocessens gång, 
och det kan påverka både vilka former av strategier som används och vilka 
former av stöd som kan behövas. Minnet av och saknaden efter den döda finns 
kvar i den sörjandes inre, men ändrar karaktär allt eftersom sorgeprocessen 
fortskrider [127]. Sorgens process kan ses som att livet sviktar under en tid, 
men att den sörjande så småningom återgår till sin tidigare livsfunktion 
(resilience). Trots det kan den sörjande få en annan livssyn med andra 
förutsättningar och nya erfarenheter [94, 129]. En mindre andel, cirka 10 %, 
utvecklar en komplicerad sorg där känslor, relationer och den förändrade 
livssituation blir ett hinder i livet [130]. För att kunna bedöma om det är en 
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komplicerad sorg bör det ha gått omkring ett halvår, då den normala sorgens 
tidiga skede omfattar liknande känslor och upplevelser som den komplicerade. 
I den normala sorgeprocessen fasas dessa känslor och reaktioner ut, men 
fortsätter de under lång tid kan det vara, eller riskera att bli, en komplicerad 
sorg.  

8.8 Stöd i sorg 
Stödet i en sorgeprocess kan vara emotionellt eller praktiskt. Dessa två typer 
kan inte alltid skiljas åt utan går ofta hand i hand. 

Ett dödsfall kan vara en omvälvande händelse och den efterlevande kan 
behöva stöd. Vissa former av stöd behövs i nära anslutning till dödsfallet, 
medan annat stöd kan behövas längre fram i sorgeprocessen [131]. Stödet kan 
vara emotionellt, så att personen får reflektera tillsammans med någon annan 
om sina tankar och känslor. Stödet kan också vara praktiskt, dvs. handfast hjälp 
med saker som den sörjande inte orkar med just då [132]. Det emotionella och 
praktiska stödet kan inte alltid skiljas åt.  

Stödet till sörjande kan ske på olika nivåer beroende på behov, enligt National 
Institute for Clinical Excellence (NICE 2004) [133]. På nivå ett får alla sörjande 
stöd, främst av det egna nätverket med familj, släkt och vänner [132]. Storleken 
på nätverket kan vara betydelsefullt, men det viktigaste är kvaliteten på 
relationerna inom nätverket och dess möjlighet att ge stöd. På internet finns 
också bloggar med mera som kan fungera som ett stöd [134, 135]. Nivå två är 
när den sörjande behöver professionellt stöd som komplement till det egna 
nätverket. Det kan vara att få tala om den egna upplevelsen, få hjälp att finna 
svar på frågor och att hitta olika strategier för att bearbeta det som hänt och 
hantera sin nya livssituation. Den tredje nivån är när sorgen har blivit 
komplicerad. Komplicerad sorg kan behandlas med en kognitiv inriktning där 
den sörjande finner sätt att hantera känslor, minnen och händelser [136, 137]. 
Stöd på nivå två och tre kräver specifik utbildning och utförs exempelvis av 
kurator eller psykolog. Hur stödsystemet är utformat kan skilja sig åt i landet; 
ibland kan stödet ges inom den egna enheten där patienten vårdats i livets 
slutskede, ibland via primärvården. 
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KAPITEL 9 

Den palliativa vårdens 
dimensionering  

• Patienten och de närstående ska, utifrån sina behov, ha tillgång till 
kompetent palliativ vård oavsett diagnos, ålder, bostadsort och vårdform.  

• Grundutbildningarnas innehåll av palliativ omvårdnad och medicin är 
avgörande för den allmänna palliativa vårdens möjligheter att erbjuda 
merparten av patienterna den palliativa vård som de behöver 

• Distriktsläkaren behöver tillräckligt med avsatt tid för att ta fram en 
individualiserad behandlingsstrategi för varje vårdtagare, i informativ 
dialog med den sjuka, de närstående och inblandad kommunal personal. 
Detta förutsätter i normalfallet personlig kontakt mellan läkaren och 
patienten Dessutom behövs tid till akuta hembesök, oavsett 
boendeform. Sjuksköterskan behöver planera patientens omvårdnad 

• Den sjukhusbaserade vården (slutenvård eller poliklinisk) bör aktivt bidra 
till att tidigt identifiera patienter med palliativa vårdbehov, formulera och 
kommunicera en behandlingsstrategi utifrån sin diagnosspecifika 
kompetens. Den måste också kunna ge god allmän palliativ vård till 
patienter som under kortare eller längre tid vårdas på vårdavdelningar, 
inklusive vård i livets slutskede. 

• Om den sjukes eller de närståendes behov överstiger den allmänna 
palliativa vårdens möjligheter, måste det finnas tillgång till specialiserat 
palliativt kompetensstöd. 

• Det specialiserade palliativa kompetensstödet måste finnas tillgängligt i 
form av specialiserade palliativa konsultteam, specialiserad palliativ 
hemsjukvård och specialiserad palliativ slutenvård. 

• Drygt 70 000 obotligt sjuka behöver årligen någon form av palliativ vård, 
och cirka 22 000 av dessa behöver stöd av specialiserad palliativ 
kompetens. 

• Tillräcklig tillgång till palliativ specialistkompetens, gärna tidigt i 
förloppet, ger bättre symtomlindring, bättre livskvalitet och minskade 
sjukhuskostnader. 
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9.1 Allmän palliativ vård 
Allmän palliativ vård bedrivs på sjukhusens samtliga vårdenheter och 
mottagningar, på hälsocentraler och inom kommunal hälso-och sjukvård (till 
exempel särskilda boenden, korttidsboenden och hemsjukvård). Utanför 
sjukhuset består det minsta teamet inom allmän palliativ vård av allmänläkare, 
distriktssköterska eller sjuksköterska och undersköterska, utifrån patientens 
behov behöver detta team ofta förstärkas med arbetsterapeut och/eller 
fysioterapeut. Detta team kan klara många av de palliativa behov som dyker 
upp utanför sjukhus och utgör basen för att de flesta patienter ska få den 
allmänna palliativa vård som de behöver. En optimal allmän palliativ vård 
utanför sjukhus förutsätter ett proaktivt arbete, med avsatt distriktsläkartid och 
tillgång till lämpliga teamresurser [138]. Teamet är basen när patienten vårdas i 
vård- och omsorgsboenden såsom korttidsboende, särskilt 
boende/omsorgsboende eller i ordinärt boende med hjälp från kommunal 
hemsjukvård [139].  

Distriktsläkaren har en central roll i den allmänna palliativa vården när det 
gäller diagnostik av var i sjukdomsförloppet den sjuka befinner sig samt 
bedöma återstående livstid. Distriktsläkaren bör proaktivt diagnostisera och 
kommunicera när hen inte längre skulle överraskas om patienten skulle dö av 
sin sjukdom (eller sjukdomar) inom 9–12 månader eller till och med kortare 
tid. För att göra den bedömningen krävs tillräckligt med tid samt kontinuitet 
för att personligen kunna bedöma patienten, sätta sig in i sjukdomshistorien 
och kanske också rådgöra med specialistkollegor om eventuella ytterligare 
medicinska åtgärder [140]. Sedan ska bedömningen och dess 
behandlingsmässiga konsekvenser kommuniceras till både närstående och 
involverad personal, och detta kräver tid. Bedömningen måste dokumenteras i 
journalhandlingar som sedan finns tillgängliga för den kommunala personal 
som finns närmast patienten. Även patienten (om möjligt) och de närstående 
bör informeras för att tala om rimliga mål för den återstående tiden [6].  

I bedömningen bör det även ingå att formulera en individuell behandlingsplan 
eller -strategi för vad som medicinskt och omvårdnadsmässigt ska göras och 
inte ska göras för att patienten ska få behålla så mycket livskvalitet och 
värdighet som möjligt under den återstående tiden i livet. En sådan strategi bör 
innehålla tankar om åtgärder vid ytterligare försämring, infektion, 
nutritionssvårigheter och hjärtstopp samt när det är relevant med förflyttning 
till sjukhus [141]. 
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I Sverige finns en stor spridning av hur mycket distriktsläkartid som finns 
avsatt för rond och hembesök i hemsjukvården samt hur mycket tid som finns 
för personlig undersökning och dialog med närstående i kommunala 
boendeformer. Spannet kan vara 5–22 minuter per vårdtagare och vecka [142-
145]. Vårdtagare på korttidsboenden kräver generellt mer avsatt läkartid än 
vårdtagare på särskilda boenden. 

Den numerärt största personalkategorin inom kommunal allmän palliativ vård 
är undersköterskor [146]. Bland hemtjänstpersonal finns stora variationer i 
utbildningsnivå, men på de flesta kommunala vårdenheter är undersköterska 
också den högsta medicinska kompetensen på plats utanför kontorstid (dvs. 
128 av veckans 168 timmar). När en vårdtagare blir sämre behöver dessa 
undersköterskor då ha tillgång till hans eller hennes behandlingsstrategi. 
Oavsett om denna är formulerad av distriktsläkare eller sjukhusläkare så finns 
dokumentationen i regionens datajournal som undersköterskor i kommunen 
inte har tillgång till.  

Kvaliteten i vården blir högre om distriktsläkaransvaret i den allmänna 
palliativa vården samlas till ett par särskilt intresserade och kompetenta 
kollegor på varje hälso- eller vårdcentral. Varje kommunalt boende bör ha en 
eller två läkare som delar på det medicinska ansvaret och har tillräckligt med 
avsatt arbetstid för att kunna arbeta proaktivt med de sjuka, de närstående och 
den involverade personalen. Det finns också goda erfarenheter av att ordna en 
timslång träff med läkare, sjuksköterska, kontaktperson och närstående redan 
när en sjuk person bereds plats på ett särskilt boende. Då bör man inleda en 
diskussion om läget, vad som är möjligt och inte möjligt längre rent medicinskt 
och vad målsättningen för vården framöver ska vara. Denna träff sparar 
mycket tid, oro och osäkerhet framöver för både närstående och vården. 

Tillgången till rätt professionella kompetenser inom den kommunala allmänna 
palliativa vården är central för att patienten och de närstående ska kunna få ett 
stöd som resulterar i så god funktionsförmåga och livskvalitet som möjligt. 
Detta innebär att fysioterapeut, arbetsterapeut, socionom, psykolog och dietist 
måste kunna komplettera teamet vid behov, oavsett om patienten vårdas i 
ordinärt boende eller i särskilt boende [6]. Erfarenhetsmässigt är det framför 
allt den psykosociala kompetensen och dietiststödet som saknas utanför 
sjukhus. Den psykosociala kompetensen behövs dock inte bara som stöd till 
patienten och de närstående, utan också för att ge stöd och handledning till 
personalgruppen så att den orkar hantera alla livsöden på ett professionellt sätt. 
För att den allmänna palliativa vården ska fungera krävs att reflektion och 
handledning har en självklar plats i organisationen [147]. 
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Den allmänna palliativa vården på sjukhus förutsätter att läkare och övrig 
personal på alla kliniker, vårdavdelningar och mottagningar har tillräcklig 
kunskap i palliativ vård med sig från sina grundutbildningar [148]. Detta 
varierar dock stort mellan olika utbildningsorter. Här skulle det behövas en 
nationell överenskommelse om rimliga miniminivåer för olika vårdutbildningar.  

För att den allmänna palliativa vården på sjukhus ska fungera optimalt behövs 
rutiner för hur läkare och annan vårdpersonal ska kunna möta patienternas 
allmänna palliativa behov. Ansvarig sjukhusspecialist behöver också aktivt 
medverka till att de palliativa behoven identifieras, en behandlingsstrategi 
formuleras (både möjliga palliativa insatser och insatser som inte är aktuella 
längre) och vem som följer upp patienten framöver samt kommunicera detta 
till patient, närstående och inblandade i vårdkedjan. Vårdkedjan inbegriper 
primärvården/distriktsläkaren och de kommunala vårdformerna. Varje länk 
(vårdanställd/verksamhet) i vårdkedjan måste ta eget ansvar för att man får ta 
del av den behandlingsstrategi som krävs för att man ska kunna ge optimala 
vårdinsatser till en patient med palliativa vårdbehov.    

Dessutom behöver varje sjukhus, primärvårdsenhet och kommun i landet ha 
tillgång till kompetensstöd av specialiserade palliativa konsultteam. Dessa 
specialistkompetenta team, bestående av läkare och sjuksköterska och ibland 
även kurator, kan stötta den befintliga personalen när patienter med komplexa 
behov vårdas [149]. De kan ge utbildningsinsatser och ta fram fungerande 
rutiner, handledningsstöd och råd om när patienter bör remitteras till 
specialiserade palliativa enheter. Sedan 10–15 år tillbaka har man goda 
erfarenheter av denna modell i Storbritannien och det är numera en norm att 
sjukhus har specialiserade palliativa konsultteam på plats [150]. 

9.2 Specialiserad palliativ vård 
Specialiserad palliativ vård behöver en nationell grundstruktur. Först och 
främst måste dessa verksamheter ha det formella uppdraget att stötta personer 
med komplexa palliativa vårdbehov oavsett ålder, bostadsort, diagnos och 
vårdform [6]. Det måste vara behoven som styr så att uppdraget följer i Hälso- 
och sjukvårdslagen (2017:30), kap. 3, 1§, om att de med störst behov ska 
prioriteras. I dagsläget finns det tyvärr fortfarande specialiserade palliativa team 
vars uppdrag exkluderar vissa diagnoser och/eller barn och ungdomar under 
19 år.  

För att de specialiserade teamens kompetens ska användas optimalt bör 
uppdraget bara omfatta patienter med komplexa palliativa behov. Om teamen 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
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används till patienter med botbara sjukdomar riskerar den specifika 
kompetensen att spädas ut och förloras, på grund av de stora skillnaderna i 
förhållningssätt och målsättningar med vården. Prioriteringsmässigt är risken 
uppenbar att patienterna med botbara sjukdomars behov går före. Dessutom 
kan patienter med kurativt syftande behandling utveckla tillstånd som kräver 
helt annan kompetens än den som de specialiserade palliativa teamen besitter.  

Specialiserad palliativ vård behöver vara tillgänglig dygnet runt, sju dagar i 
veckan [149]. Det innebär minst tillgång till palliativmedicinsk telefonjour för 
legitimerad personal [151] (oavsett om patienten är inskriven eller ansluten till 
den specialiserade enheten eller inte) och tillgång till fysiskt besök av 
sjuksköterska. 

Specialiserad palliativ vård måste också kunna motsvara olika palliativa behov, 
både tidigt och sent i sjukdomsförloppet (även parallellt med fortsatt 
sjukdomsinriktad behandling), och därför kunna erbjuda olika kontaktformer: 
palliativ öppenvårdsmottagning, konsultstöd, specialiserad palliativ slutenvård 
på sjukhus, specialiserad palliativ hemsjukvård och hospicevård i livets 
slutskede [151].  

De flesta obotligt sjuka och döende patienterna kommer att vårdas av den 
allmänna palliativa vården. När personalen känner att deras kompetens 
och/eller resurser inte räcker för att möta patientens och de närståendes behov 
måste det finnas tillgång till specialiserade palliativa konsultteam. Dessa team 
måste således vara tillgängliga på plats för distriktsläkare, distriktssköterskor, 
sjuksköterskor och övrig personal i kommunal hälso- och sjukvård. Bristande 
resurser kan i detta sammanhang till exempel utgöras av bristande tillgång till 
behövliga tekniska hjälpmedel (sprutpumpar, syrgaskoncentratorer etcetera) 
eller professionell kompetens. 

De palliativa konsultteamen måste förstås också regelmässigt vara tillgängliga 
på sjukhusens vårdavdelningar där regelbunden närvaro vid ronder är en 
förutsättning för gott samarbete [150]. För patienter med palliativa vårdbehov 
och ett relativt gott allmäntillstånd är palliativa mottagningsbesök ett bra 
komplement för bedömningar och/eller uppföljningar. Konsultteamen 
bemannas minst av en läkarspecialist i palliativ medicin (100 %) och en 
sjuksköterska som är specialiserad i palliativ omvårdnad (100 %). Minst ett 
konsultteam ska finnas på alla sjukhus och det kan serva en befolkning på 
100 000 personer [151]. Teamet bemannas sedan med fler tjänster beroende på 
upptagningsområdets befolkningsstorlek. Psykosocial kompetens och andra 
paramedicinska kompetenser (fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist etcetera) kan 
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också ingå i teamet, beroende på tillgången på dessa specialiserade 
kompetenser i upptagningsområdet. 

De specialiserade palliativa hemsjukvårdsteamen måste tillsammans täcka hela 
den geografiska ytan, så att inga vita fläckar lämnas. Detta är huvudmannens 
ansvar. Graden av komplexitet i patientens och de närståendes behov ska styra 
vem som skrivs in i eller ansluts till specialiserad palliativ hemsjukvård, och när 
i det palliativa förloppet. Allt fler studier pekar på vinster med att introducera 
det palliativa förhållningssättet tidigt i sjukdomsförloppet snarare än att vänta 
till livets absoluta slutskede [152-154]. Vinsterna är färre vårddagar på sjukhus, 
färre intensivvårdsdagar, bättre livskvalitet för de sjuka och nöjdare närstående. 

Även ett specialiserat palliativt hemsjukvårdsteam måste av och till samarbeta 
med andra specialister för att kunna stötta personer med mer ovanliga 
sjukdomstillstånd [155]. Det kan till exempel gälla sjuka barn och ungdomar 
för vilka det är självklart med stöd av pediatrisk expertis på konsultbasis. Stödet 
kan bestå i gemensamma hembesök, vårdkonferenser teamen emellan 
och/eller växelvis kontakter med patienten och de närstående. Låg ålder eller 
en mer sällsynt diagnos är inte ett skäl till att neka specialiserat palliativt 
hemsjukvårdsstöd, enligt Hälso- och sjukvårdslagen (2017:30) [156].  

Specialiserad palliativ slutenvård finns i dag i två olika former med delvis olika 
förutsättningar och mål: enheter på sjukhus och separata hospice. De 
specialiserade palliativa sjukhusenheterna har nära till sjukhusets olika resurser 
såsom röntgen, operation, laboratorier och andra specialister. Dessa enheter 
kan ha till uppgift att diagnostisera och behandla komplexa problem så snart 
som möjligt, och därmed möjliggöra att patienten får återgå till vård i hemmet 
eller i kommunala boendeformer. Detta resulterar då i relativa korta vårdtider 
och att endast en mindre del avlider på enheten. 

Hospiceenheter har begränsade möjligheter att använda specifika 
sjukhusresurser, allra helst om de ligger en bit från närmaste sjukhus. 
Målsättningen är även här att optimera patienternas livskvalitet och ge de 
närstående stöd. Ibland leder det till att patienten skrivs ut igen, men 
merparten av inlagda patienter avlider på enheten. Fokus blir mer uttalat på 
vård i livets slutskede. Organisatoriskt drivs de flesta hospice av separata 
stiftelser som har avtal med närliggande kommuner och regioner. Både 
specialiserade palliativa sjukhusenheter och hospice fyller viktiga funktioner, 
och det bästa är om invånarna har tillgång till båda dessa vårdformer [8]. 

Beslutsfattare i kommuner och regioner ska se till att invånarna har tillgång till 
samtliga ovanstående former av specialiserad palliativ vård. Det är en styrka för 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
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den specialiserade enheten om alla finns i samma organisation, för många 
patienter kan behöva kontakt med flera former av specialiserad palliativ vård 
och då underlättas kontinuitet och informationsöverföring. Olika utförare kan 
väljas om man har gemensamma journalsystem och om utbudet är tillgängligt 
utifrån behov oavsett diagnos, ålder, bostadsort och vårdform [6, 157].  

Forskning inom palliativ medicin och omvårdnad är lika viktig som inom andra 
områden, för att garantera patienten bästa möjliga vård. Den omfattas också av 
samma juridiska och etiska regelverk som all annan forskning inom medicin, 
vård och omsorg. Att inkludera svårt sjuka människor i vetenskapliga studier 
kräver dock särskilda hänsynstaganden, eftersom personerna ofta är i 
beroendeställning och kanske också är mentalt påverkade av sin sjukdom. 
Avsikten måste till exempel vara att skapa möjligheter till förbättringar för 
andra i samma situation. Forskningen är dock mycket viktig och man får inte 
låta sig avskräckas bara för att personerna är döende, så länge de inte tar skada. 
Det finns en pedagogisk uppgift i att utbilda personal om vikten av forskning 
kontra etiska frågeställningar. Personer i palliativt sjukdomsskede och deras 
närstående är ofta positivt inställda till att delta i studier [158]. 

Systematisk utveckling och kvalitetssäkring av den palliativa vården ska, på 
samma sätt som inom andra områden, vara en naturlig del av arbetet vid 
enheter som vårdar patienter i palliativt sjukdomsskede [159]. Specialiserade 
palliativa enheter har också ett ansvar för att tillhandahålla 
auskultationsplaceringar för både läkare och sjuksköterskor under grund-
/vidareutbildning samt utbildningsplatser för blivande specialister inom 
palliativ medicin/vård oavsett profession. 

9.2.1 Kvalitetsunderlag för allmän och specialiserad 
palliativ vård 

För att säkerställa att patienter är i behov av palliativ vård, har tillgång till 
allmän och specialiserad palliativ vård har det nyligen publicerade vårdförlopp 
för palliativ vård på uppdrag av NPO äldres hälsa, kompletterats med 
dokumentet ”Kvalitetsunderlag för Palliativ vård”.  

Dokumentet innehåller förslag på organisation och struktur för såväl allmän 
som specialiserad palliativ vård såväl regionalt som nationellt och utgår ifrån 
den patientens palliativa vårdbehov samt närståendes behov.  

https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsa/vardforlopppalliativvard.64368.html
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9.3 Beräkning av befolkningens palliativa 
vårdbehov 

Behovet av palliativ vård i befolkningen är en viktig grund för samhällets 
planering av vårdresurser. Data från Svenska Palliativregistret visar att drygt 
80 % av alla som avlider dör en förväntad död [160]. Det innebär att drygt 
70 000 personer per år, under de sista veckorna, månaderna och ibland även 
längre, behöver vårdinsatser som kan rubriceras som palliativ vård. En 
liknande andel har påvisats i en engelsk studie [161]. En förutsättning för att 
alla ska få rätt vård i detta skede, oavsett ålder, diagnos, bostadsort eller 
vårdform, är att personalen har tillräckliga kunskaper i palliativ vård för att 
möta patientens olika behov av stöd och symtomlindring [6].  

Vissa patienter (och/eller deras närstående) har behov som överskrider vad 
personalen i den ordinarie vårdstrukturen (sjukhusavdelningar och-
mottagningar, primärvård och kommunala vårdformer) kan tillhandahålla 
kompetensmässigt och/eller resursmässigt. Det är då den specialiserade 
palliativa vården måste finnas tillgänglig som ett komplement och stöd. Hur 
stort behovet av specialiserad palliativ vård är beror på flera faktorer: 
• Kompetensen inom den allmänna palliativa vården 
• Den palliativa vårdens struktur och resurser 
• Befolkningstäthet och restid 
• När i det obotliga sjukdomsförloppet den specialiserade palliativa vården 

involveras och för vilka diagnoser 

Nivån på palliativ kompetens inom den allmänna palliativa vården beror på 
innehållet i grundutbildningarna och omfattningen av fortbildningsinsatser och 
etablerade rutiner inom det palliativa området för vårdanställda inom 
kommuner och regioner. Palliativ medicin och palliativ omvårdnad är inte ett 
självständigt tydligt ämne i många vårdyrkens grundutbildningar, vilket är en 
tydlig brist [162-164]. Det gäller fortfarande läkarutbildningen på fyra av sju 
universitetsorter liksom grundutbildningarna till sjuksköterska, undersköterska, 
arbetsterapeut, fysioterapeut, socionom och dietist. Ju lägre grundkompetens 
inom det palliativa området, desto mer stöd behövs från specialiserade 
palliativa verksamheter. 

Den befintliga palliativa vårdens struktur och resurser spelar stor roll för 
det totala behovet av specialiserat palliativt stöd. Patienterna har rätt att välja 
var de vill vårdas, men det förutsätter att tillräckliga organisatoriska och 
kompetensmässiga palliativa resurser finns på plats [165, 166]. När det gäller 
patienter med mer komplexa vårdbehov behöver specialiserad palliativ 
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slutenvård, specialiserad palliativ konsultverksamhet och specialiserad palliativ 
hemsjukvård finnas tillgänglig oavsett bostadsort, diagnos och ålder. Dessutom 
måste vården identifiera patientens komplexa behov så att den specialiserade 
palliativa vården blir involverad.  

Ju större tillgänglighet till specialiserad palliativ konsultkompetens, desto fler 
kan få stöd tidigare i sjukdomsförloppet, oavsett var i vårdkedjan de vårdas. 
Det konsultativa förhållningssättet ger förutsättningar för kunskapsspridning 
som också gynnar andra obotligt sjuka patienter inom den allmänna palliativa 
vården. Sammanfattat bedöms palliativa konsultteam vara kostnadseffektiva 
och ett viktigt komplement till vården av många patienter med palliativa behov 
[165, 166]. 

Samtliga dessa specialiserade palliativa vårdformer bör finnas tillgängliga för 
hela befolkningen, oavsett var man bor, vilken obotlig diagnos man drabbats 
av eller hur gammal man är. Det som då enbart skulle styra är graden av 
komplexitet i patientens eller de närståendes behov i relation till vad den 
allmänna vården kan hantera. Siffror från Svenska palliativregistret visar att den 
sammanlagda tillgången till olika former av specialiserad palliativ vård varierar 
stort mellan olika regioner (8 % till 28 % av alla dödsfall/år [160]. Vad som är 
absolut ”rätt” nivå går inte bestämt att säga. I en engelsk nationell studie [161] 
hade 21–52 % fått specialiserad palliativ vård i någon form före dödsfallet. I en 
kanadensisk studie från delstaten Ontario är andelen 25,8 % [167]. Här är ett 
räkneexempel: Om 25 % av alla döende personer behöver specialiserat 
palliativt kompetensstöd, under kort eller lång tid, motsvarar det cirka 22 000 
individer per år. Under 2021 rapporterades 10 000 dödsfall till Svenska 
palliativregistret från specialiserade palliativa enheter för hemsjukvård och 
slutenvård. Ytterligare 3 000 personer som vårdades i den allmänna palliativa 
vården fick stöd av palliativa konsultteam [160]. Det skulle kunna tolkas som 
att de nuvarande specialiserade verksamheterna bara når 59 % (13 000 av 
22 000) av de patienter som skulle behöva detta kompetensstöd under livets 
sista veckor eller månader.  

När behovet av specialiserade palliativa verksamheter ska beräknas måste också 
hänsyn tas till befolkningstäthet och restider. Ju glesare mellan invånarna 
och ju längre restider inom upptagningsområdet, desto högre 
bemanningsfaktor krävs per 100 000 invånare. 

När i sjukdomsförloppet och i samband med vilka diagnoser spelar också 
roll för dessa beräkningar. Traditionellt har den palliativa vården främst 
begränsats till vård i livets slutskede, dvs. de sista dagarna, veckorna eller 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

61 

möjligen månaderna i livet, och varit mest inriktad på personer med 
cancersjukdom. I och med den moderna medicinens utveckling är det allt 
vanligare att patienter lever länge med sina obotliga sjukdomar, ibland flera år. 
Allt fler studier pekar på fördelar med att den specialiserade palliativa vården 
involveras tidigt i förloppet, parallellt med konventionella vårdinsatser [71, 
168]. Palliativa vårdinsatser har också gett positiva effekter för andra diagnoser, 
till exempel svår hjärtsvikt [169], i form av lindrigare symtom, bättre livskvalitet 
och minskade kostnader [170, 171]. 

Det är graden av komplexitet som avgör behovet av specialiserat palliativt stöd. 
Ju komplexare behov, desto större behov av kontinuerlig inblandning av den 
specialiserade palliativa vården. Denna inblandning kan gå från 
telefonkonsultation, till bedömning på plats och upprepade gemensamma 
ställningstaganden, till att den specialiserade vården tar över vårdansvaret [166, 
172]. Se figur 2 och 3. 

9.4 Rekommendationer för dimensionering av 
den specialiserade palliativa vården 

I dag finns ingen generell svensk rekommendation för dimensionering av den 
palliativa vården. Det som finns är en rekommendation från European 
Association of Palliative Care (EAPC) [151] och en från den kanadensiska 
palliativmedicinska organisationen [166] som båda till stor del bygger på 
nuläget kompletterat med värderingar och konsensus bland experter. Dessa 
uppskattningar är troligen i underkant eftersom patienterna kan ha palliativa 
behov som ännu inte upptäckts. 

I Storbritannien visar en nationell rapport att knappt 10 % av alla som dör 
vårdas inom specialiserad palliativ slutenvård och 20 % av palliativa 
hemsjukvårdsteam, medan 21 % får stöd av palliativa konsultteam eller vid 
specialiserade palliativa mottagningsbesök (samma person kan ha fått stöd av 
flera funktioner) [161]. 

De europeiska rekommendationerna [151] anger följande dimensionering som 
riktmärke: 
• 8–10 specialiserade palliativa slutenvårdsbäddar per 100 000 invånare som 

bemannas med 0,15 läkarspecialist per bädd och 1–1,2 sjuksköterska per 
bädd (för att kunna bemanna dygnet runt, alla dagar).  

• Ett specialiserat palliativt hemsjukvårdsteam per 100 000 invånare med 
minst läkare, sjuksköterska och psykosocial kompetens, och helst också 
fysioterapeut, arbetsterapeut och dietist. 
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• Ett specialiserat palliativt konsultteam per sjukhus med 250 bäddar samt en 
specialiserad palliativ mottagningsverksamhet. Stöd till inneliggande 
patienter oavsett klinik och till patienter i kommunala vårdformer. 

• Tillgång till palliativmedicinsk kompetens 24 timmar om dygnet och 7 dagar 
i veckan året runt.  

De kanadensiska rekommendationerna [166] betonar vikten av att 
primärvården är en huvudaktör i den palliativa vården, och därmed vikten av 
stöd från specialiserad palliativ konsultfunktion vid behov. Vid de 
specialiserade enheterna anses sjuksköterska, kurator och läkare vara de mest 
centrala funktionerna. Man lyfter också att läkare på de specialiserade teamen 
måste ha minst 30 % av arbetstiden avsatt till icke patientrelaterat arbete såsom 
utbildning, administration (utvärdering, kvalitetsutveckling, rutiner, 
vårdprogram etcetera) och forskning. För sjuksköterskor och andra 
professionsföreträdare på specialiserade enheter menar man att på 
motsvarande sätt minst 10% av arbetstiden ska användas till icke 
patientrelaterat arbete. 

Bemanningsriktlinjerna ska baseras helt på behoven, snarare än tid och 
prognos. Tillgänglighet dygnet runt betonas starkt. 

Följande dimensionering anges som ett riktmärke i Kanada: 
• Specialiserat palliativt konsultteam: För 25 remisser per månad behövs 1 

läkare, 1 sjuksköterska och 0,5 kurator. 
• Specialiserad sjukhusavdelning eller slutenvårdsenhet: 1 läkare per 5–6 

bäddar. För 8–10 bäddar behövs dagtid 2 sjuksköterskor + 1 
undersköterska, och kvälls- och nattetid behövs 2 sjuksköterskor. 

• Specialiserad palliativ mottagning: 0,2 läkare, 0,2 sjuksköterska och 0,2 
kurator per mottagningsdag + tid för icke patientrelaterat arbete [166]. 

Ovanstående rekommendationer baserar sig på erfarenheter från andra länder. 
I Sverige behöver 70 000 patienter per år någon form av palliativ vård. En 
uppskattning är att upp emot 22 000 patienter behöver stöd av specialiserad 
palliativ kompetens under kortare eller längre perioder. Tabell 1 nedan visar 
antalet dödsfall 2018, enligt Socialstyrelsens dödsorsaksregister, till följd av 
någon av de vanligaste diagnoserna som innebär behov av palliativ vård. 
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9.4.1 Olika obotliga sjukdomars förekomst och dödstal  
Årligen avlider cirka 90 000 invånare i Sverige. I nedanstående tabell redovisas 
antalet dödsfall 2018, enligt Socialstyrelsens dödsorsaksregister, till följd av 
någon av de vanligaste diagnoserna hos patienter som behöver palliativ vård. 

Tabell 1. Översikt över olika obotliga sjukdomars förekomst och dödstal.  

Diagnoser Antal dödsfall 2018 enligt 
dödsorsaksregistret 

Antal nya fall/år enligt 
diagnosregisterdata 

Cancer 23 502 Drygt 60 000 

Demens 9 671 20 000–25 000 

Hjärtsvikt 4 657 7 500 

KOL 3 030 12 000–15 000  

ALS 327 200–400 

Summa 41 187  

Tabellen omfattar inte andra hjärt- och kärlsjukdomar än hjärtsvikt med 25 638 
dödsfall 2018, olyckor inklusive suicid med 5 202 personer, lungsjukdomar 
andra än kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) med 3 967 personer, drygt 
2 000 personer i vardera infektionssjukdomar, diabetes, matsmältningsorganens 
sjukdomar och nervsjukdomar andra än amyotrofisk lateral skleros (ALS) samt 
1 500 personer med njursjukdomar [173]. Även bland dessa bör det ha funnits 
ett antal individer som hade så pass komplexa palliativa behov att de behövde 
specialiserat palliativt konsultstöd.  

Det bedöms som rimligt att cirka 22 000 av alla som årligen dör av de obotliga 
sjukdomarna i tabellen behöver stöd av specialiserad palliativ kompetens, vid 
ett eller flera tillfällen. Majoriteten, alltså de andra 50 000 patienter som avlider 
till följd av en eller flera obotliga sjukdomar varje år, behöver förlita sig helt på 
den allmänna palliativa vården för att få sina palliativa vårdbehov 
tillgodosedda. Förhoppningen är att alla invånare ska kunna erbjudas ett 
förutsägbart och jämlikt utbud av palliativa vårdtjänster över hela landet, 
baserat på ovanstående fakta. 
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Figur 2. Ansvarsfördelning mellan allmän och specialiserad palliativ vård 
relaterat till graden av de palliativa behovens komplexitet. 

 

Relative involvement of primary team versus specialist team based on patient needs and complexity.  
(Source: Palliative care Australia. Palliative Care Service Development Guidelines, 2018.  
https://palliativecare.org.au//wp-content/uploads/dlm_uploads/2018/02/PalliativeCare-Service-Delivery-
2018_web2.pdf  
Figuren översatt av kapitelförfattaren. 

  

https://palliativecare.org.au/wp-content/uploads/dlm_uploads/2018/02/PalliativeCare-Service-Delivery-2018_web2.pdf
https://palliativecare.org.au/wp-content/uploads/dlm_uploads/2018/02/PalliativeCare-Service-Delivery-2018_web2.pdf
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Figur 3. I denna figur framgår det hur specialiserad palliativ vård kan bidra till 
vården i vissa komplexa fall redan tidigt i det palliativa förloppet, dvs redan 
ett eller flera år innan patienten dör. Dessutom visas att vård i livets 
slutskede i majoriteten av fallen kan hanteras av den allmänna palliativa 
vården. Det är graden av komplexitet som styr när den specialiserade 
palliativa vården behöver kopplas in. Ytan nedanför triangeln med 
specialiserad palliativ vård är att betrakta som allmän palliativ vård.
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KAPITEL 10 

Multiprofessionella team 
och handledning inom 
palliativ vård  

• Ett team med olika professioner och kompetenser behövs för att ge god 
palliativ vård och tillgodose patienternas och de närståendes komplexa, 
multidimensionella behov. 

• Ett minsta team lämpat för allmän palliativ vård, bör bestå av läkare, 
sjuksköterska och omsorgspersonal, kompletterad med paramedicinsk 
kompetens. 

• Ett specialiserat palliativt team ska minst innehålla läkare och 
sjuksköterska med palliativ specialistkompetens, psykosocial kompetens 
samt ha tillgång till paramedicinsk kompetens. 

• All personal som arbetar med obotligt sjuka och döende, oavsett typ av 
vårdenhet, bör erbjudas regelbunden möjlighet till 
reflektion/handledning. 

10.1 Teamens sammansättning och 
organisering 

Hur ett team sätts samman på den enskilda enheten beror på ändamålet med 
verksamheten, men också på till exempel geografiska förutsättningar och 
möjligheter att samverka med andra vårdgivare. Ett minsta team, lämpat för 
allmän palliativ vård, kan bestå av distriktsläkare, distriktssköterska och 
omvårdnadspersonal från hemtjänst, som utifrån den individuella patientens 
behov kompletteras med paramedicinsk kompetens. Andra gånger kan 
personer av olika professioner från sjukhuset på ett naturligt sätt ingå i teamet. 
Beroende på patientens och de närståendes behov kan teamet kompletteras 
med till exempel onkolog, smärtläkare, dietist eller andlig företrädare. För 
patienter med mer komplexa behov rekommenderas en kombination av olika 
kompetenser, där personer med expertkunskap från ett multiprofessionellt 
specialiserat palliativt team ingår.  
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Oberoende av typen av team är det viktigt med en öppen kommunikation 
mellan teamets medlemmar om rollfördelning, maktstrukturer och kompetens 
[174]. Teamet ska arbeta tillsammans mot ett gemensamt mål som är 
identifierat, accepterat och förstått [175]. Därför behöver varje medlem i 
teamet vara medveten om sin specifika roll så att det inte blir förvirring i stället 
för effektivitet [176].  

Specialiserade palliativa team kan se ut på många olika sätt [177], men ska 
innehålla en sjuksköterska och en läkare. Dessutom ska en person med 
psykosocial kompetens ingå, med fördel en kurator. [176]. Även fysioterapeut 
och arbetsterapeut bör ha tjänstgöringstid i teamet. Flera andra paramedicinska 
kompetenser som exempelvis dietist, logoped och andliga företrädare bör 
knytas till teamet. Det behövs även tillgång till och samarbete med andra 
specialiteter, exempelvis kirurgi, onkologi, kardiologi, neurologi, algologi 
ortopedi, geriatrik och pediatrik beroende på patientens sjukdom och behov 
[178]. Ett specialiserat palliativt team bör ha expertkompetens inom 
symtomlindring, kommunikation, teamarbete och närståendestöd för att kunna 
utföra sitt uppdrag [179]. Tvärprofessionellt samarbete innebär att olika 
professioner och yrken samarbetar, och ofta är dessa samarbeten teambaserade 
[180]. En grundläggande tanke är att kombinationer av professioner och 
kompetenser ska resultera i samlad kunskap för att lösa komplexa problem, nå 
högre effektivitet med nöjdare patienter och närstående och få ett ökat lärande 
och bättre arbetstillfredsställelse.  

Arbete i team kan organiseras på olika sätt, exempelvis med olika grader av 
integration mellan medarbetare i det dagliga arbetet [181]. Ett 
multiprofessionellt arbetssätt karakteriseras av att medlemmar självständigt 
arbetar sida vid sida och delar med sig av vad som gjorts, medan ett 
interprofessionellt arbetssätt i högre grad förutsätter gemensamma 
arbetsprocesser för att planera, genomföra och utvärdera vård och behandling. 
Vid ett transprofessionellt arbetssätt kan medlemmar i teamet röra sig friare 
mellan professionsgränserna och göra arbetsuppgifter eller uppdrag som 
traditionellt hör till en annan profession, till exempel kan en fysioterapeut 
samla information om smärtupplevelser och läkemedel hos patienter och sedan 
föra det vidare till teamet för planering, åtgärd och utvärdering. 
Teammedlemmar som arbetar ihop lär ofta med och av varandra, vilket 
resulterar i att kompetensen i teamet höjs. Det specialiserade palliativa teamet 
består av en fast grupp personer som arbetar tillsammans med patienter i 
palliativt skede. Ett team kan också ha en konsultfunktion utan eget 
patientansvar. Ett välfungerande team uppmärksammar tidigt förändringarna i 
patientens tillstånd, som ofta kommer snabbt, och vägleder både patienten, de 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

68 

närstående och eventuell övrig vårdpersonal i processen att förbereda sig och 
anpassa sig och vården till förändringen i sjukdomsförloppet [176]. Teamets 
uppgift är även att stötta patienten och de närstående i deras mentala och 
funktionella anpassning till ändrade sjukdomsförhållanden. För att optimera 
vården kan det vara aktuellt med handledning och instruktioner till närstående, 
hemtjänst och grupper av personliga assistenter. Teamet ska även erbjuda 
uppföljande samtal och stöd till efterlevande. 

10.1.1 Handledning och reflektion  
All personal som arbetar med obotligt sjuka och döende, oavsett typ av 
vårdenhet (sjukhusavdelning, kommunal vårdform eller specialiserad palliativ 
enhet) bör erbjudas regelbunden möjlighet till handledning [6, 7, 182]. Det 
finns olika former av reflektions-, handlednings- och samtalsgrupper, och 
syftet, formerna och kravet på ledarens kompetens varierar [100]. Personalens 
behov och tillgänglig handledningskompetens bör styra utformningen. 

Dessa grupper är i första hand ett emotionellt stöd för personal som hanterar 
många känslomässigt tunga situationer i sitt arbete. Det är därför en nödvändig 
personalvårdande insats, inte minst för att förebygga arbetsrelaterad stress 
[183-185]. Handledning och reflektion främjar ett kontinuerligt lärande, 
utvecklar det professionella förhållningssättet och gynnar samarbetet i teamet 
[186]. Det finns flera olika typer av grupper för handledning/reflektion. Här 
nedan följer några exempel:  

10.1.1.1 Handledning, syfte och behov 

Handledning går ut på att erbjuda en både skyddande och tillåtande miljö så att 
deltagaren genom samtal och reflektioner från handledare och andra, kan få 
möta sin egen och andras sårbarhet, få distans till sitt arbete och öka sin 
kunskap och förståelse. Handledning ger kontinuerlig feedback på det egna 
arbetet, på arbetssättet och på sig själv som en personlig resurs i arbetet. 
Handledning kan ske både i grupp och enskilt, och ramarna för 
handledningsträffarna ska vara uppgjorda på förhand.  

Metodiken för handledningsgruppen kan variera beroende på inriktning. En 
metodhandledning innebär att tala om de metoder som man använder i arbetet 
och om nya metoder som man eventuellt kan utveckla i sitt arbete. 
Processhandledning fokuserar på de processer som personalen går igenom i 
mötet med patienter och närstående. 
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Handledning i grupp innebär en sluten reflektionsgrupp, som leds av en 
utbildad handledare med ett bestämt antal deltagare. Gruppen träffas under 
lång tid, i cirka 1,5–2 år, och 1–2 gånger per månad.  

10.1.1.2 Kontinuerlig reflektionsgrupp, syfte och behov 

Genom en kontinuerlig reflektionsgrupp får deltagarna möjlighet att samtala 
och reflektera över något som är aktuellt för dagen, något som nyligen har hänt 
eller något som man talade om på en tidigare träff. Reflektionsgruppen kan 
också gå ut på att samtala och reflektera om ett särskilt ämne som är uppgjort 
på förhand. Reflektionerna från deltagarna kan ge underlag för en diskussion 
om sätt att hantera vissa situationer som man som personal kan ställas inför i 
framtiden. Diskussionen blir ett lärande om hur patienter och närstående 
agerar, men också om hur man själv uppfattar det som sker. Den som ska leda 
en reflektionsgrupp bör ha grundläggande kunskap om gruppteori och kunna 
identifiera grupprocesser där deltagarna kan inta olika roller och mönster, som 
kan medföra att en gruppverksamhet blir positiv eller går över styr. Ledaren 
bör också ha kännedom om verksamhetens art och syfte, och om olika 
tekniker som kan användas för att uppfylla syftet med gruppsamtalet. Gruppen 
träffas på arbetsplatsen, på en förbestämd tid och med en uppgjord tidsram, till 
exempel varje eller varannan vecka. Träffarna ska vara återkommande med ett 
inte alltför långt mellanrum. En reflektionsgrupp är öppen så att de som kan 
och vill deltar. Om något särskilt hänt som upplevs svårt kan man ha en akut 
reflektionsgrupp, eller om tiden i den ordinarie reflektionsgruppen inte räckt 
till [100, 186].  

10.1.1.3 Spegling, syfte och behov 

Syftet med spegling är att summera hur arbetspasset har varit, för att kunna 
avlasta personalen. Deltagarna ska känna att de avslutar sitt arbete för dagen. 
Spegling är en form av kollegialt stöd där man tillsammans samtalar och 
reflekterar över det som känns viktigt.  

Det finns ingen definierad ledare utan den som ser behovet tar initiativet. Man 
gör upp om att arbetsgruppen samlas 10–15 minuter innan arbetspassets slut. 
Ordet kan vara fritt så att den som vill säger något, eller så går man laget runt 
så att alla får säga någonting. Man kan tillsammans komma överens om en 
fråga som alla svarar på, exempelvis: ”Hur har din dag varit i dag? Vad har varit 
bra och vad har varit dåligt?”. 
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10.1.1.4 Allmänna ramar för gruppträffar 

Det är viktigt med tydliga ramar för en samtals- och reflektionsgrupp, så alla 
vet vad som gäller. I början kan man bestämma följande: 
• Hur länge och när? 30–90 minuter. Bestäm tider för när gruppen ska 

samlas. Gärna med god framförhållning. 
• Hur ofta? Styrs av syftet med gruppen. Spegling = varje dag, Kontinuerlig 

reflektionsgrupp= varje eller varannan vecka. Handledning sker vanligen 
varannan vecka. 

• Störningar under träffen? Bestäm vem som svarar på ringningar, larm, 
telefon osv. under träffarna. 

• Vilka är inbjudna? Yrkeskategorier, enheter med mera. 
• Arvode? Eventuell betalning om personal kommer in på ledig dag. 

Deltagande i gruppen jämställs med arbete. 
• Var? En uppgjord plats som alla känner till. 
• Tystnadsplikt? Kom tydligt överens om att det råder tystnadsplikt för allt 

som sägs under gruppträffen. 

Träffen ska också sanktioneras av den berörda chefen. 

I gruppen bör man även klargöra följande: 
• Syfte och målsättning, till exempel om samtalen främst eller enbart ska 

handla om arbetet med patienter och närstående, gruppens interna arbete 
och/eller externt samarbete. 

• Definition av ledares ansvar och kompetens.  
• Definition av deltagares ansvar (tystnadsplikt och närvaro)  
• Om chefen ska ingå eller inte 

Generellt bör ledaren ha tillräcklig kompetens för att vara förberedd om 
svårigheter uppstår i gruppen. Det kan vara att hantera konflikter mellan 
gruppmedlemmar, bestämma hur olika synsätt i gruppen framförs och kunna 
avgränsa när diskussionen bör föras i annat sammanhang. Frågan om chefen 
ska ingå i gruppen måste avgöras innan start. Är chefen med måste det finnas 
en medvetenhet hos chefen om att det kan vara känsligt för medarbetaren.  

10.1.2 Etisk reflektion 

Palliativ vård bör organiseras så att de regelbundna teamronderna har 
utrymme för etisk reflektion. Det bör också finnas möjlighet att då och då 
samla all personal till en separat dialog med mer omfattande etisk analys. 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

71 

Förutom medicinska frågor och omvårdnadsfrågor omfattar palliativ vård 
också många etiska aspekter, till exempel. vilken vårdåtgärd som är den bästa 
för patienten, hur man gör när respekt för patientens självbestämmande 
hamnar i konflikt med de närståendes önskan och vilja, hur stora resurser 
vården av en enskild patient bör få ta i anspråk med mera. Det kan vara 
utmanande för personalen att hantera dessa etiska problem, och för att undvika 
etisk stress är det viktigt att teamet kring patienterna skapar både 
förutsättningar och utrymme för gemensam etisk reflektion. Den kan gälla 
både aktuella patientfall och principiella etiska frågor. Det är bra att avsätta tid 
för etisk reflektion i samband med teamronderna inom det ansvariga 
vårdteamet, där man fokuserar på enskilda patienter eller närstående och 
försöker lyfta fram både medicinska fakta och olika värderingar. Genom att 
regelbundet lyfta etiska frågor i de aktuella patientfallen kan teamdeltagarna bli 
mer uppmärksamma på att alla har olika syn på vad som är gott, viktigt och 
betydelsefullt, och flera perspektiv kan framkomma. Denna gemensamma 
reflektion, där teamets olika kompetenser kompletterar varandra, kan i 
slutändan bidra till att personalen blir tryggare, samtidigt som vården blir mer 
personcentrerad och patientsäker.  

Vid särskilt svåra etiska problem, som kanske dessutom väcker starka känslor i 
teamet, kan det vara en fördel att avsätta tid för en fördjupad etisk analys. 
Ibland finns det möjlighet att bjuda in en särskilt utbildad diskussionsledare 
som moderator vid analysen. Det finns olika metoder att använda vid etiska 
analyser, till exempel aktörsmodellen, etikfallsrond och dilemmametoden. Vid 
analysen förtydligas värdekonflikter som kan uppstå mellan patienten, de 
närstående och vårdpersonalen, men även inom organisationen av vården. 
Huvudsyftet är att förebygga, upptäcka och lösa konflikter.  

För att lyfta etiska frågor i teamet kan man också samlas för regelbunden etisk 
reflektion om principiella etiska frågor, gärna ihop med fika, till exempel ett 
etikcafé. Diskussionen kan gärna handla om vardagliga ämnen såsom 
prioritering till vårdplats, krav från patienter, bemötande och beslut om 
vårdinnehåll. Genom att gemensamt öva på etisk reflektion blir deltagarna vana 
vid att sätta ord på etiska problem, identifiera etiska värderingar och finna sätt 
att hantera olika uppfattningar i teamet. Detta kan förbättra förutsättningarna 
för att hantera framtida verkliga problem [187]. Hänvisning till kapitel 5. 
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KAPITEL 11 

Kvalitetsindikatorer och 
kvalitetsregister 

Enheter som vårdar patienter i ett palliativt sjukdomsskede bör använda 
fastställda kvalitetsindikatorer för palliativ vård och följa utvecklingen av 
dessa. Svenska palliativregistret används för uppföljning av palliativ vård i 
livets slutskede. 

En kvalitetsindikator är ett mått på kvalitet inom ett visst område av vården 
som regelbundet registreras och öppet redovisas, med syftet att initiera och 
följa förbättringsarbete [188]. Indikatorn ska ha evidens för patientnytta och 
om möjligt vara högt prioriterad, till exempel i nationella riktlinjer. 
Indikatorutfallet kan i dessa fall även spegla implementering av till exempel 
nationella riktlinjer eller vårdprogram och därmed utgöra en bas för att leda 
och styra hälso- och sjukvård och omsorg.  

Indikatorn utgörs av en kvot mellan hur många som fått en önskad åtgärd 
(täljare) och totalantalet registrerade patienter eller en hel behovsgrupp 
(nämnare). Indikatorn bör således definieras tydligt, och så långt det är möjligt 
bör den vara evidensbaserad, kopplad till patientnytta och accepterad inom 
professionerna. Till kvalitetsindikatorn kan en målnivå kopplas, till exempel att 
minst 90 procent av de registrerade ska ha fått den aktuella åtgärden. Syftet 
med målnivåer är att ge vården tydliga kvalitetsmål att arbeta mot, som i sin tur 
medverkar till att patienter får en god och jämlik vård. 

Kvalitetsregister ger en möjlighet att på ett strukturerat sätt följa utvecklingen 
av en kvalitetsindikator. Nationellt vårdprogram och Personcentrerat 
sammanhållet vårdförlopp palliativ vård beskriver målnivåer medan 
kvalitetsregister kan mäta och utvärdera dessa nivåer, och sammantaget ger 
detta en användbar och beskrivande kvalitetsutveckling. 

11.1 Kvalitetsindikatorer inom palliativ vård 
Socialstyrelsen har i det nationella kunskapsstödet för god palliativ vård 2013, 
[6, 7], tagit fram nio kvalitetsindikatorer för palliativ vård i livets slutskede. 

https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsa/vardforlopppalliativvard.64368.html
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsa/vardforlopppalliativvard.64368.html
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Personcentrerat sammanhållet vårdförlopp palliativ vård  har publicerats 2022 
och lyfter behov samt ger förslag på kvalitetsindikatorer i tidig palliativ 
sjukdomsfas. Exempel är ”Andel patienter med palliativa vårdbehov som 
erhåller samtal vid allvarlig sjukdom”.  

Under hösten 2022 planeras fortsatt dialog och arbete med att i Socialstyrelsens 
rekommendationer implementera indikatorer som speglar tidiga faser i ett 
palliativt sjukdomsförlopp samt utveckla mätverktyg. 

Åtta av Socialstyrelsens indikatorer kan hämtas från Svenska palliativregistrets 
(SPR) utdataportal www.palliativregistret.se. För sex av kvalitetsindikatorerna 
har Socialstyrelsen fastställt nationella målnivåer. Genom att regelbundet följa 
måluppfyllelsen för dessa indikatorer, via SPR, kan verksamheter upptäcka 
områden där förbättringar krävs, och också se förbättringar och förändringar 
över tid. Gemensamt belyser dessa kvalitetsindikatorer kärnvärden i god 
palliativ vård i livets slutskede. Detta är de nio indikatorerna: 

• Utan förekomst av trycksår vid dödstillfället  
− Trycksår riskerar försämra livskvaliteten i livets slutskede, och att mäta 

förekomst av trycksår är viktigt för att kunna sätta in rätt 
omvårdnadsåtgärder. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som var utan 
förekomst av trycksår vid dödstillfället. Avser väntade dödsfall. 

− Socialstyrelsen har satt målnivån till ≥ 90 %. År 2021 låg nivån för hela 
riket på 74 %. 

• Dokumenterad individuell vidbehovsordination av ångestdämpande 
läkemedel 
− I livets slutskede bör ångest som orsakar lidande kunna behandlas snabbt 

och effektivt. Därför ska det finnas en individuell ordination av 
injektionsläkemedel mot ångest, företrädesvis midazolam. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en 
dokumenterad individuell vidbehovsordination av ångestdämpande 
läkemedel i injektionsform innan dödsfallet. Avser väntade dödsfall. 

− Socialstyrelsen har satt målnivån till ≥ 98 %. År 2021 låg nivån för hela 
riket på 94 %. 

• Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid mot smärta 
− Smärta och smärtgenombrott är vanligt förekommande i livets slutskede, 

oavsett diagnos, och kan orsaka stort lidande. Därför ska det finnas en 

https://d2flujgsl7escs.cloudfront.net/external/Vardforlopp_Palliativ_vard.pdf
http://www.palliativregistret.se/
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individuell ordination av en opioid i injektionsform för att snabbt kunna 
ge lindring. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en 
dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid i 
injektionsform mot smärta innan dödsfallet. Avser väntade dödsfall. 

− Socialstyrelsen har satt målnivån till ≥ 98 %. År 2021 låg nivån för hela 
riket på 95 %. 

• Dokumenterad munhälsobedömning under sista levnadsveckan 
− Dålig munhälsa kan försämra livskvaliteten i livets slutskede, och att 

kartlägga munhälsostatus är viktigt för att kunna sätta in rätt 
omvårdnadsåtgärder. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en 
dokumenterad munhälsobedömning gjord under sista levnadsveckan. 
Avser väntade dödsfall. 

− Socialstyrelsen har satt målnivån till ≥ 90 %. År 2018 låg nivån för hela 
riket på 59 %. 

• Samtal om vårdens innehåll och riktning (brytpunktssamtal) 
− Att vara informerad om sin situation är viktigt för en patient som 

befinner sig i livets slutskede. Vid ett brytpunktssamtal talar den 
ansvariga eller tjänstgörande läkaren och patienten om det faktum att 
patienten befinner sig i livets slutskede och att vården ska inriktas på god 
symtomlindring och livskvalitet. Närstående och någon annan från 
teamet kan med fördel vara med. Att samtalet ägt rum och dess innehåll 
ska dokumenteras i den medicinska journalen. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som fått möjlighet till 
brytpunktssamtal. Avser väntade dödsfall. I SPR:s utdataportal redovisas 
hur indikatorn har räknats fram. 

− Socialstyrelsen har satt målnivån till ≥ 98 %. År 2021 låg nivån för hela 
riket på 80 %. 

• Smärtskattning under sista levnadsveckan 
− Smärta är vanligt förekommande i livets slutskede, och en välfungerande 

smärtbehandling förutsätter att smärtan skattas regelbundet och 
systematiskt. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en 
dokumenterad smärtskattning gjord under sista levnadsveckan. Avser 
väntade dödsfall. 
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− Socialstyrelsen har satt målnivån till 100 %. År 2021 låg nivån för hela 
riket på 54 %. 

• Symtomskattning under sista levnadsveckan 
− Andra symtom än smärta är vanligt förekommande i livets slutskede, och 

en välfungerande symtomlindring förutsätter att symtomen skattas 
regelbundet och systematiskt. 

− Mäter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en 
dokumenterad symtomskattning av annat symtom än smärta gjord under 
sista levnadsveckan. Avser väntade dödsfall. 

− Socialstyrelsen har inte satt en målnivå. År 2021 låg nivån för hela riket 
på 34 %. 

• Täckningsgrad för Svenska palliativregistret 
− Täckningsgraden ska spegla i vilken utsträckning vården är 

kunskapsbaserad, och den indikerar hur aktivt en region, kommun eller 
verksamhet följer upp sina resultat. 

− Täckningsgrad kan mätas på olika nivåer (region, kommun och 
verksamhet) och mäter andelen avlidna som registrerats i SPR av 
samtliga avlidna, både väntade och oväntade dödsfall. 

− SPR har som mål att samtliga dödsfall i landet ska registreras, oavsett 
ålder, diagnos eller dödsplats eller vårdform. Målgruppen är däremot de 
cirka 80 % av samtliga dödsfall som dör en förväntad död, alltså där det 
var möjligt att identifiera att patienten befann sig i livets slutskede, och 
palliativ vård i allmän eller specialiserad form kunde påbörjas utifrån 
behov. 

− Socialstyrelsen har inte satt en målnivå. År 2021 var täckningsgraden 
56 % av alla dödsfall. 

• Två eller fler inskrivningar i slutenvård de sista 30 dagarna i livet 
− Patienter som befinner sig i livets slutskede ska inte behöva förflyttas i 

onödan. Syftet med denna kvalitetsindikator är att följa 
inskrivningsfrekvenserna för patienter i livets slutskede, främst i den 
akutsomatiska vården. 

− Mäter andel döda med två eller fler inskrivningar i slutenvård under de 
sista 30 dagarna i livet. 

− Socialstyrelsen har inte satt en målnivå. Datakällan är patientregistret, 
Socialstyrelsen. 
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11.2 Nationella kvalitetsregister 
Genom nationella kvalitetsregister kan hälso- och sjukvården följa upp och 
utvärdera vårdens resultat och kvalitet. De ger också kunskap om hur vården 
och omsorgen kan förbättras. Nationella kvalitetsregister får efter särskild 
prövning ekonomiskt stöd från sjukvårdshuvudmännen och staten via Sveriges 
Kommuner och Regioner (SKR). Kvalitetsregister används för att följa upp 
kvalitetsindikatorer, och i kombination med definierade mätetal i exempelvis 
vårdprogram ger de förutsättningar för ett strukturerat kvalitetsarbete.  

11.2.1 Svenska palliativregistret 
Svenska palliativregistret är ett nationellt kvalitetsregister. Registret ska vara ett 
hjälpmedel i arbetet med att förbättra den palliativa vården, oavsett diagnos, 
ålder, typ av vårdenhet och plats i landet. Fokus för registret är i nuläget det 
vårdinnehåll som benämns palliativ vård i livets slutskede. 

Tanken är att alla som dör ska registreras snarast möjligt efter dödsfallet. 
Registreringen utförs av den eller de i personalen som hade mest kunskap om 
vårdtagaren på den vårdenhet där patienten avled. Registreringen görs i en 
dödsfallsenkät som är webbaserad och nås via registrets webbplats 
www.palliativregistret.se. Enkäten består av ett begränsat antal frågor om bland 
annat information till patienten och de närstående, symtomlindring, 
vidbehovsordinationer, omvårdnad, valfrihet vad gäller dödsplats och 
erbjudande om efterlevandesamtal. 

Registrets frågor och enkäter utvecklas hela tiden, men frågorna måste vara få 
för att ha en hög täckningsgrad. Dessutom får inte frågorna förändras alltför 
mycket för att resultaten ska vara jämförbara över tid. Samtidigt måste det 
finnas ett tydligt samband mellan vårdtagarnas behov, den palliativa 
evidensbasens utveckling och de nationella riktlinjerna. Den senaste versionen 
av dödsfallsenkäten togs i bruk den 1 januari 2022.  

Via webbplatsen www.palliativregistret.se och dess utdataportal finns resultaten 
för den aktuella enheten tillgängliga omedelbart efter inloggning. Resultat på 
länsnivå redovisas öppet (det vill säga utan inloggning), men de kan även 
grupperas på kommun, verksamhet och typ av avlidenplats samt på tertial, 
kvartal och månad. Via urvalsfunktioner på rapportsidan kan man skräddarsy 
hur data presenteras utifrån tidsperiod, diagnosgrupper, åldersgrupper, kön och 
verksamhet. Utdataportalen redovisar rapporter utifrån enskilda frågor i 
dödsfallsenkäten men även som framräknade kvalitetsindikatorer. De sex 

http://www.palliativregistret.se/
http://www.palliativregistret.se/
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kvalitetsindikatorer för vilka Socialstyrelsen har fastställt nationella målnivåer 
finns redovisade i ett så kallat spindeldiagram.  

Den snabba möjligheten till återkoppling ses som en stor tillgång i det 
kontinuerliga förbättringsarbetet. Resultat av rutinförändringar kan utläsas av 
enhetens egen personal, och registret blir ett smidigt hjälpmedel för att följa 
enhetens kvalitet på vården i livets slutskede. Det går att identifiera viktiga 
områden för kontinuerligt förbättringsarbete och samtidigt se i vad mån man 
lever upp till de åtgärder som betonas i det nationella vårdprogrammet för 
palliativ vård. Via webbplatsen kan man löpande ta fram rapporter för den 
egna enheten och följa utvecklingen över tid, men också se hur liknande 
enheter i landet ligger till. 

Svenska palliativregistret erbjuder också ett så kallat serviceavtal där 
verksamheten och de ingående enheterna får sammanställda resultat en gång i 
kvartalet, för att lättare kunna följa upp sina resultat.  

Registret har även en närståendeenkät där efterlevande efter engångsinloggning 
kan lämna sin version av hur patienten hade det under sin sista levnadsvecka 
men också hur de själva upplevde situationen som närstående. I båda fallen rör 
det sig om sannolikt viktig kunskap för en vårdenhet som är intresserad av att 
ytterligare förbättra den palliativa vården. Under 2020 skapades en utdataportal 
som redovisar närståendeenkätens resultat. 

På registrets webbplats finns även möjlighet att ladda ner kunskapsstöd i form 
av broschyrer, lathundar, skattningsskalor och nationella dokument. Dessa går 
också att beställa i tryckt form. 

Svenska palliativregistret publicerar varje år en årsrapport med sammanställda 
resultat av olika kvalitetsindikatorer och aktuell forskning som baseras på 
registerdata. Via ett formulär på webbplatsen kan forskare begära data från 
registrets databas, och det går även att begära data för verksamhetsuppföljning 
och utvecklingsprojekt. En nationell grupp med seniora forskare finns knuten 
till registret, och medlemmar i gruppen bedriver forskning baserad på 
registerdata. 

Palliativregistret rapporterar regelbundet resultat till Vården i siffror (SKR) och 
Öppna jämförelser (Socialstyrelsen) samt finns med i Vetenskapsrådets 
metadataverktyg RUT. 

Registret leds av en multiprofessionell ledningsgrupp som till sin hjälp har en 
nationellt sammansatt multiprofessionell referensgrupp med företrädare för 
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palliativa yrkesföreningar, kunskaps- och kompetenscentrum och nationella 
palliativa organisationer. 
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KAPITEL 12 

Att arbeta strukturerat 
med palliativ vård och 
behandlingsstrategier 

För att kunna tala med en patient om palliativa vårdbehov och inleda 
palliativ vård måste vårdteamet identifiera att patienten överhuvudtaget är i 
ett palliativt skede av sin sjukdom och behöver sådan vård. Det är läkaren 
som är ansvarig för detta, ofta i nära samråd med vårdteamet runt patienten. 

12.1 Inledning 
Ett strukturerat arbetssätt leder till ökad kvalitet i vården för både patienten 
och de närstående. Det leder också till en bättre användning av gemensamma 
resurser och ger förutsättningar för en bättre arbetsmiljö för vårdpersonalen, 
genom att de kan arbeta metodiskt och känna att de har större kontroll över 
uppgiften. Givetvis ska hela teamet runt patienten hjälpas åt med de åtgärder 
som behöver utföras för att ge en god palliativ vård, och det formella ansvaret 
ligger på olika yrkeskategorier. Konsultation med annan yrkeskategori utanför 
teamet kan vara nödvändigt om patientens behov överstiger det egna teamets 
möjligheter och kompetens. 

12.1.1 Fast vårdkontakt  
Verksamhetschef har ansvar för att en fast vårdkontakt utses enligt 
patientlagen kapitel 6, § 2. Vem som är fast vårdkontakt ska framgå av 
patientjournalen och den muntliga och skriftliga informationen till patienten. 
Rutiner för detta bör vara gemensamma för förvaltningen eller regionen. 

12.1.2 Behandlingsstrategi 
När man möter en obotligt sjuk patient ska oftast mötet, dialogen och 
undersökningarna landa i en plan för de fortsatta åtgärderna och kontakterna. 
En sådan behandlingsstrategi rymmer både vad som ska göras och vad som 
inte bedöms tillföra någon nytta. Strategin ger också en proaktiv 

https://lagen.nu/2014:821#K6P2
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handlingsberedskap om olika relativt vanliga komplikationer skulle dyka upp 
och komplicera sjukdomsförloppet.  

Det palliativa förhållningssättet kan främja livskvaliteten redan tidigt i olika 
obotliga sjukdomars förlopp, även när man fortfarande ger eller överväger 
diagnosspecifik behandling med livsförlängande syfte. Det finns många 
indikationer på att en patient har palliativa vårdbehov, bland annat: 
• successivt försämrat allmäntillstånd trots fortsatt sjukdomsinriktad 

behandling 
• successivt sjunkande albuminvärden och ökande CRP-värden 

(”snabbsänka”) utan kliniska tecken på pågående infektion 
• ofrivillig viktnedgång 
• olindrade symtom 
• närståendesvikt 
• täta infektionsepisoder som kräver behandling 
• upprepade vårdtillfällen på sjukhus. 

För att kunna formulera en rimlig behandlingsstrategi är det centralt att försöka 
bedöma prognosen, dvs. var i sjukdomsförloppet patienten befinner sig, och 
ungefär hur länge patienten kan ha kvar att leva. 

12.1.3 Förvåningsfrågan 
”Skulle jag bli förvånad om den här patienten avled under de kommande 9–12 
månaderna?”  

Svaret på frågan har studerats för patienter med olika diagnoser som potentiellt 
är dödliga [189]. För patienter med långt framskriden cancersjukdom har svaret 
på frågan visats ge en bra vägledning för den förväntade överlevnaden. Den 
samlade hjärtsviktexpertisen ger också rådet att använda den frågan när gäller 
att ställa prognos för patienter med uttalad hjärtsvikt [190, 191]. 

Frågan kan ställas med andra tidsperspektiv, exempelvis 6 eller 3 månader, eller 
4, 2 eller 1 vecka. Teammedlemmars olika svar på frågan kan skapa en 
meningsfull dialog om värdet av olika insatser och om patientens och de 
närståendes sjukdomsinsikt.  

12.1.4 Prognostisering 
Flera vetenskapliga studier beskriver med vilken grad av exakthet det går att 
förutsäga återstående livslängd med hjälp av diagnos, funktionsskattning och 
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laboratorievärden. Dessa studier visar att läkare har en tydlig tendens att 
överskatta den återstående livstiden [192, 193].  

För en enskild patient är det sällan möjligt att ge en exakt prognos, men med 
klinisk erfarenhet kan man ofta uppskatta tiden i år, månader, veckor, dagar 
eller timmar. I livets slutskede är det dock många faktorer som gör att 
tillståndet är skört, och risken är stor att slutet kommer snabbare än beräknat. 
Marginalerna är små för att klara en infektion, en blodpropp eller annan 
komplikation. Trots detta är det viktigt att försöka göra en prognos, eftersom 
den är vägledande för många beslut för såväl patienten och de närstående som 
sjukvården.  

Sjukdomsförloppen är olika vid olika diagnosgrupper, såsom cancer, hjärt- och 
lungsvikt, demenssjukdom eller ålderssvaghet. Vid cancer och demenssjukdom 
är försämringen mer linjärt successiv, men hos hjärt- och lungsjuka kan kraftiga 
försämringsdippar efterföljas av perioder av återhämtning. 

12.1.5 Värdering av allmäntillstånd 
Allmäntillståndet anses vara den viktigaste prognostiska faktorn, och det 
klassificeras bäst genom att använda WHO:s performance scale/ECOG som 
har fem skalsteg från 0 till 4.  

Det är också viktigt med kompletterande information om hur snabbt 
allmäntillståndet har försämrats. Om en relativt snabb försämring beror på 
grundsjukdomen, och inte någon behandlingsbar komplikation, kommer 
tillståndet mest troligt att fortsätta neråt i en ganska snabb takt. Tiden blir i 
dessa fall relativt kort och det kan handla om dagar eller veckor snarare än 
månader och halvår. Om patienten däremot var relativt pigg fram till för någon 
dag sedan, och sedan snabbt blev påtagligt sämre, är det troligt att något har 
tillstött. Det kan då vara aktuellt att screena för åtgärdbara tillstånd genom 
provtagning i from av CRP, Hb, elektrolyter (natrium, kalium och korrigerat 
kalcium), njurfunktion (eGFR eller kreatinin) och b-glukos. Har något nytt 
läkemedel introducerats som kan förklara försämringen? Behövs en 
kompletterande röntgenundersökning för att utesluta åtgärdbara orsaker? Vid 
pågående eller avslutad antikroppsbehandling bör man överväga att även ta 
hormonprover. 

Redan innan provtagningen genomförs måste man ta ställning till om det är 
aktuellt med någon orsaksinriktad behandling. Om svaren på proverna ovan 
inte visar någon akut komplikation blir slutsatsen att försämringen mest troligt 
beror på grundsjukdomen. 
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12.1.6 Prognostiska index 
Det finns flera olika prognostiska index, dvs. skalor där blodprover och olika 
kliniska indikatorer sammanvägts [194-197]. Dessa skalor har vissa möjligheter 
att på gruppnivå ange vilka som mest troligt kommer att leva i mer eller mindre 
än 3 månader. Däremot är de alldeles för oprecisa på individnivå för att vara till 
någon hjälp vid prognostiseringen.  

Vissa patienter med obotlig cancersjukdom får en kraftig inflammatorisk 
reaktion som i blodprov kan avläsas i form av stigande CRP- och sjunkande 
albuminvärden. Om odlingar är negativa och antibiotikabehandling inte ger 
någon påtaglig effekt kan det hela vara uttryck för långt gången sjukdom med 
begränsad tid kvar. Vid CRP-värden upp emot eller över 100, och 
albuminvärden ner mot 20 g/L eller därunder, är patienten oftast också inne i 
en refraktär kakexifas. Den kännetecknas av förlust av muskelmassa som inte 
går att vända med oral eller parenteral nutrition samt av brist på aptit och tydlig 
tendens till illamående. Dessa två blodparametrar har också använts i det 
prognostiska index som kallas Glasgow prognostic index [198].    

12.1.7 Samråd om behandlingsbegränsning 
En vanlig behandlingsbegränsning är att inte ge hjärt- och lungräddning (HLR) 
vilket ofta benämns för ej HLR, och när det aktualiseras inom palliativ vård är 
bakgrunden oftast en medicinsk bedömning att HLR inte kan förlänga 
patientens liv, under de rådande medicinska förhållandena. Denna bedömning 
grundar läkaren på en samlad värdering av sjukdomens påverkan på cerebral 
funktion, lungfunktion, njurfunktion, hjärtfunktion med mera. Patienten kan 
också ha uttalat en vilja att slippa HLR.  

Läkaren ska om möjligt informera patienten om ställningstagandet ej HLR och 
den medicinska bedömningen som ligger till grund. Denna information måste 
anpassas till situationen och får inte uppfattas skrämmande eller svår att förstå. 
Om den allmänna informationen klargjort att det inte längre finns 
förutsättningar för intensiva livräddande medicinska åtgärder, kan det vara 
överflödigt att nämna specifika händelser såsom hjärtstopp och HLR. När det 
gäller frågor om samråd och information samt dialog med närstående hänvisas 
till de etiska riktlinjerna för hjärt- lungräddning [199]. 

Ställningstagandet ej HLR omfattar enbart denna åtgärd och anger ingenting 
om lämpliga vårdåtgärder i övrigt, till exempel vård på intensivvårdsavdelning, 
respiratorvård eller antibiotikabehandling. Det är viktigt att tala med patienten 
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och de närstående om möjliga åtgärder vid framtida försämring av tillståndet, 
och åtgärdsplanen bör dokumenteras i det palliativa teamets vårdplan. 

12.1.8 Hjärt- och lungräddning (HLR) 

• All vårdpersonal ska ha tillgång till säker information om eventuell ej 
HLR i enskilda patientfall. Sjukvårdens verksamhetsområden ska ha 
rutiner som säkerställer detta, liksom kommunens hälso- och sjukvård. 
Dessa rutiner ska ange vem som ansvarar för ställningstagandet samt hur 
det ska kommuniceras och dokumenteras. 

• Beslutet om ej HLR gäller enbart behandling vid hjärtstopp och säger 
inget om vårdnivå i övrigt. 

Handläggningen av HLR, både generellt och inom palliativ vård, beskrivs i 
Socialstyrelsens författningssamling och riktlinjer från Läkaresällskapet, 
Svenska Sjuksköterskeföreningen och Svenska rådet för hjärt-lungräddning 
[200]. Ställningstagandet ej HLR är alltid individuellt och kan aldrig omfatta en 
grupp av patienter, till exempel alla patienter på en viss vårdavdelning. Det 
grundas på en medicinsk bedömning och fattas av den behandlande 
legitimerade läkaren i samråd med minst ytterligare en legitimerad 
yrkesutövare.  

För att ej HLR ska gälla utanför sjukhus krävs rutiner för dokumentation, som 
en medicinskt ansvarig sköterska (MAS) i kommunen tar fram, men också 
rutiner för de läkare som är verksamma inom kommunal hälso-och sjukvård. 
Annars kan ej HLR inte gälla utanför sjukhus. Ett ställningstagande som gjorts 
på sjukhus gäller inte heller efter utskrivning, men det kan ligga till grund för 
ett motsvarande ställningstagande inom kommunal hälso- och sjukvård. 

Ställningstagandet ej HLR är aktuellt i palliativ vård för att vårdpersonal inte 
ska inleda HLR om patienten får hjärtstopp – eller veta att HLR ska inledas. 
Utan ett ställningstagande i förväg kan endast läkare fatta beslut om att inte 
göra HLR, men vid ett hjärtstopp är det sällan möjligt att samråda med läkaren 
under de få sekunder som får gå innan HLR behöver inledas. Under hela den 
period då en patient får palliativ vård kan det finnas tillfällen då hjärtstopp bör 
leda till HLR (till exempel i samband med operation). Ställningstagandet ska 
därför vara individuellt och omprövas fortlöpande utifrån förändringar i de 
medicinska förutsättningarna och patientens eventuella önskemål om att HLR 
inte ska utföras. 
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12.1.9 Avslutande av livsuppehållande behandling 

• Med livsuppehållande behandling menas en behandling som ges vid 
livshotande tillstånd för att upprätthålla en patients liv. 

• Verksamhetschefen ansvarar för att verksamhetsområdet har säkra 
tillämpningsrutiner för behandlingsstrategi. Dessa bör gälla alla patienter 
oavsett, om de får palliativ vård eller inte. 

• Rutinerna bör belysa ansvar, dokumentation, samråd med patienten och 
information till patienten och de närstående. 

En livsuppehållande behandling kan i en medicinsk situation bidra till längre 
liv, medan den i en annan situation kan vara utan effekt och i vissa fall till och 
med skada eller förkorta patientens liv. I palliativ vård kan alla dessa 
förekomma, även om det ofta är svårt att förlänga patientens liv. Åtgärder som 
varken kan förlänga livet eller minska lidandet bör avslutas i dialog med 
patienten och de närstående. 

Patienter i palliativ vård vill ibland att verksam livsuppehållande behandling ska 
avslutas. Läkaren måste då, tillsammans med en annan legitimerad 
yrkesutövare, försäkra sig om att patienten har den information som ska ligga 
till grund för beslut om att avsluta behandlingen, och att denna önskan inte är 
ett uttryck för otillräcklig symtomlindring eller psykisk, social eller existentiell 
problematik. Om så är fallet ska dialogen fortsätta tills patienten kan fatta ett 
väl underbyggt beslut.  

Mer information om detta finns i Socialstyrelsens författningssamling 2011:7 
om livsuppehållande behandling [201], Socialstyrelsens handbok [202] och 
riktlinjer som Svenska Läkaresällskapet tagit fram [200].   

12.1.10 Samtal om dödshjälp 

När en patient eller de närstående vill tala om dödshjälp ska vårdpersonalen 
lyssna, försöka förstå och ge det stöd som behövs. Den information som 
ges ska vara saklig och stämma överens med hälso- och 
sjukvårdslagstiftningen.  

I Sverige är det inte tillåtet med dödshjälp genom att injicera läkemedel, med 
avsikten att avsluta patientens liv (eutanasi), eller genom läkarassisterat 
självmord (physician assisted suicide, PAS), vilket innebär att läkaren förskriver 
läkemedel som patienten själv ska inta för att avsluta sitt liv. 
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Det är dock inte ovanligt att patienter i palliativ vård tänker på dödshjälp [203]. 
Tidigare undersökningar visar att en önskan om dödshjälp kan vara ett sätt att 
kommunicera både pågående lidande och rädsla för framtida lidande, vilket är 
viktigt för vårdpersonalen att identifiera för att kunna erbjuda stöd och hjälp 
[204]. Patienten bör då prata med personer i det palliativa teamet om frågan 
eftersom det kan leda till stöd och hjälp. I samtalet kan patienten och vårdarna 
tillsammans finna vad som ligger bakom funderingarna, och samtalet kan följas 
av en bedömning av om patienten behöver lindring av fysiska symtom, 
psykiska symtom och sjukdomstillstånd samt av lidande som är relaterat till 
existentiella frågor [204].  

Om patienten inte känner till svensk lagstiftning som berör frågan bör 
vårdaren erbjuda information, och om det behövs reda ut olika begrepp och 
termer som används inom vården eller bland allmänheten. Det kan vara 
lämpligt att informera om att avbrytande av livsuppehållande behandling inte 
är detsamma som dödshjälp. Beträffande avbrytande av livsuppehållande 
behandling, se föregående kapitel [201]. 

I dessa samtal får vårdpersonalen inte redovisa sina privata åsikter eftersom det 
inte är förenligt med kraven på saklighet samt vetenskap och beprövad 
erfarenhet i vården enligt Patientlagen och Patientsäkerhetslagen. Här gäller 
samma förhållningssätt som all övrig dialog som innehåller till exempel 
redovisning av egna religiösa eller politiska ställningstaganden. Vårdpersonal 
ska inte heller värdera eller försöka påverka patientens åsikter. 

12.2 Personcentrerat förhållningssätt 
Nedanstående frågor kan användas för att initiera eller inspirera till samtal 
utifrån de 6 S: n.  

• Självbild: Vad behöver vi veta om dig för att anpassa vården efter dina 
behov? 

• Symtomlindring: Vad besvärar dig mest? 
• Självbestämmande: Vad är viktigt för dig att bestämma om när det gäller 

din vård? Om du inte kan bestämma själv, vem ska då fatta beslut för 
dig? 

• Sociala relationer: Vilka personer är viktiga för dig? Hur kan vi underlätta 
för dig att umgås med dem?  

• Sammanhang: Vad har varit viktigt i ditt liv? 
• Strategier: Vad tänker du om tiden framåt? 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientsakerhetslag-2010659_sfs-2010-659
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De 6 S:n vilar på en humanistisk grund och är relaterade till begreppet god död 
samt hospicefilosofins och den palliativa vårdens mål. De 6 S:n bygger på ett 
förhållningssätt och ett arbetssätt som syftar till att främja en personcentrerad 
palliativ vård genom att söka kunskap om hur personen upplever sin situation 
och ge en vård i överensstämmelse med den enskilda personens behov, 
värderingar och önskemål. De 6 S:n är Självbild, Självbestämmande, 
Symtomlindring, Sociala relationer, Sammanhang och Strategier. 

Utgångspunkt vid planering och genomförande av personcentrerad vård enligt 
De 6S:n är patientens behov och berättelser om sig själv relaterat till aktuell 
hälsostatus, livsstil, livsåskådning, tankar och känslor i den aktuella situationen. 
Viktiga frågor för vårdaren är att söka svar på vem personen är, vilka behoven 
och problemen är och personens egna tankar om sin sjukdom. Människor har 
olika uppfattning om vad som är ett gott liv, så också när döden närmar sig. 
Trots ett personcentrerat helhetsperspektiv på människan finns det skäl att 
utifrån ett teoretiskt och analytiskt perspektiv försöka särskilja fysiskt, psykiskt, 
socialt och andligt eller existentiellt lidande respektive välbefinnande för att 
främja helheten. De 6 S:n kan förenklat då beskrivas som olika dimensioner av 
en helhet.  

De 6 S:n kan utgöra ett stöd vid personcentrerad vårdplanering, 
dokumentation, genomförande och utvärdering av vården. De 6 S:n kan 
härmed också ses som ett sätt att kvalitetssäkra vården och kan, ur personalens 
perspektiv, vara ett led i ett livslångt lärande. Utvärdering kan till exempel ske 
genom strukturerade reflekterande samtal i grupp som vårdpersonal kan 
genomföra under och efter vårdtiden. Vid utvärdering efter en patients död blir 
det naturligt att utgå från teamets kunskap om vem den döde var som person 
och dennes behov och vilja. Det kan även vara ett sätt för personalen att 
avsluta relationen med patienten. Vidare kan samtal med närstående efter 
vårdtiden utifrån 6S-frågorna ses som en utvärdering. Såväl för personal som 
närstående kan de hjälpa till att se helheten i enlighet med den palliativa 
vårdens mål. Kvaliteten på vården kan också utvärderas med mätbara mål, till 
exempel journalgranskningar före och efter införandet av De 6:n, hur många 
som dokumenterar efter De 6 S:n eller antal mål för vården utifrån De 6 S:n i 
den individuella vårdplanen.  

Detta är de 6 S:en: 

Självbild 
Innefattar identitet, en medvetenhet om sig själv och vem man är i relation till 
andra. Självbilden är beroende av hur personen blir bemött. 
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Symtomlindring  
Till symtomlindringen hör också vad personen anser vara en god kroppslig 
omvårdnad. Symtomlindringen måste utgå från det som besvärar mest. 

Självbestämmande  
Innebär att främja självständighet i vardagen. För äldre och svårt sjuka 
personer är det viktigt att veta vem som ska fatta beslut när personen själv inte 
orkar eller kan.  

Sociala relationer  
Innebär att utifrån patientens behov främja viktiga relationer och möjliggöra att 
hen får bekräftelse från dessa individer.  

Sammanhang 
Patienten kan få en känsla av sammanhang genom att se tillbaka på sitt liv och 
reflektera över det. Hen kan även förmedla berättelsen om sitt liv och kanske 
få lämna över något minne av sitt liv till efterlevande. Sammanhang kan också 
handla om att samtala om existentiella frågor.  

Strategier 
Kan innebära att främja personens möjligheter att förhålla sig till sin 
annalkande död på sitt eget sätt. Vårdaren behöver ta reda på hur personen 
tänker inför sin begränsade framtid [205-207]. 

12.3 Nationell vårdplan för palliativ vård (NVP) 
Den nationella vårdplanen för palliativ vård kan användas för patienter med 
palliativa vårdbehov, oavsett var de vårdas inom hälso- och sjukvården och 
den kommunala omsorgen. NVP ger ett stöd och en struktur för 
personcentrerad vård och syftar till att kvalitetssäkra vården oavsett tiden 
kvar i livet. 

12.3.1 Vad är NVP? 
Nationella vårdplanen för palliativ vård (NVP) är ett tvärprofessionellt och 
personcentrerat stöd för att identifiera, bedöma och åtgärda en enskild vuxen 
patients palliativa vårdbehov oavsett diagnos, ålder eller var vården bedrivs 
(tabell 2). Enheten avgör efter beslut av verksamhetschef hur dokumenten ska 
användas och integreras i verksamheten för att ge största möjliga stöd. NVP är 
framtagen av Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds universitet/Region 
Skåne. www.palluc.se. 

http://www.palluc.se/
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Tabell 2. Patienters palliativa vårdbehov utifrån sjukdom 

Sjukdomar med ett sannolikt 
palliativt vårdbehov:  

Sjukdomsutveckling som kan tala 
för palliativt vårdbehov: 

Cancer (stadium III/IV) Progredierande sjukdomsutveckling 

KOL (stadium III/IV) Progredierande funktionsnedsättning 

Hjärtsvikt (stadium III/IV) Påtaglig oro, ångest, stress hos 
patienten eller närstående  

Neurologisk sjukdom (till exempel 
stroke, ALS, MS, parkinson) 

Progredierande viktminskning 

 

Leversvikt (grad III/IV)  Oplanerade akutbesök som följd av 
kronisk sjukdom 

Njursvikt (stadium IV/V) Omfattande samsjuklighet. 
Svåra/behandlingsrefraktära symtom 

Demens (medelsvår till svår fas)  

Multisjuk patient med svår organsvikt  

12.3.2 Trygghet för patienter närstående och personal 
NVP syftar till att ge ökad trygghet och livskvalitet för patienter och 
närstående genom att behoven identifieras, åtgärdas, följs upp och 
dokumenteras på ett ändamålsenligt och strukturerat sätt, och genom att i ett 
tidigt stadium fånga upp viktiga frågor. För personalen syftar vårdplanen till att 
ge ökad trygghet och till att viktiga aspekter uppmärksammas genom en tydlig 
överblick över patientens situation, önskemål och prioriteringar samt över vilka 
individuella insatser som gjorts och planeras. 

12.3.3 NVP:s olika delar 
NVP består av 3 delar med 6 dokument (figur 4), och är ett stöd under hela 
vårdförloppet. Del 1, 2 och 2D är beslutsstöd, dvs. stöd för att bedöma viktiga 
frågeställningar, och de ligger till grund för insatser oavsett hur mycket tid 
patienten har kvar i livet. Vårdåtgärder för palliativ vård och för den döende 
människan ger sedan stöd för vilka åtgärder som ska aktualiseras. Del 3 – Efter 
dödsfallet – fungerar som en checklista som stöd för åtgärder efter dödsfallet 
samt ger en struktur för efterlevandesamtal med närstående. 
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Figur 4. Översikt över NVP:s olika delar.  

 

12.3.4 Sen palliativ fas – när döden är nära 
Ibland är det svårt att bedöma om en patient är döende, innan kliniska tecken 
på försämrad cirkulation och andning tyder på att döden förväntas inom 
mycket kort tid. Det är dock avgörande för att kunna ge information till 
patienten och de närstående och för att ge bästa möjliga symtomlindring.  

Vårdpersonal kan ställa sig ett antal frågor, och om svaret är ja bör man börja 
planera för vård av en döende patient [208]. Det är nödvändigt att frågorna 
ställs och besvaras i rätt sammanhang, det vill säga i samband med palliativ 
vård i livets slutskede. Det gäller följande fyra frågor: 
• Finns kliniska tecken på att patienten är döende? 
• Är patientens försämrade tillstånd förväntat? 
• Har behandlingsbara tillstånd övervägts?  
• Är livsförlängande behandling orimlig? 

Tecken på att patienten är döende kan vara att hen har svårt att ta mediciner 
peroralt, mestadels är sängbunden, endast kan dricka små klunkar vätska, 
somnar ifrån mitt i samtalet och sover större delen av dygnet. 
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Det försämrade tillståndet är förväntat om det uppkommit på grund av obotlig 
sjukdom med en successiv försämring. Det innebär att det måste finnas en 
medicinsk bedömning av tillståndet. 

Olika behandlingsbara tillstånd måste ha övervägts. Det kan röra sig om 
exempelvis infektion, hypo- eller hyperglykemi, elektrolytrubbning, förgiftning, 
läkemedelsöverdosering, skallskada, depression eller förvirring. 

Livsförlängande behandling är orimlig om den sannolikt är ineffektiv eller om 
patienten har avsagt sig fortsatt behandling. Fortsatt livsförlängande 
behandling måste också ifrågasättas om de närstående framför att patienten 
tidigare har uttryckt sig negativt om det. 

12.4 Strukturerad och kontinuerlig bedömning 
av symtom och problem  

• För att tidigt upptäcka, förebygga och behandla problem kan validerade 
skattningsformulär användas för att skatta smärta och andra problem. 

• Patientrapporterade utfallsmått (PROM) bör i första hand användas så 
att personen själv får möjlighet att bedöma sina symtom och problem. 

• Bedömningen ska kontinuerligt följas upp och dokumenteras 

Bedömning av smärta och andra fysiska, psykiska, sociala och existentiella 
problem syftar till att uppmärksamma otillfredsställda vårdbehov, för att tidigt 
kunna upptäcka, förebygga och behandla dem [209, 210], Ett strukturerat 
arbetssätt innefattar att använda standardiserade skattningsformulär vid 
bedömning av smärta och andra problem. Då kan patienten rapportera fler och 
andra symtom än smärta, än om man enbart ställer en öppen fråga om 
förekomst av symtom [211]. För att kunna planera lämpliga åtgärder 
tillsammans med patienten behöver vårdteamet fråga hur patienten skattar sina 
problem [210]. Skattningen, tillsammans med information från till exempel. 
samtal, observationer och kroppsundersökningar, ligger sedan till grund för 
beslut om lämpliga åtgärder. Problemen ska bedömas kontinuerligt, med 
utvärdering och noggrann dokumentation. Vid nytillkomna problem eller 
otillfredsställd lindring kontaktas ansvarig sjuksköterska och/eller läkare.  

Det är patienten själv som bör bedöma sina symtom och problem, så kallade 
patientrapporterade utfallsmått (PROM) [71]. Om patienten inte kan besvara 
skattningsformulär, till exempel vid nedsatt kognitiv och/eller fysisk förmåga, 
kan någon närstående eller vårdpersonal svarar på frågorna i stället, med fokus 
på att skatta patientens upplevelse [212, 213]. Vid vård i livets slutskede kan det 
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vara klokt att närstående och/eller vårdpersonal som utför den kroppsnära 
omvårdnaden får möjlighet att besvara frågorna för att ge en bild av personens 
behov [71]. Det kan dock vara svårt att inta en annans persons perspektiv 
[214], och det är något som vårdpersonal behöver träna på för att varken 
underskatta eller överskatta patienters problem. Närståendes svar tenderar 
dock att stämma bättre med patientens åsikt [215]. Rekommendationen är att 
patienten i första hand besvarar frågorna [216]. 

12.5 Generell och specifik symtomskattning 
Skattningsformulär bör vara korta och enkla men ändå fånga det holistiska 
perspektivet i palliativ vård och vara anpassat till kliniskt patientarbete [217]. 
Två validerade skattningsformulär är ESAS [218] (Edmonton Symptom 
Assessment System: revised) och IPOS [219] (Integrated Patient Care 
Outcome Scale), finns för nedladdning på: 
https://palliativtutvecklingscentrum.se/palliativ-vard/skattningsinstrument/  

Skattningsformulär kan användas som underlag för samtal med patienten, 
vilket kan ge patienten möjlighet att reflektera över sin situation [220]. Oavsett 
användningsform behöver vårdpersonal erbjudas praktisk träning i att tala om 
känslomässiga och existentiella frågor [221] för att kunna möta patientens och 
de närståendes behov.  

Exempel på skattningsskalor för enskilda symtom är NRS (Numerisk 
skattningsskala) och VRS (Verbal beskrivande skala) vilka kan kompletteras 
med en smärtteckning över smärtans utbredning och karaktär. Det finns 
skattningsskalor för att bedöma upplevd smärta hos personer med begränsad 
förmåga att kommunicera verbalt, exempelvis Face-Legs-Activity-Cry – 
Consolability (FLACC), Abbey Pain Scale och Doloplus-2 [222]. 

12.5.1 Trycksår 

• Bedöm riskerna för trycksårsutveckling med hjälp av validerade 
bedömningsinstrument i kombination med klinisk erfarenhet. 

• Nortonskalan och Riskbedömning Trycksår skala är välbeprövade 
instrument som kan användas vid bedömning av risken för 
trycksårsutveckling. 

I sent palliativt skede löper patienten stor risk att drabbas av förvärvade 
trycksår som uppkommer i livets absoluta slutskede [223]. Dessa sår har ett 
speciellt utseende och utvecklas på kort tid och är direkt kopplade till 
fysiologiska förändringar i samband med döendeprocessen. [224]. 

https://palliativtutvecklingscentrum.se/palliativ-vard/skattningsinstrument/
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Exempel på validerade riskbedömningsinstrument vid trycksår är den 
modifierade Nortonskalan (MNS) [225] och Riskbedömning Trycksår skala 
(RBT) [226]. Båda instrumenten används som ett komplement i den kliniska 
bedömningen. Personer med Nortonpoäng 20 eller lägre har ökad risk för 
trycksår eller tryckskada, liksom personer med RBT-poäng 29 eller lägre. För 
att utreda orsaken och planera målet för vården av sår i livets slutskede kan 
Skin Changes At Life’s End (SCALE) [227] användas. SCALE utgår från fem 
P: prevention, prescription (ordination), preservation (ingen försämring), 
palliation (lindring) och preference (patientens önskemål).  

12.5.2 Fallrisk 

• Förebygga fall är en viktig del i vården. 
• ”Downtown Fall Risk Index” är ett väl beprövat instrument för att 

förutse risker för fall. 
• Förebyggande åtgärder är hjälpmedel, anpassning i hemmiljön och fysisk 

aktivitet. 

Fall är en av de allra vanligaste olyckstyperna, och deras konsekvenser kostar 
samhället stora summor. Fall orsakas ofta av att personen snubblar, tappar 
balansen eller drabbas av övergående yrsel [228, 229].  Fallriskbedömningar 
används för att identifiera individer med hög risk för fall, med syftet att sätta in 
förebyggande åtgärder. ”Downtown Fall Risk Index” är ett beprövat 
instrument som visar god reliabilitet och sensitivitet och kan användas för att 
förutse risker för fall, oavsett orsak [229, 230]. I detta instrument tar man 
hänsyn till faktorer som kan öka risken för fall, till exempel 
blodtrycksläkemedel och sederande läkemedel, tidigare fall, försämrade 
motoriska färdigheter och kognitiva funktionshinder såsom demens [229]. 

Många patienter som faller blir rädda för att falla igen, vilket ofta medför att de 
blir mindre aktiva och livskvaliteten kan påverkas negativt [230]. 
Vårdpersonalen har en viktig uppgift i att identifiera förändringar och 
förebygga fall. Fysisk träning kan förbättra balansen, och i vissa fall kan 
hemmiljön behöva ändras [228, 231]. En arbetsterapeut kan t.ex. vara en god 
hjälp för att anpassa hemmiljön [230], för man kan behöva erbjuda hjälpmedel 
eller ta bort hinder som kan orsaka fall. Bra belysning är också viktigt, och en 
del kan vara hjälpta av antihalksockor, De som har trygghetslarm behöver ha 
larmet nära till hands.  
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12.5.3 Munhälsobedömning 

• En strukturerad munhälsobedömning med validerat 
bedömningsinstrument bör alltid göras när patienten skrivs in på 
enheten. 

• Revised Oral Assessment Guide (ROAG) är ett validerat instrument vid 
munhälsobedömning 

• Vårdpersonal ska inspektera munhålan regelbundet och ta fram lokala 
rutiner för munvård. 

För en god munvård hos patienter med palliativa vårdbehov behövs skriftliga 
rutiner och ett strukturerat arbete, inklusive regelbundna utvärderingar av 
utförda åtgärder med ett validerat munbedömningsinstrument, till exempel 
ROAG. En strukturerad munhälsobedömning bör alltid göras när patienten 
skrivs in på enheten, och sedan regelbundet enligt lokala rutiner samt vid 
misstanke om ohälsa i munnen. Bedömningen ska alltid dokumenteras. 
Nedsatt smakupplevelse och svårigheter att tugga och svälja maten kan bero på 
svampinfektion och muntorrhet. Muntorrhet kan uppstå hos personer med 
många läkemedel, och svampinfektion behandlas med läkemedel och god 
munhygien. Observera att alla patienter med obotlig sjukdom behöver 
regelbundna bedömningar av munhälsan, även som själva sköter sin 
munhygien, de som använder proteser och de som har litet eller inget intag via 
munnen [232]. Det är även viktigt att ha kontroll på patienters munhälsa i livets 
slutskede. Problem i munnen kan påverka flera funktioner, såsom sömnen och 
förmågan att svälja och tala, och detta har stor inverkan på livskvaliteten och 
välbefinnandet [7]. (Se även avsnitt 14.2.3 Munproblem). 

12.6 Remittering till specialiserad palliativ 
enhet 

När en patient ska överföras till en specialiserad palliativ enhet skrivs ofta en 
remiss som kan skickas elektroniskt eller i pappersform. För att undvika 
onödiga dröjsmål är det viktigt att alla vårdgivare känner till de olika palliativa 
vårdformer som finns att tillgå. Information om detta finns på Palliativguiden 
(www.nrpv.se/palliativguiden). 

För att remissen ska kunna bedömas på ett säkert sätt behöver den innehålla 
alla relevanta fakta. Det ska bland annat framgå vilka medicinska och 
omvårdnadsmässiga insatser som är aktuella just nu och vad man kan förvänta 
sig inom den närmaste framtiden. Om patienten ska vistas i sitt eget hem måste 
det framgå om det finns förutsättningar för detta. Den som skriver remissen 

http://www.nrpv.se/palliativguiden
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behöver fråga sig hur mycket personen klarar vad gäller aktiviteter i dagligt liv 
(ADL), vilket nätverk som finns, om hemtjänstinsatser planeras och vilken typ 
av komplexitet som påkallar insatser av ett specialiserat palliativt team. 

Följande information bör framgå av en remiss till en specialiserad palliativ 
enhet eller ett hemsjukvårdsteam när en patient remitteras för palliativ vård i 
livets slutskede: 
• Diagnos och sjukdomshistoria 
• Symtom 
• Eventuella behandlingar och målet med dessa 
• Vårdbehov, medicinskt och omvårdnadsmässigt 
• Information om närstående och hemsituation 
• Den information patient och närstående har fått om sjukdom, prognos och 

den fortsatta vårdens inriktning och mål, och deras insikt i situationen  
• Information om eventuell hemtjänst  
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KAPITEL 13 

Omvårdnad relaterad till 
palliativa vårdbehov 

Palliativ omvårdnad innebär att stödja den sviktande kroppen, att 
upprätthålla funktioner och åtgärder som rör en persons grundläggande 
palliativa vårdbehov. Det handlar inte enbart om att definiera specifika 
symtom och lindra besvärande symtom, utan också om aktiviteter för att 
öka välbefinnandet och livskvalitet  

Palliativ omvårdnad är komplex och innefattar aktiviteter som spänner över 
hela människans behov, exempel på detta är: 
• att vårda den döende personens kropp 
• kommunicera med patienten och de närstående 
• utforma vårdmiljön 
• organisera, planera och utvärdera vårdaktiviteter 
• utvärdera patientens tillstånd 
• vara närvarande för patienten och möjliggöra närhet för andra   
• skapa en relation med den människa som vårdas [233, 234].  

All vård handlar om att tillgodose grundläggande behov, men det är särskilt 
viktigt i vården av patient med obotlig sjukdom. Patienten behöver kanske 
insatser för ökat välbefinnande, hjälp med att äta och dricka, hjälp med att välja 
mat och dryck, hjälp med andra önskningar, hjälp med personlig hygien och 
munhälsa med mera. 

Brister i omvårdnaden får negativa konsekvenser för den sjuke patienten och 
de närstående. Att vårda patienter med palliativa vårdbehov är ett 
mångfacetterat uppdrag, och det måste utföras med professionell skicklighet 
som främjar värdighet och respekt. Denna omvårdnad, som varje patient 
behöver oavsett sitt kliniska tillstånd, omfattar patientsäkerhet, prevention och 
medicinering, kommunikation, respiration, vätska och näring, elimination, 
personlig hygien, kroppstemperatur, sömn och vila, rörlighet och fysisk 
funktion samt sexualitet/intimitet [235].  
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Omvårdnaden ska vara personcentrerad och baseras på värden såsom 
ömsesidig respekt och förståelse för patientens självkänsla och vilja [236-238], 
patientens delaktighet och engagemang, relationen mellan patient och 
vårdpersonal och den kontext där vården ges [239]. 

13.1 Välbefinnande  
• Ge god symtomlindring. 
• Genomför endast åtgärder som hjälper patienten. 
• Avstå åtgärder som inte bidrar till välbefinnande. 
• Öka välbefinnandet med läkemedel och relevanta omvårdnadsåtgärder. 
• Utgå från patientens och de närståendes individuella behov, önskemål 

och vanor så långt det är möjligt. 

Att främja välbefinnande och ge god symtomlindring är några av de absolut 
viktigaste uppgifterna för vårdpersonalen vid vård av patienter med obotlig 
sjukdom Vården ska bara omfatta de åtgärder som gagnar patienten, och man 
ska avstå från de som inte bidrar till välbefinnande i livets slutskede. Se 
definitioner av palliativ vård 

Den palliativa vårdens förgrundsgestalt Cicely Saunders myntade begreppet 
”total pain” som är väl känt inom denna vårdform. Se även avsnittet Totalt 
lidande – ett patient- och närståendeperspektiv. Smärta, eller lidande, ska här 
ses som ett vitt begrepp med många samverkande komponenter: fysiska, 
psykiska, sociala och existentiella [27]. De olika komponenterna hänger tätt 
samman och kan vara svåra att särskilja. Att öka välbefinnandet och lindra 
lidandet kan således innehålla ett brett spann av aktiviteter och gäller inte 
endast farmakologiska insatser. Det viktigaste är att åtgärderna tar 
utgångspunkt i patientens och de närståendes individuella behov, önskemål 
och vanor [233]. Åtgärder vid palliativ vård bör i möjligaste mån vila på 
evidensbaserad kunskap och inte enbart beprövad erfarenhet [240]. 
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13.2 Symtomlindring vid palliativ omvårdnad 
• Erbjud mjuk beröring, hudvård och massage. Det kan ha positiv 

inverkan på symtom såsom smärta, depression, oro, sömnsvårigheter 
och andlig smärta. 

• Håll sängen sval, ren och slät i bäddningen. Använd kuddar för en bättre 
positionering i sängen.  

• Ge munvård – det är en viktig och basal åtgärd. 
• Upprätthåll god hygien för ökad känsla av värdighet. 
• Ge den sjuke personen möjlighet att verbalt eller skriftligt utrycka sina 

önskningar, känslor och upplevelser. 
• Var närvarande med tät tillsyn. 
• Bejaka andliga och existentiella behov hos patienten och de närstående  

En del i att lindra symtomen och öka välbefinnandet för patienter vid palliativ 
vård är att ta reda på vad som besvärar dem. Självskattningsinstrument kan till 
exempel vara ett stöd och kan underlätta kommunikationen om livskvalitet, 
göra vårdpersonalen och teamet mer medvetna om patienters upplevda 
bekymmer och öka patienternas emotionella välbefinnande [220].  

Patienternas livskvalitet ökar också om man inkluderar kompetens från 
specialiserad palliativ vård tidigt i det palliativa förloppet. Flera studier belyser 
även fördelar med systematiska rutiner vid palliativ vård [241]. För att uppnå 
god kvalitet i vården av döende personer räcker det alltså inte att konsultera 
specialiserad palliativ kompetens, utan varje enhet som vårdar patienter i slutet 
av livet bör ha upparbetade rutiner och en plan för hur vården ska utföras. Det 
går exempelvis att använda en vårdplan vid den palliativa vården. 
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13.3 Vårdmiljö 
• Balansera möjligheter till social samvaro i vårdmiljön och behov av att 

dra sig tillbaka. 
• Erbjud möjligheter till personlig anpassning av vårdmiljön, gärna med 

koppling till patientens egna hem och liv i övrigt. 
• Möjliggör privatliv för personen och närstående genom att de till 

exempel kan sova bredvid varandra. 
• Dämpa störande ljud, till exempel från medicinteknisk utrustning eller 

från andra patienter. 
• Möjliggör bra belysning. 
• Inrätta vårdmiljöer som ger närhet till natur, behaglig doft och tillgång till 

musik och konst. 

En av vårdens viktigaste funktioner är att skapa en omgivning där människors 
hälsa främjas. Vårdmiljön har både en fysisk och en psykosocial dimension, 
patienter och deras närstående behöver en estetisk, trygg och behaglig miljö – 
både i hemmet och på institution. Anpassningar i vårdmiljön kan innebära 
många olika åtgärder, men de ska utgå från patientens och de närståendes 
individuella behov, önskemål och vanor [233]. En ändamålsenligt utformad 
vårdmiljö i det palliativa vårdförloppet främjar olika former av social 
interaktion, bland annat mellan patient och närstående samt mellan 
vårdpersonalen eller teamet och patienten och de närstående. Samtidigt är 
möjlighet till avskildhet ett av de starkaste önskemålen vid palliativ vård av 
vuxna personer på sjukhus. Känslan av avskildhet skapar trygghet och främjar 
dessutom samtal mellan olika parter, vilket kan vara betydelsefullt, bland annat 
när beslut ska fattas i detta skede av livet.  

Det som tydligast utmärker en god vårdmiljö är att den är flexibel och möjlig 
att förändra utifrån patientens egna önskemål och övriga förutsättningar  [242-
244] . En god vårdmiljö ger patienterna möjligheter att känna sig som de 
personer de är, genom att till exempel använda sina privata kläder och 
ägodelar, bibehålla intressen och vanor, bevara kontakten med omvärlden och 
balansera nödvändiga medicinska åtgärder med det välbekanta från vardagslivet 
[245].  
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13.4 Kommunikation 
• Samtal skapar tillit och kontinuitet, ger stöd och gör det lättare att förstå 

information, utvecklar vårdrelationer, ökar motivationen till förändring 
och att göra egna val, lindrar symtom, inger hopp och ger en inriktning 
för den sista tiden i livet. 

• Var ärlig och empatisk i kommunikationen om till exempel aktuell 
behandling och tillstånd eftersom det bidrar till ökad livskvalitet och 
välbefinnande. 

• Lyssna aktivt, dvs. använd olika sätt att lyssna genom att till exempel 
nicka eller bekräfta med ljud, eller med tystnad. 

• Observera personens kroppsspråk men sitt också tyst tillsammans. 
• Var medveten om ditt eget kroppsspråk., om du känner dig stressad och 

inte har tid så be att få återkomma när det finns bättre tid. 

Kommunikation är ett centralt begrepp vid palliativ vård, och kan signifikant 
påverka livskvalitet och vårdkvalitet samt relationen mellan personen, de 
närstående och vårdteamet [246]. Vissa av de mest utmanande samtalen vid 
palliativ vård handlar om de symtom och problem som uppkommer i slutet av 
livet. De kan gälla prognos, preferenser och prioriteringar (till exempel 
livsförlängande och/eller palliativa behandlingar, vårdplats och dödsplats), 
liksom hopp och rädsla för döende och död [247].  

Sjuksköterskan ska erbjuda olika slags medmänskliga samtal under hela 
vårdförloppet genom att visa engagemang och intresse för den sjuka personen 
vilket hjälper hen att känna sig förstådd, minskar ovisshet och ökar känslan av 
kontroll vilket kan förbättra vårdupplevelsen. I det vårdande samtalet är det 
viktigt att sjuksköterskan lyssnar, är tillgänglig, visar medkänsla, respekt och 
förståelse, tar ansvar för relationen och inkluderar personen när olika beslut 
ska fattas. Detta möjliggör att den sjuka personen ges utrymme och möjlighet 
att berätta om sin specifika situation, vilket kan öka välbefinnandet [248] (Se 
även kapitel 7.3 Samtal med patienter och närstående) 
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13.5 Andning 
Andnöd är en subjektiv upplevelse som bör bedömas på ett adekvat sätt, till 
exempel genom att patienten skattar besvären på en VAS-skala. Räkna 
andningsfrekvens. Lämna inte en patient med andnöd. 

Andnöd kan lindras av: 
• en svag luftström mot ansiktet, till exempel med en liten handfläkt 
• lägesändringar 
• att vila och spara energi till de aktiviteter som patienten uppskattar 
• andningsteknik, till exempel motståndsandning 
• minskad oro.   

Omkring 11–98 % av personer i palliativ vård har andnöd, beroende på 
diagnos [249]. Andnöd kan bedömas med endimensionella eller 
flerdimensionella skalor (se även avsnitt 16.1).  

Symtomlindring av andnöd beskrivs i avsnitt 16.2. För att lindra andnöden kan 
man hjälpa patienten till en bekväm kroppsställning enligt eget önskemål, till 
exempel med kuddar under armar och i svanken för att underlätta 
andningsarbetet. Syrgas har oftast inte bättre effekt än vanlig luft för personer 
som inte har sänkt syrgasmättnad [250], och ett öppet fönster eller en fläkt som 
blåser mot ansiktet kan lindra [251, 252]. Fläkten bör hållas 15–20 cm från 
ansiktet och riktas mot näsa och mun [252]. Andnöd skapar ofta ångest. Det är 
därför viktigt att förmedla trygghet och lugn genom samtal och personlig 
närvaro [253]. Att andas med personen kan vara ett stöd för att hen ska hitta 
en bättre frekvens och teknik [252]. Det kan också underlätta om man lägger 
sina händer runt bröstkorgen och följer med i bröstkorgens rörelser. 

I livets slutskede är det vanligt att andningsmönstret förändras. Andningen kan 
i perioder bli ytlig och sedan djup, följt av andningsuppehåll (Cheyne-Stokes 
andning). Den kan också bli mer ansträngd när döden närmar sig. Mot slutet av 
livet klarar personen inte alltid av att svälja, hosta upp slem eller vända sig, och 
då kan en rosslande andning förekomma. Det rosslande ljudet beror på att 
slem och partiklar rör sig upp och ner i luftvägarna utan att personen kan hosta 
upp det. Ofta är hen inte vid medvetande när rosslingarna uppkommer och det 
är osäkert om personen själv upplever det som obehagligt [254]. Den lindrande 
effekten av behandling är diskutabel [255], men det rosslande ljudet kan 
upphöra genom att försiktigt ändra läge på personen [256]. Rosslingarna brukar 
komma under det sista dygnen/timmarna i livet, och det är ett av många 
tecken på att livet närmar sig sitt slut. Var uppmärksam på att rosslande 
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andning kan vara plågsamt för de närstående som behöver hjälp och stöd i 
dessa situationer. 

13.6 Elimination 
Förstoppning, diarré, och svårigheter att tömma urinblåsan är vanligt och 
kan ge kraftiga obehag. 

Rektalt laxermedel såsom stolpiller, klysma eller lavemang med mjuk 
bukmassage kan lindra vid förstoppning. Diarré kan orsakas av 
förstoppning, infektion, läkemedel eller tidigare strålbehandling. Vid diarré 
ska dehydrering motverkas, anal sårighet behandlas med barriärsalva och 
huden ska hållas ren och torr. Information om läkemedel, tidigare 
behandling och avföringsvanor kan klargöra besvärens orsak.  

Problem från urinblåsan kan skapa smärta och oro, mät därför regelbundet 
urinproduktionen med bladderscan, och sätt urinkateter vid behov  

Under livets sista dagar brukar aktivt laxerande åtgärder mycket sällan vara 
något som gagnar personens välbefinnande. 

Besvär från mag-tarmområdet är vanliga vid obotlig sjukdom, och en 
inventering av läkemedel, tidigare behandling och avföringsvanor kan ge 
värdefull information om orsaken. Det är viktigt att kontinuerligt vara 
observant på patientens elimination, för välbefinnandets skull [257, 258]. 

Förstoppning är det vanligaste mag-tarmproblemet bland svårt sjuka patienter 
och kan yttra sig som andningsproblem, känsla av hjälplöshet och panik [258]. 
Under livets sista dagar kan förstoppning orsaka motorisk oro om patienten 
inte längre kan eller orkar kommunicera. Vid misstanke om förstoppning hos 
en patient med verbala svårigheter kan man göra en varsam palpation per 
rektum för att känna efter avföringsklumpar. Åtgärder under de sista dagarna i 
livet ska utföras skonsamt och bara i syfte att patienten ska må så bra som 
möjligt [257, 259]. Utebliven avföring kan även vara ett symtom på ileus hos 
patienter med maligna intradominala tillstånd, om de genomgått bukkirurgi 
eller fått strålbehandling mot buken. Ileus i palliativt skede handläggs 
individuellt [260].  

Diarré är mindre vanligt än förstoppning i det palliativa skedet, men plågsamt 
och besvärligt [258, 261]. Vid diarré är det viktigt att vätska ersätts så att 
personen inte blir dehydrerad, och att undvika kost som irriterar mag-
tarmfunktionen. Loperamid ger minskade tarmrörelser och formar avföringen 
[257, 258, 261]. Vid diarré kan det vara svårt att hålla avföringen, med 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

102 

inkontinens som följd. Det är genant och socialt handikappande, och riktlinjer 
saknas för personer vid  palliativ vård [262].  

Under de sista dagarna i personens liv kan det vara bra att bädda med 
engångsdraglakan och inkontinensskydd som samlar upp urin och avföring och 
som lätt kan tas bort utan att besvära personen [257]. Förvirring, smärta och 
oro kan vara tecken på förstoppning eller överfylld urinblåsa. Vid urinretention 
är det viktigt att regelbundet mäta urinproduktionen med bladderscan. Trycket 
från urinblåsan kan medföra obehag och personen blir orolig av att inte kunna 
kissa. Då kan det bli aktuellt att sätta en urinkatater, vilket är vanligt 
förekommande de sista dagarna för en person i livets slut. Om katetern ska 
sitta kvar permanent eller inte måste bedömas i varje enskilt fall [263]. Viktigt 
är också att vädra bort dålig lukt så att närstående och andra besökare kan vara 
kvar i rummet [257]. Förklara även för närstående vad förändringar relaterat till 
elimination från tarmen och/eller urinblåsan beror på och vilka 
omvårdnadsåtgärder som vidtas [263]. 

13.7 Personlig hygien, hudskador och sår 
• Inspektera hudkostymen dagligen. 
• Vårda kroppen omsorgsfullt, med respekt och värdighet. 
• Håll huden ren, med en pH-balanserad hudrengöringsprodukt.  
• Smörj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgörande lotion eller 

kräm (pH 3–6). 
• Förebygg sår och hudskador genom att hålla huden torr, mjuk och 

smidig. 

13.7.1 Hud och sår  
Hudens kondition har stor betydelse för välbefinnandet, och en god hudvård 
kan förebygga hudskador, klåda och sår [264]. Inom ramen för palliativ vård 
kan flera olika typer av sår förekomma, både svårläkta sår som inte har med 
grundsjukdomen att göra, och sår som är direkt orsakade av sjukdomen såsom 
maligna tumörsår [265]. Patienter med sår behöver ofta ett multiprofessionellt 
handhavande för att möta behoven vid palliativ vård. Målet för omvårdnaden 
är inte att läka såren, men symtomlindring är centralt i strävan efter bästa 
möjliga välbefinnande.  
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13.7.2 Inkontinensassocierad dermatit (IAD)  

• Vid IAD, hantera om möjligt inkontinensen. 
• Involvera patient, personal och/eller närstående i IAD-prevention. 
• Använd barriärtvättlappar som rengör, skyddar och återfuktar huden. 
• Använd inte förband över hudområdet. 
• Smörj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgörande lotion eller 

kräm. 

IAD är en hudskada eller inflammation i huden som orsakas av urin och/eller 
avföring. Den är viktig att särskilja från trycksår eftersom de behandlas olika 
[266]. Vid IAD, gör en systematisk bedömning i tre steg: risk (ingen rodnad 
och intakt hud), kategori 1 (mild = rodnad med intakt hud), kategori 2 (måttlig 
till svår = rodnad och hudskada). Principen är att rengöra, skydda och 
återfukta huden. Förband över hudområdet förvärrar hud- eller fuktskadan. 
Det är bättre att använda barriärtvättlappar som rengör, skyddar och återfuktar 
än tvål och vatten. Vid svåra fall kan man använda krämen Cavilon Advanced 
[267] och överväga urin- och/eller fekalkateter. Involvera patient, personal 
och/eller närstående i IAD-förebyggande åtgärder såsom hur huden ska 
rengöras och skyddas.  

13.7.3 Trycksår 

• Förebygg trycksår genom en strukturerad risk- och hudbedömning.  
• Minska tryck, skjuvning och friktion, exempelvis genom lägesändring 

och tryckavlastning. 
• Involvera patient, personal och/eller närstående i trycksårsprevention. 
• Behandla alltid smärta som orsakas av trycksår. 

Förekomst av trycksår under sista levnadsveckan är en kvalitetsindikator i 
palliativ vård [6]. Risken att drabbas av trycksår i livets slutskede är stor 
eftersom patienter i sent palliativt skede ofta har många riskfaktorer såsom 
nedsatt allmäntillstånd och rörlighet, försämrad cirkulation, malnutrition och 
inkontinens [268, 269]. Samverkan i teamet kring trycksår är viktigt, med 
standardiserade, strukturerade åtgärder för både prevention och behandling i 
enlighet med styrdokument och lokala riktlinjer [269]. Sjuksköterskor ska 
utföra riskbedömning enligt en modifierad Nortonskala med kopplade 
aktivitets- och åtgärdsplaner i journalen [270, 271]. Bedömningen behöver 
också inkludera smärta för att trycksår ska vara ett bra mått på kvalitet. 
Trycksår går inte alltid att undvika i ett sent palliativt skede [227], men smärtan 
från såret går alltid att behandla [223].  



REGIONALA CANCERCENTRUM 

104 

Kennedysår eller Kennedy terminal ulcer (KTU) är en typ av sår som 
uppkommer i livets absoluta slutskede. Dessa sår har ett speciellt utseende och 
utvecklas på kort tid över svans- eller korsbenet. De är direkt kopplade till 
fysiologiska förändringar i samband med döendeprocessen, och en diskussion 
förs om det är möjligt att förhindra uppkomsten av dessa sår och hur de bäst 
ska behandlas [224]. 

Den modifierade Nortonskalan (MNS) [225] och Riskbedömning 
Trycksår skala (RBT) [226] är validerade riskbedömningsinstrument som ofta 
används vid trycksår. MNS används som ett komplement i den kliniska 
bedömningen, och personer med Nortonpoäng 20 eller lägre har ökad risk för 
trycksår eller tryckskada. Det gäller även personer med RBT-poäng 29 eller 
lägre. För att utreda orsaken och planera målet för vården av sår i livets 
slutskede kan Skin Changes At Life’s End (SCALE) [227] användas. SCALE 
utgår från fem P: prevention, prescription (ordination), preservation (ingen 
försämring), palliation (lindring) och preference (patientens önskemål).  

I omvårdnaden är det viktigt att göra patienten och de närstående delaktiga i 
det trycksårsförebyggande arbetet så långt det är möjligt. Åtgärder kan vara 
tryckavlastande madrass och regelbundna lägesändringar (alternera mellan rygg, 
höger och vänster sida i 30° vinkel). De är viktiga även i sent palliativt skede, 
men kan behöva balanseras mot målet med bästa möjliga livskvalitet för 
patienten.  

13.7.4 Maligna tumörsår 

• Maligna tumörsår bör bedömas på ett strukturerat sätt som inkluderar 
patientens perspektiv, exempelvis enligt bedömningsinstrumentet 
Malignant Fungating Wounds (MWAT-C).  

• Behandla symtomen strukturerat utifrån patientens behov.  
• Bedöm risken för större blödningar och ha en plan för åtgärder 

tillsammans med patienten och de närstående. 
• Arbeta utifrån ett multiprofessionellt och multidisciplinärt teamarbete.  
• Specialister i sårbehandling bör inkluderas i det multidisciplinära teamet 

för att förbättra symtomkontroll och livskvalitet.  

Vid maligna tumörsår är målet med omvårdnaden att personerna ska få 
optimal behandling och symtomlindring, för att minimera lidandet och 
påverkan på det dagliga livet [272]. Vanliga symtom från såret är obehaglig lukt, 
smärta, kraftig sårsekretion och blödning [268]. När tumören växer in i större 
blodkärl finns risk för en stor blödning. Då behöver en behandlingsplan 
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utformas, tillsammans med personen och de närstående, som inkluderar 
sedering och nödvändig utrustning såsom mörka handdukar för att absorbera 
och dölja blodet [272]. Lukten orsakar personen, närstående och vårdpersonal 
mest lidande och är det svåraste symtomet att kontrollera [273]. Lukt orsakas 
ofta av bakterier eller nedbrytning av vävnad som kan förhindras eller mildras 
genom lokalbehandling med antiseptiska produkter såsom medicinsk honung, 
polyhexanid (PHMB), silver eller jod som lokalt hämmar bakterieväxt. Mot lukt 
kan det också vara effektivt med aktivt kolförband, kolbriketter och sprayer 
som binder bakteriens flyktiga molekyler. Metronidazol kan användas 
systemiskt, eller lokalt om inte annan antiseptisk behandling har effekt. I vissa 
fall kan strålbehandling i symtomlindrande syfte användas för att krympa och 
dämpa symtom från tumörsår. 

13.8 Kroppstemperatur 
Ändrad kroppstemperatur i sent palliativt skede är vanligt och naturligt. 

Feber kan ha flera orsaker. Eventuell behandling av en infektion är en 
medicinsk bedömning. 

Omvårdnadsåtgärder vid feber kan vara att:  
• hålla rummet svalt och luftigt 
• svalka av patienten 
• bädda sängen med svalare sängkläder  
• erbjuda vätska  
• ge frekvent munvård. 

Feber kan ha flera orsaker hos patienter vid palliativ vård. Feber till följd av 
pågående infektion kan och ska i vissa fall utredas och behandlas, vilket är ett 
medicinskt beslut. Feber utan infektiös genes, så kallad hypertermi, är vanlig i 
sent palliativt skede och kan ha paramaligna orsaker, dysfunktion i centrala 
nervsystemet, läkemedelspåverkan eller inflammatoriska processer [274, 275]. 
Febernedsättande läkemedel kan vara indicerat för att sänka febern och lindra 
det eventuella illabefinnande som patienten upplever [275]. 
Omvårdnadsåtgärder kan vara att svalka av patienten med fuktig handduk, 
hålla rummet svalt och luftigt varsamt tvätta kroppen, bädda i sängen med 
svalare sängkläder och erbjuda vätska eller frekvent munvård. 

I sent palliativt skede får patienten ofta försämrad perifer cirkulation eftersom 
kroppen omdirigerar blodet till de inre, essentiella organen. Detta gör att huden 
på armar och ben blir blek, marmorerad i blått och lila och kan se cyanotisk ut. 
Huden känns kall och klibbig och får ett mer vaxlikanande utseende [276-278]. 
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En patient i sent palliativt skede kan ha svårt att förmedla sig och sina behov. 
Det är därför viktigt att uppmärksamma tecken på att patienten fryser eller 
känner sig varm, och att vidta åtgärder därefter. 

13.9 Sömn och vila 
• Be personen berätta om sitt sömnmönster.  
• Behandla orsaker till sömnlöshet 
• Lindra symtom som stör nattsömnen  
• Ge ett gott bemötande,  
• Eliminera störande moment nattetid, såsom kontroller om de inte är 

nödvändiga. 

Sömn och vila ses som ett av de basala behoven. Vid sjukdom ökar 
sömnbehovet [279], och sömnsvårigheter och sömnrubbningar är vanliga i 
livets slutskede. En störd nattsömn kan därför leda till att patientens livskvalitet 
försämras. Sömnlöshet ökar risken för depressioner som kan bidra till letargi, 
dvs. onormal psykisk trötthet och nedsättning i den mentala förmågan. Det 
kan vara en differentialdiagnos till cancerrelaterad fatigue [280-282]. 

Patienter med palliativa vårdbehov kan drabbas av sömnstörningar som bland 
annat bero på smärta, oro för framtiden, illamående, klåda och ångest. Dessa 
sömnstörningar inverkar negativt på kognitiva funktioner, koncentration, 
minnet och det allmänna välbefinnandet. Personer som vårdas på sjukhus 
drabbas ofta av sömnstörningar [279], delvis på grund av störande moment 
nattetid såsom kontroller (till exempel temperatur och saturation), 
medpatienter, störande ljud och avsaknad av närstående. 

Centralt i omvårdnaden är att identifiera och behandla möjliga orsaker till 
sömnstörningarna. Till exempel symtom som smärta, oro eller ångest, 
illamående eller klåda som kan störa nattsömnen. Effektiv symtomlindring och 
god sömn kan leda till ökad livskvalitet [283-285], och en känsla av att vara väl 
omhändertagen [279]. Förutom farmakologisk behandling mot sömnlöshet kan 
personen erbjudas olika former av samtalsstöd där oro eller andra funderingar 
kan kommuniceras. Även avslappningsbehandlingar såsom massage eller yoga 
kan ha positiva effekter [280]. Enkel hand- eller fotmassage, mjuk 
helkroppmassage, akupunktur och aromaterapi kan ge flera positiva 
upplevelser för personer i livets slutskede [285].  
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13.10 Fatigue 
• Samtala om och bedöm fatigue systematisk. Fråga patienten om sin 

upplevelse och ställ frågor som: ”Upplever du någon trötthet? Om ja, 
hur svår har den varit i genomsnitt under den senaste veckan? Hur 
påverkar tröttheten din förmåga att fungera?”. 

• Fatigue eller trötthet ingår i skattningsskalor såsom ESAS-r och IPOS. 
Ytterligare utredning kan göras med ett fatiguespecifikt instrument 
såsom Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20). 

Omvårdnad och hanteringsstrategier:  
• Information och undervisning 
• Dagbok för analys av fatiguemönster  
• Fysisk aktivitet 

Fatigue är ett av de vanligaste symtomen vid avancerad sjukdom och beskrivs 
ofta som en subjektiv fysisk eller mentalt dränerande, oövervinnerlig känsla av 
utmattning och/eller trötthet som påverkar livet och förmågan att utföra 
dagliga aktiviteter. Det är en trötthetsupplevelse som inte går att vila bort [286]. 
Många patienter väljer att inte berätta för hälso- och sjukvårdspersonal om 
denna känsla. Det kan bero på vilken information patienten får, och om 
vårdpersonalen inte pratar om fatigue kan patienten uppfatta att det inte är 
viktigt. Patienten kan också bli orolig för att den utbredda tröttheten beror på 
progress av sjukdomen.  

Hos patienter i palliativ vård kan upplevelsen och påverkan av fatigue variera 
beroende på var i sjukdomsprocessen patienten befinner sig. Patienter i tidig 
palliativ fas kan ha en större negativ inverkan på det dagliga livet och 
livskvaliteten än patienter i ett sent skede. Känslan kan också variera från dag 
till dag, eller till och med under samma dag. Tilltagande fatigue är vanligt 
förekommande när en person närmar sig livets slut  [287]. 

13.10.1 Orsaker  
Orsaken är ofta oklar och många olika faktorer är förknippade med fatigue vid 
avancerad sjukdom. Primär fatigue är orsakad av till exempel ökad 
cytokinfrisättning vid cancer och sekundär fatigue kan vara en effekt av 
sjukdomsrelaterade symtom, varav de vanligaste är: anemi; biverkningar av 
läkemedel; depression och ångest; elektrolytobalans; inaktivitet; infektioner; 
näringsbrist; medicinska tillstånd såsom hjärtsvikt eller KOL; sömnsvårigheter; 
smärta, dyspné, illamående och munbesvär [288]. Möjliga differentialdiagnoser 
är till exempel anemi, depression och infektion.  
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13.10.2 Bedömning  
Fatigue är en subjektiv upplevelse och bör således bedömas av patienten själv. 
På svenska används ofta ordet trötthet, men det är viktigt att lyssna på hur 
patienten själv pratar om sin situation. Fatigue eller trötthet ingår i olika 
skattningsskalor. Vid uttalad påverkan av fatigue kan man göra ytterligare 
utredning med ett fatiguespecifikt instrument. Det är ett generiskt instrument 
som kan användas för olika diagnoser. Det är viktigt att bedöma fatigue på ett 
systematiskt sätt, men det finns ingen tydligt klarlagd behandlingsstrategi utan 
behandlingen är ofta symtomatisk [286, 289, 290]. 

13.10.3 Behandlingsstrategier 
Både icke-farmakologiska och farmakologiska interventioner föreslås. 

Icke-farmakologisk intervention kan vara undervisning om symtomet och 
information om orsak och hanteringsstrategier som initieras av sjuksköterskan. 
Patienten kan också föra dagbok för att undersöka om det finns mönster i 
tröttheten. Fysisk aktivitet och aktiv träning är andra interventioner som har 
visat god effekt vid avancerad cancer. Vid palliativ vård behöver omfattningen 
och intensiteten anpassas till patientens förmåga och vanor. Regelbunden 
aktivitet har visats ge tydligast effekt [291], och korta vilopauser under dagen 
kan ge mer ork och skapa en balans mellan aktivitet och vila. Vidare behövs 
nutritionsråd om personen har svårt att äta. Psykosocialt stöd kan ge minskad 
fatigue men den samlade kunskapen saknar tydlig evidens.  

Farmakologiska interventioner har testats men den samlade evidensen är svag 
och inte övertygande [286]. I vissa situationer, till exempel inför en 
familjehögtid såsom ett dop eller bröllop, kan en boosterdos kortison 
övervägas under överinseende och ordination av läkare. Anemi eller depression 
behöver diagnostiseras eller uteslutas. 
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13.11 Fysisk aktivitet och träning 
• Fysisk aktivitet och träning är säkert och lämpligt för vuxna med 

palliativa vårdbehov, oavsett ålder.  

Träning och fysisk aktivitet: 
• upplevs som positivt 
• förbättrar kondition 
• ger ökad styrka och fysisk funktion 
• gör att patienten bibehåller oberoende, förebygger eller senarelägger 

komplikationer, minskar fatigue och ökar livskvaliteten även om 
evidensen inte är tydlig.  

Nästan alla patienter med obotlig sjukdom upplever en försämrad fysisk 
funktionsförmåga, vilket påverkar de flesta aspekterna av livet. De kan till 
exempel få nedsatt muskelstyrka, försämrad balans, kontrakturer och 
andningskomplikationer [292]. Detta kan i sin tur leda till sämre 
förflyttningsförmåga, minskad aktivitet och ett ökat beroende av hjälp från 
andra. Försämrad fysisk funktionsförmåga ökar också risken för psykologiska 
besvär och kan resultera i oro och ångest [293] samt ha en negativ inverkan på 
livskvaliteten [267, 294]. Dessa negativa upplevelser kan mildras genom 
arbetsterapeutiska och fysioterapeutiska insatser där meningsfulla 
aktivitetsrelaterade mål sätts tillsammans med patienten [265]. 

Många av de besvär som patienter vid palliativ vård upplever går att minska 
med fysisk aktivitet och träning. För att hitta lämplig individanpassad fysisk 
aktivitet och rätt aktivitetsnivå är det bra om patienten träffar en fysioterapeut. 
Träning och avspänning är efterfrågat hos patienter med palliativa vårdbehov 
och de önskar mer information om sådana möjligheter [295]. Träning upplevs 
som en meningsfull aktivitet som leder till att patienterna kan gå och röra sig 
lättare [296]. Andra positiva effekter är ökat psykiskt välmående, ökad 
livskvalitet och en tillfredsställelse över att ha uppnått något. Fysisk aktivitet är 
en viktig komponent i behandlingsprocessen och patienten känner då kontroll 
över sin situation, vilket ger ökad självkänsla och hopp. Träning upplevs som 
positivt även om den inte leder till en förbättrad fysisk funktion [297].  

Fysisk aktivitet definieras som ”all kroppsrörelse som utförs av skelettmuskler 
och som kräver markant ökad energiförbrukning i förhållande till 
energiförbrukning i vila och kan innefatta allt från hushållsarbete till 
promenader och ansträngande träning”. Träning definieras som ”en typ av 
fysisk aktivitet som innehåller en planerad, strukturerad och repetitiv 
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kroppsrörelse i syfte att bibehålla eller förbättra fysisk förmåga” [298], såsom 
kondition och styrka.  

Vid palliativ vård ingår både fysisk aktivitet och träning. På grund av 
patienternas varierande och fluktuerande status används oftare begreppet fysisk 
aktivitet eftersom många har svårt att genomföra strukturerade 
träningsupplägg. Därmed ingår träning ofta i fysisk aktivitet. Fysisk aktivitet 
och träning bör därför i hög grad vara individanpassat och flexibelt [299]. 
Träning och nutritionsråd bör komma in tidigt i den palliativa vården i form av 
hemträningsprogram och rådgivning om fallprevention, vilket leder till att 
patienterna kan öka eller bibehålla sin aktivitetsnivå [286].  

13.11.1 Säker och lämplig träning 
Träning är säkert och lämpligt för patienter med flera olika cancerformer i sen 
palliativ fas. Detta gäller även vid skelettmetastaser, även om man då måste ta 
hänsyn till skelettmetastasernas lokalisation [300]. Det är sällsynt med skador 
på grund av fysisk aktivitet, både under och efter behandling av 
cancersjukdom, och eventuella skador liknar dem som förekommer när friska 
individer tränar. Patienter med avancerad hjärtsvikt och KOL gynnas också av 
att delta i ett strukturerat träningsprogram [301]. 

13.11.2 Träningsformer 
Träning kan utföras både individuellt och i grupp. Vanlig träning för kondition 
är med ergometercykel samt gång, promenader eller stavgång. Styrketräning 
innefattar att använda den egna kroppen som belastning, eller till exempel 
gummiband, hantlar eller maskiner. Det inkluderar även stretchning och 
avspänning. Att kombinera styrka och kondition är att föredra [300]. I ett 
senare skede av sjukdomen kan åtgärder riktas mot att förebygga kontrakturer 
och trycksår genom positionering och instruktion om kontrakturprofylax, där 
även närstående kan göras delaktiga [301]. E-hälsa kan vara ett lämpligt tillägg 
för att få handledd träning, vilket kan minska påfrestande resor och underlätta 
schemaläggning av träning [295]. 
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13.12 Arbetsterapi och det mänskliga görandet 
• Aktivitetsförlust är en naturlig del av förloppet vid sjukdom i palliativt 

skede. 
• Aktivitetshistoria är en bra analysform för att nå områden hos patienten 

som behöver intervention.  
• En säker och stöttande miljö möjliggör fortsatta aktiviteter, exempelvis 

genom att prova ut hjälpmedel, anpassa miljön, förebygga fall och har 
rätt positionering. 

En person i palliativt skede av sjukdomen står inför en eller flera 
aktivitetsförluster. Olika fysiska och kognitiva besvär och kroppens ändrade 
förmåga minskar möjligheten att göra saker och att vara aktiv i vardagen. 
Många vill dock kunna fortsätta med sina olika aktiviteter för att bl.a. leva livet 
fullt ut, känna delaktighet i sociala sammanhang, få bidra och känna sig 
behövda [302, 303]. Detta innebär olika aktiviteter för olika individer, vilket gör 
att ett personcentrerat arbetssätt är helt avgörande. Att fortsätta vara engagerad 
i dagliga aktiviteter och vara aktiv i sitt hem är värdefullt för att upprätthålla 
identitet och självkänsla trots svår sjukdom [304, 305]. Sjuksköterskor kan 
ordna kontakt med arbetsterapeuter till de personer i palliativ fas som har 
behov av deras specifika kunskap. Arbetsterapeuter har kompetens som bidrar 
till att människor kan delta i självvalda aktiviteter utifrån de begränsningar som 
sjukdomen ger. Genom kunskap om aktiviteters olika värden kan 
arbetsterapeuten förstå, belysa och möjliggöra engagemang i meningsfulla 
aktiviteter som bidrar till personens upplevelse av hälsa [306].  

Värdet av aktiviteten har ett signifikant samband med upplevd mening för 
individen. Samtal om personens aktivitetshistoria guidar till vilken intervention 
som behövs. Vilka specifika aktiviteter som patienten ser som meningsfulla 
varierar genom det palliativa sjukdomsförloppet. I ett tidigt skede kan det vara 
livsbejakande aktiviteter, och i ett senare skede kan det handla om att förbereda 
sig för döden [307, 308].  

Anpassning av miljö och tillgång till hjälpmedel är inte alltid det individen 
önskar eftersom det påminner om sjukdom och livets förgänglighet. Om 
vården ges i hemmet kan hemmet få en annan betydelse för individen om det 
behövs hjälpmedel, anpassning av utrymmen och plats för medicinsk 
utrustning. Det går dock att minska förlusten av självbestämmandet och 
identiteten, genom att stödja individen i att upprätthålla sina dagliga aktiviteter i 
hemmet [305]. Samtal om balansen mellan dolda aktiviteter, huvudaktiviteter 
och oförutsedda aktiviteter är ett sätt att undersöka patientens behov av 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

112 

miljöanpassning eller kompensatoriska åtgärder [309]. Personen kan behöva 
stöd i aktivitetsprioritering för att inte förlora sina huvudaktiviteter till förmån 
för dolda och oförutsedda aktiviteter. Personlig ADL och sjukdomsrelaterade 
aktiviteter riskerar annars att ta över framför värdefulla fritidsaktiviteter och 
sociala aktiviteter.  

Det är viktigt att göra något för att uppleva hälsa och livskvalitet, dvs. känna 
tillfredsställelse och egenvärde genom att delta i aktiviteter, även om det 
handlar om att brygga kaffe. Värdet ligger inte i kaffet utan i görandet [310]. 

13.13 Sexualitet och intimitet 
• Sexualitet och intimitet bidrar till livskvalitet och bör utifrån ett holistiskt 

perspektiv ingå i palliativ vård. 
• Samtala om sexualitet och intimitet, ge råd och stöd och vid behov 

remittera till andra yrkesprofessioner. Alla sjuksköterskor och läkare ska 
kunna samtala utifrån PLISSIT-modellens två första nivåer. 

• Glidmedel, lokal östrogenbehandling och erektionsmedel kan vara till 
hjälp.  

• Intimhygienråd, t ex användning av intimolja istället för bara vatten eller 
duschtvål för att undvika uttorkning i underlivet. Även användning av 
barriärkräm i vulva som skydd mot vattentunna flytningar eller vid urin- 
och/eller avföringsinkontinens. 

• Ändrad sexuell teknik och sexuella hjälpmedel eller läkemedel kan 
behövas, om patienten vill ha möjlighet till sexuell aktivitet. 

Sexualitet är ett grundläggande mänskligt, personligt, individuellt och livslångt 
behov som bidrar till livskvalitet och bör utifrån ett holistiskt perspektiv även 
ingå i  palliativ vård [311]. Trots detta finns det lite forskning om sexualitet i 
livets slut, och i den palliativa vården ignoreras patientens sexualitet mer än i 
annan vård [312]. Även om patienter i livets slut kan ha bristande sexuell 
funktionsförmåga, finns behov av intimitet och beröring kvar, liksom behov av 
känslomässig och fysisk närhet. 

Sexualitet uttrycks på många olika sätt och vad den omfattar är individuellt. 
Men sexualitet och intimitet har stor betydelse, oavsett ålder och om personen 
är hetero-, bi- eller homosexuell, lever ensam eller tillsammans med en partner 
eller flera. Oftast är dock sexualitet förknippat med avskildhet och ses som ett 
privat område. Därför kan det upplevas svårt att prata om sexualitet, både för 
patienter, partner och vårdpersonal.  
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13.13.1 PLISSIT-modellen 
Vårdpersonalen kan hjälpa och ge stöd genom att samtala om sexualitet och 
intimitet, ge råd och vid behov remittera till andra yrkesprofessioner som har 
expertkunskap inom området. PLISSIT-modellen kan vara ett stöd i samtalet:  

P – permission – tillåtelse (nivå 1) 
LI – limited information – begränsad information (nivå 2) 
SS – specific suggestions – specifika förslag (nivå 3) 
IT – intensive therapy – intensiv behandling (nivå 4) 

Modellen förtydligar och konkretiserar den professionella hållningen till frågor 
om sexualitet och sexuell hälsa, och beskriver olika nivåer för att behandla 
sexuella problem. Alla sjuksköterskor och läkare ska kunna samtala utifrån 
modellens två första nivåer. 

Nivå 1. Ha en tillåtande attityd och bjud in till samtal. Var lyhörd och närma 
dig ämnet på personens villkor. Atmosfären måste vara tillåtande, med tid för 
samtal och möjligheter till avskildhet för samtal om sexualitet. Skapa 
förutsättningar för personen att ligga nära sin partner genom att till exempel 
skydda stomier och pumpar, samt skapa tid för sex och andra intima stunder.  

Nivå 2. Begränsad information. Informera om att personen kan få privat tid, 
så att ingen kommer in och stör (till exempel. en dörrskylt med ”stör ej”), eller 
genom att samordna vårdbesök efter personens önskemål och behov. 

Nivå 3. Specifika förslag. När är personen minst trött, eller bäst smärtstillad. 
Om hen har önskemål om sexuell aktivitet kan personalen ge information om 
glidmedel eller erektionsläkemedel.  

Nivå 4. Intensiv behandling. Fundera på om personen behöver remitteras till 
en sexolog, psykoterapeut eller liknande. 
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KAPITEL 14 

Nutrition 

• Bedöm näringsstatus regelbundet under det palliativa vårdförloppet.  
• Ta hänsyn till patientens individuella önskemål om mat och dryck. 
• Inspektera munhålan regelbundet och gör munhälsobedömningar med 

validerade bedömningsinstrument. 
• Sätt in åtgärder som är anpassade efter patientens behov och bedömd 

nytta, och justera vid förändring. Följ upp patienter som får artificiell 
nutrition extra noga 

• Patienten och de närstående behöver informeras om det naturligt 
minskade behovet av energi och näring i livets slutskede.  

• Förklara för närstående varför nutritionsbehandling avslutas. 
• Tänk på att det finns kulturella skillnader i synen på vätska och näring i 

livets slutskede.  
• Beslut om nutritionsåtgärder är ett medicinskt ställningstagande som tas i 

dialog med personen och närstående. 

Många olika faktorer påverkar vårt ätande. Stigande ålder, sjukdom och olika 
behandlingar som erbjuds kan bidra till att en person får en otillräcklig mängd 
mat och/eller ett försämrat näringsutnyttjande. Undernäring leder till 
muskelsvaghet och ökad risk för fall, trycksår och infektioner. 
Sjukdomsrelaterad undernäring med inflammation är ett tillstånd som inte bara 
beror på otillräckligt näringsintag. Inflammationen ger också en förändrad 
ämnesomsättning då mekanismerna för anpassning till bristen på energi och 
näring är satta ur spel. Ett närliggande tillstånd är kakexi, en progressiv förlust 
av muskulatur och annan kroppsvävnad. Den beror på en kombination av 
undernäring och katabolism som i sin tur orsakas av underliggande sjukdom 
[313]. Kakexi är en process med tre olika faser: pre-kakexi, kakexi och refraktär 
eller behandlingsresistent kakexi [314]. Om personen fått en långtgående 
kakexi kan man inte längre förvänta sig viktökning och återhämtad 
muskelmassa eftersom den bakomliggande sjukdomen inte längre svarar på 
behandling. Nutritionsbehandling kan ändå vara av värde genom att det kan 
lindra vissa symtom och leda till ökad livskvalitet och social samvaro [315-317]. 
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14.1 Nutritionsbehandling i palliativ vård 
Patienter med nutritionssvårigheter bör få hjälp i ett så tidigt skede som 
möjligt, och i dessa situationer kontakt med en dietist. Det är väsentligt att 
identifiera både de som är undernärda och de som löper risk att bli undernärda. 
Näringsstatus bör bedömas regelbundet, och åtgärderna ska följa 
diagnosspecifika vårdprogram så länge de bedöms gagna personen. I 
Socialstyrelsens kunskapsunderlag för att förebygga och behandla undernäring 
finns exempel på bedömningsinstrument där grundläggande screening alltid 
innefattar body massindex (BMI), ofrivillig viktförlust och ätsvårigheter. Där 
finns också råd och förslag på allmänna åtgärder om måltidsordning, 
ätstödjande åtgärder, energi- och proteinberikning med mera. 

Dietist bör kopplas in för att välja nutritionsbehandling och ge råd och stöd till 
patienten, de närstående och personalen. Om patienten inte har några 
nutritionsproblem rekommenderas kost enligt de nordiska 
näringsrekommendationerna, dvs. de rekommendationer som gäller hela 
befolkningen [318]. 

Nutritionsåtgärderna anpassas efter sjukdomsprognos, personens 
funktionsstatus, förväntad överlevnadstid och grad av kakexi, liksom 
målsättningen med insatta åtgärder. Vid pågående cytostatikabehandling är det 
centralt att personen är välnutrierad. European Society for Clinical Nutrition 
and Metabolism (ESPEN) rekommenderar starkt att personer med, palliativ 
behandling, strävar efter ett tillräckligt energi- och näringsintag och bibehållen 
fysisk aktivitet eftersom nutritionstillståndet har starkt samband med 
överlevnad och tolerans av behandlingen. Symtom som är kopplade till mat 
och ätande bör utredas, och om möjligt ska orsakerna behandlas [315]. Till 
exempel kan en obehandlad depression bidra till dålig aptit och viktförlust.  

Har personen en fungerade mag-tarmkanal är förstahandsvalet alltid oralt 
nutritionsstöd såsom kostråd, berikad mat och dryck samt kosttillägg. Enteral 
nutrition (EN) bör övervägas som komplement vid bristfälligt oralt intag eller 
som enda nutritionsbehandling, t vid t. ex. ALS eller obstruktiva tumörer i 
huvud-hals eller thorax [315]. 

Artificiellt tillförd vätska och näring är en viktig komponent i den palliativa 
behandlingen vid behandlingsbara tillstånd som leder till stora vätskeförluster, 
till exempel stomiflöde, kräkningar, diarré, hyperglykemi och hyperkalcemi eller 
om magtarmkanalen är ur funktion, t.ex. vid ileus, massiv karcinos eller 
malabsorption. Ibland är det svårt att veta om det är den obotliga sjukdomen i 
sig eller en icke fungerande magtarmkanal som orsakar försämringen av 
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personens allmäntillstånd, och då är det befogat att försöka med artificiellt 
tillförd näring och vätska. Fortsätter allmäntillståndet att försämras, trots 
tillförsel av adekvata mängder näring eller vätska, bör tillförseln avslutas.  

I livets slutskede, finns oftast ingen anledning att bedöma nutritionsstatus 
genom att till exempel kontrollera vikt eller bedöma personens näringsintag 
genom kost- och vätskeregistrering [23, 315, 319]. Då är det i stället särskilt 
viktigt att ta hänsyn till hens önskningar om mat och dryck, och att ha 
förståelse för betydelsen av mat och näring för varje enskild patient. Den 
person som kan och vill äta ska få hjälp att göra det, genom att mat och dryck 
anpassas och erbjuds enligt hens önskemål [315, 319, 320]. I detta skede har 
dock kroppen väldigt liten förmåga att tillgodogöra sig näringsämnen.  

14.2 Symtom kopplade till nutrition i palliativ 
vård 

14.2.1 Dålig aptit och tidig mättnad 
Patienterna kan ha många symtom som bidrar till nedsatt näringsintag och 
försämrad livskvalitet. Aptiten minskar vid många akuta och kroniska 
sjukdomar och trauma. Bland annat kan läkemedel förorsaka illamående, 
minska magtarmkanalens motilitet eller minska den basala energiomsättningen. 
Aptitlöshet kan också orsakas av ökad inflammationsaktivitet som beror på 
ålder och/eller sjukdom. Patienten kan få råd om att äta lite men ofta, kanske 
varannan timme. Genom att äta strax innan sänggåendet går det att utöka 
antalet måltider och därmed få ett högre näringsintag [321]. Nattfastan bör inte 
vara längre än elva timmar. Med nattfasta menas tiden mellan dygnets sista 
måltid och nästa dygns första måltid. Om nattfastan blir för lång, minskar 
möjligheten för personen att nå upp till sitt energi- och näringsbehov  [321].  

14.2.2 Illamående  
Illamående kan ha många orsaker, till exempel förstoppning, behandlingar eller 
läkemedel. I första hand bör behandlingsbara orsaker till illamående utredas 
och åtgärdas. Sjukdomen i sig kan också bidra till illamående, liksom substanser 
som bildas i kroppen vid vävnadsnedbrytning. Kolhydratrika livsmedel brukar 
vara det som kroppen tolererar bäst, till exempel gröt, välling, soppa, kräm, 
pannkakor, potatismos och sötade drycker. Stora mängder fett kan leda till 
långsammare magsäckstömning och därmed förvärrat illamående.  

Se även avsnitt 16.5 om illamående och kräkningar. 
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14.2.3 Munproblem 
Muntorrhet och svampinfektion i munnen leder till nedsatt smakupplevelse 
och svårigheter att tugga och svälja maten. Patienten kan uppmanas att skölja 
munnen med vatten före måltider. Dessutom kan symtomen lindras genom att 
generellt välja mjuk och ”blöt” mat, till exempel potatismos i stället för kokt 
potatis, kokta grönsaker i stället för råkost, och rikligt med sås till maten. Kex, 
skorpor och bröd kan gärna doppas i kaffe, te, mjölk eller annan dryck. För 
god munhygien behövs också skriftliga rutiner och ett strukturerat arbetssätt.  

Se även avsnitt 12.5.3 Munhälsobedömning. 

14.2.4 Sväljningssvårigheter 
Patienter som har svårt att svälja kan också rekommenderas att välja mjuk och 
blöt mat. Kolsyrad dryck kan stimulera sväljningsreflexen. Det är viktigt med 
bra sittställning och lugn och ro vid måltiden. Om patienten har mer 
omfattande sväljningssvårigheter och riskerar att andas in det som finns i 
munnen (aspiration) bör en logoped göra en bedömning, och en dietist kopplas 
in för att anpassa konsistensen på mat och dryck. Vid neurologiska 
sväljningsproblem är ofta förtjockad vätska att föredra, men om det är 
strikturerande förändringar i svalg eller matstrupe kan tunn vätska vara att 
föredra. I livets slut kan generella sväljningssvårigheter uppkomma, och då bör 
allmän försiktighet med intag av mat och vätska råda. God munvård och 
fuktad munslemhinna ska prioriteras. 

14.2.5 Mag- och tarmproblem 
Förstoppning eller diarré påverkar ofta aptiten och kan bidra till illamående 
och trötthet. Båda kan orsakas av läkemedel och behandlingar med cytostatika 
och strålning, och då hjälper det inte att korrigera kosten. Det är viktigt att 
uppmärksamma problemet och med hjälp av läkemedel försöka få en 
regelbunden avföring. Vid sondmatsrelaterad diarré eller förstoppning bör man 
se över volym, matningshastighet och vätsketillförsel.  

14.2.6 Smak- och luktförändringar 
Smak- och luktförändringar kan uppträda i samband med en 
cytostatikabehandling eller på grund av svamp i munnen. Upplevelsen är 
individuell: Vissa patienter beskriver det som att ingenting smakar någonting, 
medan andra upplever att en viss smak slår igenom eller att mat till och med 
smakar obehagligt. Kall mat kan vara lättare att äta än varm. Smakneutrala 
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maträtter såsom pannkaka och gröt samt potatis-, ris- och pastabaserade rätter 
brukar tolereras bättre än till exempel kött. Efterrätter och söta mellanmål 
brukar ofta gå bra att äta. Vädra gärna före måltiden så att lukt från matos inte 
hindrar måltiden. 

14.2.7 Nutrition i livets slutskede 
Ett naturligt steg i döendeprocessen är att sluta äta och dricka. Kroppens 
organsystem sviktar successivt, förmågan att tillgodogöra sig tillförd näring och 
vätska avtar och försvinner, och personen känner sällan hunger. Det är vanligt 
med ett minskat energi- och näringsintag genom att patienten spontant 
begränsar sitt livsmedelsval, äter mindre portioner och hellre dricker än äter. 
Kolhydratrika drycker tolereras ofta bra, exempelvis saft, juice, läskedrycker 
och isglass. Många närstående har svårt att förstå situationen eftersom mat och 
dryck är en förutsättning för livet och en naturlig del av vårt sociala 
sammanhang. Det finns också kulturella skillnader i synen på vätska och näring 
i livets slutskede [315, 319, 320]. När den döende patienten inte längre kan äta 
eller dricka själv kan de närstående uppleva hjälplöshet och maktlöshet [257, 
322]. Att sluta äta och dricka kan ibland även vara ett aktivt val som den 
döende patienten har gjort, vilket givetvis måste respekteras [201, 319]. 
Patienter som får sin näring via sond behöver följas upp extra noga under 
sjukdomsförloppet. Volym, sammansättning, matningshastighet och 
vätsketillförsel måste justeras och successivt minskas, och därefter avslutas när 
patientens försämras i sin grundsjukdom [313].  

För de flesta patienter med kort förväntad överlevnad, veckor snarare än 
månader, är det inte aktuellt att initiera näringstillförsel på konstgjord väg via 
mag-tarmkanalen (enteral nutrition) eller direkt i blodbanan (parenteral 
nutrition). Det kan dock övervägas om teamet bedömer att det kan ge 
patienten ett bibehållet eller ökat välbefinnande [317]. Det är viktigt att 
nutritionsbehandlingen har ett klart syfte och utvärderas ofta. Patienten och de 
närstående behöver också klar och tydlig information om 
nutritionsbehandlingen, och få veta att behandlingen avslutas om den inte 
gynnar patienten [201]. Se vidare avsnitt 15.4.1.2. 

Artificiell hydrering bör inte användas i livets slutskede för att lindra törst eller 
muntorrhet. De allra sista dagarna i livet präglas av allmän organsvikt, och de 
flesta patienter minskar spontant sitt vätskeintag. Att ge vätska kan då göra mer 
skada än nytta pga. risk för lungödem [257, 323]. Patienten kan säga sig vara 
törstig när hen egentligen plågas av muntorrhet, så god munvård är mycket 
viktigt [315]. Frågan om att ge eller avstå vätska och näring i livets slut väcker 
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ofta frågor och känslor framför allt hos närstående och ibland också i 
personalgruppen. Det är en medicinsk och etisk fråga som behöver diskuteras 
utifrån den döende patientens behov och situation.  
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KAPITEL 15 

Palliativa vårdbehov ur 
olika sjukdomsperspektiv 

• En person med en kroniskt progredierande sjukdom får förr eller senare 
palliativa vårdbehov.  

• Det är viktigt att tidigt anlägga ett palliativt förhållningssätt i kontakten 
med dessa patienter.  

• Parallellt med aktiv behandling vid cancersjukdom, olika typer av 
organsvikt eller kognitiv påverkan bör man också uppmärksamma andra 
behov som exempelvis rör smärta, ångest, psykosocialt stöd och stöd till 
närstående. I det här kapitlet beskrivs kort de vanligaste 
sjukdomstillstånden ur ett palliativt perspektiv. 

15.1 Kognitiva sjukdomar 

15.1.1 Vad är kognitiv sjukdom? 
Med kognitiv sjukdom menas en kognitiv funktionsnedsättning som orsakas av 
en fortskridande neurodegenerativ sjukdom, och som är så uttalad att den som 
är sjuk har svårt att klara sitt vardagliga liv [324, 325]. Minnesnedsättningen ska 
ha varat i minst 6 månader och inte ha någon annan behandlingsbar orsak. 
Demens är alltså inte en sjukdom utan en definition på hur uttalad kognitiv 
funktionsnedsättning en person har [324]. Flera olika sjukdomar kan leda till 
demens.  

Svensk diagnostik baseras på ICD-10, och både den och den kommande ICD-
11-versionen finns begreppet demens kvar. I den nya DSM-5 har demens 
däremot ersatts av termen kognitiv sjukdom [325].  

15.1.2 Orsaker 
Den vanligaste orsaken till demens är Alzheimers sjukdom som står för 
ungefär två tredjedelar av alla fall av demens [326-328]. Ungefär 25 % orsakas 
av vaskulär demens, cirka 15% av Lewy body demens och 3–5 % av 
pannlobsdemens. Andra former är demens orsakad av Parkinsons sjukdom, 
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demens till följd av ALS eller demens till följd av långvarig 
alkoholöverkonsumtion. Det är också vanligt med blandformer av demens det 
vill säga att personen har flera kognitiva sjukdomar. Vanligast är en 
kombination av Alzheimers sjukdom och vaskulär demenssjukdom. Denna 
blandform står troligen för merparten i högre åldrar. Sammantaget finns det 
uppskattningsvis ett hundratal olika kognitiva sjukdomar som alla kan leda till 
demens. Från att vara olika i början av förloppet tenderar den kliniska bilden 
att bli alltmer lik i livets slutskede. 

15.1.3 Förekomst 
Ungefär en procent av befolkningen vid 65 års ålder utvecklar demens. Vid 85 
års ålder är så många som var femte invånare diagnostiserade med en 
demenssjukdom, 50 % av dem som är 90 år eller äldre har en demenssjukdom 
[326, 329, 330]. 

Den starkaste riskfaktorn för demens är hög ålder. Givet en åldrade befolkning 
ökar antalet personer med demens, både i Sverige och i världen. I Sverige finns 
för närvarande 130 000–150 000 personer med demenssjukdom, och i världen 
har cirka 47 miljoner människor. År 2050 kommer uppskattningsvis cirka 
240 000 personer i Sverige och 130 miljoner personer i världen att lida av 
demens [329, 330]. 

15.1.4 Prognos och behandling 
Det finns i dagsläget ingen botande behandling vid demens [328]. Det innebär 
att demens förr eller senare kommer att leda till döden. I Sverige insjuknar 
årligen cirka 25 000 personer och ungefär lika många avlider med demens 
[328]. I dödsorsaksregistret (2018 års statistik) uppgavs demens som den 
primära dödsorsaken hos 12 500 personer. De vanligaste dödsorsakerna vid 
svår demens är lunginflammation och ischemisk hjärtsjukdom [331]. 
Demenssjukdomar är i dag Sveriges fjärde största folksjukdom och vården av 
personer med demenssjukdomar i Sverige kostar cirka 63 SEK miljarder per år, 
vilket är mer än kostnaden för till exempel cancersjukdomar och hjärt- och 
kärlsjukdomar var för sig [332]. Demenssjukdomar kostar samhället dubbelt så 
mycket som cancersjukdomar, tre gånger så mycket som hjärtsjukdomar, och 
fyra gånger så mycket som Stroke enligt Health Economics Research Centre, 
University of Oxford. I kalkylen ingick kostnader för sjukvård, omsorg och 
anhörigas insatser. Utifrån klinisk erfarenhet är försämringstakten under det 
senaste året eller halvåret en relativt tillförlitlig prognostisk markör om inget 
akut inträffar. 
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15.1.5 Symtombild 
De olika kognitiva sjukdomarna leder till funktionsnedsättning i kognitiva 
(intellektuella), emotionella (känslomässiga) och centrala 
varseblivningsfunktioner och motoriska funktioner. Vanligen försämras minnet 
och förmågan att planera och genomföra vardagliga sysslor. Språk, 
tidsuppfattning och orienteringsförmåga är andra kognitiva förmågor som 
påverkas negativt. Detta innebär nedsatt förmåga att tänka abstrakt, försämrat 
omdöme och praktiska svårigheter att utföra olika handlingar. I slutskedet 
försvåras gångförmågan, talet och förmågan att svälja. 

15.1.6 Tecken på livets slutskede vid svår demens 
De sista åren i livet för en person med demenssjukdom kännetecknas av en 
långvarig försämring av olika funktionsnedsättningar. Här råder ett tillstånd av 
uttalad fysisk och kognitiv funktionsnedsättning till följd av en omfattande, 
fortskridande, neurodegenerativ sjukdom. Patienten har därför förlorat flera 
basala motoriska funktioner, såsom att kunna gå eller äta själv. Förmågan att 
kontrollera urin och avföring försämras också successivt. Samtidigt förlorar 
patienten även förmågan att äta själv, vilket innebär att hen behöver hjälp för 
att få i sig tillräckligt med näring. Eftersom personen kan ha svårt att tugga 
maten och svälja (oral apraxi), finns en risk för att maten samlas i munnen och 
att personen i värsta fall aspirerar. 

Demenssjukdomar har ofta ett långsamt förlopp och det kan vara svårt att 
bedöma rätt tidpunkt för brytpunktssamtal vid övergång till palliativ vård i 
livets slutskede. Det finns dock vissa klassiska tecken på att personen befinner 
sig i slutstadiet av demenssjukdomen [333-342]: 
• Uttalade sväljningssvårigheter 
• Upprepade infektioner (vanligt med upprepad remittering till sjukhus på 

grund av detta) 
• Sängbundenhet eller mycket nedsatt gångförmåga 
• Uttalad nedsättning av eller förlust av språkförmåga  

När dessa kliniska tecken föreligger är prognosen dyster [337-342] och det är 
viktigt att våga ha samtalet om hur den sista tiden kan se ut och ”för vems 
skull” olika insatser ska göras. Vid den här tidpunkten är det av stor betydelse 
att samla närstående (och patienten om möjligt) för att genomföra det viktiga 
brytpunktsamtalet som i själva verket många gånger är en serie samtal där 
målen gradvis anpassas utifrån vad som är möjligt och rimligt. 
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Vid övergången till livets absoluta slutskede är det, utifrån klinisk erfarenhet, 
inte ovanligt att vikten minskar hos den som är sjuk trots optimal nutrition 
(näringsdrycker, konsistensanpassning, matning). Detta indikerar övergång i en 
katabol/kakektisk fas som inte går att reversera med externt nutritionsstöd. 
När detta inträffar är personen som lider av svår demens utifrån klinisk 
erfarenhet ofta på väg in i döendefasen (även om tidsförloppet är individuellt). 

15.1.7 Dialog om prioriteringar i livets slutskede i tid 
Det är viktigt att i tid våga tala med patienten vad hen tycker är viktigt i livets 
slutskede, medan patientens kognitiva funktion medger det. Det är också 
viktigt att dessa samtal dokumenteras i journal och görs tillgänglig för 
inblandad personal. Det kan exempelvis gälla synpunkter på framtida 
vårdåtgärder eller vem som skulle kunna företräda patienten när hen inte längre 
kan uttrycka sin vilja. 

15.1.8 Behandling och omvårdnad  
Vården ska präglas av ett personcentrerat förhållningssätt och bygga på 
multiprofessionella team. Stöd till närstående är också en viktig faktor [343]. 
Personer med demenssjukdom dör ofta på kommunala vård- och 
omsorgsboenden för äldre [344, 345]. Det är särskilt viktigt att vårdpersonalen 
har kompetens för och erfarenhet av att vårda personer med demenssjukdom 
samt känner patienten eftersom kommunikationen ofta bygger på att tolka 
ansiktsuttryck och kroppsliga tecken på olika symtom. 

Smärta, andnöd, oro, illamående, förvirring och rosslig andning är vanliga 
symtom hos personer i livets slutskede, även vid demens [176, 342, 346, 347]. 
Det är viktigt att identifiera, behandla och lindra dessa tillstånd. Behandlingen 
av olika symtom är densamma som för andra personer i livets slut och bör så 
långt det är möjligt vara orsaksinriktad.  

Vården bör inriktas på att ge största möjliga välbefinnande och utföras av den 
personal som känner personen bäst. För att kunna trygga situationen för 
patienten och de närstående krävs goda kunskaper både om demens och om 
palliativ vård. Kommunikation med patienten och de närstående ställer stora 
krav på vårdpersonalen eftersom de flesta patienter som lider av demens och 
befinner sig i livets slutskede för länge sedan förlorade förmågan till verbal 
kommunikation [348, 349]. Strävan är att patienten ska vara smärt- och 
symtomlindrad och att vidbehovsläkemedel ordineras i tid för att uppnå god 
symtomlindring när behoven uppstår (mot smärta, illamående, oro, andnöd, 
rosslighet och ångest).  
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Icke-farmakologisk behandling används i vården av och omsorgen om 
personer med demenssjukdom. Exempelvis bolltäcke, taktil massage, TENS 
(transkutan elektrisk nervstimulering) och musik kan ha effekt även i livets 
slutskede.  

15.1.9 Symtomskattning 
Många personer med demenssjukdom har svårt att uttrycka sig verbalt, och för 
att bedöma smärta är Abbey Pain Scale ett validerat instrument som kan 
användas [349, 350]. Instrumentet bygger på röstuttryck (gnyr, jämrar sig, 
låter), ansiktsuttryck (spänd, rynkar näsan, jämrar sig), förändrat kroppsspråk, 
förändrat beteende och fysiologiska förändringar (förändrad kroppstemperatur, 
puls, blodtryck, svettningar, rodnad, blekhet i hyn) [349, 350]. SÖS-stickan kan 
också vara ett alternativ. Doloplus-2 är ett annat bedömningsinstrument som är 
framtaget för att mäta smärta bland äldre med nedsatt 
kommunikationsförmåga [351, 352]. MOBID kan användas för 
symtomskattning vid demens [353]. Personalversionen av IPOS är en annan 
möjlighet när personen som är sjuk inte kan berätta själv [214] även om 
erfarenheten vid just demens ännu så länge är begränsad. 

15.1.10 European Association of Palliative Care 
guidelines 

European Association of Palliative Care (EAPC) har baserat på vetenskaplig 
evidens publicerat internationella riktlinjer för god palliative vård vid demens 
[354]. Sammantaget innehåller riktlinjerna 57 rekommendationer inom 11 
domäner som nu också finns översatt till svenska [355]. Rekommenderat 
förhållningssätt under olika faser av förloppet vid demens baserat på EAPC:s 
riktlinjer [354] framgår av figuren nedan.  
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Figur 5. Förhållningssätt under sjukdomsförloppet vid demens. 

 

Palliativ vård vid demens, Gothia Fortbildning, 2018. 

15.1.11 Läkemedelsbehandling vid demens 
Även om forskningen går framåt, och det finns flera olika lovande 
behandlingsstrategier, finns det i nuläget ingen botande behandling vid 
demens. Demens är alltså, oavsett bakomliggande kognitiva sjukdom, ett 
obotligt fortskridande sjukdomstillstånd som förr eller senare leder till döden. 

De tre läkemedel – Donepezil (Aricept®), Rivastigmin (Exelon®) och 
Galantamin (Reminyl®) – som idag används vid mild till måttlig demens är 
kolinesterashämmare. Acetylkolin är ett viktigt signalämne i hjärnan som bryts 
ned av ett ämne som heter kolinesteras. De här tre läkemedlen 
(kolinesterashämmare) hämmar nedbrytningen av acetylkolinet så att mer 
acetylkolin kan användas i signaleringen och kontakten mellan nervceller och 
då fungerar nervcellerna så bra som möjligt. Däremot påverkar de inte själva 
sjukdomsprocessen. 

Det fjärde läkemedlet heter Memantin (Ebixa®). Det är också ett 
symtomlindrande läkemedel som används vid måttlig till svår demens. 
Läkemedlet påverkar nervcellers funktion genom ett annat ämne som heter 
glutamat. 
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Studier på kolinesterashämmare och memantin har kunnat påvisa effekt i form 
av förbättrade kognitiva funktioner, dagliga aktiviteter och beteende. I en 
studie (SATS-studien) från 2014 påvisades att patienter som svarade bra på 
behandling med kolinesterashämmare levde längre. Patienter med 6 månaders 
positiv effekt av behandling uppvisade i genomsnitt en lika lång ökning av 
livslängden. Utifrån den kunskap som finns idag verkar inte vårdtidens längd 
på SÄBO påverkas av läkemedelsbehandling. Tidigare observerad förlängd 
livslängd verkar gälla patienter som svarat bra på behandling med 
kolinesterashämmare. 

Vid lindrig kognitiv svikt och övriga demenssjukdomar som exempelvis 
vaskulär demens eller frontotemporal demens finns idag ingen evidens för 
behandling med kolinesterashämmare eller Memantin. Vid vaskulär demens 
behandlas kända riskfaktorer för hjärt-kärlsjukdom samt sekundärprevention 
enligt vårdprogram (exempelvis diabetes, stroke). 

Läkemedelsbehandling mot demens kan påbörjas oavsett ålder. Eftersom 
effekterna är begränsade bör insättning ske i lugnt skede för att underlätta 
utvärdering. Även i ett sent stadium av sjukdomen kan patienten ha nytta av 
behandling. Vid bland former av Alzheimers sjukdom och vaskulär demens 
kan läkemedelsbehandling övervägas/prövas. 

15.1.12 Avsluta behandling 
Generellt bör behandling med kolinesterashämmare och/eller memantin fortgå 
så länge patienten kan interagera med anhöriga/vårdare och har kvar viss 
personlig ADL-funktion t.ex. att kunna äta själv, sköta sin personliga hygien 
eller förflytta sig själv. Den stora vinsten med läkemedelsbehandling är alltså 
förbättring på kognitiva symtom och att i bästa fall att kunna skjuta upp tiden 
för behov av annat boende (SÄBO). Ibland kan det dock utifrån klinisk 
erfarenhet, vid uttalade beteendemässiga och psykiska symtom, även på SÄBO 
vara värt att pröva exempelvis Memantin. 

Vid tveksamhet kring effekten av läkemedelsbehandlingen kan 
utsättningsförsök göras. Utvärdering efter utsättning sker lämpligen inom 2–4 
veckor. Vid försämring återinsätts förslagsvis behandlingen. Beredskap bör 
finnas för återgång till fulldos vid snabbare/tydligare försämring som i vissa fall 
kan komma redan inom några dagar ( i form av försämrade kognitiva 
funktioner, försämrad ADL-förmåga eller tilltagande BPSD). 

Utsättning undvikes med fördel i nära anslutning till större förändringar i 
patientens tillvaro som till exempel en flytt till boende eftersom det då är svårt 
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att värdera orsaken till försämringen (eftersom flytten i sig innebär en 
konfusionsrisk). Dosminskning kan övervägas vid misstanke om biverkningar. 
Det gäller att i dialog med berörd familj känna in rätt tidpunkt för utsättning av 
symtomatisk behandling. 

Vid tydlig försämring eller icke tolererbara biverkningar bör behandling 
avslutas. Behandlingen kan avslutas utan föregående nedtrappning. 

15.2 Hjärtsjukdomar  
Patienter med svår hjärtsjukdom skiljer sig på flera punkter från andra 
patienter i livets slutskede, och den palliativa cancervårdens erfarenheter 
räcker inte helt för att närma sig dessa patienter i svåra samtal om prognos 
och brytpunktsbedömning. Förloppet är ofta oberäkneligt och präglas av 
”ett liv i berg-och-dalbana” för både patienterna och de närstående. Om 
specialiserad palliativ hemsjukvård finns att tillgå kan den ha en 
stabiliserande effekt med ett jämnare förlopp, minskat behov av 
sjukhusvård [356-358], bättre symtomkontroll och minskad grad av ångest 
och depression. 

Tiden för ett brytpunktssamtal kan vara svår att identifiera för patienter med 
svår hjärtsjukdom och palliativ vård bör därför erbjudas tidigt i 
sjukdomsprocessen [359, 360]. Det kan vara när patienten trots optimal 
behandling har svår hjärtsvikt NYHA IIIb eller IV, eller refraktär angina CCS 
IV [361-363], om patienten har upprepade behov av sjukhusvård, får dålig 
effekt av behandling eller upplever successivt försämrad livskvalitet.  

Förutom de klassiska symtomen andnöd, trötthet och ödem, lider många av 
smärta, ångest och illamående [364]. Principerna för behandling är desamma 
som i annan palliativ vård och berörs därför inte.  

15.2.1 Hjärtsvikt 
För de svårast sjuka patienterna i funktionsgrupp NYHA IIIb-IV är 1-
årsdödligheten mycket hög, cirka 50 % [359], men variationen är stor och 
förloppet är mer oförutsägbart än vid cancersjukdom. 

Den prognosförbättrande basbehandlingen innefattar individuellt anpassade 
doser av ACE-hämmare eller ARB, betablockare och aldosteronantagonister 
(MRA), och den är samtidigt symtomlindrande. Om dessa läkemedel sätts ut 
finns risk för att symtomen ökar, vilket skiljer den palliativa hjärtsviktsvården 
från den vid cancer. När en patient med hjärtsvikt närmar sig livets slutskede är 
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oftast njurfunktionen dålig och hjärtats förmåga att upprätthålla 
systemblodtrycket nedsatt, så läkemedelsbehandling får successivt mindre 
effekt och därmed blir det allt svårare att lindra hjärtsviktssymtomen. Vid 
övergång till palliativ vård i livets slutskede bör man minska eller sätta ut 
läkemedel som ger oönskade biverkningar, men alla förändringar ska göras 
med försiktighet och man ska vara beredd på att återinsätta läkemedel efter 
utvärdering. De flesta läkemedel som används vid hjärtsvikt är 
blodtryckssänkande, men ofta leder inte utsättning till högre blodtryck. 
Upprepade kontroller av njurfunktion och saltbalans kan behövas.  

Flera avancerade behandlingar kan ges för att lindra symtom vid svår hjärtsvikt, 
till exempel regelbunden infusion av höga doser diuretika, eller 
kombinationsbehandling med bumetanid och metolazon [365-367]. Att tappa 
bukvätska och vätska i lungsäcken kan också lindra symtomen. Dessa 
behandlingar bör övervägas, erbjudas och utprövas individuellt. Sannolikt är 
dessa behandlingsalternativ underutnyttjade [368]. 

Patienter med CRT (synkroniserande pacemaker) eller vanlig pacemaker kan 
försämras om pacemakern inaktiveras, så detta bör inte göras i livets slutskede. 
Fungerande CRT eller pacemaker orsakar inga besvär och är inte heller 
livsförlängande i livets slutskede. Patienter som får en implanterad defibrillator 
(ICD), med eller utan CRT-funktion, bör redan vid implantationen informeras 
om att ICD-funktionen kan komma att inaktiveras i livets slutskede, för att 
undvika obehagliga elchocker. Samtal om att inaktivera ICD:n bör hållas vid 
upprepade tillfällen, både med patienten och med de närstående. Detta är svåra 
samtal och beslut för alla inblandade, och patienter och närstående har ofta 
bristande kunskaper om inaktivering av ICD [369]. Beslutet fattas av den 
ansvariga läkaren efter samtal med patienten, helst en läkare som känt 
patienten en längre tid. Det är angeläget att denna diskussion förs före livets 
slutskede och att personal med ICD-kompetens deltar och hjälper till att 
inaktivera ICD:n. Vid akut behov av inaktiverad defibrillatorfunktion ska en 
magnet läggas över ICD-dosan. Samtidig pacemakerfunktion inaktiveras inte 
av denna åtgärd, vilket patienten, de närstående och vårdgivaren bör känna till. 

Patientens egenvård i form av symtommonitorering bör fortsätta även vid 
palliativ vård. Svårt sjuka och sårbara patienter kan behöva hjälp med detta av 
hemsjukvård eller närstående. Användning av telemedicin kan öka tryggheten 
för patient och närstående, och kan leda till snabbare åtgärd om läget 
försämras [356]. 
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Anslutning till palliativ hemsjukvård ökar patientens livskvalitet, minskar 
lidande, minskar återinläggningar på sjukhus och kan även förbättra 
hjärtsvikten [357]. När sådan hemsjukvård inte finns tillgänglig är det bra om 
patienten kan läggas in direkt på en slutenvårdsenhet utan kontakt med 
akutmottagningen. Att behöva söka vård på akutmottagningar ger dålig 
livskvalitet för patienten samt belastar mottagningarna i onödan, eftersom de 
flesta patienterna är kända och skulle kunna erbjudas en planerad inskrivning 
om plats kan ordnas inom något dygn. 

Palliativa hemsjukvårdsenheter som saknar erfarenhet av att behandla svår 
hjärtsvikt kan samverka med en specialiserad hjärtsviktmottagning. 

Kommunikationen om prognos och vård i livets slutskede är en stor utmaning 
i den palliativa vården vid hjärtsvikt. För patienten har ordet hjärtsvikt inte 
samma laddning som ordet cancer, och patienter med svår hjärtsvikt tenderar 
att överskatta sin återstående livslängd och förneka att sjukdomen är dödlig 
[370, 371]. Patienter med svår hjärtsvikt har i jämförande studier ofta mer 
ångest och nedstämdhet än patienter med cancer i palliativ fas [372].  

För att få en bra kommunikation med patienten och de närstående måste 
hemsjukvårdsteamet lyckats vinna deras tillit. Det förutsätter i sin tur att teamet 
upplevs som tillgängligt och kompetent, och att de ger konkret hjälp. När 
tilliten finns etablerad blir samtalen om vårdbegränsningar enklare att föra. Det 
är också bra med en uppdaterad medicinsk vårdplan som specificerar dessa 
begränsningar och ger konkret vägledning i behandlingen. På så sätt blir hela 
vårdsystemet tryggare.  

Den sista fasen i patientens liv liknar ofta den vid cancersjukdom, och den 
palliativa vårdens innehåll blir detsamma. Döden kan komma plötsligt, men det 
är mycket vanligare med ett långsamt förlopp med avtagande krafter. 

15.2.2 Angina pectoris (kärlkramp) 
Patienter med svår angina bör ges nitroglycerin och morfin. Nitroglycerin som 
spray eller i långverkande beredning kan också ges vid svår andnöd och 
samtidig hjärtsvikt för att sänka fyllnadstrycket – om systemblodtrycket är 
acceptabelt (> 95–100 mm Hg). Patienter med svårbehandlad (refraktär) 
isolerad angina behöver symtomlindring, men prognosen är inte lika dålig som 
för patienter med svår hjärtsvikt i NYHA IIIB/IV. Dessa patienter bör 
erbjudas kontakt med en specialiserad palliativ enhet. Patienter med refraktär 
angina kan vara aktuella för TENS-behandling, EECP (extern 
pumpbehandling) eller SCS (Spinal Cord Stimulator) alternativt ESES 
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(Epidural Spinal Electrical Stimulation – ryggmärgsstimulering) för att om 
möjligt lindra symtomen. Även dessa behandlingar gäller speciella 
patientgrupper som länge sköts i specialistvården. För patienter med angina 
pectoris är det värdefullt med bedömning och råd från en fysioterapeut, till 
exempel om energibesparande förflyttningar och andningsinstruktioner. 

Om man i samråd med patienten och de närstående beslutat att avstå från 
återupplivningsförsök i händelse av försämring behöver patienter med svår 
ischemisk hjärtsjukdom inte hjärtövervakning eller övervakning på en 
avdelning för hjärtintensivvård. Det symtomlindrande behovet bör då styra 
valet av vårdenhet.  

15.2.3 Närstående till patienter med hjärtsvikt 
Att vara närstående till patienter med svår kronisk hjärtsvikt är att följa med i 
det växlande livshot som dessa patienter upplever. Det är som att vara 
medpassagerare i den ”berg-och-dalbana” som är patientens sjukdomsprocess, 
med belastande ansvar för att underlätta vid försämring och stödja vid 
förbättring [373]. En litteratursammanställning visar att närstående som vårdar 
den sjuka hemma lider av ångest och isolering. De beskriver det som positivt 
att leva nära patienten men också att de har stort behov av eget stöd från 
vårdpersonal [374, 375]. Det finns endast ett fåtal interventionsstudier som 
fokuserar på hur man på bästa sätt stödjer närstående till hjärtsviktspatienter i 
livets slutskede [376]. 
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15.3 Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL 
• Det vårdteam som ansvarar för patientens KOL-vård bör ha nära 

samarbete med hemsjukvården för att gemensamt och gradvis 
introducera palliativ vård när sjukdomen påtagligt påverkar patientens 
aktivitetsnivå och ger återkommande behov av akut vård. 

• Vårdteamen bör gemensamt förbereda försämringshändelser genom 
färdiga läkemedelsordinationer och möjlighet till direktinläggning på 
vårdavdelning utan att gå via en akutmottagning 

• Symtomlindring vid KOL överensstämmer med grundprinciperna i all 
palliativ vård. Patientundervisning, träning och rätt hjälpmedel 
kompletterar omvårdnad och läkemedelsbehandling. 

• Ett specialiserat palliativt team kan i sent sjukdomsskede kopplas in i de 
fall symtombilden blir mer komplex, till exempel när patienten visar 
tecken som tyder på respiratorisk svikt och hemsyrgasbehandling 
behövs, eller symtomen är svåra att lindra 

KOL i framskridet stadium, med eller utan respiratorisk(andnings) svikt, 
begränsar successivt det dagliga livet genom andnöd vid allt mindre 
ansträngning [377]. Med andnöden kommer också ångest som kan leda till 
isolering, inaktivitet, relationsproblem under lång tid. Svårare 
exacerbationer(akut försämring av andning som kräver ökad behandling) ökar 
risken och rädslan för att dö [378].  

På individnivå kan förloppet vara svårt att förutse. Några patienter har ett 
långsamt, jämnt försämringsförlopp medan andra pendlar och försämras 
ojämnt mellan exacerbationerna. Prognosen är därför svårförutsägbar, så 
samtal om vårdinnehållet och patienternas önskan bör föras tidigt och vid 
upprepade tillfällen. Vårdplanen behöver fortlöpande omprövas och 
uppdateras. För patienter med KOL i slutstadiet kan behoven av palliativa 
vårdinsatser likna de som förekommer vid till exempel lungcancer. 

Det finns ett antal faktorer som talar för att en patient med KOL är i 
slutskedet av sin sjukdom och att förbättring inte längre är möjlig. Dessa 
faktorer är: 
• en allt mer uttalad och irreversibel lungfunktionsnedsättning  
• stigande koldioxidvärde (analys av blodgas tagen i vila) 
• kakexi (ofrivillig viktnedgång) 
• sekundär hjärtsvikt 
• vilotakykardi 
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• tilltagande andfåddhet och trötthet redan vid mycket lätt ansträngning 
• oförmåga att ta sig utanför bostaden 
• depression 
• tidig morgonångest. 

Palliativ vård ger bättre symtomkontroll och livskvalitet och bör initieras när 
sjukdomen påverkar vardagen påtagligt, efter täta exacerbationer och vid svår 
andnöd och ångest [379].  

Inhalationsbehandling och fysioterapeutiska insatser för att förbättra andning 
och slemmobilisering ska fortgå livet ut i anpassade former som stabiliserande 
och symtomlindrande behandling. Med förebyggande och tidig intervention 
vid exacerbationer går det att minska risken för plågsamma symtom och 
sjukhusvård [380]. Antibiotikabehandling i hemsjukvård kan med fördel 
förberedas så att inhalationsbehandling och antibiotika i tablettform ges så 
tidigt i förloppet som möjligt, enligt den förberedda ordinationen. 
Rekommenderad standardbehandling är amoxicillin (Amimox 750 mgx3 i 5 – 7 
dagar) eller doxycyklin (Doxyferm 100mg 2x1 i tre dagar) [381], men om det 
inte fungerar kan antibiotikabehandlingen i hemmet genomföras med 
läkemedel för intravenöst bruk, t.ex. ceftriaxon som ges som injektion en gång 
per dygn. 

Hypoxi och höga koldioxidvärden i tidigt palliativt skede kan motivera 
hemsyrgasbehandling [381], Syrgasbehandling i hemmet måste följas upp.  

Stress är ett vanligt problem för patienter med KOL. Hjälpmedel och en god 
andningsteknik är viktiga för att lindra besvären, vilket motiverar nära samråd 
med arbetsterapeut och fysioterapeut. Informerande samtal har god effekt som 
stöd till KOL-patienternas psykologiska copingstrategier [382].  

Symtomlindring ges enligt generella rekommendationer för KOL. En 
fysioterapeut bör medverka för optimerad inhalationsteknik och 
omvårdnadsaspekter bör planeras med fokus på lugnt tempo och fortlöpande 
dialog med patienten under alla vardagliga moment. Fokus bör vara på att 
patienten ska komma upp ur sängen eller stolen flera gånger varje dygn, med 
eller utan hjälp. Frisk luft och handfläkt lindrar andnöd [383]. I palliativ vård 
har bronkdilaterande inhalationer ibland dålig effekt på grund av att patienten 
inte orkar genomföra behandlingen. Då kan terbutalin provas i form av 
subkutan injektion. Opioider såsom morfin i tablett eller injektionsform blir i 
allmänhet aktuella. Se även avsnitt 16.1 Andnöd. 
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15.4 Neurologiska sjukdomar 
Behovet av palliativ vård för patienter med neurologiska sjukdomar har inte 
uppmärksammats i samma utsträckning som för patienter med andra 
sjukdomar, främst cancer. I dag har de flesta neurologiska patienter inte 
tillgång till palliativ vård som är skräddarsydd för deras specifika behov [384], 
men dessa särskilda behov har börjat uppmärksammas. För att lyfta fram det 
som särskiljer de neurologiska sjukdomarna har de neurologiska tillstånden 
delats in i två olika huvudtyper beroende på sjukdomsförlopp, nämligen 
progredierande neurologiska sjukdomar och stroke.  

Patienter med högmaligna gliom och patienter med cerebrala metastaser har 
oftast snabb sjukdomsprogress, kort förväntad livslängd och massiv 
symtombild i livets slutskede, och de behöver därmed ofta hela det palliativa 
teamets kompetens – ibland nästan direkt efter diagnostillfället. Patienten kan 
få fokalneurologiska bortfall och kognitiv påverkan, sekundärt till tumörens 
lokalisation, och i slutskedet är det vanligt med generell hjärnpåverkan med 
dysfagi (sväljningssvårigheter), dåsighet, huvudvärk, kramper, agitation, 
delirium och rosslingar [385]. Se vidare nationellt vårdprogram för CNS-
tumörer. 

15.4.1 Progredierande neurologiska sjukdomar  

• Många patienter får tidigt kommunikationssvårigheter och kognitiv 
påverkan. Det är viktigt att tidigt i förloppet ha en dialog om prognos, 
planering och patientens önskemål. 

• Andning och nutrition påverkas ofta, och andningshjälpmedel och 
nutritionshjälpmedel (PEG) bör också diskuteras tidigt i förloppet med 
patienten. 

• Depression är ett vanligt symtom som ska uppmärksammas. 

15.4.1.1 Specifika aspekter på välbefinnande 

Patienter med kroniska neurologiska sjukdomar drabbas av svåra förluster av 
förmågor såsom att gå, använda händer och armar, kommunicera och svälja. 
Ibland drabbas även kognitionen. Detta leder till successiva inskränkningar av 
livsföringen. Förlusterna av både förmågor och delaktighet leder ofta till 
upprepade kriser. Patienterna behöver professionellt stöd under hela förloppet, 
och vårdkedjan bör skräddarsys från diagnostillfället och fram tills döden 
inträffar. Turner-Stokes et al [386] föreslår samarbete mellan neurologi, 
rehabiliteringsmedicin och palliativ vård. Det är viktigt att utreda 

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hjarna/vardprogram/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hjarna/vardprogram/


REGIONALA CANCERCENTRUM 

134 

kommunikation och ADL för att tidigt kunna sätta in stödjande insatser. Med 
rätt anpassning, hjälpmedel och personligt stöd kan patienten ofta 
kommunicera och utföra vissa vardagliga aktiviteter trots omfattande 
funktionsnedsättningar. 

Den tilltagande förlusten av autonomi och det ökade behovet av hjälp med 
ADL kan ge patienten en känsla av att sakna eget värde och av att bara vara en 
belastning för de närstående. Hopplöshetskänslor är vanliga, och både 
suicidtankar och suicid är överrepresenterade bland patienter med kroniska 
neurologiska sjukdomar såsom ALS, MS och Parkinsons sjukdom. Lewis et al. 
[387] har identifierat tre nyckelfaktorer för suicidrisk: känsla av hopplöshet, 
depression och social isolering. Depression är vanligt förekommande hos 
patienter med neurologisk sjukdom. En del patienter drabbas av förvirring som 
kan vara mycket svårbehandlad. 

Många får kommunikationssvårigheter, med eller utan kognitiv påverkan, så 
eventuella framtida vårdbegränsningar ska helst diskuteras med patienten 
relativt tidigt i förloppet, när hen fortfarande är kapabel att ta till sig 
information och förmedla sina tankar och önskemål. Samtidigt kan patienten 
vara i akut kris på grund av diagnosbeskedet. Det är en avvägning hur man bäst 
balanserar delaktighet med respekt för patientens känslor och förmåga att 
delta.  

I sjukdomens senare skede kan det vara mycket svårt att bedöma patientens 
symtom, till exempel smärta eller ångest, och därmed svårt att utvärdera 
effekten av den palliativa behandlingen [388]. Detta ställer större krav på 
vårdgivarens och de närståendes förmåga att tolka signaler. 

Vissa patienter med till exempel Huntingtons sjukdom eller ALS med 
frontallobsdemens får beteendestörningar som innebär apati, social isolering 
och nedsatt exekutiv funktionsförmåga. Dessa beteendeförändringar kan vara 
utomordentligt svåra att hantera för både närstående och vårdgivare.  

En del patienter med sväljningssvårigheter kan drabbas av upprepade 
kvävningstillbud, vanligen efter att ha svalt fel. Utöver upprepade bedömningar 
och behandlingsråd från en logoped kan slemlösande och salivminskande 
behandlingar ibland ge viss lindring. Återkommande aspirationer är vanliga och 
lunginflammation är en frekvent dödsorsak. I möjligaste mån bör man fortsätta 
att ge patienterna smakportioner för både lustens och munslemhinnans skull. 
Noggrann munvård är minst lika viktig för de patienter som inte längre 
försörjer sig via munnen som för övriga patienter [389]. 
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En del patienter drabbas av svår och plågsam förstoppning som ibland kan 
leda till att man anlägger en stomi. 

Många patienter drabbas av svårbehandlad smärta av multifaktoriell orsak. 
Spasticitet kan också vara smärtsam och försvåra den vardagliga skötseln. 
Spasticitet kan behandlas med läkemedel, gärna i kombination med 
rörelsebehandling och råd från en fysioterapeut. 

Andningssvikt med koldioxidretention i livets slutskede är den vanligaste 
dödsorsaken för patienter med neuromuskulär påverkan. 

15.4.1.2 Indikation för PEG 

Indikationen för PEG insättning är att oralt intag inte fungerar på grund av 
sväljningssvårigheter av olika grad. Sväljningsvårigheter är vanligt 
förekommande hos patienter med kroniska neurologiska sjukdomar. Tidiga 
diskussioner är viktiga för att patienten tillsammans med läkaren ska kunna ta 
ställning till eventuella framtida vårdbegränsningar inklusive nutritionsstöd och 
perkutan gastrostomi (PEG). Adekvat nutrition bör, om patienten önskar det, 
säkras innan patienten når slutskedet av sjukdomen. För vissa räcker det med 
konsistensanpassad kost och näringsdrycker, medan andra behöver PEG eller 
motsvarande. Eventuell PEG-insättning bör diskuteras relativt tidigt i 
förloppet om patienten bedöms vara tillgänglig för denna diskussion. Patienten 
behöver vara sövbar för att klara inläggning av PEG. Inläggning av PEG på 
patienter med neurologisk sjukdom utan intubering innebär en oacceptabelt 
stor risk för aspirationskomplikationer. Det är den medicinska bedömningen 
som avgör indikationen. Genom tidig insättning kan den livskvalitetshöjande 
och fysiologiska nyttan maximeras, samtidigt som riskerna med ingreppet 
minskar. I samband med PEG-insättning bör man också diskutera hur och när 
en nutritionsbehandling ska avslutas i ett senare palliativt skede.  

15.4.1.3 Närståendeperspektiv 

Närstående till patienter med progredierande neurologisk sjukdom är utsatta 
och behöver stöd eftersom de tvingas bevittna svåra symtom (inklusive 
nedstämdhet/depression eller personlighetsförändring) hos den drabbade, utan 
att kunna påverka förloppet. Om patienten blir kognitivt eller kommunikativt 
påverkad tvingas de ofta föra sin närståendes talan och kanske bli god man 
eller förmyndare, förutom de vårdande insatser som de utför. Dessutom kan 
påfrestningarna pågå i flera år eftersom många patienter numera lever länge 
med sin sjukdom.  
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15.4.1.4 Motorneuronsjukdomar  

Vid motorneuronsjukdomar drabbas framför allt motorneuronen, vilket ger 
tilltagande muskelsvaghet. Den vanligaste är amyotrofisk lateral skleros (ALS). 
Medelöverlevnaden vid ALS är tre år efter debut av symtom. Det finns också 
motorneuronsjukdomar med långsammare progress. Gemensamt för dem är 
att patienten utvecklar andningssvikt på grund av tilltagande svaghet i 
andningsmuskulaturen. Många patienter får möjlighet att pröva icke-invasiv 
ventilator (NIV) när andningssvikten blir symptomgivande. I Sverige är det 
relativt ovanligt med invasiv ventilator (respiratorbehandling) vid 
motorneuronsjukdom. Många patienter får också sväljningssvårigheter och kan 
ha nytta av PEG [390]. Samtal och beslut kring PEG är ofta komplexa. 
Generellt kan man säga att patienter med ALS med tidiga svåra bulbära 
symtom kan ha mycket god nytta av en PEG där livskvaliteten påtagligt 
förbättras. Andra patienter har företrädesvis mer perifera neurologiska bortfall 
och sväljningssvårigheterna dyker upp sent i sjukdomsförloppet. PEG kan då 
vara vanskligt att sätta in och nyttan är betydligt mer tveksam för patienten. 
Patienter med motorneuronsjukdom bör skötas i nära samverkan mellan 
neurolog och palliativ specialistkompetens, och gärna i kontakt med ett 
multidisciplinärt palliativt team som har erfarenhet av denna sjukdomsgrupp. 
Kontakten bör etableras tidigt i sjukdomsförloppet, eftersom många patienter 
senare får svårt att redogöra för sina önskemål. Hur tidigt i förloppet detta är 
lämpligt måste bedömas från person till person Många vill vårdas i hemmet tills 
de dör, och därför behövs tidigt en plan för att avveckla nutritionsstöd och 
andningsstöd i sen palliativ fas. Det är lika viktigt som att erbjuda och sätta in 
stöd för nutrition och andning.  

Många patienter med motorneuronsjukdomar är förlamade i både armar och 
ben och har uttalade muskelatrofier. En del patienter har problem med 
muskelkramper och spasticitet, vilket kan bli mycket smärtsamt och kräver 
behandling. Många har vidare tal- och sväljningssvårigheter, delvis beroende på 
svaghet i mun- och svalgmuskulatur, men även som en del av 
andningsproblemet. Det kan finnas risk för aspiration av maginnehåll och 
därmed utveckling av lunginflammation. Patienterna kan då få en uttalad 
andningspåverkan. Annars brukar andningspåverkan öka långsamt och inte bli 
akut, förutom i samband med en slempropp. Många patienter som sedan 
tidigare har NIV vill fortsätta använda den. Patienter med spinal start (i 
extremiteter) använder också gärna NIV, men för bulbära patienter (svaghet 
runt mun och svalg) kan NIV vara svårt att använda eftersom masken läcker 
mycket runt den försvagade munnen. Det är heller inte ovanligt att patienten 
inte vill använda sin NIV även om den underlättar andningen.  
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Patienten kan ha problem med slemproduktion, oro och ångest, och då behövs 
lindring med opioider, sedativa och antikolinergika [391, 392]. Slemproblemet 
kan lindras effektivt med så kallad hostmaskin, vilket i sin tur minskar ångesten 
av kvävningskänslan som uppstår pga. slemsamling i luftrören. Det kan vara 
gynnsamt att använda den flera gånger om dagen, även i förebyggande syfte. 
Om patienten har smärta och andnöd, men inte slemproblem, ges morfin. Vid 
mer uttalad oro och ångest kan man pröva bensodiazepiner eller neuroleptika. 
Ofta är patienten tydligt påverkad och trött av koldioxidretentionen, och glider 
in i ett komatöst tillstånd. I de flesta fall dör patienterna lugnt och stilla [391]. 

15.4.1.5 Muskelsjukdomar 

Vid muskelsjukdomar är det funktionen i själva muskeln som avtar. Det finns 
många ärftliga muskelsjukdomar som gör att patienterna dör i barnaåren, men i 
och med ett bättre omhändertagande kan nu vissa grupper leva upp till vuxen 
ålder. Ett exempel är Duchennes muskeldystrofi som är könsbundet recessiv. 
Många av dessa sjukdomar påverkar också andra organsystem inklusive 
hjärtmuskulatur och hjärnan (kognition). Icke ärftliga muskelsjukdomar är 
delvis behandlingsbara och en liten andel patienter utvecklar svår 
andningssvikt. 

Vissa patienter kan ha utvecklat en kardiomyopati som ger hjärtsvikt. 
Andningen är också nedsatt på grund av påverkan på andningsmuskulaturen 
eller ren restriktiv lungfunktionsnedsättning som orsakas av torakal skolios, 
och patienterna har generellt mycket uttalad muskelatrofi med uttalad svaghet. 
Omhändertagandet blir detsamma som vid motorneuronsjukdomar. Det finns 
inga kontrollerade studier av behandling i sjukdomens sista fas. 

15.4.1.6 Parkinsons sjukdom och atypisk parkinsonism 

Parkinsons sjukdom (PD) är den näst vanligaste neurodegenerativa sjukdomen 
efter Alzheimers sjukdom. Patienter med PD har ökad förekomst av 
självmordstankar medan suicidförekomsten inte är ökad, möjligen på grund av 
att patienterna inte förmår begå självmord på grund av nedsatt psykomotorisk 
funktion och/eller apati [393].  

En stor andel av patienterna med PD utvecklar kognitiva nedsättningar 
inklusive demens [394]. Eventuella vårdbegränsningar måste diskuteras när 
patienten fortfarande är kapabel att ta till sig information och förmedla sina 
tankar och önskemål. Avancerade behandlingar såsom duodopa och Deep 
Brain Stimulation (DBS) kan sättas in vid behandlingssvikt, men bör undvikas 
om patienten är i slutfasen. Många patienter får svårt att svälja i livets 
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slutskede, vilket påverkar både nutrition och medicinering. PD-patientens 
vanligaste dödsorsak är aspirationspneumoni [395, 396]. 

Den palliativa fasen av PD kan pågå i 2 år och kännetecknas främst av minskat 
svar på den dopaminerga behandlingen och av kognitiv försämring. Patienterna 
drabbas ofta av visuella hallucinationer, återkommande fall, demens och 
tilltagande beroende av hjälp med ADL. Patienterna fluktuerar i sin motorik, 
svarar sämre på behandlingen och är samtidigt känsligare för biverkningar 
[396]. Det är viktigt att försiktigt trappa ner den dopaminerga behandlingen 
utan att tvärt avsluta den, vilket kan medföra svåra utsättningssymtom. Om 
patienten inte kan svälja kan man överväga dopaminerga plåster eller i 
undantagsfall sond. Terminala plågsamma och svårbehandlade symtom är svår 
tremor, svår bradykinesi och agiterad förvirring med eller utan hallucinationer.  

Multipel systematrofi, progressiv supranukleär pares och kortikobasalt 
syndrom är sällsynta parkinsonliknande sjukdomar (atypisk parkinsonism, 
”Parkinson plus”). De degenerativa symtomen är då mer omfattande, och 
behandling med L-dopa inte är lika framgångsrik som vid PD. Dessa 
sjukdomar har en allvarlig prognos och en svårlindrad symtombild. 
Vårdbehovet i sen fas är lika komplext som i den palliativa vården av patienter 
med motorneuronsjukdom. 

15.4.1.7 Multipel skleros (MS) 

MS i framskridet stadium medför svåra fysiska och psykiska symtom [397]. 
Den kognitiva förmågan försämras i någon grad hos cirka hälften av alla 
personer med MS, men en mindre andel kan behöva en företrädare. Detta 
behov bör tillgodoses innan patienten förlorar förmågan att själv fatta och 
kommunicera beslut [398]. 

Personer med MS har i sent sjukdomsskede ofta symtom såsom fatigue, 
smärta, svår spasticitet och depression. Dysfagi och dysartri är också vanligt 
förekommande.  

Spasticitet kan få svåra följder såsom nersatt rörlighet, smärta, kontrakturer, 
blås- och tarmdysfunktion och trycksår [398]. Flexionskramper kan vara 
extremt smärtsamma. Det behövs aktiv behandling med både fysikaliska 
åtgärder och läkemedel för att förhindra fibrotiska muskler, kontrakta leder, 
svår smärta och dekubitussår [398]. 

Många patienter upplever en förändrad ytlig känsel snarare än en förlorad 
känsel. Andra beskriver dysestesi (obehag vid beröring) eller restless legs [398]. 
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I olika sammanställningar anges också att 30–80 procent lider av smärta. Svår 
smärta vid MS anses vara en av de svåraste utmaningarna att komma till rätta 
med. Den är oftast lokaliserad till fötter och ben, och kräver noggrann analys 
och en behandlingsplan. Utredningen måste utesluta andra orsaker till smärtan 
såsom förändringar i skelettet, besvär från buken, urinvägsinfektion, blåsstenar 
och baklofenpumpdysfunktion. Fysioterapi minskar risken för kontrakturer. 
Baklofen via munnen och intratekalt reducerar spasticiteten. Injektion av 
botulinumtoxin i adduktorerna kan minska ömheten i deras muskelfästen, 
medan injektion i iliopsoas-musklerna kan eliminera eller lindra de smärtsamma 
flexionskramperna. Analgetika har nästan aldrig någon effekt på neurogen 
smärta. Gabapentin eller amitryptilin i första hand och pregabalin i andra hand 
ger ibland viss lindring. 

Diazepam till natten minskar spasticiteten samtidigt som det ger viss ro till 
patienten och underlättar insomnandet. 

En del patienter med progressiv MS och hjärnstamsdysfunktion har svårt att 
svälja. Vid mer uttalade svårigheter bör PEG övervägas. Nasogastrisk sond kan 
vara en kortsiktig lösning i väntan på PEG [398]. 

För patienter med sväljningssvårigheter (både vid MS och Parkinsons sjukdom) 
kan behov av sond ofta ett etiskt dilemma uppstå för att administrera 
läkemedel och näring. Många av dessa patienter vårdas på olika vårdboenden 
där primärvårdens läkare är ansvariga. Här behövs också närvaro av 
neurologisk kompetens i dessa frågor. 

15.5 Stroke, förekomst och prognos 
• Död till följd av stroke kan ske i akut eller senare skede. 
• Vid stroke är det ofta svårt att tidigt bedöma prognosen.  
• Målen för vården behöver ofta omprövas kontinuerligt.  
• Intensiva vårdinsatser i akutskedet är ofta motiverade tills säker 

prognostisk bedömning kan göras. 

Stroke är den tredje vanligaste dödsorsaken i Sverige och är samlingsnamn på 
hjärninfarkt och hjärnblödning. Hjärninfarkt står för 85 procent av fallen och 
hjärnblödningar 15 procent varav subaraknoidala blödningar utgör 5 procent. 
Sedan ett drygt decennium minskar antalet personer som insjuknar i stroke, 
trots att befolkningen ökar. Under år 2021 inträffade drygt 20 000 
insjuknanden i stroke i Sverige. Medelåldern för insjuknande var 73 år för män 
och 77 år för kvinnor [399]. Patienter kan dö till följd av stroke, antingen i den 
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akuta fasen av insjuknandet eller i ett senare skede. Under den första veckan 
efter insjuknandet dör ca 8 procent, ca 17 procent dör inom 3 månader och ca 
23 % dör under första året. Andelen avlidna är högre för de med 
hjärnblödning, ca 34 % jämfört med de med hjärninfarkt, ca 14 % [400].  

Död till följd av stroke kan inträffa antingen som en konsekvens av det akuta 
insjuknandet, inom timmar till någon vecka efter insjuknandet eller i ett senare 
skede. Döendet och situationen runt patienten ser då ofta ganska olika ut och 
beskrivs var för sig nedan. 

15.5.1 Döende i akut fas efter stroke 
Insjuknade i stroke sker väldigt plötsligt vilket gör att patienten vanligen inte är 
förberedd och närstående ofta blir väldigt chockade av det som inträffat. 
Vården av patienter med akut och omfattande stroke kännetecknas av 
komplexa och ibland omfattande insatser. Det är svårt att tidigt uppskatta 
prognosen för överlevnad och förväntade kvarstående funktionshinder på 
såväl kort som lång sikt. Det ger en osäkerhet om patienten är i livets slutskede 
eller inte [401]. Beslut behöver därför omprövas kontinuerligt, ibland så ofta 
som flera gånger varje dygn.  

I det akuta skedet efter stroke är det ofta aktuellt med beslut om: 
• kurativ behandling 
• behandlingsbegränsningar  
• behandling för att minska hjärnskadan  
• vård med palliativ inriktning 

Vid akut insjuknande i stroke tas först ställning till om akutbehandling av 
stroke till exempel reperfusion eller neurokirurgi är aktuellt, i syfte att öka 
möjlighet till överlevnad med förbättrad prognos. Initialt kan prognosen vara 
svår att bedöma varför beslut om behandling sker baserat på ett osäkert 
beslutsunderlag [402]. Ställningstagande till behandlingsbegränsningar som till 
exempel HLR eller intensivvård bör göras tidigt och omprövas kontinuerligt. 
Om åtgärder inte bedöms gagna patienten ska beslut om 
behandlingsbegränsning fattas. Det första omhändertagandet riktas också mot 
att minimera hjärnskadan och därigenom skapa goda förutsättningar om 
patienten skulle överleva. I det ingår att optimera blodtryck, puls, 
syrgasmättnad, temperatur och blodsocker [403]. Beslut om behandling för att 
minska hjärnskadan kan fattas oberoende av beslut om 
behandlingsbegränsningar såsom ej HLR eller ej intensivvård har fattats. Ett 
för tidigt beslut om att begränsa behandling kan leda till sämre prognos och 
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ökad dödlighet där faktorer som ålder och samsjuklighet också väger in. För 
patienter som bedöms vara i livets slutskede ges symtomlindring samt god 
omvårdnad.  

Hjärnskadan utvecklas vanligen snabbt men kan förvärras under de första 
dygnen till följd av hjärnsvullnad. Efter denna tid är hjärnskadan fullt utvecklad 
och underlaget för prognos därmed säkrare. Komplikationer såsom 
urinvägsinfektion och pneumoni till följd av aspiration och sängläge samt feber 
är vanligt. Många har svårighet att nutriera sig per oralt i det akuta skedet 
relaterat till både sänkt vakenhet och svårighet att äta och svälja, dysfagi. 
Dysfagi kan vara övergående. Beslut om fullvärdigt nutritionsstöd kan behöva 
vänta tills prognosen är mer säker för att undvika en onödig påfrestning på 
kroppens organsystem för den livshotande sjuka patienten (se under 14.2.7 
Nutrition i livets slutskede). 

Patienter som insjuknar med livshotande stroke har ofta varierande grad av 
medvetandesänkning, kognitiv påverkan och begränsad förmåga att 
kommunicera. Detta innebär att de sällan kan uttrycka sin egen vilja och 
önskningar om vården eller delta aktivt i beslutsfattande [404]. De flesta har en 
viss förbättringspotential under lång tid, och utfallet kan bli bättre än vad som 
ursprungligen prognostiserats. Patientens förutsättningar att medverka i beslut 
kan också förbättras, så att patienten så småningom kan vara delaktig i beslut 
om vårdnivå och vårdbegränsningar.  

Närstående får ofta en viktig roll som förmedlare av information om personen 
samt av den sjuka personens tidigare uttalade vilja och önskningar om svår 
sjukdom skulle inträffa [404]. Målen för vården måste fortlöpande förankras 
hos de närstående och en god dialog runt beslut för vården är nödvändigt 
[405]. Närstående bör ges tid att ta in situationen och trolig framtidsutsikt 
innan definitiva beslut fattas. Under denna tid bör förutsättningarna för en god 
överlevnad optimeras. Växlingen mellan liv och död kan vara plötslig och 
omvälvande till exempel när beslut har fattats om att avvakta med 
nutritionsstöd för en patient som plötsligt vaknar till efter några dagar utan 
vätsketillförsel. Det omvända förekommer också; att patienter där prognosen 
initialt verkat god snabbt försämras och dör hastigt [406]. 

Symtom och tecken vid döende i akut skede efter stroke 
• Patienter med svår eller livshotande stroke kan ha uttalat rosslig andning. 

God munvård och antikolinerga läkemedel kan underlätta. Sugning i nedre 
luftvägar bör undvikas då det retar och kan ge upphov till ökad 
slembildning.  
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• Hos medvetandesänkta patienter kan puls- och blodtrycksstegring, hög 
andningsfrekvens samt motorisk oro vara tecken på smärta. I dessa fall bör 
analgetika i form av opioider subcutant eller intravenöst provas.  

• Intrakraniell tryckstegring kan ibland ge kraftig huvudvärk med 
oregelbunden andning, sänkt syresättning och sänkt medvetandegrad med 
eller utan oro så kallad inklämning som i förlängningen leder till 
hjärtarytmier och andningsstillestånd. Inklämning kan inte behandlas men 
huvudvärken ska lindras, förslagsvis med opioider. 

• Epileptiska krampanfall till följd av hjärnskadan, följt av en lång postiktal 
fas (trötthetsfas med förvirring) kan också förekomma. Läkemedel för att 
bryta alternativt förebygga nya epileptiska anfall bör ges (Stesolid alternativt 
Levetiracetam) 

• I livets slutskede behövs ofta en kombination av analgetika (opioider) och 
sederande läkemedel i form av bensodiazepiner eller dess derivat (Stesolid 
eller Midazolam) där de sistnämnda även ger ett krampskydd. Kontinuerlig 
infusion av läkemedel bör övervägas för jämnare effekt utan genombrott av 
symtom. 

15.5.2 Döende till följd av stroke i senare skede 
Patienter som överlever det akuta insjuknandet i svår eller livshotande stroke 
har ofta kvarstående nedsatt kognitiv förmåga. Graden av insikt samt förmåga 
att förstå och göra sig förstådd kan variera. För många kan nutrition vara ett 
problematiskt område beroende på sänkt vakenhet, svårighet att svälja 
(dysfagi), aptit, kognitiv och motorisk funktion samt att livslusten kan påverkas 
[407]. Dysfagi är det vanligaste symtomet vid livets slut efter stroke [407]. 
Beslut om enteral nutrition via nasogastrisk sond eller PEG kompliceras av 
patientens svårighet att uttrycka sin vilja samt svårigheten att ge en säker 
prognos på längre sikt. Även här är det viktigt att ge tid för beslut. 
Nasogastrisk sond är ett gott alternativ för att initialt tillgodose nutrition utan 
att utsätta patienten för ett PEG-ingrepp. Sondfixering (bridle – 
fasthållningssystem) kan användas för att säkerställa att nässonden sitter på 
plats. Om behovet av enteral nutrition bedöms vara mer långvarigt (> 4 
veckor) rekommenderas PEG [408]. Här bör patientens sammantagna 
hälsostatus vägas in. Skörhet kan göra att man avstår från att sätta PEG. För 
personer som har enteralt nutritionsstöd bör också dialog om att minska eller 
avsluta nutrition föras då livets slut närmar sig för att undvika onödig 
belastning på kroppen i döendet. 

Patienter med en allvarlig stroke i postakut och kronisk fas har motsvarande 
vårdbehov som personer som dör till följd av andra kroniska sjukdomar eller 
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ålderdom. Det är viktigt att fatta beslut om att vården ska ha en palliativ 
inriktning tidigt, innan livets slutskede inträtt. Man bör även ta ställning till och 
dokumentera eventuella vårdbegränsningar när det gäller livsuppehållande 
åtgärder. Detta gäller inte bara HLR utan även vård på intensivvårdsavdelning, 
vätska och nutrition, samt förebyggande åtgärder såsom trombosprofylax och 
behandling av livshotande komplikationer innefattande till exempel 
lunginflammation. För personer med svår stroke, på särskilda boenden, bör 
förhandsbeslut om att patienten inte ska skickas till sjukhus vid ny stroke eller 
annan allvarlig händelse övervägas. 

15.6 Tumörsjukdomar 
• Cancersjukdomar är en heterogen grupp av sjukdomar med stor 

spridning vad gäller prognos och behandling.  
• Onkologiska vårdgivare bör ha god kompetens i palliativ medicin. 
• Patienter med cancer bör följas med regelbunden symtomskattning. Det 

bör finnas rutiner för att identifiera cancerpatienter som bedöms ha nytta 
av tidig kontakt med eller bedömning av specialiserat palliativ team. 

• Patienter med cancer bör få möjlighet att tidigt erhålla bedömning av en 
enhet med specialiserad palliativ kompetens.  

• Ett ökat samarbete mellan onkologiska behandlingsenheter och enheter 
med kompetens i palliativ medicin bör utvecklas. 

• Deltagande av palliativmedicinsk kompetens vid multidisciplinära 
onkologiska konferenser är önskvärd 

15.6.1 Aktuell utveckling inom onkologi som påverkar 
palliativ vård 

Forskningen och utvecklingen inom onkologi har gjort stora framsteg och det 
finns flera nya behandlingsmöjligheter vid olika cancersjukdomar. Som del i 
den nationella cancerstrategin finns nu också processer och rutiner för 
primärutredning av cancersjukdomar (standardiserade vårdförlopp). 
Behandlingsrekommendationer i både kurativt och palliativt syfte tas numera i 
stor utsträckning fram på multidisciplinära konferenser (MDK). I dessa 
konferenser vill man ha regelbunden medverkan av specialister med 
kompetens inom palliativ medicin [409] men för de flesta cancerdiagnoser är 
detta inte rutin ännu.  
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Antalet patienter som diagnostiseras med en ny cancer (incidens) och de som 
lever med en cancersjukdom (prevalens) ökar stadigt [410]. Cancersjukdomar 
är fortfarande bland de vanligaste dödsorsakerna i Sverige [173].  

Utvecklingen inom en rad områden såsom kirurgi, antitumoral behandling med 
läkemedel och strålning har lett till förlängd överlevnad även för patienter med 
metastaserad sjukdom och delvis mycket avancerad tumörbörda, som tidigare 
förväntades ha kort överlevnad [411]. Oftast erbjuds patienten en kombination 
av olika behandlingar i en multidisciplinär approach över längre tid [412].  

Cancersjukdomar är i dag en heterogen grupp av sjukdomar med stor variation 
i prognos och behandlingsalternativ. Metastaserad cancersjukdom är heller 
ingen enhetlig diagnos. Onkologer behöver i större utsträckning kommunicera 
det förväntade vårdförloppet och möjligheterna att fortsätta en aktiv 
antitumoral behandling, men även eventuella begränsningar i livsuppehållande 
behandling utifrån patientens behandlingssituation Sjukvården har ett stort 
ansvar för att informera och ge stöd i valen, eftersom patienten och de 
närstående som regel inte har kunskap nog för att bedöma vinster och 
eventuella problem med de föreslagna behandlingarna. Med detta stöd minskar 
risken för att överbehandla patienter, ge realistiska förväntningar på erbjuden 
vård och möjliggöra att patienten kan göra aktiva val i behandlingsbesluten. 
För de flesta cancersjukdomar kan det definieras flera skeden som inbjuder till 
dialog avseende den fortsatta behandlingens mål och inriktning (i 
engelskspråkiga länder förtydligas samtalets intention oftast med ”goals of 
care”): när sjukdomen bedöms vara obotlig, när progress eller toxicitet leder till 
att man omprövar valet av onkologisk behandling, när patienten inte längre 
bedöms ha nytta av aktiv antitumoral behandling och när patienten bedöms 
närma sig livets slutskede. 

Detta vårdprogram fokuserar på allmänna principer för palliativ behandling av 
tumörsjukdomar. De olika cancervårdsprogrammen beskriver 
sjukdomsspecifika symtom som förekommer i palliativ behandlingsfas, med 
förslag på lämpliga åtgärder. Ett nytt nationellt vårdprogram om Akut onkologi 
beskriver orsaker och potentiella sätt att behandla komplikationer som kan 
drabba patienter under onkologisk behandling. Även nationella 
vårdprogrammet för Cancerrehabilitering ger värdefull handledning i 
symtomlindring. 

Funktionsstatus, nu ofta uttryckt i WHO PS/ECOG-skala, 
behandlingsrespons och begränsande biverkningar av antitumoral behandling 
har visat sig vara viktiga prognostiska faktor att ta hänsyn till i valet av fortsatt 

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/akut-onkologi/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/
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behandlingsstrategi. Initialt är det därför oftast oklart om patienten kan 
erbjudas potentiellt kurativa behandlingsstrategier eller inte [413]. Även 
samsjuklighet, till exempel hjärt- och lungsjukdom, begränsar ofta 
möjligheterna till fortsatt intensiv onkologisk behandling [412].  

Tabell 3. ECOG, Eastern Cooperative Oncology Group Performance 
status/WHO Performance status. 

0 Aktiv, klarar dagliga aktiviteter utan inskränkning 

1 Aktiv utan vilobehov men avstår från tyngre kroppslig belastning  

2 Sköter sig själv utan hjälp, kan inte arbeta, uppegående mer än 50 % av vaken tid 

3 Begränsad egenvård möjligt, vilar i säng eller stol mer än 50 % av vaken tid 

4 Behöver hjälp med sin ADL, bunden till säng eller vilostol 

5 Avliden 

15.6.2 Integration av onkologisk och palliativ vård 
Regelbunden standardiserad symtomskattning har visat sig vara till fördel för 
patienter under onkologisk behandling, bland annat förbättras livskvalitet och 
överlevnad [414, 415]. En ny studie med data från Svenska palliativregistret 
visar också rent allmänt att cancerpatienter som avlider inom slutenvård 
behöver bättre vård [416].  

Onkologiska företrädare, nationellt och internationellt, har under de senaste 
åren arbetat för en sammanhängande, integrerad vård från diagnos till 
överlevnad alternativt livets slutskede [409, 417, 418]. Nya definitioner föreslås 
för patientgrupper med lång förväntad överlevnad utan formell kurativ 
behandlingsintention [419]. Företrädare för onkologi efterlyser också ökad 
palliativ kompetens hos onkologiska vårdgivare samt en översyn av 
organisationen för att möta patienternas behov.  

Uppföljning i allmän eller specialiserad palliativ vård övervägs oftast inte förrän 
man bedömer att aktiv antitumoral behandling inte längre är möjlig. Ett antal 
nya studier belyser integration av onkologiska och palliativa vårdinsatser 
tidigare i vårdförloppet. Utfall i tidigare utvärderingar har också presenterat 
fördelar med en integrativ klinisk approach [420-423]. Studierna beskriver att 
patienterna får ökad livskvalitet, minskad symtombörda och ökad möjlighet för 
patienter att förstå sin prognos. Den palliativa vården kan också stödja 
patienterna i att kommunicera sina önskemål om vård i livets slutskede. Det är 
dock fortfarande osäkert huruvida arbetssättet ökar den totala överlevnaden, 
och om alla symtom kan påverkas i ett tidigt skede. Typen av vårdinrättning 
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som erbjöd palliativ vård verkade inte påverka utfallet. Studierna var dock inte 
helt konklusiva och studieuppläggen heterogena [424], så det behövs större 
randomiserade studier för att bekräfta tidiga data om framför allt 
överlevnadsvinst.  

Enstaka studier har även visat att tidig anslutning till palliativ vård ökar 
vårdpersonalens [425] och de närståendes välmående [426]. 

Enheter med kompetens i palliativ medicin och onkologiska 
behandlingsenheter behöver samarbeta på nya sätt, och följande förslag kan 
gynna detta samarbete: Bygg infrastruktur för palliativ vård (till exempel 
öppenvårdsmottagning och konsultteam till slutenvård och hemsjukvård). 
Kontaktsjuksköterskan är en betydelsefull länk i samarbete för patienter i tidig 
sjukdomsfas. 

• Ge möjlighet att tidigt erbjuda patienter kontakt med specialiserat palliativt 
team när det behövs, även medan aktiv livsförlängande onkologisk 
behandling fortfarande pågår. 

• Skapa system för kommunikation, samarbete och koordination mellan 
palliativ vård och onkologi. 

• Ha regelbundna multidisciplinära diskussioner om gemensamma patienter. 
• Gör regelbunden symtomscreening i onkologisk verksamhet. Det bör finnas 

rutiner för att identifiera cancerpatienter som bedöms ha nytta av tidig 
kontakt med eller bedömning av en enhet med kompetens i palliativ 
medicin.  

Detta är exempelvis lämpligt för patienter med 
• otillräcklig symtomkontroll trots insatta åtgärder (VAS> 3) 
• komplexa symtom eller snabb sjukdomsprogress med förväntade komplexa 

symtom. 
• andra särskilda omständigheter såsom komplexa psykosociala behov.  

15.6.3 Onkogenetisk utredning 
Vid spridd cancersjukdom kan frågan komma upp från såväl patient som 
anhöriga om tumörsjukdomen ifråga kan ha en ärftligt bakomliggande orsak. I 
första hand rekommenderas att patienter eller anhöriga själva vänder sig till den 
cancergenetiska mottagningen för egen information. Om frågan lyfts och det är 
en kort förväntad tid kvar i livet kan man för att underlätta en framtida 
cancergenetisk utredning banka (spara blodprov i blodbank) ett blodprov för 
genetisk analys. Detta görs enklast med ett blodprov på 5-10ml i ett EDTA-rör 
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med lila kork, det behöver inte centrifugeras eller frysas. Remiss ställs till 
klinisk genetik för bankning av DNA. 

15.7 Sköra äldre – inte en diagnos men en 
beskrivning av tilltagande vårdbehov vid 
många sjukdomstillstånd 

Patienter med ökad skörhet och svåra symtom ska identifieras inom alla 
vårdnivåer för god palliativ vård. 

Skörhet betyder en minskad anpassningsförmåga vid fysiska, psykiska och 
sociala påfrestningar av äldre [427]. WHO-definitionen från 2016 lyder: ”en 
progredierande åldersrelaterad försämring av olika kroppsfunktioner som 
resulterar i minskade reserver och som leder till stor sårbarhet vid olika 
påfrestningar och därmed ökar risken för olika typer av negativa hälsoutfall” 
där dessa kan vara exempelvis fallrisk, ökat beroende, sjukhusvård eller behov 
av vårdboende. Det är förknippat med risk för fall (muskelsvaghet), ökat 
beroende av andra, vård på sjukhus eller på vårdboende och risk för snar död 
[428]. Många patienter har depression, smärta, nedsatt kognition och låg 
livskvalitet [428, 429].  

Detta är en patientkategori som kan ha svåra symtom och som är en särskild 
utmaning för god palliativ vård eftersom den är svårare att identifiera än till 
exempel patienter med cancersjukdomar, och inte lika väl undersökt. Svensk 
forskning har visat att symtombördan i en population med 90% sköra eller i 
riskzonen för skörhet är jämförbar med sjukhusvårdade cancerpatienter [430] 
och ännu ej publicerade svenska studier visar att denna patientgrupp i ringa 
omfattning får tillgång till specialiserad palliativ vård (personligt meddelande 
professor Peter Strang) 

Risken för skörhet ökar med åldern, från 4 % i gruppen 65–69 år till 26 % i 
åldern 85+. 

15.7.1 Identifiera sköra äldre 
För att flera sköra äldre med hög symtombörda ska få tillgång till såväl allmän 
som specialiserad palliativ vård är det viktigt att tillståndet verifieras. Det är 
också viktigt att understryka att skattning för skörhet är en hjälp i den 
individuella bedömningen av vilken vårdnivå som är lämplig – men kan inte stå 
ensam. 
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Det finns många olika instrument för att identifiera skörhet, men ingen golden 
standard.  

Ett internationellt utbrett instrument, särskilt inom akutvård, är Clinical Frailty 
Scale (CFS) som graderar skörhet och funktionsnedsättning på skalan 1–9 
[431]. CFS är enkel att använda, och det är en differentierad skala, vilket gör 
den lämplig för syftet riskstratifiering. Vid grad 7–9 är inriktningen av vården 
främst att förbättra livskvalitet, det vill säga palliativ vård.  

Figur 6. Skörhet enligt CFS * (Clinical Frailty Scale).  

 

Skörhet enligt CFS * (Clinical Frailty Scale). © 2009. Version 1.2_EN. All 
rights reserved. Geriatric Medicine Research, Dalhousie University, Halifax, 
Canada. Permission granted to copy for research and educational purposes 
only. Översättning till svenska av Niklas Ekerstad och medarbetare, 
Trollhättan 2017 [432]. Översättningen är auktoriserad av instrumentägaren, 
och den skedde i nära samarbete med Linköpings universitet. 

Det är inte den kronologiska åldern, antalet funktionsnedsättande diagnoser 
eller antalet vårdtillfällen som avgör när vårdens inriktning bör övergå till 
palliativ vård. Rutan nedan kan ge närmare vägledning:  

Tecken på när ett palliativt förhållningssätt bör styra vårdens inriktning:  
• Svårigheter att klara allmän daglig livsföring, vilar allt mer. 
• Nekande svar på frågan ”Tror du denna patient lever om ett år?” 
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• Upprepade vårdtillfällen på sjukhus på grund av försämring som inte är 
möjlig att behandla. 

• Progredierande nedsatt kognitiv förmåga. 

Tecken på att patienten har en kort tid kvar att leva: 
• Väsentligen sängbunden 
• Vilar stora delar av dygnet. Kan inte svälja mediciner 
• Kan endast dricka små klunkar 
• Nekande svar på frågan ”Tror du att denna patient lever om ett par dagar 

eller några få veckor?” 

15.7.2 Brytpunkt 

• Brytpunkt är en fortlöpande process och kräver upprepade 
helhetsbedömningar. 

• Patientansvarig läkare är central. 
• När vårdinriktningen styrs över mot ett palliativt förhållningssätt skall 

detta journalföras så att alla vårdaktörer kan ta del av denna information, 
oberoende av vårdplats. 

För sköra äldre patienter förändras behandlingsmålen fortlöpande; det är alltså 
en process och sällan något som avgörs vid ett enskilt samtal. Patienten och de 
närstående behöver tid för att ta in information och bearbeta insikten att livets 
slut närmar sig. De flesta av dessa patienter lider av flera sjukdomar, vilka är 
mer eller mindre medicinskt påverkbara. Dessutom får biverkningar av 
farmaka större betydelse i takt med att livskvalitet blir viktigare än 
livsförlängning. Tungt vägande är också patientens egna önskemål, ibland 
förmedlade i samråd med närstående. 

Det är viktigt att patientansvarig läkare, som följt patienten under ett ofta 
mångårigt sjukdomsförlopp, ställer sig frågan om patienten utifrån en 
helhetsbedömning kommer leva om ett halvår eller ett år. Ofta är det personal i 
kommunens äldrevård som ser en fortskridande försämring och kan 
uppmärksamma läkaren på när palliativt förhållningssätt bör övervägas. 
Brytpunktssamtal hålls i förhållande till grundsjukdomen/sjukdomarna. En 
akut komplikation till exempel i form av en Covid-19 infektion bör bedömas 
separat. 

Om patienten befinner sig i ett palliativt skede måste det journalföras så att alla 
vårdaktörer kan ta del av denna information, oberoende av vårdplats. Detta är 
extra viktigt vid vårdövergångar.  
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En särskild utmaning är att många multisjuka har kognitiv svikt eller demens: 
50–70 % av patienterna på äldreboenden har nedsatt kognitiv förmåga. I det 
läget har de svårt att ta ställning till vårdinsatser och handläggning vid livets 
slut i ett brytpunktssamtal, även om närstående medverkar. Saknas närstående 
får läkaren och sköterskan agera utifrån ”presumtiva önskemål”. Ibland finns 
skriftliga önskemål nedtecknade innan patienten blev sämre eller fick kognitiva 
problem. Sådana är viktiga att beakta, särskilt om de närståendes synpunkter är 
klart annorlunda än patientens ursprungliga önskemål. 

15.7.3 Multifarmaci 

• Ompröva läkemedelsordinationer fortlöpande. 
• Prioritera symtomlindrande läkemedel. 
• Säkerställ att patienten får ordinerade läkemedel. 
• Var observant vid övergång till dosexpiderade läkemedel, då compliance 

kan påverkas. 
• Var beredd på förändrade behandlingsmål och minskad provtagning. 
• Ompröva avancerad och specifik behandling som är insatt på 

specialistmottagningar, till exempel cytostatika. 

När det gäller multisjuka på väg mot eller i palliativ fas måste omprövning av 
läkemedelsbehandling bli än mer omfattande. Symtomlindrande läkemedel 
prioriteras medan riskreducerande kan avslutas.  

I den prepalliativa eller palliativa fasen är också målsättningen med 
behandlingen annorlunda. Högre blodsockervärden kan till exempel accepteras 
eftersom förebyggande effekter av diabeteskomplikationer inte har någon 
relevans. Då är det viktigare att undvika risk för lågt blodsocker på grund av 
försämrat nutritionsintag. 

Många patienter har svårt att hantera sina läkemedel vilket riskerar förväxlingar 
och oplanerade medicinavslut. Dosexpiderade läkemedel kan då vara ett bra 
alternativ och som ofta är ett villkor för kommunens hemsjukvård för övertag 
av läkemedelsansvaret. Med dosexpiering blir följsamheten mycket hög varför 
man bör uppmärksamma oväntade biverkningar eftersom ordinerade 
läkemedel kanske inte tagits tidigare. 

De flesta sköra äldre i palliativ fas får allt sämre njurfunktion, så i 
läkemedelsbehandlingen är det viktigt att finna en balans mellan 
symtomlindring och njurtoxicitet. Kontakt med en nefrolog kan vara värdefull. 
Vidare bör man tidigt i det palliativa förloppet ta ställning till mer avancerad 
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livsuppehållande behandling såsom dialys, HLR och respiratorvård. I regel är 
dessa vårdformer till mindre nytta för patienten men avvikelser i vårdrutiner 
måste dokumenteras och förankras hos patient och närstående. 

15.7.4 När patienten behöver sjukhusvård  

• När patienten behöver sjukhusvård bör hen direkt läggas in på en 
avdelning. 

• Efter utskrivning bör ansvarig läkare snabbt följa upp patientens 
tillstånd. 

När vårdbehovet hos sköra äldre inte kan tillgodoses i det egna hemmet eller 
på ett särskilt boende ska det finnas möjlighet för vård på sjukhus. Studier av 
sköra äldre patienter som direktinlagts på avdelning med ett teambaserat 
arbetssätt, så kallad CGA (Comprehensive Geriatric Assessment), visar mindre 
risk för försämring av HRQoL (livskvalitet) och ADL (aktivitetsförmåga) efter 
3 månader samt signifikant färre återinläggningar efter 30 dagar, jämfört med 
sköra äldre patienter som via akuten lagts in på en konventionell vårdavdelning 
[433, 434]. Efter utskrivning är det viktigt att snabbt följa upp patientens 
tillstånd. Uppföljning bör göras i samverkan mellan slutenvård, primärvård och 
kommun. Vid behov av återinläggning ska hen om möjligt direkt till den 
avdelning där patienten vårdades tidigare. 

Då försämringar är vanliga hos sköra äldre underlättar en god planering mellan 
patientansvarig läkaren, patient och vårdpersonal att rätt åtgärd vidtas när det 
händer. 

15.8 Psykisk sjukdom 
Prevalensen för bipolär sjukdom respektive schizofreni är runt 1 % för 
vartdera tillståndet och för beroendesjukdom ca 5 % i Sverige vilket betyder att 
dessa patienter inte är ovanliga i den palliativa vården. Samverkan med den 
psykiatriska vården är därför viktig när det gäller läkemedelsbehandling samt 
hur patienten ska bemötas för att optimera omvårdnadssituationerna. 
Psykiatrin behöver informeras om patientens diagnos och prognos, 
läkemedelsbehandling, särskilt cytostatika och cortison och om psykiskt särskilt 
påfrestande behandlingar kommer att ges, till exempel strålning. 

15.8.1 Pågående behandling, interaktioner 
Långtidssjuka med psykiatrisk diagnos och uppföljning står oftast på 
psykofarmaka som kan interagera med annan behandling och kan därför 
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behöva justeras uppåt eller nedåt. Interaktioner mellan psykofarmaka och 
exempelvis cancerläkemedel är ofullständigt kartlagda. Utsättning av 
psykofarmaka, särskilt plötslig sådan, kan leda till symtom. Den psykiatriska 
behandlingen bör i allmänhet fortsättas men behöver ofta modifieras när 
patienten hamnar i palliativt skede. Samverkan med den psykiatriska 
vårdgivaren är då viktig men observera att allmänpsykiatern sällan har 
uppdaterad och fullständig kännedom om interaktioner eller somatisk 
sjukdoms inverkan.  

Några av de viktigaste sakerna att känna till är följande: De flesta psykofarmaka 
metaboliseras i levern och många interagerar med annan behandling via 
cytochrom 450(CYP450). Stämningsstabiliseraren litium utsöndras via njurarna 
och har ett snävt terapeutisk intervall där för låga nivåer ger risk för bristande 
effekt (dvs risk för återfall i affektiv sjukdom) medan för höga nivåer ger stor 
risk för njurskada pga. litiums njurtoxiska egenskaper. Många patienter som 
vårdas inom palliativ vård får med tiden nedsatt njurfunktion och det finns 
därför stor risk för att litium-nivåerna blir alltför höga. Täta kontroller av 
litiumnivåerna i blodet rekommenderas därför, speciellt när njurfunktionen 
förändras. För höga nivåer av litium kan ge upphov till bl a njurskador. Även 
för anti-epileptika som ges i stämningsstabiliserande syfte kan man behöva 
mäta läkemedelskoncentrationerna för att säkerställa att patienten har adekvat 
dos efter dosjusteringar och/eller insättning av interagerande läkemedel. För 
att ta reda på mer om vilka interaktioner som kan uppstå kan man använda sig 
av ett läkemedelsinteraktionsverktyg tex det här: 
https://janusmed.se/interaktioner. De flesta antidepressiva, särskilt SSRI och 
SNRI, kan ge utsättningssymtom som ångest, vilket kan minskas med 
nedtrappning över flera veckor, eventuellt under övergång till långverkande 
SSRI (fluoxetin). 

Vid beroende av alkohol eller droger försvåras inte sällan samarbetet med 
patienten kring vården. Patienten kan upplevas manipulerande eller aggressiv 
och inte minst riskerar behandlingen av smärta att bli lidande. Det är värt att 
veta att hos opioidberoende individer upplevs inte opioider längre som 
euforiserande, utan normaliserande. 

Substitutionsbehandling med metadon eller buprenorfin förhindrar 
opioidabstinens och ger opioidtolerans, men ger bara kortvarig analgesi. Därför 
kan dessa patienter vid smärta behöva högre doser opioid. Den kliniska 
erfarenheten är att andningsdepression är mycket sällsynt hos dessa patienter, 
bl a för att smärta är andningsprotektivt. Behandlingen vid dessa tillfällen är att 
lägga till kortverkande opioid till metadon/buprenorfin [435]. 

https://janusmed.se/interaktioner
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Patienter med långvarigt bruk av bensodiazepiner eller korstoleranta substanser 
får vid utsättning eller minskning av dos s.k. reboundsymtom i lindriga fall och 
i svårare fall abstinenssymtom. I palliativa situationer är beroendefrågan 
mindre laddad men toleransökningen kan vid längre sjukdomstider bli 
problematisk och då kan det vara bäst att inleda underhållande 
ångestbehandling med till exempel SSRI eller buspiron. Övergång till 
lorazepam (stark beroendepotential) kan övervägas vid kvarstående ångest. 

15.9 Kronisk njursvikt 
Kronisk njursvikt är vanligt i befolkningen och beror inte sällan på annan 
underliggande sjukdom, exempelvis diabetes eller hjärt- och kärlsjukdom. 
Tilltagande njurfunktionsnedsättning är också en del av det normala åldrandet. 
Kronisk njursvikt i stadium IV (GFR <30 ml/min), och framför allt stadium V 
(GFR <15 ml/min) medför ofta symtom som leder till låg hälsorelaterad 
livskvalitet och sänkt funktionsnivå i dagliga aktiviteter. Parallellt ses ofta ett 
ökat behov av sjukhusvård på grund av komplikationer relaterade till njursvikt, 
tillexempel ökad infektionskänslighet, hjärt-kärlsjukdom och tilltagande 
”skörhet”.  

Patienter med njursjukdom i slutstadiet och så kallade uremiska symtom kan 
behandlas med dialys eller bli transplanterade. För en betydande del av denna 
patientgrupp är transplantation dock av olika skäl inte möjlig. Vissa patienter 
vill heller inte börja i dialys och det kan finnas faktorer som gör att 
dialysbehandling inte bedöms vara till gagn för patienten, exempelvis vid kort 
förväntad överlevnad, hög samsjuklighet och nedsatt funktionsnivå där dialys 
inte förväntas bidra nämnvärt till vare sig ökad livslängd eller livskvalitet. För 
patienter som inte börjar i dialys eller som avslutar dialys efter en tids 
behandling är det aktuellt med så kallad konservativ uremivård som består i 
medicinering och ett multiprofessionellt omhändertagande för att om möjligt 
korrigera olika rubbningar i kroppen samt tillgodose adekvat symtomlindring.  

För svårt sjuka patienter med dialysbehandling bör frågan om fortsatt 
dialysbehandling lyftas när/om nya svårbehandlade symtom eller sjukdomar 
tillkommer. En viktig aspekt är att även den tid som dialysbehandlingar tar, i 
kombination med transporter, kan upplevas betungande för patienten. I sen 
palliativ fas och vid övergång till palliativ vård i livets slutskede behöver 
patientens läkemedelslista ses över. Mediciner som inte längre är nödvändiga 
sätts ut (fosfatbindare, D-vitamin, statiner, natriumbikarbonat etcetera) och 
palliativa vid behovs-läkemedel sätts in eller optimeras till patientens tillstånd 
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och behov. Dialys kan i vissa fall fortgå med palliativ inriktning men är sällan 
aktuell när patienten närmar sig livets slutskede.  

Vanliga symtom hos patienter i livets slut med njursjukdom i slutstadiet är 
smärta, ångest, andningssvårigheter, illamående och klåda. Om beslut är fattat i 
samråd med patienten om att avstå från dialys kan dessa symtom behandlas 
med sedvanliga palliativa vid behovs-läkemedel. Vid läkemedelsbehandling bör 
hänsyn tas till graden av njursvikt. Man kan behöva anpassa både 
läkemedelsdoser och administreringsintervall för att undvika biverkningar till 
följd av ansamling av läkemedlet eller av aktiva metaboliter, exempelvis av vissa 
opioider. Medel mot illamående (ondansetron, metoklopramid, haloperidol) 
och klåda (hydroxizin, klemastin) kan behöva ges. Effekten av loopdiuretika 
styrs till stor del av patientens restfunktion (urinproduktion) och högre doser 
kan behöva ges än vid normal njurfunktion. Om patienten får muskelkramper 
eller stickningar i fingrarna kan detta vara relaterat till lågt kalcium och 
kalciumpreparat kan behöva ges intravenöst [436-440]. 
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KAPITEL 16 

Symtom 

16.1 Andnöd (dyspné) 
I första hand ska andnödens orsak behandlas. Om det inte är möjligt ska 
symtomlindrande behandling övervägas, och den kan vara både 
farmakologisk och icke-farmakologisk. Opioider har viss dokumenterad 
symtomlindrande effekt mot andnöd. För palliativ syrgasbehandling finns 
en svag vetenskaplig och erfarenhetsmässig grund, och det ska endast 
användas vid hypoxi (saturation <90 %) och dokumenterad god 
symtomlindrande effekt.  

16.1.1 Definition 
Andnöd har definierats som en subjektiv upplevelse av obehag i samband med 
andning, vilken består av kvalitativt avgränsade förnimmelser som kan variera i 
intensitet [441]. Upplevelsen beror på ett samspel mellan flera fysiologiska, 
psykologiska, sociala och omgivningsmässiga faktorer. Det är bara patienten 
som vet hur det känns, och känslan av andnöd behöver inte stämma med 
graden av avvikelse i mätbara parametrar (till exempel. syremättnad, 
andningsfrekvens eller avvikelse på röntgenbilder). Andnöd kan uppkomma 
som en följd av fysiska aktiviteter, men också som en reaktion på 
känslomässiga upplevelser. I livets slutskede kan andnöd i vila orsaka 
försämrad livskvalitet. 

Andnöd är ett vanligt förekommande symtom i livets slutskede oavsett 
grundsjukdom. En systematisk översikt över förekomst av vanliga symtom i 
palliativ vård visade att andnöd förekom hos 10–70 procent av patienter med 
cancer, 60–88 procent av patienter med hjärtsjukdom och 90–95 procent av 
patienter med KOL [442].  

16.1.2 Bedömning av andnöd 
Andnöd kan till exempel beskrivas utifrån hur intensivt den upplevs, hur ofta 
den uppkommer och hur obehaglig andnöden är. Frågor om andnöd finns i 
flera vanligt förekommande symtomskattningsformulär, till exempel IPOS och 
ESAS. Det finns även skattningsskalor som är mer specifika för andnöd, varav 
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två är översatta till svenska: Dyspne-12 och MDP (multidimensional dyspnea 
profile) [443, 444].  

16.1.3 Behandling vid andnöd 
I första hand eftersträvas en orsaksinriktad behandling men om det inte är 
möjligt ska symtomlindrande behandling ges. I livets absoluta slutskede är det 
viktigast att lindra symtom, till exempel med extradoser opioid, eftersom det 
sällan är meningsfullt att utreda eventuell bakomliggande orsak i det sena 
skedet [445].  

16.1.4 Icke-farmakologisk behandling  
I mötet med patienter som lider av andnöd är det extra viktigt att förmedla 
lugn och trygghet. Viktiga omvårdnadsåtgärder är att hjälpa patienten till en 
bekväm kroppsställning, till exempel erbjuda elektriskt ryggstöd till sängen, 
lätta på åtsittande kläder eller öppna fönster. Många patienter med andnöd blir 
hjälpta av att en svag luftström från en fläkt blåser mot ansiktet [446]. 
Beprövad erfarenhet visar att patienter med andnöd ska få sitta eller ligga enligt 
eget önskemål, men kuddar under armar och i svanken kan underlätta 
andningsarbetet. Sekretstagnation och obstruktivitet kan behandlas med 
inhalation och motståndsandning som följs upp med huffing (hosta med öppet 
struplock), forcerad utandning eller understödd hoststöt, efter patientens ork 
och förmåga. Man kan också pröva att andas med patienten för att hitta en 
optimal frekvens och teknik. Vidare kan man stödja med sina händer runt 
bröstkorgen och följa med i bröstkorgens rörelser.  

16.1.5 Farmakologisk behandling, orsaksinriktad 
behandling 

Orsaksinriktad behandling kan vara antibiotikabehandling vid 
lunginflammation, pleuratappning vid vätska i lungsäcken, ascitestappning vid 
vätska i buken som trycker upp mot lungorna, lågmolekylärt heparin vid 
lungemboli, vätskedrivande behandling vid hjärtsvikt eller optimerad 
behandling av grundsjukdomen, exempelvis vid KOL, samt behandling av 
exacerbationer med kortison och antibiotika. För patienter som har ett 
obstruktivt inslag i sina andningsbesvär kan inhalation av luftrörsvidgande 
läkemedel ibland vara lämpligt. För att få bästa effekt kan patienten använda en 
spacer med munstycke för inhalation, eller en mask. Även psykologiska orsaker 
såsom oro, ångest och depression kan vara behandlingsbara. 
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16.1.6 Symtomlindrande behandling vid andnöd 

16.1.6.1 Morfin eller annan stark opioid 

Det läkemedel som har viss dokumenterad symtomlindrande effekt mot 
andnöd är opioider i peroral eller parenteral administrering, däremot finns för 
närvarande ingen evidens för att inhalation av nebuliserad opioid lindrar [447, 
448]. Nya data från 2022 visar dock att långverkande opioid i låg dos till 
uppegående patienter med KOL inte har någon tydlig symtomlindrande effekt 
utan bidrar tvärtom till trötthet [449]. 

Det anses inte finnas någon risk för andningssvikt om opioider används för att 
lindra andnöd genom försiktig titrering för att uppnå en effektiv dos. Om 
patienten är opioidnaiv (inte får kontinuerlig behandling med morfin eller 
liknande) titrerar man fram en lindrande dos, förslagsvis i små steg från 5 mg 
peroralt eller 2,5 mg subkutant (morfin eller oxikodon). 

16.1.6.2 Bensodiazepiner 

Studier har visat att bensodiazepiner lindrar känslan av andnöd om patienten 
samtidigt har ett ångestpåslag, men de har ingen effekt på andnöden i sig [450]. 
Lämpligt val är oxazepam som har medellång effekttid, har kort tid till 
insättande effekt och inte innehåller aktiva metaboliter. Hos den svårt sjuke 
patienten bör midazolam övervägas. 

16.1.6.3 Syrgasbehandling  

Det finns svag vetenskaplig och erfarenhetsmässig grund för att ge palliativ 
syrgasbehandling [451, 452] Syrgas bör förbehållas patienter som har påvisad 
syrebrist i vävnaderna (hypoxemi) och saturation <90 % i vila, och som får en 
dokumenterad lindring av syrgas.  

16.1.6.4 Loopdiuretika 

En översiktsstudie bedömde den lindrande effekten av loopdiuretika såsom 
furosemid vid andnöd. En del studiedeltagare upplevde en god effekt av 
furosemid, vid både maligna och icke-maligna sjukdomar [453].  

16.1.7 Påverkan på närstående 
En kvalitativ studie visar att andnöd är ett särskilt utmanande symtom för 
närstående som vårdar personer med långt framskriden sjukdom i hemmet. 
Studien visade även att de närstående var dåligt förberedda inför akuta 
försämringsperioder och saknade ofta strategier för att lindra andnöd. 
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Professionen kan förmedla kunskaper för problemlösning utifrån den 
närståendes förmågor och resurser [454]. Misstänker man att andnöden beror 
på övervätskning och eller lungödem bör furosemid vara 
förstahandsbehandling. Eventuell behandling med parenteral vätska bör 
avslutas. Hjärtsvikt i sent palliativt skede är inte ett ovanligt tillstånd. Här har 
klinisk undersökning med auskultation en viktig roll. 

16.2 Rosslingar 
Rosslingar är oftast ett sent symtom i livets slutskede, och det är fortfarande 
tveksamt om det påverkar patientens välbefinnande eller inte. Det saknas 
också tydlig vetenskaplig evidens för att farmakologisk behandling har 
bättre effekt än placebo. Erfarenhetsmässigt blir dock vissa patienter hjälpta 
av läkemedelsbehandling så det kan provas. Förstahandsvalet är subkutan 
injektion av glykoperronium (Robinul). Icke-farmakologisk behandling med 
lägesändring i säng eller varsam munvård är också att rekommendera.  

16.2.1 Orsak och definition av rosslig andning 
Mot slutet av livet avtar krafterna alltmer och patienten är inte i stånd att svälja, 
hosta upp slem eller vända sig själv. Då kan en rosslande andning uppstå. 
Ljudet beror på att slem och partiklar rör sig upp och ner i luftvägarna utan att 
personen på egen hand förmår att göra sig av med dem. Den rosslande 
andningen uppkommer oftast när patienten är vid livets slutskede, ofta kort tid 
före dödsögonblicket, och oftast är hen inte vid medvetande. Därmed är 
patienten sannolikt inte påverkad av symtomet, men närstående och 
vårdpersonalen kan uppleva symtomet som besvärande [254].  

16.2.2 Behandling av rosslingar 
Rosslande andning kan behandlas farmakologiskt, men också lindras med 
omvårdnadsåtgärder såsom lägesändring i sängen och varsam munvård där 
munhålan torkas ren från slem och munslemhinnan fuktas. God munvård är 
också viktigt eftersom den farmakologiska behandlingen kan ge ytterligare 
muntorrhet. Enligt sammanställningar av befintliga studier saknas tydlig 
evidens som stödjer användningen av antikolinerga läkemedel på denna 
indikation. Vissa patienter kan ändå vara hjälpta av läkemedel som 
komplement till omvårdnadsåtgärder [255, 455, 456]. I första hand kan man 
pröva den antikolinerga substansen glykoperronium (Robinul), 1 ml subkutant 
vid behov max 3 gånger dagligen, i symtomlindrande syfte. Ett alternativ till 
glykoperronium kan vara hyoscinbutylbromid (Buscopan) [457]. Alternativet 
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scopolamin (Morfin-Skopolamin) är sämre eftersom det innebär större risk för 
förvirringssymtom (substansen passerar blod-hjärnbarriären). Rossel kan också 
vara ett symtom på lungödem. Särskilt hos patienter med känd hjärtsvikt eller 
pågående dropp/sondtillförsel. Det kan då vara värdefullt att ge furosemid 
som injektion. Lungauskultation kan oftast skilja på basala rassel (som vid 
hjärtsvikt) eller centrala slembiljud. I tveksamma situationer kan man pröva 
och utvärdera en dos furosemid. 

16.3 Akuta förvirringstillstånd – delirium 
För att identifiera och hjälpa en person med delirium behövs tillräcklig 
kunskap och insikt för att 
• inte betrakta psykiatriska symtom som psykisk sjukdom 
• inte tro att psykiatriska symtom är detsamma som en psykologisk 

reaktion 
• känna till tidiga tecken på delirium och strukturerat leta efter dessa 
• ta reda på, behandla och minimera underliggande orsaker så specifikt 

som möjligt 
• skilja mellan delirium och oro/ångest. 

Kognitiv svikt och förvirring (delirium) är vanligt inom palliativ vård i livets 
slutskede och kan vara tecken på ett allvarligt medicinskt tillstånd som kräver 
akut bedömning och behandling [458]. En annan vanlig benämning är 
konfusion. Tillstånd med kognitiv svikt och akut förvirring förbises dock ofta, 
och det finns en risk att de missbedöms och uppfattas som depression, oro 
eller ångest eller ses som att patienten enbart har ett avvikande beteende [459-
461]. Delirium kan delas upp i olika tillstånd beroende på om bakgrunden är en 
demenssjukdom, en organisk sjukdom, biverkning av läkemedel eller missbruk. 
För patienter inom palliativ vård kan flera av dessa tillstånd uppträda parallellt 
med sviktande organsystem och med intensiv läkemedelsbehandling. 
Behandlingen ska inriktas mot de underliggande orsakerna när så är möjligt. I 
ett sent palliativt skede är målet att lindra plågsamma symtom av konfusion. 

Delirium är det vanligaste akuta neuropsykiatriska tillståndet hos patienter i 
livets slutskede. Det ger upphov till lidande för patienterna och de närstående, 
kan stressa den vårdande personalen och kan upplevas som mycket 
skrämmande. En förvirrad patient är oförmögen att fatta beslut om viktiga 
aspekter av det återstående livet och sin vård och behandling. Förvirringen gör 
det också svårt att kommunicera och upprätthålla en relation. Tillståndet 
påverkar även förmågan att förmedla hur man mår, hur man upplever 
besvärande symtom och hur man vill ha det [462, 463]. Andelen patienter som 
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utvecklar akut delirium minskar om de närstående och vårdpersonalen kan 
upptäcka tecken på konfusion tidigt i förloppet och därmed intervenera tidigt 
[461, 464, 465]. 

Om vårdpersonalen saknar kunskap och erfarenhet av att tidigt upptäcka 
tecken på kognitiv svikt och konfusion finns risk för att patienten inte får tidiga 
icke-farmakologiska interventioner och farmaka i lågdos, vilket i sin tur ökar 
risken för behandlingsresistent delirium och senare behov av sedering som 
behandling. Fenomenet beskrivs i litteraturen som en ”destruktiv triangel” 
mellan hyperaktivt delirium som leder till ökad oro och utmattning hos patient 
och närstående, och sedan utmattad och stressad vårdpersonal som känner sig 
manade att sedera patienten, vilket i sin tur ökar patientens konfusion osv. 
[466]. 

16.3.1 Delirium eller hjärnsvikt 
Delirium är den vanliga engelska termen för att beskriva akut förvirring. Hos 
en döende patient benämns tillståndet ibland terminal oro eller terminal 
agitation, men i den fortsatta texten används termen delirium som finns i ICD-
10 med diagnosnummer F05.9 för ospecificerat delirium. Inom det psykiatriska 
diagnossystemet DSM-5 finns en definition av delirium med följande kriterier 
[467]: 

Figur 7. Kriterier för delirium 

DSM-5. Kriterier för delirium 

A. En störning i uppmärksamhet (dvs. minskad förmåga att rikta, fokusera, 
upprätthålla och flytta uppmärksamhet) och medvetenhet (reducerad orientering 
till miljön). 

B. Förlopp: Störningen utvecklas under en kort tidsperiod (vanligtvis timmar till 
några dagar), representerar en förändring från baslinjen uppmärksamhet och 
medvetenhet, och tenderar att variera i svårighetsgrad under en dag. 

C. Kognition: Till exempel minnesunderskott, desorientering, språk, visuospatial 
förmåga eller uppfattning. 

D. Störningarna i kriterierna A och C förklaras inte av en annan förekommande, 
etablerad eller utvecklande neurokognitiv störning, och de förekommer inte i 
samband med en kraftigt reducerad vakenhet, till exempel. koma. 

E. Anamnesen, den fysiska undersökningen eller laboratoriefynden bevisar att 
störningen är en direkt fysiologisk konsekvens av ett annat medicinskt tillstånd, 
drogberusning eller abstinens (dvs. på grund av missbruk eller medicinering) 
eller exponering för ett toxin, eller har flera orsaker. 
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Delirium är en störning av medvetandenivån som inte förklaras av en känd 
eller begynnande demenssjukdom, men patienten kan förstås ha en 
demenssjukdom som gör tillståndet svårare att hantera och behandla. Viktiga 
differentialdiagnoser, förutom demenssjukdom, är urinretention, 
elektrolytrubbningar, depression, maniska tillstånd, psykos, abstinens (inklusive 
delirium tremens) och narkotikapåverkan samt biverkningar av vanliga 
läkemedel inom palliativ vård såsom opioider, antikolinergika och 
bensodiazepiner.  

16.3.2 Olika typer av delirium 
Delirium kan vara hyperaktivt, hypoaktivt eller av en blandad typ. En patient 
med hyperaktivt delirium är upprörd, rastlös och motoriskt orolig och kan ge 
ifrån sig stönande ljud, medan patienten med hypoaktivt delirium är motoriskt 
långsam eller stilla, tillbakadragen, trött och slö. Det är vanligt att patienten är 
hyperaktiv på natten och tidig morgon men hypoaktiv dagtid [459, 466]. 

Hyperaktivt delirium 
• Motorisk oro, kan misstolkas som oro eller ångest och öka risken för 

felbehandling 
• Stönande och ljud som saknar mening 
• Hallucinationer 
• Vanföreställningar 

Hypoaktivt delirium 
• Svårt att bibehålla uppmärksamhet i kontakt med andra 
• Trötthet, slöhet, psykiskt dämpad och mer sängliggande. Kan misstolkas 

som fatigue och depression och öka risken för felbehandling 
• Fluktuerande delirium, exempelvis hyperaktiv nattetid och hypoaktiv 

dagtid 

16.3.3 Orsaker till delirium i palliativ vård 
Delirium kan bero på direkt påverkan på centrala nervsystemet (CNS), såsom 
hjärntumörer och hjärnmetastaser, men delirium kan ha andra orsaker även 
hos patienter med dessa sjukdomstillstånd. Hjärnskada, dehydrering och 
elektrolytrubbningar, i första hand hyperkalcemi, ger ofta förvirringssymtom. 
Känsligheten för ett förhöjt kalkvärde är dock individuell. Infektion är en 
annan vanlig orsak till förvirring, och för en känslig patient kan det räcka med 
en okomplicerad urinvägsinfektion. Vidare kan förvirringen bero på 
läkemedelspåverkan, till exempel av bensodiazepiner, opioider, antikolinergika 
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eller kortison – precis de mediciner som används mycket i palliativ vård i livets 
slutskedec [459]. Andra möjliga orsaker som ofta går att åtgärda är syrebrist i 
vävnaderna, högt eller lågt blodsocker, förstoppning, leverpåverkan, svår 
smärta och urinretention. Exempel på riskfaktorer för delirium i livets 
slutskede är demenssjukdom, tidigare förvirring, hög ålder, nedsatt syn eller 
hörsel, sömnbrist, miljöbyte [463, 468] och bristande kunskap om delirium hos 
vårdpersonalen [464, 465].  

16.3.4 Förekomst av delirium 
Förekomsten av delirium varierar beroende på vilken patientgrupp som 
studeras och i vilken vårdform. Det är dock ett ofta underskattat tillstånd och 
mer än 80 % av alla patienter med cancer utvecklar delirium under de sista 
dagarna eller timmarna i livet. [459]. 

I en studie från specialiserade palliativa enheter i Skottland hade cirka 30 % av 
alla patienter delirium, och av dessa hade cirka 80 % ett delirium av hypoaktiv 
typ med en stor risk för att patienten skulle betraktas som deprimerad eller 
enbart mycket trött, det vill säga lida av fatigue.  

Delirium är ett dåligt prognostiskt tecken hos patienter i palliativ vård eftersom 
det ökar risken för fall och andra skador, förlänger behovet av vård på 
institution, försvårar vård i hemmet [469, 470] och är den vanligaste 
anledningen till palliativ sedering. 

16.3.5 Klinisk hantering 

Vid bedömning av en patient med exempelvis förändrat mentalt tillstånd 
kan man utgå från följande tre perspektiv: 

• Medvetandegrad: exempelvis medvetslös, sovande men väckbar, helt klar 
och alert, rastlös, upprörd eller våldsam 

• Kognition: exempelvis uppmärksamhet, minne, inlärning, medvetande, 
språk och beslutsfattande, problemlösning, orienterad till tid, rum och 
person samt förekomst av hallucinationer  

• Typ av förlopp: Hastig försämring eller fluktuerande tillstånd 

Läkare behöver tidigt informera patienten och de närstående om symtom på 
kognitiv svikt, och fortlöpande ha en dialog med direkta frågor om huruvida 
patienten ser eller hör saker som inte finns, har svårt att ”hålla tråden” i samtal 
eller behöver läsa om texten i tidningar och böcker. Anledningen är att många 
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patienter och närstående blir oroliga för psykisk sjukdom vid dessa symtom 
och då ogärna tar upp detta själva. 

16.3.6 Behandling 
Tidig upptäckt av tecken på konfusion, med störd dygnsrytm och sömn, är 
avgörande för prognosen eftersom en tidig diagnos möjliggör bättre effekt av 
icke-farmakologiska interventioner och lågdos medicinering med mindre 
biverkningar. Av samma skäl är icke-farmakologiska interventioner första 
steget i en behandling av delirium.  

Det finns pedagogiska fördelar med att för patient, närstående och 
vårdpersonal beskriva patientens konfusion som tecken på ”hjärnsvikt” – som 
att hjärnan har svårt att sortera och processa alla intryck och därför ”sviktar” 
med konfusion som resultat. Det förklarar även varför både icke-
farmakologiska och farmakologiska behandlingsinterventioner kan ha effekt: 
Man ”hjälper hjärnan” att hantera alla intryck genom att begränsa dem. 

Behandling av delirium i palliativ vård bör utgå från de kliniska 
förutsättningarna. Om patienten bedöms vara i livets slutskede men inte 
döende bör en orsaksinriktad behandling syfta till att häva förvirringstillståndet. 
Om patienten bedöms vara döende bör behandlingen inriktas på att lindra 
symtomen på delirium [471].  

16.3.7 Icke-farmakologisk intervention/behandling 
Icke-farmakologisk behandling går ut på att på olika sätt minska 
överbelastande stimuli till hjärnan. Den kan innebära att man försöker uppnå 
en lugn och tyst miljö genom att till exempel ta bort yviga krukväxter och 
fladdrande gardiner, stänga av ljud från radio och ljud och bild från tv samt ha 
nattljus för att minska skrämmande och hallucinogena skuggor. Man behöver 
också uppdatera patienten om vad som sker genom att uttala vad som händer i 
vårdsituationen och vem som är närvarande i rummet. Rummet bör även ha en 
tydligt synlig klocka och kalender. 

Hälso- och sjukvården och socialtjänsten kan i delar av Sverige erbjuda 
tyngdtäcke som hjälpmedel till personer med demenssjukdom, 
beteendemässiga och psykiska symtom och sömnstörningar. Enligt beprövad 
erfarenhet har åtgärden en positiv effekt hos vissa individer men det saknas 
ännu vetenskaplig evidens [472, 473]. Det är även viktigt att kunna erbjuda 
avlastning för närstående i form av ett kompetent och tryggt nattvak, både i 
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hemmiljö och i slutenvård. Risken är annars att de närstående blir utmattade av 
sömnbrist, och då kan en ”destruktiv triangel” uppstå [466]. 

16.3.8 Farmakologisk behandling 

16.3.8.1 Haloperidol och atypiska antipsykotika 

Haloperidol är förstahandsvalet vid farmakologisk behandling av delirium. 
Erfarenhetbasen är mycket stor även om det inte finns några studier med 
någon evidensgrad på indikationen delirium i livets slutskede [474]. 
Haloperidol kan doseras peroralt eller parenteralt 0,5–2 mg 1–2 gånger per 
dygn. Inom palliativ vård ges haloperidol ofta subkutant och kan blandas med 
flera vanliga läkemedel för kontinuerlig infusion via pump. Vid utebliven effekt 
kan haloperidol titreras 0,5 mg parenteralt var 30:e minut tills önskad effekt 
uppnås. Vid behov av doser över 10 mg finns anledning att konsultera 
psykiatrisk expertis [475-478]. Det finns inga evidens för att haloperidol i låga 
doser skiljer sig i effekt eller har mer biverkningar än de atypiska antipsykotiska 
läkemedel med olanzepin och risperidon [479]. 

16.3.8.2 Klometiazol 

Klometiazol är ett andrahandspreparat och komplement till haloperidol. Det 
har en mer sederande effekt och används företrädesvis till natten i en initial dos 
om två kapslar à 300 mg och vidare enligt Fass. 

16.3.8.3 Midazolam 

Trots att det inte finns tillräcklig evidens används midazolam inom palliativ 
vård som singeldrog, eller i bästa fall som komplement till behandling med 
neuroleptikum när patienten antas ha en behandlingskrävande 
ångestkomponent eller rubbad nattsömn vid delirium. Midazolam ordineras 
ofta för hyperaktivt delirium nattetid, som annars lätt leder till att närstående 
blir utmattade på grund av störd nattsömn. Det är viktigt att kontinuerligt 
utvärdera behandlingseffekten eftersom midazolam, precis som andra 
bensodiazepiner, kan bidra till ökad konfusion och både inducera och förvärra 
delirium [466, 480].  

16.3.9 Sedering vid delirium 
Den största utmaningen vid behandling av delirium är när patienten inte tycks 
svara på behandling med haloperidol i kombination med klometiazol, och man 
kan misstänka behandlingsrefraktärt delirium. Det är då viktigt att kontakta en 
specialistkonsult i palliativ medicin.  
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16.4 Ångest 

16.4.1 Ångest som normal reaktion på svåra livshändelser 
Ångest och oro är normala delar av kris- och sorgereaktioner och är en naturlig 
reaktion när man får besked om en obotlig cancersjukdom. Ångest kan oftast 
behandlas med icke-farmakologiska åtgärder såsom stödjande samtal, närvaro 
och beröring. Vid svår ångest och vid ångest i livets absoluta slutskede kan 
behandling med bensodiazpiner behövs och ger ofta god lindring.  

Allt som skapar trygghet leder i regel till minskad oro och ångest. Därför är en 
viktig del av vårdens uppgift att just skapa trygghet för personen som befinner 
sig i en kris- och sorgereaktion. Att både patienten och närstående får 
fortlöpande information om sjukdomen, eventuella behandlingar, förväntat 
förlopp och prognos brukar på sikt minska ångest och oro och inge trygghet. 
Man behöver dock fråga hur mycket information patienten orkar och vill ha. 
Oftast kan man behöva ge lite information i taget och informationen behöver i 
regel upprepas i flera gånger. Att få vara delaktig i sin vård och kunna påverka 
själv hur man vill ha det inger också trygghet och minskar oro.   

Stödjande samtal med en kurator, psykolog eller religiös/andlig företrädare är 
värdefullt för många och kan hjälpa till att minska ångesten. Många mår bra av 
att få sammanfatta sitt liv och få berätta sin livshistoria när de närmar sig livets 
slut. Det bidrar till bearbetning och reflektion och hjälper till att hantera sorg, 
ångest och oro.  

Ibland blir ångesten så svår att den kräver farmakologisk behandling och i 
extrema, akuta fall kan en intial farmakologisk behandling vara nödvändig för 
att personen ska orka föra samtal. Det finns idag inte så många välgjorda 
studier om farmakologisk behandling vid ångest hos patienter i palliativt skede 
[481]. Empiriskt vet vi att i tidig palliativ fas kan antidepressiv medicinering 
vara en effektiv behandling mot ångest. Hos cancerpatienter är ofta mirtazapin 
första-hands val då det även stimulerar aptiten och bidrar till bättre sömn, 
vilket är gynnsamma sidoeffekter vid cancersjukdom, men även andra SSRI 
eller SNRI preparat kan övervägas. Vid svåra ångestattacker kan kortverkande 
bensodiazepiner som oxazepam (Oxascand, Sobril) ges som vid behovs-doser. 
Vid sömnbesvär rekommenderas zopiklon eller zolpidem. Vid mycket svår 
ångest kan diazepam eller alprazolam övervägas men är inte första-hands val då 
det ofta ger viss sedering och diazepam kan t o m ge ökad ångest när det går ur 
kroppen. Speciellt diazepam bör undvikas till personer> 75 år på grund av risk 
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för sedering då de aktiva metaboliterna stannar kvar länge i kroppen och gör 
behandlingen svårstyrd.  

I många fall kan ångesten även i sen palliativ fas och i döende-fasen lindras av 
icke-farmakologiska åtgärder som mänsklig närvaro, samtal och beröring. Om 
farmakologisk behandling behövs är bensodiazepiner i regel första-hands 
medel när patienten bedöms ha kort tid kvar, veckor till dagar. Oxazepam kan 
ges regelbundet eller vid behov. Midazolam s.c har god och snabb effekt men 
är kortverkande. Vid svår ångest i sen palliativ fas kan midazolam ges 
kontinuerlig i pump.  

Ångest i döende-fasen behandlas farmakologiskt med midazolam i s.c.-
injektioner eller i kontinuerlig infusion via pump. Börja med låg dos och titrera 
sakta upp till lägsta effektiva dos. Ett fåtal patienter reagerar med ökad ångest 
och oro av bensodiazepiner, framför allt om man startar med för hög initial 
dos då en paradoxal bensodiazepinreaktion kan uppstå [482]. Då har i regel 
tillägg av haloperidol (Haldol) god effekt [106, 481-485]. 

16.5 Illamående och kräkningar 
Illamående och/eller kräkningar är vanligt hos patienter i palliativ vård. 
Orsaken är ofta multifaktoriell, och olika receptorer är inblandade. Det är 
viktigt med noggrann anamnes, status och eventuellt laboratorieprover och 
radiologi för att fastställa orsaken. Om orsaken till illamåendet inte kan 
identifieras bör behandlingen vara symtomatisk. Vid ospecifikt illamående 
av oklart ursprung kan behandlingen inledas med en 
dopaminreceptorantagonist där haloperidol är ett alternativ. Andra förslag 
är metoklopramid. En kombination av dessa rekommenderas som nästa 
steg. 

Illamående och kräkningar är vanligt hos patienter med avancerad 
cancersjukdom och andra svårt sjuka patienter [486, 487]. Orsaken är ofta 
multifaktoriell och för att utreda orsaken är det viktigt med en utförlig 
anamnes, status och oftast laboratorieprover. Målet är att hitta behandlingsbara 
orsaker och få en bas för att välja rätt antiemetika. Att ställa rätt frågor till 
patienten är betydelsefullt. Oavsett orsak är det angeläget med en noggrann 
uppföljning av insatt behandling [488].  

Det har gjorts få kontrollerade studier som rör effekten av 
antiemetikabehandling vid avancerad cancersjukdom, vilket gör att evidensen 
för behandlingsrekommendationen är svag. Evidensbasen är också mycket 
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svag för övriga diagnoser [489]. Den kliniska erfarenheten av olika läkemedel 
mot illamående är däremot stor. 

16.5.1 Orsaker till illamående och kräkningar 

16.5.1.1 Fysiologiska mekanismer 

För att förstå orsakerna till illamående och kräkningar är det viktigt att ha 
kunskap om de inblandade transmittorsubstanserna och receptorerna. De 
huvudsakliga neurotransmittorerna som är involverade är dopamin, histamin, 
acetylkolin, serotonin och substans P. De receptorer som dessa binder till är 
dopamin typ 2 (D2), histamin typ 1, acetylkolinreceptorer, serotonin typ 3 (5-
HT3) och neurokinin-1 (NK1).  

Kräkcentrum är lokaliserat i hjärnstammen och fungerar som ett fysiologiskt 
kontrollcentrum vid illamående och kräkningar. Det tar emot impulser från 
kemoreceptorzonen (CTZ) i botten av 4:e ventrikeln, utanför blod-
hjärnbarriären. CTZ reagerar på toxiner i både blodet och 
cerebrospinalvätskan. Detta gör att cytostatika, metabola produkter vid uremi 
och hyperkalcemi, opioider och bakteriella toxiner kan ge upphov till 
illamående och kräkningar. Kräkcentrum tar också emot impulser från 
gastrointestinalkanalen (GI-kanalen), vestibulära afferenter och högre 
hjärncentrum.  

Figur 8. Orsaker till och mekanismer bakom illamående och kräkning. 
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16.5.2 Specifika orsaker till illamående och kräkningar 

16.5.2.1 Läkemedel 

Opioider orsakar illamående genom verkan på vestibulära apparaten, genom 
CTZ-stimulering och genom att göra tarmrörelser långsammare. Nonsteroidala 
antiinflammatoriska läkemedel (NSAID), järn och antibiotika kan ge 
illamående genom en irritation i mag-tarmkanalen. Antibiotika kan också direkt 
påverka kemoreceptortriggerzonen, CTZ. Andra läkemedel som kan ge 
upphov till illamående är: antidepressiva, antiepileptika och digoxin [490].  

16.5.2.2 Centrala nervsystemet 

Ett ökat intrakraniellt tryck ger ett illamående som behandlas bäst med 
kortikosteroider eftersom de minskar det peritumorala ödemet. Påverkan på 
vestibulära apparaten kan också ge illamående som förmedlas via acetylkolin 
och histamin. Vidare kan oro, depression och smärta ge illamående som då 
förmedlas från högre kortikala funktioner via GABA-receptorer [490]. 

16.5.2.3 Gastrointestinalkanalen 

I munhåla och svalg kan en tumör eller svampinfektion ge obehaglig lukt eller 
smak, vilket också kan ge upphov till illamående. En annan orsak är försämrad 
tarmmotorik orsakad av läkemedel, tumörinväxt, autonom dysfunktion eller 
tryck från förstorade organ. Även förstoppning kan ge illamående. Hos 
patienter med buktumör är tarmobstruktion (förträngning) en vanlig orsak till 
illamående och kräkningar. Obstruktionen kan vara partiell eller komplett. 
Refluxesofagit, gastrit och ulcus är andra orsaker som också bör nämnas. 

16.5.2.4 Metabola orsaker 

Vid avancerad cancersjukdom, särskilt vid kakexi, ses ofta en autonom 
dysfunktion, det vill säga en försämring av det autonoma nervsystemet som 
bland annat karakteriseras av snabb puls, en långsam ventrikeltömning och 
långsamma tarmrörelser. Detta kan ge upphov till illamående och dålig aptit. 
Protein- och fetttillförsel i denna fas kan också leda till illamående. Andra 
metabola orsaker till illamående kan vara uremi, hyperglykemi, hyponatremi 
och hyperkalcemi.  

16.5.3 Utredning vid illamående och kräkning 
Illamående är multifaktoriellt och ibland svårbehandlat, men många orsaker är 
reversibla och utredningen bör leda fram till dem [490]. 
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Anamnesen bör innehålla frågor om utlösande faktorer, dygnsvariation, 
avföringsmönster, relation till intag av mat och läkemedel samt vilka läkemedel 
patienten tar och eventuella andra faktorer som patienten tror kan ha betydelse 
[491]. Fråga specifikt efter illamående respektive kräkningar, och ta reda på om 
det finns något som lindrar, försämrar och utlöser besvären.  

Sök vid fysikalisk undersökning efter tecken på uttorkning, infektion och CNS-
påverkan. Vid bukundersökning, leta efter tecken på ascites, förstoppning eller 
organförstoring. Finns tarmljud? Inspektera även mun och svalg. Överväg 
provtagning för att hitta ev. infektion och metabola orsaker. Denna kan 
innehålla blodstatus, elektrolytstatus, leverstatus CRP och S-glukos. Ta 
urinprov vid infektionsmisstanke [488]. Röntgenundersökningar som kan vara 
av värde är till exempel DT huvud och buköversikt. I enstaka fall kan 
gastroskopisk undersökning vara av värde. 

Icke farmakologisk behandling av illamående 

I första hand bör behandlingsbara orsaker hittas och behandlas. 
Omvårdnadsåtgärder kan ha god effekt. En del av dessa är enbart 
erfarenhetsbaserade och kan prövas och utvärderas. Besvären kan exempelvis 
förebyggas om patienten serveras små men attraktiva matportioner som hen 
själv väljer. Vid kakexi ökar illamåendet ofta med fet mat och mjölkprodukter, 
och det bör därför undvikas. Man bör även sträva efter att minska otrevliga 
dofter från t.ex. matos och sår [486]. Vid tarmobstruktion kan nasogastrisk 
sond eller gastrostomi avlasta [490]. Massage, akupunktur och akupressur [492-
494] kan vara av värde för vissa patienter. Även stent och/eller kirurgisk 
avlastning kan vara aktuellt för patienter med ileus eller subileus i tidigare 
palliativt skede [495]. 

16.5.4 Läkemedel 
Illamående vid långt framskriden sjukdom och hos patienter i livets slutskede 
kräver ofta läkemedelsbehandling, och ofta behövs en kombination av flera 
preparat. Här är det viktigt att försöka kombinera läkemedel med olika 
verkningsmekanismer och att försöka tänka mekanismbaserat.  

Vid ospecifikt illamående av oklar genes kan behandlingen inledas med en 
dopaminreceptorantagonist där haloperidol eller metoklopramid är alternativ. 
En kombination av metoklopramid och haloperidol rekommenderas som nästa 
steg [491]. Om oral administrering inte är möjligt bör man överväga 
injektionsbehandling av ovanstående preparat. Vid oro och ångest kan tillägg 
av bensodiazepiner vara av värde, antingen peroralt eller genom kontinuerlig 
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infusion. Vid dålig effekt kan tilläggsbehandling med kortison vara bra, och 
rekommenderad startdos av betametason är 4–8 mg per dygn [176]. Vid 
fortsatt illamående bör tillägg av andra antiemetika övervägas. Antihistaminer 
kan också ha god effekt men är svåra att administrera eftersom de flesta 
läkemedel endast finns i peroral form. Vid svårt illamående där ingen annan 
behandling hjälper kan ett alternativ vara att använda låg dos av propofol i 
antiemetiskt syfte. Propofol är dock ett specialistpreparat och bör endast 
användas om man har vana och erfarenhet av det [496].  

16.5.4.1 Prokinetiska läkemedel 

Metoklopramid ökar motiliteten i mag-tarmkanalen och minskar illamående 
genom att verka på dopaminreceptorn både perifert och centralt [497], 
preparatet bör undvikas vid totalt tarmhinder. En fördel med metoklopramid 
är att preparatet kan ges intravenöst, subkutant eller oralt.   

16.5.4.2 Övriga D2-receptorantagonister 

Haloperidol verkar på dopaminreceptorn i GI-kanalen och CTZ, och kan 
administreras peroralt, subkutant eller intravenöst. Substansen metaboliseras 
huvudsakligen via levern och kan användas även vid njursvikt [489]. 
Haloperidol har god effekt på diffust multifaktoriellt illamående [490]. 
Proklorperazin och prometazin är förutom dopaminreceptorantagonister även 
acetylkolin- och histaminreceptorantagonister [489], vilket ger dem ett bredare 
tillslag. Olanzapin (till exempel Zyprexa) är ett atypiskt antipsykotiskt 
läkemedel som blockerar bland annat dopamin-, serotonin- och 
histaminreceptorer. Olanzapin har visat god effekt vid svårbehandlat 
illamående med många orsaker. Behandlingen kan startas i låga doser, till 
exempel 1,25–5 mg per dygn [498]. 

16.5.4.3 Antihistaminer 

Antihistaminer verkar bra på illamående med vestibulära orsaker och är 
därmed förstahandsval vid opioidutlöst illamående. Detta illamående avklingar 
ofta efter några veckor och antiemetika kan då sättas ut. Förstahandspreparatet 
är meklozin. Vid illamående och samtidig opioidadministrering kan även 
opioidrotation vara av värde. 

16.5.4.4 Antikolinergika 

Till de antikolinerga läkemedlen hör skopolamin, butylskopolamin och 
glykopyrron. De används för att minska tarmsekretionen, och därmed 
illamåendet, vid subileus eller ileus [487]. Skopolamin har även indikationen 
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rörelseutlöst illamående [489]. Skopolamin passerar blodhjärnbarriären och har 
därför en sederande effekt, vilket butylskopolamin inte har. Oktreotid är en 
somatostatinanalog som minskar gastrointestinal sekretion och därmed kan ha 
en plats vid behandling av illamående som är orsakat av tarmhinder. 

16.5.4.5 Kortikosteroider 

Kortikosteroider kan minska peritumoralt ödem och används därför vid 
intrakraniella tumörer eller metastaser, men även vid tarmhinder och 
förstorade bukorgan. De kan också ges vid diffust illamående när 
förstahandspreparaten är otillräckliga. Verkningsmekanismen är inte helt 
klarlagd. Vid längre kortisonanvändning kan magsäcksskyddande medicinering 
vara av värde. 

16.5.4.6 5HT3- receptorantagonister 

5HT3-receptorantagonister används i första hand för att förebygga och 
behandla illamående och kräkningar i vid stora cellsönderfall i samband med 
cytostatika- och strålbehandling. Vid kroniskt illamående vid avancerad 
cancersjukdom har enstaka studier visat effekt av 5HT3-receptorantagonister. 
En vanlig biverkan är förstoppning, något som kan vara bevärande för 
patienter med framskriden cancersjukdom.  

16.5.4.7 NK1-receptorantagonister 

NK1-receptorantagonister inhiberar effekten av substans-P i CNS och har på 
så sätt effekt mot illamående. Aprepitant är godkänt vid cytostatikautlöst 
illamående, men dess effekt vid avancerad cancersjukdom är inte fastställd. 

16.6 Kirurgiska, endoskopiska och 
interventionella åtgärder med palliativ 
avsikt 

Under de senaste 20 åren har framsteg gjorts inom både diagnostik och 
behandling med endoskopisk och interventionell radiologisk teknik, och i dag 
finns möjlighet att symtomlindra en rad tillstånd som tidigare varit 
svårbehandlade. För patienten innebär detta en vinst i livskvalitet och möjlighet 
att tillbringa mer tid utanför sjukhus. 

Samtidigt har utvecklingen inom onkologin inneburit att fler patienter kan 
behandlas, antingen till bot eller till förlängd överlevnad. I och med att 
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överlevnaden kan påverkas lever också fler patienter med sin sjukdom och kan 
under sin sjukdomstid hinna få symtom av lokal tumörväxt. 

Det är komplicerat att erbjuda god symtomlindring och välja rätt åtgärd eller 
behandling utifrån patientens tillstånd, förutsättningar, prognos och önskemål. 
Samarbete och multidisciplinära diskussioner är ovärderligt och nödvändigt för 
att ge bästa möjliga lindring, minska sjukligheten och sjukhusvistelsens längd 
och hushålla med resurser.  

I detta kapitel redovisas kortfattat tillstånd och symtom som kan åtgärdas 
kirurgiskt, endoskopiskt eller med radiologisk interventionell teknik [499, 500]. 

16.6.1 Sväljningssvårigheter 
Svårigheter att svälja kan ses vid esofagustumör med intraluminal växt och vid 
kompression utifrån pga. lungtumör eller förstorade lymfkörtlar. Vid partiellt 
hinder har patienten svårt att svälja fast föda och kan besväras av reflux och 
smärta. Tilltar hindret blir det också svårt att svälja flytande föda och dryck, 
och ett komplett hinder hindrar även att patienten sväljer saliv. 

Misstanke om tillståndet bekräftas med DT-undersökning eller 
esofagusröntgen med nedsväljning av kontrast alternativt gastroskopi. 

Hinder på esofagus mellersta och nedre del kan avhjälpas med 
självexpanderande stent, dvs. ett rörformat nät som håller lumen öppet. 
Stenten läggs med endoskopiskt teknik i röntgengenomlysning medan 
patienten är sederad eller i generell anestesi.  

Efter ingreppet kan patienten ha retrosternal smärta under de första dagarna, i 
upp till en vecka, när stenten expanderar. Under denna period kan 
smärtlindringen behöva anpassas med dosjustering av opioid och eventuellt 
tillägg av NSAID-preparat eller spasmolytika. Därefter brukar stenten i sig inte 
ge upphov till smärta. Första dagarna efter stentinläggning ska patienten bara 
inta klar dryck eller flytande föda för att förhindra att fast föda stoppar upp. 
Därefter rekommenderar läkare och/eller dietist mjuk mat. Om fast föda 
täpper igen stenten kan detta lösas genom att rensa via endoskop.  

Fortsatta besvär med smärta eller återkomst av sväljningssvårigheter kan bero 
på stentmigration, ocklusion av matbolus, tumöröverväxt vid stentänden eller 
tumörgenomväxt genom stentens nätmaskor.  
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Vid esofaguscancer och dysfagi är rekommendationen att välja stentbehandling 
om den förväntade överlevnaden är mindre än 3 månader. Vid längre 
överlevnad bör man överväga extern strålbehandling eller brakyterapi [501]. 

Vid högt hinder, inom två centimeter från den övre esofagussfinktern vid 
struphuvudet, är stent kontraindicerat eftersom det är förenat med 
persisterande smärta och globuskänsla. I dessa fall är strålning eller 
laserbehandling aktuellt [501]. 

Sväljningssvårigheter på neurologisk bas är vanligt vid sjukdomar som till 
exempel stroke, ALS, Parkinson och demens. För att lindra sväljningsbesvär 
vid dessa tillstånd kan man i samarbete med logoped, fysioterapeut och dietist 
hitta optimal kroppsställning och födokonsistens för den individuella 
patienten. Ofta kan förtjockningsmedel göra så vätskor blir lättare att svälja 
och mosad eller passerad mat fungerar bättre än fast. 

16.6.2 Nutritionssvårigheter 
Vid störd sväljningsfunktion pga. mekaniskt hinder eller störd motorik, men 
fungerande mag-tarmkanal, kan enteral nutrition via gastrostomi eller 
jejunumkateter vara aktuellt. Generellt är det att föredra framför parenteral 
nutrition [502].  

Gastrostomi innebär att en slang placeras genom bukhuden till ventrikeln. Det 
är vanligast att anlägga en gastrostomi med endoskopisk teknik (PEG: 
perkutan endoskopisk gastrostomi), men då får det inte vara för trångt i 
esofagus. Vid esofagushinder eller osäker tillgång till ventrikeln perkutant 
(tumörväxt, ärrbildningar etc) väljs ett operativt anläggande via laparotomi eller 
laparoskopi (Witzelfistel/gastrostomi). Vissa sjukhus har kompetens för att 
anlägga gastrostomi i genomlysning (RIG: radiologically inserted gastrostomy).  

Som regel kan en gastrostomi tas i bruk för tillförsel omgående efter 
anläggningen. Sondmatning kan ske som bolus eller kontinuerligt, med eller 
utan pump. Sondmatning med spruta och som bolus är det som mest liknar en 
naturlig måltidsordning och det är också teknikoberoende. Ibland krävs en 
lägre och kontrollerad tillförselhastighet, till exempel på grund av refluxrisk, 
och då kan matningspump vara aktuell [500]. Om patienten inte ätit under en 
tid trappas mängden tillförd näring upp successivt.  

Om en nyanlagd PEG/RIG dras ut, helt eller delvis, kan maginnehåll läcka ut i 
fri bukhåla med peritonit och buksepsis som följd. Misstanke om detta ska 
omgående kontrolleras med röntgen och åtgärdas. Vid en öppet anlagd 
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gastrostomi (Witzelfistel) är ventrikelns framsida fastsydd mot bukväggens 
insida vilket minimerar denna problematik. 

När en PEG/RIG som suttit i mer än 6 veckor dras ut finns som regel en 
etablerad kanal, och läckage ut i fri bukhåla är då sällan ett problem. Däremot 
kan en befintlig kanal slutas spontant inom loppet av några timmar eller något 
dygn, så en ny kateter bör föras på plats skyndsamt. Om man är osäker på den 
nya gastrostomikateterns läge ska det kontrolleras med röntgen innan 
gastrostomin åter tas i bruk.  

En för löst sittande gastrostomi ger läckage av ventrikelinnehåll ut på 
bukhuden, vilket är starkt irriterande och ger smärta och sårighet. 

I vissa fall är tillförsel till ventrikel inte möjligt eller lämpligt, och då kan 
tillförsel via jejunumkateter vara aktuell. Sådan tillförsel måste ske kontrollerat 
med pump eftersom snabbare tillfart än 125 ml per timme kan resultera i 
buksmärta, diarré och elektrolytrubbning.  

Jejunumkateter är aktuell om reflux och medföljande aspiration omöjliggör 
sondmatning via gastrostomi eller om det finns hinder i pylorusregionen eller 
duodenum. Jejunumkateter kan läggas in via befintlig gastrostomikateter eller 
anläggas kirurgiskt, då en tunn kateter läggs in direkt i jejunum med öppen eller 
laparaskopisk teknik. 

16.6.3 Kräkningar  
Plötsliga kräkningar med stor volym (retentionskräkning) ses vid hinder i 
gastrointestinalkanalens övre del, så kallat högt hinder. Den fyllda ventrikeln 
kan ofta palperas som en utfyllnad i epigastriet medan klassisk tarmdistension 
som vid ileus saknas. Patienten har ofta smärta och illamående innan kräkning 
och upplever symtomlindring efter att fått tömma ventrikeln genom att kräkas. 
Orsaken till ett högt hinder kan vara pankreascancer, intraluminal tumörväxt i 
ventrikel eller duodenum, striktur till följd av ulcus eller kompression utifrån på 
grund av förstorade lymfkörtlar eller pankreascancer.  

Den traditionella kirurgiska åtgärden, gastroenteroanastomos (GE), innebär att 
en ny förbindelse skapas mellan magsäck och tunntarm nedanför hindret, 
antingen vid laparotomi eller med laparoskopisk teknik. För att detta ska vara 
aktuellt måste patienten ha förutsättningar för att läka ut ett kirurgiskt ingrepp 
och ha en förväntad överlevnadstid som överstiger läkningstiden. 
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I den palliativa situationen föredrar man numera stentning av högt hinder i 
gastrointestinalkanalen eftersom det ger momentan symtomlindring och 
innebär ett betydligt mindre kirurgiskt trauma. Stenten förs på plats med hjälp 
av endoskop och i genomlysning, och åstadkommer ett öppetstående lumen 
genom det trånga partiet. Den avhjälper kräkningar och kan i bästa fall åter 
möjliggöra peroral fullnutrition. Ingreppet görs normalt i narkos för att säkra 
luftvägen.  

Om problem återkommer efter en initialt lyckad stentning kan det bero på 
ocklusion av matbolus, stentmigration eller tumöröverväxt i stentens ände. Då 
kan det vara aktuellt att kontrollera med kontraströntgen, skopi eller DT. 
Matbolus kan rensas endoskopiskt. Om stentmigration eller tumöröverväxt 
skett kan ytterligare stent behöva läggas. Dock blir funktionen sämre ju längre 
parti som behöver stentas. 

Om stent eller operation med GE inte är möjligt eller lämpligt ger avlastande 
gastrostomi en god symtomlindring, och ur komfortsynvinkel är det att föredra 
framför avlastande nasogastrisk sond. Patienten kan då inta tunnflytande via 
munnen och ventrikeln dräneras utan nasogastrisk sond. Avlastande 
gastrostomi kan oftast läggas med endoskopisk teknik (PEG). När en PEG 
anläggs för avlastning måste man dock använda en Y-port-adapter som passar 
till uppsamlingspåse med kon i stället för den koppling som normalt används 
vid enteral nutrition, ENFit-adapter. 

16.6.4 Subileus och ileus 
Det finns en rad orsaker till en mekanisk eller funktionell obstruktion i tarmen 
som påverkar passage och digestion. Ett övergående ”tarmstopp” kallas 
subileus, till skillnad från ileustillståndet som är varaktigt. I den palliativa 
situationen kan läkemedel och förstoppning ge upphov till symtomgivande 
obstruktion. Malign tarmobstruktion innebär att en intra- eller extraluminal 
tumörväxt skapar hinder på en eller flera nivåer. Symtombilden beror på om 
hindret är relativt eller totalt, och på vilken nivå det ligger på. Höga hinder 
(distala ventrikeln till första delen av jejunum) utmärks av retentionskräkningar, 
dvs stora kräkningsvolymer med kort föregående illamående (minuter – kvart) 
och att illamåendet försvinner efter kräkning. Låga hinder (rektum-
vänsterkolon) utmärks av kraftigt utspänd buk, upphörd avföring- och 
gasavgång och först sent i förloppet kräkningar och smärta. Tunntarmsileus 
utmärks av den klassiska triaden intervallsmärtor, kräkningar och utspänd buk. 

Operativ åtgärd av tarmhinder, med eventuell resektion och tarmanastomos 
eller bypass förbi hindret, förutsätter att patienten är i tillräckligt gott skick för 
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att både överleva ingreppet och läka den skapade anastomosen. I litteraturen 
brukar man rekommendera en förväntad överlevnad på minst 2–3 månader i 
grundsjukdomen och ett hyfsat allmäntillstånd (WHO performance status 2 
eller bättre, dvs vilar mindre än halva dagen). Faktorer som dessutom talar 
emot att öppen kirurgisk åtgärd skulle kunna hjälpa är multipla tarmhinder, 
utbredd carcinos, kraftig ascitesbildning, palpabel buktumör och tidigare 
problematisk ileuskirurgi [503].  

Avlastande kirurgi med stomi kräver i sin tur att hindret inte sitter för högt 
eftersom en högt belägen stomi skapar stora problem med höga flöden, kort 
tarm med dålig digestion och absorption, och risk för bandageringsproblem 
med läckage ut på huden och sekundär smärtproblematik. Vid operativ åtgärd 
av utbredd tumörväxt i buken, eller efter tidigare omfattande kirurgi och 
eventuell strålskada, finns också alltid risk för tarmskador med efterföljande 
fistelutveckling. Vid bristande sårläkningsförutsättningar finns risk för 
anastomosläckage och sårruptur.  

Sammantaget är det svårt att avgöra om en patient ska genomgå ett kirurgiskt 
ingrepp vid mekanisk obstruktion, och det beslutet bör diskuteras mellan 
kirurg och palliativmedicinsk specialist. 

Om kirurgisk åtgärd bedöms vara tekniskt omöjlig eller alltför riskfylld utifrån 
patientens tillstånd kan man stenta ett enstaka hinder på hög nivå, fram till 
övergången duodenum-jejunum, eller på kolonnivå, med en självexpanderande 
metallstent. Stenten läggs med hjälp av endoskop och i genomlysning, i sederat 
tillstånd eller i generell anestesi. 

Vid malign tarmobstruktion som inte lämpar sig för kirurgisk åtgärd, eller när 
patienten befinner sig i sent palliativt skede, är farmakologisk ileusbehandling 
indicerad. Läkemedel med antisekretorisk (protonpumpshämmare + oktreotid 
och/eller butylskopolamin/glykopyrron), kramplösande 
(butylskopolamin/glykopyrron),, antiemetisk (haloperidol) och smärtstillande 
verkan (stark opioid) tillförs då subkutant, regelbundet intermittent eller 
kontinuerligt via infusionspump. I vissa fall kan kortison under några dagar 
också ha en avsvällande verkan och förbättra passagen vid ett relativt hinder, 
och vid ett manifest hinder kan kortison ge ett tillägg till den totala 
symtomlindringen. Behandlingen bör handläggas av en enhet som har 
kompetens i specialiserad palliativ vård. 

Avlastande gastrostomi, anlagd via operation eller endoskopi (PEG), ger en 
effektiv symtomlindring vid icke-operabelt ileus eftersom kräkningarna 
minskar och patienten kan inta flytande via munnen. Möjligheten till att inta 
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föda peroralt, delta i den sociala gemenskapen kring en måltid och slippa 
nasogastrisk sond betyder ofta mycket för patienten och kan öka livskvaliteten. 

Ascites eller peritoneal tumörväxt ses ibland som ett hinder för att anlägga en 
avlastande PEG. Ascitesproblematiken kan dock avhjälpas med permanent 
ascitesdrän, och i studier har peritoneal tumörväxt inte visats vara något hinder 
[504, 505]. 

16.6.5 Ikterus 
Stasikterus uppkommer när gallflödet hindras genom extrahepatiska eller 
intrahepatiska gallvägar och kan bero på gallsten, tumörväxt med strikturering 
eller kompression utifrån på grund av tumör eller förstorade lymfkörtlar. För 
att kunna avhjälpa stasikterus och dess symtom med klåda, smärta och 
eventuell kolangit med avlastning måste gallvägarna vara dilaterade, vilket kan 
bekräftas med ultraljud eller DT. 

Innan man fattar beslut om att försöka uppnå gallvägsavlastning ska man ta 
ställning till om ingreppet är möjligt och meningsfullt. Har patienten ett 
allmäntillstånd som successivt försämrats redan ett bra tag innan ikterusen 
debuterar, blir möjligheten att uppnå meningsfull förbättring av patientens 
allmäntillstånd genom gallvägsavlastning begränsad. Troligen är då 
försämringen framför allt orsakad av snabb sjukdomsprogress i stället för det 
förhöjda bilirubinet och gallvägsavlastning gagnar då inte patienten. 

Inom palliativ vård är det sällan aktuellt med en operativ åtgärd med 
gallvägsavlastning i form av anastomos mellan gallväg och tunntarm, till 
exempel koledoko-jejunostomi, utan man avlastar i första hand med 
endoskopisk teknik, ERCP, då en stent placeras förbi hindret. Stenten placeras 
genom eller förbi hindret och tillåter gallflöde till tarmen. Beroende på hindrets 
nivå och omfattning läggs en eller flera stentar. Plaststentar har en begränsad 
hållbarhet och behöver bytas med några månaders mellanrum. Metallstentar 
har längre hållbarhet men är inte alltid lämpliga. 

Om endoskopisk teknik inte är lämplig av tekniska eller anatomiska skäl, är 
alternativet PTC (perkutan transhepatisk kolangiografi). Det är en radiologisk 
teknik där man skapar tillgång till gallvägen genom punktion via huden. En 
kateter placeras utifrån och in i gallgången, så kallat yttre drän, och vidare förbi 
hindret och till tunntarmen, så kallat inre drän. I samma eller en senare seans 
kan stent placeras över hindret och tillåta att inre och yttre drän senare kan 
avvecklas. Ibland behöver de båda teknikerna – ERCP och PTC – kombineras 
för att uppnå önskat resultat.  



REGIONALA CANCERCENTRUM 

178 

ERCP görs i sedering eller generell anestesi. ERCP är inte möjligt om patienten 
tidigare genomgått vissa ventrikel-, lever- eller pankreasingrepp eller GBP 
(gastric bypass) mot övervikt. Om ikterus återkommer efter en till en början 
framgångsrik stentning kan det bero på att stenten migrerat (ändrat läge) eller 
ockluderats eller på tumöröverväxt. Man kan behöva byta stenten eller lägga en 
till. Vid en dåligt fungerande stent kan patienten få en infektion i gallvägarna, 
kolangit, vilket kan bli livshotande. 

PTC utförs i generell anestesi. Om man vid PTC inte kommer förbi hindret får 
patienten ett yttre drän som ska hållas öppet för dränering. Om ett inre drän 
lagts finns det yttre dränet kvar, men det kan hållas stängt eftersom gallan då 
kan dräneras till tarmen via det inre dränet. Ett yttre PTC-drän kan ge smärta 
pga. mekanisk irritation. Om galla läcker vid sidan om dränet kan det ge lokal 
hudirritation och vara svårbandagerat. Vid återkommande problem med smärta 
och läckage ska man kontrollera dränets läge med kontraströntgen och 
eventuellt byta eller justera dränet. Det gäller även om ikterus kommer tillbaka, 
med eller utan kolangit. 

Personalen på den vårdande enheten ska ha kunskap om att sköta PTC-drän 
och riskerna med gallvägsstent eftersom kolangit kan tillstöta och vara 
livshotande om det inte handläggs på rätt sätt [506]. 

16.6.6 Fistlar 
Fistlar eller ”falska gångar” kan bildas mellan olika strukturer såsom tunntarm 
eller tjocktarm till hud eller till urinblåsa eller vagina. Fistelbildningen kan bero 
på tumörväxt men ses ibland efter kirurgi eller strålning. Det kan ge upphov till 
smärta, lokal hudirritation, infektioner och dålig lukt. Kirurgiskt kan flödet 
genom fisteln minskas genom avledning med stomi på en nivå ovanför fistelns 
början, till exempel en ileostomi om fisteln finns mellan kolon och urinblåsa 
eller vagina. 

Om kirurgisk avledning inte är möjlig eller bedöms riskabel kan det vara 
aktuellt med antisekretorisk farmakologisk behandling. 

16.6.7 Hydronefros  
Vid symtomgivande hydronefros, med smärta eller infektion och hotande 
försämrad njurfunktion, kan uni- eller bilateral avlastning vara aktuellt. En 
nefrostomi läggs perkutant med ultraljud och genomlysning, oftast i 
lokalbedövning och lätt sedering. Nefrostomikatetern behöver läggas om 
regelbundet, 1 gång per vecka, och bytas var 3–6:e månad vilket görs i 
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genomlysning. Om nefrostomikatetern rubbas ur sitt läge eller dras ut av 
misstag, eller om flödet upphör, kan patienten drabbas av smärta och feber. 
Detta ska åtgärdas skyndsamt för att undvika att patienten försämras och öka 
förutsättningarna för att en ny kateter kan föras in via den gamla kanalen. 

Alternativet till nefrostomi är uretärkateter, dubbel-J-kateter eller stent som är 
anlagd från blåsan med cystoskopi. I vissa fall kan en uretärkateter anläggas 
från njurbäckenet ner till blåsan via nefrostomi i genomlysning.  

Den interna avlastningen kan ge lokal irritation med symtom från njurbäckenet 
eller blåsan, och det är mer krävande att byta en uretärkateter än en nefrostomi. 

16.6.8 Ascites  
Symtomgivande ascites (fri vätska i bukhålan) kan förekomma vid de flesta 
tumörsjukdomar med intraabdominal växt, leversjukdom och hjärtsvikt. 
Diuretikabehandling (kombination furosemid plus spironolakton i individuellt 
utprovad dos) kan begränsas av hypotension och njurpåverkan. Ascites på 
grund av peritoneal tumörväxt svarar oftast sämre på diuretikabehandling. 
Laparoscentes ger snabb lindring men är resurskrävande. Tappningsvolymen 
och tappningsintervallet hur den enskilde patienten reagerar (allmäntillstånd 
och blodtryck). Oftast kan patienten tappas på befintlig volym under det första 
dygnet utan negativa effekter. Erfarenhetsmässigt finns inget att vinna med 
albumintransfusioner vid ascites orsakad av malignitet. 

Vid återfall av ascites kan ett permanent, tunnelerat drän vara ett alternativ till 
upprepade laparocenteser. Dränet läggs in i lokalbedövning, lämpligen med 
ultraljudsledning. Det kan sedan tappas vid behov utan förnyad punktion, i 
hemmet av en sjuksköterska eller ibland av patienten själv. Mellan 
tappningstillfällena ligger dränslangen stängd och bandagerad och orsakar få 
obehag. Risken för infektion är låg tack vare tunneleringen och möjligheten att 
hålla steril kopplingsyta mellan dränslang och tömningspåse. Det permanenta 
dränet tillåter att mindre volymer kan tappas oftare utan stor resursåtgång eller 
risk, och det ger en jämnare symtomlindring [507, 508]. 

16.6.9 Pleuravätska 
Vid återfall av vätska i lungsäcken (pleura) kan ett permanent, tunnelerat drän 
vara ett alternativ till upprepade torakocenteser. Dränet läggs in i 
lokalbedövning, lämpligen med ultraljudsledning. Infektionsrisken är låg 
genom att dränet är tunnelerat och kopplingsytan kan hållas steril mellan drän 
och dräneringspåse. Tappning sker intermittent efter behov, utan förnyad 
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punktion. Dränet tappas antingen med påse och självfall tills symtomen har 
lindrats, eller med en särskild vakuumflaska så att pleurahålan kan tömmas helt. 
Tömning med vakuumflaska kan i vissa fall leda till ”torrtömning”, dvs. 
spontan pleurodes. Detta kan vara ett alternativ till farmakologisk, mekanisk 
pleurodes [509]. 
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KAPITEL 17 

Smärtlindring 

Smärta i palliativt skede ska ses i ett helhetsperspektiv som inkluderar 
fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner av smärtupplevelsen. 

17.1 Smärtlindring i palliativ vård 
Smärtbehandling i palliativt skede ska alltid ses som del av en helhet, där 
smärtan är ett av flera vanliga och oftast samtidigt förekommande symtom. 
Helhetsperspektivet innebär att uppmärksamma den fysiska smärtan men 
också psykiskt lidande, social problematik och separation samt existentiella 
dimensioner av lidande hos människan med en livshotande sjukdom. Det är 
viktigt att identifiera var i sjukdomsförloppet patienten befinner sig för att 
kunna föra en meningsfull dialog om målet med vård och behandling och för 
att kunna erbjuda adekvat smärt- och symtomlindring på rätt vårdnivå. 

I Sverige finns god tillgång till smärtlindrande läkemedel och nästan alla 
patienter har tillgång till en vidbehovsordination av opioid veckorna före 
döden, enligt svenska palliativregistret. Trots detta upplever cirka 25 % 
otillräcklig smärtlindring under livets sista vecka. Samtidigt ser vi idag en ökad 
andel patienter som lever länge med cancerrelaterad smärta där långvarig 
opioidbehandling kan bli problematisk. Detta innebär en stor 
utmaning; opioidbehandling ensamt är inte vägen att gå för att förbättra 
smärtbehandlingen i palliativt skede, utan det behövs mer kunskap om 
smärtbehandling. Opioider bör dock fortsatt anses vara basbehandling i sent 
palliativt skede tillsammans med icke-farmakologiska metoder. I alla skeden 
bör smärtanalysen utgöra grunden för val av behandling med läkemedel eller 
andra metoder. 

17.1.1 Definition av smärta 
Enligt IASP (International Association for the Study of Pain) är smärta en 
obehaglig sensorisk (fysisk) och emotionell (känslomässig) upplevelse till följd 
av verklig eller hotande vävnadsskada, eller en upplevelse som beskrivs som en 
sådan skada. Denna definition innebär att smärta är det som personen ifråga 
uppger att det är, och smärta existerar när personen uppger att den existerar; 
den är subjektiv. Definitionen understryker också att smärtan tolkas 
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känslomässigt i hjärnan varje gång man har ont, utifrån tidigare erfarenheter 
och förväntningar. Av den anledningen kan oro och inte minst dödsångest 
förstärka smärtupplevelsen avsevärt, medan en vårdsituation som skapar lugn 
och trygghet minskar smärtan, se Hambraeus artikel i Läkartidningen från 
2020, Ny definition av smärta! IASP formulerade för första gången sin 
smärtdefinition 1979. 2020 reviderades detta. Svensk översättning saknas ännu, 
men den nya definitionen innebär en ökad tydlighet avseende smärtans 
subjektiva påverkan på individens liv [510]. 

17.1.1.1 Epidemiologi 

• Ju närmare livets slut patienterna befinner sig, desto mer smärta 
förekommer, oavsett om orsaken är cancersjukdom eller inte.  

• Trots god tillgång till opioidbehandling i livets slutskede blir 25 % inte 
tillräckligt smärtlindrade. 

Smärta är ett vanligt symtom i befolkningen, cirka 20 % lider av kronisk smärta 
[511]. Mot livets slut blir smärta vanligare. I en observationsstudie från 2010 av 
patienter utan cancersjukdom var smärtprevalensen 24 månader före döden 
26 % och ökade till 46 % under de sista 4 månaderna i livet. Bland patienter 
med artros eller artrit hade 60 % smärta, vilket är jämförbart med andra 
diagnoser, även cancer [512]. Vid långt framskriden cancersjukdom kan smärta 
förekomma hos 50–100 % av patienterna. 

17.1.2 Smärtdiagnostik 

• Både diagnostik och behandling av smärta ska baseras på underliggande 
smärtmekanism.  

• Mångdimensionell smärtanalys är grunden för beslut om 
smärtbehandling. 

Standardiserad utvärdering av insatt smärtbehandling är en viktig del av 
behandlingen. 

Smärta vid livshotande sjukdom, oavsett om det handlar om cancer eller annan 
kronisk sjukdom och oavsett om det är i sent eller tidigt palliativt skede, bör 
tolkas i ett mångdimensionellt perspektiv, som ett resultat av komplexa 
interaktioner mellan fysiska, psykiska, sociokulturella och existentiella 
dimensioner [513].  

Relevanta frågor att besvara som underlag för smärtanalysen är: 
• Smärtans lokalisation, använd gärna smärtteckning 

https://lakartidningen.se/opinion/debatt/2020/08/ny-definition-av-smarta/
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• Smärtintensitet med hjälp av smärtskattningsformulär 
• Kontinuerlig smärta? Intermittent? 
• Belastningsrelaterad?  
• Aktivitetsrelaterad? 
• Dygnsvariation, uppmärksamma särskilt sömnstörningar 
• Andra symtom såsom ångest, påverkad sömn, depression med mera som 

påverkar smärtupplevelsen 
• Smärtlindrande faktorer, har patienten någon välfungerande strategi för att 

lindra smärta? Kan den utvecklas vidare? 
• Hur påverkar smärtan patientens dagliga liv/aktiviteter, arbete, socialt liv, 

sömn, aptit, sex, humör, livskvalitet? 
• Finns kommunikationsproblem? 
• Vilken sjukdom? Naturalförlopp? Beräknad livslängd? Samsjuklighet?  
• Beroendeproblematik? 

Smärtanalysen ligger sedan som en grund för bedömning av smärtmekanism, 
det vill säga vilken typ (eller vilken kombination) av smärta? 

Nociceptiv  
• Somatisk 
• Visceral 

Neuropatisk 
Smärtanalysens anamnestiska fynd samt objektiva fynd utifrån klinisk 
undersökning kompletteras efter behov med riktade neurofysiologiska, 
radiologiska och biokemiska analyser. Utifrån svaren görs en smärtbedömning 
som ska dokumenteras, och som ligger till grund för den behandling som 
sedan erbjuds. 

Exempel på smärtbedömning: 

Svår cancerrelaterad smärta på grund av prostatacancer med skelettmetastaser 
sakralt, vilket ger en kombinerad nociceptiv och neuropatisk smärta. NRS 9 vid 
försök till rörelse som lett till immobilisering och svår sömnpåverkan, trots 
eskalerande opioiddoser senaste dygnet. COX-hämning har inte provats. 

Den smärtbehandling som väljs ska vara individualiserad med realistiska mål 
om att lindra symtom, förbättra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta 
utvärdering och uppföljning av smärtbehandlingen. Eventuella biverkningar av 
analgetika ska bedömas i relation till effekten, och här är det viktigt att 
patienten får så mycket information som möjligt för att bästa möjliga 
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smärtbehandling ska kunna erbjudas. Vid utebliven smärtlindring eller ökande 
symtom görs en ny smärtanalys inför valet av alternativ behandling. Patient, 
närstående och ansvarig personal bör vara välinformerade om smärtans orsak 
och bakgrund till valet av behandling. De ska också få möjlighet att diskutera 
detta [514]. 

17.1.3 Smärtskattning 
En förtroendefull och lugn dialog med patienten är förutsättning för en bra 
smärtanamnes och en välfungerande skattning av smärtan. Systematisk och 
upprepad skattning av smärta med hjälp av ett skattningsinstrument och 
efterföljande dokumentation kan vara ett komplement för att förbättra och 
kvalitetssäkra smärtbehandlingen. Det är viktigt att patientens subjektiva 
skattning respekteras och dokumenteras eftersom det inte går att se på en 
patient hur ont hen har. Flera studier visar att patienter skattar smärta högre än 
vårdpersonal, till skillnad från ångest där patienter tenderar att skatta sin 
ångestnivå lägre än vad personalen gör. Smärtskattning möjliggör ett 
gemensamt språk för att tala om smärtintensiteten och för att bedöma effekten 
av insatt behandling. På detta sätt undviks också underdiagnostik av patientens 
smärta. Smärtlindring baserad på hur vårdpersonalen ”läser av” patientens 
smärta är en vanlig orsak till otillräcklig smärtlindring. 

Valet av skattningsinstrument kan variera beroende på verksamhet och 
patienter. De idag vanligaste skattningsinstrumenten VAS (Visuell analog skala) 
/ NRS ( Numerical Rating Scale) kräver aktiv medverkan av personen med 
smärta och kan inte användas vid kognitiv nedsatt förmåga eller där annan 
svårighet att kommunicera finns. Abbey pain scale som är validerat för 
dementa i palliativt skede eller Doloplus-2 som är framtaget att mäta smärta 
hos äldre med nedsatt kommunikationsförmåga ger i dessa fall personalen 
möjlighet att skatta smärta på ett strukturerat sätt. Ett användbart alternativ 
som tagits fram under senare år är SöS-stickan [515]. 

Det finns flera andra instrument som används i palliativ vård, exempelvis det 
sammansatta instrumentet ESAS (Edmonton Symptom Assessment System) 
som har tio parallella NRS-skalor för smärta och andra symtom. För barn 
används exempelvis FLACC (F = Face, L = Legs, A = Activity, C = Cry, C = 
Consolability) eller en ansiktsskala. Se kapitel 12. 
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17.1.4 Grundprinciper i bedömning och planering av 
smärtbehandling 

Den smärtbehandling som väljs ska vara individualiserad med realistiska mål 
om att lindra symtom, förbättra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta 
utvärdering och uppföljning av smärtbehandlingen. Här bör återigen 
smärtskattning med smärtskattningsinstrument användas. Eventuella 
biverkningar av analgetika ska bedömas i relation till effekten, och här är det 
viktigt att patienten får så mycket information som möjligt för att bästa möjliga 
smärtbehandling ska kunna erbjudas. Vid utebliven smärtlindring eller ökande 
symtom görs en ny smärtanalys inför valet av alternativ behandling. Patient, 
närstående och ansvarig personal bör vara välinformerade om smärtans orsak 
och bakgrund till valet av behandling. De ska också få möjlighet att diskutera 
detta [514]. 

17.1.5 Kliniska och etiska överväganden 
Smärta vid obotlig sjukdom, speciellt när livet närmar sig slutet, är en laddad 
och angelägen fråga för alla och kanske den faktor som skapar mest ångest och 
oro, inte minst hos patienter som drabbats av sjukdom med kort förväntad 
överlevnad. Det är angeläget att svårt sjuka patienter vet att smärta och andra 
plågsamma symtom kan lindras. Redan tidigt kan det vara bra att informera om 
att det finns lindring, men att inte utlova smärtfrihet. Det är lämpligt att tidigt 
involvera patienten i diskussion om smärtbehandlingens upplägg, med 
information om förväntade effekter och biverkningar, för att kunna skräddarsy 
en behandling för just den patienten. En patient kan till exempel tycka att 
biverkningar i form av sänkt vakenhet och nedsatt kognitiv förmåga är ett 
rimligt pris att betala för att uppnå smärtlindring, medan en annan patient vill 
vara så pigg som det går och då väljer en annan smärtlindring. 

Opioider har en grundläggande och självklar plats i behandlingen av svåra 
smärtor, speciellt i livets slutskede, men rekommendationer om doser och 
behandlingstider skiljer sig åt. Lokala behandlingstraditioner varierar också, och 
skillnaden mellan sjukhusvård och primärvård kan vara mycket stor. Enligt 
författarnas kliniska erfarenhet är det fortfarande vanligast att patienten inte får 
tillgång till opioider av rädsla för biverkningar, vilket skapar onödigt lidande. 
Samtidigt är okritisk långtidsbehandling med opioider i tidigt palliativt skede 
och opioidutlöst hyperalgesi ett ökande problem. När de värderingar som 
ligger till grund för hospicerörelsen skapades, var 1-årsöverlevnaden i cancer 
mycket låg; 1970 var 1-årsöverlevnaden 50 % och 2014 var 10-årsöverlevnaden 
50 %. Detta gör att patienter behandlas under mycket längre perioder och då 
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finns risk för att patienter ska drabbas av skada som är relaterad till 
opioidbehandling. Man bör ifrågasätta praxis att behålla opioidbehandling 
under långa sjukdomsförlopp, med motiveringar såsom ”det finns inget 
egenvärde i att sänka dosen”, och beakta kunskaper från långvarig 
opioidbehandling av patienter med kronisk smärta från andra sjukdomar än 
cancer.  

En grundläggande etisk princip är att ”göra gott”. Det är mycket angeläget att i 
alla lägen identifiera smärta hos patienten, analysera, behandla och utvärdera 
den, både i tidiga palliativa skeenden och i livets absoluta slutskede.  

En annan viktig etisk princip är respekten för patientens rätt att vara med i 
beslutsprocessen, ”autonomiprincipen”. Det innebär att dialogen om 
smärtanalys och behandling är en viktig fråga för både patient och behandlare, 
och även närstående.  

17.2 Preparatgenomgång – opioider  
Opioider har framför allt effekt på nociceptiv smärta. Nociceptiv smärta är 
vanligt förekommande i livets slutskede, men också ofta tidigare i 
sjukdomsförloppet. Svaga opioider används sällan i palliativ vård. 

Opioider har framför allt en effekt vid nociceptiv visceral smärta av molande 
karaktär och vid djup somatisk noceptiv smärta. De har också god effekt vid 
akuta nociceptiva tillstånd. 

Svaga opioider såsom kodein och tramadol används sällan för cancerrelaterad 
smärta och i princip aldrig i sent palliativt skede men kan finna sin plats vid 
icke-cancerrelaterad diagnos och till canceröverlevare. Preparaten bör inte 
kombineras med varandra eller användas tillsammans med starka opioider. 

Starka opioider har en likvärdig smärtlindrande effekt på gruppnivå, men hos 
enskilda patienter kan både effekt och framför allt biverkningar skilja sig åt. 
Därför kan det löna det sig att byta till en annan opioid. Förstoppning, 
illamående, trötthet och kognitiv påverkan är de vanligaste biverkningarna. Låt 
patienten vara delaktig i beslutet, med noggrann information om förväntad 
effekt och biverkningar. Ofta går det att minimera biverkningarna genom att 
individualisera behandlingen och noggrant titrera opioiddosen, samtidigt som 
laxantia och antiemetika förskrivs [516]. 
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Grundprinciper för behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt 
nedan: 
• Smärtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller med 

långverkande preparat. 
• Patienten ska alltid ha tillgång till extrados. 
• Fortsatt dostitrering sker med hjälp av mängden extradoser. 
• Läkemedel mot förstoppning och illamående ordineras. 
• Vid övergång från peroral till subkutan eller intravenös behandling: titta i 

konverteringsguiden. Därefter ska behandlingen utvärderas och justeras. 

Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras. 

17.2.1 Morfin 
Morfin är referenspreparatet för alla starka opioider, det finns tillgängligt i alla 
beredningsformer och rekommenderas av flera läkemedelskommittéer som 
förstahandspreparat. Morfin har varierande biotillgänglighet (15–65 %) 
peroralt, men i parenteral form är det ekvipotent med oxikodon. Morfin 
ackumuleras vid nedsatt njurfunktion varför dosjustering eller opioidbyte vid 
GFR <60ml/min bör göras. Kortverkande opioid i livets slutskede ges oavsett 
njurfunktion. 

17.2.2 Oxikodon 
Oxikodon har högre och jämnare biotillgänglighet (60–80 %) än morfin, vilket 
gjort att det används alltmer i första hand. Peroralt oxikodon är 1,5–2 gånger 
mer potent än morfin. Vid levermetasterad cancer eller annan leversvikt bör 
kombinationspreparatet oxikodon/naloxon undvikas på grund av risken att 
naloxon hamnar systemiskt och hindrar smärtlindringen [517]. 

17.2.3 Fentanyl 
Fentanyl är cirka 100 gånger mer potent än morfin. Plåsterbehandling är 
lämplig vid stabil opioidkänslig smärta hos patienter som har cancerrelaterad 
smärta men har svårt att ta tabletter eller osäkert upptag från mag-tarmkanalen. 
Vid transdermal behandling ses full effekt efter 12 – 24 timmar. Plåstret byts 
normalt vart tredje dygn, och man bör dagligen kontrollera att plåstret sitter på 
plats. Dosupptrappning rekommenderas enligt FASS, som snabbast vart 6:e 
dygn, men vid svår opioidkänslig smärta och tät kontakt med patienten finns 
klinisk erfarenhet av att upptrappning var tredje dag också fungerar.  
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Hos kakektiska patienter är upptaget förändrat och tätare plåsterbyte kan 
behövas, och då går det inte att förlita sig på konverteringsguiden [518]. Oftast 
behövs en något högre dos till en avmagrad patient. Dessutom blir upptaget 
mer ojämnt fördelat över tid. Upptaget ökar vid feber, vilket bör beaktas. 
Plåsterbehandling är mindre lämplig till patienter med instabil smärta eller 
profusa svettningar. Fentanyl finns för transmukosal, sublingual eller intranasal 
tillförsel och kan användas vid smärtgenombrott där snabb effekt eftersträvas. 
Effekt ses inom 10–15 minuter och den kvarstår i cirka en timme. Fentanyl bör 
endast förskrivas av personal med vana av preparatet. 

17.2.4 Hydromorfon 
Hydromorfon är 5–7 gånger mer potent än morfin. Preparatet används vid 
höga opioiddoser, huvudsakligen inom specialiserad palliativ vård. 
Hydromorfon administreras framför allt i läkemedelspumpar eller ges som 
subkutana injektioner. En praktisk regel att tillgå är att om injektionsdoser av 
morfin överstiger volymen av 1,5ml per dos bör man överväga att gå över till 
hydromorfon. 

17.2.5 Ketobemidon 
Ketobemidon rekommenderades tidigare till patienter med njursvikt. Det är 
ekvipotent med morfin men har en mycket begränsad klinisk dokumentation. 
Preparatet rekommenderas inte längre. 

17.2.6 Buprenorfin 
Buprenorfin transdermalt är i styrka jämförbart med svaga opioider; 
buprenorfinplåster på 5 ug per timme motsvarar en peroral dygnsdos morfin 
på 5–10 mg. Vid cancerrelaterad smärta är dess plats i behandlingsarsenalen 
inte helt klarlagd men kan vara ett bra alternativ för långtidsöverlevande 
cancerpatienter för vilka lägsta möjliga opioiddos måste eftersträvas. Om 
patienten har en fungerande smärtlindring med plåster kan behandlingen fortgå 
in i livets slutskede. För patienter med annan diagnos än cancer, för vilka 
paracetamol eller NSAID inte räcker till, kan detta lågdosplåster vara en bra 
tilläggsbehandling efter beaktande av att det tar några dygn till jämvikt, 
kostnader och risk för hudirritation etcetera. 

17.2.7 Metadon 
Vid komplexa och svårbehandlade smärttillstånd kan tillägg av låg dos 
metadon hjälpa, och detta utnyttjas alltmer inom framför allt specialiserad 
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palliativ vård. Metadon är ett specialpreparat som vid rätt användning kan vara 
mycket effektivt, men det förutsätter specialkunskaper eftersom preparatet inte 
är jämförbart med andra starka preparat inom morfingruppen. Detta beror på 
en komplicerad farmakokinetik som innebär att preparatets halveringstid är 
varierande. Det finns också interaktionsrisk med flera läkemedel, exempelvis 
flukonazol som innebär kraftig ökad koncentration av metadon med risk för 
överdosering (Itrakonazol kan då ofta användas). Om kombinationen inte kan 
undvikas bör metadondosen reduceras. En svensk studie om metadon som 
tilläggsbehandling till pågående opioidbehandling har nyligen publicerats [519]. 
Startdosen är 2,5–5 mg x 2, med långsam upptitrering. Hos inneliggande 
patient eller vid svår okontrollerad smärta kan dosökning göras efter 3 dagar 
men man bör helst vänta 1 vecka eftersom full effekt då kan förmodas vara 
uppnådd. I öppenvård bör uppföljning ske varannan- var tredje dag under 
upptrappning. Vanligen hamnar slutdosen inte högre än 10 mg men vissa 
patienter kan behöva upp till 20 mg per dygn för att tilläggseffekten ska ske. 

17.2.8 Dosförslag vid ny insättning av opioid: 

• Inled med kortverkande morfin 5–10 mg vid behov eller var fjärde timme 
samt extradoser vid behov. 

• Utvärdera effekten efter ett dygn, vid opioidkänslig smärta görs en övergång 
till depåpreparat, och given dygnsdos delas då på två eller tre doser. 
Patienten ska ha tillgång till extradoser som motsvarar 1/6 av dygnsdosen. 

• Det går också bra att titrera upp dosen med långverkande morfin. 
• Ibland behövs inte långverkande opioid. Låt patienten vara med och 

diskutera effekt och biverkningar för att lättare kunna skräddarsy 
behandlingen. 

• Alla patienter ska ha tillgång till behovsmedicinering, och den ska utgöra 
1/6–1/10 av dygnsdosen. 

17.3 Vanliga opioid biverkningar 

17.3.1 Andningsdepression 
Opioider kan hämma andningscentrum hos en frisk, smärtfri person. Smärta 
stimulerar dock andningscentrum och motverkar denna effekt. 
Underhållsbehandling med opioider leder relativt snabbt till en 
toleransutveckling mot de andningsdeprimerande effekterna, och risken för 
andningsdepression (att andningen blir påverkad) är liten hos patienter som 
stått på opioid ett tag, i jämförelse med personer som provar opioider för 
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första gången. Vid andningsdepression brukar man se både sänkt vakenhet, 
knappnålsstora pupiller och framför allt en andningsfrekvens på <8–10 
andetag per minut. Om patienten snarare har en normal eller förhöjd 
andningsfrekvens finns troligen en annan orsak till den sänkta vakenheten. Vid 
opioidutlöst andningsdepression kan opioideffekten brytas genom att ge 
naloxon. Tänk på att även den smärtstillande effekten bryts momentant, och 
den korta halveringstiden hos naloxon gör att naloxontillförseln ofta behöver 
upprepas innan opioidkoncentrationen minskat tillräckligt. Man kan ge 
naloxon långsamt eller fraktionerat genom att späda en ampull till 10ml och 
långsamt injicera. 

17.3.2 Förstoppning 
Förstoppning är en närmast ofrånkomlig biverkan av opioider och den kvarstår 
under hela behandlingstiden. Egentligen handlar det om mer än bara 
förstoppning, för opioider gör att tarmrörelser blir långsammare, men också att 
det blir en ökad tonus (ökad muskelspänning) i glatt muskulatur både i tarmar, 
urinvägar och gallvägar. På engelska kallas detta syndrom med förstoppning 
och tonusökning för OIBD (opioid induced bowel dysfunction), och i svåra 
fall kan patienten också drabbas av buksmärtor, gasbildning, utspänd buk, 
aptitlöshet och illamående. Behandlingen består av att förebygga besvären 
genom att påbörja laxantiabehandling direkt vid opioidinsättning. Ofta 
kombineras motorikstimulerande medel (till exempel pikosulfat) med 
osmotiskt verkande laxantia (t.ex. makrogol). Laktulos rekommenderas inte 
eftersom det ger ytterligare ökad gasbildning. Generellt sett har preparat som 
hämmar morfinreceptorer perifert i tarmen en effekt som vanliga laxermedel 
inte har, eftersom de minskar tonusökningen i glatt muskulatur. Till dessa 
preparat hör naloxon, naloxegol och metylnaltrexonbromid. I sent palliativ 
skede finns ofta många orsaker till förstoppning såsom nedsatt peroralt intag 
och immobilisering. Patienten kan behöva informeras om det för att undvika 
nedsatt compliance till opioidpreparat och laxantia.  

17.3.3 Illamående 
Illamående drabbar cirka 30 % av patienterna och risken ökar hos uppegående 
patienter. Behandlingen ska vara förebyggande och lämpliga preparat är 
meklozin, metoklopramid och haloperidol. Tolerans utvecklas oftast mot 
illamåendet och efter 10–12 dagar kan man hos en besvärsfri patient övergå till 
medicinering vid behov. 
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17.3.4 Trötthet 
Trötthet och lätt sedering är vanlig i behandlingens inledning. Eftersom initial 
trötthet kan upplevas som en mycket störande biverkan bör både patienten och 
de närstående informeras om att tolerans utvecklas inom 4–7 dagar och 
besvären brukar då normalt minska. Kvarvarande trötthet bör leda till en ny 
smärtanalys och utvärdering av behandlingen. Trötthet kan vara en biverkan, 
men också en effekt av behandlingen där patienten har bättre möjligheter att 
slappna av och vila. 

17.3.5 Opioidinducerad hyperalgesi (OIH) 
Förutom opioidernas välkända biverkningar finns ett annat viktigt problem: 
opioidinducerad hyperalgesi (OIH). Det innebär att opioiderna i sig kan ge 
upphov till mycket svåra smärttillstånd, i stället för att lindra smärtan. Ju mer 
opioider man ger till en patient som drabbats av OIH, desto mer ont får hen. 
Till slut kan det bli så illa att patienten skriker av smärta trots att man sprutar 
morfin. De bakomliggande mekanismerna för detta tillstånd är komplicerade, 
och den intresserade hänvisas till internationell litteratur. Kliniskt ska tillståndet 
misstänkas om patienten utvecklar hyperalgesi (ökad smärtupplevelse, så att en 
smärtsam retning gör mer ont än vad den ”borde” göra) och allodyni (en icke 
smärtsam beröring utlöser smärta). Även små muskelryckningar kan 
förekomma. OIH är komplicerat och det finns ibland anledning att konsultera 
andra specialister. Man bör rent konkret ta ställning till additiv farmakologisk 
behandling (till exempel NSAID/COX-hämmare och kortison), sänka 
opioiddosen och överväga att byta opioid. Insättning av en ren NMDA-
hämmare (NMDA = N-metyl-D-aspartat) kan också ha effekt (metadonet har 
viss NMDA-hämmande effekt medan ketamin och esketamin har en mer 
renodlad NMDA-hämmande effekt).  

17.4 Byte av opioid 
• Välj ny opioid utifrån smärtmekanism, biverkningsmönster och 

njurfunktion. 
• Beräkna den ekvianalgetiska dosen. 
• Reducera dosen av den nya opioiden till 50–75 procent av ekvianalgetisk 

dos, var beredd att stötta med kortverkande opioid initialt. 
• Gör bytet abrupt utan nedtrappning av den föregående opioiden. 
• Utvärdera och justera utifrån effekt och biverkningar. 
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Byte från en opioid till en annan kan bli aktuellt om patienten är väl 
smärtlindrad men har besvärande biverkningar, visar tecken på tolerans-
utveckling eller vid behov av annan beredningsform. Oavsett orsak ska 
startdosen av den nya opioiden reduceras. Detta beror på inkomplett 
korstolerans mellan de olika preparaten, vilket innebär att preparatet man byter 
till kan förväntas ha något starkare effekt än vad tabellen anger. En klok 
strategi är därför att inte börja med för hög dos av det nya preparatet, men 
däremot vara redo att öka dosen successivt. Vid otillfredsställande 
smärtlindring görs istället en ny smärtanalys. 

I praktiken kan ett byte mellan två opioider hos en väl smärtlindrad patient se 
ut på följande sätt: 
• Välj ny opioid utifrån smärtmekanism, biverkningsmönster och 

njurfunktion. 
• Beräkna den ekvianalgetiska dosen. 
• Reducera dosen av den nya opioiden till 50–75 procent av ekvianalgetisk 

dos. 
• Gör bytet abrupt utan nedtrappning av den föregående opioiden. 
• Utvärdera och justera utifrån effekt och biverkningar. 

Grundprinciper för behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt 
nedan: 
• Smärtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller med 

långverkande preparat. 
• Patienten ska alltid ha tillgång till extrados. 
• Fortsatt dostitrering sker med hjälp av mängden extradoser. 
• Läkemedel mot förstoppning och illamående ordineras. 
• Vid övergång från peroral till subkutan eller intravenös behandling ges 

hälften till en tredjedel av den perorala dosen, beroende på vilket preparat 
det är frågan om. Därefter ska behandlingen utvärderas och justeras. 

• Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras. 

Nedan finns länk till en guide för konvertering eller byte mellan opioider. 

Konverteringsguide opioider 2021.pdf (rjl.se)  

17.5 Preparatgenomgång – icke-opioider  
Den farmakologiska arsenalen för att lindra smärta innefattar konventionella 
läkemedel såsom paracetamol, COX-hämmare/NSAID, kortison och 

https://www.rvn.se/globalassets/delade-dokument/behandlingslinjer/palliativ-vard/palliativ-vard/konverteringsguide-opioider-region-jonkoping-2018.pdf


REGIONALA CANCERCENTRUM 

193 

läkemedel mot neuropatisk smärta [520] (antidepressiva och antiepileptika). 
Dessa läkemedel är väl kända inom sjukvården, och detaljer om farmakologi 
finns i nationell och internationell litteratur. Utöver detta används adjuvant 
läkemedelsbehandling. Adjuvans är icke-opioida läkemedel som har 
smärtlindrande effekt i sig eller förstärker effekten av opioider. De har oftast 
annan primär indikation än smärta. Nedan beskrivs spasmolytika, alfa2-
agonister. Ketamin, bisfosfonater, lokalanestetika och cannabinoider 
presenteras under specialistläkemedel 17.9. Hormonbehandling och 
cytostatikabehandling kommer inte beröras här, och inte heller strålbehandling 
trots att det kan ge mycket god smärtlindring vid framför allt skelettmetastaser. 

17.5.1 Paracetamol 
Paracetamol har en etablerad plats i behandlingsarsenalen även vid svår smärta. 
Frånsett levertoxicitet har det få kontraindikationer och det finns även en 
intravenös beredning som fått en omfattande användning, exempelvis i 
intensivvårdssituationer. Slentrianmässig förskrivning av paracetamol bör 
undvikas, utan det är då bättre att diskutera med patienten om 
paracetamolbehandling tillför smärtlindring eller inte. Många äldre med 
artrossmärtor upplever till exempel att paracetamol till natten kan göra stor 
skillnad. Har patienten god smärtlindring av paracetamol bör tillförseln säkras i 
möjligaste mån även i livets slutskede. 

17.5.2 COX-hämmare/NSAID 
COX-hämmare är potenta analgetika som har en given plats vid smärttillstånd, 
oavsett grundsjukdom. NSAID-läkemedel verkar genom att hämma 
cyklooxygenasenzymerna och kallas också COX-hämmare. De har god effekt 
på akut nociceptiv, postoperativ och inflammatorisk smärta samt på 
rörelsestyrd och visceral krampsmärta. Deras användbarhet i den palliativa 
vården begränsas dock av välkända och ibland svåra biverkningar såsom 
andfåddhet på grund av vätskeretention, blödningsrubbningar, gastrointestinala 
besvär, njursvikt och ökad risk för förvirringstillstånd. För att minska risken 
för biverkningar kan intermittent behandling användas. Biverkningarna är ofta 
dosberoende och riskerna ökar med behandlingstidens längd. Om patienten 
inte kan inta läkemedel peroralt kan COX-hämmare ges intravenöst, både 
selektiva COX-2-hämmare (parecoxib) och traditionella NSAID (ketorolak). 
Ketorolak kan även ges subkutant. COX-2-hämmare innebär mindre risk för 
blödningsbiverkningar men jämförbar kardiovaskulär risk som NSAID. Det 
kan därför användas vid blödningsrisk, speciellt i slutet av livet då lindring av 
symtom bör prioriteras före rädsla för biverkningar. 
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17.5.3 Kortikosterioder 
Vid många tillstånd i samband med cancer kan kortikosteroider ha god effekt 
på smärtan. Detta gäller bland annat vid inflammatoriska tillstånd, 
skelettsmärta beroende på skelettmetastaser, perineuralt ödem (svullnad och 
inflammation runt nerver), ryggmärgskompression, subileus eller ileus och 
engagemang av kapseln till solida organ. Biverkningar i form av 
svampinfektioner, hyperglykemi och störd dygnsrytm med uppvarvning kan 
komma snabbt, och risken för gastrointestinala komplikationer i form av 
magsår är kraftigt ökad om det kombineras med NSAID. Vid smärtindikation 
finns bara evidens för kortare behandling (upp till en vecka) Vid längre 
behandlingstider finns risk för biverkningar i form av till exempel osteoporos 
och muskelsvaghet i stora muskelgrupper.  

Kortison som smärtbehandling, förslag till dosering, startdoser. 

Orsak  Dygnsdos betametason 
Skelettmetastaser 4–12 mg, hela dosen ges på morgonen 
Levermetastaser 6–8 mg, hela dosen ges på morgonen 
Subileus/ileus 8–16 mg, hela dosen ges på morgonen 

På smärtindikation är rekommenderad behandlingstid 1 vecka. Startdosen ges 
enligt ovan, och sedan ska dosen trappas ner [521]. Vid god effekt 
rekommenderas nedtrappning till lägsta möjliga underhållsdos göras. Vid 
utebliven effekt kan behandling avslutas abrupt.  

17.5.4 Läkemedel mot neuropatisk smärta 
Det finns väletablerade rekommendationer för behandling av neuropatisk 
smärta i flera nationella och internationella riktlinjer, och det finns inga skäl att 
frångå dem för smärta vid cancer. Många patienter med cancer har dock 
smärttillstånd där smärtlindringen är komplex och det finns en neuropatisk 
smärtkomponent trots att diagnosen kan vara svår att ställa. I denna 
läkemedelsgrupp finns antidepressiva läkemedel såsom tricykliska 
antidepressiva (TCA), till exempel amitriptylin, och serotonin-noradrenalin-
återupptagshämmare (SNRI), till exempel duloxetin, samt antiepileptika såsom 
gabapentin och pregabalin. En klinisk erfarenhet är att antidepressiva 
läkemedel företrädesvis har effekt vid konstant stickande och brännande 
smärta, medan antiepileptika kan fungera bättre vid huggande, skärande smärta 
med snabb acceleration. Vid behandling i palliativt skede bör startdosen av 
samtliga preparat vara lägre än de som rekommenderas i FASS, och dosen ska 
trappas upp försiktigt. Detta gäller framför allt för äldre patienter. Tapentadol 
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har tillsammans med tramadol en särställning vid behandling av neuropatisk 
smärta då bägge dessa preparat är kombinationer av opioid och 
noradrenalinåterupptagshämmare.  

Hur gör man då i praktiken vid neuropatisk smärta? 

Om patienten har svårt att sova kan amitriptylin vara förstahandsval. Starta 
med 10 mg till kvällen och trappa upp med 10 mg per vecka till 30–50 mg. Ges 
endast som kvällsdos. Via påverkan på nedåtstigande bansystem uppnås 
smärtlindring i låga doser, utan att ge direkt antidepressiv effekt. Biverkan är 
muntorrhet och initial trötthet. Till den äldre patienten rekommenderas 
försiktighet relaterat till antikolinerga biverkningar. Tillägg av mirtazapin 
föreslås istället, och de kan ge smärtlindring. 

Duloxetin är ett andrahandsval om TCA inte tolereras eller om man också vill 
behandla en samtidig nedstämdhet. Vid behandling av cytostatika inducerad 
polyneuropathi är det endast duloxetin som visat evidens i studier. 

Alternativt kan man inleda behandling med gabapentin. Till den yngre 
patienten rekommenderas upptrappning enligt FASS, startdos 300 mg till 
kvällen, med upptrappning 300 mg var tredje dag. Första måldos 600mgx3, om 
ingen effekt då kan preparatet trappas ut under 1 vecka. Till den äldre 
patienten är startdosen 100 mg, med upptrappning i 100 mg steg. Överväg 
antiepileptika vid huggande smärta såsom ischias. 

Om patienten är i sen palliativ fas kan det vara bättre att starta med pregabalin, 
där kapseln kan öppnas, vilket gör att patienten lättare kan svälja i slutet av 
livet. Pregabalin finns också som mixtur. Startdos 25–50 mg till kvällen. Både 
gabapentin och pregabalin har en ångestdämpande effekt. Tyvärr kan både 
tricyklika och antiepileptika ge utsättningssymtom med stegrad ångest. 

Det kan ge bättre effekt att kombinera låga doser tricyklika och antiepileptika 
än att gå högt i dos av ett läkemedel. Beakta också att om patienten redan har 
en hög dos av opioider, så kanske övriga läkemedel inte tolereras. En samtidig 
dossänkning av opioiden kan då möjliggöra insättning av neuropatiska 
verkande läkemedel. Antiepileptika kan också öka känsligheten för opioider. 

För detaljerad farmakologi hänvisas till LMV behandlingsrekommendation 
2017, Långvarig smärta.  

https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets/dokument/behandling
-och-

https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets/dokument/behandling-och-forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/behandlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf
https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets/dokument/behandling-och-forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/behandlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf
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forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/be
handlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf 

17.5.5 Adjuvanta läkemedel 

17.5.5.1 Spasmolytika 

Vid obstruktion av njurvägar, gallvägar eller tarmar kan en spasm eller 
koliksmärta uppstå som är mycket smärtsam. Antikolinerga läkemedel såsom 
butylskopolamin eller glykopyrron har ofta god effekt vid nociceptiva 
intermittenta viscerala smärtor. Spasmolytika används också för att minska 
sekretionen från gastrointestinalkanalen vid ileus. Varken butylskopolamin eller 
glykopyrron passerar blod-hjärnbarriären och ger därför inga antikolinerga 
biverkningar från CNS, till skillnad från skopolamin som ingår i den fasta 
kombinationen morfin-skopolamin. Denna passerar blod-hjärnbarriären och 
kan ge kognitiv påverkan med sedation/förvirring som följd. Glykopyrron ges 
ofta i dosen 1 ml x 1–2 subkutant. 

17.5.5.2 Lokalanestetika 

Lidokainplåster är ett tillskott i behandlingen av neuropatisk smärta, framför 
allt vid postherpetisk smärta. Det kan även användas vid perifera neuropatier. 

17.6 Behandlingsstrategier och farmakologisk 
behandling av cancerrelaterad smärta i 
tidig palliativ fas 

När smärtbehandlingen sätts in i tidig palliativ fas bör man bedöma 
normalförloppet av sjukdomen noga. Opioidbehandling vid lång förväntad 
överlevnad hos patienten bör noga övervägas. Andra preparat och icke 
farmakologisk behandling bör också övervägas. 

17.6.1 Cancerrelaterad smärta 
Cancerrelaterad smärta särskiljs från akut och långvarig smärta, då det kunnat 
visas att patofysiologin vid cancersmärta skiljer sig från annan sorts smärta 
[522]. Till detta kommer de komplexa interaktioner mellan fysiska, psykiska, 
sociala och existentiella dimensioner som färgar upplevelsen av lidandet vid 
smärta. För att göra det än mer komplicerat kan även patienter med cancer 
drabbas av akut och långvarig smärta, som ska behandlas på olika sätt. 
Läkemedlen ska sättas in först efter en smärtanalys för att kunna skräddarsy 

https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets/dokument/behandling-och-forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/behandlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf
https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets/dokument/behandling-och-forskrivning/behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/behandlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf
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smärtbehandlingen. En stor utmaning är diagnostiken av neuropatisk 
smärtkomponent, som är vanligt förekommande vid flera cancerformer. Vid 
vissa tumörlokalisationer finns neuropatiska inslag, exempelvis pankreas, öra-
näsa-hals-regionen, lungspetsen och bäckenet, samt inte minst vid 
skelettmetastaser. I dessa fall går det sällan att ställa diagnosen neuropatisk 
smärta utifrån de vanliga diagnoskriterierna eftersom det inte 
finns några undersökningsmetoder som kan påvisa nervpåverkan visceralt. Det 
går inte heller att lita på klassiska smärtbeskrivningar av nervsmärta, för en 
neuropatisk smärta i buken kan till exempel uttryckas som molande och inte 
brännande. Behandlare måste sträva efter att ökad kunskap om cancersmärtans 
patofysiologi och behandla utifrån den. 

17.6.2 Opioidbehandling och dess begränsningar vid 
långtidsbehandling 

Inför en behandling med opioider är det viktigt att bedöma patientens 
prognos. Om man förväntar sig lång överlevnad eller bot ska smärta behandlas 
på samma sätt som smärta som inte är cancerrelaterad, vilket innebär att titrera 
opioider till effektiv dos och trappa ut behandlingen så fort patienten mår 
bättre. Det är ett delikat dilemma att hitta rätt opioiddos; rädsla för beroende 
kan leda till att patienten får för låga doser, och för höga doser kan leda till 
opioidinducerad hyperalgesi. Bägge dessa mekanismer ger patienten smärta i 
onödan. Var därför noga med att utvärdera effekt och biverkan av 
opioidbehandlingen. Gör en smärtanalys för att försöka ta reda på vad som 
orsakar smärtan. Vid exempelvis en visceral konstant, dov molande 
grundsmärta eller djup somatisk nociceptiv smärta kan opioidbehandling ge 
god smärtlindring, men vid krampsmärtor fungerar spasmolytika eller COX-
hämmare mycket bättre.  

Fortfarande saknas studier som utvärderar långtidseffekterna av 
opioidbehandling vid cancerrelaterad smärta. De flesta studier har inte längre 
uppföljningstid än 4–12 veckor. Rekommendationen att använda opioider för 
cancersmärta vilar på argument om opioiders verkningsmekanism och deras 
goda effekter vid akuta smärttillstånd, inte på evidens från studier, och det är 
viktigt att minnas [523]. Dessutom är det allt fler patienter som lever länge med 
cancer, och det har börjat dyka upp rapporter om opioidmissbruk hos 
onkologpatienter [524, 525]. Långvarig opioidbehandling till patienter med 
kronisk smärta kan leda till toleransutveckling, hyperalgesi och hormonella 
störningar (ref 29). Rekommendationer om balanserad analgesi vid behandling 
av cancerrelaterad smärta innefattar numera multifarmakologisk och 
multiprofessionell teambehandling. Samtidigt finns lång och stor klinisk 
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erfarenhet av att opioidbehandling ger god smärtlindring vid cancerrelaterad 
smärta [526]. 

Sammanfattningsvis blir rådet att skräddarsy smärtbehandlingen för varje 
patient utifrån smärtbedömningen. Tillståndet kan ändras, till exempel om 
patienten är i ett lugnt skede av cancersjukdomen, och då får man prova att 
långsamt trappa ut opioiden och ge patienten tillgång till klonidin för att 
minska abstinensrelaterad smärta. Det är viktigt att involvera patienten i 
beslutsprocessen. Erbjud smärtrehabilitering vid långvarig smärtproblematik i 
tidigt palliativt skede. 

Figur 9. Farmakologisk smärtbehandling. 

 

Farmakologisk smärtbehandling. LMV 2010 [527].   

17.6.3 Behandling med icke-opioider  
Grunden för all smärtbehandling är smärtanalysen, vilket beskrivs ovan. Det 
finns studier om cancerrelaterad smärta som talar för att låga doser 
antiepileptika i kombination med låga doser TCA ger bättre och snabbare 
smärtlindring än enbart antiepileptika, och att det också ger en effekt som är 
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bättre än eller likvärdig med opioider [528]. Hur ska man då välja preparat att 
starta med? Om patienten förutom smärtan har svårt att sova är det lämpligt 
att inleda behandlingen med TCA till kvällen, eftersom det också leder till 
förbättrad sömn. Starta med amitriptylin 10 mg till kvällen. Välj hellre 
mirtazapin till äldre patienter för att minimera risk för antikolinerga 
biverkningar. I stället för att invänta dosökning av TCA, kan nästa steg vara att 
lägga till en låg dos antiepileptika, till exempel gabapentin 100–300 mg med 
långsam dosökning. Om patienten också har ångest är pregabalin att föredra 
eftersom det har en ångestdämpande effekt. Börja med en försiktig dos, 25 mg 
till kvällen eller 25 mg x 2 och dosöka med 25–50 mg som snabbast var tredje 
dag. Pregabalin finns också tillgängligt som oral lösning. Använd icke-
farmakologiska metoder tidigt i förloppet. 

17.7 Vanligt förekommande smärttillstånd vid 
cancersjukdom i korthet  

17.7.1 Skelettmetastaser 
Cancerrelaterad skelettsmärta har både en nociceptiv inflammatorisk och en 
neuropatisk komponent, och det bör man beakta redan från början. 
Medikamentellt är COX-hämmare (NSAID, COX-2-hämmare och/eller 
kortison) förstahandspreparat. Strålbehandling rekommenderas i tidigt skede 
eftersom det ofta ger en varaktig smärtlindring. Effekten av strålbehandling 
kan ses vanligen efter 2 – 4 veckor vilket är viktigt att informera patienten om. 

Skelettmetastaser (CIBP, ”cancerinduced bone pain”) kan behandlas på 
följande sätt (utan inbördes ordning): 

Onkologer bör särskilt överväga strålbehandling. hormonbehandlingar, 
bisfosfonater, denosumab, kemoterapi eller isotopbehandlingar i smärtstillande 
syfte i tidigt palliativt skede 

I vissa fall kan stabiliserande kirurgi vara av värde, och får diskuteras med 
ortopeder. 

I övrigt kan man överväga behandling med: 
• Anti-inflammatoriska läkemedel som COX-hämmare (NSAID, COX-2-

hämmare) och/eller kortison.  
• Antiepileptika.  
• Tricykliska antidepressiva eller selektiva noraadrenalinsåterupptagshämmare.  
• Opioider. 
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• TENS (transkutan elektrisk nervstimulering). 
• Anpassad rörlighetsträning 

17.7.2 Genombrottssmärta 
Med genombrottssmärta, ”breakthrough pain”, menas oftast ett eller flera 
tillfälliga smärtgenombrott hos en patient som huvudsakligen har en 
välkontrollerad smärta med hjälp av opioider. Behandlingen bör riktas mot den 
underliggande orsaken, och det finns tre undergrupper: 

• Aktivitetsrelaterad smärta (incident pain). Eftersom smärtan ofta är 
förutsägbar kan patienten rekommenderas att ta extra tabletter i förväg, 
innan smärtan kommer. 

• End-of-dose-problem är smärta som uppstår innan nästa dos ska tas. 
Grunddosen behöver då justeras. Kan behandlas med tätare dosintervall i 
stället för snabbverkande opioid, till exempel byte av fentanylplåster 
varannan dag eller långverkande oxykodon var åttonde timme. Ett annat 
alternativ är att höja grunddosen eller byta opioid [529].  

• Spontan smärta, utan tydlig orsak. Kan vara svårare att komma till rätta 
med, då smärtan inte går att förutsäga och inte heller kan behandlas i 
förväg. Är smärtan opioidkänslig kan fentanyl sublingualt (Abstral) eller 
intranasalt (Instanyl) som har effekt inom 15 minuter vara ett bra alternativ 
till parenteral opioidbehandling, speciellt för patienter i hemmiljö. 

17.7.3 Procedursmärta 
Standardbehandlingen vid procedursmärta (till exempel smärtsam omläggning, 
paracenteser) är opioidinjektioner, som kan ges intravenöst i anslutning till 
proceduren för att nå en snabbare effekt. Vid svåra smärttillstånd är det inte 
alltid tillräckligt, och speciellt i livets slutskede kan det vara svårt att få till en 
god smärtlindring. Då kan tillägg med midazolam vara av värde, särskilt om 
samtidig oro föreligger. Vid allmänna vårdåtgärder som kan upplevas 
smärtsamma för patienten är det viktigt att erbjuda smärtlindring i god tid före 
åtgärden- kanske 30–45 minuter innan. 
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17.8 Farmakologisk behandling av smärta i sen 
palliativ fas  

• I livets slutskede bör patientens läkemedelslista ses över och justeras. 
• Beredningsformer bör anpassas så att läkemedel är lätt att administrera 

till patient 
• Icke nödvändiga läkemedel sätts ut. 
• Parenterala vidbehovs ordinationer för smärta och övriga vanligt 

förekommande symtom ska ordineras. 

Vid tecken på att döden är nära förestående och patienten blir alltmer 
sängliggande bör man se över läkemedelslistan och se till att symtomlindrande 
behandling kan ges även när patienten inte längre kan inta perorala läkemedel. 
All medicinering som inte är nödvändig sätts ut. I klinisk praxis ses inga 
besvärande utsättningssymtom av läkemedel som normalt sätt trappas ut, 
såsom betablockare och antiepileptika. Detta beror troligtvis på den gradvis 
tilltagande multiorgansvikten, och den leder också till en ökad risk för 
biverkningar genom ackumulering av aktiva metaboliter. På grund av 
immobilisering blir ofta tidigare svårbehandlad smärta nu mer kontrollerad. 

17.8.1 Opioidbehandling 
Om patienten stått på peroral långverkande opioid bör denna i första hand 
konverteras till kontinuerlig parenteral opioid-tillförsel via pump eller 
regelbundna subkutans injektioner 4–6 gånger per dygn I andra hand 
konverteras smärtbehandlingen till transdermal tillförsel, till exempel 
fentanylplåster. Denna konvertering görs bäst medan patienten fortfarande är 
så kognitivt opåverkad att man kan utvärdera smärtan efter opioidskiftet.  

Vid konvertering till transdermal opioidbehandling bör sista dosen av peroral 
långverkande opioid ges när plåstret appliceras. Med hjälp av 
konverteringsguiden ersätts 50–75 % av dygnsdosen långverkande opioid med 
fentanylplåster. Se till att patienten har fortsatt tillgång till vidbehovsdoser i 
injektionsform och informera om att det förväntas att det kan behövas fler vid 
behovsdoser innan plåstret har nått full effekt.  

Konverteringsguide_opioider_2021.pdf (rjl.se) 

17.8.2 Glukokortikoider  
Den mest använda glukokortikoiden inom palliativ vård i Sverige är 
betametason. Substansen har en halveringstid på 48 timmar. När patienten är 

https://www.rvn.se/globalassets/delade-dokument/behandlingslinjer/palliativ-vard/palliativ-vard/konverteringsguide-opioider-region-jonkoping-2018.pdf
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döende kan den sättas ut abrupt. Om patienten har svåra smärtor med god 
effekt av betametason kan man gå över till intravenösa eller subkutana 
engångsdoser på morgonen, i ett läge när patienten inte längre kan svälja 
tabletter. Detta gäller även vid hjärntumör eller metastas om patienten haft 
besvär av svårt illamående och huvudvärk eller haft god krampprofylaktisk 
effekt. 

17.8.3 Paracetamol  
Paracetamol kan ge fullgod smärtlindring för vissa patienter i livets slut då 
smärtorna är mer generella och ofta orsakas av stelhet och sängbundenhet. 
Hos patienter med svårare smärtor kan det ha sin plats vid huvudvärk eller 
feber. Om peroral medicinering inte kan ges bör paracetamol ges intravenöst 
eftersom det rektala upptaget hos den vuxen döende patient är mycket 
tveksamt. Doseringen för detta är densamma som vid peroral behandling. 

17.8.4 NSAID/COX-hämmare  
NSAID och COX-2 hämmare ska behållas i injektionsform alternativt skiftas 
till betametason om den smärtlindrande effekten varit betydande. De bör 
annars sättas ut på grund av den annalkande multiorgansvikten. Planera så att 
det tänkta preparatet finns tillgängligt för patienten: ketoralak intravenöst eller 
subkutant, eller parecoxib intravenöst. 

17.8.5 Antiepileptika(gabapentin/pregabalin)  
När patienten närmar sig slutet och har en neuropatisk smärta som behandlats 
med antiepileptika kan det ges som mixtur eller kapslar vilka kan öppnas och 
ges så länge patienten klarar flytande föda. Observera risken för 
utsättningsproblematik i form av ångest när inte läkemedel kan tas och erbjud 
till exempel Midazolam subkutant.  

Ketamin är ett parenteralt alternativ för att behandla neuropatisk smärta när 
opioider inte hjälper och patienten inte kan ta läkemedel peroralt. Konsultera 
specialist i palliativ medicin eller smärtläkare. 

17.8.6 Antidepressiv medicinering (TCA/SNRI)  
TCA till exempel amitriptylin kan lindra nattliga smärtor, vilket bör beaktas om 
patienten inte längre kan ta preparatet i sen palliativ fas. Om det använts som 
enda preparat mot neuropatisk smärta kan det räcka med metadon till natten. 
Övriga antidepressiva kan seponeras.  
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17.8.7 Spasmolytika 
Spasmolytika är effektivt vid krampsmärta i glatt muskulatur, såsom 
koliksmärta, gallvägssmärta och urinträngningar, när opioider ofta inte har 
någon effekt och ibland snarast ökar smärtan. Därför är det viktigt att 
ombesörja fortsatt behandling i injektionsform med glykopyrron alternativt 
hyoscinbutylbromid vid behov. 

17.9 Specialistläkemedel 
Om grundarsenalen inte ger adekvat smärtlindring behöver läkare med 
specialistkunskap i smärta (enhet för specialiserad palliativ medicin eller 
smärtenhet) kontaktas. Ytterligare ett antal preparat kan då bli aktuella att 
använda, till exempel: 

• NMDA –receptorblockering (ketamin) 
• Bisfosfonater (vid lytiska skelettmetastaser, framför allt preventiv effekt) 
• lokalanestetika systemiskt 
• cannabinoider 

17.9.1 Ketamin 
Ketamin har funnits på marknaden i snart 50 år. Från början introducerades 
och användes det som ett narkosmedel, men i lägre doser har ketamin även 
funnit användning som analgetikum. Dess unika verkningsmekanism med ringa 
påverkan på andning och cirkulation har gett ketamin en plats även inom 
palliativmedicinen. Ketamin kan ha en positiv effekt vid OIH, central 
sensitisering och rörelsekorrelerad smärta. De kliniska erfarenheterna är goda 
och det finns enstaka rapporter om goda effekter, men än så länge finns svagt 
vetenskapligt stöd för ketamin inom palliativ vård. Inom palliativ vård med 
erfaren personal används ketamin eller esketamin vid svåra 
behandlingsrefraktära smärtor och kan administreras peroralt, nasalt, subkutant 
eller intravenöst. Ketamin är inte ett rutinpreparat och bör därför hanteras av 
eller i samråd med erfaren personal, såsom en anestesiolog, smärtläkare eller 
palliativmedicinare. 

17.9.2 Klonidin  
Klonidin är ett underutnyttjat läkemedel mot smärta och redovisas därför mer i 
detalj nedan. Injektionsvätska finns att tillgå, tabletter är licenspreparat. 
Verkningsmekanismen påverkar noradrenerga neuron som hämmar 
nociception via flera mekanismer. Den kliniska effekten beror dels på en egen 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

204 

analgetisk effekt, dels på en potentiering av opioider och lokalanestesimedel. 
Det har dessutom en ångestdämpande, stressreducerande effekt, och är i högre 
doser sederande vilket används inom intensivvården [530]. Biotillgängligheten 
är 95 % vid oral tillförsel, vilket betyder att doseringen peroralt och parenteralt 
är densamma. Klonidin finns som injektionslösning och kan ges både 
subkutant och intravenöst samt i licensform som tabletter och i 
plåsterberedning. Inom barnsmärtlindring är det ett vanligt preparat, och då 
används klonidinmixtur APL (Apotek Produktion och laboratorier). Vanlig 
startdos är 75 ug x 3–4. Kan även ges vid behov. Max dygnsdos 600 ug. 

Biverkningar är oftast lindriga såsom yrsel, trötthet och ortostatisk 
hypotension. Blodtryckskontroll rekommenderas vid insättning, framför allt till 
äldre patienter.  

17.9.3 Bisfosfonater 
Bisfosfonater och monoklonala antikroppar mot RANKL (Receptor activator 
of nuclear factor kappa-Β ligand) kan minska smärtan från skelettmetastaser, 
framför allt genom att förebygga skelettrelaterade händelser, och ingår ofta i 
den onkologiska behandlingen. Användningen inom den palliativa vården 
begränsas dock av att det tar lång tid innan full effekt uppnås, även om 
intravenös tillförsel i högre doser har en snabbt insättande effekt enligt vissa 
fallbeskrivningar. 

17.9.4 Lokalanestetika systemiskt 
Systemiska lokalanestetika har länge använts inom smärtmedicinen, både 
intravenöst och oralt. Det vetenskapliga stödet har dock varit svagt. Inom 
palliativmedicinen finns fallrapporter om goda effekter av intravenöst lidokain 
vid opioidrefraktär smärta. Vanligaste användningen är ensamt eller 
tillsammans med opioid i epidurala och spinala infusioner. 

17.9.5 Cannabinoider och medicinsk cannabis 
Det vetenskapliga underlaget för behandling med cannabisrelaterad medicin är 
heterogent och motsägelsefullt. Det europeiska smärtsällskapet EFIC 
(European Pain Federation) gav 2018 ut en rekommendation baserad på 
tillgängliga studier och systematiska översikter, och den visar en marginell men 
statistiskt signifikant skillnad vid behandling av kronisk neuropatisk smärta, 
vilket ledde till att behandling med cannabisbaserade läkemedel endast 
rekommenderas mot kronisk neuropatisk smärta som en del av 
multidisciplinär, multimodal smärtbehandling och först efter att 
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rekommenderade förstahands- och andrahandspreparat inte gett adekvat 
smärtlindring eller gett intolerabla biverkningar [531]. För alla andra 
indikationer (inklusive cancerrelaterad smärta) bör behandling med 
cannabisbaserade läkemedel betraktas som experimentell.  

17.9.6 Smärtlindrande blockader i palliativ vård 
Spinal smärtlindring bör prövas vid svår smärta då andra behandlingsmetoder 
inte ger tillräcklig smärtkontroll eller ger oacceptabla biverkningar. Detta 
möjliggör administrering av lokalanestetika (till exempel bupivakain) ensamt 
eller i tillägg av opioid. Klonidin kan läggas till för förstärkt effekt. 
Spinalkatetrar läggs intratekalt av anestesiolog under sterila förhållanden och 
helst med hjälp av genomlysning, och katetern tunneleras under huden och 
kopplas sedan till smärtpump. Med denna behandlingsmetod kan patienten 
vårdas i hemmet med hjälp av personal inom specialiserad palliativ 
hemsjukvård eller enheter med liknande kompetens.  

Epiduralkateter kan vara ett alternativ när inga andra behandlingsmetoder 
fungerar och kompetens för att lägga en intratekal kateter inte finns tillgänglig 
eller vid kort förväntad överlevnad. Bäst är dock om även denna tunneleras.  

Neurolytiska blockader, till exempel celiakusblockad vid pankreascancer eller 
sakralblockad vid rektala/urogenitala smärtor, används i begränsad omfattning, 
men är fortfarande ett alternativ när annat inte hjälper eller bedöms olämpligt.  

17.10 Smärtpumpar 
De vanligaste smärtpumparna är så kallade PCA-pumpar (patient controlled 
analgesi). Indikationen är antingen akut ökade svåra opioidkänsliga smärtor 
(NRS> 6) eller svårighet att ta perorala extradoser och behov som uppstår. 
Dessa pumpar kan ge en kontinuerlig dos och/eller bolusdos. Om endast 
bolusdos används ges den långverkande dosen i form av fentanylplåster. 
Fördelen med detta är att det då inte finns någon risk för att patienten blir utan 
opioid vid oförutsedda fel med PCA-pumpen.  

Vanligast är dock att man konverterar peroral långverkande opioid alternativt 
transdermalt tillförd opioid till kontinuerlig tillförsel via pump. Dosreducera 
med 25–50 % enligt konverteringsguide. 

Vid beräkning av bolusdos kan man utgå från adekvat extrados (1/6–1/10 av 
grunddosen) och halvera denna, vilket lär patienten att våga trycka redan vid 
uppseglande smärta såsom NRS 4–5 utan att de blir trötta. Dosintervallet bör 
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då vara kort (var 15:e minut) så att även svårare smärtgenombrott kan hanteras. 
Väljer man att ordinera fullgod vidbehovs dos bör dosintervallet ökas (var 30:e 
minut) 

Det är viktigt att patienten och/eller de närstående förstår hur pumpen 
fungerar om bolusdoser ordineras. Om patienten begärt fler doser från 
pumpen än vad hen fått ska orsaken undersökas. Detta kan bero på för låg 
bolusdos, ångest och opioidinducerad hyperalgesi (OIH). Vaknar patienten av 
smärta bör den kontinuerliga dosen ökas. Rekommendationen är att pumpen 
avläses dagligen, helst vid samma tidpunkt. Syftet är att sjuksköterskan ska se 
om kassetten behöver bytas och för att man ska kunna justera dosen enligt 
ovan. Om läget är stabilt kan avläsningarna glesas ut. De flesta pumpar är 
godkända för intravenöst bruk men används framför allt subkutant inom 
palliativa enheter. 

12- eller 24-timmars pumpar är enklare sprutpumpar för subkutant bruk som 
används i livets slutskede då flera besvärande symtom behöver fortsatt 
behandling. Det är viktigt att den berörda personalen är bekant med metoden. 
Tillgången till smärtpumpar varierar inom landet och mellan olika vårdenheter. 

17.11 Smärtbehandling vid annan diagnos än 
cancer 

Smärta är ett dominerande symtom för många sjukdomsgrupper, inte bara 
för patienter med cancer. Om dessa patienter inte får palliativ vård kan 
smärtbehandlingen bli suboptimal. 

Forskningen om smärtlindring i palliativt skede har hittills framför allt 
fokuserat på cancerrelaterad smärta, och många förknippar termen palliativ 
vård med vård av cancerpatienter i livets slut. Men smärta är ett av de 
vanligaste symtomen också hos andra patienter i livets slutskede. Det finns 
flera studier som visar att patienter med avancerad sjukdom utan cancer kan ha 
lika svåra symtom som patienter med cancer, och att smärtbehandlingen till 
dessa patienter blir suboptimal om de inte är anslutna till palliativ vård eller 
vårdas av personal som saknar ett palliativt perspektiv. I en nyligen publicerad 
artikel används data från svenska palliativregistret för att studera tillgången till 
smärtlindring till döende patienter. Författarna konstaterade att 97 % av 
patienterna hade en ordination av vidbehovsopioid, men trots det uppfattades 
25 % ha otillräckligt lindrad smärta under livets sista vecka. Obehandlad smärta 
var vanlig bland både cancerpatienter och patienter med annan kronisk 
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sjukdom. Ökad risk för smärta var förknippad med att dö på sjukhus, att inte 
ha haft tillgång till brytpunktssamtal och att ha cancer i skelett eller lunga [532]. 

17.11.1 Behandlingsstrategi för patienter med annan 
diagnos än cancer 

De flesta patienter i palliativt skede tillhör den äldre generationen, och ålder i 
sig är en utmaning när det gäller smärtbehandling. Äldre personer har en 
minskad smärtkänslighet, framför allt när det gäller mild till måttlig smärta, 
men är i stället mer sårbara för svår smärta. Kroppens endorfinsystem 
försämras med stigande ålder. Studier tyder också på en försämrad plasticitet 
av det nociceptiv systemet hos äldre, vilket kan leda till förlängda och ökade 
besvär vid vävnadsskada, inflammation och nervskada. Till detta kommer den 
minskade njurfunktion som följer med stigande ålder, förekomst av 
multifarmaci och tilltagande kognitiv nedsättning. Ett speciellt problem är 
patienter med demens och kommunikationssvårigheter, eftersom det kan vara 
mycket svårt att få en bra uppfattning om hur ont patienten har [533].  

Behandling med kortverkande opioider är det säkraste sättet att behandla äldre 
patienter som inte har cancer samt patienter med njursvikt. Vid nattliga 
smärtor kan depotberedning ges till kvällen. Grunden är smärtanalys, och 
riktad behandling ska ges utifrån det. Det vanligaste scenariot för denna 
patientgrupp är att de inte får tillgång till smärtlindrande medicinering och att 
smärta inte beaktas. Överdriven rädsla för opioiders andningspåverkan gör att 
patienter med KOL, hjärtsvikt och demens inte får tillgång till opioider, trots 
att det skulle kunna ge god symtomlindring. Förhoppningen är att alla patienter 
ska omfattas av ett palliativt tankesätt, oavsett grundsjukdom, och därför bör 
vården ha ett ökat fokus på smärtbehandling till alla patienter oavsett diagnos. 

17.11.2 Smärta vid hjärt- och kärlsjukdom 
Smärta vid svår hjärtsvikt är ett dominerande symtom som leder till försämrad 
livskvalitet. Totalt 67 % av patienter med hjärtsvikt uppger att smärta är ett 
problem. Ofta rapporterar dessa patienter en generell smärta i kroppen där låga 
doser opioider kan ge god effekt. 

För patienter med svår hjärt- och lungsjukdom kan palliativa team kopplas in 
tillfälligt under ett långt sjukdomsförlopp, för att ge kortare palliativa insatser 
tillsammans med ordinarie behandlare [534]. 
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17.11.3 Smärta vid KOL 
Patienter med KOL har minst chans att uppnå god smärtlindring, och i en 
studie uppnådde mindre än hälften av patienterna adekvat smärtlindring [535]. 
Hos patienter som skrivs in på sjukhus på smärtindikation är 
inskrivningsdiagnosen det som förutsäger hur god smärtlindring patienten får, 
det vill säga om smärta uppfattas som ett framträdande symtom hos patienten. 
Patienter med KOL smärtskattas signifikant färre gånger än cancerpatienter 
och de får färre samtal om prognosen [536]. Patienterna lider ofta av en 
generell smärta i muskler och skelett, där låga doser opioider och eller 
paracetamol ofta har god effekt. 

17.11.4 Smärta vid demenssjukdom  
Sjuksköterskan och undersköterskan har en nyckelroll för effektiv 
smärtlindring, genom att använda skattningsformulär, studera beteenden och 
välja analgetika. Att skatta smärta hos dementa är en utmaning pga. 
komplexiteten och den individuella variationen i beteende. För att lyckas med 
smärtlindringen behövs adekvat träning, en stabil personalstyrka och ett 
standardiserat arbetssätt med smärtskattning [537]. 

17.11.5 Smärta vid neurologiska sjukdomar 
Att uppmärksamma smärta och anlägga ett palliativ förhållningssätt till 
patienter med MS, ALS och Parkinsons sjukdom leder till minskad smärta och 
andnöd, bättre sömn, mindre tarmproblem och ökad livskvalitet hos patienter 
med MS, ALS och Parkinsons sjukdom [538]. Hos patienter med stroke har 
andnöd och smärta identifierats som de främsta palliativa vårdbehoven att 
lindra [539]. Stroke i sig är oftast inte förenat med smärta men då många som 
drabbas av stroke är multisjuka kan kan smärta relaterat till dessa diagnoser 
förekomma. Smärta av dessa slag behandlas i enlighet med den smärtlindring 
patienten brukar använda. Hos patienter med akut stroke där smärta misstänks 
eller har identifierats bör smärtlindring ges, förslagsvis med opioider. Smärta i 
ett längre perspektiv efter stroke är mångfacetterat och vanligt även vid livets 
slut [407, 540]. Smärtan består huvudsakligen av nociceptiv smärta (exempelvis 
i skuldra/axel), neurogen smärta (central poststrokesmärta) och huvudvärk 
(vanligen spänningshuvudvärk). Smärtsam ökad tonus är också vanligt. 
Läkemedel kan prövas efter typ av smärta. För skuldersmärta finns dålig evidens 
för behandling med läkemedel. Avlastning i form av bord som stöd för armen 
samt ortos kan provas. Aktivt rörelseuttag samt ändrat läge för skuldra/axel 
kan lindra. För central post poststrokesmärta rekommenderas i första hand 
tricykliskt antidepressiva, SNRI eller pregabalin alternativt gabapentin. I andra 
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hand kan antiepileptika så som karbamazepin eller lamotrigin provas. För 
huvudvärk efter stroke finns ingen evidensbaserad behandling. Huvudvärken är 
mest att likna vid spänningshuvudvärk och strategier som minskar stress 
liksom stretchning kan lindra. Smärtsam ökad tonus kan behandlas med 
injektioner av botulinumtoxin [540]. 

17.12 Icke farmakologisk behandling 
• Icke-farmakologiska smärtbehandlingsmetoder inom palliativ vård är till 

exempel TENS, akupunktur, värme/kyla, massage och avspänning. 
• Fysisk aktivitet kan upplevas smärtlindrande. 
• Dessa behandlingsmetoder har sällan biverkningar och flera av dem kan 

patienten sköta själv eller med hjälp av närstående. 
• Det finns få studier som undersökt effekterna av dessa behandlingar 

inom palliativ vård 

Kommunikation är ett grundläggande redskap för att skapa bättre vård, och en 
förutsättning för smärtbehandling. Om patienten inte förstår givna råd, eller 
känner tillit eller engagemang, minskar sannolikheten att hen följer råden och 
den aktuella behandlingsregimen [541]. Det goda samtalet kan dock lindra och 
hjälpa en person till omorientering. Samtalet ger möjligheter och 
förutsättningar för hopp och kan vara en lindrande, tröstande och 
meningsskapande handling i sig självt [542].  

Icke-farmakologiska smärtbehandlingsmetoder kompletterar de farmakologiska 
för att optimera smärtlindringen för patienten i sjukdomens olika stadier [543]. 
De är ett komplement för att balansera biverkningar av farmakologisk 
behandling, till exempel trötthet och nedsatta kognitiva funktioner. Vid icke-
farmakologiska behandlingar ses inte denna typ av biverkningar, vilket innebär 
att patienten kan ha bättre kontakt med sina närstående i slutet av livet [301]. 
Icke-farmakologiska smärtbehandlingsmetoder kan även minska andra symtom 
såsom stress, oro och fatigue. 

Nedan följer en översikt över de vanligast förekommande icke-farmakologiska 
smärtbehandlingsmetoderna inom palliativ vård som kliniskt visat goda 
effekter. Olika yrkeskategorier kan involveras i detta utifrån kompetens. En del 
kan patienten och/eller de närstående sköta själva. Metoderna kan användas i 
alla faser av sjukdomsprogressionen och får modifieras efter smärtans ursprung 
och karaktär. Det finns dock få studier och översiktsartiklar som undersökt 
effekter av dessa smärtlindringsmetoder och det finns därför ingen 
vetenskaplig evidens. 
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Fysisk aktivitet kan upplevas smärtlindrande i sjukdomens olika faser och 
behöver individanpassas. Fysisk aktivitet och träning aktiverar kroppens eget 
smärthämmande system framför allt i ett tidigare skede där patienten mer 
aktivt kan konditionsträna regelbundet. I ett senare skede kan den fysiska 
aktiviteten användas förebyggande för att minska risken för stelhet, smärta och 
rörelserädsla och för att patienten ska fortsätta känna hopp [301]. 

Värme och kyla kan provas som komplement till annan smärtlindrande 
behandling, till exempel tillsammans med TENS-behandling.  

TENS kan prövas som smärtlindring vid både nociceptiv och neuropatisk 
smärta, till exempel vid skelettmetastaser eller smärtsamma såromläggningar 
(procedursmärta). Det kan också vara en lämplig metod för att ge patienten 
bättre smärtlindring i aktivitet [544]. TENS är dock kontraindicerat vid sänkt 
medvetandegrad, ICD och pacemaker samt nära arteria carotis (halsens 
framsida). Vid nedsatt sensibilitet behöver man vara aktsam. 

Utifrån patientens behov kan patienten och även de närstående få information 
och instruktioner om sätt att lindra smärta, till exempel förflyttningsteknik, 
lägesändringar och viloställningar för att förebygga och lindra smärta. Olika 
hjälpmedel kan också underlätta såsom ortoser, positioneringskuddar och 
glidlakan [543]. 

Akupunktur och öronakupunktur kan användas som tillägg till 
läkemedelsbehandling vid olika smärttillstånd, och de ger bättre effekt om de 
kombineras [543]. Öronakupunktur har visat måttlig till stor effekt vid 
neuropatiska smärtor [545]. Akupunktur rekommenderas inte i smärtstillande 
syfte vid cancerrelaterad smärta [546]. 

Massage kan lindra smärta, oro och illamående [547]. Den fysiska kontakten 
kan också minska stress. Inom detta område finns olika tekniker och metoder 
såsom mjuk massage, taktil stimulering, akupressur och aromaterapi [283]. Här 
kan även närstående göras delaktiga och instrueras om de och patienten vill det 
[548]. 

Interventioner som till exempel avspänningstekniker, KBT (kognitiv 
beteendeterapi), musikterapi med mera kan användas för att minska och/ eller 
lära sig hantera sin smärta [549]. 

Tejpning med kinesiologitejp kan användas vid både ledsmärta och 
muskelsmärta. 
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Bildterapi används i både tidig och sen fas och kan minska smärta, oro och 
sjukdomskänsla [550]. 
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KAPITEL 18 

När döden är nära 

• Varje vårdenhet som vårdar döende patienter bör ha väl utarbetade 
rutiner för symtomlindring i livets slutskede. Rutinerna bör även omfatta 
existentiella och religiösa aspekter och omhändertagande av närstående. 

• Alla vårdenheter som vårdar döende patienter bör vara registrerade i 
Svenska Palliativregistret, och varje dödsfall bör rapporteras i 
dödsfallsenkäten för löpande kvalitetsutveckling. 

I detta kapitel presenteras en kort sammanfattning av viktiga vårdåtgärder i 
livets slut 

Flera olika kriterier kan vara relevanta för att identifiera att en person är vid 
brytpunkten till palliativ vård i livets slutskede. Med denna brytpunkt menas att 
patienten bedöms ha kort tid kvar i livet, kanske bara någon vecka. Det är 
viktigt att den medicinska bedömningen av patienten värderas utifrån ett 
förlopp, där sjukdomsutvecklingen är progressiv och förväntad, eftersom 
brytpunkter och diskussioner om målen för vården kan se olika ut för olika 
sjukdomsdiagnoser. De kriterier man brukar framhäva när döden är nära 
förestående är att patienten är sängbunden, har sväljningssvårigheter, endast 
kan dricka små mängder vätska, har försämrad cirkulation och andning och är 
semikomatös, dvs. medvetandesänkt och oklar i perioder [551].  

Informerande samtal av läkare med patient och närstående är centralt för att 
beskriva att döden är nära. Detta bör ha föregåtts av tidigare nödvändiga 
samtal kring sjukdomen. Även vårdteamet runt patienten måste vara 
informerat om att patienten är döende. Patientens särskilda önskemål om 
vården i livets slut ska tas i betraktning, och man behöver respektera andliga 
och existentiella behov hos patienten och de närstående [552].  

Ofta kan den döende vara orolig och plockig. Denna oro är inte alltid lätt att 
tolka och kan vara uttryck för till exempel smärta, ångest, urinretention eller 
tarmtömningskänsla. Om patienten inte kan komma upp på toaletten bör man 
överväga tappning eller kvarliggande urinkateter. Mänsklig kontakt är viktig, 
och ofta är kända röster från närstående lugnande eftersom de ger trygghet. 
Små studier har visat att ljud kan ge utslag på mätningar av hjärnaktivitet, även 
hos patienter som är okontaktbara [553]. 
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Nationell vårdplan palliativ vård (NVP) är ett arbetsredskap för att på ett 
personcentrerat sätt identifiera patienter med palliativt vårdbehov och 
kvalitetssäkra vården i livets slut [554].  

18.1 Behandling av symtom i livets slutskede 
Symtombilden i livets slutskede är ofta relativt lika och stereotyp oavsett vilken 
eller vilka sjukdomar som är bakomliggande. Smärta, dyspné, illamående ångest 
och konfusion dominerar. Som tidigare beskrivits blir smärta ett allt vanligare 
symtom ju senare i livet patienten befinner sig. Ångest och konfusion är viktigt 
att uppmärksamma och särskilja då behandlingen skiljer sig åt. 

Många patienter beskriver en rädsla för livets slut och de hotfulla symtom man 
föreställer sig. Det är viktigt att beskriva för patient och närstående att det 
finns god och etablerad symtomlindring att få, men också biverkningar i form 
av trötthet, kanske kognitiv påverkan och sedering. 

För att på bästa sätt följa symtombilden hos en patient som kanske inte längre 
är helt vaken är standardiserad symtomskattning avgörande. 

Innan de når livets slutskede har många patienter fått läkemedel som ett led i 
behandlingen mot olika symtom såsom smärta, andnöd, illamående, oro och 
ångest. Symtomens intensitet varierar betydligt mellan individer, från lätta till 
outhärdliga. Patienterna har ofta fått behandling peroralt och i varierande 
doser. Många fruktar en smärtsam död och smärta är ett vanligt symtom i livets 
slut. Prevalensen varierar mycket, men enligt en publikation är det 66 % av 
cancerpatienterna i sen palliativ fas som upplever smärta [555], medan andelen 
är 52 % i en annan studie som rör alla diagnoser i genomsnitt [556]. Patienter 
som redan innan döendet får behandling med opioider behöver en oförändrad 
eller ökad dos under de sista 2 dygnen i livet. Somnolens är en del av döendet i 
sig, men det finns risk att vårdpersonalen tolkar det som överdosering och 
minskar opioiddoserna, och därigenom orsakar stort lidande för patienten. 
Skattning av smärta är viktig även om patienten inte kan uttrycka sig i ord. 
Instrument för detta finns tillgängliga och validerade inom demensvården, och 
de används även inom palliativ vård [557]. Vid bedömning av smärta är det 
också svårt att differentiera mellan smärta och oro, och detta kräver stor 
erfarenhet och kompetens hos den personal som vårdar döende patienter.  

Peroral medicinering är oftast inte lämpligt pga. sväljningsproblem, illamående, 
nedsatt absorption och eventuell obstruktion i mag-tarmkanalen. Alternativa 
administrationsformer är att ge läkemedel transdermalt, subkutant eller 
intravenöst. Rektal administration rekommenderas inte pga. obehag för den 
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döende patienten, och likaledes avråds från intramuskulära injektioner som kan 
vara smärtsamma. Subkutant kan man anlägga en kvarliggande kanyl såsom en 
neoflon eller venflon. Den behöver bytas efter 5–7 dagar eller vid hudirritation, 
viktigt med daglig kontroll av insticksställe. Dessa kanyler är inte svåra att lägga 
[558] och absorptionen har visat sig fungera vid centralt anlagda kanyler, till 
exempel på torax eller nära axeln på överarmen, även när kroppens cirkulation 
avtar perifert.  

Det bör finnas en individuell ordination av läkemedel som vid behov kan ges i 
injektionsform för att lindra smärta, illamående, ångest och rosslighet. Dessa 
läkemedel finns inom vissa vårdenheter som ett ”palliativt kit” eller 
”Trygghetsordinationer vid livets slut”, och de kan användas oavsett diagnos 
till den döende [559, 560]. Morfin är förstahandsvalet bland opioider och 
absorberas väl subkutant. Till opioidnaiva patienter, dvs. patienter som inte 
tidigare fått opioider, startar man med 2,5–5 mg morfin subkutant. Om 
patienten redan har regelbunden opioidbehandling måste injektionsdosen höjas 
vid behov. Den basala dygnsdosen opioider peroralt kan ges som 
fentanylplåster enligt en omräkningguide 
(Konverteringsguide_opioider_2021.pdf (rjl.se). Alternativt omräknas den 
perorala dygnsdosen opioider till morfinekvivalenter och halva denna dos ges 
då som morfin subkutant/dygn. Morfin ges då som kontinuerlig infusion, om 
det finns tillgång till en sprutpump eller liknande, eller så ges dygnsdosen i 
uppdelade doser var 4–6:e timme. Bolusdoser bör alltid finnas tillhands vid 
genombrottssmärta och kan behövas ges 1–2 gånger per timme.  

https://www.rvn.se/globalassets/delade-dokument/behandlingslinjer/palliativ-vard/palliativ-vard/konverteringsguide-opioider-region-jonkoping-2018.pdf
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Figur 10. Ett av flera exempel på ”Palliativt kit”, trygghetsordinationer [561]. 

 

Källa: Läkemedelsverket [561]. 

Mot oro, ångest och även vid andnöd ges midazolam 5 mg/ml subkutant. 
Detta är ett sederande läkemedel, ett s.k. bensodiazepinderivat, som upptas bra 
subkutant och även buckalt. Startdosen vid subkutan administration kan vara 
låg, ibland bara 1 mg, dosen upprepas var 15:e minut tills effekt uppnåtts. Den 
dos som gett önskad effekt bör vara vägledande nästa gång patienten behöver 
midazolam. Preparatets verkningstid är kort, och om patienten behöver täta 
doser kan även midazolam ges i kontinuerlig infusion, subkutant eller 
intravenöst, och även blandas med morfin. Midazolam har även effekt mot 
kramper och har numera ersatt diazepam vid krampanfall i livets slutskede. För 
snabb effekt ges då midazolam buckalt i munnen i doser på 5–10 mg i 
förutfylld spruta eller 2,5–5 mg av injektionslösning under tungan.  

Mot andnöd kan icke-farmakologiska åtgärder vara lindrande, såsom höjd 
huvudända, lägesändring eller fläkt som är riktad mot ansiktet. Syrgas kan vara 
indicerat vid hypoxi om det finns tillgängligt. Rosslig andning är ett vanligt 
symtom hos döende och vidbehovsläkemedel som glykopyrron, 
hyoscinbutylbromid eller skopolamin kan ha viss effekt. Noteras att 
skopolamin innebär risk för förvirring och muntorrhet. [455].  
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Mot illamående används haloperidol subkutant i små doser, 0,5–1 mg. I detta 
läge bortses från interaktioner och långtidsbiverkningar av neuroleptika 
eftersom det rör sig om få doser och korttidsbehandling. Vid uttalad förvirring 
och delirium behöver patienten högre doser haloperidol, och det bör då 
ordineras särskilt av den ansvariga läkaren. Närvaro och trygghet är extra 
viktigt för döende och förvirrade patienter.  

Om vårdteamet inte har tillräcklig kompetens för att uppnå god 
symtomlindring bör annan expertis konsulteras, såsom ett specialiserat 
palliativt team, ett smärtteam, en andlig företrädare, paramedicinsk expertis 
eller en annan sjukhusenhet. I vissa fall kan palliativ sedering vara nödvändigt i 
livets slutskede om symtomlindring inte ger adekvat effekt, se avsnitt 18.3 
Palliativ sedering. 

Omvårdnad av den döende patienten innefattar regelbunden observation av 
symtomlindring enligt ovanstående men även god munvård, bedömning av 
hud och eventuella trycksår [554].  

Törst och muntorrhet bör inte behandlas med intravenös vätska i detta skede 
på grund av risk för lungödem, se avsnitt 14.2.7. Urinkatetrisering, alternativt 
tappning, kan göras vid misstanke eller tecken på urinretention då detta kan 
skapa obehag som gör det svårt för patienten att komma till ro. Mänsklig 
närvaro är en viktig del i vården, liksom att ta hand om de närstående. 
Kvaliteten av vården bör regelbundet utvärderas och förbättras [562].   

18.2 Vak 
Patienter som vårdas i livets slutskede bör kunna erbjudas närvaro av 
personal, så kallat vak oavsett var den patienten vårdas. 

Den som vakar bör vara personal som känner patienten väl och har 
möjlighet att kontakta sjuksköterska för symtomlindring. 

Det är viktigt att personalen är lyhörd för den döendes och närståendes 
önskningar. 

Alla människor har rätt att möta döden på ett värdigt och tryggt sätt.  Vid ett 
förväntat dödsfall bör ingen behöva dö ensam. Patienter i livets slutskede, där 
närstående varken kan eller orkar vaka, bör erbjudas vak oavsett var patienten 
vårdas. Bäst är att låta den personal som känner patienten väl få denna uppgift 
och låta eventuell extra personal sköta den ordinarie vården. Vårdgivaren bör i 
så stor utsträckning som möjligt möjliggöra att närstående kan närvara hos den 
döende, exempelvis genom möjlighet att sova kvar. Det bör finnas rutiner för 
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vak inom alla vårdformer där döende patienter vårdas, då behovet kan uppstå 
tämligen akut. 

Det är viktigt att den som vakar är uppmärksam på snabba försämringar hos 
patienten och kan kontakta sjuksköterska för symtomlindring. Det är viktigt är 
att vara lyhörd för den döendes egna önskningar eller efterhöra närståendes 
information.  Hörsel och känsel är sinnen som bevaras länge och som betyder 
mycket för den döende. En del patienter har stark integritet och vill inte ha 
någon beröring. Det är därför viktigt att den som vårdar alltid talar om vad 
som händer, tillexempel vid omvårdnadsåtgärder, även om patienten är 
okontaktbar då hörseln är bland det sista som lämnar patienten. 

18.3 Palliativ sedering 
Om symtomlindring inte ger adekvat effekt i livets absoluta slutskede bör 
patienten erbjudas palliativ sedering. Denna behandling förutsätter hög 
kompetens i vårdteamet och ingår organisatoriskt i specialiserad palliativ 
vård. Palliativ sedering syftar varken till att förlänga eller förkorta patientens 
liv. 

Palliativ sedering innebär att patienten får sederande behandling för att lindra 
symtom när andra palliativa åtgärder har visat sig ineffektiva [563]. Palliativ 
sedering ges intermittent eller kontinuerligt fram till patientens död.  

Det är viktigt att svårt sjuka patienter tidigt informeras om att smärta och 
andra plågsamma symtom kan lindras, men att det kan vara till priset av 
biverkningar, till exempel sänkt vakenhet eller nedsatt kognitiv förmåga. 
Tillfällig behandling (exempelvis nattetid) med sedativa eller hypnotika kan 
med fördel användas vid plågsamma symtom redan i det skede som föregår 
livets slutskede. Fördelen med detta är att patienten vet att lindring finns 
tillgänglig, samtidigt som läkaren får veta vilka läkemedel och doser som kan 
vara aktuella. När livets slut närmar sig medför sjukdomens generella toxiska 
påverkan ofta att vakenhet och kognition försämras, oavsett vilken behandling 
som ges. Om plågsamma symtom inte går att lindra på annat sätt kan 
behandlingen mot smärta, dyspné, illamående, ångest, existentiellt lidande m.m. 
kompletteras med läkemedel som ger vakenhetssänkning eller sömn [564].  

Symtomlindrande läkemedel såsom opioider eller neuroleptika ska inte 
medvetet överdoseras för att sänka vakenheten eftersom det innebär risk för 
oönskade biverkningar, till exempel konfusion, hallucinos eller illamående. 
Avvägningen mellan smärta och andra plågsamma symtom och biverkningar är 
svår, och patientens synpunkter har alltid störst betydelse. Men det är läkaren 
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som fattar beslut om behandling. Patienten har rätt att avstå från 
symtomlindrande behandling, men kan inte kräva att få bli sövd, var god se 
Patientlagen. 

Kontinuerlig djup palliativ sedering kan enbart bli aktuell om patienten bedöms 
ha kort tid kvar att leva – oftast timmar, några dagar eller någon vecka [565]. 
Behandlingen planeras då för att andra möjligheter till symtomlindring är 
uttömda. Minst två specialistkompetenta läkare med god insikt i patientens 
sjukhistoria bör tillsammans bedöma indikationen för och planera 
uppläggningen av den palliativa sederande behandlingen. Annan expert såsom 
palliativmedicinsk specialist, smärtspecialist eller anestesiolog måste alltid 
involveras, liksom psykosocial/existentiell kompetens (till exempel kurator, 
präst eller diakon). Det är också viktigt att alla i det team som vårdar patienten 
är delaktiga). I journalen klargörs bakgrunden till behandlingsplanen, vilka 
experter som varit inblandade och hur man har samrått med patienten eller 
med de närstående, om patienten inte är beslutskompetent. Både intermittent 
och kontinuerlig sedering kan vanligen genomföras med midazolam. Preparatet 
är väl beprövat, men den vetenskapliga evidensen för sedering inom palliativ 
vård är bristfällig [566]. Det sedationsdjup som eftersträvas ger god 
symtomlindring samtidigt som man undviker en onödigt djup 
medvetandesänkning. All annan pågående symtomlindrande behandling 
bibehålls. Vid kontinuerlig sedering krävs god tillsyn av den symtomlindrande 
effekten och tecken till biverkningar. Behandlingen utvärderas av läkare varje 
dygn. Utvärderingen måste inte nödvändigtvis innebära att patienten är helt 
vaken, eftersom ett sådant förfarande kan vara plågsamt för patienten [567]. I 
normalfallet anses inte vare sig HLR eller fortsatt artificiell tillförsel av vätska 
eller näring gagna patienten i detta skede. Det är bra att samråda med en 
specialist i palliativ medicin och/eller en anestesiolog, se figur 11 nedan. 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
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Figur 11. Algoritm för palliativ sedering. 

 

18.4 Efter dödsfallet 

18.4.1 Åtgärder efter dödsfallet 
Att fastställa när döden har inträtt är en läkaruppgift. Enligt Socialstyrelsens 
författningssamling (SOS FS 2005:10, se 3:e kapitlet, §1–2) ska fastställandet av 
en människas död göras vid klinisk undersökning där alla följande kriterier ska 
vara uppfyllda: ingen palpabel puls, inga hörbara hjärtljud, ingen 
spontanandning och ljusstela, ofta vidgade pupiller. Den läkare som skriver 

https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200510-om-kriterier-for-bestammande-av-manniskans-dod/
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dödsbeviset ansvarar för att dödsorsaksintyg skrives. Dödsbeviset skickas till 
Skatteverket närmaste vardag och dödsorsaksintyget till Socialstyrelsen inom 
tre veckor. Om klinisk obduktion anses behövas ska man be närstående om lov 
även om de inte kan vägra obduktion. Läkaren ansvarar för att den avlidne är 
identifierad och förses med identitetsband.  

Vid förväntade dödsfall kan den kliniska undersökningen (enligt SOS FS 
2005:10, se 3:e kapitlet, §1–2) göras av legitimerad sjuksköterska om läkare kort 
tid före dödsfallet har undersökt patienten och bedömt att patienten är i livets 
slutskede. Efter dödsfallet kontaktas läkaren som skriver dödsbevis och 
ansvarar att dödsorsaksintyg skrives.  

Det är läkaren som ansvarar för om den avlidne bär explosivt implantat samt 
ansvarar för att begära uttagande av detta. Om den avlidne bär på känd smitta 
som Jacob Creutsfelds sjukdom, HIV eller annan smittsam sjukdom ska detta 
anges på bårhusremissen som följer med den avlidne till bårhuset [568]. 

Rutiner kring omhändertagande av den avlidne och närstående bör finnas på 
alla enheter som vårdar döende patienter. Vårdas den döende i det egna 
hemmet bör i god tid före förväntat dödsfall berörda enheter informeras om 
vem som ska tillkallas när döden inträffat. En detaljerad, praktisk beskrivning 
av hur man tar hand om den döda kroppen, de närståendes avsked samt 
avslutande rutiner finns i Vårdhandboken [569]. (Dödsfall och vård i livets 
slutskede - Vårdhandboken (vardhandboken.se)) 

Utgångspunkten är att ta hand om den avlidne så värdigt som möjligt-med 
respekt och empati. Ibland har den avlidne före sin död förmedlat vad som är 
viktigt vid dödsfallet. Om inte detta är känt får man höra med närstående om 
de har speciella önskemål.  Det kan gälla kulturella eller religiösa aspekter eller 
andra mer privata önskemål. Sådana uppgifter ska dokumenteras. Det är inte 
möjligt att här ge en detaljerad beskrivning för olika religioners och kulturers 
seder i samband med dödsfall. Tillämpningen av seder och bruk varierar dock 
inom olika familjer. Därför är samtalet med de närstående så viktigt. Även om 
ingen närstående ska komma och ta avsked bör kroppen iordningställas med 
samma omsorg [570].    

Samtal med närstående bör ske i samband med dödsfallet. Många gånger 
uppkommer frågor och funderingar först senare och efter begravningen varför 
det alltid bör erbjudas efterlevnadssamtal. 

Det är viktigt att det ges möjlighet för närstående att ta farväl av den avlidne 
även om de inte är närvarande vid dödsögonblicket. Ett personligt avsked kan 

https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200510-om-kriterier-for-bestammande-av-manniskans-dod/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200510-om-kriterier-for-bestammande-av-manniskans-dod/
https://www.vardhandboken.se/vard-och-behandling/dodsfall-och-vard-i-livets-slutskede/
https://www.vardhandboken.se/vard-och-behandling/dodsfall-och-vard-i-livets-slutskede/
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arrangeras vid ett senare tillfälle, då med hjälp av begravningsbyrå. Ingen ska 
tvingas se den avlidne mot sin vilja och det kan finnas tillfällen då det inte är 
möjligt på grund av skicket på den avlidne. 

Det är oftast inte så bråttom att föra den avlidne till bårhuset. Det är 
sjukvårdens ansvar att den avlidne förs till bårhus och rutiner för detta skiljer 
sig åt lokalt.  

Det som påminner om sjukdom och behandling, till exempel infarter och 
sonder, ska avlägsnas. Kroppen ska tvättas och kläs på ett värdigt sätt enligt 
den dödes eller familjens önskemål. Rutiner kring borttagande av pacemaker 
och andra inplantat skiljer sig åt lokalt men det är läkarens ansvar att se till att 
detta åtgärdas före eventuell kremering. 

18.4.2 Transport av kroppen 
Vid dödsfall kan den avlidne vara kvar en kortare tid enligt vad som gäller i 
lokala anvisningar på sjukhus och vård- och omsorgsboende. Närstående bör 
ges möjlighet för att ta ett sista farväl. 

På sjukhus ombesörjs transporten av kroppen oftast av vaktmästare. Vid 
dödsfall på vård- och omsorgsboende, annan enhet utanför sjukhus och i 
hemmet finns lokala rutiner för transport till kylrum. De närstående kan 
kontakta begravningsbyrå för kistläggning på plats (kistläggning i hemmet) och 
sedan transport till bisättningslokal. 

18.4.3 Begravning 
Begravningsavgift betalas av alla som är folkbokförda i Sverige och som har 
kommunal beskattningsbar inkomst. Denna täcker bland annat kostnaden för 
bisättning, kremering, begravningsceremoni i kyrkan eller begravningsceremoni 
utan religiösa symboler, gravsättning och gravplats i 25 år. Dödsboendet står 
för kostnader gällandet till exempel transport till bisättningslokal, kista, 
gravsten och tjänster av begravningsbyrån. Saknas pengar i dödsboet gör 
kommunen, där den avlidne varit bokförd, en bedömning av hur mycket 
pengar dödsboet kan få hjälp med.  
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I: A-K Edberg & H Wijk m.fl. (Red.).  Omvårdnadens grunder: hälsa 
och ohälsa 3:e omarb. Lund: Studentlitteratur; 2019. p. 707-45. 
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KAPITEL 20 

Vårdprogramgruppen 

20.1 Vårdprogramgruppens sammansättning 
Vårdprogramgruppen är multiprofessionell, vilket innebär att den omfattar de 
flesta av de olika yrkesgrupper som kan finnas runt patienten vid vård och 
omsorg under det palliativa sjukdomsskedet, till exempel arbetsterapeuter, 
dietister, fysioterapeuter, läkare, sjuksköterskor, socionomer, teologer, 
undersköterskor och patientrepresentanter. Gruppen är även multidisciplinär 
på så sätt att medlemmarna är verksamma inom flera olika specialiteter och 
inom olika vårdformer. Det finns också en geografisk spridning och alla sex 
regioner i Sverige är representerade.  

Vårdprogrammets styrgrupp är sammansatt av representanter från samtliga 
RCC i Sverige. Styrgruppen har därtill adjungerat ordföranden för svensk 
förening i palliativ medicin (SFPM) samt representant från styrelsen för 
Sjuksköterskor för palliativ omvårdnad (SFPO). Stödteamet utgår från RCC 
norr och består av vårdprogramhandläggare och statistiker. För att stärka 
patientperspektivet är patient- och närståenderepresentanter inkluderade i 
arbetet med vårdprogrammet.  

20.2 Styrgrupp 
Elisabet Löfdahl, överläkare, palliativa sektionen, Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset. Ordförande. Representant för Svensk förening för 
palliativ medicin, SFPM. Representant för RCC väst. 

Bertil Axelsson, överläkare, palliativa enheten Storsjögläntan, Östersunds 
sjukhus. Adjungerad professor i palliativ medicin, Institutionen för 
strålningsvetenskaper, Umeå universitet. Representant för RCC norr. 

Carina Modus, överläkare, palliativa teamet Växjö. Regional 
patientprocessledare RCC Syd. Representant för RCC syd.  

Helena Adlitzer, specialistsjuksköterska, processledare Regionalt 
cancercentrum Stockholm Gotland. Representant för RCC Stockholm 
Gotland. 
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Malin Hedlundh, specialistsjuksköterska, processägare Regionalt 
cancercentrum Mellansverige. Representant för RCC Mellansverige. 

Maria Andersson, specialistsjuksköterska. Registerhållare Svenska palliativ 
registret. 

Maria E Johansson, specialistläkare i allmänmedicin. 
Primärvårdsrepresentant. 

Martina Kent, specialistsjuksköterska, representant för RCC Sydöst. 

Titti Melin Johansson, specialistsjuksköterska, professor palliativ vård vid 
Mittuniversitetet Östersund. Representant för sjuksköterskor för palliativ 
omvårdnad, SFPO. 

Ursula Scheibling, överläkare. Specialistläkare palliativ medicin. Representant 
Nationell arbetsgrupp i palliativ vård inom nationell kunskapsstyrning.  

Alexandra Andersson, patientrepresentant, patient- och närståenderådet RCC 
Norr. 

Fredrik Wallin, specialistsjuksköterska. Vårdprogramhandläggare RCC Norr. 

20.3 Stödteam från RCC  
Ann-Sofi Oddestad, vårdprogramsekreterare, RCC Stockholm Gotland. 

Hanna Midfjäll, kommunikatör RCC Norr 

20.4 Adjungerade författare 
Sofia Morberg Jämterud. Teol. dr.  

Anna Olsén Nyberg. Specialistsjuksköterska palliativ vård, palliativa teamet  
Ludvika/Smedjebacken. 

Anna Meling. Specialistsjuksköterska palliativ vård.  

Carl-Johan Fürst. Senior professor palliativ medicin, Palliativt 
Utvecklingscentrum vid Lunds universitet och Region Skåne. 

Fredrik Sandlund. Leg. sjuksköterska. Verksamhetschef palliativt 
kunskapscentrum Stockholm. 
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Helene Reimertz. Överläkare palliativa teamet Växjö. Utvecklingsledare 
Palliativt centrum för samskapad vård. 

Anna Sandgren. Leg. sjuksköterska. Docent i vårdvetenskap vid 
Linnéuniversitetet. Vetenskaplig ledare för Palliativt centrum för samskapad 
vård, Växjö. 

Camilla Udo. Docent, klinisk lektor socialt arbete Högskolan Dalarna. 
Socionom, leg. hälso- och sjukvårdskurator 

Inger Benkel. Docent, socionom, leg. hälso- och sjukvårdkurator. 
Universitetssjukhusöverkurator. Sahlgrenska universitetssjukhuset. Göteborg. 
Palliativa sektionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. 

Liselott Persson. Kurator, steg 1 terapeut KBT, journalist 

Rune Åberg. Socionom, kurator. Palliativ medicin, Norrlands 
universitetssjukhus. Umeå 

Matthias Brian. Specialistläkare palliativ medicin. Mellannorrlands hospice, 
Sundsvall. 

Jane Österlind. Docent i vårdvetenskap, leg. sjuksköterska. Ersta Sköndal 
Bräcke högskola. 

Ingela Henoch. Docent i omvårdnad, leg. sjuksköterska. Institutionen för 
Vårdvetenskap och Hälsa. Sahlgrenska Akademin vid Göteborgs Universitet 

Ingela Beck. Biträdande professor i omvårdnad, docent. Leg. sjuksköterska. 
Fakulteten för hälsovetenskap, Högskolan Kristianstad 

Johan Philipsson. Specialistsjuksköterska palliativ vård. Palliativa 
konsultteamet. Palliativ medicin, Norrlands universitetssjukhus, Umeå. 

Helle Wijk. Professor i omvårdnad, leg. sjuksköterska. Institutionen för 
Vårdvetenskap och Hälsa. Sahlgrenska Akademin vid Göteborgs Universitet 

Gail Dunberger. Med dr, specialistsjuksköterska inom onkologisk vård. Ersta 
Sköndal Bräcke högskola 

Susanne Dufva. Specialistsjuksköterska inom onkologisk vård. Onkologiska 
kliniken Karolinska Universitetssjukhuset. 
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Liselott Sahlberg. Specialistsjuksköterska inom onkologisk vård. Karolinska 
Universitetssjukhuset 

Tove Stenman. Masterexamen i vårdvetenskap, leg. barnmorska. Palliativa 
enheten Storsjögläntan. Östersunds sjukhus. 

Carina Lundh Hagelin. Docent i vårdvetenskap, specialistsjuksköterska. 
Ersta Sköndal Bräcke högskola. 

Ingrid Gulde. MSc, specialistfysioterapeut. VO Paramedicin/Fysioterapi 
Södertälje Sjukhus AB. 

Ulrika Olsson Möller. Dr Med Vet. Universitetslektor, fysioterapeut. 
Fakulteten hälsovetenskap, Högskolan Kristianstad. 

Maria Nilsson. Leg. arbetsterapeut. Palliativ Vård och ASIH – Ängelholm 
Region Skåne, Primärvården. 

Marie Hilderman. Med dr, överläkare. Njurmedicinska kliniken, Danderyds 
sjukhus. Styrelseledamot i Svensk njurmedicinsk förening (SNF). 

Jenny Lindberg. Med dr, överläkare. VO akutsjukvård och internmedicin, 
Skånes universitetssjukhus. Styrelseledamot i svensk förening för palliativ 
medicin (SFPM). 

Eva Mossberg. Leg. barnmorska med masterexamen i sexologi.  
Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg 

Charlotta Svalander. Leg. dietist. Palliativ vård och ASIH, Region Skåne. 

Karin Engle. Leg. dietist. Palliativ vård och ASIH, Region Skåne. 

Staffan Lundström. Docent, överläkare. Palliativt centrum, FoUU-enheten 
Stockholms sjukhem. 

Carolina Magnusson. Överläkare. LAH Norrköping. 

Anna Klarare. Med dr, lektor. Leg. sjuksköterska. Ersta-Sköndal-Bräcke 
högskola. 

Maria E Johansson. Specialistläkare allmänmedicin. Hembesöksenheten, 
Närhälsan Frölunda. 



REGIONALA CANCERCENTRUM 

285 

Bengt Järhult. Specialistläkare allmänmedicin. Distriktsläkare, Vårdcentralen 
Ryd. 

Anne Ekdahl. Överläkare, docent, universitetslektor geriatrik. 

Anders Brunegård, Specialistläkare allmänmedicin. Distriktsläkare, 
diplomerad i palliativ medicin. 

Ulla Molander. Universitetssjukhusöverläkare, Palliativt centrum, Sahlgrenska 
universitetssjukhuset, Göteborg. Docent Sahlgrenska Akademin, Göteborgs 
universitet. 

Lars Wahlström. Överläkare. Med Dr, konsultenheten, Psykiatri SV. 
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge. 

Anders Birr. Leg. läkare, specialistläkare i onkologi och palliativ medicin 

Carl-Magnus Edenbrandt. Docent, specialistläkare i palliativ medicin. 

Gunnar Eckerdal. Överläkare, diplomerad i palliativ medicin. 

Tora Campbell Chiru. Överläkare, specialist i allmän kirurgi, diplomerad i 
palliativ medicin. 
Smärtmottagningen Södersjukhuset. 

Sylvia Augustini. Specialist i smärtlindring och allmänmedicin. Överläkare 
Smärtcentrum Uppsala och Göteborg 

Anke Wenkhausen. Överläkare. Specialistläkare i palliativ medicin.  

Linda Eriksson. Specialistläkare palliativ medicin Mellannorrlands hospice 
Sundsvall. 

Anna Ekelund. Överläkare. 

Lena Lundorff. Medicinskt ansvarig överläkare. Palliativa enheten, NU-
sjukvården. Uddevalla sjukhus. 

Anette Duarte. Leg. Sjuksköterska, verksamhetsutvecklare, nvp-koordinator. 
Palliativt utvecklingscentrum Lund. 

Johan Sundelöf. MD, PhD. Överläkare. Specialistläkare i geriatrik och palliativ 
medicin. Palliativt centrum, Akademiska sjukhuset Uppsala 
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Marie Hilderman med. dr., överläkare. Njurmedicinska kliniken, Medicinsk 
specialistvård Danderyds sjukhus Stockholm. Styrelseledamot i Svensk 
njurmedicinsk förening (SNF). 

Jenny Lindberg med.dr., specialistläkare i njurmedicin, överläkare 
inom verksamhetsområde akutsjukvård och internmedicin, Skånes 
universitetssjukhus. Styrelseledamot i Svensk förening för palliativ medicin 
(SFPM).  

Åsa Rejnö leg. Sjuksköterska. Skaraborgs sjukhus. NAG Stroke 

Annika Berglund leg. Sjuksköterska. Karolinska universitetssjukhuset. NAG 
Stroke. Personcentrerat sammanhållet vårdförlopp Stroke och TIA. 

20.5 Jäv och andra bindningar 
Ingen medlem i den nationella vårdprogramgruppen har pågående uppdrag 
som skulle kunna innebära jäv. Kopior av gruppens jävsdeklarationer går att få 
från Regionalt cancercentrum Norr. 

20.6 Vårdprogrammets förankring  
Remissversionen av vårdprogrammet har publicerats öppet på 
cancercentrum.se. Remissversionen skickats till regionernas linjeorganisationer 
för kommentarer om organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av 
vårdprogrammet samt till specialist-, professions- och patientföreningar för 
övriga synpunkter på innehållet. Följande organisationer har särskilt 
uppmärksammats på remissversionen:   

Sjuksköterskor 
• Distriktssköterskeföreningen 
• Föreningen hematologisjuksköterskor i Sverige 
• Föreningen för telefonrådgivning inom hälso- och sjukvård 
• Nationella föreningen för specialistsjuksköterskor i kirurgisk vård 
• Nationellt nätverk för demenssjuksköterskor 
• Nutritionsnätet för sjuksköterskor 
• Nätverket för forskande sjuksköterskor inom palliativ vård 
• Nätverket för vårdutveckling 
• Psykiatrisks riksföreningen för sjuksköterskor 
• Riksföreningen för akutsjuksköterskor 
• Riksföreningen för ambulanssjuksköterskor 
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• Riksföreningen för anestesi och intensivvård 
• Riksföreningen för medicinskt ansvariga sjuksköterskor 
• Riksföreningen för sjuksköterskan inom äldre- och demensvård 
• Riksföreningen för sjuksköterskor i urologi 
• Sjuksköterskeförbundet för antroposofisk läkemedelskonst 
• Sjuksköterskor för palliativ omvårdnad 
• Sjuksköterskor i cancervård 
• Specialistföreningen för ÖNH-sjuksköterskor 
• Svensk förening för sjuksköterskor inom diabetesvård 
• Svensk förening för sjuksköterskor inom kärlkirurgisk omvårdnad 
• Sveriges immunbristsjuksköterskors intresseförening 
• Svensk njurmedicinsk sjuksköterskeförening 
• Svensk sjuksköterskeförening 
• Svenska lungsjuksköterskors intresseförening 
• Svensk förening för psykosocial onkologi och rehabilitering (Swedpos) 
• Sveriges MS-sjuksköterskeförening 
• Sveriges sjuksköterskor inom området smärta 
• Sårsjuksköterskor i Sverige 

Läkare 
• Svensk förening för anestesi och intensivvård 
• Svensk förening för allmänmedicin 
• Svensk förening för hematologi 
• Svensk förening för palliativ medicin 
• Svensk geriatrisk förening 
• Svensk internmedicinsk förening 
• Svensk kirurgisk förening 
• Svensk lungmedicinsk förening 
• Svensk onkologisk förening 
• Svensk urologisk förening 
• Svenska kardiologföreningen 
• Svenska läkaresällskapet 
• Svenska neurologföreningen 

Övriga 
• Dietister inom onkologi 
• Föreningen socionomer i palliativ vård 
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• Fysioterapeuterna 
• Nationella rådet för palliativ vård 
• Svenska palliativregistret 
• Nätverk för sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vård 
• Undersköterskor för palliativ omvårdnad 
• Svensk kuratorsförening 
• Sveriges Arbetsterapeuter 
• Dietisternas riksförbund 

Nationella patientföreningar 
• Cancerfonden 
• Blodcancerförbundet 
• Bröstcancerföreningarnas riksorganisation (BRO) 
• Carpa NET – Patientförening hormonproducerande tumörer  
• Gynsam – Gyncancerföreningarnas nationella samarbetsorganisation  
• ILCO Tarm- uro- och stomiförbundet 
• Lungcancerföreningen Stödet 
• Mag- och tarmförbundet 
• Melanomföreningen 
• Mun- och halscancerförbundet 
• Njurcancerföreningen 
• Nätverket mot cancer 
• Nätverket mot gynekologisk cancer 
• Palema 
• Prostatacancerförbundet 
• Sarkomföreningen 
• Svenska hjärntumörföreningen 
• Svenska ödemförbundet 
• Ung cancer 

RCC-nätverk  
• RCC:s processgrupper i palliativ vård 
• RCC nationell arbetsgrupp cancerrehabilitering 
• RCC nationell arbetsgrupp kontaktsjuksköterskor 

Utöver ovan nämnda nätverk och föreningar skickas vårdprogrammet även till 
nätverket för nationella palliativa kompetens- och utvecklingscentra. 



Regionala cancercentrum – regionernas nationella samverkan inom cancervården. 
Med patienter och närstående för hela människan, i dagens och framtidens cancervård. 

www.cancercentrum.se  
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