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Forord

Det ar med stor gladje vi presenterar den forsta arliga sammanstallningen

av den forskning som bedrivits vid Palliativt Utvecklingscentrum. Genom

att pa ett popularvetenskapligt satt lyfta fram vetenskapliga publikationer

och avhandlingar vill vi géra forskningen mer tillganglig for kollegor,
samarbetspartners och allmanheten. Vi ser det som var uppgift att sprida denna
kunskap sa att den kommer till nytta i bade forskning och klinisk verksamhet.

Pa Palliativt Utvecklingscentrum bedriver vi forskning bade nationellt och
internationellt, i ndra samverkan med forskare vid olika larosaten. Vara studier
spanner dver ett brett falt - fran kliniknara forskning till registerbaserade studier —
alltid med malet att starka forutsattningarna for den allmanna och specialiserade
palliativa varden.

Det arbete vi presenterar har ar mojligt tack vare manga. Vi vill varmt tacka

alla forskare, samarbetspartners och inte minst patienter och narstaende som
delar med sig av sin tid och sina erfarenheter. Ett stort tack riktas aven till vara
anslagsgivare, vars stod gor forskningen majlig. Forskning gérs bast tillsammans,
och vi ser fram emot att fortsatta sprida kunskap och utveckla den palliativa
varden.

Trevlig lasning!

% %
Marlene Malmstrom
Docent och verksamhetschef

Palliativt Utvecklingscentrum

Lund, mars 2025
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Rekrytering, uppféljning och éverlevnadien
11-landers kohortstudie av patienter i livets
slutskede och deras narstdaende

Stora internationella kohortstudier genererar fynd med hég evidensniva, men ar
kraver mycket resurser. Inom palliativ vard, och vard i livets slutskede ar sddana
studier fa. Darfor ar det fortfarande en utmaning att planera for framtida studier
eftersom data om screening, rekrytering, retention och éverlevnad i manga

fall saknas. Syftet med den har studien var att beskriva rekrytering, uppféljning
och 6verlevnad i en multinationell studie (iLIVE) dar patienters och narstaendes
forvantningar, oro och preferenser i livets slutskede studerades.

| den har kohortstudie med 11 lander och sex manaders uppfoljning

inkluderades patienter, >18 ar, pa basis av en anpassad "6verraskningsfraga”
("Skulle du/teamet vara dverraskade om den har patienten dog inom 6
manader?”) for att bedéma patienternas palliativa status. Bland inklusionskriterna
ingick aven att patienterna behdvde vara medvetna om sin begransade
forvantade livslangd. Vi samlade in patientenkater (vid inklusion=baslinje och
efter 1 manad) och bjoéd in en narstdende per patient att delta. Vidare eftersdktes
dédsdatum i journaler, aven data om vard i livets slut, jamforbar med Svenska
palliativregistrets dodsfallsenkat, samlades in.

26 735 patienter screenades for inkludering, 3065 (11%) befanns kvalificerade
och bjéds in att delta, av dessa valde 1509 att delta, det vill sdga 6% av de
initialt screenade. Totalt 699 patienter (49% av de inkluderade) deltog i
1-manadersuppfoljningen, med proportioner som varierade beroende pa
dverlevnadstid, fran 20% om patienten dog under den andra manaden efter
studiestart, till 75% om patienten dog vid manad 6.

) . Agreed to participate m Final participants
Invited to participate 1,593 1.425
¥ il
Inclusion fulfilled 3,065
7,220 Missing data
892

Screened

26,735

Excluded
24,502
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Overlevnadstiden var inte associerad med patientens kén eller dlder, utan med
diagnos, land och vardmiljo (sjukhus/palliativ specialistvard/ vardhem).

| den har studien behévde ungefar 20 ganger den énskade kohortstorleken
screenas for deltagande. Prognosticering med hjalp av dverraskningsfragan

var svar, vi noterade en bred fordelning av 6verlevnad efter inkludering.
Patienternas och narstdendes villighet att delta i studier var stor, storre an
manga friska/kroniskt sjuka studiepopulationer. Vi noterar ocksa att formaga
att fylla i uppfoljande frageformular minskade langt fore déden. Féorhoppningen
ar att dessa slutsatser ska hjalpa planeringen och rekryteringen av deltagare i

kommande studier.
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https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0317002

Sorgeritualer och livskvalitet for efterlevande
ndrstdende under COVID-19 pandemin
Fynd fran observationsstudien CO-LIVE

Sorg ar en normal reaktion efter en narstdendes dod och ritualer ar en integrerad
del av sorgeprocesserna. Att inte kunna genomféra ritualer kring déden, som
begravning, minnesstund, urnsattning, kan paverka de efterlevande narstdendes
livskvalitet. Syftet med den har studien var att utvardera sorgeritualer under
covid-19 pandemin och deras samband med narstaendes livskvalitet.

Ett frdgeformular skickades till slumpmassigt utvalda narstaende som forlorat
nagon under den forsta vagen av pandemin, som en del av en internationell
studiegrupp, dar flera lander samlade in data frdn personer som mist en
narstdende under pandemin. Den svenska studien skiljer sig genom att vi kan
anvanda personnummer och register for att slumpmassigt valja ut personer,
vilket leder till mer allmangiltiga resultat, i det har fallet gav det ocksa betydligt
fler svarande.

Studien var upplagd s att i slutet av det forsta frageformularet tillfrdgades de
svarande om att delta i en uppféljande studie tre manader senare, 63% svarade
ja pa detta (15% av de ursprungligt slumpmassigt utvalda). Dessa deltog sa i
uppféljningsstudien som handlade om livskvalitet och huruvida de kunnat
utfora sorgeritualer, och/eller behévt anpassa sig till situationen som pandemin
innebar. Sambandet mellan livskvalitet och dodsritualer analyserades med linjar
regression.

Av de 324 anhdriga angav en minoritet (17%) att deras narstdendes begravning
uppfyllde deras 6nskemal. Att inte kunna genomfdra begravningen som énskat
var statistiskt signifikant forknippat med lagre livskvalitet. Det var ingen skillnad
mellan personer som mist sin narstaende genom covid-19 eller andra sjukdomar.
Vi fann en signifikant minskande trend i livskvalitet nar sorgeritualerna i mindre
grad genomfordes som man forestallt sig. Studiens styrkor innefattar det stora
och slumpmassiga urvalet av deltagare, men eftersom vi efterfragar bade
uppfattningen om ritualer och livskvalitet vid samma tillfalle (tvarsnittsstudie) kan
man inte sakert beddma orsaks-sambandet.
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Erfarenheterna under pandemin visade att det ar viktigt féor manniskor att utféra
sorgeritualer enligt deras 6nskemal, och eftersom en pandemi bara ett av flera
tadnkbara scenarion dar mojligheterna utféra sorgeritualer paverkas bor slutsatsen
tas med i framtida samhallsplanering.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39260831/

Attityder kring legalisering av dédshjdlp bland
svensk palliativ vardpersonal

Debatten om att legalisera dodshjalp padgar idag i flera lander, inklusive

nordiska lander som Sverige, dar ddédshjalp ar olagligt. En enkatundersokning
fran 2021 av Sveriges Lakarforbund riktad till lakare visade att 41% av lakarna
stottade och 34% motsatte sig legalisering av dodshjalp i Sverige, men att lakare
med erfarenhet av palliativ vard var mer negativa. Syftet med denna enkatstudie
var att undersdka attityderna till legalisering av, och behovet av utbildning om,
dddshjalp bland halso- och sjukvardspersonal inom den palliativa varden.

En enkat med 19 ja/nej/vet ej-fragor och tva dppna fragor med majlighet till fritext
skickades ut till deltagarna pa 2023 ars Svenska Nationella Konferens i Palliativ
Vard (lakare, sjukskoterskor, underskoterskor, administratorer och forskare).

Av de 866 inbjudna konferensdeltagarna deltog 444 (51%). Majoriteten av
deltagarna var kvinnor (89%); 60% var sjukskoterskor och 17% lakare.

Resultaten visade att 38% motsatte sig dodshjalp, 36% stottade det och 26% var
osakra. Det fanns en tydlig trend av alltmer negativa attityder med stigande
alder och erfarenhet inom palliativ vard (p<0,01). Lakare var den grupp som
mest motsatte sig dodshjalp (80%), medan underskoterskor var mest positiva,
med endast 13% som motsatte sig och 33% av sjukskoterskorna som motsatte
sig legalisering av dodshjalp i Sverige. | de dppna fragorna uttrycktes tankar om
fragans komplexitet och behovet av vidare diskussion och utbildning.

| Sverige, dar dodshjalp ar olagligt, var mer an en tredjedel av den palliativa
vardpersonalen for att legalisera dédshjalp och en fjardedel var osakra. Asikterna
skilde sig markant mellan yrkesgrupper. Vidare upptackte vi ett behov av

ytterligare diskussion och utbildning kring dessa fragor.
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https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jpm.2024.0183

Tillsammans men anda ensamma
En kvalitativ studie om hur familjemedlemmar till personer med
obotlig matstrups- eller magsdackscancer hanterar vardagen

Cancer drabbar inte bara den som ar sjuk utan aven de som finns runt omkring.
Att vara familjemedlem till ndgon som har en cancersjukdom beskrivs som
anstrangande och ar ofta forknippat med stress, angest och kanslor av ensambhet.
Det finns en fornojd risk for lidande for anhoériga till personer med snabbt
progredierande, svar matstrups- eller magsackscancer. Tidig palliativ vard som
involverar familjen ar avgoérande, men forbises ofta. Denna studie genomférdes
for att ta reda pa hur familjemedlemmar hanterar sin situation och hur de

kan inkluderas i tidig palliativ vard for personer med obotlig matstrups- och
magsackscancer.

En intervjustudie genomfordes dar intervjuinnehallet analyserades genom en sa
kallad konventionell innehallsanalys, i syfte att underséka hur familjemedlemmar
hanterar vardagen.

Analysen resulterade i ett huvudtema som beskrev hur familjemedlemmarna
hanterade vardagen tillsammans med den sjuka personen men dnda upplevde
kanslor av ensamhet, kallat Hantera sjukdomen tillsammans men dndd ensam.
Under detta huvudtema fanns tre kategorier som visade pa vilka satt och inom
vilka omraden hanteringen skedde:

Anpassning till sjukdomen
Att ta kontroll 6ver situationen
Att bearbeta kanslor

Resultatet visar att familjemedlemmar klarar sig tillsammans med den sjuke pa
flera satt och i flera delar av vardagen, men de upplever ensamhet. Tidig palliativ
vard kan darfor bidra till att stodja familjemedlemmar inom dessa omraden.
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https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-024-01576-3

Tid och timing vid allvarlig sjukdom

Vi stravar efter att battre forsta palliativa vardbehov hos svenska patienter

med allvarlig cancersjukdom med malet att utveckla vardinsatser som moter
dessa behov p3 ett satt som gagnar patienter, narstdende och halso- och
sjukvardssystemet. Vi har valt att fokusera pa tid och timing vid allvarlig sjukdom.
Ett satt att folja en patientgrupp fran diagnos till déd ar att rita tidslinjer av ett
vardforlopp (eng. lliness trajectory).

Tidigare forskning har kunnat visa olika typ-monster for den kliniska forsamringen
over tid for olika sjukdomsgrupper (cancer, hjartsvikt etc). Med var metod “per-
patient illness trajectory analysis” utvidgar vi en sadan tidsbaserad analys till att
inkludera individniva. Pa sa satt vill vi utmana traditionella vardférlopps-tidslinjer
och ocksd varderingen av tid vid allvarlig sjukdom. Vi utgar ifran tva antaganden:
1) Ju kortare tid man har kvar i livet, desto hogre varde ger individen varje

enskild dag och ju viktigare blir darfor palliativa vardinsatser som till exempel
mojliggor vard i hemmet. 2) Timingen av kliniska nyckelhandelser paverkar hur
en enskild patients vardférlopp utvecklas. Till exempel kan en patient som erhaller
brytpunktssamtal potentiellt fa tillgang till palliativ vard i ett tidigare skede &an en
patient som inte far ndgot brytpunktssamtal.

Vi har utvecklat en metod for att visualisera enskilda patienters vardférlopp.
Genom att anvanda en logaritmisk tidslinje kan vi visa viktiga kliniska handelser
som sker dver 1ang tid, men ju narmare déden patienten kommer sd ges mer
utrymme pa tidslinjen till att i detalj visa vad varje patient ar med om. Man kan
folja sjukhusvistelser, akutbesok, cellgiftsbehandlingar, brytpunktssamtal, remiss
och inskrivning i specialiserad palliativ vard etc. Vi kan med var metod ocksa
studera timingen och relationen mellan olika typer av kliniska handelser; till
exempel nar cellgiftsbehandling gavs och behov av akutsjukvard uppstod (fig 1).
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Vi lar oss pa detta satt mycket om en individ, men genom att samtidigt analysera
manga patienter pd en gang (fig 2) kan vi ocksa kartldagga moénster som indikerar
otillfredstallda palliativa vardbehov pa gruppniva vilket ar en forutsattning for
utveckling av nya arbetsmodeller for sjukvarden.
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https://portal.research.lu.se/en/publications/per-patient-illness-trajectory-analyses

Rekommendationer for att satta ut lakemedel 1

livets slut
En internationell Delphi studie

Manga olika lakemedel kan vara olampliga hos patienter i livets slutskede och
de kan till och med férsamra deras livskvalitet och 6ka symtombdérdan. Trots
detta saknas riktlinjer for hur utsattning av lakemedel bdér genomféras i livets
slut. Syftet med studien var att na enighet om rekommendationer for att satta ut
lakemedel for vuxna patienter med en forvantad livslangd pa sex manader eller
kortare.

Experter inom palliativ vard eller andra relevanta discipliner ombads delta i
denna internationella Delphi-studie. Befintlig kunskap och information om
utsattning av lakemedel i livets slutskede sammanstalles i en lista med 42
rekomnmendationer om potentiell utsattning av olika lakemedelstyper. | tva
Delphi-omgangar ombads experterna att bedéma ifall de samtyckte till varje
rekommendation, vilket gjordes pa en 5-gradig Likert-skala (helt dverens - helt
oense). Rekommendationer beddmdes vara accepterades om minst 70% av
experterna (helt) holl med, interkvartilavstandet (IQR) var ett eller mindre, och
mindre an 10% var helt oense om respektive rekommendation.

Totalt 47 experter fran 10 olika lander deltog (svarsfrekvens 53%). | de flesta fall
(76%) naddes enighet om rekommendationer for utsattning av lakemedel for
patienter med en forvantad livslangd pa sex manader eller mindre. Den hogsta
graden av enighet ndddes for rekommendationer om utsattning av diuretika
vid minskat vatskeintag eller 6kad vatskeforlust, lipidsankande lakemedel om
de forskrivits for primarprevention, och vitamin K-antagonister och direkta orala
antikoagulantia (DOAK) vid hog blédningsrisk.

En hog grad av enighet naddes gallande rekommendationer for potentiell
utsattning av flera lakemedel for patienter med en forvantad livslangd pa sex
manader eller mindre. Dessa resultat kan anvandas for att underlatta utsattning
av lakemedel i livets slut.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39094669/

Oversattning och validering av det Multidimensionella
instrumentet till Hindi f6r utvardering avandnéd inom
den palliativa varden i Indien

Andndod (dyspné) ar ett vanligt och besvarligt symtom som innebar ett

lidande for patienter med kroniska lungsjukdomar. Upplevelsen av
andfaddhet innefattar hur patienten uppfattar och beskriver sin andnod,

till exempel hur svar eller obehaglig den kdnns, men aven kdnslomassiga
reaktioner sdsom angest, radsla eller frustration. Det Multidimensionella
Dyspnéprofilen (MDP) ar ett skattningsinstrument som ar utformat for att
fanga upp en patients helhetsbedémning av sin andnoéd. MDP &r validerat

pa patienter i hoginkomstlander men inte kontextuellt anpassat till 1dg- och
medelinkomstlander. MDP har inte 6versatts till hindi eller validerats i en indisk
palliativ vardkontext.

Syftet med det har projektet var att dversatta MDP till hindi och sprakligt samt
kontextuellt validera instrumentet i en indisk palliativ sjukvardsmiljé med en hog
forekomst av analfabetism.

Forstaelse for och acceptans av den dversatta versionen av MDP till hindi
undersoktes genom djupintervjuer med sju hinditalande cancerpatienter.
Arbetet fokuserade pa att anpassa MDP till en socioekonomiskt utsatt
befolkning med hég férekomst av analfabetism. Oversattningsprocessen
innefattade bade framat- (till hindi) och bakatéversattningar (tillbaka till
originalspraket engelska) av tva oberoende certifierade 6versattare, med
input fran indiska lakare och vardpersonal inom palliativ vard. En dversattning
och anpassning med validering av sprak och kontext till en befolkning med
hog analfabetism gjordes i enlighet med internationella riktlinjer. Resultaten
visade att MDP dkade vardpersonalens forstaelse for underliggande orsaker
till patienternas upplevelse avandnod aven i en socioekonomiskt utsatt grupp
patienter med en hog forekomst av analfabetism.

Studien understryker vikten av spraklig validering och kontextuell anpassning for
att sdkerstalla forstaelsen av fragor innan ett skattningsinstrument introduceras

i nya vardmiljoer. Eftersom MDP kan uppfattas som tidskravande, kan utvalda
delar av instrumentet anvandas efter behov.
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https://portal.research.lu.se/en/publications/translation-and-ligusistic-validation-of-the-multidimensional-dys

Livskvalitet hos patienter med avancerad
mag-tarmcancer som erhdller tidig
specialiserad palliativ vard: ALLAN-studien

Malet med palliativ vard ar att forbattra livskvaliteten for patienter med svara
symtom orsakade av en livshotande sjukdom. Den palliativa vardens fokus ar att
minska lidande genom en helhetssyn av den sjukes olika behov.

Syftet med denna studie var att undersdka effekten pa patientens livskvalitet
av tidig kontakt med den specialiserade palliativa varden parallellt med
tumorspecifik behandling hos patienter med avancerad mag-tarmcancer.

Patienterna delades in i tva grupper dar den ena gruppen lottades till att fa tidig
kontakt med den specialiserade palliativa varden parallellt med tumorspecifik
behandling, medan den andra gruppen erhéll enbart tumérspecifik behandling.
Det primara malet med studien var att undersdka och jamfora hur patienterna i
de bada grupperna skattade sin livskvalitet var sjatte vecka, fran start av studien
fram till att patienten avled, med hjalp av frdgeformularet Functional Assessment
of Cancer Therapy-General (FACT-G).

Totalt ingick 118 patienter i studien. Skillnaden i total FACT-G-poang mellan
patienter som erholl tidig kontakt med den specialiserade palliativa varden
parallellt med tumorspecifik behandling och de som enbart erholl tumaorspecifik
behandling var 5,2 poang (95% Cl: -0,1till 10,5, p = 0,216), 6,7 poang (95% ClI: 0,2 till
13,3, p = 0,172) och 13 poang (95% CI: 5,7 till 20,2, p = 0,004) nar patienterna gjorde
sina skattningar vecka 6, 12 respektive 24.

Studien visar att tidig specialiserad palliativ vard forbattrade patienternas
livskvalitet. Resultaten visar att skillnaden mellan grupperna var som mest
framtradande och signifikant 24 veckor efter att patienten anslutits till den
specialiserade palliativa varden.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38951699/

Covid-19-pandemins effekter pa livssituationen
i slutet av livet

Sedan covid-19-pandemin brot ut 2020 har den orsakat miljontals manniskors
fortida dod. Indirekta konsekvenser av pandemin, exempelvis sociala restriktioner,
har paverkat ett mycket storre antal manniskor. Vi undersokte sambandet mellan
spridningen av covid-19 och omstandigheter i livets slutskede hos smittade och
icke smittade i Sveriges befolkning.

| den har beskrivande, populationsbaserade observationsstudien anvande vi
framst data fran Svenska palliativregistret. Registret tacker cirka 60% av alla
dodsfall i Sverige. Vi undersdkte sambandet mellan spridningen av covid-19 och
ddédsplats, om det fanns nagon person narvarande vid dodsfallet och symtom i
livets slutskede.

| studien ingick drygt 190 000 personer som avled i Sverige mellan den 1januari
2019 och den 30 juni 2022. Av dessa var cirka 10 660 orsakade av covid-19.
Korrelerat med den tidsmassiga och geografiska spridningen av covid-19 fanns
det en stérre andel individer som dog ensamma, bade bland dem med och utan
covid-19. Vi fann ocks3 att en stdrre andel dédsfall agde rum pa sarskilda boenden
och i personens eget hem. Vi fann dock ingen skillnad nar det gallde symtom,
exempelvis angest eller forvirring.

Denna studie pavisade covid-19-pandemins djupgaende effekter pa
livssituationen i slutet av livet hos bade smittade och icke smittade manniskor
i Sverige. Det har ar viktig information att ta med sig i forberedelsearbete infor
framtida pandemier. Det finns ett stort behov av att utveckla strategier for att
minimera effekterna pa saval smittade som icke-infekterade individer.
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”Nagon mdste gora det”
Mangfacetterad syn pa familjens roll vid vard i livets slutskede -
en internationell kvalitativ studie

Familjemedlemmar ar viktiga vid vard av en allvarligt sjuk person i livets
slutskede. De uppmuntras ofta att ta pa sig mer ansvar vid olika tidpunkter under
sjukdomsperioden och ge personlig och medicinsk vard. Obetalt arbete kan vara
overbelastande, och kvinnor dgnar ofta mer tid at vardarbete an man.

Denna kvalitativa studie var en del av iLIVE-projektet och omfattade patienter
med obotliga sjukdomar, deras narstaende och vardpersonal fran sjukhus och
andra vardinrattningar. | studien undersoktes olika synsatt pa familjens roll kring
varden i livets slutskede utifran ett kritiskt perspektiv. Totalt genomférdes 158
intervjuer (57 patienter, 48 narstaende och 53 vardgivare) i 10 olika lander, dar
minst fem patienter, fem anhoériga och fem vardgivare fran varje land deltog i
semistrukturerade intervjuer. Tematisk analys utfordes inledningsvis inom varje
land och darefter dver hela datasetet. Efter en gemensam analys identifierades
fem teman i de olika landerna: Familjen som en begransad vardresurs; Familjens
aktiva roll i beslutsfattandet; Oppen kommunikation med familjen; Vardbérda;
och Sociokulturella perspektiv.

Resultaten visar att familjen var avgérande for den informella varden vid svar
sjukdom och fungerade ofta som den enda resursen. Patienterna ville att deras
familjer skulle ta hand om dem, samtidigt som de ville skydda dem fran den
overbelastning som varden orsakade. Familjemedlemmarna beskrev vardandet
som ett val men kdnde sig ofta ensamma och pa gransen till sin egen formaga.
De kande ett ansvar for att ge vard och var ndéjda med att de kunde géra det,
men insag att det saknades ett natverk och professionella resurser for att hjalpa
dem. Kvinnorna var involverade i vard och omsorg oavsett hur gamla de var.
Vardgivarna forvantade sig att familjen skulle pata sig en vardande roll.

Samhallet, vardteamet och familjesystemet behover bli battre pa att stodja
narstaendevardarnas roll, vilket beskrivs i olika lander. Resultaten ledde till

utvecklingen av en begreppsmodell som belyser sociokulturella influenser,
relationell autonomi, vardtyngd och feminisering av varden.
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Att hantera temporalitet hos patienter med

livsbegransande sjukdom
En internationell kvalitativ studie

Utsikterna att do paverkar manniskors tankar om och hur de hanterar den tid
som aterstar. Vi ville forstd om patienter med progressiva, livsbegransande
sjukdomar ar orienterade i det forflutna, nuet eller framtiden och hur de hanterar
temporalitet.

Vi genomfdrde 57 djupintervjuer med patienter i livets slutskede i 10 lander med
hjalp av tematisk analys pa tre nivaer (dvs. lokalt i tre Iander, med koder som
delades i undergruppen i de tre landerna och i alla 10 landerna med hjalp av en
kodbok som vi utvecklade).

Resultaten visade att patienternas tankar var orienterade mot alla tre
tidsnivaerna (dvs. det forflutna, nuet och framtiden). Som komplement till dessa
nivaer identifierade vi ytterligare en, namligen "framtiden efter déden”. Varje
tidsniva inkluderade patienter som aktivt och passivt hanterade sina tankar.
Teman relaterade till det forflutna var: anger och saknad, nostalgi och att kommma
till ratta med tidigare val; Teman relaterade till nuet var: att kdnna tacksamhet
over att vara vid liv, en tid for avsked och att leva for dagen; Teman relaterade till
framtiden var: oro for framtiden, att ga miste om nagot, hopp, idéer om doéden
och ddéende; Teman relaterade till framtiden efter doden var: att inte vara dar, oro
for nara och kara samt forberedelser for deras framtid efter doden.

Patienternas tankar var orienterade mot alla tidsnivaer nivaer: det forflutna,
nuet, framtiden och framtiden efter doéden utan tidsdominans. Vi identifierade
tre teman som var narvarande i alla 10 lander, namligen att leva fér dagen, oro
for framtiden och oro for nara och karas valbefinnande, vilket tyder pa att dessa
teman ar viktiga i alla olika kulturer.
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Smarta och smartlindring i livets slutskede -
en nationell registerstudie

Trots att smartkontroll ar av hogsta prioritet inom varden i livets slutskede,
fortsatter smarta att vara ett besvarande symptom. Beskrivande information om
smartprevalens och smartlindring i livets slut hos patienter med olika diagnoser
saknas i litteraturen.

Syftet med denna studie var att undersdoka om smarta under den sista veckan i
livet, oavsett vardmiljo, skiljer sig mellan patienter med cancer, hjartsvikt, KOL,
eller demens, justerat for kén och alder.

Svenska Palliativregistret anvandes for att hamta uppgifter fran 2011 till 2022

om smarta under den sista levnadsveckan. Data samlades in om forekomst

av genombrottssmarta, om smarta lindrades och férekomst av svar
genombrottssmarta, for att underséka om smarta skilde sig mellan patienter
med cancer, hjartsvikt, kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) och demens. Binara
logistiska regressionsmodeller anvandes for att justera for kon och alder.

Totalt ingick 315 000 patienter i studien. Genombrottssmarta under den sista
levnadsveckan var vanligare vid cancer (81 %) an vid demens (69%), hjartsvikt
(68 %) och KOL (57 %), aven vid justering for alder och koén, p<0,001. Svar
genombrottssmarta registrerades hos 35 % hos patienter med cancer, och hos
17-21 % hos 6vriga grupper. Fullstandig smartlindring (oavsett smartintensitet)
uppnaddes hos 73-87 % av dem som upplevde smarta, beroende pa diagnos.
Andelen patienter med fullstandig eller partiell smartlindring var 99,8 % for hela

gruppen.

Forekomst av genombrottssmarta, inklusive svar genombrottssmarta, var mindre
vanligt hos patienter med hjartsvikt, KOL eller demens, jamfort med patienter
med cancer. Jamfdrt med cancer var genombrottssmarta oftare helt lindrad for
patienter med demens, men mer sallan vid hjartsvikt och KOL. Eftersom svar
smarta sags hos ungefar en tredjedel av patienterna med cancer, understryker

studien behov av battre smartbehandling hos dessa patienter i livets slutskede.
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Lakare upplevs som mindre empatiska nar de
ger negativa besked

Denna studie utforskade effekten av negativa besked pa patienternas
uppfattning av lakares empati. Hypotesen var att patienter skulle uppfatta
lakaren som mindre empatisk efter ett negativt besked jamfort med ett neutralt
eller gott besked. | studien deltog 17 lakare och 233 cancerpatienter i dppenvard.
Efter ett lakarbesok fick patienten skatta sin lakares empatiska formaga via ett
formular, the CARE measure. Lakaren fick efter samtalet fylla i ett formular med
information om besodket och om patienten.

Resultaten visar att patienter i onkologisk vard i Sverige generellt skattar sina
lakares empati mycket hogt, jamfort med svensk primarvard saval som
internationella studier. De som fick negativa besked uppfattade sin lakare som
mindre empatisk jamfort med dem som fick neutrala eller goda nyheter. Framfor
allt kdnde sig patienterna mindre lyssnade p3, trots att de samtalen varade i
genomsnitt 11 minuter langre.

Det gar inte att genom denna studie faststalla varfor patienter upplever sin lakare
som mindre empatiskt vid ett negativt besked. Vi har i en tidigare studie sett att
en del lakare blir stressade och fokuserar pa budskapet i stallet for att fokusera
pa mottagaren, och andra studier visar att vi manniskor har en tendens att skjuta
budbararen. Studien visade ocksa att endast 6% av de lakare som formedlade

ett negativt besked kande patienten val sedan tidigare och 61% kande inte
patienten alls. Att det var ett s3d litet antal som kdnde patienten val gjorde att

det inte statistiskt gick att visa att relationen hade nagon effekt pa upplevelsen
av lakarens empatiska formaga. | en jamforbar fransk studie dar samtliga lakare
kande sina patienter val sdgs daremot ingen skillnad pa upplevelsen av lakarens
empatiska formaga oavsett om beskedet patienten fatt var positivt eller negativt.
Det tyder p3 att relationen har betydelse.

Sammanfattningsvis betonar resultaten vikten av empati och medkansla inom
halso- och sjukvarden. Lakare bor fokusera pa att bygga relationer, aktivt lyssna
pa patienter och ge emotionellt stod dven vid 6verlamnande av odnskad
information, for att forbattra vardens 6vergripande kvalitet.
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Barn med palliativa vardbehov - ett nordiskt
perspektiv

Denna oversikt beskriver population, vardmodeller, utbildning och forskning
inom omradet palliativ vard av barn i Norden och ar ett nordiskt forskningsinitiativ
med forskare fran Danmark, Finland, Island, Norge och Sverige. Data insamlades
pa flera satt. For att berdkna antal barn i malgruppen kombinerades underlag

i nordisk rapport om halsa och dod i befolkningen baserat pa alder och en
vetenskaplig brittisk rapport om andel av levande barn som har en livshotande
sjukdom eller ett livshotande tillstand. For att tydliggdra vardmodeller, utbildning
och forskningslage beskrevs forskargruppens samlade bild av omradena vilken
kompletterades med underlag fran nationella publikationer av olika slag samt
input fran expertgrupp bestaende av kliniskt aktiva och forskare i samtliga fem
[ander.

Berakningar visade att drygt 40 000 barn lever med livshotande eller
livsforkortande sjukdom eller tillstand i Norden varav ca 16 000 i Sverige.

Halso- och sjukvard erbjuds genomen rad verksamhetsformer med vissa
skillnader mellan lander. P4 enstaka platser erbjuds specialiserad palliativa
slutenvardsenheter for barn medan team for vard eller konsultation, i eller nara,
hemmet erbjuds i en rad olika versioner. | samtliga lander bedrivs stor mangd
palliativ vard inom barnsjukvarden. | Sverige finns ett antal regionala och lokala
organisatoriska lésningar men nationella riktlinjer for organisation av vard
liknande de som exempelvis finns i Danmark och Norge saknas. Utbudet av
formell utbildning i palliativ vard av barn ar litet i de nordiska landerna. | Norge
finns den enda utbildningen pa avancerad niva som regelbundet erbjuder
utbildning i palliativ vard av barn. | Sverige sker utbildning huvudsakligen genom
enstaka inslag av palliativ vard av barn i 6vriga universitetsutbildningar samt som
fortbildningstillfallen arrangerade av halso- och sjukvarden.

Forskning inom omradet 6kar men fortsatt ar antalet studier begransat och de
som utfors ar ofta sma och av observerande karaktar. Trots skillnader i framfor
allt organisation av halso- och sjukvard mellan de nordiska landerna sa finns
potential for mer samverkan inom inte utbildning och forskning. Det skulle
starka forutsattningarna for att pa vetenskaplig grund och med god kompetens
utveckla den palliativa varden for barn med livshotande

sjukdom eller tillstdnd och deras familjer.
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En unders6kning av stédjande sociala natverk

vid livets slutskede
Feministiska perspektiv pd omsorgsrelationer mellan familj,

samhadlle och vardpersonal i Sverige

Nar vi narmar oss livets slutskede forandras vart satt att forhalla oss till varandra.
Det beror pa att omsorgsgivande och -tagande forandrar villkoren for relationer.
Sjukdom och aldrande forandrar ocksa vart satt att forhalla oss till vara egna
kroppar. Det finns mycket forskning som diskuterar hur omsorgsgivande ar en
kdnad praktik, men det saknas kunskap om hur omsorgsrelationer har kénade
aspekter i livets slutskede. Den har studien undersoker erfarenheter av omsorg
och stéd hos personer med livsbegransande sjukdomar och deras narstaende.
Med hjalp av "ekokartor” uppmanades deltagarna att rita upp sina natverk av
socialt stdd och forklara vilka stddjande relationer som betydde mest for dem och
varfor.

Feministiska forskare har utférligt beskrivit hur kvinnor socialiseras in i
omsorgsgivade roller. Den viktiga frdgan handlar dock inte bara om vem som
ger omsorg, utan ocksa om hur omsorgspraktiken utgor var forstaelse av kon.
Studiens resultat visar hur givande och mottagande av stdéd inte bara handlar om
hur man och kvinnor delas in i specifika roller, utan om hur deras roller kommmer
att definiera hur vi tanker pa femininitet och maskulinitet i relation till omsorg.

Kvinnor, som utgjorde majoriteten av omsorgsgivarna i studien, uttryckte

att de kdnde sig bade ansvariga och ensamma i rollen som omsorgsgivare.

Dem ocksa hade svart att sjalva ta emot vard och stdd, sarskilt fran familjen

och den narmaste vankretsen dock valkomnade dem professionellt stoéd fran
sjukvarden. Dessa resultat kastar ljus 6ver hur stodjande relationer paverkas av
bade kbnsnormer saval som normer kring var benagenhet att be om hjalp och
tillgangligheten av stdéd inom valfardsstatskontexten. Studien undersoktes ocksd
sambandet mellan aldrande, skérhet och maskulinitet. Mannen i den har studien,
varav majoriteten representerade omsorgstagarna, uttryckte att nar deras
kroppar blev mer sarbara med aldern upplevde de en stoérre vilja att be om stod
fran sitt ndtverk av vanner och familj. Studien bidrar bade till genusvetenskapen
och den palliativa varden genom att belysa de kdnsrelaterade aspekterna av
omsorgsbdrdan och behovet av socialt stod hos
aldrande personer som narmar sig livets slutskede.
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Var dod, oss sjalva: Omsorg, gemenskap, och
doéende i den svenska valfardsstaten

Alla dér, men vara upplevelser av livets slut ser olika ut beroende pa hur vart livoch

vara relationer sett ut. Denna avhandling undersoker hur genus, alder och relationer
paverkar manniskors erfarenheter och majligheter under livets slutskede. | en tid da saval
halso- och sjukvardssystemen som informellt vard- och omsorgsgivande ar satta under
press ar det extra viktigt att utveckla kunskap om hur aldrande och déende ter sig for
manniskor. Det pagar en omfattande debatt i ssmhallet om hur de offentliga halso- och
sjukvardsresurserna ska prioriteras och fordelas, ssmtidigt manga familjer kdmpar med
att hitta satt att ta hand om sina nara och kara. | allt stérre utstrackning lyfts civilsamhallet
fram som en resurs for att balansera omsorgstrycket pa saval offentliga institutioner som
narstdende, och stotta de manniskor som kdmpar med allvarlig sjukdom och forlust.

Livets slutskede ar en sarskild fas i livet som pa ett unikt satt paverkar hur vi relaterar till
varandra. Omhandertagande vid denna tid i livet involverar en rad olika roller och aktorer:
samhallsinstitutioner, professioner, familjemedlemmar, vanner och kamrater. Dessa
relationer paverkas inte bara av mellanmanskliga faktorer, alltsa av hur manniskor forhaller
sig till varandra, utan ocksa av samhalleliga strukturer som bade mojliggor och begransar
vara mdjligheter att fa och ge omsorg. Ett feministiskt perspektiv bidrar till att belysa hur
bade sjalvforstdelse och maktrelationer praglar omsorgen bade pa den mellanmanskliga
nivan och pa den strukturella nivan. Genus ar en viktig faktor i hur arbetsférdelningen
inom informellt (alltsa obetalt) vardande snedférdelas. Men genus framtrader ocksa i
termer av praktiker, varderingar och ideal for hur omsorg och vard skapas.

| den svenska valfardsstaten sker idag ett skifte mot att allt mer ansvar fér vard och omsorg
laggs pa narstdende. Civilsamhallet lyfts aterigen fram som en omsorgsresurs, ocksa i livets
slutskede. Samtidigt okar trycket pa vardinrattningar som sjukhus och aldreboenden.
Manga av dessa vardformer byggdes ut under valfardssamhallets framvaxt i mitten av
1900- talet, och uppfattades i allmanhet av de feministiska rorelserna som verkade vid den
tiden som mdjligheter fér skapandet av ett mera jamlikt samhalle. Detta ledde till att allt
fler individer kunde leva mer sjalvstandighet fran familjen i stort. Sverige, liksom manga
andra lander, befinner sig i en brytningstid da manniskor, institutioner och beslutsfattare
omformulerar och omférhandlar fragan "vemns ansvar ar det att bry sig?” Sattet som

den fragan besvaras pa har forandrats genom historien och far konsekvenser for alla
manniskor i samhallet.

Avhandlingen staller fragorna: hur kan en ékad betydelse av civilsamhalleliga insatser
i palliativ vard och vard i livets slutskede te sig i en svensk valfardskontext? Hur praglas
upplevelser av att ge och ta emot vard och omsorg i livets slutskede av genus, alder och

21



andra interpersonella och strukturella relationer? Vilka styrkor och svagheter kan
identifieras med ett transdisciplinart angreppssatt for att studera de sociala och
samhalleliga dimensionerna av palliativ vard?

Avhandlingen pekar genomgaende pa behovet av ett kritiskt fokus pa genus
och valfard inom utvecklandet av ett folkhalsoperspektiv pa vard och omsorg i
livets slutskede. Nar narstaende forvantas ta ett storre ansvar for att ge vard och
omsorg, innebar det oftast mer obetalt arbete for kvinnor. Sverige ar ett relativt
sett jamstallt land, men normer kring genus formar fortfarande arbetsdelningen
mellan man och kvinnor och vara forvantningar pa vem som ska ta ansvar for
att ge vard och omsorg - sarskilt nar det galler obetalt omsorgsarbete. Strategier
for att oka frivilligarbetet skulle kunna utgoéra en trojansk hast i den pagaende
nedmonteringen av valfardsstatens institutioner. Motiven for att inféra mer
frivilligbaserade insatser bor studeras vidare, eftersom de ofta rymmmer outtalade
forestallningar om genus, alder, och om vem som bér ta ansvar for vad i
samhallet.

QOur Deaths, Ourselves

An exploration of care, community; and dying in the
b Swedish welfare statc
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Stod till barn med en svart sjuk eller avliden
foralder

Varje dag i Sverige férlorar cirka nio barn under 18 ar en foralder genom dodsfall.
Livssituationen forandras for hela familjen nar en foralder avlider, och manga barn som har
forlorat en forélder anses vara i en utsatt situation dar behovet av stoéd fran professionella
finns. Enligt svensk lag faststalls att professionella ska sarskilt beakta barn som anhoriga
gallande deras behov av information, rad och stéd nar en foralder blir svart sjuk eller
avlider. Vidare ar barnkonventionen lag i Sverige sedan 1januari 2020. Den faststaller

bland annat att barnens basta ska beaktas vid alla beslut som ror barn, att alla barn har
samma rattigheter, inklusive ratt till lika varde och ratt att fa uttrycka sin mening och fa
den respekterad. Med denna bakgrund var syftet med avhandlingen att utforska, ur ett
professionellt perspektiv, motet med barn till svart sjuka eller avlidna foraldrar och, utifran
relationella och kontextuella perspektiv, undersdka hur ett befintligt stddprogram for barn
och efterlevande foralder presenteras, planlaggs och genomférs, samt vilken betydelse det
har for barn och foéraldrar i deras sorghanteringsprocess.

Avhandlingen omfattar tre delstudier, varav tva intervjustudier och undersoker lakare,
sjukskoterskor och kuratorers perspektiv pa métet med barn som anhériga inom
specialiserad palliativ vard. For delstudie Ill anvandes en etnografisk metod och empirisk
material samlades in genom observation och intervjuer med barn, féraldrar och volontarer
i ett gruppstédprogram for barn som forlorat en foralder.

Resultaten fran studie | och Il visade att foraldrar hade en avgoérande roll vad gallde
barnens delaktighet i moéten med professionella. Vissa foraldrar ville inte oroa sina barn
och ville darfér inte involvera dem i sin sjukdomssituation. Professionella var lyhoérda och
respekterade foralderns beslut, men samtidigt blev barnens ratt till information, rdd och
stod inte tillgodosedd. Det framkom ocks3 att sjukskéterskor, ldkare och kuratorer hade
begransad direktkontakt med barn till foraldrar med palliativt vardbehov. Vidare hade
de professionella olika perspektiv pa vilka som skulle ge stod till barn. Pa grund av brist
pa tid och expertis eller kompetens hade de professionella en tendens att skjuta ifran sig
ansvaret att ge stod till barn till en annan professionsgrupp.

Resultaten i delstudie Ill visade att efterlevande foraldrar och volontarer i stodprogrammet
hade en symbolisk position och makt till barns deltagande i stddprogrammet. Sekretess
var framfér allt ett centralt element som bade 6ppnade och stangde mojligheten till

att ge stdd och involvering av barn i en foralders sjukdomssituation. Med andra ord
kommunikationen och interaktionerna mellan barn, foraldrar och professionella,
bade i kontexten av specialiserad palliativ vard och i stédprogrammet, paverkades
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av raddande sekretess. Alltsa pa en hand erbjod stédprogrammet barnen ett
exklusivt utrymme for att prata om sin sorg och férlust. Samtidigt gjorde
sekretessen att barnen inte fick beratta for andra vad som hande i programmet.
En foljd av rédande sekretess kan ha varit att barn fick uppfattningen att man
inte ska prata om sin och andras sorg med manniskor som inte har erfarenhet av
en foralders dod.

Sammanfattningsvis bidrar avhandlingen med kunskap och forstdelse for den
komplexitet som kan uppsta vid utformning av stod till barn vars foralder ar
svart sjuk, och till barn i sorg. Lagstiftning satter ramar och férutsattningar for
ett fungerande samhalle. Samtidigt kan professionella och féraldrar hamnaii
konflikt, och etiska dilemnman kan uppsta i valet av vems rattighet och behov av
stod som ska ha foretrade: barnens eller foraldrarnas. Det ar darfor av betydelse
att vuxna ska beakta barnens individuella behov och att deras perspektiv pa stod
ska vagleda vuxna och inte tvartom. Avhandlingen framhaver ocksa vikten av ett
familjecentrerat forhallningssatt for att stodja barn till svart sjuka foraldrar och

foresprakar ett barncentrerat perspektiv i utvecklingen av framtida stodprogram.
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Tidig palliativ anslutning tillsammans med
onkologisk behandling

For manga av oss blir livets slut och déden en stillsam process. Men ibland innefattar livets
sista tid ett stort fysiskt eller psykiskt lidande och experter inom symtomlindring behdvs
det specialiserade palliativa teamet.

Palliativ vard uppfattas oftast som vard i livets slutskede men bér ses som den samlade
insatsen av symtomlindring, saval fysisk som psykisk som erbjuds patienter med en
besvarande symtombdrda i en avancerad sjukdomssituation, oavsett prognos eller
annan pagaende behandling. Allman palliativ vard, sasom lindring vid mattlig smarta

och angest, kan ges av all medicinsk personal. Den specialiserade palliativa varden tar
hand om patienter med komplexa symtom och formedlas av lakare som ar specialister
inom palliativ medicin. | det specialiserade palliativa teamet ingar aven specialistutbildade
sjukskoterskor, underskoterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, kuratorer och aven
dietist, psykolog och prast.

Specialiserad palliativ vard finns organiserat pa olika satt i Sverige, oftast med mojligheter
till inneliggande palliativ vard under en kortare tid. | Skane finns flera specialiserade
palliativa tearm som bedriver avancerad sjukvard i hemmen, alla under samma huvudman.
Dar kan teamet till exempel ge intravends behandling med antibiotika, blod och géra
symtomskattningar och darefter ordinera symtomlindrande atgarder.

Patienter med en avancerad cancersjukdom i mag-tarmkanalen har en hog risk att
drabbas av svara symtom, i férsta hand smarta, illamaende, angest men [dper ocksa risk
for komplikationer som tarmvred och svarigheter att fa i sig naring. Cancer i den dvre delen
av magtarmkanalen ar oftast aggressiv och drabbade patienter lever i genomsnitt ett ar
efter diagnosen av en avancerad cancer. Symtomen kan upptrada snabbt och patienterna
behdver ofta sdka akutsjukvard.

| Var forsta, retrospektiva journalstudie fann vi att 19% av patienter med avancerad
bukspottkortelcancer, behandlade vid Skanes Universitetssjukhus, fick behandling med
cytostatika sista manaden i livet. Utdver det hade patienter med daligt allmantillstand
(performance status 2) och lagt aggviteamne (albumin) i blodet ingen forlangd
overlevnad av en andra linjes behandling med cytostatika. VVar andra retrospektiva studie
undersdkte om tiden ansluten till den specialiserade palliativa varden (6ver 30 dagar
eller 30 dagar eller mindre fore doden) paverkade antal akutbesok, inneliggande
vard och tid mellan sista cytostatikabehandling och déd hos patienter med
avancerad bukspottkdrtelcancer. Resultatet visade att patienter med den langre
anslutningstiden (>30 dagar) sokte i mindre utstrackning akutsjukvard,
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hade farre antal dagar inneliggande pa sjukhus och langre tid mellan sista
cytostatikabehandling och déd jamfort med patienter med en kortare
anslutningstid (<30 dagar) till den specialiserade palliativa varden.

Mellan &ren 2014 och 2021 erbjéds patienter med icke botbar cancer i
magtarmkanalen, i samband med att de skulle inleda cytostatikabehandling

i lindrande syfte, pa Skdnes Onkologiska klinik i Lund och i Malmé, att delta i
ALLAN studien (tidig pALLiativ ANslutning). Patienter som tackade ja slumpades
till att samtidigt med start av cytostatikabehandling anslutas till den specialiserad
palliativ varden (aktiv grupp) eller starta cytostatikabehandling och remitteras
for anslutning till den specialiserad palliativ varden senare i forloppet, nar behov
for detta uppstod (kontrollgrupp). Totalt inkluderades 118 patienter, varav 60
hamnade i den aktiva gruppen och 58 i kontrollgruppen. Studiens syfte var att
undersdka om det fanns skillnader mellan grupperna avseende livskvalitet, tid
mellan sista cytostatikabehandlingen och déd, behov av akutsjukvard och
sjukhusinlaggningar. Den aktiva gruppen befanns ha en battre livskvalité, matt
efter 6 manader, sokte i mindre utstrackning akutsjukvard, och hade kortare
vardtid pa sjukhus jamfort med kontrollgruppen, som ansléts till palliativ medicin
vid behov. Patienter i kontrollgruppen som aldrig anslots till den specialiserade
palliativa varden dog i hogre utstrackning pa sjukhus jamfort med de patienter
som anslutits.

ALLAN-studien ar den forsta randomiserade, nordeuropeiska, studien som pavisar
positiva effekter av en tidig palliativ anslutning hos patienter med avancerad

cancer i mag-tarmkanalen.

Early Integration of Specialized Palliative
Care with Oncological Treatment

Las hela
avhandlingen har d:
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Palliativt Utvecklingscentrum

Palliativt Utvecklingscentrum ar en del av Lunds
universitet och Region Skane. Vart uppdrag ar forskning,
utveckling och utbildning av bade den allménna och
specialiserade palliativa varden. Det betyder att var
utgangspunkt ar patientens och de narstaendes behov
oavsett diagnos, alder, bakgrund eller var patienten
vardas. Var styrka ligger i att vi bade tillhér akademin
och varden.

Vart 6évergripande mal ar att varden av manniskor i
livets slutskede ska ha hogsta prioritet, att den palliativa
varden ar av hogsta kvalitet och att var forskning ar
nationellt och internationellt erkand.

Vi arbetar nara Palliativ vard och ASIH i Region Skane
och vara varderingar har sin bas i den palliativa vardens
grundfilosofi med en helhetssyn pa manniskan. Vi
som arbetar har idag med forskning, utveckling och
utbildning har erfarenhet av och ar medvetna om att
vard av manniskor i livets slutskede staller krav pa
empati, formaga att vara nara och méta den lidande
manniskans och de narstaendes behov. Med 6ppenhet
och reflektion later vi detta paverka och utveckla oss
sjalva som manniskor.

www.palluc.se
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