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Det finns stora varden i att identifiera patienter som har en begransad aterstaende
livslangd: 1) for att bedoma och planera for moéjliga kommande vardbehov och pa sa satt
minska lidande hos patienter och narstaende, 2) for att ge patienten chans att sjalv
fundera pa vad som ar vardefullt for hen om det skulle vara sa att tiden kvar i livet ar
begransad.

Det finns visst stod att fa i prognostiska instrument, men de har stor osdkerhet pa
individniva, och att identifiera patienter som narmar sig livets slut handlar mycket om en
klinisk bedomning déar saval generella tecken pa allmén férsamring som
sjukdomsspecifika tecken vags in.

»Mitt i livet hander det att doden kommer och tar matt pa manniskan. Det besoket
gloms och livet fortsatter. Men kostymen sys i det tysta. «
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Det existentiella faktum att vi alla ska do en dag kan, som i Tomas Transtromers
dikt ovan, kannas hotfullt och oroande. Kanske ar det nagot vi forsoker glomma i
det dagliga livet. Doden kan innebara mycket negativt: att lida till foljd av kroppslig
svikt, att kanske forlora sin sjalvstandighet, att skiljas fran sina kara. Och sjalva
doden, det okanda, ar skrammande. Vore det kanske battre att slippa tanka pa
detta, bade som patient och lakare? Studier har visat att lakare ogillar att
prognostisera aterstaende livslangd och att de forsoker undvika det [1]. Eller kan
det finnas majliga vinster med att identifiera de patienter som majligen har kort tid
kvar i livet, saval for dem sjalva och deras narstaende som for sjukvarden?

Forutse behov hellre in exakt prognos

| Sverige dor ca 1 procent av befolkningen, vilket motsvarar drygt 90 000 personer,
varje ar. De flesta, ca 80 procent, avlider till foljd av en progredierande sjukdom och
har sannolikt under den sista tiden haft omfattande kontakt med halso- och
sjukvarden, dar beslut fattats om vardens innehall. Sjukvardspersonal paverkar hur
patientens liv och doende gestaltats, en arbetsuppgift att ta pa allvar.

Forskning visar att personer under den sista tiden i livet, oavsett diagnos, ofta har
manga besvarande symtom som smarta, andfaddhet och fatigue [2-5]. Det finns i
dag god kunskap om hur symtom kan lindras farmakologiskt och icke-
farmakologiskt, om hur patienter och narstaende kan stottas och om vilka
praktiska insatser som kan underlatta i vardagen. Och anda finns flera
patientupplevelser beskrivna dar en svar sjukdomsperiod och sista tid i livet fyllts
med otrygghet, lidande, hanvisningar runt i varden, otaliga timmar pa
akutmottagningar och dalig kontinuitet [6-8]. Att en patient med avancerad
sjukdom som narmar sig livets slut kommer att behova medicinska insatser for att
lindra okade besvar ar forutsagbart, likasa att patienten kommer att bli trottare och
fa behov av praktiskt stod — det handlar inte om "om", utan "nar". Vem foljer upp
patienten framover? Vart ska patienten vanda sig vid forvantad forsamring, dag
som natt? Att ligga steget fore och utveckla en vardplan for de behov som gar att
forutse minskar lidande och skapar trygghet.

Saledes, att prognostisera aterstaende livslangd handlar inte framst om att ge ett
sa korrekt svar som majligt pa fragan »hur lang tid har patienten kvar?«, utan om
att kunna forutse de behov som patienten troligen kommer att ha och planera for
hur dessa behov ska kunna motas.

Att planera for att livets slut kan narma sig behover dock inte betyda att ta ifran
patienten allt hopp. Vi kan tillsammans med patienten formulera att »vi hoppas pa
det basta, men har en plan for om det inte blir sd«, beratta om »vad varden da kan
gora for att underlatta for dig och din familj« och ge patienten chans att fundera
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pa: »Hur skulle du vilja ha det den sista tiden i livet? Hur kan vi hjalpa till?« Om det
fortsatter bra ar ju det fint och en bonus, men om det blir samre ar vi beredda,
vilket ger trygghet.

Viktiga etiska viarden kan frimjas

Viktiga varden bor framjas nar vi identifierar en patient som kan ha kort tid kvar,
som okat sjalvbestammande (autonomi), okad livskvalitet och minskat lidande.

For att patienten ska ha mojlighet till delaktighet i beslut om vardens utformning
kravs anpassad information till patienten om situationen och de magjliga val som
foreligger kring till exempel utredningar, behandlingar, vardplats och dodsplats.
»Svara samtal i dag underlattar svara beslut i framtidenc, skriver American Heart
Association i sina riktlinjer [9]. Patienten bor ha en mojlighet att uttrycka sin
installning till livsuppehallande behandlingar, vilket kan planeras och dokumenteras
tilsammans med ansvarig lakare. Men informationen om att tiden kan vara
begransad ger aven patienten en chans att forbereda sig i ett storre perspektiv och
anpassa sitt liv infor livets slut, att ta stallning till vad som ar viktigt och kanske
fatta viktiga beslut. Det kan handla om sadant som ar av varde for den enskilde: att
gora nagot sarskilt, méta nagon, att rensa upp, ordna och avsluta sina affarer eller
relationer, skriva testamente eller ordna for narstaende [10].

Nar tiden ar kort bor den i grunden etiska bedomningen av utredningars och
behandlingars nytta framtrada allt tydligare. Att utsatta patienten for en plagsam
eller kravande utredning eller behandling, nar nyttan av denna ar liten, bor
ifragasattas. Intensiva behandlingar och mindre betydande utredningar kan valjas
bort till forman for symtomlindrande behandling som okar valbefinnandet och
minskar lidandet. Vardinnehallet bor anpassas och saval undervard som overvard
undvikas. Information om prognos ger ocksa mojlighet for narstaende att hinna
forbereda sig for patientens bortgang.

Nar borjar en patient narma sig livets slut?

Man kan fundera pa hur nara infor dodsogonblicket man som ldkare ska borja
betrakta en person som doende. | Sverige saknas definition av livets slut (till
exempel i Socialstyrelsens termbank), medan man i exempelvis Storbritannien
beslutat att betrakta de sista 12 manaderna i livet som livets slut och att en
diskussion explicit om doden borde initieras nar patienten troligen kommer att
avlida inom 12 manader [11, 12]. Vi — forfattarna av den hér artikeln — tanker oss
att nar man som lakare gor en bedomning att patienten inte har mer an 6-12
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manaders aterstdende livslangd sa ar det ofta klokt att initiera ett samtal med
patienten om situationen och paborja planering for att mota potentiella kommande
vardbehov.

Osikerhet vid bedomningar

Att med precision identifiera de patienter som narmar sig livets slut ar dessvarre
inte helt latt. Forskning har visat att lakare ofta ar overoptimistiska i sina kliniska
bedomningar vad géller patienters aterstdende 6verlevnadstid [13]. | en studie av
lakares prediktion av 6verlevnad hos patienter som remitterades till hospis (n =
468) fann man att 63 procent var 6veroptimistiska med en faktor pa 5,3 i lakarens
uppskattning av aterstédende dverlevnadstid [14]. Aven om kliniker konsekvent
overskattar patienters overlevnadstid sa ar deras prediktioner anda starkt
korrelerade med vilka patienter som narmar sig livets slut [13].

Det brittiska National GSF (Gold Standards Framework) Centre in End of Life Care
har foreslagit tre fragor som ldkare kan stalla sig for att lattare identifiera patienter
som narmar sig livets slut [15], se Fakta 1. Fragorna har utvecklats utifran en
konsensuspanel av lakare i ett forsok att identifiera kort dverlevnad och komplexa
vardbehov med hjalp av enkla kriterier tillgangliga i den kliniska vardagen. En av
fragorna ar »forvaningsfragan«: »Would you be surprised if this patient died in the
next year?« Nar allmanlakare anvande den for att bedoma overlevnadsprognos hos
patienter med avancerad cancer (n = 231) sd fungerade den ratt s& bra (sensitivitet
69 procent; specificitet 84 procent) [16]. GSF-modellen verkar dock ha relativt lag
specificitet, 22 procent (sensitivitet 83 procent) for att predicera 1-arséverlevnad
hos patienter med avancerad hjartsvikt (NYHA [11-1V), men bade hogre specificitet
och sensitivitet (63 procent respektive 92 procent) for prediktion av
1-arsoverlevnad hos sjukhusvardade patienter (46,5 procent med cancer) [17, 18].

Prognostiska instrument har ockséa utvecklats, men aven de tva mest validerade
och anvanda skalorna for prediktion av overlevnad hos patienter i ett senare
palliativt sjukdomsskede (Palliative prognostic index; Palliative prognostic score)
har visat varierande korrelation med overlevnadstid, och de anvands inte |
rutinsjukvard [19-24].

Allmin och sjukdomsspecifik forsimring kan vigleda

Generella indikatorer, oavsett diagnos, pa att livets slut narmar sig har identifierats,
se Fakta 2, liksom mer sjukdomsspecifika tecken pa forsamring, se Figur 1-3.
Tidigare i sjukdomsforloppet vid cancer kan tumorrelaterade faktorer vara av stort

http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Temaartikel/2016/11/Hoppas-pa-... 2017-04-28



Sida5av9

varde (till exempel primartumorens lokalisation, storlek och gradering), men i livets
slutskede ar faktorer relaterade till individen, sdsom symtom och funktionsniva,
mer betydelsefulla [25].

Nar det galler att prognostisera dverlevnad vid hjartsvikt och KOL har studier visat
att det ar annu svarare an hos patienter med cancer att exakt bedoma aterstaende
livslangd; daremot kan man med viss precision bedoma att patienten har
begrénsad aterstdende livslangd och sannolikt ett palliativt vardbehov [4, 5, 17, 26-
28].

Typiska dodsforlopp identifierade

Enskilda symtom eller avvikande laboratorieresultat kan alltsa vara vagledande for
att bedoma om patienten narmar sig livets slut, men aven sjukdomsforloppet i sig
kan ge information. | en studie visades att patienternas (n = 4 190) fysiska
funktionsnedsattning det sista aret i livet skiljde sig at mellan fyra typer av
sjukdomsforlopp: plotslig dod, dod till foljd av cancer, organsvikt (till exempel svéar
hjartsvikt och avancerad KOL) respektive skorhet [29]. Dessa typiska forlopp kan
vara till hjalp nar man har den enskilda patienten med avancerad sjukdom framfor
sig och funderar over forvantad overlevnad, forlopp och mojliga vardbehov, se
Figur 1-3 [4, 5, 17, 21, 25-27, 30-36].

O Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga uppgivna.

O FAKTA 1. TRE FRAGOR LAKARE KAN STALLA SIG FOR ATT LATTARE IDENTIFIERA
PATIENTER SOM NARMAR SIG LIVETS SLUT.

1. Skulle du bli férvanad om den har patienten dér inom de ndrmaste
manaderna/veckorna/ dagarna?

2. Finns generella tecken pa allméan forsamring/avtackling som lett till 6kat
behov av vard eller plan att avsta fran livsuppehallande behandling (se Fakta
2)?

3. Finns sjukdomsspecifika tecken pa férsamring (se Figur 1-3)?

O FAKTA 2. GENERELLA TECKEN PA ALLMAN FORSAMRING/AVTACKLING SOM LETT TILL
OKANDE BEHOV AV VARD ELLER PLAN ATT AVSTA FRAN LIVSUPPEHALLANDE
BEHANDLING.

+ Nedsatt funktionsniva (performance), till exempel ligger eller sitter mycket
och/eller har 6kat behov av stdd i de flesta dagliga aktiviteter [23, 25, 29].

http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Temaartikel/2016/11/Hoppas-pa-... 2017-04-28



[l

Sida6av9

- Avancerad sjukdom med instabila, tilltagande komplexa symtom [15].

- Patienten svarar sdmre pa behandlingar; minskad reversibilitet [15].

- Forsamrat nutritionsstatus, till exempel tilltagande viktnedgang de senaste 6
manaderna (> 10 procent), aptitloshet [15, 23, 34].

- Upprepade akuta inldggningar [15].

« Serumalbumin <25 g/I [15, 23, 36)].
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