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Liknarradgjafateymi Landspitala vann efni pessara leidbeininga. [ 1. Utgéfu voru leidbeiningarnar Palliative care (2. Gtgafa, mai 2008) pyddar og
stadfaerdar ad fengnu leyfi frd Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI)

i bessari itgafu (2. (tg, 2017) var studst vid:

Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI) (2013). Palliative Care (5. Utg.). https://wwwv.icsi.org/guidelines _more/catalog guidelines_and

more/catalog guidelines/catalog palliative care guidelines/palliative care/

National Comprehensive Cancer Network (2016). NCCN Guidelines: Palliative Care (v1.2016). http;//www.nccn.org/professionals/physician_gls/
pdf/palliative.pdf

National Health Service (NHS), Scotland. Scottish Palliative Care Guidelines (2016). http://www.palliativecareguidelines.scot.nhs.uk/

Pegar leidbeiningarnar eru notadar vid gerd annars efnis, parf ad geta pess { heimildum a eftirfarandi hatt:

Landspitali (2017). Kliniskar leidbeiningar um liknarmedferd. 2. dtgafa. Sott (dd. man ér)
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Formali

A islandi heldur einstaklingum med langvinna og alvarlega lifségnandi sjikdéma afram ad fjdlga vegna breyttrar aldurssamsetningar pjédarinnar og
framfara i taekni og medferd. Arid 2015 voru lifslikur karla 81 r og kvenna 83,6 dr og algengustu danarorsakirnar krabbamein, hjartasjikdémar og
langvinnir lungnasjukdémar. Liknarmedferd gegnir Iykilhlutverki vid ad maeta porfum og baeta lifsgaedi pessara sjuklinga.

A alpjédavisu er { vaxandi maeli [6gd ahersla & ad efla liknarmedferd strax fré sjtkdémsgreiningu. Pannig hefur liknarmedferd breyst fré pvi ad vera
eingdngu medferd sem beitt er vid lifslok i medferd sem er veitt i 6llu sjikdomsferlinu og hefst vid greiningu a lifsognandi og alvarlegum sjukdomi.

Liknarmedferd er haegt ad veita & 6llum pjonustustigum, hin byggir a fiolfaglegu samstarfi og neer til margra sjtklingahdpa par sem badi
sjuklingurinn og fjdlskylda hans er medferdareiningin. Logd er hersla & medferd verkja og annarra einkenna, god samskipti, virka patttku sjuklings
og hans nanustu i dkvardanatoku og samramda pjonustu allt sjukdémsferlid.

Vorid 2008 félu hjukrunarrad og laeknardd & Landspitala liknarrddgjafateymi spitalans pad hlutverk ad endurskoda Leidbeiningar um medferd vid
lok lifs sem voru fra arinu 2002 og fidlludu um forsendur og ferli akvardanatoku medferdar. bar voru prjti medferdarstig skilgreind, full medferd
ad endurlifgun (FME), medferd med takmorkunum (MT) og liknandi medferd (LM). Par var liknarmedferd akvedid medferdarstig sem étti ad beita
begar laeknandi medferd veeri haett og sjuklingur nalaegt lifslokum. bessi afmarkada skilgreining a liknarmedferd var ekki i takt vid alpjodlega proun
og krafdist bar med gagngerra breytinga 4 leidbeiningunum. Nidurstodur konnunar sem var gerd medal hjukrunarfraedinga og leekna @ Landspitala
arid 2006 studdu einnig vid porfina & endurskodun. Par kom medal annars fram ad 70% svarenda t6ldu liknarmedferd eiga vid sjuklinga a 6llum
stigum sjukddms ekki eingdngu pa sem veeru deyjandi og um helmingur taldi sig hafa naegilega pekkingu f liknarmedferd.

i leidbeiningum um liknarmedferd sem voru gefnar Ut 2009 og i endurskodadri utgafu 2017 er tekid mid af alpjodlegum leidbeiningum og
liknarmedferd skilgreind sem medferd, frekar en medferdarstig, sem naer til alls sjikddmsferlisins fra greiningu lifségnandi og/eda langvinnra
sjukdéma. Skilgreind eru prjti medferdarstig sem eru full medferd (FM), full medferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana (FME) og
lifslokamedferd (LLM). Medferdarstig er skrad i Snjokorn i SOGU. Leidbeiningar um liknarmedferd eru settar fram til vimidunar fyrir dkvérdun
medferdar, einkennamat og ymis medferdarrraedi fyrir sex paetti liknarmedferdar med aherslu a heildraena nalgun.

Vid endurskodun pessara leidbeininga var tekid mid af nidurstoédum kdnnunar medal hjtikrunarfreedinga (n=231) og lekna (n=106) & kliniskum
svidum Landspitala arid 2016, sem komu med ymsar dbendingar um hvad metti baeta. Oskir komu fram um ad hafa hagnytari upplysingar um
medferd einkenna og samtal um medferdarmarkmid. Fram kom ad 69% hjukrunarfreedinga og 47% lekna pekktu til kliniskra leidbeininga um
liknarmedferd & Landspitala og af peim toldu 83% hjukrunarfreedinga og 76% laekna paer gagnlegar.

Helstu breytingar fra drinu 2009 fela i sér ad 16gd er enn frekari dhersla & liknarmedferd fyrr i sjukddmsferlinu, meiri dhersla er & samtalid um
framtidarmedferd og medferdarmarkmid, parfir mismunandi sjuklingahdpa og hagnytari leidbeiningar um medferd einkenna. | peim tilgangi var
fengid leyfi frd National Health Service (NHS) i Skotlandi til ad pyda og stadfeera leidbeiningar um medferd 4 algengum einkennum og bradum
vandamalum hja sjiklingum i liknar- og lifslokamedferd. Leidbeiningar um liknarmedferd verda adgengilegar & vef Landspitala. Leidbeiningar um
medferd 4 algengum einkennum og bradum vandaméalum hja sjuklingum i liknar- og lifslokamedferd verda einnig gefnar Ut i vasattgafu.
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hjukrunarfraedinga og laekna 4 LSH. Obirtar nidurstédur kénnunar.
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National Comprehensive Cancer Network. (2016). NCCN Guidelines. Palliative Care. (v1.2016). http://www.nccn.org/professionals/physician _gls/
pdf/palliative.pdf
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Aherslur og markmid leidbeininganna

pessum leidbeiningum er atlad ad adstoda heilbrigdisstarfsfolk vid ad greina og annast fullordna einstaklinga med lifsognandi og/eda langvinnra
sjukdéma sem geta haft gagn af liknarmedferd. Leidbeiningarnar eiga vid fullordna sjuklinga sem fa leeknandi eda lifslengjandi medferd og
sjuklinga sem best er pjonad med godri lifslokamedferd. baer geta pvi att vid fra greiningu lifségnandi og/eda langvinnra sjikdoma.

pessar leidbeiningar eru ekki atladar bornum.

Aherslur

Hja sjuklingum med lifségnandi og/eda langvinna sjikddma bar sem fyrirséd er ad sjukdémur muni versna er gerd medferdardeetiun
snemma i veikindaferlinu sem byggir 4 sex meginpéttum liknarmedferdar. peir fjalla um einkenni sjuklings, menningarlega baetti, sélreena
baetti, félagslega baetti, andlega, trdarlega og tilvistarlega paetti og sidferdilega og lagalega patti. Medferdaraatlunin er gerd { samrddi vid
sjukling (kafli 1)

Laeknir sjuklings raedir vid sjukling um framtidarmedferd, medferdarmarkmid og akvordun um medferdarstig. Fiolskyldufundir eru mikilvaegir
(kafli 2)
Heildstaett og markvisst mat & porfum sjuklings er forsenda studnings og einkennamedferdar (kafli 3)

Medferd einkenna er ein af lykildherslum liknarmedferdar. Vanlidan er algeng og birtist oft sem likamleg einkenni. Mikilvaegt er ad greina,
meta og medhondla likamleg einkenni og adrar dsteedur vanlidanar sem ekki eru af likamlegum toga og skipta sjukling mali. paer geta verid
tengdar menningarlegum, salreenum, félagslegum, andlegum, triarlegum, tilvistarlegum, fjarhagslegum, sidfraedilegum og lagalegum malef-
num (kaflar 3-8)

Gerdur er greinarmunur & almennri og sérhaefdri liknarmedferd. Allir heilbrigdisstarfsmenn veita almenna liknarmedferd og purfa ad geta
metid porf fyrir sérhaefda liknarmedferd (kafli 9)

Greining og umonnun deyjandi sjuklinga er hluti af godri lifslokamedferd (kafli 10)

Heilbrigdisstarfsfélk gegnir mikilvaegu hlutverki i sorginni baedi fyrir og eftir andlat sjtklings. Fylgd vid adstandendur eftir andlat er hluti
liknarmedferdar (kafli 11).

Markmid

Audvelda greiningu sjuklinga sem gagnast liknarmedferd

Studla ad pvi ad sjuklingar fai liknarmedferd fra greiningu lifségnandi sjukdoms

Efla samskipti heilbrigdisstarfsfolks vid sjuklinga og adstandendur beirra um framtidarmedferd, markmid medferdar og medferdarstig
Fiolga sjuklingum sem hafa skrdd medferdarstig

Efla heildraent mat & porfum sjtklinga sem tekur mid af sex skilgreindum péttum liknarmedferdar

Bzeta mat og medferd einkenna

Audvelda greiningu deyjandi sjuklinga og efla umonnun og medferd peirra

Audvelda samstarf heilbrigdisstarfsfélks sem sinnir almennri liknarmedferd og sérhaefdri liknarmedferd.
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Flediskemi um liknarmedferd

Sjiklingur greinist/er med lifségnandi og/eda
langvinnan sjikdém kafli 1

y

Samtal um medferdarazetlun og Akvoroun um
medferdarmarkmio kafli 2_

o

v

.

v

Sjuklingurinn er meo stéougan eda
lzeknanlegan sjukdém

Umraeda um medferdaraetlun sem 6llu
jafna tekur mid a.f fullri medferd (FM)

Sjiklingurinn er med versnandi sjukdom
Umrada um medferdaraetlun, afstada tekin
til fullrar medferdar ad endurlifgun med eda
an annarra takmarkana (FME)

Sjuklingurinn er deyjandi kafli 10
Umrada um medferdaraaetlun, afstada
tekin til lifslokamedferdar (LLM)

v

v

]
Heildreent mat 4 porfum og lifsgildum

Sidferdilegir og

siuklings og adstandenda 2-8
I
Einkenni Menningarlegir Salraenir peettir Félagslegir Andlegir, triarlegir og
kafli 3 beettir  kafli 4 kafli 5 battir kafli 6 tilvistarlegir battir  kafli 7

lagalegir bettir kafli 8

v v

v v

7 I

A 4

Mat & porf fyrir sérheefda liknarpjonustu
kafli 9

A 4

Framfylgja medferdarazetlun

A 4

Reglulegt endurmat 4 medferdarazetlun og porfum
sitklings

Betra astand eda engin merki
um sjikdom  kafli 12

Umonnun deyjandi, andlat
kafli 10

A 4

Fylgd eftir andlat  kafli 11
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1. Liknarmedferd

Lykilatridi
+ Liknarmedferd hefst vid greiningu alvarlegra lifségnandi og/eda langvinnra sjikdoma
« Liknarmedferd er veitt samhlida leeknandi eda lifslengjandi medferd en getur lika stadid ein og sér
« Vegi liknarmedferdar eykst med versnandi sjukddmi
* Liknarmedferd heldur dfram ad leekningu eda andlati og med adstandendum eftir andlat
« Sjuklingur og adstandendur eru upplystir um hvad felst i liknarmedferd
« Liknarmedferdarparfir eru metnar og endurskodadar reglulega i samrddi vid sjukling og adstandendur

« | samradi vid sjuikling og adstandendur er gerd medferdaréaetlun sem byggist & heildreenu mati

1.1 Liknarmedferd skilgreind

Liknarmedferd (palliative care) byggist 4 einstaklingsmidadri nalgun (person-centered care) par sem |6g0 er dhersla a ad veita drangursrika
medferd verkja og annarra einkenna og salfélagslegan og andlegan studning sem er i samraemi vid parfir, gildi og menningarlegan bakgrunn
sjuklings og fjdlskyldu hans.

Markmid liknarmedferdar er ad sja fyrir, fyrirbyggja og draga Ur likamlegri, salfélagslegri og andlegri vanlidan og stydja vid bestu mogulegu lifsgaedi
sjuklinga og fj6Iskyldu, 6had sjukdomsgreiningu, sjtikdémsstigi eda annarri medferd.

Liknarmedferd hefst vid greiningu alvarlegra sjukdéma, hiin er sambatt og veitt samhlida sjikdomsmidadri, lifslengjandi medferd og med
beim hatti ad htin stydji vid og audveldi sjélfraedi sjtklings, adgengi hans ad upplysingum og méguleika hans & vali og pétttéku i dkvérdunum.
Pegar sjukdémsmidud og lifslengjandi medferd ber ekki drangur, pegar hun telst 6videigandi eda sjiklingur neitar slikri medferd, pd stendur
liknarmedferd ein og sér (Mynd 1).

Liknarmedferd byggist 4 fjol- og bverfaglegu samstarfi og pad er 4 dbyrgd medferdarteymis sjuklings ad hefja umraedu um liknarmedferd og veita
hana i samrddi vid sjukling og adstandendur. Medferdin tekur mid af porfum sjuklings og fjélskyldu hans og er veitt i samradi vid pau og pegar vid
a f samstarfi og samradi vid sérfraedinga 4 svidi liknarmedferdar.

Medferdarstig i liknarmedferd eru full medferd (FM), full medferd ad endurlifgun med eda n annarra takmarkana (FME) og lifslokamedferd (LLM).

Mynd 1. Ahersla medferdar i sjukdémsferlinu

100

) %
Ahersla
medferdar

A

v

Timi | | + };\
Andlat

Greining Stodugur eda leeknanlegur Versnandi Sjuklingur er deyjandi
sjl'lkd()mur (FM) sjl’xkd(’)mur (FME) Lifslokamedferd (LLM)
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1.2 Hverjir hafa gagn af liknarmedferd?
Ahersla er 16g0 4 ad liknarmedferd hefjist snemma i sjukdomsferli sjiklinga med alvarlega og 6laeknandi sjikdoma 6had pjonustustigi.

Almennt & liknarmedferd sérstaklega vid fyrir sjdklinga sem eru:
« Med verki og 6nnur einkenni sem svara ekki medferd
* Med versnandi sjukdom dsamt minnkandi virkni

« [ porf fyrir umradu um medferdarmarkmid og medferdarstig.

Eftirtaldar fullyrdingar eru hjalplegar til ad greina pd sjuklinga sem geta haft gagn af liknarmedferd:

* Sjuklingur er med lzeknanlegan sjukdém en erfid einkenni sem lata ekki undan veittri medferd

+ Pad keemi ekki & ovart ad sjuklingur myndi deyja innan tveggja éra

* Sjukdomurinn er dleknandi en stédugur

« Sjukddmurinn er versnandi og virkni sjuklings minni

+ Sjuklingi gagnast ekki endurlifgun

«  borf er fyrir umraedu um medferdarmarkmid

* Medferdartakmarkanir eiga vid

* Sjuklingur er deyjandi
i kerfisbundinni samantekt & &rangri liknarmedferdar kemur fram ad liknarmedferd getur beett lidan og lifsgaedi sjtiklinga og adstandenda, verid
hagkveem og dregid r porf & bradum inngripum og gjorgaesluvistun. Liknarradgjof & bradamétttoku hefur baett lifsgaedi krabbameinssjuiklinga
an pess ad hafa ahrif & horfur. Liknarmedferd sem géngudeildarpjonusta, veitt samhlida hefdbundinni krabbameinsmedferd hefur beett lifgaedi
og lidan krabbameinssjuklinga an pess ad hafa ahrif 4 lifun. Liknarmedferd i heimahtsum hefur minnkad alag vegna einkenna og aukid likur
a a0 sjuklingar deyi heima. Liknarmedferd veitt samhlida krabbameinsmedferd snemma i ferli sjtiklinga med ttbreitt lungnakrabbamein hefur
batt skilning & horfum, baett lifsgaedi, lidan og lifun samanborid vid sjklinga sem fengu hefdbundna medferd eingéngu. Ennfremur hefur verid

synt fram & badi betri lidan adstandanda og betri lifshorfur krabbameinssjuklinga pegar liknarmedferd er hafin snemma (30-60 dogum) eftir
endurkomu/greiningu ttbreidds sjukdéms.
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1.3  Sjuklingahdpar og adstaedur par sem liknarmedferd hefur aukid vaegi

Morgum sjuklingahdpum gagnast liknarmedferd, t.d. sjuklingum med langvinna hjartabilun, langvinna lungnasjikdoma, langvinna nyrnabilun,
krabbamein, heilabilun, MND og MS. Sumir pessara sjukddma eru laeknanlegir en flestir eru 6leeknandi og gangur beirra er breytilegur og
oft 6fyrirsédur. Sjukdomsgangur olikra sjikdoma er mismunandi (Mynd 2) og bad hefur oft ahrif 4 akvardanir um medferdaraherslur og

medferdartakmarkanir.

Mynd 2. Sjukdomsgangur élikra sjikdéma
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Hjd sjuklingum med dleeknandi krabbamein dregur yfirleitt dr virkni med versnandi sjukdomi og afturforin er oftast stédugt nidur & vid fram ad
andlati. | 6rum langvinnum sjikdémum eins og langvinnri hjartabilun og lungnateppu er ferlid yfirleitt annars konar par sem endurtekin medferd

getur mogulega beett virkni peirra og dstand.

Greindar hafa verid adstaedur hja dkvednum sjdklingahdpum par sem augljost er ad liknarmedferd hefur aukid veegi (Tafla 1).

Tafla 1. Adsteedur par sem liknarmedferd hefur aukid veegi

Hrumir fj6lveikir aldradir sjtiklingar

> 3 langvinn vandamél hja > 75 éra
Feernitap
Pyngdartap/megrun

Sjuklingur/fiolskylda 6ska eftir fullri medferd ad endurlifgun med eda an an-
narra takmarkana & medferd

Tidar innlagnir eda komur & géngudeildir og brddamattoku

Sjuklingur byr & hjukrunarheimili

Sjuklingar med krabbamein

Einkenni vegna sjikdoms eda medferdar sem ekki tekst ad lina
Sjikddmur er 6leeknandi vid greiningu

Sjukdomur versnar prétt fyrir medferd

Sjuklingar med hjartasjukdéma

Hjartabilun 4 stigi lll eda IV prétt fyrir fulla medferd
Hjartadng sem svarar illa medferd
Tidar innlagnir/komur & brddamottoku

Tid inngrip bjargrads pratt fyrir hdmarks lyfjamedferd

Sjuklingar med lungnasjtkdéma

Surefnishadur, mettun < 88% an strefnis
Osjalfrétt pyngdartap
Maedi/6ndunarerfidleikar vid litid/midlungs dlag

Langvinnir lungnasjikdomar, t.d. lungnateppa, lungnatrefjun, lungnahaprystingur

Sjuklingar med heilabilun (dementia)

Vidvarandi erfidar atferlistruflanir
Erfidleikar vid ad neerast — pyngdartap
Alag & adstandendur

Tidar komur & brddamottoku

Vaxandi dhyggjur af 6ryggi sjuklings

Sjuklingar med lifrarsjukdoma

Tioar aftappanir a kvidarholsvokva
Vaxandi rugl/érad (hepatic encephalopathy)
Vaxandi ahyggjur af 6ryggi sjuklings

Mikil sjukdomseinkenni (t.d. gula, vannaring og vodvaryrnun)

Sjuklingar med nyrnasjukdoma

Skilun
Nyrnasjakdémur & stigi IV eda V

Sjuklingar med taugasjikdoma

Heilaéfall

Parkinsonssjukdomur
Hreyfitaugahrérnun (MND /ALS)
Heila- og maenusigg (MS)
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1.4 Heildraent mat

Til ess ad greina og bregdast vid porfum sjuklinga og adstandenda er mikilvaegt ad fram fari markvisst og reglulegt mat. Matid beinist ad
likamlegum, menningarlegum, salreenum, félagslegum, andlegum, trdar- og tilvistarlegum pattum. [ t6flu 2 er yfirlit yfir paettina og deemi um
adferdir til pess ad audvelda matid.

Tafla 2. Heildsteett mat
Matspaettir Adferd

Sjukdomssaga Sjukrasaga, sjukraskra og skilningur sjuklings & astandi sinu
Hver er stada nuverandi sjikdéms og annarra sjukdéma?

Hvada medferd hefur verid veitt? Arangur? Hver er skilningur sjuklings/
adstandanda & sjukdomi og sjikdomsgangi?

Einkenni (huglaegt mat sjuklings/adstandanda) | Edmonton Symptom Assessment Scale-revised (ESAS-r) einkennamat
og merki (hlutleegar maelingar) (kafli 3) (fylgiskjal 1)

Einkennasaga

Likamsskodun og rannsoknir & einkennum sem sjdklingur hefur og valda honum
mestum ahyggjum eda vanlidan

Menningarlegir paettir (kafli 4) Spyrja um lifsgildi sjuklings. Hvad er sjuklingi mikilveegt?

Sdlraenir peettir (kafli 5) og upplysingaparfir Spyrja sjukling/adstandanda um ahyggjur, kvida, depurd, 6tta, vonir, vitrena
getu, adlogun og oleyst mal

ESAS-r (fylgiskjal 1) - skimar fyrir kvida og punglyndi
Skoda tengsl vid likamleg einkenni

Distress Thermometer (DT - mat & vanlidan): skimar fyrir vanlidan og
orsakapattum

Hvada spurningar brenna helst &?
Hvada upplysingar gaetu verid gagnlegar?

Hvada parfir eru fyrir studning og adstod?

Félagslegir paettir (kafli 6) Spyrja um hlutverk, atvinnu, hisnadi, fiarhagslega stodu, greidslugetu, félagsleg
réttindi og porf & adstod heima

Meta samsetningu og patttoku fjdlskyldu, tengsl, samskiptaleidir og &lag

Gera fjolIskyldutré

Hver er helsti studningsadili/mégulegur uménnunaradili?

Lidan og parfir fjdlskyldu: DT-mat, samtal, fjéIskyldufundur, porf & félagsradgjof
Lidan barna og porf fyrir studning

Andlegir, trtarlegir/ tilvistarlegir paettir (kafli 7) | Spyrja um batt andlegra eda truarlegra méla i lifinu, hvad veitir merkingu og
tilgang i lifi og ntverandi adsteedum

Hverjar eru andlegar parfir vidkomandi?
Hversu sattur er vidkomandi t.d. vid dkvardanir sem hafa verid teknar?

Er porf fyrir salgaesiu?

Sidferdilegir og lagalegir paettir (kafli 8) Meta getu og vilja sjuklings til bess ad taka patt i akvérdunum
Hefur sjuklingur tilnefnt talsmann? Hver er hann?

Hversu miklar og itarlegar upplysingar vill sjtklingur fa?

Er porf & umraedu um medferdarmarkmid og framtidarplon?
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2. Samskipti vid sjukling og fjolskyldu

Lykilatridi
« Samtal um sjikdémsastand, medferd og medferdarmarkmid er forsenda medferdaraaetiunar
« Samtalid & sér stad vid greiningu 4 alvarlegum sjukdomi og reglulega i sjtkdomsferlinu eftir pad
« Fjolskyldufundir eru edlilegur hluti af medferd sjtklinga og eiga ad vera i bodi reglulega

+ Hafi medferdarmarkmid ekki verid reett, atti ad reeda pad ef svarid er neitandi vid spurningunni ,,Kaemi pbad mér & 6vart ef
ad sjuklingur myndi deyja innan ars?”

 Medferdarstig i liknarmedferd eru full medferd (FM), full medferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana (FME) og
lifslokamedferd (LLM)

2.1 Ad flytja sleemar fréttir

Sleemar fréttir felast i upplysingum sem oftast valda pvi ad s& sem paer feer finnur fyrir vanlidan, hann getur att erfitt med ad skilja upplysingarnar,
skynja og bregdast vid peim. Pessi vidbrogd geta varad i nokkurn tima. Pess vegna parf oft ad endurtaka upplysingarnar og hafa peer skriflegar.

Flestir sjtklingar vilja fa heidarlegar upplysingar um sjukdémséstand sitt og ad peim séu faerdar sleemar fréttir af naergaetni, samhyggd og skilningi.
Sleemar fréttir felast ekki eingdngu i upplysingum um sjukddm 4 lokastigi, paer geta lika étt vid um upplysingar um greiningu & alvarlegum
lifségnandi og/eda langvinnum sjukdomi eins og MS eda upplysingum um stadfestan fosturgalla.

Fyrir pa sem lifa lengi med sinn sjtikdom getur purft ad flytja sleemar fréttir oft & sjukddmstimanum. pekking & skilningi og vaentingum sjuklings er
naudsynleg til bess ad étta sig & peim &hrifum sem sleemar fréttir hafa eda geta haft.

Adur en sjuklingi eru faerdar sleemar fréttir er mikilvaegt ad undirbtia samtalid vel. Til deemis pegar rada & greiningu alvarlegra sjikdéma, versnun
a sjukdomi, lifshorfur og medferdarmoguleika. Samtalsramminn SPIKES hefur verid préadur til bess ad audvelda og leidbeina laeknum um
framkvaemd slikra samtala.
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Tafla 3. SPIKES samtalsrammi: Leidbeiningar vid ad flytja sleemar fréttir

Umhverfi
(Scene)

Tryggja goda adstodu og naedi

Hafa adstandendur med i samtali ef sjuklingur 6skar og i samrédi vid hann
Draga Ur truflunum (slokkva & sima)

Hafa annan heilbrigdisstarfmann med { samtalinu

Skilningur
(Perception )

Hefja samtal med pvi ad kynna dsteedu/tilgang samtals t.d. ,Vid erum hér til pess ad reeda og fara yfir..."
Kanna skilning og veentingar sjuklings og adstandenda. Taka parf tillit til menningarbundinna pétta, t.d.
,Hver er skilningur pinn & veikindunum nuna?”

,Hversu miklar upplysingar viltu f&?"

Leyfi

(Invitation)

Fa leyfi til ad gefa upplysingar, t.d.
LEr 1 lagi ad vid reedum nuna sjikdomséstandid/nidurstodur rannsdkna?”

pekking
(Knowledge)

Léta sjuklinginn vita ad pu ert ad faera honum slemar fréttir, t.d.
,Eg barf ad feera pér slemar fréttir”

JPetta er ekki eins og vid vonudum ad pad veeri”

Byrja & jakvaedum péttum, t.d.

,Ef vid byrjum & lungnamyndinni ba kemur hdn vel tt..."

Tala skyrt og nota nakveemt ordalag t.d.

,Pabbi pinn fékk hjartaafall”

,PU ert med krabbamein”

Samhygd
(Empathy)

Syna samhygd pegar sjuklingur/adstandandi synir tilfinningavidbrogd med pvi ad (NURSE):
Nefna (Name) - ,égséad..”

Syna skilning (Understand) — ,Eg get ekki imyndad mér...”

Syna virdingu (Respect) - bt hefur gert allt sem pu hefur getad”

Veita studning — (Support) - ,,ég mun standa med pér i bessu”

Kanna frekar - (Explore) - - ,segdu mér meira frd...”

Samantekt
(Summary)

Draga saman samtalid med peim atridum sem sjuklingur vill leggja dherslu 4
Ljuka samtalinu med datlun
Leggja dherslu & pad sem haegt er ad gera, t.d. medferd einkenna

2.2 Samtal um medferdarmarkmid og medferdarstig

Mikilvaegt er fyrir heilbrigdisstarfsfélk ad pekkja og syna skilning & dskum og markmidum sjuklings til ad haegt sé ad veita honum videigandi

bjonustu. Samtal sjuklings, adstandenda og heilbrigdisstarfélks um medferdarmarkmid er skilgreint sem ferli og hefur pad markmid ad draga fram
lifsgildi sjuklings, 6skir hans og markmid medferdar 4dur en hann verdur of veikur til ad tja sig eda taka dkvardanir. Upphaflega var markmid slikra
samraedna ad taka dkvordun fram f timann um hvada medferd sjuklingur vildi en nu er frekar 16gd &hersla & ad umraedan undirbuii sjuklinga til ad

taka dkvordun um medferd pegar & parf ad halda. Samtalid sjalft er mikilvaegast i bessu ferli og aeskilegur hluti pess er ad akveda medferdarstig.

Samtalid parf ad fara fram endurtekid i sjikddmsferlinu, sérstaklega pegar breyting verdur a dstandi sjuklings.

Rannsoknir benda til ad samtal um medferdarmarkmid snemma i sjikddmsferlinu baeti lifsgaedi sjuklinga, dragi tr ad veitt sé medferd sem skilar

litlum drangri, baeti lidan adstandenda, dragi Ur innldgnum og sé hagkvaem. Rannsoknir syna ad samtal um lifslok og medferdarmarkmid auki ekki

vanlidan sjuklinga.

P6 ad innihald samtals um framtidarmedferd og medferdarmarkmid geti verid olikt eftir adstaedum er ndlgunin svipud. Leggja eetti dherslu & ad fa

skilning & pvi hvad einstaklingnum finnst mikilvaegt og hvad hann vill leggja aherslu & fremur en ad raeeda takmarkanir & medferd.

Vid akvednar adstaedur getur verid videigandi ad ad hefja umraedu um medferdarmarkmid, s.s. vid arlegt eftirlit, greiningu & versnandi sjukdomi,
endurteknar innlagnir, flutning & hjdkrunarheimili, breytingu & virkni eda heilsufari eda begar storar skurdadgerdir eru fyrirhugadar.

Pegar raeda & medferdarmarkmid er 16gd dhersla & nokkur meginatridi og i t6flu 4 eru demi um spurningar il studnings.
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Tafla 4. Meginatridi samtals um medferdarmarkmid og deemi um spurningar

Endurskoda fyrri umreedu og pad sem skrad
hefur verid

,Hvad hefur pa ddur raett vid laeekna og fjdlskylduna um éskir pinar ef
sjukdémsastandid versnar?”

Kanna arfir fyrir upplysingar og pétttoku i
dkvordunum

Hversu mikid vilt pa vita um sjikddmsastand bitt?”

LVilt pu sjélfur taka akvordun um medferd pina eda vilt pu ad einhver annar
geri pad?”

,Hversu mikinn patt viltu eiga { akvordun um medferd pina?”

,Hefurdu hugleitt ad tilnefna talsmann sem getur talad maéli pinu ef pu verdur
ofeer um pad?”

Rada horfur og mogulegan drangur niverandi
medferdar. Meta skilning

,Til ad geta gert daetlun um framhaldid, tel ég mikilvaegt ad raeda hverju pu
métt buast vid vardandi heilsufar pitt”

,Hver er pinn skilningur ntina & sjukdémsastandi pinu?”

Spyrja um gildi, markmid sjuklings og ahyggjur
um framtidina

,Hvad gerir lifid pess virdi ad lifa pvi?”
,Hvad skiptir pig mestu mali vid pessar adstaedur?”
,Hverju hefurdu mestar hyggjur af?”

,Hvad hefurdu reett vid fjdlskylduna um oskir pinar?”

Rada sjukdémséstand sem sjuklingnum finnst
6hugsandi

LEru einhverjar adsteedur sem sem pu geetir ekki hugsad pér ad vera ?*

,Eru einhverjar adsteedur sem pu myndir vilja fordast ad lenda ?”

Rada oskir vardandi lifslengjandi medferd og
medferd sem verid er ad ihuga

Hefur pu velt fyrir pér hvada medferd pd myndir vilja og ekki vilja ef
sjikdomsastandid versnar?”

(t.d. gjorgaesla, endurlifgun, 6ndunarvél)

Samantekt og &atlun

Draga saman adalatridin og nidurstodur tr samtalinu
Leggdu fram daetlun sem byggir & 6skum sjuklings

Skradu i sjukraskra

Pad getur verid vandasamt ad eiga samtal um medferdarmarkmid og mikilvaegt ad vanda sig. Gott er ad hafa dkvedna paetti i huga og i téflu 6 eru

gagnlegar radleggingar um hvad tti ad gera og

hvad tti ad fordast.

Tafla 5. Radleggingar vardandi samskipti um horfur

Pad sem atti ad gera:

Pad sem atti EKKI ad gera:

Gefa skyrara og heidarlegar upplysingar um horfur Fordast ad svara spurningum sjuklings um horfur

Gefa upplysingar um horfur & einhverju bili par sem talad er um | Gefa dljosar upplysingar, t.d. ,pd er med dleeknandi sjtikdom”
dvissu, t.d. "Eg tel ad timinn sem pu 4tt geti verid einhverjar vikur | eda of ndkveemar upplysingar ,bu att 6 manudi eftir 6lifada”
til nokkrir manudir, en timinn geeti verid styttri eda lengri”

Nyta pagnir

Tala meira en helminginn af timanum

Bera kennsl & og raeda tilfinningaleg vidbrogd

Halda &fram ad gefa upplysingar begar sjuklingur synir
tilfinningaleg vidbrogd

Leggja dherslu 4 lifsgeedi, gildi og dhyggjuefni sjuklings Leggja eingdngu aherslu & leeknisfraedilega hlid medferdar
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2.3 Medferdarstig i liknarmedferd

Medferdarstig i liknarmedferd eru; full medferd (FM); full medferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana (FME) og lifslokamedferd
(LLM).

Full medferd midar ad pvi ad greina og leekna sjikdoma, draga tr einkennum og baeta lifsgaedi. Full medferd felur pvi einnig i sér liknarmedferd.
Sidferdilega er réttmeett ad beita fullri medferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana (FME) eda lifslokamedferd (LLM) pegar endurlifgun
eda tilgreind medferd er ekki talin gagnast sjuklingi. Veegi liknarmedferdar eykst med versnandi sjiikdomi.

Fordast skal ad hefja eda halda &fram medferd sem ekki hefur { for med sér raunhaefa von um laekningu eda likn fyrir sjikling og pa sérstaklega
medferd og rannsoknir sem einungis eru ipyngjandi og lengja vanlidan f sjikdémsferlinu og/eda banalegunni.

pegar medferd hefur hvorki { for med sér leekningu né likn fyrir sjiklinginn, er enginn sidferdilegur munur a pvi ad takmarka, heetta eda hefja ekki
medferd. Sé hafin medferd med dljésan dvinning en hugsanlega gagnsemi fyrir sjtkling, er mikilvaegt ad setja henni timamork. bannig er tryggt ad
afstada sé tekin til pess hvort henni eigi ad hatta pegar fullreynt pykir. Ekki ma beita medferd sem hefur pad ad markmidi ad flyta dauda.

Full medferd (FM) er tid st medferd sem heilbrigdisstarfsfolk veitir sjtiklingum séu engin énnur fyrirmeeli eda skraning i sjtikraskra.

Full medferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana (FME). begar endurlifgun pjénar ekki hagsmunum
sjuklings er ad ollu jofnu veitt full medferd ad endurlifgun. Tekid er mid af sjikddmséstandi og velferd sjiklings vid dkvardanir & 68rum
takmorkunum & medferd sem eru pé sérstaklega skrédar, t.d. ekki gjorgaesluvistun, ekki 6ndunarvel.

Lifslokamedferd (LLM) & vid pegar sjuklingur er deyjandi (dagar-vikur). Oftast er haegt ad greina skilmerki yfirvofandi andlats (kafli 10).

Ahersla medferdar er eingdngu ad draga ur einkennum og vanlidan og tryggja ad sjiklingur geti d&id med reisn. Ekki er beitt endurlifgun eda
gjorgaesluvistun eda 60rum ipyngjandi inngripum. Ef sjuklingur er i gjorgaesluvistun pegar akvordun um lifslokamedferd er tekin, kemur til dlita ad
flytja hann & almenna deild eda annad. Malt er med pvi ad Medferdaraaetiun fyrir deyjandi sjuklinga sé fylgt vid lok lifs. (linkur)

Forsendur akvardanatoku
Virda skal mannhelgi sjuklings og rétt hans til upplysinga um heilsufar sitt og medferd og rétt hans til ad piggja eda hafna medferd.

Laeknir ber abyrgd & sjikdomsgreiningu og medferd sjuiklinga sinna. Akvardanir um medferd ber honum ad reeda vid sjukling og/eda adstandendur
hans eins og tilskilid er samkvaemt [6gum um réttindi sjiklinga nr. 74 fra 1997 nema sjklingur dski annars.

Akvardanir um fulla medferd ad endurlifgun (FME) med eda &n annarra takmarkana eda lifslokamedferd (LLM) skulu laeknar taka ad hofdu samrédi
vid adra medferdaradila. Paer skulu tid vera vel rokstuddar & faglegum grunni og tryggilega skrédar i sjikraskra sjtklinga.

Akvérdun um endurlifgun byggir & leeknisfraedilegu mati og parf ad taka mid af eftirfarandi péattum:
a) FErdkvordun um endurlifgun i samraemi vid vilja sjuklings?
b) bjénar endurlifgun hagsmunum sjuklings?

¢) Erliklegt ad lifsgaedi sjuklings verdi mjog skert eftir endurlifgun?
Sjalfsagt er ad leita alits annars laeknis ef sjuklingur ekki sattur vid mat laeknisins. Oski sjuklingur eftir pvi ad vera ekki endurlifgadur ber ad virda pad.

Vid erfidar sidfreedilegar dkvardanir ma leita alits sidfreedinefndar stofnunar og pangad skal visa agreiningi. Komi upp dgreiningur sem ekki leysist
innan stofnunar skal leita Urskurdar landlaeknis.

Ferill akvardanatoku

Tillaga um fulla medferd ad endurlifgun (FME) med eda dn annarra takmarkana eda lifslokamedferd (LLM) getur komid fré medferdaradila,
sjuklingi sjalfum eda adstandendum, en pad er laeknir sjtiklings sem ber byrgd & kvérdun um medferdina.

Pad etti ad tilheyra godum starfshattum leekna ad medferdarlaeknir, sem pekkir sjtkling raedi f tima vid hann um medferdarmarkmid til ad hagt
sé ad skra videigandi medferdarstig f sjtkraskra. bannig mé fordast ad taka purfi akvardanir vid bradaadstaedur og ad sjuklingur fai dvideigandi
medferd.

Adur en dkvordun er tekin skal laeknir raeda formlega vid adra medferdaradila, sjukling og adstandendur eins og vid 4 og kostur er. Sé sjiklingur
ekki feer um paétttoku i sliku samtali skal leita til ndnasta vandamanns vardandi upplysingar um o6skir hans. Hafi sjtklingur skrad éskir sinar og/eda
tilnefnt talsmann skal leita til hans. /tid skal tryggt ad byrgd 4 tillogum um medferd sé ekki varpad til adila samradsins. Pad er laeknir sjuklings sem
endanlega tekur dkvordun um medferd ad vandlega athugudu mali.

Akvordun laeknis um medferdarstig skal vera faglega og sidferdilega réttleetanleg, vel rokstudd og pjona hagsmunum sjuklings.
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Skraning
Laeknir skrair dkvordun um medferdarstig med videigandi rékstudningi i sjukraskra sjuklings samkvaemt reglum vidkomandi stofnunar
(t.d. i Snjékornid 4 Landspitala).

Fyrirmaeli um medferdarstig skulu fylgja sjuklingi til ad tryggja ad markmidum medferdar sé fylgt.

Fyrirmaeli um medferdarstig skulu endurskodud & sama hatt og oll onnur fyrirmaeli um medferd, bannig ad peim verdi breytt ef adstaedur sjuklings
breytast svo ad mali skiptir.

2.4 Fjolskyldufundir

Fi6Iskyldufundir eru edlilegur hluti af medferd sjdklinga. Peir eiga ad vera { bodi reglulega, sérstaklega pegar adstaedur breytast, vid innskrift og
utskrift og pegar sjuklingur eda fjolskylda dskar eftir fundi. Tilgangur fj6Iskyldufundar getur verid margvislegur en hann gefur feeri & ad kynnast betur
borfum sjuklinga og adstandenda, reeda greiningu, dstand, gang sjikdoms, medferd, markmid og medferdadaetiun. Fundirnir geta baett pekkingu
allra hlutadeigandi, dregid Ur évissu, kvida og vanlidan og studlad ad trausti sem audveldar framhaldandi samskipti.

Sa sem styrir fundinum skal vera feer | medferdarlegum samskiptum og medferdarteymid kvedur hver stjdrnar fundi hverju sinni.

Medfylgjandi leidbeiningar lysa mikilveegum atridum vardandi undirbuning og framkvaemd fjélskyldfunda.

Leidbeiningar um framkvaemd fjélskyldufunda

1. Undirbiiningur fjolskyldufundar

a)  Sjuklingur er upplystur um tilgang og edli fjdlskyldafunda sem hluta af hefdbundnum starfshéttum. Sjiklingur tilnefnir einn adila sem
sinn talsmann / mélsvara i adsteedum sem hann getur ekki tjad sig og / eda 1-2 adstandendur sem geta verid tenglar vid fagfélk og tekid
bétt f umraedum um st6du mala. Upplysingarnar eru skradar i sjukraskra

b)  Gert er fi6Iskyldutré til bess ad sjd hverjir eru i fiélskyldunni og lykiltengsl innan hennar

) Leitad er eftir leyfi sjuklings til ad halda fjélskyldufund og kannad hvort hann hafi einhver sérstok mal / spurningar sem hann vill reeda &
fundinum. Stundum er videigandi ad halda fjdlskyldufundi an sjuklings en ad fengnu sampykki hans. b parf ad upplysa hann um efni
fundarins ad honum loknum. Ef ad sjuklingur getur ekki sjalfur tekid upplysta dkvordun er ratt vid nanasta adstandanda eda tilnefndan
talsmann

d)  Akvedid er hvada fagadili sér um fundinn. Pad er & hans &byrgd ad timasetja fundinn og bjéda til hans

e) Haft er samband vid adstandendur, greint frd tilgangi fundar og timasetning dkvedin. Adstandendur eru hvattir til ad undirbta sig og
koma med spurningar a fundinn. Taki sjuklingur sjélfur pétt i fundinum, eru fengnar upplysingar hja honum um pad sem hann vill reda

f)  Akvedid er hvada starfsmenn eiga ad vera & fundinum. bad fer eftir pérfum sjiklings og adstandenda. Mikilveegt ad ekki séu of margir
starfsmenn. Hafa skal 16ggildan tulk ef porf er &

g) Stadsetning, timi og lengd fundar (hdmark 60 min) er skyr. Tryggja baegilegt umhverfi. Fordast truflanir (sima). Hafa vasaklita og vatn vid
hendina. Huga ad seetarédun pannig ad fundarstjori hafi augnsamband vid sjukling og sjdi alla adstandendur og peir hann.

2. Framkvzaemd fjélskyldufundar

a) | byrjun heilsar sa sem styrir fundi og bydur alla velkomna, kynnir sig og sitt hlutverk og bidur annad fagfélk ad gera slikt hid sama. Hann
leggur linurnar fyrir fundinn med pvi ad hvetja til samraedna, léta vita hversu langur timi er atladur i fundinn og bidja um ad slokkt sé &
simum til ad fordast truflanir

b)  S& sem styrir fundi raedir tilgang hans og kannar skilning sjuklings og fjdlskyldu. Daemi: Tilgangurinn med pessum fundi i dag er reeda
Utskrifting, versnandi sjtikdomsdstand eda breyttar dherslur f medferd. Hvad finnst ykkur mikilvaegast ad reeda? Hvernig getum vid
hidlpad ykkur nina? Er eitthvad annad sem pid viljid reeda?

¢)  Kanna hvad sjuklingur og adstandendur vita nt begar t.d. med eftirfarandi spurningum: Hver er skilningur ykkar d sjikdémsdstandinu?
Hvad hefur ykkur verid sagt? Hvad vitid pid um liknarmedferd? Veita videigandi upplysingar um éstand sjuklings, horfur og
medferdarmoguleika. Spyrjid hvern og einn hvort beir hafi spurningar um betta efni. Ef sjuklingur getur ekki tjad sig (rugladur, deyjandi),
spyrjid adstandendur hvad peir telji ad astvinur peirra myndi segja, gera eda velja ef hann geti pad og hvad peir teldu ad honum paetti
best ad gera.

d) Tala um pad sem tengist tilgangi fundarins. Kanna reglulega i samtalinu hvort fundarmenn skilji bad sem sagt er, t.d. Skil ég pad rétt
aa.......2 Fylgid pid mér? Fengud pid pad sem pid vildud dt dr fundinum? Er eitthvad sem vid hofum ekki talad um sem pid viljid reeda?
Bjoda videigandi skriflegt efni

e) Raeda moguleg Urreedi. Ef videigandi bjéda annan fund

f)  Ljuka samtalinu. Taka saman meginefnid, pad sem menn eru samméla eda 6sammala um, dkvardanir og dtlanir. Kanna skilning
(eru allir med naestu skref @ hreinu?). Draga fram jakvaeda peetti og styrkleika fjolskyldunnar. Bjéda upp & lokaspurningu eda skilabod
(er eitthvad sem bid viljid spyrja eda segja?). Nefna pann adstandanda sem verdur tengilidur i dframhaldandi samskiptum. bakka 6llum
fyrir komuna.
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3. Skraning og eftirfylgd fjélskyldufundar
a)  Skrd i sjtikraskra hverjir voru & fundinum, hvada ékvardanir voru teknar, hver daetlunin er og kynna fyrir starfsfélki sem var ekki
fundinum

b)  Hafa samband vid adstandanda innan nokkurra daga eftir fundinn til ad kanna hvort og hversu gagnlegur fundurinn var.
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3. Einkenni: mat og medferd

Lykilatridi
« Einkenni eru algeng og hafa ahrif 4 lidan og lifsgeedi sjuklinga
+ Greinid, metid og skréid einkenni og notid videigandi matstaeki
« Sj&id fyrir versnun a einkennum og breytid medferd i samraemi vid pad
* Metid drangur af medferd

* Medferd einkenna byggist & pverfaglegri nalgun

Einkenni eru fravik fré edlilegri virkni, skynjun eda Utliti. Pau er huglaeg og margpétta i edli sinu. Orsakir einkenna md rekja til sjukdoms,
aukaverkana medferdar eda lyfja pegar vandamél koma fram til vidbotar vid pau ahrif sem sést er eftir. Einkenni geta haft margvisleg sélfélagsleg
ahrif, ahrif 4 virkni og lifsgaedi sjuklinga. bess vegna er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk bekki algeng einkenni beirra sjiklingahdpa sem beir sinna,
meti pau sérstaklega og hafi bekkingu & medferd beirra. Peir purfa einnig ad hafa pekkingu & verkun og aukaverkunum beirrar medferdar sem
gefin er, badi sjukdoms- og einkennamedferdar.

3.1 Algeng einkenni hja sjuklingum med langvinna og versnandi sjikdéma

Hjartasjukdomar

Langt gengin hjartabilun er samheiti fyrir marga undirliggjandi sjukdéma f hjarta- og aedakerfi likamans og einkennist af starfreenni truflun
(mechanical) pessara likamskerfa og truflun & floknu kerfi taugaboda (neurohormonal axis). brétt fyrir dlika undirliggjandi sjukdoma er
einkennamynstur pessa sjiklingahdps mjog svipad vid vaxandi sjikdom.

Algeng einkenni eru madi, bjugur & ganglimum, breyta, hdsti og pyngsli fyrir brjésti, munnpurrkur, skert likamleg faerni, verkir, svefntruflanir,
kvidi og bunglyndi.

Upplysa parf sjuklinga sem fa bjargrad (hjartastudteeki) um ad pad geti komid til pess vid lifslok, ad slokkt verdi & virkni hans til ad fordast opagileg
rafstud. Bjargradur er aftengdur med sérstokum segli.

Langvinn lungnateppa (LLT)

Margvislegir sjtkdomar { lungum leida til lungnateppu. Sjukdémsgangur er langvinnur og & lokastigum hans er sjuklingur ordinn éndunarbiladur
og surefnishadur. P6 ad almennt dstand versni haegt fijolgar bradauppdkomum med mikilli madi, lungnasykingum og minnkandi faerni pegar lidur
a sjukdomsferlid. Auk mikillar maedi vid minnstu dreynslu dregur verulega ur likamlegri faerni og getu til sjalfbjargar.

Algeng einkenni og vandamal hja pessum hopi eru stodkerfisverkir, lystarleysi og erfidleikar vid naeringu, slimmyndun, kvidi og punglyndi,
svefntruflanir og félagsleg einangrun.

Minnissjukddmar eru peir sjukddmar nefndir sem valda heilabilun (dementia), en peirra algengastur er Alzheimer sjikdémurinn. Heilabilun

er afleiding pessara, oftast dgengu, sjukdéma er valda skerdingu & hugsun, vitraenni getu, minni og verkhaefni. Birtingarmyndir heilabilunar eru
breytilegar, en algengt er ad minni skerdist og einnig getan til ad sinna daglegum athdfnum. A sidari stigum sjukdémsins skerdist einnig getan til ad
tja sig og par med talid til ad lata i ljos verki.

Lokastig heilabilunar getur borid med sér verki, minnkandi naringarinntekt, dsvelgingslungnabdlgu og kvida eda angist. Geta sjuklinga med
heilabilun til tjaskipta og mats 4 eigin lidan er skert, pess vegna hafa verid proud matstaeki til ad meta lidan peirra. Matstaekid i islenskri pydingu,
PAINAD - IS, (fylgiskjal 2) er vidurkennt til mats & verkjum hja einstaklingum med heilabilun sem eiga i erfidleikum med ad tjd sig. | pvi er lagt mat
a radd- og andlitstjgningu og skradar breytingar 4 likamstjaningu, hegdun og litsmérkum sjuklings.
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Taugasjikdomar
Hreyfitaugahrornun (MND) veldur vaxandi 1omun & pverrakéttum vodvum likamans med [6munum baedi f atlimum (handleggjum, fotleggjum) og
umtalsverdri vodvaryrmun en hluti sjtklingahdpsins feer pd fyrst og fremst maenukylfueinkenni (bulbar).

Einkenni hjd MND sjaklingum geta verid margvisleg, m.a. vaxandi kyngingarerfidleikar, erfidleikar vid tjdningu og 6ndunarbilun. Hatta a dsvelgju
og par med lungnabolgu fylgir versnandi dstandi. Stodkerfisverkir, haegdatregda, ordleiki, angist samfara slimsofnun i ndunarvegum og
ondunarerfidleikum eru algeng einkenni & lokastigum sjukddmsins.

Adrir taugasjukdomar eins og MS og Parkinson hafa einnig aukna og sértaeka birtingamynd einkenna 4 lokastigum sjukdomsins og oft er porf fyrir
serhaefda einkennamedferd hja ymsum hopum sjklinga med taugasjikdoma sérstaklega a sidari stigum veikindanna.

Heilaafall

Heilafall er afleiding af blaedingu eda bloédpurrd f heilavef og hefur { for med sér margvislega skerdingu allt eftir steerd og stadsetningu skadans.
Pad veldur i mismunandi meeli skertri medvitund og pa oft skertri getu til samskipta vid umhverfid. Merki um verki hja sjiklingum sem hafa skerta
getu til tjaskipta eda minnkada medvitund er oft einungis haegt ad merkja af aukinni drvun sympatiskra boda, s.s. haekkun @ blodprystingi, tidari
ondun, auknu tarafleedi eda vidum sjdoldrum. Hrygla kemur oft snemma hjé peim sem hafa kyngingarerfidleika.

Krabbamein
P6 ad krabbameinssjukdomar séu margir og hafi élika birtingarmynd i upphafi verdur einkennamynstur peirra likara med versnandi sjukdémi.
Einkenni geta verid mismuandi eftir stadsetningu meinsins og edli medferdar en algeng einkenni hja sjuklingum i krabbameinsmedferd eru preyta,

svefntruflanir, verkir, munnpurrkur, lystarleysi, skert minni, dgledi, einkenni vegna (tlaegs taugaskada, ymis htdeinkenni, kvidi, depurd og almenn
vanlidan.

Sjuklingarnir halda oft lengi likamlegri og andlegri getu, en hrakar tiltolulega hratt & lokastigum sjikddmsins. Pad er pvi oft audveldara ad meta
horfur peirra en annarra sjuklinga med langvinnra sjukdoma. Sjuklingar med lokastigs krabbameinssjikdom finna fyrir hratt pverrandi likamlegri og
andlegri getu og feerni, vaxandi magnleysi med pyngdartapi, lystarleysi og margvislegum erfidum einkennum eins og verkjum, andnaud, kvida og
bunglyndi, haegdatregdu, nidurgangi, 6gledi og uppkastum og 6radi. Krabbameinssjuklingar hafa ad jafnadi meiri, Utbreiddari og floknari verki og
burfa haerri skammta opioida og floknari verkjalyfjamedferd en adrir sjikdomahdpar.

3.2 Mat a einkennum

Lykilatridi
« Metid einkenni reglulega og med markvissum haetti
+ Metid sérstaklega einkenni sem eru algeng hja vidkomandi sjtklingahdpi
« Notid vidurkennd matstaeki t.d. Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS-r)
* Leitid samstarfs vid sjuklinginn og fj6lskyldu og upplysid um mikilvaegi og tilgang matsins
« Takid einkennasogu, leitid orsaka og hafid i huga adrar orsakir en grunnsjikdominn

+  Skrdid nidurstodu matsins i rafreena sjukraskrd sjuklings

Rannsoknir gefa til kynna ad algengt sé ad morg einkenni sjuklinga séu vanmetin og ad sjdklingar hafi sjaldan frumkvaedi ad pvi ad tja sig um lidan
sina og einkenni. Kerfisbundid einkennamat gefur upplysingar um fleiri einkenni en pau sem sjuklingur segir fra ad fyrra bragdi og studlar ad pvi
a0 haegt sé ad veita arangursrika einkennamedferd. Omedhandladir verkir eda dnnur einkenni hamla getu einstaklingsins til sjalfsuménnunar, hafa
ahrif @ vidbragd vid veikindunum, medferdarheldni og draga r lifsgeedum.

Einkenni eru huglaeg og pvi er mikilvaegt ad bidja sjuklinginn sjélfan ad lysa bvi sem hann finnur fyrir.

Med pvi ad leggja fyrir sjukling vidurkennd einkennamatstaeki eins og Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS-r) (fylgiskjal 1) mé f4 itarlegri
upplysingar um pau einkenni sem hann er med. begar sjUklingar geta ekki tjad sig, er malt ad adstandendur eda heibrigdisstarfsfolk leggi mat

a einkennin & sama hétt. Mat & hlutlaegum merkjum getur einnig gefid mikilvaegar upplysingar um einkennin sem sjaklingur finnur fyrir. Hlutlaeg
fyrirbaeri sem haegt er ad sjd og audvelt ad maela eru t.d. hiti, blédprystingur og bjugur.

Vid heildarmat & einkennum er naudsynlegt ad afla einkennastgu og gera likamsskodun. Skoda parf hegdun, orsakir og hrif viokomandi
einkennis. | t6flu 6 er lyst beim pattum sem malt er med ad meta pegar einkennasaga er tekin.
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Tafla 6. Einkennasaga og skodun

Eiginleiki Hvernig lysir einkennid sér? Eru onnur einkenni samfara pvi?
Stadsetning / leidni Hvar er verkurinn, hvert leidir hann?
Hver er styrkur einkennisins? Hvada tala & kvardanum 0-10 lysir bvi best, 0 = einkenni
Styrkleiki ekki til stadar -10 = versta mogulega einkenni. Pegar best er? Pegar verst er? Ad
medaltali?
Timi Hvenaer byrjadi einkennid? Hversu lengi varir einkennid? Hversu oft finnurdu fyrir

einkenninu? Er einkennid breytilegt eftir tima dags og virkni?

Hvad gerir einkennid betra
og verra- vekur /linar?

Hvad setur einkennid i gang, hvad dregur Ur og hvad eykur einkennid?

Skilningur og ahrif einkennis

Hvad telur pu ad valdi einkenninu?
Hversu miklar dhyggjur hefur pu af einkenninu? (& kvardanum 0-10)

a daglegt lif Hvada &hrif hefur einkennid & big og fivlskyldu pina?
Hvada ahrif hefur einkennid & virkni, sjalfsumaénnun, svefn og lundarfar?
Hvada lyf eda medferd ertu ad fa sem stendur?
H | virka pau?
Medferd versu vel virka pau

Hefurd pu einhverjar aukaverkanir af bessum lyfjum eda medferd?
Hvada Iyf eda medferd hefurdu fengid adur?

Markmid og mikilvaegi

Hvert er markmid pitt fyrir petta einkenni?
Hver er dszttanleg lidan fyrir big, med betta einkenni (& kvardanum 0-10)?
Er eitthvert atridi vardandi einkennid sem er bér eda fidlskyldu pinni mikilveegt?

Likamsskodun

Skoda, hlusta, preifa
Meta porf fyrir blédrannsokn, myndgreiningu

Heimildir

Hui, D., & Bruera, E. (2016). The Edmonton Symptom Assessment System 25 Years Later: Past, Present and Future Developments. Journal of Pain
and Symptom Management. doi: http://dx.doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2016.10.370

Landspitali (2015). Kliniskar leidbeiningar um greiningu, forvarnir og medferd vid 6radi.
Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care. (2013). National Concensus Project: For Quality Palliative Care (3. ttgéfa).
National Health Service, Scotland (2016). Scottish Palliative Care Guidelines.
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3.3 Einkenni og medferd peirra

Einkenni sjuklinga geta verid margvisleg og flokin og medferd peirra getur verid vandasom. Til pess ad adstoda vid markvissa medferd ymissa
algengra einkenna er visad til skoskra leidbeininga sem hafa verid pyddar og stadfaerdar um medferd einkenna og brddra vandamala hja
sjuklingum f liknar- og lifslokamedferd.

Heimildir
Bausewein, C,, Booth, S., Gysels, M., Kiihnbach, R, Haberland, B., & Higginson, I. J. (2010). Understanding Breathlessness: Cross-Sectional

Comparison of Symptom Burden and Palliative Care Needs in Chronic Obstructive Pulmonary Disease and Cancer. Journal of Palliative Medicine,
13(9), 1109-1118. doi: 10.1089/jpm.2010.0068

European Association for Palliative Care (EAPC) (2014). White Paper on Dementia. http://www.eapcnet.eu/Portals/0/Clinical/Dementia/
DementialWWP_PM201492(28%283%29.pdf

Gretarsdottir, H., Fridriksdottir, N., & Gunnarsdottir, S. (2016). Psychometric Properties of the Icelandic Version of the Revised Edmonton Symptom
Assessment Scale. Journal of Pain and Symptom Management, 51(1), 133-137. doi: http://dx.doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2015.08.007

Helgi Egilsson, Elfa Poll Grétarsdottir og Ingibjorg Hjaltadottir. (2014). Verkir hja einstaklingum med langt gengna heilabilun: Umfjéllun og
rannsokn. http://skemman.is/handle/1946/18657

Hui, D., & Bruera, E. (2016). The Edmonton Symptom Assessment System 25 Years Later: Past, Present and Future Developments. Journal of Pain
and Symptom Management. doi: http://dx.doi.org/10.1016/.jpainsymman.2016.10.370

Oechsle, K., Goerth, K., Bokemeyer, C,, & Mehnert, A. (2013). Symptom burden in palliative care patients: perspectives of patients, their family
caregivers, and their attending physicians. Supportive Care in Cancer, 21(7), 1955-1962. doi: 10.1007/500520-013-1747-1

O'Neill, L. & Morrison, R. (2016). UpToDate: Palliative care: Issues specific to geriatric patients http://www.uptodate.com/contents/palliative-care-
issues-specific-to-geriatric-patients

Provinciali, L., Carlini, G., Tarquini, D., Defanti, C. A, Veronese, S., & Pucci, E. (2016). Need for palliative care for neurological diseases. Neurological
Sciences, 37(10), 1581-1587. doi: 10.1007/s10072-016-2614-X

Reilly, C. M., Bruner, D. W., Mitchell, S. A., Minasian, L. M., Basch, E., Dueck, A. C & et. al. (2013). A Literature Synthesis of Symptom Prevalence and
Severity in Persons Receiving Active Cancer Treatment. Supportive care in cancer : official journal of the Multinational Association of Supportive
Care in Cancer, 21(6), 1525-1550. doi: 10.1007/500520-012-1688-0

Soldis Helga Sigurgeirsdéttir, Seertin Andrésdéttir og Elfa boll Grétarsdattir. (2015). Verkir og verkjamat hja einstaklingum med heilabilun 4
hjtkrunarheimilum: Préfun & maelitaekinu PAINAD. http://skemman.is/handle/1946/21569
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3.4 Verkir

Verkur er skilgreindur sem 6paegileg skynjun og/eda tilfinningaleg upplifun sem tengist vefjaskemmd eda er lyst sem vefjaskemmd (International
Association for Study of Pain). Verkur hefur pvi alltaf baedi skynjunar- (sensoric) og tilfinningalegan patt.

Verkir eru eitt algengasta einkenni sem sjdklingar med krabbamein finna fyrir en peir eru lika algengir hja 6rum sjklingahopum med langvinna
sjukdéma, s.s. lungnateppu, hjarta- og &dasjukdoma, alnaemi, taugasjikdoma, helftarlomun og ellihrdrnun. Tidni verkja eykst hja deyjandi
sjuklingum, badi hja sjuklingum med utbreiddan krabbameinsjikdom (55-95%), langt gengna hjartasjukdoma og lungnateppu (77%) og
heilabilun (52%). Lyst er meiri verkjum hja sjuklingum med krabbamein en hja 6drum sjaklingahépum & sidustu premur dogum lifs.

Ahttupeettir fyrir vanmedhondlun verkja eru m.a. born, aldradir, samskiptadrougleikar, misnotkun vimuefna, taugaverkir, minnihlutah6par,
kvenkyn og menningarbundnir paettir.

Almennt eru verkir flokkadir i bradaverki, langvinna verki og krabbameinsverki. Krabbameinsverkir geta verid bradir, langvinnir og svokalladir
gegnumbrotsverkir. Gegnumbrotsverkir eru verkir sem brj6tast i gegn hja sjtiklingi sem annars er vel verkjastilltur & langvirkum opiofdum. Verkir
samfara krabbameinssjikdomi hafa auk pess tilvistarlega pydingu fyrir einstaklinginn.

Stundum eru verkir flokkadir eftir orsok i verki fra mjukvef, beinum og innri liffeerum (nociceptive) og taugaverki (neuropathic).

Medferd vid verkjum er oftast fjdlpaett og felst i itarlegri fraeedslu til sjuklinga og adstandanda um verki, lyfjatoku, fikn, likamlega bolmyndun,
aukaverkanir og urrraedi, notkun verkjalyfja og annarra lyfja eins og barkstera, og notkun vidbétarmedferda. Verkjamedferd getur einnig falist i
sérteekum inngripum, skurdadgerdum og geislamedferd.

Leidbeiningar a islensku um mat og medferd verkja
* Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjtiklingum i liknar- og lifslokamedferd

« Kliniskar leidbeiningar um krabbameinsverki

+ Leidbeiningar um mat verkja hja einstaklingum sem ekki geta tjad sig
Heimildir
Broglio, K & Portenoy, RK. (2015). Pain assessment and management in the last weeks of life. http://www.uptodate.com/contents/pain-assessment-
and-management-in-the-last-weeks-of-life

Caraceni, A., Hanks, G., Kaasa, S., Bennett, M. I., Brunelli, C,, Cherny, N. et al. Use of opioid analgesics in the treatment of cancer pain: evidence-
based recommendations from the EAPC. The Lancet Oncology, 13(2), e58-68. doi: 10.1016/51470-2045(12)70040-2

Drageset, J., Corbett, A,, Selbaek, G., & Husebo, B. S. (2014). Cancer-Related Pain and Symptoms Among Nursing Home Residents: A Systematic
Review. Journal of Pain and Symptom Management, 48(4), 699-710.e691. doi: http://dx.doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2013.12.238

Hendriks, S. A, Smalbrugge, M., Hertogh, C. M. P. M., & van der Steen, J. T. (2014). Dying With Dementia: Symptoms, Treatment, and
Quality of Life in the Last Week of Life. Journal of Pain and Symptom Management, 47(4), 710-720. doi: http://dx.doi.org/10.1016/].
jpainsymman.2013.05.015

Kotlinska-Lemieszek, A., Klepstad, P., & Haugen, D. F. (2015). Clinically significant drug-drug interactions involving opioid analgesics used for pain
treatment in patients with cancer: a systematic review. Drug Design, Development and Therapy, 9, 5255-5267. doi: 10.2147/DDDT.586983

Mitra, R, & Jones, S. (2011). Adjuvant Analgesics in Cancer Pain: A Review. American Journal of Hospice and Palliative Medicine, 29(1), 70-79. doi:
10.1177/1049909111413256

Solano, J. P, Gomes, B., & Higginson, 1. J. (2006). A Comparison of Symptom Prevalence in Far Advanced Cancer, AIDS, Heart Disease, Chronic
Obstructive Pulmonary Disease and Renal Disease. Journal of Pain and Symptom Management, 31(1), 58-69. doi: http://dx.doi.org/10.1016/.
jpainsymman.2005.06.007

Steindal, S. A., Bredal, 1. S., Serbye, L. W., & Lerdal, A. (2011). Pain control at the end of life: a comparative study of hospitalized cancer and
noncancer patients. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 25(4), 771-779. doi: 10.1111/].1471-6712.2011.00892.

3.5 Abendingar fyrir notkun barkstera i medferd einkenna

Notkun barkstera er algeng i liknarmedferd og pa eru dbendingar oft adrar en almennt gerist. Algengast er ad nota prednisélon (Prednisolon,
Decortin) 5-30mg/solarhring gefid i einum eda tveimur skémmtum fyrri hluta dags. Dexametason (Dexametason Abcur, Betapred) 4-8(16)mg/
solarhring er einnig notad og oft hentugra par sem bad er langvirkara og sterkara per mg en prednisdlon. Pannig naegir ad gefa lyfid einu sinni ad
morgni og t6flur verda feerri. Rédlagt er ad byrja med heerri skammta og laekka sidan nidur i vidhaldsskammt. bar sem barksterar trufla svefn er
mikilveegt ad gefa pa fyrri hluta dags og gefa alltaf préteinpumpuhemla (PPI) samhlida.

Hefdbundnar abendingar fyrir notkun barkstera eru ad draga Ur eda minnka bélgusvorun eda ofnemisvidbrogd, heilabjlig, dgledi og uppkost
samfara krabbameinslyfjagjof.
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Abendingar i liknarmedferd
Verkjamedferd:
« Verkir vegna axlisvaxtar i lokudu rymi, t. d. heilabjdgur, verkir fra beinum
« Verkir vegna innvaxtar illkynja aexlis i taug eda prystingur illkynja axlis & taug
» Verkir vegna prystings & maenu
« brenging ad innri liffeerum; berkju, pvagleidara, meltingarfaarum
« Verkir frd steekkandi lifur (hydisban)

Almenn hressandi Ghrif:
* Baeta matarlyst

+ Auka vellidan
+ Minnka preytu
Adrar dbendingar tengdar krabbameini:
* Andnaud
o  brenging ad barka (stridor)
o  vessabolga i lungum (lymphangitis carcinomatosa)
o  geislalungnabdlga
« Prenging ad megin bldaed (superior vena cava syndrome)
« brenging ad maenu (spinal cord compression)
« Utferd fra aexli i endaparmi (stera ma gefa um munn (PO) eda um endaparm (PR) (Entocort tafla fyrir endaparmsdreifu 2mg)
« Hiti af véldum krabbameins (paraneoplastic syndrome)
« Ogledi og uppkést sem svara ekki hefdbundinni medferd velgjuvarnarlyfja
+ Blodkalsiumhakkun samhlida gjof kalsitdnins (Miacalcic) eda haekkun ad véldum steranaemra axla
Heimildir
Palliative Care Formulary, 5. Utgafa (2014). http://www.palliativedrugs.com

3.6 Preyta

Preytu er haegt ad skilgreina sem vidvarandi huglaega tilfinningu um magnleysi, orkuleysi eda slappleika sem mé rekja til sjikdoms, medferdar

og adstaedna sjuklings. Hun er 6had virkni og hefdbundin urraedi eins og svefn og hvild draga ekki dr henni. Preyta hefur ahrif 4 likamlega virkni,
hugsun, lidan og lifsgaedi sjuklings i sinni vidustu mynd. Preyta er eitt algengasta og oft erfidasta einkennid sem sjuklingar med langvinna sjukddma
finna fyrir. Tidni preytu hja krabbameinssjuklingum er 48-75%, eykst vid versnandi sjikdom (85%) og sama gildir um adra langvinna sjikdéma.

3.6.1 Mat og greining

Mikilvaegt er ad meta og vidurkenna preytu hja 6llum sjuklingum og greina mégulegar orsakir sem geta verid tengdar sjukdomi, medferd og
adsteedum sjuklings. Til eru morg matstaeki til ad meta preytu. | kliniskum leidbeiningum NCCN er melt med ad nota prjdr lykilspurningar vid
matid:

« Hefur pa fundid fyrir preytu?
+ Hversu mikil var han & kvaranum 0-10 sidastlidna viku?
« Hvada ahrif hefur preytan & daglegt lif bitt og virkni?
breytan er flokkud i prennt eftir styrk og fer medferd eftir styrkleika hennar:
* 0-3 telst engin eda vaeg/Iitil preyta
*  4-6 telst midlungs mikil preyta
* 7-10 telst mj6g mikil/alvarleg preyta

Landspitali - Kliniskar leidbeiningar: Liknarmedferd 25


http://www.palliativedrugs.com

3.6.2 Medferd

«  Medferd fer eftir styrk preytunnar, orsékum og adstaedum. Vid veaegri preytu er oft ndg ad vidurkenna og rada preytuna, freeda um gildi
hreyfingar og leidir til ad spara og auka orku. Vid meiri preytu parf ad fara ftarlega { sogu sjuklings og meta undirliggjandi orsakir. Mogulegar
orsakir geta verid svefntruflanir, vannaering, kvidi, depurd, bladleysi, syking, verkir, vaxandi sjukdomur og sjikddmsmedferd

* Metid hvort rétt sé ad medhondla undirliggjandi orsakir preyty, s.s. blddleysi og strefnisskort, dnnur einkenni, vokvaskort og truflanir &
blodsoltum

« Fraedid sjukling og fiolskyldu hans um orsakir preytu, leidbeinid um orkusparandi adferdir, forgangsrédun i daglegum athéfnum, notkun
hjdlpartaekja og mikilvaegi bess ad skipuleggja hvild yfir daginn

* Hreyfing og léttar &fingar vid haefi geta dregid Ur preytu. R&dgjf sjikrapjalfara er mikilvaeg til bess ad einstaklingshaefa medferd
« Slokunarmedferd getur dregid Ur preytu
« Orvandi lyf og/eda barksterar timabundid geta dregid dr preytu:

o  metylfenidat (Ritalin/Ritalin Uno, Medikinet, Concerta), 5-30mg daglega ad morgni

o mddafinil (Modiodal) 100-200mg daglega

o barksterar, byrja med t. Prednisélon 10-15mg x2 kl. 9 og 14 eda t. Dexametason 2-4mgx1. Laekka sidan steraskammta f laegsta
mogulega medferdarskammt.

* Endurmetid preytu reglulega til bess ad meta upplifun sjuklings og drangur medferdar

Heimildir

Bruera, E & Yennurajalingam (2016). Palliative care: overview of fatigue, weakness and asthenia. http://www.uptodate.com/contents/palliative-care-
overview-of-fatigue-weakness-and-asthenia

National Comprehensive Cancer Network (2016). NCCN clinical practice guidelines in oncology. Cancer-related fatigue. (v1.2016). http://www.
ncen.org/professionals/physician_gls/PDF/fatigue.pdf

National Health Service, Scotland (2015). Scottish Palliative Care guidelines. http://www.palliativecareguidelines.scot.nhs.uk/guidelines/symptom-
control/weakness-fatigue.aspx

3.7  Kvidi og punglyndi

Lyndisraskanir eru algengar hj alvarlega veikum sjuklingum og hafa ahrif 4 lifsgaedi peirra. Tilfinningaleg vanlidan getur valdid likamlegum
einkennum eins og 6gledi, andnaud og svefnleysi sem geta sidan valdid auknum kvida. Omedhondladir verkir geta aukid salreena og andlega
vanlidan.

Kvidi er venjulega skilgreindur sem hugleeg tilfinning um hjélparleysi eda 6tta, oft samfara tilfinningu um ad hafa ekki stjorn @ atburdarsinni/
hlutunum sérstaklega samfara veikindum og adstaeedum sem dgna lifi. Talid er ad um fjordungur sjuklinga i liknarbjonustu hafi alvarlegan kvida og
hann sé algengari hja yngri aldurshdpum.

Oft er erfitt ad greina einkenni kvida frd punglyndi enda geta bau einkenni farid saman. Sjuklingar sem eru punglyndir eru oft sjélfsgagnrynir

a atburdi sem hafa 4dur gerst, geta verid ordlegir og 6fusir ad breyta hlutum. Greining & punglyndi er erfid vegna margra likamlegra einkenni,
sem jafnframt geta verid einkenni undirliggjandi sjikddms eda edlilegrar sorgar. Aimennt er talid ad um 15% sjuklinga i liknarpjonustu glimi vid
alvarlegt bunglyndi.

3.7.1 Mat og greining

Morg matsteeki eru adgengileg til ad meta og greina kvida og punglyndi og rangur af medferd en vidtal er enn adal greiningaradferdin i
liknarmedferd. Skimun a kvida og bunglyndi getur falid f sér spurningar eins og ,pekkirdu kvida/bunglyndi?” eda nota hluta af ESAS-r (fylgiskjal
1) par sem spurt er um kvida og depurd & skalnum 0-10. Sérhafdari maelitaeki i islenskri pydingu eru t.d. Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) og Geriatric Depression Scale (GDS). Greiningarskilmerki ICD 10 eru sidan notud pegar setja & sjukdomsgreiningu.

Einkenni kvida:
+ Tilfinningaleg; 6polinmaedi, tilfinning um yfirvofandi haettu
« Vitraen; kvidi, 6tti, préhyggja, 60ryggi, dvissa eda ahyggjur
« Atferlisbreytingar; forast akvedna hluti, drattuhegdun, einbeitingarskortur - vedur Ur einu i annad
« Likamleg; sviti, nidurgangur, velgja, svimi, hradur hjartslattur, oféndun, svefntruflanir
» Daudaangist; dhyggjur af pvi hvernig daudann ber ad og hvad gerist pangad til
« Ahyggjur vegna andlegra, truarlegra og tivistarlegra pétta.

Kvidinir sjdklingar eru oft utangétta, rugladir og eiga erfitt med ad einbeita sér og medtaka upplysingar. Otti vid dvidradanleg einkenni og ad missa
stjorn getur leitt til 6ska um ad flyta dauda.
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Einkenni punglyndis

« Likamleg einkenni sem almennt eru tengd punglyndi geta einnig verid afleiding sjikddms og sjukdomsmedferdar eins og lystarleysi, svefn-
leysi og preyta, orkuleysi, haeg hugsun og minnkud kynhvot

« Tilfinningaleg einkenni geta verid droleiki, sjalfsgagnryni, hraedsla vid breytingar og geta ekki gladst. Einkenni eins og sinnuleysi, vansald, ad
upplifa sig einskis virdi og vonleysi eru dberandi

Ahattupaettir punglyndis eru fyrri saga um punglyndi eda punglyndi i filskyldu, adrir lagspaeettir i umhverfi sjuklings, endurtekinn missir, |itill
félagslegur studningur, fiknisaga, krabbamein i munni og koki, brisi og lungum.

Mikilvaegt er ad greina sorg frd punglyndi. Salren einkenni eins og sinnuleysi, vanszld, ad upplifa sig einskis virdi og aberandi vonleysi geta bent til
bunglyndis. Sorg er edlilegt vidbragd vid missi s.s. heilsu, likamsimyndar, sjdlfstedis og greiningu a alvarlegum sjukdomi. Pegar sorgin verdur prélt
&tti ad thuga greiningu punglyndis.

3.7.2 Medferd

Vidvarandi kvidi parfnast medferdar sem fyrst. Mikilvaegt er ad veita sjdklingi upplysingar um muninn & kvida, punglyndi og edlilegum tilfinningum.
Spyrja &tti um sjélfsvigshugsanir en engar sannanir eru fyrir pvi ad spurningin auki haettuna 4 sjalfsvigi.

« Vid veegum einkennum nagir oft ad veita slraenan, andlega og triarlegan studning og efla einkennamedferd
* Hugren atferlismedferd og slokunarmedferd geta einnig gagnast i sumum tilfellum, sérstaklega fyrr i sjikdémsferlinu

+ Sampeetting lyfja- og vidtalsmedferdar og freedslu til sjtklings og fi6lskyldu eru talin besta medferdin vid kvida og punglyndi f liknarmedferd.

Lyf vid kvida

* Bensddiasepinlyf eru gagnleg vid kvida. Notid fasta reglubundna skammta vid vidvarandi kvida. Notid lyf sem innihalda oxazepam (Sobril)
og lérazepam (Temesta) par sem pau hafa ekki virk nidurbrotsefni. Alprazolam (Alprasolam (Krka)/Tafil (Retard)) hefur fleiri milliverkanir vid
onnur Iyf en fordalyfjaformid er akjosanlegur kostur i langvinnum kvida

« Langvinnur kvidi svarar oft medferd med sérteekum serdtonin endurupptokuhemlum (SSRI) eda serdténin-norepinefrin endurupptokuhem-
Jum (SNRY). Ahrif beirra & kvida koma fyrr i [j6s en & punglyndi.

Lyf vid punglyndi

* SSRI/SNRI Iyf eru fyrsti valkostur, lika hja eldri og hrumari sjtklingum. Mirtazapin (Miron) er einnig valkostur og baetir auk pess svefn og
matarlyst

« Huga parf ad hugsanlegri milliverkun vid serdétdnvirk efni: serétonin heilkenni (haekkandi hiti, érdleiki, kréftugir reflexar, skjalfti, sviti, vid
sjadldur og nidurgangur) getur komid fram pegar sérhaefdir serétonin endurupptokuhemlar (SSRI) eru notadir dsamt 6rum serdtdnvirkum
efnum

« Orvandi lyfio metylfenidat getur gefid skjota verkun vid punglyndi, polist vel og ma nota po lifslikur séu metnar i dégum eda faum vikum.
Byrjid & metylfenidati 5mg ad morgni og haekkid i 20-40mg gefid kl. 9 og 14 eda notid langvirka lyfjaformid ad morgni (Ritalin/Ritalin Uno/
Medikinet/Concerta). Pegar metylfenidat gagnast sjuklingum med lengri horfur atti ad hefja medferd med SSRI-yfjum

« Hafid ldgan praskuld fyrir bvi ad hefia medferd vid punglyndi par sem lyfiamedferd bolist yfirleitt vel. Klinisk reynsla af notkun pessara lyfja
liknarmedferd er god en faar rannsoknir eru til 4 rangri medferdar vid lok lifs.
Heimildir
Irwin SA, Hirst JA (2016). Assessment and management of depression in palliative care.http://www.uptodate.com/contents/assessment-and-
management-of-depression-in-palliative-care

Irwin SA, Hirst JA (2016). Overview of anxiety in palliative care.https://www.uptodate.com/contents/overview-of-anxiety-in-palliative-care

Rayner L, Price A, Evans A, Valsraj K, Hotopf M, Higginson 1) (2011). Antidepressants for the treatment of depression in palliative care: systematic
review and meta-analysis. Palliative Medicine 25(1) 36-51. doi: 10.1177/0269216310380764
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3.8  Lystarleysi og vannaering

Lystarleysi, minnkud faeduinntekt og vannaring med eda an pyngdartaps, sérstaklega & vodvamassa, er yfirleitt einkenni um langt genginn
sjukdém. Einkennin eru algeng hja sjtiklingum med Utbreitt krabbamein, alnemi, langvinna lungnateppu, lokastigs hjartabilun, taugasjikdoma,
langvinna lifrar- og nyrnasjuikdéma og langvinna 6ldrunarsjiikdoma. Krom (cachexia) er vidvarandi pyngdartap (hypercatabolic state) med
vodvaryrnun par sem baedi hefur ordid tap 4 fitu og vodvamassa og leidir til vaxandi feerniskerdingar. Krom er dstand sem ekki er haegt ad sndia vid
med naringarstudningi og er merki um skertar lifslikur.

3.8.1 Mat og greining
« Einfaldast er ad spyrja um lystarleysi & kvardanum 0-10

« Orsakir geta verid margar og lystarleysi er oft afleiding annarra einkenna s.s. breytingar & bragdskyni, munnpurrks, slimhtdarbolgu, litils
magamals, 6gledi og uppkasta, madi, hagdatregdu og preytu. Einnig truflana & hormanabuskap eins og vanstarfsemi & kynkirtlum og skjald-
kirtli eda efnaskiptabuskap (t.d. blodkalsiumhaekkun).

* Mat & naeringarastandi (inntekt, byngdarbreyting, BMI og blddgildi t.d. albiimin, prealblimin, jarn og transferrin) fer eftir adsteedum og stigi
sjukdoms og huga parf vel ad markmidi pess og tilgangi medferdar.
3.8.2 Medferd
« Medhondla orsakir og onnur einkenni
o Sveppasyking i munni leidir til erfidleika vid naeringu; flikondsol (Fluconozol) 400mg dag 1, sidan 200mg & dag i 10 daga
o bunglyndi leidir til erfidleika vid naeringu; mirtazapin (Miron) 7,5 - 30mg ad kvoldi, batir matarlyst

o Vidvarandi 6gledi leidir til erfidleika vid naeringu; t.d. metdklopramid (Afipran) 1-20mg x3var & dag. Munid ad ondansetron (Zofran)
veldur hagdatregdu

o Haegdatregda leidir til erfidleika vid neeringu; setjid inn fost haegdalyf

o Andnaud leidir til erfidleika vid naeringu og er algeng hja sjuklingum med lokastigs lungnateppu, hjartabilun og mikil
lungnameinvorp; reynid inj morfin 5mg undir hid (SC) fyrir méltidir eda setjid sjukling fast a laga skammta af langvirku morfini
(Contalgin, t.d. 5mg x 2) um munn (PO).

o Vanstarfsemi & skjaldkirtli getur verid undirliggjandi orsok fyrir lystarleysi, setjid inn videigandi upbdtarmedferd

o Lagt testosteron (hypogonadismus) i blédi getur verid undirliggjandi orsok fyrir lystarleysi hjé korlum, malid testdsteron i blddi og
medhondlid

o Vanstarfsemi meltingarfeera (gastroparesis) getur leitt til erfidleika vid naeringu, algengt hja krabbameinsjklingum og orsakir oftast
margvislegar, t.d truflun & osjélfrdda taugakerfinu, opioidar og andkolinerg lyf, bolga f gdrnum eftir geislamedferd, innvoxtur illkynja
axlis og fylgifiskur krabbameins (paraneoplastic syndrome). Medhéndlid med morgum litlum maltidum auk metokldpramin
(Afipran) 10-20mg 3svar & dag, erytromysin (Ery-Max) eda domperidoni (Motilium) 10-20mg 3svar & dag.

« Umhverfi

o Sjuklingar med lystarleysi pola oft illa matarlykt, stéra matarskammta og mat sem peim finnst dlystugur. Pad ma oft auka
naeringarinntekt sjuklings med pvi ad skapa ro, adladandi adstaedur, draga dr hémlum og bénnum i mataraedi og bjoda minni
hitaeiningarikar maltidir oftar yfir daginn

* Adstandendur

« [ sumum tilfellum er sjuklingur minna upptekinn en fjlskyldan af minnkadri naeringarinntekt. Mikilveegt er ad fraeda fjélskyldu um orsakir
lystarleysis og megrunar vid pessar adstaedur

* Neringarradgjof gagnast flestum og naeringardrykkir geta minnkad krofur a sjuklinginn ad borda meira
* Lyf sem geta baett matarlyst og aukid naeringarinntekt

o  Barksterar geta timabundid aukid matarlyst og naringarinntekt. Byrja a t. Prednisélon 10-15mg x2 k. 09 og 14 eda t. Dexametazdn
4-8mg x1 kl. 09. Reynid sidan ad leekka medferdarskammt eda ad nota pa fyrst og fremst fyrir sjuklinga med verulega skertar lifslikur
og pa sem baedi hafa gagn af 6gledi- og verkjastillandi dhrifum stera. Notid proteinpumpuhemil (PPl) med steragjof

o Olansapin (Olanzapine) 5mg ad kvoldi eda megestrdl (Megace) 160mg x1 ad morgni geta aukid matarlyst hj
krabbameinssjuklingum

o Drdnabindl eda cannabindid (Marinol) hefur i rannsoknum aukid matarlyst hjé alnaemisjiklingum en ekki synt virkni hja
krabbameinssjuklingum. Lyfid er ¢skrad, seekja parf um undanpégu og greidslupatttoku fra Si og kostnadur er margfalt meiri en ef
notad er megestrol (Megace)
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« Hreyfing vid hafi getur aukid matarlyst

* Naering i 23 (IV) eda sondu
Taka parf tillit til dstands og mats 4 lifslikum sjuklings, menningarlegra og triarlegra pétta auk vilja sjdklings. Neeringargjof gagnast ekki
sjuklingum med krom (cachexia). Pegar um er ad reeda hugsanlega leeknanlegt dstand getur naering { &8 eda i sondu gagnast sjuklingum
sem annars geta ekki narst medan & medferd stendur

* Vokvagjof i &4 (IV)
Getur gagnast sjuklingum sem eru & mjég hdum skdmmtum af morfini til ad minnka afleidingar af upphledslu nidurbrotsefna lyfsins og par
med aukinnar aheettu & erfidum aukaverkunum (t.d. vodvakippir, skyntruflanir)

+ A lokastigi sjtikdoms og pegar sjuklingur er deyjandi
P4 dregur enn frekar Ur hungur- og porstatilfinningu af edlilegum liffreedilegum dstaedum. Ekki hefur verid haegt ad syna fram 4 drangur
af vokvagjof eda naeringaruppbot (um munn, { sondu eda f &d) hjd pessum sjuklingum. Vokvagjof minnkar ekki porstatilfinningu en god
munnhirda er mikilvaeg til pess ad draga ur munnpurrki.
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Chow R, Bruera E,Chiu L, Chow S, Chiu N, lam H, et al. (2016). Enteral and parenteral nutrition in cancer patients: a systematic review and meta-
analysis. Annals of Palliative Medicine; 5(1), 30-41. doi: 10.3978/].issn.2224-5820.2016.01.01

Cotogni, P. (2016). Enteral versus parenteral nutrition in cancer patients: evidences and controversies. Ann Annals of Palliative Medicine; 5(1), 42-
49. doi: 10.3978/].issn.2224-5820.2016.01.05

Landspitali (2011). Kliniskar leidbeiningar um naeringu sjuklinga. http://www.landspitali.is/library/Sameiginlegar-skrar/Gagnasafn/BRUNNURINN/
Kliniskar-leidbeiningar/Naering-sjuklinga/klin_leid naering sjuklinga 0311.pdf

National Comprehensive Cancer Network (2016). NCCN dlinical practice guidelines in oncology. Palliative care. (v1.2016). http://www.nccn.org/
professionals/physician_gls/PDF/palliative.pdf

UpToDate. Dronabinol - Drug information. https://www.uptodate.com/contents/dronabinol-drug-information

Van de Vathorst S (2014). Artificial nutrition at the end of life: Ethical issues. Best Practice & Research Clinical Gastroenterology; 28, 247-253. doi:
10.1016/j.bpg.2014.02.005

3.9 Ogledi og uppkost

Ogledi og uppkdst eru algeng hjd sjuklingum med krabbamein, alnaemi, lifrar- og nyrnabilun. Ogledi og uppkast fara ekki alltaf saman og oftar er
bad dgledin sem veldur sjtiklingnum vanlidan og getur haft umtalsverd ahrif & lifsgaedi, sérstaklega 4 likamlega virkni og salreena lidan. Langvarandi
Ogledi og uppkost leida af sér lystarleysi, vannaeringu, méttleysi, truflun & saltbuskap, punglyndi, framtaksleysi og minnkada hreyfigetu. Orsakirnar
geta verid vegna sjukddms, medferdar og af sdlreenum toga.

Vid ogledi hefur likamlegt eda slraent areiti ert taugaenda og vid pad losna bodefni sem hafa ahrif & mattaka i ogledisstjornstdd i heilastofni. Bodin
eru send eftir premur megin leidum, fra meltingarvegi (eiturefni/prystingur), eiturefnum i blodi (yf, Gtbreitt krabbamein, syking, haekkad Ca++),
sem bod i gegnum CTZ (chemoreceptor trigger zone) og taugaaretiti fré heila (heilaberki og limbiska kerfinu, lykt og bragd).

Taugabodefni sem hafa ahrif & 6gledi og uppkost eru einkum dépamin, histamin, muskarin/kolinvirk, serétonin og substance P. Ogledilyfin
hamla &hrifum bodefnanna, t.d. haldperidol (Haldol), metoclopramid (Afipran), sem eykur lika magateemingu/hreyfingu maga og smégirnis, og
proclorperazin (Stemetil ) eru dépaminhamlandi; prémetazin (Phenergan ) er histamin- og dopaminhamlandi; skopdlamin (Scopoderm) hefur
muskarin/kélinvirk hamlandi ahrif; ondansetrén/granisetrdn (Zofran/Kytril ) hafa serotdninhamlandi ahrif, aprepitantum (Emend ) er substance P
hemill.

Barksterar eru drangursrik ogledilyf i sjalfu sér og geta aukid ahrif annarra dgledilyfja. Mikilvaegt er ad huga ad magaverndandi medferd vid gjof
stera. b6 ad seratonin vidtakahemlar hafi god ahrif gegn bradri dgledi og uppkdstum i krabbameinslyfjagjof, geislamedferd og eftir skurdadgerd i
kvidarholi tti ad nota pau timabundid. Ovist er um &rangur lyfianna i liknarmedferd. Heegdatregda og hofudverkur eru algengustu aukaverkanir
seratonin vidtakahemla.

3.9.1 Mat, greining og medferd
Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjtiklingum i liknar- og lifslokamedferd

Heimildir
Fabbro, ED. (2016). Palliative care: Assessment and management of nausea and vomiting.

http://www.uptodate.com/contents/palliative-care-assessment-and-management-of-nausea-and-vomiting?source=search
result&search=nausea+and+vomiting+in+palliative+care&selectedTitle=1~ 150

Landspitali (2012). Kliniskar leidbeiningar um velgjuvdrn og medferd dgledi og uppkasta vegna krabbameinslyfja og/eda geislamedferdar. http://
www.landspitali.is/library/Sameiginlegar-skrar/Gagnasafn/BRUNNURINN/Kliniskar-leidbeiningar/Krabbamein/klinleid_krabblyf geislamedf
velgjuvorn 120312.pdf
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3.10 Haegdatregda

Haegdatregda er pegar haegdirnar koma sjaldnar en venjulega, eru hardar og pad er erfitt eda veldur dpaegindum ad koma peim fra sér.
Haegdatregda er algengt (18-90%) og erfitt einkenni hja alvarlega veikum sjiklingum. Hreyfingarleysi, minnkud naeringarinntekt og Iyf, auk
sjukdémséstandsins sjalfs draga Ur parmahreyfingum og frasogi. Neer allir sjuklingar sem taka 6pidida f& haegdatregdu og allir pididar valda
haegdatregdu. Medan pol vid 6drum aukaverkunum 6pidida (t.d. dgledi og syfju) er fljott ad myndast, myndast ekkert pol gagnvart haegdatregdu.
Mikilveegt er pvi ad hafa i huga ad audveldara er ad fyrirbyggja haegdatregdu en ad medhondla hana. Margir adrir lyfjaflokkar en 6pididar valda
haegdatregdu, s.s. kalsiumblokkarar, prihringlaga gedlyf, dgledilyf (seratdnin vidtakahemlar) og pvagrasilyf obeint med pvi ad valda purrki.

3.10.1 Mat, greining og medferd
Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjiklingum i liknar- og lifslokamedferd

Heimildir
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Larkin PJ, Sykes NP, Centeno C, Elleshaw JE, Elsner F, Eugene B, Gootjes JRG, Nabal M, Noguera A, Ripaponti C, Zucco F, Zuurmond,
WWA. (2008). The management of constipation in palliative care: clinical practice recommendations. Palliative Medicine, 22, 796-808. doi:
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Prichard, D., og Bharucha, A. (2015). Management of opioid-induced constipation for people in palliative care. International Journal of Palliative
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3.11  Nidurgangur

Nidurgangur er skilgreindur sem ¢edlilega tidar (oftar en 2-3svar & dag), punnar og vatnskenndar hagdir. Orsakir nidurgangs geta verid
undirliggjandi sjukdomur, Iyf og sykingar. Truflun & gall- og brisstarfsemi, stuttgarnaheilkenni (short bowel syndrome) og adrar starfraenar truflanir
eru algengar orsakir. Utiloka parf sykingu t.d. af véldum Clostridium difficile.

3.11.1 Mat og greining

Vid mat d nidurgangi parf ad spyrja um lysingu & haegdum, tidni og einkenni sem geta hjélpad vid ad greina orsok. Skoda parf m.a. notkun
syklalyfja, magalyfja, haegdalyfja og krabbameinslyfja. Nidurgangur dtilokar ekki moguleikann & haegdatregdu par sem um framhjéhlaup getur verid
ad reda. Ef grunur er um sykingu parf ad taka syni f raektun.

3.11.2  Medferd

* Markmid medferdar getur verid ad vidhalda vokvajafnveegi og saltbuskap, vidhalda jafnvaegi a neeringu, fyrirbyggja alvarlegar aukaverkanir og
baeta lifsgaedi sjuklings

* Medferd fer eftir alvarleika og orsok
« Vid vanstarfsemi i gallvegum er notad kdlestyramin (Questran Loc) 2g x2-3svar & dag
« Vi0 vanstarfsemi & brisi er notad pankreatin (Creon 10.000) 1-2 x 3svar a dag fyrir maltidir

+ Malt er med ad reyna lyf sem pykkja haegdir (t.d. Husk). Haegdastoppandi lyf eins og l6peramid (Imodium, Loperamid) 1-2 toflur eftir hvern
nidurgang ma nota vid skammtimavanda

» Oktredtid (Sandostatin) dregur m.a. Ur framleidslu & meltingarefnahvétum, blddflaedi til efri hluta meltingafaera og par med meltingarsafa
og samdreetti i gérnum &samt pvi ad auka upptoku vatns og salta. Pad getur pannig dregid Ur nidurgangi og gagnast m.a. vel hjd sjuklingum
med krabbalikisaexli (carcinoid syndrome). Nidurgangur getur fylgt ymsum starfreenum truflunum i ristli vegna adgerda eda krabbameins.
Oktredtid (Sandostatin) hefur reynst vel i kliniskri vinnu i pessum tilvikum og einfalt ad reyna 7-10 daga gjof. Skipta sidan yfir i fordalyf (Sand-
ostatin Lar) ef vel reynist

« Rétt er ad veita radleggingar vardandi mataradi pegar pad 4 vid. Meelt er med ad fordast trefjarika fadu, brasadan mat, feitan mat og mikid
kryddadan, satuefni (sérstaklega sorbital), afengi og koffin og mjolkurvorur ef grunur er 4 laktdsadpoli. Malt er med ad borda mat med
hau pektin innihaldi t.d. banana, rifin epli eda eplamauk, hvit hrisgrjén og ristad hveitibraud. Hafa skal faedu vid stofuhita og borda oftar og
minna f einu. Radlagt er ad drekka mikid s.s. vatn, koffinlaust te, sod, tronuberjasafa, eplasafa, perusafa, taera orkudrykki, engiferdl og hreina
dvaxtasafa an trefja.

Heimildir
National Health Service, Scotland. (2016). Scottish Palliative Care Guidelines: Diarrhoea. http://www.palliativecareguidelines.scot.nhs.uk/guidelines/
symptom-control/Diarrhoea.aspx

Prommer, E. (2008). Established and potential therapeutic applications of octreotide in palliative care. Support Care Cancer, 16, 1117-1127. doi:
10.1007/500520-007-0399-4

Regnard, C., Twycross, R, Mihalyo, M., & Wilcock, A. (2011). Loperamide. Journal of Pain and Symptom Management, 42(2), 319-322. doi:
http://dx.doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2011.06.001
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3.12  Hiksti

Hiksti sem varir lengur en { 48 klukkustundir er ekki 6algengur hj sjiklingum med langt gengna sjiikdoma og getur valdid miklu lagi, haft ahrif &
daglegt lif og félagslega virkni. Faar rannsoknir hafa verid birtar um petta einkenni og medferd pess. Radleggingar eru pvi almenns edlis og medferd
a vidvarandi hiksta byggist & samradi sjklings og laeknis.

3.12.1 Mat og greining
Metid alvarleika einkennis og greinid orsok:
« Hindrun & teemingu maga og/eda pensla 4 maga (algengasta orsokin)
* Bakflaedi frd maga
« Erting & og undir pind, s.s. lifrarstaekkun, axlisvoxtur & métum maga og vélinda, adrar fyrirferdaraukningar eda sykingar
« Skemmd 4 pindartaug 4 leid hennar fra héfudkdpu til pindar, t.d. ristill, prystingur fré aexli { midmaeti
« Efnaskiptatruflanir, t.d. nyrnabilun, kalium og magnesium skortur
« Ymis Iyf, t.d. sterar, metyldopa, opi¢idar
* Heilameinvorp, heilaaxli.

3.12.2  Medferd
Hiksti stodvast oftast sjalfkrafa. Medferdar er adeins pérf sé hann vidvarandi. Medhondlid afturkreefar orsakir, t.d. seinkada magateemingu, bakfleedi.

Reynid fyrst almenn hdsrdd ddur en lyf eru profud
» Drekka isvatn og kyngja klakamulningi

* Anda i pappirspoka, sér i lagi ef sjuklingur ofandar
« Trufla edlilega 6ndun t.d. halda i sér andanum
« Drekka fra rangri/andstaedri hlid bolla

+ Nudda mjuka géminn med purrku til ad 6rva nefkok

Reynid sértaeka lyfiamedferd
*  Préteinpumpuhemil (PPI)
 Metokldpramid (Afipran)
« Dexametason 4-8mgx1 getur minnkad bjuig umhverfi axli ofarlega i kvid, { lifur og heilameinvérp
« QT Haloperidol (Haldol) 0,5-1mgx2-3
» Gabapentin 300mgx2-3
» Baclofen 5-20mgx1-3
Heimildir
National Health Service, Scotland. (2016). Scottish Palliative Care Guidelines: Hiccups. http://www.palliativecareguidelines.scot.nhs.uk/guidelines/
symptom-control/Hiccups.aspx

NHS Choices (2012). Hiccups. http://www.nhs.uk/conditions/Hiccup/Pages/Introduction.aspx

3.13  burrkur

Vokvapurrd mé skilgreina sem tap & edlilegu vékvamagni likamans. Inntaka og vokvatap eru peir peettir sem styra vokvajafnvaegi. Flokid samspil
himnuflaedis og lifedlisfreedilegra patta blddsins styra jafnvaeginu i heilbrigdum einstaklingum. purrkur er edlilegt liffreedilegt fyrirbeeri hjd deyjandi
sjuklingum og eru dstaedur hans margvislegar. Hj sjuklingum med lungnabjug, lokastigs hjartabilun og nyrnasjikdém geta verid fleiri baettir sem
meela gegn vokvagjof en med. Mestu dbaegindi samfara purrki eru svimi, augn- og munnpurrkur og porsti. Med gédri munnhirdu og med pvi ad
veeta munn reglulega ma minnka 6paegindi og porstatilfinningu hja flestum deyjandi sjuklingum.
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3.13.1 Mat a orsokum, einkennum og afleidingum

Minnkud vokvainnntekt og Utskilnadur af lifreedilegum astaedum og minnkud likamleg geta eda faerni til ad drekka eru algengustu asteedur purrks
hja deyjandi sjuklingum. Almenn likamleg purrkeinkenni eru minna htidtog, purr had, purrar varir, munnpurrkur, augnpurrkur, bolgin augu, hiti,
bykkt slim, legusér, hagdatregda, dgledi, ruglastand og porsti. bessu fylgir aukin lyfjapéttni og visbendingar tr nidurstddum blédrannsdkna.

Adur en afstada er tekin til vokvagjafar parf ad yfirfara dstand og horfur sjuiklings, kosti og galla vikvagjafar og skilgreina tilgang ef vokvagjof er kvedin.
Jafnframt parf ad fa fram 6skir sjuklings eda malsvara hans um vokvamedferdar og markmid hennar. Alla vokvamedferd ber ad endurskoda reglulega.

Nidurstodum rannsokna & vokvagjof i ed/undir hud hja sjuklingum i liknarmedferd eru ekki samhljéma. baer syna ad einstaklingshaefa ber
akvordunina og taka mid af mati & klinisku &standi sjuklings, mogulegri gagnsemi og 6gagnsemi vokvagjafar og markmidum medferdar.

Vokvamedferd er gjarnan veitt med pad ad markmidi ad baeta naeringardstand eda vinna gegn porsta. Faar rannsdknir benda til pess ad vokvagjof
lengi lif eda baeti vellidan hja sjiklingum sem hafa megrast vegna krabbameins og/eda hafa krom. bvert 4 méti getur ahaetta, dpaegindi og aukinn
kostnadur fylgt medferdinni.

3.13.2  Medferd

Fagfolk hefur 6lika syn & vokvagjof i lifslokamedferd og pvi er mikilvaegt ad leggja dherslu & ad adstoda sjuklinga og fj6lskyldur vid akvordun sem
midar ad hagsmunum sjklings. Akvedin markmid geta visad veginn vid akvordun vokvagjafar s.s. ad draga ur rugléstandi og mégulega lengja lifid.
pegar vokvagjof hefur ad hluta til jakvaed ahrif (lenging lifs) og ad hluta til neikvaed (versnun einkenna) koma pau ad j6fnu og atti pa ad leysa
mélid i samraemi vid oskir sjuklings. Ef vafi er & gagnsemi vokvagjafar, er radlagt ad gefa vokva timabundid og endurmeta. Pegar vokvagjof er hatt
hja deyjandi sjuklingum & ekki ad lita & pad sem uppgjof heldur eiga dherslur ad beinast ad pvi ad lina einkenni og vanlidan.

Helstu rok med viokvagjof

« Fyrirbyggja nyrnabilun sem studlad getur ad upphledslu nidurbrotsefna dpidida og valdid i kjclfarid dpaegilegum einkennum eins og rugli og
oroleika

« Sdlraenn dvinningur fyrir sjukling og/eda fjolskyldu hans jafnvel pegar laeknisfraedilegar dstaedur eru ekki fyrir hendi, b.e. p6 ad synt hafi verid
fram & ad naeringjagjof/vokvi draga ekki Ur einkennum kramar eda beeti lifsgaedi sjuklings

« Getur dregid Ur porsta- og svengdartilfinningu begar hun er til stadar, en yfirleitt er haegt ad fullnegja pessari borf sjuklinga med langt gengna
sjukdoma med litlu magni matar eda vokva um munn. bad er algengt ad deyjandi sjuklingar finni ekki til svengdar

« Isetning sondu getur bt lidan og Iétt umdnnun pegar sjuklingur er svangur eda langar til ad borda en getur ekki vegna verkja, kyngin-
garérougleika eda dhrifa frd midtaugakerfi. Sonda audveldar jafnframt Iyfjagjof. Sondunzering er i grundvallaratridum frabrugdin annarri
vokvamedferd og ma lita fremur & sem medferd til ad auka paegindi en inngrip eda sem lifslengjandi medferd. Slékun verdur & efra magaopi
hja sjuklingum med langt gegna sjukddma sem leitt getur til hosta, uppgangs, uppkasta og dsvelgingslungnabdlgu vid sondugjof. Pad getur
reynst erfitt ad stodva slika gjof nema henni séu sett akvedin timamork gagnist hiin ekki sjklingi og pad reett vid fjdlskyldu hans.

Helstu rok gegn vokvagjof

» Medvitundarlausir sjtiklingar upplifa ekki einkenni purrks

« burrkur minnkar ymis erfid likamleg einkenni;
o bvagltskilnad og pé parf sidur ad notast vid pvaglegg;
o framleidslu meltingarsafa sem getur dregid dr 6gledi og uppkdstum;
o framleidslu & slimi f lungum sem getur dregid Ur hosta, lungnabjug og hryglu;
o almenna bjugsdfnun og vokvassfnun i kvid
o ofvokvun eykur pessi einkenni

+ Raskun sem verdur 4 saltbuskap likamans vid purrk veldur nattdrulegri sleevingu hjd deyjandi sjuklingum

« Nélar eda daleggir sem fylgja vokvagjof i &d geta valdid 6pagindum og takmarkad hreyfigetu sjtklings, valdid dlagi, erfidum einkennum og
minnkad lifsgaedi med félagslegri einangrun par sem tilhneiging er til ad hatta naeringargjof um munn

« Kostnadur sem gagnslaus vokvagjof hefur { for med sér.
Heimildir
del Rio, M. I, Shand, B., Bonati, P., Palma, A., Maldonado, A., Taboada, P., & Nervi, F. (2012). Hydration and nutrition at the end of life: a systematic

review of emotional impact, perceptions, and decision-making among patients, family, and health care staff. Psycho-Oncology, 21(9), 913-921. doi:
10.1002/pon.2099

Denis, M. (2016). Stopping artificial nutrition and hydration at the end of life. https://www.uptodate.com/contents/stopping-artificial-nutrition-and-
hydration-at-the-end-of-life

Dy, S. M. (2006). Enteral and Parenteral Nutrition in Terminally lll Cancer Patients: A Review of the Literature. American Journal of Hospice and
Palliative Medicine, 23(5), 369-377. doi: 10.1177/1049909106292167
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3.14 Garnalomun, oskurdtek

Garnalomun gefur alltaf mikil einkenni hvort sem um er ad reeda stiflu/prengingu eda starfraena hindrun ad hluta til (subileus) eda algera (ileus).
Garnalomun verdur oftar i smagirni en ristli og getur verid & einum eda fleiri stodum i senn. Kvidverkir, oft krampakenndir og pensla & kvid, 6gledi,
uppkast og haegdatregda eru algengustu einkenni og eru vidvarandi og versnandi ef um algera stiflu er ad reeda. Svipud einkenni en vaegari sem
koma i kdstum geta bent til garnalémunar ad hluta.

3.14.1 Mat og medferd

Orsakir garnaldmunar eru margvislegar og taka parf tillit til Utbreidslu undirliggjandi sjtkdoms samt lifslikum sjuklings vid akvordun um rannsdknir.
Myndgreining er naudsynleg til ad meta stadsetningu stiflu/prenginga og/eda ttbreidslu krabbameins i kvidarholi. Blodprufur gefa upplysingar um
burrk og saltbuiskap. Vid einkenni um garnalémun er mikilvaegt ad setja sjukling strax & fljtandi trefjalaust faedi eda hafa hann fastandi medvékva i
&0.

Alltaf parf ad meta hvort sjuklingur sé skurdteekur, t.d. til hjaveituadgerdar, isetningu stéma eda stodnets. begar skurdadgerd kemur ekki til greina er
mikilveegt ad beita samsettri lyfjamedferd til pess ad baeta lidan sjuklings.

Fyrir lyflamedferd barf ad greina hvort um er ad reeda garnalomun vegna stiflu/prengingar & gorn eda af starfreenum toga par sem pad hefur ahrif 4
val a lyfjum.

Garnalomun ad hluta (subileus)
« Hvilid meltingarfaeri timabundid med vokvagjof | 28 (IV) og/eda magatemingarsondu

Medhéndlid einkenni eins og verki, 6gledi og haegdatregdu og setjid upp sdlarhringssidreypi gefid undir hid (SC)
o Verkir: videigandi opioidaskammtar (morfin er kjorlyf) eda fentanyl plastur

o Ogledi: Metéklopramid (Afipran) 30-60mg/24 kist. Mé gefa i sidreypi med morfini. Metokldpramid flytir magateemingu og érvar
samdrétt garna og getur pvi aukid krampakennda verki og & ekki ad nota ef um stiflu/prengingu & gérn er ad reeda. bess i stad ma
nota haldperidol 1-2,5mg/24 kist. og/eda hyodsinbutylbrémid (Buscopan) 80-120mg/24 kist. sem mé setja i lyfiadaeluna

o Hegdatregda: 6rvandi haegdalyf (pikosulfat (Laxoberal dropar um munn (PO)) og losa haegdastiflu ad nedan (bisakodyl! still
(Dulcolax), Klyx). Lyfin geta valdid krampakenndum verkjum ef um er ad raeda prengingu & gorn

* Metid porf fyrir inngrip s.s. stodnet eda isetningu stoma

« Vid endurtekin eda vidvarandi einkenni tti ad reyna stuttverkandi oktrectid (Sandostatin) 100-300mg undir hid (SC) daglega (eda setid i
lyfjadeluna med ofangreindum lyfjum) par til sjtklingur er ordinn einkennalaus og meta sidan porf fyrir langverkandi oktredtid (Sandostatin
Lar) 10-20mg & 4-6 vikna fresti { vodva (IM). Oktredtid dregur dr framleidslu & meltingarefnahvétum, blodflaedi til efri hluta meltingafeera og
bar med meltingarsafa og samdratti i gornum dsamt bvi ad auka upptdku vatns og salta

+ Fai0 neeringarradgjof med tilliti til neeringar i &0 (IV) eda eftir ad vandamalio er leyst,

Alger garnalomun (ileus)

Mikil vanlidan fylgir algjorri garnalomun og mikilvaegt ad beita samsettri lyfiamedferd til pess ad beeta lidan sjuklings. Leitid radgjafar
liknarrddgjafarteymis. Medferdin midast ad pvi ad minnka penslu og verki, minnka dgledi og uppkdst og losa haegdastiflu nedan fra:

« Hvilid meltingarfaeri med vokvagjof i &d (IV) og magateemingarsondu

o  Flestum finnst 6pagilegt ad hafa magasondu og oft haegt ad fjarlegja hana pegar komin er drangur af lyfjagjfinni
 Minnka penslu og verki

a)  Setja upp solarhringslyfjadeelu undir hid (SC) med bléndu af nedangreindum lyfjum:

o videigandi skommtum af dpididum. Morfin er kjorlyfid en einnig ma nota fentanylplastur

o efstifla/prenging er 4 gorn baetid pa vid hyodsinbutylbromid (Buscopan) 80-120mg (6nnur andkalinvirk Iyf eins og inj. skopdlamin
0,9mg eda glykopyrrélat (Robinul) 0,6-1,2mg) OG

o haléperiddli (Haldol) 2,5mg vid dgledi
o ef garnaldmunin er af starfrenum toga méd nota metokldpramid (Afipran) 40-80mg auk haldperiddls og sleppa pa andkdlinvirku Iyfi

o oktredtid (Sandostatin) 300-900mg, sem dregur tr framleidslu & meltingarefnahvétum, blodflaedi til efri hluta meltingafeera og par
med meltingarsafa og samdraetti i gornum dsamt pvi ad auka upptoku vatns og salta

b)  Gefid stera, inj. dexametasdn 8mg i &3 (IV), sem minnkar bjtg kringum axli og bensluverki auk ogledi

* Minnka dgledi og uppkdst med magateemingarsondu til ad hvila og teema magann og vokva i a&d (IV) auk lyfianna metoklopramid (Afipran)
(ef vid &), haldperidol (Haldol) og/eda oktredtid (Sandostatin)

* Losa haegdastiflu nedan fra med innhellingum og/eda haegdalosandi stilum (supp. bisakddyl (Dulcolax))

« Vid hda smagirnisstiflu/brengingu getur gagnast ad leida legg upp i gegnum endaparm til ad losa loft (gert i speglun).
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Dami um sélarhringslyfjadzelu undir hid (SC) vid garnalomun vegna stiflu/prenginga:
morfin 60mg + hyosinbtitylbrémid 120mg + haldperiddl 2,5mg + oktredtid 300mcg/24 kst

Daemi um solarhringslyfjadaelu undir hid (SC) vid garnalémun af starfreenum toga:

morfin 60mg + metdklopramid 60mg + haléperidél 2,5mg + oktredtid 300mcg/24 kist

Mikilveegt er ad gefa lyfjunum tima til ad verka par sem ahrif t.d. oktre6ids koma eftir nokkra daga. Oftast er haegt ad losa sjukling vid magasondu
sem flestum finnst dpaegilegt ad hafa.

Fara parf varlega i gj6f & metoklopramidi og laxdberal dropum vegna haettu & auknum krampakenndum verkjum ef um brengingu & gorn er ad reeda.
Heimildir
Davis, MP., Hallerberg, G., for the Palliative Medicine Study Group of the Multinational Association of Supportive Care in Cancer (2010). A

systematic review of the treatment of nausea and / or vomiting in cancer unrelated to chemotherapy or radiation. Journal of Pain and Symptom
Management; 39(4):756-767. doi: 10.1016/].jpainsymman.2009.08.010

Laval G, Marcelin-Benazech B, Guirimand F, Chauvenet L, Copel L, Durand A, et al. (2014). Recommendations for bowel obstruction with pertoneal
carcinomatosis. Journal of Pain and Symptom Management, 48(1), 75-91. doi: 10.1016/}.jpainsymman.2013.08.022

National Comprehensive Cancer Network (2016). NCCN clinical practice guidelines in oncology. Antiemesis. (v2.2016). http://www.nccn.org/
professionals/physician_gls/pdf/antiemesis.pdf

Ripamonti C, Twycross R, Baines M, Bozzetti F, Capri S, De Conno F, et al. (2001). Clinical-practice recommendations for the management of bowel
obstruction in patients with end-stage cancer. Support Care Cancer, 9, 223-233. doi: 10.1007/5005200000198

3.15 Mzdi og andpyngsli

Maedi og andpyngsli er haegt ad skilgreina sem huglaega tilfinningu um 6ndunarerfidleika og er algeng hja sjuklingum med lokastigs
hjartasjukddma, langt gengna lungnasjuikddma, krabbamein, alnaemi og ymsa taugasjikddma. Orsakir fyrir maedi eru pvi mjég margvislegar og
mikilveegt ad étta sig & orsakakedjunni til pess ad veita rétta medferd.

3.15.1 Mat og greining

Markmid medferdar er ad sjuklingur finni sjélfur fyrir minni 6ndunarerfidleikum. Hvorki dndunartidni né strefnismettun eru areidanlegir
meelikvardar & maedi sem sjuklingur upplifir. Maeling & strefnismettun, starfsemi 6ndunarfeera, myndrannsdknir af lungum og adrar rannsdknir atti
eingdngu ad gera ef xtlad er ad nidurstodur breyti medferd hja sjuklingum med lokastigs sjukdom.

3.15.2 Medferd
Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hia sjuklingum i liknar- og lifslokamedferd

Einkennamedferd vid madi og andpyngslum byggist & notkun Iyfja, strefnis, 6ndunaraefinga, kvidastillingar og slaeevingar hja sjuklingum vid lifslok.

Lagir reglubundnir skammtar 6piéida um munn (PO) gagnast vid bessar adstaedur, einnig stuttverkandi opididar eftir porfum (PN) um munn/undir
hud (PO/SC) fyrir hreyfingu/areynslu.

Andbyngsli hja deyjandi sjuklingum er mjog erfitt einkenni baedi fyrir sjuikling og adstandendur. Litlir skammtar af morfini undir hud (SC) er fyrsta
Iyfid vid andpyngslum hja pessum sjuklingahopi. Pegar bad dugar ekki getur verid rangursrikt ad gefa litla skammta af midazélam (Dormicum)

undir hud eda i &3 (SC/IV). Leidbeiningar um notkun dormicum ma sjé f geedahandbdk LSH um gjof lyfsins midazélam (Dormicum®) vid lifslok a
liknardeild i Képavogi og heimahlynningu.

Heimildir
Dudgeon, D., & Shadd, J. (2017). Assessment and management of dyspnea in palliative care. https://www.uptodate.com/contents/assessment-and-
management-of-dyspnea-in-palliative-care
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3.16 Orad

Orad (delerium) er bratt ruglastand sem Iysir sér med breyttri athygli og attun. Orad er ¢likt heilabilun (dementia) sem er adallega skerding 4
minni og &ttun &n verulegrar skerdingar & athygli. Tioni 6rads eykst med haekkandi aldri. Orad er vangreint og oft ruglad saman vid punglyndi eda
heilabilun/vitglép. Orad er kliniskt einkenni en ekki sjikdémur og er visbending um versnandi horfur.

3.16.1 Mat, greining og medferd
Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hia sjiklingum i liknar- og lifslokamedferd

Heimildir
Jéhannesson AJ, Arar DO, Pélsson R, Olafsson S (ritstj.) (2015). Orad. Handbok i Iyflaeknisfreedi. 4. Gtgafa. Haskolattgafan. Bls. 391-396

Landspitali (2015). Kliniskar leidbeiningar um greiningu, forvarnir og medferd vid oradi. http://www.landspitali.is/lisalib/getfile.
aspx?itemid=dd2b7a54-f8af-11e4-9ea2-005056be0005

Bruera, E., & Dev, R. (2017). Overview of managing common non-pain symptoms in palliative care - Delirium. https://www.uptodate.com/con-
tents/overview-of-managing-common-non-pain-symptoms-in-palliative-care

3.17 Hrygla

Hrygla er ein visbending um yfirvofandi andlat og verdur oftast vart vid hana innan sdlarhrings fyrir andlat begar sjdklingur er ordinn
medvitundarlaus og bvi talid ad hann finni ekki fyrir hryglunni. Hrygluhljédid veldur hins vegar mérgum adstandendum mikilli vanlidan.

3.17.1  Mat, greining og medferd
Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjuiklingum i liknar- og lifslokamedferd

3.18 KIladi

KIadi er fremur sjaldgaefur hja sjuklingum i liknarmedferd en er flokid einkenni og veldur miklum épaegindum. Tidni kldda eykst med haekkandi
aldri.

3.18.1 Mat og greining

Orsakir klada fyrir utan htdsjukdoma geta verid margvislegar. Likamlegar orsakir eru medal annars gallvegastifla (stiflugula), nyrnabilun, opididar,
blodleysi, skjaldkirtilssjukddmar, mergaexli, eitlakrabbamein, sykursyki og polycythaemia rubra vera. Algengasta orsok klada i illkynja sjukdomum er
haekkun a bilirdbini 1 bladi (stiflugula) en tengslin eru ekki skyr. Streita og adrir salraenir kvillar geta aukid a einkennid. Oft er pad purr og flagnandi
hid sem veldur klada. Mat & sjiklingi med klada an hudttbrota atti ad beinast ad mogulegum undirliggjandi sjtkdomi. Kladi af voldum opioida er
sjaldgeefur (2-10%) og er ekki talid vera ofnemisvidbragd. Allir opididar geta valdid klada en hann er algengastur vid morfingjof.

Medferd klada reedst af orsék og alvarleika einkennis.

3.18.2 Medferd

* Almenn medferd vid kldda. Snyrta neglur til ad fordast htidrof. Nota smyrsl eda rakakrem i stad sapu. Klaedast vidum bémullarfatnadi og nota
mykjandi krem & hud eftir bad

+ Stadbundin medferd med kremi, kalaminlausn, eda mentdli er naudsynlegur pattur medferdar. Aburdur med deyfandi verkun (s.s. lidokain)
getur dregid ur 6pagindum

« Stodva skal ef unnt er medferd med Iyfjum sem geta valdid klada. Ef lyfjagjof med dpididum veldur kldda er ma reyna ofnaemislyf eda skipta
um opioida

« Fordast skal notkun algengra efna sem eru pekktir ofnaemisvaldar eda geta valdid hudpurrki (t.d. ilmvétn, sapur, krem). Lyf sem hafa verid
notud vid kldda hafa gefid misgdda raun. Algengast er ad nota barkstera & hid eda um munn. Einnig mé reyna ofnaemislyf. Ondansetron

(Zofran) hefur verid notad vid kldda af voldum 6pidida og nyrnabilunar. KI&di vegna nyrnabilunar eda gallstiflu latur sjaldan undan ofnaemis-
lyfjum en &hrifin geta baett naetursvefn

+ Vid sdlrenum kvillum samfara klada getur reynst gagnlegt ad nota atferlismedferd, slokun, nalastungur og joga.
Heimildir
Fazio, S. B. & Yosipovitch, G. (2016). Pruritus: Overview of management. https://www.uptodate.com/contents/pruritus-overview-of-
management?source=search_result&search=pruritus&selectedTitle=1~150
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3.19 Erfid, illvidradanleg einkenni og liknarslaeving

Liknarsleeving (palliative sedation) er medferdarform innan liknarmedferdar vid erfidum einkennum sem ekki hafa 1atid undan hefdbundinni
medferd. Medferdin felst i pvi ad laekka med Iyfjum (ekki 6pioidum) medvitundarstig sjuklings sem er deyjandi eda ad halda honum sofandi i peim
tilgangi ad lina pjaningar hans. Midazélam (Dormicum ) er lyfid sem oftast er notad. Mikilveegt er ad raeda itarlega vid adstandendur og sjukling

(ef vid 8) 40ur en medferd er hafin og leita sampykkis. Jafnframt parf ad raeda vid alla medferdaradila. Utskyra parf tilgang medferdar sem er ad
draga Ur pjaningu og vanlidan sjuklings en ekki ad flyta dauda. Liknarslaeving er einungis medferd hjé deyjandi sjiklingum og er ekki medferd vid
tilvistarlegri kreppu. Raeda parf bann kost lyfsins ad pad er stuttverkandi og ef lyfjagjof er heett pa dvini &hrifin mjog fljétt. Einnig atti ad reeda ad
likur séu & pvi ad sjuklingur sem er deyjandi komi ekki aftur til medvitundar. Til ad byrja med er betra ad nota einstakar gjafir en sidar méa huga ad
samfelldri gjof. Mikilvaegt er ad skrd akvordun og endurmat i sjtikraskra sjuklings. Sjé gjof lyfsins midazélam (Dormicum®) vid lifslok & liknardeild i
Képavogi og heimahlynningu.

3.19.1 Forsendur liknarsleevingar
« Gangid avallt tr skugga um ad sjuklingur hafi einkenni sem ekki svara hefdbundinni liknarmedferd og ad andlat sé yfirvofandi

« Ovidradanleg einkenni eru einkenni sem ekki reedst vid pratt fyrir sérhaefda pverfaglega liknarmedferd sem midar ad pvi ad vidhalda dbreyttri
medvitund

« Pegar andlat er metid yfirvofandi eru horfur sjuklings metnar i kist. eda dégum. Ef atlunin er ad innleida liknarslaevingu attu tveir laeknar ad
meta horfur sjuklings

o Leitid sampykkis sjuklings og/eda fjdlskyldu/umbodsmanns fyrir liknarslaevingu
o Reedid sjukdomsastand sjuklings, medferdarmarkmid, horfur og vaentanlega nidurstodur vid sjukling og/eda fjélskyldu/umbodsmann
o Utskyrid ad liknarsleeving feli i sér samfellda gjof Iyfja sem valdi medvitundarleysi timabundid eda varanlega

« Yfirfarid sidferdileg rok fyrir innleidingu liknarslaevingar vid sjtkling og/eda fj6lskyldu/umbodsmann og heilbrigdisstarfsfélk, sem annast
vidkomandi

+ {hugid sidfredilega radgjof

« Utskyrid ad &kvérdun um liknarslaevingu feli i sér sampykki fyrir:
o Ad hatta lifslengjandi medferd
o Ad ekki verdi beitt endurlifgun

* Heilbrigdisstarfsmanni er heimilt ad skorast undan storfum sem stangast & vid truarleg eda sidferdileg vidhorf hans, enda sé tryggt ad
sjuklingur fai naudsynlega heilbrigdisbjonustu

«  Akvedid videigandi medferdaraatlun fyrir slaevingu ad teknu tilliti til svérunar sjuklings vid lyfjlum sem hann hefur nylega fengid eda er ad fé.
Raéandi lyf sem oftast eru notud eru stungulyf:

o Midazélam (Dormicum): upphafsskammtar 0,4 - 0,8 mg/klst; bil 20-100 mg/klst.
o Propafél: upphafsskammtur 5 - 10 mcg/kg/min og skammtur sidan adlagadur ad porf
« Haldid afram medferd vid verkjum og 6drum einkennum sem sjuklingur hefur og adlagid skammta ad porfum vidkomandi

* Metid einkenni sjuklings reglulega og adlagid skammta réandi lyfja og annarra lyfja (it fré svérun og milliverkunum lyfja til pess ad vidhalda
medvitundarskerdingu sem naegir til bess ad lina pjaningu af véldum &dur 6vidradanlegra einkenna

« Veitid fjoIskyldu sjuklings, talsmanni og heilbrigdisstarfsfolki aframhaldandi sélreenan og andlegan studning.
Heimildir
Log um heilbrigdisstarfsmenn nr. 34/2012. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2012034.html

Olsen, M. L., Swetz, K. M., & Mueller, P. S. (2010). Ethical Decision Making With End-of-Life Care: Palliative Sedation and Withholding or
Withdrawing Life-Sustaining Treatments. Mayo Clinic Proceedings, 85(10), 949-954. doi: 10.4065/mcp.2010.0201
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3.20 Brad vandamal i liknarmedferd

Hér 4 eftir er fjallad um nokkur algeng brad vandamal i liknarmedferd og lifslokamedferd.

3.20.1 Blaeding

Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjtklingum i liknar- og lifslokamedferd

3.20.2 Bladkalsiumhakkun

Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hia sjuklingum i liknar- og lifslokamedferd

3.20.3 Menuprystingur

Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hja sjuklingum i liknar- og lifslokamedferd

3.20.4 Krampar

Krampar koma fyrir hjé 10 - 15% sjuklinga i liknarmedferd. Orsakir eru oftast frumaexli eda meinvorp i heila, heilaslag, fyrri saga um flog,
efnaskiptatruflanir (leekkun a natrium eda haekkun & kalsium) og nyrnabilun. Krampar vekja 6tta hjd sjuklingum og fjéIskyldum peirra og parfnast
skjotrar medferdar. Pess vegna er mikilvaegt ad hafa daetlun um vidbrogd vid krémpum ef dhatta er fyrir hendi og forda pannig sjuklingum fra
dnaudsynlegum innldgnum & bradamottku. Krompum er skipt i stadbundin (partial) flog og altaek (general) flog.

3.20.5 Mat og greining
« Akvérdun um rannséknir til greiningar fer eftir almennu &standi sjuklings og horfum

« Utilokid adrar orsakir fyrir medvitundarskerdingu eda edlilegum hreyfingum 4 tlimum og i andliti (t.d. vasovagal yfirlig, stédubundio
blédprystingsfall, hjartslattartruflanir, ldgur blédsykur, utanstrytuaukaverkanir dopaminhemla, &fengi)

«  Athugid hvort sjuklingur hafi 4dur fengid krampa, p.e. hafi sogu um flog eda fengid krampa vegna pekkts sjikdoms i heila eda af 6drum
bekktum orsokum

« Siflog (status eplepticus) er bradadstand sem krefst tafarlausrar medferdar.
3206 Medferd
« Sjaid til bess ad sjuklingur skadist ekki. Leggid sjukling 4 hlidina og getid pess ad ndunarvegur haldist opinn
« Hefdbundin medferd vid krampakasti
o Inj. diasepam (Stesolid) 2,5-10mg i &4 (IV) eda rectioli Stesolid 5-10mg i endaparm
o Inj. midasolam (Dormicum) 2,5-10mg i &d (IV) eda undir hid (SC)
« Siflog (status eplepticus) er bradadstand sem krefst tafarlausrar medferdar
o Byrjid hefdbundna medferd

o Setjid upp dreypi med midasolam (Dormicum) f &d (IV) eda i lyfiadaelu undir htid (SC), skammitar eru einstaklingsbundir:
upphafsskammtar 0,4 - 0,8 mg/kg/klst; bil 20-100 mg/klst.

o edainj. Propafdl (Propofol), skammtar eru einstaklingsbundir:
o upphafsskammtur 5 - 10 mcg/kg/min og skammtur sidan adlagadur ad pérf. (Gjarnan er byrjad med 5-10ml/kist. fyrir u.p.b. 50 kg
einstakling og aukid eftir porfum.)
Langvinnir krampar
*  Flestum sjuklingum gagnast ad f& medferd eftir fyrsta krampann

+ Fylgid leidbeiningum um medferd vid flogum. Kannid milliverkanir lyfja. Val & krampalyfi fer eftir tegund krampa, mogulegum milliverkunum
vid onnur lyf sem sjaklingur kann ad vera & og e.tv. 6rum sjukdémum sjuklingsins.

o Stadflog (partial) eda sidkomid alflog (generalized): natrium valproat (Orfiril), carbamasepin (Tegretol) eda lamotrigine (Lamictal/
Lamotrigin).

o Pad mé thuga notkun levetiracetam (Keppra/Levetiracetam) pegar hefdbundid val & fyrsta lyfi virkar ekki eda hentar ekki
o Alflog (¢likleg i liknarmedferd): natrium valpréat (Orfiril) eda lamotrigine (Lamictal/Lamotrigin)

« Deyjandi sjuklingar sem ekki geta tekid lyf um munn (PO). Pad er sjaldan borf & vidbotar krampastillingu par sem krampalyf hafa langan
helmingunartima. Notid bensodiasepin ef porf er . Haegt er ad fa karbamasepin (Tegretol) stila og levetiracetam (Keppra) sem stunguilyf.
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Hagnyt atridi
* Lorasepam getur verid betri kostur en diasepam par sem pad heldur krémpum lengur f skefjum og hefur minni 6ndunarbeelingu
* Midasélam stungulyfid (Dormicum) er haegt ad gefa um munn (PO)t

* b6 fyrsti krampi sé yfirleitt ekki medhondladur hjd peim sem eru med innanktpuaexli, pa eru krampalyf yfirleitt gefin { kjolfar fyrsta krampa.
Engin gogn eru til um gagnsemi medferdar { fyrirbyggjandi skyni hja sjiklingum med heilagexli

+ Ihugid ad hefja medferd med barksterum hjé peim sem eru med innanktpuzxli og krampa

* Levetiracetam (Keppra/Levetiracetam) og lamotrigine (Lamictal/Lamotrigin) 6rva ekki ensim og hafa lagmarks milliverkanir vid 6nnur Iyf svo
sem krabbameinslyf

* Endurskodid porf yfir lyf sem laekka krampapraskuld, t.d. QT haléperiddl (Haldol) ef aukin krampavirkni.
Heimildir
British National Formulary (2014). List of drug interactions.
http://www.medicinescomplete.com/mc/bnf/current/PHP8852-list-of-drug-interactions.htm

Kerrigan, S., & Grant, R. (2011). Antiepileptic drugs for treating seizures in adults with brain tumours. Cochrane Database of Systematic Reviews (8).
doi: 10.1002/14651858.CD008586.pub2

Meierkord, H., Boon, P., Engelsen, B., Gocke, K., Shorvon, S., Tinuper, P., & Holtkamp, M. (2010). EFNS guideline on the management of status
epilepticus in adults. European Journal of Neurology, 17(3), 348-355. doi: 10.1111/].1468-1331.2009.02917 X

National Institute for Health and Care Excellence (2016). NICE guidance. Epilepsies: diagnosis and management.
https://www.nice.org.uk/guidance/cg137

National Health Service, Scotland (2014). Scottish Medicines Consortium. http://www.scottishmedicines.org/Home

Palliative Care Guidelines Plus (2011). Convulsions & Seizures. http://book.pallcare.info/index.php?tid=53

Prasad, M., Krishnan, P. R,, Sequeira, R., & Al-Roomi, K. (2014). Anticonvulsant therapy for status epilepticus. Cochrane Database of Systematic
Reviews (9). doi: 10.1002/14651858.CD003723.pub3

Twycross, R. and Wilcock, A. (2011). Palliative Care Formulary (PCF4). (4. ttg.) Nottingham: Palliativedrugs.com Ltd.
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4,

Menningarlegir paettir

Lykilatridi

* Menningarlegir pettir, gildi og veentingar hafa ahrif & vidhorf og vidbrogd sjuklings og fidlskyldu vid alvarlegum veikindum
* Menningarlegir peettir, gildi og veentingar hafa ahrif a 6skir og vilja sjuklings/ fiolskyldu vardandi umonnun vid lifslok
* Leesi hvers konar getur haft ahrif & feerni??222?

* Meta & menningarlega patti sem geta haft ahrif & dkvardanatoku og uménnun

Mikilvaegt er ad kalla til 1oggildan tulk begar mddurmal sjuklings er erlent og islensku skilningur takmarkadur

Mat & menningarlegum péttum, persénulegum veentingum og gildum, styrkir sjuklingamidada ékvardanatoku og audveldar dkvardanir um medferd
og umdnnun.Virda skal hid mikilvaega hlutverk menningar i pvi ad mota merkingu veikinda, pjéningar og dauda. Fordast skal alhaefingar pvi munur
er a trd, vidhorfum og hegdun innan hvers menningarhops. Gildismat, vidhorf og hegdun er breytileg innan og milli menningarhdpa.

Nokkur mikilveeg menningarleg atridi:

4.1

Samkvaemt islenskum l6gum um réttindi sjtklinga nr 74/1997 & sjuklingur rétt & upplysingum um heilsufar og fyrirhugada medferd. Upplysin-
gar skal ekki gefa fari sjuklingur fram 4 ad pad sé latid ogert

Sumir menningarhdpar vilja ekki f& ad vita um lifsognandi sjlikdoma

i menningarhdpum, par sem sjiklingum er ekki sagt fré alvarleika greiningar, getur verid ad fjélskyldan vilji ad &stand sjuklings sé einvordun-
gu raett vid hana

Avallt skal spyrja sjdklinginn um hvernig hann vill haga upplysingagjéf og akvérdun um medferd

pegar medferdarmoguleikar eru metnir ber ad hafa i huga, ad | ymsum menningarhopum er pad fjdlskyldan sem tekur kvardanir vardandi
medferd, ekki sjuklingur

Hreinskiptin umraeda um framgang sjuikdoms og medferd getur verid daeskileg i adstedum bar sem slikt er talid skada velferd sjuklings
Pegar samtal & sér stad | gegnum tulk er mikilvaegt ad undirbuia tulkinn og nota loggildan tulk sé pess kostur

Laesi hefur afgerandi ahrif @ menningarlega feerni. Margir geta hvorki lesid né skrifad & eigin tungumali. Kanna parf laesi og nota leidir eins og
einfalt myndmal eda myndbénd med skyrum skilabodum

Hja sumum menningarhdpum skipta dnnur atridi en leknisfraedilegar upplysingar meira méli og geta haft ahrif & dkvardanatoku. Pa getur
verid hjdlplegt ad leita adstodar hja videigandi lifsskodunar- eda trufélégum.

Almennt mat @ menningarlegum péttum

Melt er med ad kanna eftirtalin atridi:

Vidhorf sjiklings og fjolskyldu

Tra

Vidhorf gagnvart upplysingagjof
Vidhorf gagnvart dauda og addraganda hans

Hver er trti vidkomandi
Hvad er mikilveegt ad vita vardandi tru og trdarparfir

Hvadan feer vidkomandi styrk til ad takast a vid pessa reynslu

Adstedur

Uppruni
Fyrri reynsla

Tungumal fj6lskyldu
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Akvardanataka
* Hvernig eru &kvardanir teknar i fjdlskyldunni?

« Erdherslan & sjukling sem einstakling eda fjélskyldu sem ékvérdunaradila?

Samfélag
Hvada Urraedi eru { bodi fyrir bennan menningarhdp? (Tulkar, forstédumenn trufélaga, heilbrigdisstarfsmenn fra sama trufélagi)

4.2 Leidbeiningar um fjolmenningarleg samskipti
Mzlt er med eftirfarandi:
« Nota myndranar kennsluadferdir, t.d. teikningar, myndir og einfold myndbénd
» Hafa i huga ad 6ll vidmid eru ekki alpjédleg (t.d. verkjakvardar)
+ Fordast ad nota kimni sem geeti valdid misskilningi
« Vera nam fyrir peim dhrifum sem kyn, aldur og menntun geta haft i samskiptum
+ Kanna hver/hverjir &ttu ad taka patt { samtalinu og koma ad ékvardanatoku

« Spyrja opinna spurninga sem virkja sjukling og gefa upplysingar um vidhorf og skilning, t.d. hvernig sérdu sjikdom pinn? Hvad veistu um
hann?

« Kanna 6skir, gildi og hefdir vardandi upplysingagjof og uménnun
+ Kanna dskir vardandi mataradi
* Hver eru vidhorf til daudans, pjaningar og sorgar

* Spyrja um oskir vardandi umdnnun vid dénarbed, eftir andlat, medhondlun likama hins létna, hefdir vardandi dtfer.

4.3 Tulkapjonusta

Nota skal l6ggilda ttlka og med reynslu af heilbrigdispjonustu pegar mogulegt er.
http://www.landspitali.is/sjuklingar-adstandendur/a-leid-a-sjukrahusid/tulkathjonusta-/

Leidbeiningar vardandi nytingu a loggildri tulkapjonustu:

« Badi fyrir og eftir tlkadar samraedur attu heilbrigdisstarfsmadur og talkur ad hittast stuttlega til pess ad undirbua og fara yfir samraduna, og
gefa faeri 4 ad athuga og samrama upplysingar um menningu sjuklings og fi6lskyldu.

« ltrekid i upphafi ad tilkad sé fra ori til ords
«  Gefid feeri 4 ad tulka eftir hverja setningu
« Beinid méli ykkar ad sjuklingi og fjdlskyldi en ekki ad tulki: Spurdu ,hvar finnurdu til?” frekar en ,geetirdu spurt hann hvar hann finnur til?”
* Nytid freedslu &n orda, svo sem teikningar eda ljosmyndir
* Reiknid med samtali vid tulk ad fundi loknum til ad fara yfir efni fundar.
Heimildir
American Academy of Hospice and Palliative Medicine; Center to Advance Palliative Care; Hospice and Palliative Nurses Association; Last Acts

Partnership; National Hospice and Palliative Care Organization (2013). National Consensus Project for Quality Palliative Care: Clinical Practice
Guidelines for quality palliative care. (3. ttg.). http://www.nationalconsensusproject.org/NCP_Clinical Practice Guidelines 3rd Edition.pdf

Alpjddasetur: tulka- og pydendapjonusta. asetur.is

Landslaeknisembaettid (2001). Menningarheimar maetast : Ahrif triar, menningar og arfleifdar 4 samskipti og medferd innan
heilbrigdispjonustunnar. Reykjavik: Rit Landleknisembaettisins. http://www.landlaeknir.is/servlet/file/store93/item1965/version3/489.pdf

Log um réttindi sjuklinga nr. 74/1997. http://www.althingi.is/lagas/146a/1997074.html
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5. Salraenir pattir

Lykilatridi
 Mat 4 sélreenni lidan er 6adskiljanlegur hluti medferdardatiunar
« Jafn mikilvaegt er ad medhondla sélreen einkenni eins og 6nnur einkenni

* Leita ber orsaka i salrenum, tilfinningalegum eda tilvistarlegum battum pegar erfidlega gengur ad draga Ur verkjum
og annarri likamlegri vanlidan prétt fyrir medferd

Vanlidan er skilgreind sem margbaett dpaegileg tilfinning af salreenum (hugraenir paettir, hegdun og tilfinningar), félagslegum, og/eda tilvistarlegum
eda triarlegum toga. Vanlidan getur verid mismikil allt fra bvi ad einkennast af algengum edlilegum tilfinningum s.s. varnarleysi, leida og 6tta yfir

f vandamal sem geta ordid hamlandi s.s. bunglyndi, kvidi, ofsakvidi, félagsleg einangrun eda tilvistarkreppa. Salren vanlidan er algeng hja mikid
veikum sjuklingum, htin veldur &lagi, minnkar lifsgaedi og huin getur haft ahrif & medferdarheldni, kallad fram sjélfsvigshugsanir og 6skir um ad flyta
fyrir dauda. Pad er pvi mikilvaegt ad meta hana reglubundid svo veita megi videigandi medferd.

Oft er flokid ad meta salraena lidan samfara erfidum likamlegum einkennum. Ollu jafna parf ad medhondla likamlegu einkennin fyrst. Salraen
vanlidan getur einnig birst sem likamleg einkenni. Sérstaklega parf ad hafa bad i huga pegar erfidlega gengur ad medhondla likamleg einkenni.
P& er mikilvaegt ad greina & milli punglyndis og edlilegrar sorgar. Séllikamleg einkenni, svefntruflanir, minnkud naringarinntekt og erfidleikar vid
einbeitingu geta stafad jafnt af undirliggjandi sjikdémi, punglyndi eda sorg. A hinn boginn geta vansald, mikid vonleysi, tilfinning um ad vera
einskis nytur, sektarkennd og sjélfsvigshugsanir bent sterklega til bunglyndis.

Mat d sélreenni lidan sjuklinga og adstandanda dsamt samreedum um nedangreinda peetti geta haft medferdarlegt gildi i sjlfu sér. bvi er mikilvaegt
ad medferdarteymi sjuklings geri matid med reglubundnum hatti. Matid gefur upplysingar um porf @ pjonustu og frekari Grraedum.

5.1 Mat & sdlrenum pattum

Mat a lidan sjiklings

* Spyrja um kvida og depurd. Nota t.d. ESAS-r (fylgiskjal 1) og skoda tengsl vid 6nnur einkenni. Hvad er sjuklingi erfidast? Hvad veldur honum
mestu dhyggjum?

« Spyrja um vanlidan og mogulegar orsakir. Nota t.d. DT-skimunartaekid og kliniskar leidbeiningar um mat og medferd vid vanlidan (linkur)

* Pegar sjuklingur jatar einkennum um kvida og punglyndi er maelt med ad framkvaema itarlegra mat. Nota t.d. HADS (Hospital Anxiety and
Depression Scale) og/eda GDS (Geriatric Depression Scale)

+ Almennar spurningar sem geta verid hjalplegar vid kliniskt mat:
o bekkir bt kvida, punglyndi?
o Hversu mikid er einkennid & kvardanum 0-10?
o Hversu miklar dhyggjur hefur pu af lidan pinni? A kvardanum 0-10?
o Hvernig gengur pér ad takast 4 vid ...... ?
o Finnur pd til vonleysis i pessum adsteedum/adstaedum pinum? Hvernig Iysir bad sér?
o Getur pu sagt mér frekar fra dhyggjum pinum?
o Hvernig tekstu & vid pessar tilfinningar?
o  Ereitthvad sem pu gaetir gert og vaeri pér hjalplegt vid ad takast & vid pessar adstaedur?
Mat a lidan adstandenda/uménnunaradila
« Skima md fyrir kvida, depurd og vanlidan & sama hétt og hja sjiklingum
« Spurningar sem geta verid hjalplegar vid kliniskt mat
o Hver er skilningur binn/ykkar & heilsu sjklings og hvad geti gerst?
o Hvad veldur pér/ykkur mestum &hyggjum sem stendur?
o Hvad er erfidast niina?
o Hvad purfid pid helst ad vita ntina?
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Mat a porf fyrir upplysingar
* Spurningar sem geta verid hjalplegar
» Hvada upplysingar varu ykkur hjélplegar vid ad takast & vid veikindi sjuklings?
« Hvada spurningar brenna helst a ykkur?
Heimildir
Gretarsdottir, H., Fridriksdottir, N., & Gunnarsdottir, S. (2016). Psychometric Properties of the Icelandic Version of the Revised Edmonton Symptom
Assessment Scale. Journal of Pain and Symptom Management, 51(1), 133-137. doi: http;//dx.doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2015.08.007

Hui, D., & Bruera, E. (2016). The Edmonton Symptom Assessment System 25 Years Later: Past, Present and Future Developments. Journal of Pain
and Symptom Management. doi: http://dx.doi.org/10.1016/.jpainsymman.2016.10.370

Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI) (2013). Palliative Care. (5. Utg.).

Mat & vanlidan, sja: Kliniskar leidbeiningar um mat og medferd vid vanlidan hja sjiklingum med krabbamein (2013). http;//innri.lsh.is/library/
Sameiginlegar-skrar/Gagnasafn/BRUNNURINN/Kliniskar-leidbeiningar/Krabbamein/klinleid krabbamein vanlidan 2013.pdf

Periyakoil, VV.J. (2015). Fast fact and concept #043: is it grief or depression. (3. Utg.). http://www.mypcnow.org/blank-rcshu
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6. Félagslegir paettir

Lykilatridi
« Langvinn veikindi hafa ahrif 4 félagslega st6du
*  Metid reglulega porf fyrir félagslega adstod

* Nytid samfélagsleg Urraedi til a0 maeta félagslegum porfum og audvelda umonnun

Langvinnir og alvarlegir sjukdomar hafa ahrif & sjukling og fj6Iskyldu hans i vidasta skilningi. Born, makar, foreldrar, samstarfsmenn, vinir, ndgrannar,
yfirmenn og heilbrigdisstarfsfélk verda fyrir dhrifum af veikindum sjuklings.

Félagslegir paettir fela f sér m.a. figrmal, bjargrad uménnunaradila, samskipti vid fiélskyldu og vini og sambudarform. Skortur & pekkingu & dhrifum
félagslegra pétta og litil samskipti milli sjuklings, fiolskyldu og heilbrigdisstarfsfolks geta komid i veg fyrir ad naudsynlegar dkvardanir séu teknar og
veitt sé bjonusta sem porf er 4. Samskipti purfa ad vera skyr og heidarleg, byggd 4 trausti og vinna parf med mikilveegustu tengilidum sjuklings.
Leita skal rédgjafar félagsradgjafa begar porf krefur.

6.1 Mat 4 félagslegum pattum

Leggid mat a gagnkvaem dhrif veikinda og eftirtalinna pdtta til pess ad greina porf fyrir drreedi sem geta dregid dr vanlidan og dlagi:
» Samsetning fjolskyldu og buseta, adstada & heimili
« Lidan og stada barna
« Tengsl og virkni/batttaka fj6Iskyldu
» Samskiptaleidir og porf fiolskyldu fyrir radgjof
« Nuverandi félagstengsl og mat vidkomandi 4 félagslegum studningi
« Akvardanataka i veikindum og lifsgaedi
« Hlutverk, atvinna, vinnustadur og skoli
« Fjérhagsleg stada, greidslugeta (s.s.f. lyf og medferdir) og tryggingar
« Sambudarform, ndin tengsl og kynlif
* Mogulegir umonnunaradilar
« Adgengi ad ferdapjonustu, lyfjum, hjélpartekjum og naringu
+ Samfélagsleg adstod og lagaleg atridi
Heimildir
Emanuel EJ, Fairclough DL, et al. (2000). Understanding Economic and Other Burdens of Terminal lliness: The Experience of Patients and Their
Caregivers. Annals of Internal Medicine, 132(6), 451-459.
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7. Andlegir, traarlegir og tilvistarlegir peettir

Lykilatridi
« Trtarleg og andleg lifsvidhorf hjalpa oft sjuklingum ad takast & vid erfidleika sem fylgja versnandi sjikdomum og yfirvofandi
andlati

« Pad er hluti af heildreenu mati ad geeta ad andlegum, triarlegum og tilvistarlegum porfum og dhyggjum sjiklings

Andlegir, triarlegir og tilvistarlegir paettir eiga vid um samband okkar vid pad sem veitir lifi okkar merkingu, tilgang og stefnu. Pad mé segja ad allir
eigi sér tru & einn eda annan hatt. Margir finna trt sinni farveg i triarbrégdum eda truarhefdum. Hja sumum getur hiin beinst ad mennskunni med
aherslu & styrk mannsandans eda mannlegra tengsla og adrir blanda pessu tvennu saman.

Veikindi og yfirvofandi andlat geta haft ahrif 4 merkingu og tilgang i lifi manneskjunnar. Pannig btia veikindi og daudi yfir trdarlegri vidd i
reynsluheimi sjuklinga. Pegar einstaklingar horfast i augu vid veikindi eda dauda vakna ymsar spurningar um merkingu, gildi og tengsl sem
endurspeglast i eftirfarandi:

Merking
* Hvers vegna kemur betta fyrir mig? Hvers vegna ntina?
« Hver er merking veikinda minna, pjéningar og dauda?
* Hvad verdur um mig eftir ad ég dey?
Gildi
« Er ég einhvers virdi pratt fyrir breytingar & Utliti, virkni og sjalfstaedi?

« Verdur min minnst?

Tengsl
+ Parf ég ad fyrirgefa einhverjum eda vera fyrirgefid?
«  bykir einhverjum vaent um mig? Hverjum?
 Mun einhver muna eftir mér eftir ad ég dey? Mun einhver sakna min?

Onnur andleg, truarleg og tilvistarleg vidfangsefni sem blasa vid i liknarmedferd eru endurmat 4 lifinu, mat @ vaentingum og &hyggjum, tilgangur,
tru 4 lif eftir daudann, sektarkennd, fyrirgefning, arfleifd og ad ljika verkefnum lifsins.

Mikilveegt er ad sinna andlegum, triarlegum og tilvistarlegum borfum sjdklings. Med pvi getur sambandid dypkad og traust eflst.

7.1 Rédleggingar vardandi andlega, triarlega og tilvistarlega paetti
* Veitid umhyggjusama naerveru
« Virdid sjukling sem manneskju
* Hlustid eftir vonum, vaentingum, sarsauka og ahyggjum sjtklings. Hlustun er graedandi

* Spyrjid um trdarlega paetti s.s. truaridkun, trafélag, triarlega paetti sem hafa ahrif & laeknisfraedilega medferd og sérstakar oskir fyrir, vid og eftir
andlét

* Spyrjid um von og sétt
Hver er von pin/hvers veentir p?

o Hvad gefur pérvon?
o Ertu sétt(ur)?
o Hvad veitir pér styrk?
* Leitid adstodar sjukrahuspresta- eda djdkna

Ad vinna med og visa til sjukrahtspresta- eda djakna er mikilvaegur pattur i heildreenni uménnun pvi peir eru sérfreedingar i salgaeslu. beir eru
samferdamenn, veita trdarlegan studning og eru tenglar vid trufélog. Heilbrigdisstarfsfdlk 4 alltaf ad virda tru sjklinga sinna en ekki stunda tribod
eda prongva truarlegum sjonarmidum upp a sjuklinga.
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Heimildir
Asgeirsdottir, G. H., Sigurbjornsson, E., Traustadottir, R., Sigurdardottir, V., Gunnarsdottir, S., & Kelly, E. (2014). In the shadow of death: existential
and spiritual concerns among persons receiving palliative care. Journal of Pastoral Care Counsel, 68(1-2), 4.

Asgeirsdottir, G. H., Sigurbjornsson, E., Traustadottir, R., Sigurdardottir, V., Gunnarsdottir, S., & Kelly, E. (2013). “To Cherish Each Day as it Comes”:
a qualitative study of spirituality among persons receiving palliative care. Supportive Care in Cancer, 21(5), 1445-1451. doi: 10.1007/500520-012-
1690-6

Balboni TA, Vanderwerker LC, Block SD, et al (2007). Religiousness and spiritual support among advanced cancer patients and associations with
end-of-life treatment preferences and quality of life. Journal of Clinical Oncology, 25, 555-60. doi: 10.1200/JC0.2006.07.9046

Puchalski CM (2002). Spirituality. (2. utg.). Principles and Practice of Palliative Care and Supportive Oncology, 799-812.

Sulmasy DP (2006). Spiritual issues in the care of dying patients: ,.... it's okay between me and God". Journal of the American Medical Association,
296, 1385-1392. doi: 10.1001/jama.296.11.1385
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8. Sioferdilegir og lagalegir paettir

Lykilatridi

« Leknir ber dbyrgd a greiningu og leeknisfraedilegri medferd sjuklings og & ad hafa frumkvaedi ad umraedu um medferd,
medferdarmarkmid og medferdarstig. Slik umraeda er forsenda upplysts sampykkis

« Virda ber 6skir og gildi sjtklings og rétt til bess ad akveda hvort hann piggur eda hafnar medferd.
« Virda skal 16g um réttindi sjtklinga og sidareglur starfstétta i heilbrigdispjonustu

« Sjuklingur parf ad vera feer um patttoku i dkvardanatoku. Hann getur tilnefnt einstaklings til ad taka vid upplysingum i sinn
stad og ef hann getur ekki tekid pétt i dkvordunum skal laeknir hafa samrdd vid vandamenn sjuklings og samstarfsfolk

« Skriflegar dskir um umfang og markmid medferdar tryggja frekar ad vilji sjuklings sé virtur

Laeknir ber dbyrgd 4 greiningu og leeknisfraedilegri medferd sjuklings. Vid dkvardanatoku ber laekni ad taka mid af markmidum og dskum sjuiklings
innan peirra laga sem gilda & hverjum tima (sbr. [6g um réttindi sjuklinga nr 74/1997, 16g um heilbrigdisstarfsmenn og sidareglur laekna).

Afla parf upplysts sampykkis fyrir medferd og sjiklingur parf ad vera faer um ad taka akvordun sjélfur, hafa falid hana 6drum s.s. fidlskyldu eda hafa
skipad umbodsmann t.d. med lifsskra. Upplyst sampykki felur  sér ad sjuklingur fai allar par upplysingar sem hann parf til ad taka akvordun um
medferd. Um sjuklinga sem ekki geta tekid akvardanir gilda 16g um réttindi sjuklinga nr 74 frd 1997 og lograedislog nr 71 frd 1997.

Fjolbreyttur bakgrunnur einstaklinga vardandi menningu, menntun og fleira hefur hrif @ gildi peirra. bess vegna er mikilvaegt ad leeknir reedi vid
sjuklinga og kanni 6skir peirra en atli peim ekki sému gildi og hann hefur sjalfur.

Sjalfraedi er lagalegt hugtak en haefi til ad taka akvordun byggir a leknisfredilegu mati.

Til ad meta heefi sjklings til ad taka dkvardanir parf leeknir ad vera viss um ad:
* Sjuklingur geti tekid vid upplysingum (vakandi, en ekki endilega full &ttadur)
* Sjuklingur geti metid, hugad og velt fyrir sér valkostum
« Sjaklingur geti tjad sig um hvada medferd hann kys eda kys ekki

Pegar raett er vid sjukling parf ad tryggja ad hann skilji bad sem um er ratt.

Oski sjuklingur eda talsmadur hans eftir medferd sem laeknir metur gagnslausa (futile) eda gagnslitla,  sjuklingurinn rétt & ad fa alit annars laeknis.
Laeknir er aldrei skuldbundinn lagalega, faglega eda sidferdislega til ad bjoda sjuklingi medferd sem hann telur sjtklinginn ekki hafa gagn af.
Sidfraedinefndir stofnana og fagfélaga geta veitt radgjof og faglegan studning vardandi faglega abyrgd laekna pegar mélin sndast um gagnslitla eda
gagnslausa medferd fyrir sjkling.

Laeknar, sjuklingar og fidlskyldur leggja oft mjog mismunandi mat & mogulega gagnsemi medferdar. P6 kostnadur sé vissulega pattur i
sameiginlegri akvordun innan heilbrigdiskerfisins pa er lokaspurningin i einstoku mali ekki ,hvad kostar bessi medferd” heldur ,gerir bessi medferd
meira gagn fyrir sjuklinginn heldur en 6gagn”.

Heefni til akvardanatéku byggir d:
« Skilningi: Skilur sjuklingur raunverulega paer upplysingar sem honum voru gefnar vardandi dheettu, kosti og adra valkosti sem honum standa
til boda? Sjuklingur parf ekki ad vera sammala ttlkun & peim valkostum sem i bodi eru en atti ad geta endurtekid pad sem honum var sagt.
Spyrjid ,, Getur pu endurtekid fyrir mig pd medferdarmoguleika sem ég hef nu reett vid pig?”

- Erfidleikastigi verkefnis: Mat & getu sjuiklinga til dkvardanatoku felur lika f sér skodun & getu peirra til ad leggja hlutlaegt (objective) mat 4 kosti
og dhaettu medferdar sem i bodi er. Sumar akvardanir eru floknari en adrar og gera meiri kréfur til sjtklinganna. bessi munur a haefi til
dkvardanatoku sjuklingsins tekur mid af pvi ad meiri krofur eru gerdar til getu einstaklings pvi dhaettusamari sem medferdin er.

« Rokhugsun: Pad er mikilvaegt ad sjuklingur komist ad nidurstédu med pvi ad hugsa rokrétt og ad tryggja ad gildi og vilji hans séu virt. Einnig
a0 hvorki sé alvarlegur gedsjikdomur eda likamlegur sjukdomur sem styrir akvardanatoku hans. Aivarlegt bunglyndi eda vonleysi geta gert
bad illmogulegt eda jafnvel dmogulegt ad meta haefi sjuklings til dkvardanatoku. | slikum tilfellum er maelt med mati gedlaeknis.

« Timabundnu é&standi: Sjuklingar geta verid dhaefir til ad taka eigin dkvardanir um tima vegna tilfallandi veikinda eda &stands.

« Hversu sjuklingur er samkvaemur sjélfum sér (consistent): Er sjuklingur faer um ad taka akvordun og standa vid hana? bad pydir ad hann
breytir henni ekki f hvert sinn sem htin er reedd vid hann. Er akvérdunin i samreemi vid gildismat sjuklings og ef pad verdur breyting 4 gildis-
mati hans getur hann pa dtskyrt ba breytingu?
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8.1 Samtal vid sjiklinga um medferd og medferdarmarkmid

Mikilveegt er ad samtal vid sjukling um medferdaraskir fari fram reglulega og byrji snemma i sjukdémsferlinu &dur en hann verdur of veikur til
bess ad taka patt og til pess ad fyrirbyggja dvideigandi inngrip. Rannsdknir hafa synt ad meiri hluti sjuklinga oskar eftir ad slik umraeda eigi sér stad
adur en peir verda of veikir og ad heilbrigdisstarfsfolk hafi frumkvaedi ad umraedunni. paer hafa einnig synt jakveed vidbrogd sjtklinga pegar slikar
umraedur fara fram.

Samtal um medferdarmarkmid er haegt ad hefia med ymsum heetti, til deemis med pvi spyrja eftirtalinna spurninga:

« Hefur pu velt fyrir pér hvad pti myndir vilja leggja &herslu & ef sjukdémurinn versnar/heilsan versnar/pu veikist alvarlega/slasast?” ,Eg hef pa
venju ad spyrja alla mina sjuklinga ad pessu, veika og friska”

« Hefur pu raett 6skir pina um....?"
« Hefur pu skrad oskir pinar....?"

Einstaklingar geta gert skriflega grein fyrir dskum sinum um medferd og tilnefnt talsmann. Mikilvaegt er ad kynna talsmanni og, eftir bvi sem vid 4,
fiolskyldu sinni dskir sinar. Arid 2005 gaf embeetti Landlaeknis Ut skjal sem fékk heitid Lifsskrd. Embeettid hélt gagnaskra yfir innsend eydublod en
haetti pvi 2015. Skjalid er enn haegt ad nota sem grunn ad 6skum sjuklings en hefur ekki lagalegt gildi.

i skjalinu eru tvo mikilvaeg atridi, annars vegar dskir um medferd vid lok lifs, geti vidkomandi ekki tekid patt i dkvérdunum sjalfur og hins vegar
tilnefning talsmanns sem hefur umbod til ad koma fram fyrir hénd vidkomandi. Talsmadur hefur umbod til ad taka patt i umraedum um oskir
vardandi medferd vid lifslok, hvort heldur bad er ad biggja, hafna eda draga til baka medferd.

8.2 Osk um ad flyta dauda

Pegar dsk um ad flyta dauda kemur fré sjuklingi skal efla liknarmedferd, nyta pverfaglega pjonustu og visa sjuklingi i sérhaefda liknarradgjof. bad
krefst feerni af hélfu leeknis ad skoda og meta dstaedur ad baki dsk sjuklings um ad flyta dauda. P6 ad laeknir aliti dsk sjuklings ekki sidferdilega
réttlaetanlega er mikilvaegt ad greina astaedur ad baki oskinni. Paer upplysingar geta audveldad Urlausn og jafnvel breytt afstodu sjklingsins.

+ Osk um ad flyta dauda tti ad hvetja til samtals. Pegar sjuklingur notar ¢beint ordalag eda talar undir rés & ad bidja um Utskyringar. Osk um
ad daudinn komi fljétlega getur pytt annad en ad verid sé ad bidja um liknardrap

* Mikilvaegt er ad skilja & milli 6ska um ad lifa ekki &fram vid ndverandi adstaedur og 6ska um ad flyta dauda
« Hvers vegna kemur dskin fram ntina? Metid dsteedur og hvad liggur ad baki dskinni um ad flyta dauda
o  Endurmetid einkennamedferd
o  Endurmetid sdlraena og gedraena peetti, sérstaklega punglyndi, kvida, sorg, gedrof, 6rad og heilabilun
o Spurdu um tengsl sjtklings vid fijdlskyldu og adra ndna adila og pann studning sem hann hefur
o Spurdu um persénuleg, andleg/tilvistarleg og triarleg gildi og afstédu gagnvart pjaningu
o Skodadu otta vid dlag & fjdlskyldu og gagnvart vidskilnadi. itrekadu skyldur pinar sem laeknis gagnvart sjiklingnum
« Fadu rddgjof gedlaeknis til pess greina og leggja til mogulega medferd vid andlegri vanlidan
» Veittu upplysingar um edlilegan gang sjikdémsins og banaleguna
« Utskyrdu muninn & ad haetta vid lifslengjandi medferd og ad veita medferd vid dvidradanlegum einkennum
« Veittu upplysingar um pa heilbrigdispjonustu sem i bodi er

« Utskyrdu hvad er leyfilegt samkveemt l6gum. Liknardrap er dloglegt 4 [slandi. Sjuklingar hafa alltaf rétt 4 ad hafna medferd, sjé Log um rétt
sjuklinga frd 1997
+ Skodadu eigin afstodu gagnvart dsk sjuklings um ad flyta dauda. Pad er floknara ad reeda dskir einstakra sjuklinga en ad taka afstodu til slikra

oOska almennt. Leitadu radgjafar hja sidfreedinefnd, liknarpjénustu eda reyndum samstarfsmanni. bessi tilvik eru oftast flokin og gagnlegt ad
skoda 6ll sjonarmid

+ Osk um ad flyta dauda etti ad hvetja til samtals vid sjdkling um fyrirhugada medferd. Fardu yfir og tskyrdu hvad haegt er ad gera fyrir
vidkomandi sjukling.
Heimildi
Landlaeknir (2005). Lifsskra. http://www.landlaeknir.is/um-embaettid/frettir/frett/item16665/Lifsskra
Landlaeknir (2015). Lifsskra ekki starfraekt lengur. http://www.landlaeknir.is/um-embaettid/frettir/frett/item26163/lifsskra-ekki-starfraekt-lengur

Monforte-Royo, C, Villavicencio-Chavez, C, Tomds-Sabado, J. and Balaguer, A. (2011). The wish to hasten death: a review of clinical studies.
Psycho-Oncology, 20, 795-804. doi:10.1002/pon.1839

Radbruch, L., Leget, C,, Bahr, P., Miiller-Busch, C, Ellershaw, J., de Conno, F., & Vanden Berghe, P. (2015). Euthanasia and physician-assisted
suicide: A white paper from the European Association for Palliative Care. Palliative Medicine, 30(2), 104-116. doi: 10.1177/0269216315616524
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9. Mat a porf fyrir sérhaefda liknarmedferd

Lykilatridi
« bad er mikilvaegt ad skima og meta reglulega med skipulogdum heetti dstand og parfir sjiklings fyrir sérhaefda liknarmedferd
* borf fyrir sérhaefda liknarmedferd eykst almennt med vaxandi sjukddémi og fiolpaettari vanda

o Sérhafd liknarmedferd er veitt af heilbrigdisstarfsfélki sem hefur menntun, reynslu og pekkingu & svidi liknarmedferdar.

9.1 Vidmid og abendingar

porf fyrir sérhaefda liknarmedferd byggist fyrst og fremst & likamlegu dstandi sjuklings, salfélagslegum og andlegum pérfum hans eda nanustu
adstandenda. Porfin er 6had sjukdomi og pjonustustigi en getur einnig tengst starfsmannamalum, sem hafa ahrif @ pjonustu vid sjuklinginn.
Mikilveegt er ad sambaetta liknarmedferd annarri medferd snemma i sjikdomsferli sjtiklings og sérstaklega par sem lifshorfur eru takmarkadar
(<12 ménudir).

Nedangreind vidmid eru hofd til hlidsjonar begar metin er porf fyrir sérhaefda liknarmedferd, annars vegar fyrir sjtklinga og hins vegar radgjof fyrir
starfsfolk .

9.2 Mat a porf sjuklinga fyrir sérhaefda liknarmedferd

9.2.1 Lykilspurning sem & vid alla sjuklingahopa
Kaemi pér & ovart ef ad sjuklingur sem er med olaeknandi, ttbreiddan eda langt genginn sjikddém muni deyja innan naestu manada, vikna eda
daga?

Ef svarid er NEI, pa er mjog liklegt ad vidkomandi hafi porf fyrir sérhaefda liknarmedferd.
9.2.2 Adstaedur par sem getur verid porf fyrir sérhaefda liknarmedferd
« Flokin einkenni sem erfitt er ad medhondla
* Sérhafd hjukrun
« Sdlreenir erfidleikar vegna sjikdoms, eins og kvidi eda punglyndi
« Ahyggjur og mikil vanlidan vegna barna, fidlskyldu, uménnunaradila, fisrméla, samskipta eda annarra mala

« Oleyst mél sem tengjast tilvistarlegum péttum eins og von/vonleysi, 6sk um liknardrap, sjélfsvigshegdun, akvérdunum um ad halda afram eda
haetta medferd

9.2.3 Almennar visbendingar

Nedangreind atridi um versnun sjikdoms eda auknar parfir geta verid visbendingar um porf fyrir sérhaefda liknarmedferd. Metid hvort pau eru til
stadar.

Visbending Til stadar

Minnkandi virkni - t.d. Barthel, Karnofsky stig, takmdrkud sjalfsuménnunargeta, bundinn vid ramy/stdl >50%
dagsins, hadur adstod vid flestar athafnir daglegs lifs

Adrir alvarlegir sjtkdomar (comorbidity)

Almenn likamleg versnun og vaxandi porf fyrir studning

Langt genginn sjukdémur sem er dstodugur, versnandi og flokid dlag einkenna

Minnkandi svérun vid sjikdomsmedferd

Val um ad piggja ekki frekari sjikddémsmedferd

Sivaxandi pyngdartap (>10%) sidustu 6 manudi

Endurteknar bradar innlagnir/komur

Oveentar breytingar t.d. alvarlegt fall, sorg, flutningur & hjdkrunarheimili
Serum albumin < 26g/|
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9.2.4 Visbendingar hja sjtiklingum med krabbamein: stutt skimun

Fimm atrida skimunarteeki hefur verid proad og profad til pess ad meta porf fyrir sérhafda liknarmedferd hja sjtklingum med krabbamein. Gefin eru
stig fyrir hvert atridi pannig ad moguleg heildarsponn er & bilinu 0-13. Mzlt er med ad nota 5 sem vidmidunargildi fyrir tilvisun eda ftarlegra mat.

Sa staki pattur sem hefur mest forsparsgildi fyrir horfur krabbameinssjuklinga er virkni (performance status). Horfur eru daetladar vera 3 manudir
eda minna hja sjuklingum sem eru rdmfastir meira en 50% timans.

Skimun

Stig

Sjuklingur er med meinvorp eda stadbundinn langt genginn sjlikdom

2

Virkni samkvaemt ECOG Performance Scale

0-4

Sjuklingur er med >1 vandamal vegna krabbameins sem oftast tengjast pvi ad lifshorfur eru <12 méanudir (t.d.
heilameinvorp, haekkun & s-kalki, 6rdd, haekkadur maenuprystingur, krom)

1

Sjuklingur er med >1 adra alvarlega sjikdéma (t.d. langvinn lungnateppa, langvinn hjartabilun, heilabilun, alnaemi, lokastigs
nyrnabilun, lokastigs lifrarbilun)

Onnur vandamél til stadar

Einkenni sem ekki tekst ad lina

Vanlidan (midlungs/mikil) hjd sjiklingi eda adstandendum sem tengist greiningu eda medferd

Ahyggjur sjuklings/adstandenda vegna sjikdémsgangs og akvardanatoku

Sjuklingur/adstandandi dskar eftir radgjof um liknarmedferd

Medferdarteymid parfnast adstodar vid flokna dkvardanatoku eda vegna akvordunar um markmid medferdar

_ = = =

Samtals

0-13

Leitid radgjafar ef heildarstigafjoldi > 5 stig

9.2.5 Visbendingar hja sjiklingum med krabbamein: Lengri skimun
Meelt er med ad skima eftirtalin atridi hj krabbameinssjuklingum og getur eitt nedangreindra atrida verid visbending um porf fyrir sérhafda radgjof.

Visbending

Til stadar

Fair/takmarkadir medferdamoguleikar vid undirliggjandi sjukdom

Taugaverkir

Bradir eda gegnumbrotsverkir

Verkir og salfélagsleg vanlidan, vanlidan fjolskyldu

Hr6d haekkun dpididaskammta

Saga um misnotkun lyfja eda dfengis

Vitraen skerding

Saga um gedsjikddma

Onnur einkenni en verkir sem svara ekki medferd

Saga um lyfja ,,ofneemi” eda aukaverkanir vegna einkennamedferdar

Mikil vanlidan (skv. DT-vanlidunarkvarda)

Adrir alvarlegir sjtkdémar

Samskiptadrdugleikar (tungumal, laesi, likamlegar dstaedur)

Krafa um ad flyta fyrir dauda

Vandamal tengd fjolskyldu/umoénnunaradila

Skortur & félagslegum studningi

Sjuklingur mj6g hadur adstandenda eda ofugt

Fjérhagslegir 6rdugleikar

Takmarkad adgengi ad pjonustu

Osetti i fjélskyldu

Ahyggjur sjuklings af beim sem eftir lifa

Trlarleg eda tilvistarleg kreppa

Ounnin/erfid sorg, fyrri missir
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9.2.6 Visbendingar hja ymsum sjiklingah6pum: stutt skimun

11.2.6.1 Hjartasjukdémar
Stigversnandi dstand og | pad minnsta tveer af nedangreindum visbendingum

Visbending

Til stadar

Langvinn hjartabilun 4 stigi 3 eda 4 - maedi  hvild vid minnstu hreyfingu

Medferdarteymid alitur ad sjuklingur muni deyja innan érs

Endurteknar innlagnir vegna hjartabilunar

Erfid likamleg og sélreen einkenni prétt fyrir veitta hjartabilunarmedferd

11.2.6.2 Langvinn lungnateppa (LLT) (COPD)
Stigversnandi dstand og | pad minnsta tvaer af nedangreindum visbendingum

Visbending

Til stadar

Sjukddmur er metinn alvarlegur/langt genginn (t.d. FEV1 < 300%)

Endurteknar innlagnir & sjtkrahds (minnst 3 innlagnir/12 méan vegna LLT)

Strefnishadur til lengri tima

MRC spurningalistinn (fylgiskjal 3) fyrir andpyngsli 4/5- maedi eftir 100 m géngu innanhuss

Merki og einkenni um haegri hjartabilun

Adrir paettir - t.d. lystarleysi, fyrri saga um sykingar af dnemum stofnum

Meira en 6 vikna medferd med sterum vegna LLT undanfarna 6 manudi

11.2.6.3 Nyrnasjukdémur

Stigversnandi dstand hja sjiklingum med langvinnan nyrnasjikdom & 4 eda 5 stigi og a.m.k. tvaer af nedangreindum visbendingum.

Visbending

Til stadar

Liklegt er ad sjuklingur deyi innan érs

Sjuklingur velur ad hafna skilun, haetta skilun eda piggur ekki skilun begar igraett nyra haettir ad starfa

Sjuklingur er med erfid likamleg eda sdlreen einkenni prétt fyrir nyrnabilunarmedferd

Nyrnabilun dsamt einkennum - égledi og uppkost, lystarleysi, kladi, minni virkni, oafturkraef vokvasofnun/
bjugur

11.2.6.4 Lifrarsjukdémur
Stigversnandi dstand og eftirtalin einkenni

Visbending

Til stadar

Vokvasofnun { kvid (ascites) pratt fyrir hdmarksskammta pvagraesilyfja; sjélfsprottin lithimnubélga

Gula; lifrar- og nyrnaheilkenni

Haekkad INR (PTT> 5 sekdindur yfir viomid)

Heilakvilli (encephalopathy)

Endurteknar blaedingar r @dahnttum i vélinda og frekari medferd ovideigandi

11.2.6.5 Taugasjukdémar almennt

Visbending

Til stadar

Stigversnandi likamleg og/eda vitraen geta pratt fyrir medferd

Flokin einkenni sem erfitt er ad hafa medhondla

Kyngingarerfidleikar sem valda endurtekinni dsvelgingslungnabdlgu, blédsykingum, maedi eda dndunarbilun

Vaxandi erfidleikar vid ad tjd sig og vaxandi taltruflanir
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11.2.6.6 Hreyfitaugahrérnun (MND - motor neuron disease)

Visbending

Til stadar

Hrod likamleg versnun

Fyrsta svelgingslungnabdlga

Auknir vitraenir erfidleikar

pPyngdartap

Flokin og mikil einkenni, fylgikvillar medferdar

Skert Gténdunarrymd (< 70% af vidmidi & éndunarprofi(spirometria))

Skert hreyfigeta og byltuhatta

Tjaskiptaerfidleikar

11.2.6.7 Parkinsonssjukdomur

Visbending

Til stadar

Minnkandi &rangur lyfiamedferdar og sifloknari lyfjamedferdir

Minnkad sjalfstaedi, vaxandi porf fyrir adstod vid athafnir daglegs lifs (ADL)

,Godum” timabilum fer sifellt faekkandi

Skert hreyfigeta og byltuhztta

Gedraen merki (bunglyndi, kvidi, ofskynjanir, gedrof)

Svipad mynstur og i hrumleika 11.2.6.10.

11.2.6.8 Maenusigg (MS - multiple sclerosis)

Visbending

Til stadar

1. Mikil og flokin einkenni og fylgikvillar medferdar

2. Kyngingaerfidleikar og lélegt naringarastand

3. Samskiptaerfidleikar, t.d. tormali og preyta

4. Viitreen skerding- byrjun & heilabilun

11.2.6.10 Hrumleiki (Frailty)

Einstaklingar med marga sjukdéma og mjog skerta getu til athafna daglegs lifs dsamt einhverri eftirtalinna visbendinga

Visbending

Til stadar

Minnkandi virkni samkvaemt mati t.d. Barthel/ECOG/Karnofsky

Sambland af a.m.k. premur eftirtalinna einkenna:
- slappleiki

- hagur gonguhradi (<0,8 m/s)

- mikid pyngdartap

- magnleysi/prekleysi

- Iitil likamleg virkni

- punglyndi

11.2.6.11 Heilaslag/heiladfall/heilableding

Visbending

Til stadar

Vidvarandi medvitundarleysi eda mjog skert medvitund eda algjor Imun

Fylgikvillar af voldum medferdar

Astand hefur ekki batnad innan 3 méanada fra falli

Alvarleg vitraen skerding eftir heilaslag
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11.2.6.12 Heilabilun (dementia)

Margir sjukdomar og adstaedur geta leitt til mismikillar heilabilunar sem taka parf tillit til. Mikilvaegt er ad samtal um
medferdaraherslur & sidari stigum sjukdéms fari fram @ medan einstaklingarnir hafa vitreena getu til pess.

Visbendingar um ad heilabilun sé langt gengin:

Visbending Til stadar
Ofeer um ad ganga &n adstodar samt

—hefur ekki stjorn & pvagi og haegdum

-samhengislaust tal

- 6faer um athafnir daglegs lifs

Asamt einhverju eftirtalinna:

byngdartap
bvagfaerasyking

alvarlegt legusar (stig 3/4)
endurtekinn hiti
minnkud faeduinntaka

asvelgingslungnabdlga

9.3  Lidan og parfir heilbrigdisstarfsfolks

Floknar adstaedur hafa ahrif & lidan og vidbrogd heilbrigdisstarfsfolks og pad getur burft radgjof og studning vegna ymissa maéla. Til deemis:
* Pegar mismunandi adilar eda morg teymi koma ad malum sjuklings og porf er & ad samraema sjonarmid og adgerdir
« Vid andlega vanlidan starfsfolks i tilteknum adstaedum
« Hluttekningarpreyta (compassion fatigue)

 Kulnun i starfi

9.4 Sérhaefd liknarpjonusta & Landspitala

Aislandi er midstod sérhaeforar liknarmedferdar & Landspitala og samanstendur af liknarradgjafateymi, legudeildum, dag- og géngudeild og
heimapjonustu. Midstodin starfar eftir alpjodlegum skilgreiningum 4 liknarmedferd. Sérhaefingin felst f medferd fiélpaettra og flokinna einkenna af
likamlegum, salfélagslegum, andlegum eda trtiarlegum toga & 6llum stigum sjtikdoms.

9.4.1 Liknarradgjafateymi Landspitala

i teyminu eru leeknar, hjikrunarfreedingar, félagsradgjafi og sjukrahusprestur. Teymid tekur vid beidnum fra starfsfélki, sjuklingum og
adstandendum innan og utan spitalans. Pannig sinnir teymid einnig radgjof og studningi vardandi liknarmedferd til heimahjakrunar, heilsugaeslu,
hjtkrunarheimila og 6éldrunarstofnana. Auk radgjafar veitir teymid sérhaefda studningsbjonustu & gdngudeild.

Nénari upplysingar eru & heimasidu Landspitala.

9.4.2 Heimahlynning Landspitala

Heimahlynning er sélarhrings hjukrunar- og leeknisbjénusta sem sinnir sjtklingum med erfid einkenni vegna langvinnra sjikdéma i heimahtsum a
héfudborgarsvaedinu. Megintilgangur pjdnustunnar er ad gera sjuklingum kleift ad dveljast heima eins lengi og beir 6ska og adstaedur leyfa. Fjoldi
og edli vitjana er einstaklingsbundinn og skipulagdur. Nénari upplysingar & heimasidu Landspitala.

9.4.3 Liknardeild Landspitala
Deildinni tilheyra legudeild, fimm daga deild, dagdeild og gongudeild. Nénari upplysingar eru & heimasiou Landspitala.

Liknardeildin eru atlud:
+ Ollum aldurshépum sjuklinga fré 18 ara aldri

« Sjaklingum med alvarlega, langt gengna, versnandi sjikdéma
* Sjuklingum med erfig, fjélpaett og flokin einkenni

* Sjaklingum vid lifslok
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Adur en til innlagnar d liknardeild kemur purfa eftirtalin atridi ad vera fragengin:
* Mat a porf sjuklings fyrir innlogn & liknardeild fer fram i samvinnu vid liknarrédgjafateymi Landspitala

* Medferdarstig (FME/LLM) skrad ad undangengnu samtali vid sjukling/adstandendur

« Sjuklingum/adstandendum gert ljést ad innlogn & liknardeild er timabundid Urraedi og ad sjklingar sem leggjast inn til einkennamedferdar
geta Utskrifast i annad medferdartrraedi (heim, sjtkrahdtel, hjikrunarheimili, adra deild) pegar/ef astand sjuiklings verdur stodugt eda breytist
til batnadar.

9.5 Sérhafd liknarpjénusta utan Landspitala

11.4.4.1 Hjukrunarpjonustan Karitas starfar & héfudborgarsvaedinu og er sdlarhringsbjonusta sjélfstaett starfandi hjukrunarfreedinga og laekna
liknardeildar Landspitala. Upplysingar & heimasidu Karitas.

11.4.42 Heimahlynning & Akureyri
11.4.5 Onnur sérhaefd pjonusta fyrir sjiklinga med lifsognandi og/eda langt gengna sjikdoma
11.4.5.1 Hjukrunarpjonusta fyrir langveika lungnasjuiklinga & Landspitala

11.4.5.2 Gongudeild hjartabilunar Landspitala

11.453 MND teymi eda dag- og gongudeild taugalaekningadeildar & Landspitala

Heimildir
Glare, P., Semple, D., Stabler, S., & Saltz, L. (2011). Palliative care in the outpatient oncology setting: evaluation of a practical set of referral criteria.
Journal of Oncology Practice, 7(6), 366-370. doi: 10.1200/JOP.2011.000367

Thomas, K., et al. The Gold Standards Framework Centre in End of Life Care (2011). Prognostic Indicator Guidance (PIG) - The National GSF
Centre's guidance for clinicians to support earlier recognition of patients nearing the end of life. (4. Gtg.). http://www.goldstandardsframework.org.
uk/cd-content/uploads/files/General%20Files/Prognostic%20Indicator%20Guidance%200ctober%202011.pdf

Palliative Care Council of New Zealand (2014). Referral criteria for adult palliative care services in New Zealand. https://www.health.govt.nz/system/
files/documents/publications/referral-criteria-for-adult-palliative-care-services-in-new-zealand.pdf

World Health Organisation (2002). WHO definition of palliative care. http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/print.html
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10. Sjuklingur er deyjandi: greining og uménnun

Lykilatridi
 Medferdarteymi sjuiklings greinir og raedir timanlega versnun 4 sjukdémséstandi og skilmerki yfirvofandi andlats

« Skyr og heidarleg samskipti vid sjukling og adstandendur skipta skopum pegar tekin er dkvordun um breytta dherslu
medferd

« Samhaft verklag vid medferd deyjandi sjiklinga baetir geedi uménnunar
* Meelt er med ad fylgja medferdaraaetlun fyrir deyjandi sjtklinga

+ \Veita ber adstandendum studning fyrir og eftir andlat

10.1  Greining & yfirvofandi andlti
Pad getur verid flokid ad greina ad sjuklingur sé deyjandi og pvi getur fylgt dkvedin dvissa.

Morg einkenni og skilmerki geta gefid til kynna ad sjuklingur sé deyjandi innan nokkurra vikna eda daga (Tafla 7). bau gefa medferdarteyminu
astaedu til pess fara yfir stoéduna med sjuklingi og adstandendum og adlaga medferdardaetiun ad astandi og porfum.

Tafla 7. Skilmerki og einkenni pess ad sjuklingur geti verid deyjandi

« Sjuklingur bidur fjélskyldu sina um ad ganga fra éfragengnum + Aukinn svefn, algert magnleysi

mlum « Stédugt minni virkni, alveg ramlaegur, Karnofsky < 20, ECOG 4-5

« Sjuklingur dregur sig i hlé, tekur ekki lengur patt i samskiptum

B2 hefur minna frumkvasdi ad samskiptum vid adra * Engin/mj6g takmorkud inntaka & faedu og vokva og erfidleikar vid

ad kyngja

* Sjtklingur segist sja folk sem er l3tig eda sér adrar synir * Sjuklingur kvartar undan pvi ad feetur séu dofnir eda ad hann

« Sjuklingur segist vera deyjandi finni ekki fyrir peim

« Sar gréa ekki og sykingar lata ekki undan medferd + Orad/rugl (e. delirium) Iysir sér oft med miklum 6roleika og
ofskynjunum. Sjuklingur getur ekki verid lengi kyrr f somu stodu

* Hiti R C .

(e. hyperactive). Sjuklingur er alveg évirkur, ofurrélegur
*Aukin bjigmyndun & Gtlimum eda 6llum likamanum (e. hypoactive/inactive)
« Aukin vokvasofnun  lungum og maedi * Minnkadur og dokkur pvagutskilnadur

« Mikil laekkun & blédprystingi. Efri mérk blodprystings undir 70. « Kolnandi ttlimir

Nedri mork bl6dprystings undir 50 + Vaxandi blami (e. cyanosa) & Gtlimum, sérstaklega & héndum

« Sjuklingur er stifur og & erfitt med ad breyta um stellingar og fétum (marmorering)

« bvag- og hagdaleki hjd sjuklingi sem adur hefur haft fulla stjorn * Sjuklingur andar stodugt i gegnum galopinn munn og getur ekki
tjad sig pratt fyrir medvitund

* Ekki haegt ad vekja sjukling (e. coma) eda mjog erfitt og sjtklingur
dettur fljott Ut aftur (e. semicoma)

10.2  Umoénnun deyjandi

Pegar sjuklingur hefur verid greindur deyjandi parf ad eiga samtal um yfirvofandi andlét vid sjukling og fjdlskyldu. Mikilveegt er ad uménnun sé
eins og kostur er i samraemi vid parfir og dskir sjuklings. Leita skal upplysinga hja sjtklingi og/eda adstandendum um mismunandi menningar- og
truartengda baetti sem taka parf tillit til. Sj@ baeklinginn Menningarheimar maetast.

Farid er yfir markmid medferdar, aherslur og oskir sjuklings, t.d. hvar hann vill deyja. Logd er dhersla a@ bad sem haegt er ad gera en ekki pad sem
ekki er haegt ad gera. Notad er skyrt ordalag t.d. hann/hdn er deyjandi.

Umraedu um é&stand sjuklings er haldid opinni og medferdin endurskodud reglulega. Mikilvaegt er ad teymid sem sinnir sjuklingi sé sammadla um
markmid medferdar og fordist tvibent skilabod. Samstada og samtalid vid sjtikling og fjolskyldu hans auka moguleika 4 satt og skapa traust.

Sjuklingar og adstandendur peirra purfa ad f& skyrar upplysingar um likamleg og sélren einkenni sem fylgja pvi ad vera deyjandi. Baeklingurinn Ad
leidarlokum sem er @tladur sjuklingi og adstandendum er gagnlegur vid pessa umraedu.

Baklingurinn er eingdngu faanlegur a prenti og mé ekki fiolfalda né setja a vefinn par sem hann er varinn héfundarétti. Baeklinginn er haegt ad
panta hja ritara liknardeildar i Képavogi i sima 543 6360.
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10.2.1  Tiu lykilatridi i uménnun og medferd deyjandi einstaklinga

Alpjddleg samtok um umonnun deyjandi einstaklinga (International Collaborative for Best Care of the Dying Person) hafa skilgreint 10 Iykilpaetti

sem &tti ad tryggja i umonnun deyjandi einstaklinga. bau eru eftirtalin:
1. Greina ad sjuklingur sé deyjandi
Samtal vid sjukling (ef mégulegt er) og alltaf vid fjdlskyldu og dstvini
Sinna andlegum og triarlegum pérfum
Skré fyrirmaeli um lyf sem gefa maé eftir pérfum (PN) vid verkjum, hryglu, oroleika, 6gledi og uppkéstum og andbyngslum
Taka mid af hagsmunum sjuklings vid endurskodun & medferd og uménnun
Endurskoda porf fyrir vokvagjof, b.m.t. porf fyrir ad hefja vokvagjof eda heetta henni
Endurskoda borf fyrir naeringu, b.m.t. ad hefja naeringargjof eda hatta henni

Samtal um alla paetti medferdaraaetlunar vid sjukling og adstandanda/uménnunaradila

© © N o v K~ NN

Reglubundid endurmat & dstandi sjuklings

o

Syna virdingu og tillitsemi vid umonnun eftir andlat

10.2.2 Einkennamedferd vid lifslok

Leidbeiningar um medferd einkenna og bradra vandamala hia sjuklingum i liknar- og lifslokamedferd

10.2.3  Medferdaraaetlun fyrir deyjandi sjuklinga

Samheeft verklag um medferd deyjandi fyrir og eftir andlat baetir umonnun deyjandi sjtiklinga og adstandenda peirra og eykur 6ryggi starfsmanna.

Maelt er med notkun Medferdaraatlunar fyrir deyjandi sjuklinga (MAD).

Addragandi og stund andldts dsamt peim studningi sem adstandendur fa, geta haft ahrif & Urvinnslu sorgar. Gaeta parf sérstaklega ad porfum barna

og ungmenna (sja kafli 11).

10.2.4 Umonnun vid og eftir andlat

Umbuinadur hins létna er mikilvaegur. Landlaeknisembaettid hefur gefid (it ftarlegar leidbeiningar http://www.landlaeknir.is/servlet/file/store93/

item2820/Leidbeiningar-vid-andlat-2008.pdf.

Tafla 8. LeiGbeiningar um uménnun og studning vid andlat

Upplysid adstandendur um dénarstund ef peir eru ekki vidstaddir

Verid til stadar vid andldt, stadfestid ad sjuklingur sé latinn og vottid samud

Kallid til leekni til stadfestingar andléts

Gefid adstandendum tima med hinum l&tna og bjodid kvedjustund med presti/djakna/forstédumanni trifélags

Bjodid adstandendum ad fara afsidis og hafa samband vid adra

Kannid oskir adstandenda vardandi umbuinad hins ldtna og umhverfi

Sinnid umbtinadi liks og fragangi & herbergi

Bj6did adstandendum ad taka pétt en virdid oskir peirra um pétttoku

Fjarlaegid allar linur, dren, leggi (nema ef krufning & ad fara fram )

Upplysid um framhald, hvert Iikid fer, danarvottord o. fl. Athendid skriflegt freedsluefni, t.d. Vid andlat astvinar

Fylgd vid syrgjendur: sjd kafla 11

10.3 Lidan starfsfolks

Mikilveegt er ad huga ad lidan og vidbrogdum starfsmanna f tengslum vid umonnun deyjandi. Algengt er ad fagfolk finni fyrir streitu og

hluttekningarpreytu. Gagnlegt getur verid ad halda fundi par sem farid er yfir tilfelli (vidrun) med aherslu & pad sem vel gekk. Mikilvaegi er ad hver

og einn pekki sin eigin vidbrogd f erfidum adsteedum og leiti eftir videigandi studningi.
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11.Sorg og fylgd eftir andlat

Lykilatridi
« Sorg er edlileg vidbrogd vid missi
«  Fyrri f6ll og missir geta haft &hrif & sorgartrvinnslu
* Med bvi ad gera sérstakt dhaettumat er haegt ad meta porfina fyrir sérhaefda fylgd
« Fylgd er studningur vid syrgjendur eftir andlat

* Markviss studningur fyrir andlét hefur ahrif & sorgina eftir andlat

Sorg er edlileg tilfinningaleg vidbrogd vid missi, eins og dauda astvinar og felur i sér baedi likamleg og salreen vidbrogd. Sjuklingur eda dstvinur
getur upplifad sorg adur en andlat sjuklings a sér stad og er i pvi samhengi talad um forsorg. Sorg getur einnig ordid erfid og leitt til einkenna sem
lengja sorgarferlid og proast pannig yfir i daeskilegan farveg. Haegt er ad virkja drraedi sem eru hjalpleg folki i sorgarferli adur en hinn raunverulegi
missir & sér stad.

Heilbrigdisstarfsfolk hefur storu hlutverki ad gegna i pvi ad audvelda sorg og sorgarurvinnslu. Heidarleiki vid lok lifs er hér grundvallandi. Med pvi
ad fordast ad gefa misvisandi skilabod er haegt ad gera sjuklingum Kleift ad fara yfir lif sitt og ad adstoda dstvini sina vid ad skipuleggja framtidina. A
bessum tima er mogulegt ad greina parfir sjuklinga og fj6lskyldunnar i tengslum vid sorg peirra. Med pvi ad meta sorgarvidbrogd adur en and|ét &
sér stad er haegt ad greina pa dhaettu sem er 4 erfidleikum i sorgardrvinnslu og ad bjoda fram trraedi.

Margs konar likon eru til sem skilgreina sorgina en pad er mikilvaegt ad gera sér grein fyrir ad framfarir { sorgarferlinu eru ekki fyrirsjanlegar.
Sorgarurvinnsla er einstaklingsbundin og sorgin getur haft margvislegar birtingarmyndir. Sorgin er ekki linuleg samfella og fylgir ekki sérstokum
timaramma. Erfid sorgartrvinnsla lysir sér & pann hatt ad einstaklingur naer ekki ad syna framfarir i sorgarferlinu.

Nokkrir paettir eru pekktir sem hafa ahrif & sorgartrvinnslu og auka httu 4 erfidum sorgarvidbrgdum. i slikum adstedum geta einstaklingar
barfnast sérstakrar medferdar. bessir dhaettubaettir eru m.a.

«  Samskipti sem valda togstreitu/ad hafa verid mjog hadur/had hinum latna

*  Morg fyrri 4f6ll eda lifskreppur

+ Saga um gedsjukdoma, sérstaklega punglyndi

« Skyndilegur og 6fyrirsédur daudi

+ Daudi ungrar manneskju

* Sjalfsvig

+ Saknaem andlét

« Vangeta til ad framkvaema helgisidi sem skipta mali

» Skortur & félagslegum studningi

« Aldur (<45 dra sem missir maka sinn skyndilega eda > 65 ara sem hefur att veikan maka i >54r) og kyn, b.e. karlkyn (t.d. fullordinn ekkill).

Adrir hdpar sem eru i dhaettu vardandi pad ad eiga i erfidleikum i sorginni eru born, aldradir med heilabilunareinkenni og félk med proskahdmlun.
Pau drredi sem geta gagnast bornum eru lestur boka. Hjé heilabiludum einstaklingum eda eintaklingum med proskahdmlun skipta endurtekningar
mali og patttaka i mikilveegum vidburdum, svo sem jardarfr minnka likurnar & endurteknum spurningum um hinn ltna. Mikilvaegt er ad
heilbrigdisstarfsfolk sé medvitad um parfir hvers syrgjanda, mogulega dhaettubaetti { tengslum vid erfida sorgardrvinnslu og geti visad 4 videigandi
trredi til studnings.

Eftir andlat sjuklings er adalatridid ad leyfa dstvinum ad vidhafa hefdir eda helgisidi sem skipta mali og rimast innan peirra starfsreglna sem
vidkomandi stofnun hefur sett sér. Ef misbrestur er & pessu pé er haetta a ad sorgartirvinnsla geti ordid vandkvaedum bundin. Heilbrigdisstarfsfolk
atti ad geta svarad spurningum og bodid fram studning. Baedi er haegt ad gera petta med formlegum og 6formlegum haetti.

Pad getur verid hjalplegt fyrir astvini sjuklings ad samband sé haft vid pa eftir andlat Heilbrigdisstarfsfolk getur synt tilfinningalegan studning med
bvi ad senda astvinum samudarkvedju. Starfsfolk atti einnig ad bjoda praktiskan studning eftir pvi sem porf er 4.

Fylgd vid adstandendur er haegt ad veita med mismunandi heetti. Hin getur falist i eftirtdldu:

« Athafnir vid danarbed eins og ad votta syrgiendum samuid, ad hafa banastund, ad leyfa syrgiendum ad taka pétt { umbtinadi eda framkvaema
eigin sidi vid ddnarbed og ad hafa danarvottord tilbuid 4 réttum tima

« Senda samudarkort, veita freedslu, standa fyrir samveru syrgiendahdpa, veita studningssamtél f sima og fjdlskylduviotol.

* Pegar um skipulagdan studning er ad raeda er meelt med ad fylgdin vari i a.m.k 13 manudi
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Margar heilbrigdisstofnanir veita skipulagda fylgd eftir andlat.
Ymsir adilar sinna fraedslu, (eftir)fylgd og pjénustu vid syrgjendur:
« Kraftur, studningsfélag fyrir ungt folk sem greinst hefur med krabbamein og adstandendur. Sja heimasidu félagsins www.kraftur.org/
* Ljonshjarta, fyrir ungt folk sem misst hefur maka og bérn peirra. Sjé heimasidu studningssamtakanna www.ljonshjarta.is
Ny dogun - Samték um sorg og sorgarvidbrogd. Sja heimasidu samtakanna www.sorg.is
- Réadgjafarbjonusta Krabbameinsfélagsins, www.krabb.is

« bjodkirkjan. Prestar, djdknar og starfsfolk pjodkirkjunnar veitir pjénustu vid andldt og onnur afll. Upplysingar um pjénustu pjodkirkjunnar ma
ndlgast hja vidkomandi soknum og s6fnudum en einnig & www.kirkjan.is eda hja Biskupsstofu sima 528 4000. Sérfraedingar hjd Fiolskyldupjo-
nustu kirkjunnar sinna jafnframt studningi vid &foll. Nanari upplysingar & www.kirkjan.is/fjolskylduthjonusta/ eda i sima 528 4300.

Upplysingaefni um sorg ma medal annars finna & heimasidu liknardeildar Landspitala i Képavogi.

Vefsidan missir.is hefur ad geyma gagnasafn um erfida lifsreynslu og dstvinamissi, &tlad almenningi og fagfolki.
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12. Betra astand eda engin merki um sjukdom
Vaegi liknarmedferdar er mismikid i ferli hvers sjiklings og dherslur i liknarmedferd purfa ekki ad vera par somu hja 6llum sjklingum. Auk pess
burfa adferdir liknarmedferdar ekki alltaf ad eiga vid. Petta & vid t.d. pegar:

« Einkenni er ekki lengur til stadar, sjukdomur er ekki lengur versnandi

* Sjuklingur er leknadur, engin merki eru um sjikdém

Ef einkenni taka sig upp aftur eda astand sjuklings versnar ad nyju, parf ad endurmeta liknarmedferdarparfir sjuiklings og reeda ad nyju
medferdarmarkmid.
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Fylgiskjol
1. Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS): Leidbeiningar ad einkennamati og notkun matsblads
2. PAINAD - 1S

3. MRC spurningalistinn
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Fylgiskjal 1

Leidbeiningar ad einkennamati og notkun matsblads

ESAS er taeki til ad skima fyrir algengum einkennum hja sjuklingum med krabbamein og 6drum sjuklingahopum.

Spurt er um tilvist og styrk 9 algengra einkenna.

ESAS er til & mérgum tungumadlum. (https://www.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/)

ESAS er lagt fyrir reglulega og begar breytingar verda & einkennum og/eda medferd. Timasetning fer auk pess eftir astandi sjuklings og peirri
einkennamedferd sem verid er ad veita.

Pegar ESAS er notad samhlida DT-skimun (mat 4 vanlidan) er maelt med ad nota DT & undan ESAS.

Med matinu er verid ad:

Greina tilvist og styrk niu algengra einkenna hja sjuklingum med krabbamein eda adra sjikdoma
Efla virka patttoku sjuklings og adstandanda i einkennamati og medferd einkenna
Studla ad markvissara mati og medferd einkenna

Efla skraningu einkenna og audvelda tttektir a drangri einkennamedferdar (arangursvisir).

ESAS er notad a ollum pjonustustigum og deildum:

Legudeildir: ESAS einkennamat er hluti af upplysingasGfnun strax vid innlogn og sidan hluti af daglegri skimun & morgunvakt og
kvoldvakt.

Dag- og gongudeildir: ESAS einkennamat er hluti af upplysingasdfnun i upphafi og er lagt fyrir f hverri komu, sérstaklega begar
breytingar verda & einkennum og/eda medferd.

Heimapjonusta: ESAS einkennamat er hluti af upplysingasofnun i upphafi og er lagt fyrir i hverri vitjun, sérstaklega begar
breytingar verda & einkennum og/eda medferd.

Simaeftirfylgd: ESAS einkennamat er lagt fyrir begar einkenni eru metin og érangri einkennamedferdar er fylgt eftir.

Framkvamd

1.

Meelt er med ad sjuklingar meti sjalfir sin einkenni og merki vid styrk peirra & einkennamatseydublad. Sjélfsmat einkenna er dreidanlegasti

melikvardinn, en margir sjtklingar burfa adstod vid matid. Ef sjtklingur getur ekki sjélfur metid einkenni sin er melt med ad fagadili eda
adstandandi framkvaemi matid.

Sjuklingur og/eda adstandandi er upplystur um tilgang og framkvaemd matsins.

Spurt er um tilvist og styrk niu algengra einkenna og haegt er ad bata 6drum vid.

Hvert einkenni er metid & kvardanum 0-10 par sem 0 pydir ad einkennid er ekki til stadar og 10 bydir versti mogulegi styrkur einkennis.
Spurt er um styrk hvers einkennis  rauntima (& peirri stundu pegar matid er lagt fyrir). Pegar vid & er spurt um styrk einkennis & 68rum
timum, t.d. mesti eda minnsti styrkur einkennis sidasta sdlarhringinn, eda styrk einkennis eftir einkennamedferd. Slik fravik eru skrad
sérstaklega.

Hafi verid merkt vid styrk haerra en 2 er gert ftarlegra einkennamat (verkjasaga, ogledisaga 0.s.frv.) Gott er ad spyrja hvad af peim einkennum

sem merkt er vid valdi mestri vanlidan og byrja par. Metin er porf & frekari drreedum og bjonustu. Brugdist er strax vid ef styrkur einkenna er &
bilinu 7-10.

Farid er yfir nidurstodur matsins daglega & morgunfundi/stofugangi og/eda teymisfundi og fylgst med breytingum. Einkennamedferd krefst oft
bverfaglegar nalgunar.
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Skraning
1. Nidurstada og timasetning einkennamats eru skrad i Sogu.
2. Skradur er styrkur hvers einkennis & kvaranum 0-10. Merkt er vid 0 ef einkennid er ekki til stadar.
3. Valid er ur fellilista hver framkvaemir matid.

4. [framvindu i Sogu eru skradar:

a) nidurstodur samtals um einkenni

b)  breytingar sem gerdar eru & medferd einkenna og mat a drangri peirra breytinga sem fylgt er eftir m.a. med ESAS

62 Landspitali - Kliniskar leidbeiningar: Liknarmedferd


http://heitur/focal/Gaedahandbaekur/gnhSkurda.nsf/5e27f2e5a88c898e00256500003c98c2/8cc6ccb277db0db200257f1d004d5f72?OpenDocument

B Y
v
LANDSPITALI |

HASKOLASJURKRAHUS

Mat a einkennum
ESAS-r

Dragdu hring um pa télu sem best Iysir hvernig pér lidur NUNA:

Enginn verkur 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Engin breyta
(Preyta = orkuleysi, magnleysi) ¢ 1 - 3 4 5 6 7 8 9 10
Engin syfja 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(Syfjla= mikil svefnporf ad degi til)
Engin 6gledi
(Ogledi = velga, kligja) o 1 2 3 4 5 6 7 83 8 W
Ekkert lystarleysi 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Engin madi 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ekkert bunglyndi
(Punglyndi = depurd, vera dapur) & u 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Enginn kvidi
(Kvidi = spenntur, vera taugadstyrkur) ¢ 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
G60 lidan
(Almenn lidan) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Annad einkenni
0 1 2 3 4 5 6 7T 8 9 10
(t.d. hegdatregda)
Nafn Matsadili
O Sjaklingur
. O Adstandandi
Dagsetning klukkan

Versti mogulegi verkur

Versta mogulega preyta

Versta mogulega syfja

Versta mogulega 6gledi

Versta mogulega lystarleysi

Versta mogulega madi

Versta mogulega punglyndi

Versti mogulegi kvidi

Versta mogulega lidan

Versta mogulega einkenni

O Heilbrigdisstarfsmadur
O Med adstod heilbrigdisstarfsmanns/fjélskyldu
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Fylgiskjal 2.

PAINAD-IS
Mat a verkjum 1 langt genginni heilabilun.
PAINAD-IS
(Pain Assessment in Advanced Dementia)

Atrioi * 0 1 2 Stig
Ondun Edlileg. Erfidar vio ondun Haver erfid éndun.
6hao raddbeitingu. 60ru hvoru. Long timabil

Stutt timabil ofondunar.
ofondunar. Cheyne —Stokes
ondun.

Neikveed raddbeiting. | Ekki til stadar. | Stunur eda andvérp | Kallar endurtekid
6oru hvoru. Lagvert | med erfidleikum.
neikvett tal eda Havzrar stunur eda
andmeli. andvorp. Gramr,

Andlitstjaning, Brosir eda Dapur. Hreeddur. Andlitsgrefta.

svipbrigdaleysi. | Yeglir sig

Likamstjaning. Afsloppud. Spenna til stadar. Stifleiki til stadar.
Gengur um golf { Krepptir hnefar. Hné

ranlioan. uppdregin. Togar {
Eirdarleysi eda vtir fia sér. Sler
fra sér.

Hughreysting Ekki pérf a Tal eda snerting Ekki er hegt ad roa.

hughreystingu. | dreifir athygli eda dreifa athygli eda
hughreystir. hughreysta.
Samtals**

*Fimm-atrida athugunarskali (sj& Iysingu a hverju atridi fyrir

nedan).

**Heildarfjoldi stiga spannar fra fra 0 til 10 (byggt 4 skala fr 0 1l

2 fyrir atridin fimm)., en pvi fleirt stig pvi meiri verkur (0 = enginn

verkur til 10 = gridarlegur verkur™).

Athugid ad verkur getur verid fil stadar po ekki séu gefin stig nema

fyrir | atridl.
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Fylgiskjal 3.

MRC*- spurningalistinn

Til ad einfalda laekninum/hjukrunarfraedingnum pinum ad meta
ad hve miklu leyti pu telur andpyngsli hafa ahrif & pitt daglega Iif,
getur verid g6d hugmynd ad nota MRC-spurningalistann.

Finndu pinn stad & kvar@anum sem passar vid pina upplifun &
andpyngslum.

Hversu mikil eru pin andpyngsli pegar pu reynir a pig?**
Merktu X vid pa setningu sem a vido um pig.

= MAC = The Medical Research Councll dyspnoea scale.
** Sourningalistinn er takinn saman af: httpsswe deam diofbukliniske velledningerkod | almen_praksisiilag 13/
sott pann 13/7-2015

Y vistor
Hargatan 2

ISRESATID0EN 62 fandar 3076 210 Gardabaer
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