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Bilaga: Kunskapsunderlag

Forord

Detta dr en bilaga till Nationella riktlinjer 2025: Palliativ vard —
prioriteringsstod till dig som beslutar om resurser i hilso- och sjukvdrden
eller socialtjdnsten. Socialstyrelsen har har samlat kunskapsunderlaget for
varje rekommendation i de nationella riktlinjerna.

Kunskapsunderlaget redovisar den bésta tillgangliga kunskapen i de aktuella
frigorna, enligt forskning och erfarenhet hos yrkesverksamma. Vi har utgétt
fran denna kunskap nér vi formulerat rekommendationer och gett dem en
prioritet.

Lashjalp
Bilagan innehaller kunskapsunderlaget for totalt 9 rekommendationer,
uppdelade i 4 omraden. For varje rekommendation redovisar vi

« en motivering

« en beskrivning av den grupp av personer som rekommendationen géller
« en beskrivning av den insats som rekommendationen géller

« insatsens effekt

« en hilsoekonomisk bedomning av insatsens kostnadseffektivitet

« vad slutsatserna om insatsens effekt bygger pa (litteratursokning, urval av
studier, eventuellt konsensusutlatande med mera).

I bilagan Metodbeskrivning kan du ldsa mer om var gedigna metod for att ta
fram nationella riktlinjer enligt bésta tillgéngliga kunskap.

Alla riktlinjedokument finns pa Socialstyrelsens webbplats,
socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer/palliativvard.

Sissel Kulstadvik
Enhetschef
KHS/NR2
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Integrera varden och utbilda
personalen

Id A2: Integrering av palliativ vard
med annan vard

Rekommendation till halso- och sjukvarden
For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar:

Integrera palliativ vard med annan vard.

Prioritet: 1.

Motivering

Att integrera palliativ vard med annan vard ger 6kad livskvalitet och
minskad symtomborda, enligt forskningen. Patienternas hélsotillstind har en
mycket stor svarighetsgrad. Det dr viktigt att kunna erbjuda vard med ett
palliativt forhallningssétt tillsammans med eventuell livsforlangande
behandling, for att tillgodose patienternas behov, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till ddden inom dagar, veckor eller &r.
Personerna kan till exempel ha

. cancer
o hjartsvikt eller annan organsvikt

« multisjuklighet

« demenssjukdom

« kronisk obstruktiv lungsjukdom

« inlagringssjukdomar

« medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara

aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vard och sluten
vard) samt kommunal vird 1 hemmet eller 1 sdrskilda boenden.
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Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstandet har en mycket stor svarighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Palliativa vardbehov bor identifieras tidigt i sjukdomsforloppet. Personen
bor da erbjudas vard med ett palliativt forhallningssatt, som kan paga
samtidigt som diagnostik och eventuell livsforlingande behandling.

Att integrera palliativ vard med annan vard kan exempelvis innebéra att
tidigt och tillsammans med den andra varden

« erbjuda regelbunden strukturerad skattning av den samlade
symtombordan

o erbjuda samtal vid allvarlig sjukdom
« inkludera en strategi for palliativ vard i den individuella vardplanen

« erbjuda psykologiskt, socialt och existentiellt stod.

Slutsatser om insatsen

For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan
leda till doden inom dagar, veckor eller ar ger integrering av palliativ vard
med annan vard

« en liten till mattlig effekt pa livskvalitet (6kad livskvalitet) jamfort med
om man inte integrerar den palliativa varden (l&g tillforlitlighet)

« en liten effekt pd symtombordan (minskad symtomborda) jamfort med om
man inte integrerar den palliativa varden (lag tillforlitlighet).

Det gér inte att bedoma effekten pa nérstdendes vardborda (mycket lag
tillforlitlighet).

Det saknas studier (randomiserade kontrollerade studier eller prospektiva
observationsstudier med kontrollgrupp) for att bedoma effekten pa antalet
oplanerade sjukhusinlédggningar.

Kommentar: Effekten pa savil livskvalitet som symtomborda kan anses
vara kliniskt relevant, baserat pa vad litteraturen anger som en kliniskt
relevant fordndring for respektive skala. En av studierna med symtombdrda
som utfallsmétt visade ingen statistiskt signifikant effekt [1], till skillnad
fran Ovriga inkluderade studier med detta utfallsmatt. Detta kan bero pa att
interventionen var for kort, 68 veckor, i forhallande till patienternas
utdragna sjukdomsforlopp. Trots att en av studierna allts inte visade
signifikant effekt pd symtombdrdan bedomer vi att atgdrden sammantaget
har en liten effekt pa symtombdordan for populationen som helhet.
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Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas information i studierna om biverkningar eller oonskade effekter.

Vilka studier ingar i granskningen?

I granskningen ingar 6 studier, varav en dr en systematisk oversikt [2] och 5
ar randomiserade kontrollerade studier [1, 3-6]. Studierna inkluderade
sammanlagt 2 479 patienter i behov av palliativ vird. Patienterna var skora
aldre samt vuxna med avancerad cancer, hjértsvikt, neurologisk sjukdom
eller andndd som foljd av avancerad och progressiv sjukdom. Da den
systematiska oversikten enbart studerade patienter med avancerad cancer
inkluderades de 5 randomiserade kontrollerade studierna for att bredda
populationen med avseende pa tillstand, en studie per tillstand.

De vanligaste orsakerna till att studier exkluderades var att

« populationen inte behdvde palliativ vard

« utfallen inte var patientnira

« risken fOr systematiska fel (bias) var for hog

« det fanns en studie med béttre kvalitet som studerade samma population

« studiedesignen inte var en randomiserad kontrollerad studie (RCT) eller
en prospektiv observationsstudie med kontrollgrupp.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall Risk eller effekt i Risk eller effekt i Absolut effekt Antal deltagare Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp interventionsgrupp | (skillnad i effekt (antal studier) och
mellan baslinje och | [referens]
tidpunkt, skillnad
mellan grupperna).
Effektstorlek (95%
KI), p-vérde.!
Livskvalitet Haun m.fl.: Ej Haun m.fl.: Ej Haun m.fl.: SMD=0,27 | Haun m.fl.: 1028 (5 ++ (lag tillforlitlighet) | SMD pa 0,27

rapporterat.

Rogers m.fl.:
Medelskillnad KCCQ
(SD): 22,2 (24,69)

Rogers m.fl.:
Medelskillnad FACIT-
Pal (SD): 8,3 (29,1)

Higginson m.fl.:
Medelskillnad CRQ
Mastery (SD): 4,15
(1.7)

Kluger m.fl.:
Medelskillnad QoL

rapporterat.

Rogers m.fl.:
Medelskillnad KCCQ
(SD): 26.3 (19.42)

Rogers m.fl.:
Medelskillnad FACIT-
Pal (SD): 16.7 (21.1)

Higginson m.fl.:
Medelskillnad CRQ
Mastery (SD): 3,57
(1.4)

Kluger m.fl.:
Medelskillnad QoL

(0,15 ill 0,38),
p<0,00001

Rogers m.fl.: Matt
med KCCQ: 9,14 (0,56
till 17,72), p=0,037

Rogers m.fl.: Matt
med FACIT-Pal: 11,09
(0,19 till 21,99),
p=0,0462

Higginson m.fl.: Matt
med CRQ Mastery:
0,58 (0,01 till 1,15),
p=0,048.

Kluger m.fl.: Matt
med QoL AD: 1,87

RCT:er, 2 kluster
RCT:er) [2]

Rogers m.fl.: 150 (1
RCT) [4]

Higginson m.fl.: 105
(1 RCT) [5]

Kluger m.fl.: 210 (1
RCT) [6]

-1 for
overforbarhet, -1 for
precision.

motsvarar en liten till
mattlig positiv effekt
pa livskvaliteten.

KCCQ: En férandring
pa 5 skalsteg ses som
en kliniskt relevant
skillnad.

FACIT-Pal: En
foérandring pa 10
skalsteg ses som en
kliniskt relevant
skillnad.

CRQ Mastery: En
forandring pa 0,5
poang ses som en
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AD:-0,84 (-1,68 to
0,01), p=0,05

AD: 0,66 (-0,43 till
1.75), p=0,23

(0,47 till 3,27),
p=0,009.

kliniskt relevant liten
effekt, en férandring
pa 1 podng som en
kliniskt relevant
mattlig effekt och en
forandring pa 1,5
poang som en kliniskt
relevant stor effekt.

QoL AD: En
férandring pa 3
skalsteg ses som en
kliniskt relevant
skillnad.

Symtombdrda

Haun m.fl.: Ej
rapporterat.

Evans m.fl.:
Medelskillnad IPOS 5
symtom (SD): 0,54
(2,16)

Gao m.fl.:
Medelskillnad IPOS
Neuro-S8: -0,28 (-0,82
till 0,26)

Kluger m.fl.:
Medelskillnad ESAS-
PD: -0,45 (-3,86 till
2,96), p=0,80

Haun m.fl.: Ej
rapporterat.

Evans m.fl.:
Medelskillnad IPOS 5
symtom (SD): -0,88
(1,94)

Gao m.fl.:
Medelskillnad IPOS
Neuro-S8:-0,78 (-1,29
till -0,26)

Kluger m.fl.:
Medelskillnad ESAS-
PD: -6,81 (-10,46 till
-3,15), p<0,001

Haun m.fl.: SMD=-
0,23 (-0,35 till -0,10),
p=0,0004

Evans m.fl.: Matt med
IPOS, 5 symtom: -1,32
(-2,45 till -0,19),
p=0,023

Gao m.fl.: Matt med
IPOS Neuro-S8: -0,16
(-0,37 till 0,05), p=0,14

Kluger m.fl.: Matt
med ESAS-PD: -7,15
(-11,89 till -2.41),
p=0,003

Haun m.fl.: 1054 (5
RCT:er, 2 kluster
RCT:er) [2]

Evans m.fl.: 50 (1 RCT)
[3]

Gao m.fl.: 350 (1 RCT)
[1]

Kluger m.fl.: 210 (1
RCT) [6]

++ (lag tillforlitlighet)
-1 overfoérbarhet, -1
for
overensstammelse

SMD pa -0,23
motsvarar en liten till
mattlig minskning av
symtomen.

IPOS: En férandring
pa 1 skalsteg ses som
en kliniskt relevant
skillnad.

ESAS: En féréndring
pa 3-4 skalsteg ses
som en kliniskt
relevant skillnad.




Bilaga: Kunskapsunderlag

Narstaendes
vardbérda

Kluger m.fl.:

Medelskillnad ZBI-12:

-1,08 (-2,28 1ill 0,12),
p=0,08

Kluger m.fl.:

Medelskillnad ZBI-12:

-2,28(-3,38 il -1,18),
p<0,001

Kluger m.fl.: Matt
med ZBI-12: -1,62
(-3,32till 0,09),
p=0,06.

Kluger m.fl.: 210 (1
RCT) [6]

+ (mycket lag
tillforlitlighet.

-2 for
overforbarhet, -1 for
endast en studie.

ZBI-12: femgradig
skala déar laga varden
innebar mindre
paverkan/borda for
narstaende (0-10
ingen/lag paverkan,
10-20 latt till
medelsvar paverkan,
> 20 stark paverkan)

"Information om relativ effekt saknas i de inkluderade studierna. SMD = Standardized Mean Difference, KCCQ = Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire, FACIT-Pal = The Functional Assessment of
Chronic Iliness Therapy-Palliative Care, CRQ = Chronic Respiratory Disease Questionnaire, QoL AD = Quality of Life Alzheimer’s Disease, IPOS = Integrated Patient care Outcome Scale, ESAS = Edmonton
Symptom Assessment Scale/System, ZBI = Zarit Scale of Caregiver Burden, IPOS Neuro-S8 = IPOS for Neurological conditions, ESAS-PD = ESAS for Parkinson Disease.

10
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, Population, Atgéard i interventions- | Livskvalitet Symtom Néarstdendes | Ovrigt

ar, referens, | inklusionskriterier, och kontroligrupp Effektstorlek | Effektstorlek vardborda

studie- studieperiod, (95% KI), p- | (95% KI), p- | Effektstorlek

design, land, | uppfdljningstid varde. virde. (95% KI), p-

risk for bias virde.

Haun, m.fl. I 6versikten ingar 5 L. I 6versikten ingar 3 Halsorelaterad | Symtomintensi Vanligtvis ses SMD pa 0,2

2017 [2]. prospektiva RCT:er och 2 | RCT:er med "co-ordinated | livskvalitet tet (matt med motsvara en liten effekt, 0,5 en

Systematisk kluster-RCT:er med care model” och 4 RCT:er (méatt med exempelvis medelstor effekt och 0,8 en stor

éversikt. sammanlagt 1614 med "integrated care exempelvis ESAS eller BPI). effekt. Ett positivt varde pa SMD
deltagare med model”. FACT eller SMD= -0.23 innebéar en 6kning av

USA (4 RCT:er) | avancerad cancer. K: Aktiv kontroll. med fri EORTC (:0,35 tiII'-O 10) livskvaliteten och ett negativt

Australien (1 Medeléldeﬁrn i studierna tiilgéng il onko’Iogi och QLQC30. p='0,0004 o vélrde pé SMD innebdr en

RCT) var.60.-67 ar och annat stad. Tillgang till SMD=0,27 minskning av symtomen.

Italien (1 RCT) | Maloriteten var palliativ vard endast p4 | (0,15till 0,38),

Kanada (1 oppenvardspatienter. patientens, narstaendes p<0,00001

RCT) Inklusionskriterier: eller onkologens begaran.

Lag risk for
bias.

vuxna personer (>18 ar)
med avancerad cancer,
dar kurativ behandling
inte ar mojlig och med
en forvantad 6verlevnad
pa tva ar eller mindre.
Studier pa vuxna som
fatt diagnosen som barn

11
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exkluderades, liksom
studier pa deltagare
med en férvantad
overlevnad pa mindre én
tre manader vid studiens
bérjan.

Publikationsar for
inkluderade
primarstudier: 2009 -
2016

Evans, m.fl.
2021 [3].

RCT
Storbritannien

Lag risk for
bias.

Populationen bestod av
aldre (n=50), med en
medelalder pa 85,3 (SD
54)i
interventionsgruppen
och 86,0 (SD 5,7) i
kontrollgruppen.

Inklusionskriterier: Aldre
personer >75 ar med en
skorhetsgrad pa >4 pa
Clinical Frailty Scale och
allvarligt paverkade av
icke-maligna kroniska
tillstand.

Exklusionskriterier:
Personer som fick
specialiserad palliativ
vard.

I: Short-term integrated
palliative and supportive
care (SIPScare) och
sedvanlig primarvard.
SIPScare ar en integrerad,
personcentrerad palliativ
vardinsats som gavs av
lokala multiprofessionella
palliativa teami
samarbete med
exempelvis allmanlakare
och distriktsskoterskor.

K: sedvanlig primarvard.

Hur paverkad
patienten var
av 5 symtom
(smarta,
andndd,
angest,
dasighet och
forstoppning)
skattades med
IPOS.

Gruppskillnad:
-1,32(-2,45

till -0,19),
p=0,023

IPOS 5 symtom: Varje symtom
mats pa en skala fran 0 till 4, dar
0 innebar att patienten inte
paverkas alls av symtom och 4
innebar en Gvervaldigande
paverkan av symtomet.

Totalsumma: O till 20. Negativa
varden innebar en minskning av
symtomen.

12
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Studieperiod: september
2014 - september 2015.

Utfallet mattes vid
baslinje, efter 6 veckor
(halva
interventionstiden), efter
12 veckor (vid avslutad
intervention) och efter 6
manader.

Gao, m.fl.
2020 [1]

RCT
Storbritannien

Lag risk for
bias.

Populationen bestod av
personer (n=350) med
neurologisk sjukdom
(exempelvis MS 42% och
idiopatisk Parkinsons
sjukdom 40%).
Medelalder var 67,3 (SD
10,9) i
interventionsgruppen
och 66,4 (SD 12,6) i
kontrollgruppen.

Inklusionskriterier:

Vuxna >18 ar, allvarligt
paverkade av avancerad
eller progressiv
neurologisk sjukdom
(MS, idopatisk
Parkinsons sjukdom,
motorneuronsjukdom,
progressiv supranuklear

I: Short-term integrated
palliative care (SIPC), med
fokus pa en omfattande
beddémning,
individanpassad
vardplanering och
vardsamordning samt
radgivning till befintliga
vardgivare. Gavs under 6-
8 veckor, av befintliga
multiprofessionella
palliativa team med
koppling till “lokal
neurologmottagning”.

K: Sedvanlig vard. Efter 12
veckors vanteperiod gavs
interventionen till
kontrollgruppen.

IPOS Neuro-S8:

Gruppskillnad:
-0,16 (-0,37

till -0,05),
p=0,14

IPOS Neuro S8:

8 symtom (smarta, andndd,
illamaende, krakning,
férstoppning, spasmer,
sémnproblem, munproblem).
Skalsteg 0 till 4, totalsumma O till
32. Hoga varden innebar en stor
symtompaverkan. Negativa
varden innebar en minskning av
symtomen.

13
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pares eller multipel
systematrofi) med
symtom som inte blivit
battre av standarvard
och med kognitiva
problem, komplexa
psykologiska problem,
komplexa sociala behov
eller svarigheter att
kommunicera.

Exklusionskriterier:
Personer som fick
specialiserad palliativ
vard.

Studieperiod: april 2015
- november 2017.

Utfallen mattes vid
baslinjen och var 6:e
vecka fram till vecka 24
efter randomisering.
Endast baslinjedata och
data fran vecka 12

redovisas i denna artikel.

Rogers, m.fl.
2017 [4]

RCT
USA

Populationen bestod av
personer (n=150) med
hjartsvikt, med hog risk
for aterinlaggning och

dod. Medelalder var 71 ar.

I: Sedvanlig
hjartsviktsvard samt
Palliative Care in Heart
Failure (PAL-HF). PAL-HF
gavs under 6 manader
och innebar ett samarbete

KCCQ:
Gruppskillnad:
9,14 (0,56 till
17,72), p=0,037

KCCQ: 23 sjukdomsspecifika
fragor, totalsumma: 0 till 100.
Hoga varden innebar battre
livskvalitet /halsostatus.

FACIT-Pal: 46 fragor i olika
domaner (tex fysiskt

14
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Lag - mattlig Inklusionskriterier: mellan ett palliativt FACIT-Pal: valbefinnande, socialt
risk for bias Vuxna (>18 &r) med vardteam och patientens Gruppskillnad: valbefinnande, kdnslomassigt
pagaende kardiologteam. Syftet var 11,09 (0,19 till valbefinnande) Totalsumma: 0 till
sjukuhusinlaggning pga atE skapa.en ggmensam 21,99), 184. Hégre varden innebar
avancerad hjartsvikt, malsattning lmng ] p=0,0462 battre livskvalitet.
dyspné vid vila, >50% patienten§ vard, bade
estimerad risk fér déd relaterat till
e B TR e ET s hjartsviktssymtomen men
med forvantad majlighet | 0cksé de palliativa
att aterga till behoven.
Oppenvarden. K: Sedvanlig
Studieperiod: augusti hjartsviktsvard.
2012 - juni 2015.
Utfallen mattes vid
baslinjen samt efter 2, 6,
12 och 24 veckor.
Higginson, Populationen bestod av | I: Breathlessness support | CRQ Mastery: CRQ Mastery: 4 fragor kring den
m.fl. 2014 [5] personer (n=105) med service ar ett tillagg till Gruppskillnad: upplevda formagan att handskas
RCT andnod till foljd av sedvanlig vard och ges av 0,58 (0,01 till med sjukdomen.
<torbritannien avancerad och ett multiprofessionellt 1,15), p=0,048. Skalsteg 1 till 7 per fraga,

Lag risk for
bias.

progressiv sjukdom; KOL
(54%), cancer (21%),
interstitiell lungsjukdom
(19%), hjartsvikt (5%)
eller annan sjukdom
(3%). Medelalder var 67
(SD 10) ar.

Inklusionskriterier:

team. Patienten har

tillgang till 1akare i palliativ

medicin, specialiserade
fysioterapeuter,
arbetsterapeuter och
lunglakare. Kombinerar
skattning och behandling
av patientens fysiska,

medelvardet anges. Hoga
varden innebar mindre paverkan
av symtom/hdégre livskvalitet.

15
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Personer med dyspné (>2
pa MRC-skalan) trots
optimal behandling av
underliggande orsak,
avancerad och progressiv
sjukdom och med
kognitiv och funktionell
férmaga som mojliggor
deltagandei
interventionsprogrammet

Studieperiod: oktober
2010 - september 2012.

Utfallen mattes vid
baslinje och efter 6
veckor.

psykiska, kdnslomassiga
och existentiella symtom.

K: Sedvanlig vard. Efter 6
veckor gavs
interventionen till
kontrollgruppen.

Kluger, m.fl.
2020 [6]

RCT
USA

Lag till mattlig
risk for bias.

Populationen bestod av
personer (n=210) med
Parkinsons sjukdom.
Medelalder var 69,5 (SD
8,3)i
interventionsgruppen
och 70,7 (SD 8,0) i
kontrollgruppen.

Inklusionskriterier:

Vuxna >18 ar, med
Parkinsons sjukdom,
multipel systematrofi,
kortikobasal

I: Sedvanlig vard och
palliativ 6ppenvard.
Interventionen gavs av ett
multiprofessionellt
palliativ team, bestaende
av lakare (neurolog med
palliativ kompetens),
sjukskoterska, kurator och
prast. Patienterna kunde
valja att inkludera sina
befintliga neurologer i det
multiprofessionella
teamet.

QoL-AD:

Gruppskillnad
6 man: 1,87
(0,47 till 3,27),
p=0,0009.

ESAS-PD:

Gruppskillnad
6 man: -7,15
(-11,89 till
-2.41), p=0,003.

ZBI-12:

Gruppskillnad
6 man: -1,62
(-3,32till 0,09),
p=0,06

QoL AD: 13 fragor. Skalsteg 1 till
4, totalsumma 13 till 52. Ju hégre
varde, desto battre livskvalitet.

ESAS-PD: 14 fragor. Skalsteg O till
10, totalsumma 0 till 140. Ju
hogre varde, desto stdrre
symtomborda.

ZBI-12: 12 fragor. Skalsteg 0 till 4
per fraga, totalsumma: 0 till 48.
Hoga varden innebar stor
vardborda for den nérstaende
(0-10 ingen/lag paverkan, 10-20
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degeneration, K: Sedvanlig vard latt till medelsvar paverkan, > 20
progressiv supranuklear | (primarvard och stark paverkan).
pares eller neurologisk

Lewykroppsdemens med | specialistvard).
samtidigt stora behov
enligt Palliative Care
Needs Assessment Tool
(PC-NAT).

Exklusionskriterier:
Personer som fick
specialiserad palliativ
vard.

Studieperiod: november
2015 - september 2017.

Utfallen mattes vid
baslinjen och vid 3, 6 och
12 manader. Primart
utfallsmatt mattes vid 6
manader, varfér denna
tidpunkt redovisas har.

FACT = Functional Assessment of Cancer Therapy, EORTC QLQC30 = City of Hope Quality of Life Questionnaire, European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire,
ESAS = Edmonton Symptom Assessment Scale, BPI = Brief Pain Inventory, IPOS = Integrated Palliativ care Outcome Scale, IPOS Neuro-S8 = IPOS for Neurological conditions, KCCQ = Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire, FACIT-Pal = Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy-Palliative Care scale, CRQ = Chronic Respiratory Disease Questionnaire, QoL-AD = Quality of Life Alzheimer’s
Disease, ESAS-PD = ESAS for Parkinson’s Disease, ZBI = Zarit Scale of Caregiver Burden,
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har integrering av palliativ vard med annan vard pa
hélsorelaterad livskvalitet och symtombdrda hos personer med livshotande
sjukdom, jimfort med om man inte integrerar den palliativa vrden?

Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till déden inom dagar,
veckor eller ér.

« Insats (intervention — I): Integrering av palliativ vard med annan vard.

« Kontrollgrupp (control/comparision — C): Ingen integrering av palliativ
vérd.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmétt: Hilsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande métt med validerade skattningsskalor, symtomborda matt
med validerade skattningsskalor, antal oplanerade sjukhusinldggningar,
nirstdendes vardborda. Sekundira utfallsmétt: Overlevnad, dnskad plats
vid dodstillfallet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT.

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedémda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 1198
Studier som relevansbeddmdes i fulltext 23

Studier som kvalitetsgranskades 650, 9RCT
Studier som inkluderades i underlaget 150, 5RCT

Litteratursékning 1
Databas: Pubmed Databasleverantér: NLM Datum: 2024-06-24

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
1. Mesh/tiab | "Critical Iliness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh] OR | 404,265

"Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally IlI"[Mesh] OR
"Hospice Care"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
iliness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR advanced
care[tiab] OR terminal disease*[tiab] OR terminal
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2. Mesh/tiab
3.

4. FT/tiab

5.

6. Mesh/tiab
7.

8. Mesh/tiab

illness*[tiab] OR incurable disease*[tiab] OR
incurable illness*[tiab] OR irreversible illness*[tiab]
ORirreversible disease*[tiab] OR terminally ill[tiab]
OR terminal care[tiab] OR end of life[tiab] OR
hospice[tiab] OR advanced cancer[tiab] OR
metastatic cancer[tiab] OR terminal cancer[tiab] OR
pediatric oncology[tiab] OR paediatric oncology(tiab]
OR advanced disease*[tiab] OR advanced
illness*[tiab] OR life-limiting condition*[tiab] OR life-
limiting disease*[tiab] OR life-limiting iliness[tiab]
OR progressive disease*[tiab] OR progressive
iliness[tiab] OR life-threatening disease*[tiab] OR
life-threatening condition*[tiab] OR life-threatening
illness*[tiab] OR end-stage illness[tiab] OR end-stage
condition*[tiab] OR end-stage disease*[tiab]) NOT
Medline[sb])

"Delivery of Health Care, Integrated"[Majr] OR
Integrated Health Care system*[tiab] OR Integrated
Delivery System*[tiab] OR integrated
healthcare[tiab] OR integrated health care[tiab] OR
integrated health service*[tiab] OR integrated
care[tiab] OR care integration[tiab]

1 AND 2

early palliative care[tiab] OR integrated palliative
care[tiab] OR integration of palliative care[tiab] OR
palliative care integration[tiab] OR integrated
supportive care[tiab] OR enhanced supportive
care[tiab] OR early supportive care[tiab] OR
supportive carel[ti]

30R4

"Systematic Review" [Publication Type] OR "Meta-
Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
integrative review[tiab] OR systematic literature
review[tiab] OR comprehensive literature
review[tiab] OR integrative literature review[tiab] OR
systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

5 AND 6 AND Filters applied: English, Swedish ;
Publication date from 2010 -

Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over Studies"[Mesh] OR
"Control Groups"[Mesh] OR "Comparative Study"
[Publication Type] OR ((Random¥*[tiab] OR control
group*[tiab] OR control trial[tiab] OR controlled
trial[tiab] OR control study[tiab] OR controlled
study[tiab] OR clinical trial[tiab] OR clinical
study[tiab] OR cross-over study[tiab] OR crossover
study[tiab] OR cross-over design[tiab] OR crossover
design[tiab] OR comparative study[tiab]) NOT
Medline[sb])

21,574

831

4,373

4,924

240
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10.

5 AND 8 Filters applied: English, Swedish ;
Publication date from 2010 -

5 Filters applied: Guideline ; Danish, English,
Norwegian, Swedish ; Publication date from 2010 -

437

34

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de mer
specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen sdks, de underliggande
mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det huvudsakliga innehallet i
artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = S6kning i falten for titel eller abstract. Ot = Other term - Amnesord
(keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for systematiska 6versikter.

* = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika béjningar och éndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-06-24

Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

1. FT/ti, ab,
kw

2. FT/ti, ab,
kw

4. FT/ti

(“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care”
OR “palliative home care” OR “advanced care” OR
terminal NEXT disease* OR terminal NEXT illness* OR
incurable NEXT disease* OR incurable NEXT illness*
OR irreversible NEXT illness* OR irreversible NEXT
disease* OR “terminally ill” OR “terminal care” OR
“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
advanced NEXT disease* OR advanced NEXT illness*
OR life-limiting NEXT condition* OR life-limiting NEXT
disease* OR “life-limiting illness” OR life-threatening
NEXT disease* OR life-threatening NEXT condition*
OR life-threatening NEXT illness* OR end-stage NEXT
illness* OR end-stage NEXT condition* OR end-stage
NEXT disease*):ti,ab,kw

(Integrated NEXT Health NEXT Care NEXT system*
OR Integrated NEXT Delivery NEXT System OR
“integrated healthcare” OR “integrated health care”
OR integrated NEXT health NEXT service* OR
“integrated care” OR “care integration”):ti,ab,kw

1AND 2

(“early palliative care” OR “integrated palliative care”
OR “integration of palliative care” OR “palliative care
integration” OR “integrated supportive care” OR
“enhanced supportive care” OR “early supportive
care”):ti

30R4

5 AND publication date from 2010 ; English

35248

1472

54

250

294

3 CDSR

287
Central

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all trees = Termen soks,
inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast den termen séks, de
underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av dmnet. FT/TI, AB, KW = Fritextttermer
- sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. CDSR = Cochrane
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Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane Protocols = Protocols
of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika
béjningar och andelser av det.

Litteraturs6kning 3

Databas: Cinahl with fulltext Databasleverantér: Ebsco Datum: 2024-06-24

Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

1. DE/FT/ti,
ab

2. DE/FT/ti,
ab

(MM "Critical Illness") OR (MH "Palliative Care") OR
(MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness") OR (MM
"Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE "Terminally
Ill Patients" OR TI ( “critical illness” OR “critically ill”
OR “palliative care” OR “palliative home care” OR
“advanced care” OR “terminal disease*” OR “terminal
illness*” OR “incurable disease*” OR “incurable
illness*” OR “irreversible illness*” OR “irreversible
disease*” OR “terminally ill” OR “terminal care” OR
“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
“advanced disease*” OR “advanced illness*” OR “life-
limiting condition*" OR “life-limiting disease*” OR
“life-limiting illness” OR “progressive disease*” OR
“progressive illness” OR “life-threatening disease*”
OR "life-threatening condition*” OR “life-threatening
illness*” OR “end-stage illness” OR “end-stage
condition*” OR “end-stage disease*” ) OR AB ( “critical
iliness” OR “critically ill” OR “palliative care” OR
“palliative home care” OR “advanced care” OR
“terminal disease*” OR “terminal illness*” OR
“incurable disease*” OR “incurable illness*” OR
“irreversible illness*” OR “irreversible disease*” OR
“terminally ill” OR “terminal care” OR “end of life” OR
hospice OR “advanced cancer” OR “metastatic
cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric oncology”
OR “paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*”)

(MM "Health Care Delivery, Integrated") OR TI (
“Integrated health care system*” OR “Integrated
delivery system*” OR “integrated healthcare” OR
“integrated health care” OR “integrated health
service*” OR “integrated care” OR “care integration”)
OR AB ( “Integrated health care system*” OR
“Integrated delivery system*” OR “integrated
healthcare” OR “integrated health care” OR

147,756

17,189
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“integrated health service*” OR “integrated care” OR
“care integration”)

3. 1AND 2 892

4. FT/ti, ab TI (“early palliative care” OR “integrated palliative 3,081
care” OR “integration of palliative care” OR “palliative
care integration” OR “integrated supportive care” OR
“enhanced supportive care” OR “early supportive
care” OR “supportive care”) OR AB ( “early palliative
care” OR “integrated palliative care” OR “integration
of palliative care” OR “palliative care integration” OR
“integrated supportive care” OR “enhanced
supportive care” OR “early supportive care”)

5. 30R4 3,715

6. FT/ti, ab TI ("systematic review" OR "comprehensive review"
OR "integrative review" OR "systematic literature
review" OR "comprehensive literature review" OR
"integrative literature review" OR "systematic
literature search" OR "meta-analysis" OR "meta-
analyses" OR "meta-analytic review" OR systematic
AND review) OR AB ("systematic review" OR
"comprehensive review" OR "integrative review" OR
"systematic literature review" OR "comprehensive
literature review" OR "integrative literature review"
OR "systematic literature search" OR "meta-analysis"
OR "meta-analyses" OR "meta-analytic review")

5 AND 6 Publication date from 2010 -
g . 145
Academic journals ; English

8. FT/ti, ab TI (Random* OR “control group*” OR “control trial”
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical study”
OR “cross-over study” OR “crossover study” OR
“cross-over design” OR “crossover design” OR
“comparative study”) OR AB (Random* OR “control
group*” OR “control trial” OR “controlled trial” OR
“control study” OR “controlled study” OR “clinical
trial” OR “clinical study” OR “cross-over study” OR
“crossover study” OR “cross-over design” OR
“crossover design” OR “comparative study”)

9. 5 AND 8 Publication date from 2010 - 388
Academic journals ; English

Ebsco databaser

DE = Descriptor - Faststallt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och abstract. MH = Exact
Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major Subject Heading
Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord, amnesord och
geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade.

ZC = Methodology Index. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta av ett ord for att
fa med olika bojningar och andelser av det.
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Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Agustina m.fl. 2023 [7]

Ej relevant population.

Cui m.fl. 2023 [8]

Oversikt med béttre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Gautama m.fl. 2023 [9]

Oversikt med béttre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Xu m.fl. 2022 [10]

Oversikt med béttre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Sebastian m.fl. 2024 [11]

Hog risk for
systematiska fel.

Shih m.fl. 2022 [12]

Oversikt med béttre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Ma m.fl. 2019 [13]

Ej relevanta utfallsmatt.

Courtright m.fl. [14]

Ej relevanta utfallsmatt.

Bakitas m.fl. 2020 [15]

RCT med battre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Schunk m.fl. 2021 [16]

RCT med battre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Brannstrom m.fl. 2014 [17]

RCT med battre
Overensstammelse
med PICO samt lagre
risk for systematiska fel
finns.

Liu m.fl. 2023 [18]

Hog risk for
systematiska fel.
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Denvir m.fl. 2016 [19]

Feasability studie.

Wong m.fl. 2016 [20]

Ej relevant utfallsmatt.

Dussel m.fl. 2024 [21]

Konferensabstrakt.

Hancock m.fl. 2018 [22]

Ej relevant population.

Callahan m.fl. 2019 [23]

Ej relevant population.
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Id A5: Kontinuerlig fortbildning i
palliativt forhallningssatt

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden och
socialtjansten

For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar:

Erbjud kontinuerlig fortbildning i palliativt forhallningssatt.

Prioritet: 2.

Motivering

Kontinuerlig fortbildning for personal okar livskvaliteten och ndjdheten med
varden och omsorgen hos personer med livshotande tillstdnd, enligt
beprovad erfarenhet. Den dr en forutsattning for ett breddat och uppdaterat
perspektiv pa ett palliativt forhallningssétt, och ddrmed ett led i en mer
jamlik tillgang till palliativ vard. De som gagnas har ett hélsotillstind med
en mycket stor svarighetsgrad. Fortbildningen kan ocksé oka personalens
trygghet och minska personalomséttningen, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.
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Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar, veckor eller ar.
Personerna kan till exempel ha

- cancer
o hjértsvikt eller annan organsvikt
« multisjuklighet

« demenssjukdom

« kronisk obstruktiv lungsjukdom
o inlagringssjukdomar

« medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vard och sluten
vard) samt kommunal vard i hemmet eller i sdrskilda boenden.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstdndet har en mycket stor svirighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Kontinuerlig fortbildning ar centralt for att personal ska kunna erbjuda alla
personer i malgruppen ett palliativt forhallningssatt. Ett palliativt
forhallningssatt ar ett forhallningssétt som kannetecknas av en helhetssyn pa
ménniskan och som prioriterar livskvalitet samt individuella 6nskemal och
behov vid avvégning av insatser. Helhetssyn innebér att man beaktar en
persons fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. Alla som mdter
maélgruppen bor kunna ha ett palliativt forhallningssétt, dven tidigt under
forloppet, 1 alla vard- och omsorgsomriden och vid alla tillstdnd.

Kontinuerlig fortbildning syftar till att uppratthdlla personalens formaga att
ha ett palliativt forhallningssétt i motet med patienter och brukare.
Fortbildningen bor inkludera kunskap om de fyra hornstenarna
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och nérstdendestdd, for att
lindra fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt lidande.

Fortbildningen bor ske aterkommande och pa regelbunden basis, men
omfattningen kan variera. Ett enstaka fortbildningstillfdlle som punktinsats
rdknas didrmed inte som kontinuerlig fortbildning. Fortbildningen kan till
exempel innebdra upprepade utbildnings- och reflektionstillféllen,
workshoppar eller kurser for enskilda medarbetare eller grupper ledda av
personer med kunskap om ett palliativt forhallningssétt.

27



Bilaga: Kunskapsunderlag

Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprovad erfarenhet ér att kontinuerlig fortbildning i
palliativt forhallningssatt till vard- och omsorgspersonal ger

« en positiv effekt pa hélsorelaterad livskvalitet hos personer med
livshotande sjukdomar eller tillstdnd

« en positiv effekt pa ndjdhet med varden och omsorgen hos personer med
livshotande sjukdomar eller tillstand.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas relevanta studier som uppfyller PICOS. Inga slutsatser om
eventuella biverkningar kan ddrmed dras.

Vilka studier ingar i granskningen?

Inga relevanta vetenskapliga studier som kan besvara den aktuella fragan
identifierades vid litteratursokningen. 22 studier, varav 8 systematiska
oversikter och 14 randomiserade kliniska provningar, ldstes 1 fulltext men
samtliga exkluderades. Ett vanligt skl till exklusion var att insatsen ej var
relevant for den aktuella fragan, &ven om fortbildning gavs var denna ej
kontinuerlig sdsom beskrivs ovan, det vill siga den gavs ej dterkommande
och pa regelbunden basis. Utdver detta exkluderades ett flertal studier pa
grund av att de saknade for den hér fragan relevanta utfallsmatt.

Vi har inte identifierat ndgra padgdende studier.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestdende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastdenden:

Pastaende 1: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, ménader eller ar, ger
kontinuerlig fortbildning i palliativt forhallningssatt till vard- och
omsorgspersonal positiv effekt pa personens hilsorelaterade livskvalitet
jamfort med om personalen inte far kontinuerlig fortbildning i palliativt
forhéllningséatt?

Konsensus uppnaddes, 99 procent av 100 svarande instimde i pastaendet.

Pastaende 2: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till ddden inom dagar, veckor, manader eller ar, ger
kontinuerlig fortbildning i palliativt forhallningssitt till vard- och
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omsorgspersonal positiv effekt pd personens néjdhet med varden och
omsorgen jamfort med om personalen inte far kontinuerlig fortbildning i
palliativt forhallningsatt?

Konsensus uppnaddes, 98 procent av 92 svarande instimde i pastaendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.

Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har kontinuerlig fortbildning 1 palliativt forhallningssétt till
vard- och omsorgspersonal pa hélsorelaterad livskvalitet och ndjdhet med
varden hos personer med livshotande sjukdom, jamfort med om ingen
kontinuerlig fortbildning ges?

Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar,
veckor eller ér.

o Insats (intervention — I): Kontinuerlig fortbildning i palliativt
forhallningssitt till vard- och omsorgspersonal

« Kontrollgrupp (control/comparison — C): Ingen kontinuerlig fortbildning
1 palliativt forhallningssétt till vard- och omsorgspersonal.

o Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmétt: hélsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande mitt med validerade skattningsskalor, symptomlindring
métt med validerade skattningsskalor, antal sjukhusinldggningar, antal
tidiga samtal om vad som &r viktigt for patient/nérstaende,
overenstimmelse mellan patient/ndrstdende preferenser och given vard.
Sekundira utfallsmatt: overlevnad, plats for dod, nirstdendes vardborda,
personcentrerad vard.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedomda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 522
Studier som relevansbeddmdes i fulltext 22
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Studier som kvalitetsgranskades 050, 0RCT

Studier som inkluderades i underlaget 050, 0RCT

Litteraturs6kning 1
Databas: CINAHL Databasleverantér: EBSCO Datum: 2024-11-28

Soknr | Termtyp | Soktermer

Antal
traffar

10. MH/FT (MH "Health Personnel+") OR TI (personnel OR staff
OR professional* OR provider* OR doctor* OR
nurs* OR physician* OR clinician* OR practitioner®*)

OR AB (“health personnel” OR “health practitioner*”
OR "health professional*” OR “primary care” OR
“primary health*” OR “health care personnel” OR
“health care professional*” OR “health care
practitioner*” OR “health care provider*” OR “health
care staff” OR “healthcare personnel” OR
“healthcare professional*” OR “healthcare
practitioner*” OR “healthcare worker*” OR
“healthcare provider*” OR “healthcare staff’ OR
“medical staff” OR “medical personnel” OR “medical
worker*" OR “hospital staff” OR “hospital personnel”
OR “hospital worker*” OR “medical care staff” OR
“medical care personnel” OR “medical care worker*”
OR “medical care provider*” OR doctor* OR
physician* OR clinician* OR nurse* OR “nursing
staff” OR “nursing personnel” OR “general
practitioner*” OR “general practice” OR “physical
therapeut*” OR nurs* OR GP OR GPs)

11. MH/FT (MH "Education, Continuing+") OR (MH "Education,
Interdisciplinary") OR (MH "Education, Competency-
Based") OR (MH "Problem-Based Learning") OR (MH
"Curriculum") OR (MH "Course Content") OR (MH
"Staff Development") OR (MH "Education, Clinical+")
OR (MH "Learning") ORTI ( educat* OR
“communication intervention*” OR skill* OR train*
OR competenc* OR learn* OR curricul*) OR AB
(educat* AND continu®*)

12. MH/FT (MH "Palliative Care") OR (MH "Palliative Care
Nursing") OR (MH "Palliative Medicine") OR (MH
"Terminal Care") OR TI (palliative OR “palliative
approach” OR “end-of-life care approach” OR “end-
of life approach” OR “palliative care” OR “terminal
care”) OR AB (“palliative approach” OR “end-of-life
care approach” OR “end-of life approach” OR
“palliative care” OR “terminal care”)

13. MH/FT (MH "Professional Competence") OR (MH "Clinical
Competence") OR (MH "Competency Assessment")
OR (MH "Communication Skills") OR (MH "Patient
Centered Care") OR (MH "Patient Care Plans") OR
(MH "Quality of Life") OR (MH "Psychological Well-
Being") OR

1486837

468900

70549

2215328
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14.
15. MH/FT
16. MH/FT

TI, AB (continu* OR regular OR retrain* OR “long-
life learning” OR “longlife learning” OR symptom*
OR communicat* OR knowledge OR attitude* OR
concern* OR competence* OR competency OR
competent* OR skill* OR awareness OR outcome*
OR “patient focus*” OR “patient-centered*” OR
“patient-centred” OR “tailored care plan*” OR
“patient care plan*")

1 AND 2 AND 3 AND 4 NOT (TI (Student* OR
undergraduate*) OR AB (Student* OR
undergraduate?)

English

5 AND TI ("systematic review" OR "comprehensive
review" OR "systematic literature review" OR
"comprehensive literature review" OR "systematic
literature search" OR "meta-analysis" OR "meta-
analyses" OR "meta-analytic review" OR systematic
AND review) OR AB ("systematic review" OR
"comprehensive review" OR "systematic literature
review" OR "comprehensive literature review" OR
"systematic literature search" OR "meta-analysis"
OR "meta-analyses" OR "meta-analytic review")

5 AND TI (Random* OR “control group*” OR
“control trial” OR “controlled trial” OR “control
study” OR “controlled study” OR “clinical trial” OR
“clinical study” OR “cross-over study” OR “crossover
study” OR “cross-over design” OR “crossover
design” OR “comparative study”) OR AB (Random*
OR “control group*” OR “control trial” OR
“controlled trial” OR “control study” OR “controlled
study” OR “clinical trial” OR “clinical study” OR
“cross-over study” OR “crossover study” OR “cross-
over design” OR “crossover design” OR
“comparative study”)

1967

46

144

Ebsco databaser DE = Descriptor - Faststallt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och
abstract. MH = Exact Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major
Subject Heading Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord,
amnesord och geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns
underordnade. ZC = Methodology Index. " ” = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta
av ett ord for att fa med olika bojningar och dndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-11-22

Soknr | Termtyp | S6ktermer Antal
traffar
17. FT/ti (personnel OR staff OR professional* OR provider* | 37430
OR doctor* OR nurs* OR physician* OR clinician*
OR practitioner* OR generalist* OR "primary
care"):ti
18. FT/ti (educat* OR “communication intervention*” OR 98205

skill* OR train* OR competenc* OR learn* OR
curricul®):ti
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19. FT/ti,ab,kw

20.

(palliative OR “end of life” OR terminal):ti OR
(“palliative approach” OR “end-of-life care approach”
OR “end-of life approach” OR “palliative care” OR
“terminal care”):ab,kw

1-3 AND

22313

158
Trials

Cochrane Library MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all
trees = Termen soks, inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast
den termen soks, de underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB,
KW = Fritextttermer - s6kning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, sdker pa en exakt
fras. CDSR = Cochrane Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane
Protocols = Protocols of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett
ord for att fa med olika bojningar och dndelser av det.

Litteratursékning 3

Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2024-11-22

Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

21. Mesh/FT

22. Mesh/FT

23. Mesh/FT

"Health Personnel"[Mesh] OR General Practice[Mesh]
OR ((health personnel[tiab] OR health care
personnel[tiab] OR health care professional*[tiab]OR
health care practitioner*[tiab] OR health care
worker*[tiab] OR health care provider*[tiab] OR
health care employee*[tiab] OR health care
staff[tiab] OR healthcare personnel[tiab] OR
healthcare professional*[tiab] OR healthcare
practitioner*[tiab] OR healthcare worker*[tiab] OR
healthcare provider*[tiab] OR healthcare staff[tiab]
OR medical staff[tiab] OR medical employee*[tiab]
OR medical personnel[tiab] OR medical worker*[tiab]
OR hospital staff[tiab] OR hospital personnel[tiab] OR
hospital worker*[tiab] OR medical care staff[tiab] OR
medical care employee*[tiab] OR medical care
personnel[tiab] OR medical care worker*[tiab] OR
medical care provider*[tiab] OR doctor*[tiab] OR
physician*[tiab] OR clinician*[tiab] OR nurse*[tiab]
OR nursing staff[tiab] OR nursing personnel[tiab] OR
nursing assistant*[tiab] OR general
practitioner*[tiab] OR general practice[tiab] OR
personnel[ti] OR practitioner*[ti] OR staff[ti] OR
provider*[ti] OR professional*[ti] OR nurs*[ti] OR
physical therapeut*[tiab] OR general practice[tiab]
OR GP[tiab] OR GPs[tiab]) NOT Medline[sb])

"Education, Continuing"[Mesh] OR "Competency-
Based Education"[Mesh] OR "Inservice
Training"[Mesh] OR Curriculum[Mesh] OR "Staff
Development"[Mesh] OR Learning[Mesh] OR
"Problem-Based Learning"[Mesh] OR educat*[tiab]
OR communication intervention*[ti] OR skill*[ti] OR
training[ti] OR competenc*[ti] OR learn*[ti] OR
curricul*[ti] OR "education" [Subheading]

"Palliative Care"[Mesh] OR "Terminal Care"[Mesh] OR
palliative[ti] OR palliative approach[tiab] OR end-of-

964896

1801620

12345
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24. Mesh/FT

25.

26. Mesh/FT

27. Mesh/FT

life care approach[tiab] OR end-of life approachltiab]
OR ((palliative care[tiab] OR terminal care[tiab] OR
terminal disease*[tiab] OR terminal illness[tiab] OR
end of life care[tiab]) NOT Medline[sb])

"Health Knowledge, Attitudes, Practice"[Mesh] OR
"Attitude of Health Personnel"[Mesh] OR
"Professional Competence"[Mesh] OR "Clinical
Competence"[Mesh] OR Communication[Mesh] OR
"Patient-Centered Care"[Mesh] OR Patient Care
Planning[Mesh] OR Quality of Life[Mesh] OR
continu*[tw] OR regular[tiab] OR retrain*[tiab] OR
long-life learning[tiab] OR longlife learning[tiab] OR
symptom*[ti] OR communicat*[ti] OR outcome*[ti]
OR ((knowledge[tiab] OR attitude*[tiab] OR
concern*[tiab] OR competence*[tiab] OR
competency[tiab] OR competent*[tiab] OR skill*[tiab]
OR communication[tiab] OR awareness[tiab] OR
outcome*[tiab] OR patient focus*[tiab] OR patient-
centered*[tiab] OR patient-centred[tiab] OR tailored
care plan*[tiab] OR patient care plan*[tiab]) NOT
Medline[sb])

1-4 AND NOT (Student*[ti] OR undergraduate*][ti])
English

5 AND "Systematic Review" [Publication Type] OR
"Meta-Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
integrative review[tiab] OR systematic literature
review[tiab] OR comprehensive literature
review[tiab] OR integrative literature review[tiab] OR
systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

5 AND Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over
Studies"[Mesh] OR "Control Groups"[Mesh] OR
"Comparative Study" [Publication Type] OR
((Random*[tiab] OR control group*[tiab] OR control
trial[tiab] OR controlled trial[tiab] OR control
study[tiab] OR controlled study[tiab] OR clinical
trial[tiab] OR clinical study[tiab] OR cross-over
study[tiab] OR crossover study[tiab] OR cross-over
design[tiab] OR crossover design[tiab] OR
comparative study[tiab]) NOT Medline[sb])

3428349

2947

109

208

PubMed MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de

mer specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de

underliggande mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det
huvudsakliga innehallet i artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = Sokning i falten for titel eller abstract. Ot =
Other term - Amnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter fér
systematiska 6versikter. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bdjningar och andelser av

det.
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Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Bainbridge D, et al. [1]

Ej relevant insats, ej
relevanta utfallsmatt

GuoJ, et al. [2]

Scoping review, ej
relevanta utfallsmatt.

Lopez-Panza E.R, et al. [3]

Integrative review, ej
relevanta utfallsmatt.

Selman L.E, et al. [4]

Ej relevant insats.

Seow H, et al. [5]

Ej relevanta utfallsmatt.

Sheehan S, et al. [6]

Ej relevant insats.

Thavaraj A, et al. [7]

Ej relevanta utfallsmatt.

Tropea ), et al. [8]

Ej relevant insats.

Berggren E, et al. [9]

Ej relevant insats.

Chen H, et al. [10]

Ej relevanta utfallsmatt.

Curtis J, et al. [11]

Ej relevant insats.

Henselman, et al. [12]

Ej relevant insats.

Henselman, et al. [13]

Studieprotokoll.

Henselman, et al. [14]

Ej relevant insats.

Kluger B.M, et al. [15]

Ej relevant insats.

Lamppu P, et al. [16]

Konferensabstrakt.

Lamppu PJ, etal. [17]

Ej relevant insats.

Lamppu PJ, et al. [18]

Ej relevant insats.

Lamppu P, et al. [19]

Ej relevant insats.

Pelayo-Alvarez M, et al. [20]

Ej relevant insats.

Seow H, et al. [21]

Ej relevant insats.

Thoonsen B, et al. [22]

Ej relevant insats.
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Erbjud aterkommande samtal
och stod

Id B3: Samtal vid allvarlig sjukdom

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden
For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar:

Erbjud samtal vid allvarlig sjukdom.

Prioritet: 1.

Motivering

Halsotillstandet har en mycket stor svarighetsgrad, och samtalet &r en
forutsittning for en god och jamlik palliativ vird med ett tydligt mal. Det
oOkar patienternas livskvalitet och ndjdheten med varden, enligt beprovad
erfarenhet. Varden effektiviseras ocksa nir personalen tidigt och
aterkommande ringar in patientens och nérstdendes behov och informerar
om det forvintade sjukdomsforloppet samt vilka insatser som kan erbjudas,
enligt Socialstyrelsens rekommendationsgrupp. Detta forhindrar bade
underbehandling och 6verbehandling. Det vore oetiskt att inte erbjuda
samtalet.

Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till ddden inom dagar, veckor eller &r.
Personerna kan till exempel ha

* cancer
* hjartsvikt eller annan organsvikt
» multisjuklighet

* demenssjukdom

* kronisk obstruktiv lungsjukdom
* inlagringssjukdomar

* medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primédrvérd, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vard och sluten
vard) samt kommunal vird 1 hemmet eller 1 sdrskilda boenden.
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Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstandet har en mycket stor svarighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Samtal vid allvarlig sjukdom é&r ett samtal dir vard- och omsorgspersonal
och en person med ett livshotande tillstdnd diskuterar innehéllet 1 varden
utifran hélsotillstand, behov och dnskemal. Samtalet erbjuds tidigt och
aterkommande i vardprocessen och kan dven involvera nérstaende till
personen med livshotande tillstdnd.

Vanliga dmnen vid samtalet ar

+ vad patienten och nérstaende vet och vill veta om sjukdomen eller
tillstdndet

+ vad som &r viktigt for patienten och nérstaende, sdsom hopp och radslor
* sjukdomens eller tillstdndets forvintade forlopp
» mojligheter till symtomlindring, hjalp och stod

* nérstaendes behov av information och stod samt mojlighet och vilja att
vara delaktiga

+ vem som ska fora patientens talan om patienten sjdlv inte vill eller kan.

Insatsen avser inte brytpunktssamtal. Brytpunktssamtal dr ett lakarlett samtal
vid allvarlig sjukdom som fokuserar pd att varden dndrar inriktning.

Slutsatser om insatsen
Slutsatsen fran beprovad erfarenhet &r att samtal vid allvarlig sjukdom ger

* en positiv effekt pa hilsorelaterad livskvalitet hos personer med
livshotande sjukdomar eller tillstdnd

* en positiv effekt pa néjdhet med varden hos personer med livshotande
sjukdomar eller tillstand.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas relevanta studier som uppfyller PICOS. Inga slutsatser om
eventuella biverkningar kan ddrmed dras.

Vilka studier ingar i granskningen?

Inga av de studier som identifierades vid litteratursokningen bedémdes som
relevanta for den aktuella fradgan. Det finns studier av samtal vid allvarlig
sjukdom, och olika former av samtal, men de studierna har delvis andra
utgédngspunkter och uppfyller inte samtliga uppstéllda inklusionskriterier.
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Exempelvis kan studierna ha som utgangspunkt att samtal ska erbjudas
patienter och vara utformade for att undersoka implementerings- och
utbildningsinsatser riktade till vrdpersonalen. Utfall som studeras i dessa
studier ar typiskt processrelaterade och kan fokusera pa till exempel
forekomst av samtal eller olika indikatorer pa samtalens kvalitet. Dock
besvaras i dessa studier inte primirt fragor om effekter pa hilsorelaterade
utfall med direkt relevans for patienterna (som specificerats i aktuellt
PICOS).

Vi har inte identifierat nagra pagiaende studier.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestdende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastaenden:

Pastidende 1: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstdnd som kan leda till ddden inom dagar, veckor, ménader eller ar, ger
samtal vid allvarlig sjukdom positiv effekt pa hilsorelaterad livskvalitet
jamfort med om inga samtal vid allvarlig sjukdom ges.

Konsensus uppnaddes, 99 procent av 86 svarande instimde i pastaendet.

Pastaende 2: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, méanader eller ar, ger
samtal vid allvarlig sjukdom positiv effekt pa néjdhet med varden jamfort
med om inga samtal vid allvarlig sjukdom ges.

Konsensus uppndddes, 100 procent av 83 svarande instdmde i pastaendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.

Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har samtal vid allvarlig sjukdom for personer med en eller
flera livshotande sjukdomar eller tillstand pa livskvalitet, symtomlindring
samt upplevelse och tillfredsstillelse med varden jaimfort med inget samtal
vid allvarlig sjukdom?

Fragan utgar fran:

» Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstind som kan leda till doden inom dagar,
veckor eller ér.
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* Insats (intervention — I): Samtal vid allvarlig sjukdom.

» Kontrollgrupp (control/comparision — C): Inga samtal vid allvarlig
sjukdom.

+ Utfallsméatt (outcome — O): Hélsorelaterad livskvalitet inklusive fysiskt,
psykologiskt, socialt och existentiellt vilbefinnande matt med validerade
skattningsskalor. Symtomlindring méitt med validerade skattningsskalor.
Upplevelse av, och tillfredsstéllelse med varden.

* Studietyp (study design — S): Systematiska oversikter av randomiserade
kontrollerade studier.

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: Brytpunktssamtal ingar
inte 1 granskningen.

Sokdokumentation och urval

En sokning efter systematiska dversikter genomfordes. Ingen av de
oversikter som identifierades bedomdes uppfylla PICOS (se ”Vilka studier
ingar i granskningen?” for detaljer). Eftersom inga dversikter uppfyllde
PICOS bedomdes det inte heller relevant att soka efter primérstudier.

Urval av studier

Bedomda och inkluderade studier Antal

Studier som relevansbedomades pa titel- eller abstraktniva 212

Studier som relevansbhedémdes i fulltext 10
Studier som kvalitetsgranskades 0
Studier som inkluderades i underlaget 0

Litteratursékning 1:
Databas: PsycIinfo Databasleverantér: EBSCO Datum: 2024-11-27.

Soknr | Termtyp Soktermer Antal
traffar
1. Kontrollerade | (MM "Critical Iliness") OR (MH "Critically IIl
amnesord Patients") OR (MH "Palliative Care") OR (MH

"Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR
(MH "Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness")
OR (MM "Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR
DE "Terminally Ill Patients"

2. FT TI ("advanced cancer" OR "advanced care OR
"advanced disease*" OR "advanced illness*" OR
"critical illness" OR "critically ill" OR "end of life"
OR "end-stage condition*" OR "end-stage
disease*" OR "end-stage illness" OR hospice OR
"incurable disease*" OR "incurable illness*" OR
"irreversible disease*" OR "irreversible illness*"
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3.
4 FT
5 FT

OR "life-limiting condition*" OR "life-limiting
disease*" OR "life-limiting illness" OR "life-
threatening condition*" OR "life-threatening
disease*" OR "life-threatening illness*" OR
"palliative care" OR "palliative home care" OR
"progressive disease*" OR "progressive illness"
OR "serious illness" "terminal care" OR "terminal
cancer" OR "terminal disease*" OR "terminal
illness*" OR "terminally ill") AB ("advanced
cancer" OR "advanced care OR "advanced
disease*" OR "advanced illness*" OR "critical
illness" OR "critically ill" OR "end of life" OR "end-
stage condition*" OR "end-stage disease*" OR
"end-stage illness" OR hospice OR "incurable
disease*" OR "incurable illness*" OR "irreversible
disease*" OR "irreversible illness*" OR "life-
limiting condition*" OR "life-limiting disease*"
OR "life-limiting iliness" OR "life-threatening
condition*" OR "life-threatening disease*" OR
"life-threatening illness*" OR "palliative care" OR
"palliative home care" OR "progressive disease*"
OR "progressive illness" OR "serious illness" OR
"terminal care" OR "terminal cancer" OR
"terminal disease*" OR "terminal illness*" OR
"terminally ill")

T0R2

TI ( "Better communication model" OR (care n1
conversation*) OR "Dana-Farber Program" OR
("end of life" n3 (communic* or conversation* or
planning or talk*)) OR ("Goals of care" n2
(discussion* or program)) OR "Informed
conversations" OR (palliative n3 (conversation*
or talk* or communic*)) OR "Palliative and
Therapeutic Harmonization" OR " (PATH) model
of care" OR "Patient-Clinician Communication"
OR "prognosis communication" OR (serious
illness n3 (communic* or conversation* or model
or program or talk*)) OR "therapeutic
conversation*" ) OR AB ( "Better communication
model" OR (care n1 conversation*) OR "Dana-
Farber Program" OR ("end of life" n3
(communic* or conversation* or planning or
talk*)) OR ("Goals of care" n2 (discussion* or
program)) OR "Informed conversations" OR
(palliative n3 (conversation* or talk* or
communic*)) OR "Palliative and Therapeutic
Harmonization" OR " (PATH) model of care" OR
"Patient-Clinician Communication" OR
"prognosis communication" OR (serious illness
n3 (communic* or conversation* or model or
program or talk*)) OR "therapeutic
conversation*")

TI ( (serious illness n2 (communic* or
conversation* or model or program or talk*))
OR ("end of life" n2 (communic* or conversation*
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6 FT

7. Kontrollerade
amnesord/FT

8. Kontrollerade
amnesord/FT

or planning or talk*)) ) OR AB ( (serious illness n2
(communic* or conversation* or model or
program or talk*)) OR ("end of life" n2
(communic* or conversation* or planning or
talk*)))

TI((systematic N3 review) OR "meta analys*" OR
metaanalys*) OR AB((systematic N3 review) OR
"meta analys*" OR metaanalys*) OR
SU((systematic N3 review) OR "meta analys*" OR
metaanalys*)

MH "Randomized Controlled Trials+" OR MH
"Double-Blind Studies" OR MH "Single-Blind
Studies" OR MH "Random Assignment" OR MH
"Pretest-Posttest Design+" OR MH "Cluster
Sample" OR MH "Sample Size" OR MH "Crossover
Design" OR MH "Comparative Studies" OR MH
"Placebos" OR PT (Randomized Controlled Trial)
ORTI (randomised OR randomized) OR AB
(random*) OR TI (trial) OR AB (assigned OR
allocated OR control) OR AB (control W5 group)
OR AB (cluster W3 rct) OR DE "Randomized
Controlled Trials" OR DE "Randomized Clinical
Trials"

MH "Qualitative Studies" OR DE "Qualitative
Methods" OR DE "Focus Group" OR DE
"Grounded Theory" OR DE "Interpretative
Phenomenological Analysis" OR MH "Grounded
theory" OR MH "Narratives" OR MH Interviews+
OR MH "Audiorecording" OR MH "Focus Groups"
OR MH "Research, Nursing" OR MH "Discourse
Analysis" OR MH "Content Analysis" OR MH
"Ethnographic Research" OR MH "Ethnonursing
Research" OR MH "Constant Comparative
Method" OR MH "Qualitative Validity+" OR MH
"Purposive Sample" OR MH "Observational
Methods+" OR MH "Field Studies" OR MH
"Theoretical Sample" OR MH Phenomenology OR
MH "Phenomenological Research" OR MH "Life
Experiences+" OR MH "Cluster Sample"+ OR TI
qualitative OR AB qualitative OR TI interview* OR
AB interview* OR TI (theme* or thematic) OR AB
(theme* or thematic) OR TI ("ethnological
research") OR AB ("ethnological research") OR TI
ethnonursing OR AB ethnonursing OR TI
ethnograph* OR AB ethnograph* OR TI
phenomenol* OR AB phenomenol* OR TI "focus
group*" OR AB "focus group*" OR TI (grounded
N1 (theor* OR analys?s OR research OR studies
OR study)) OR AB (grounded N1 (theor* OR
analys?s OR research OR studies OR study)) OR
TI ("life stor*") OR AB ("life stor*") OR TI (emic OR
etic OR hermeneutic* OR heuristic* OR semiotic)
OR AB (emic OR etic OR hermeneutic* OR
heuristic* OR semiotic) OR TI (data N1 saturat*)
OR AB (data N1 saturat*) OR TI ("participant
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10.

11.

12.

observ*") OR AB ("participant observ*") OR TI
("social construct*" OR postmodern* OR "post-
structural*" OR poststructural®* OR "post-
modern*" OR feminis*) OR AB ("social
construct*" OR postmodern* OR "post-
structural*" OR poststructural* OR "post-
modern*" OR feminis*) OR TI ("action research"
OR "cooperative inquir*" OR "co-operative
inquir*") OR AB ("action research" OR
"cooperative inquir*" OR "co-operative inquir*")
OR TI (humanistic OR existential OR experiential
OR paradigm*) OR AB (humanistic OR existential
OR experiential OR paradigm®*) OR TI (field N1
(research OR study OR studies)) OR AB (field N1
(research OR study OR studies)) OR TI "human
science" OR AB "human science" OR TI
"biographical method" OR AB "biographical
method" OR TI ("theoretical sampl*") OR AB
("theoretical sampl*") OR TI ("purpos* N4
sampl*") OR AB ("purpos* N4 sampl*") OR TI
("open-ended" OR narrative* OR textual OR texts
OR "semi-structured") OR AB ("open-ended" OR
narrative* OR textual OR texts OR "semi-
structured") OR TI ("life world" OR "life-world" OR
"conversation analys?s" OR "personal
experience*" OR "theoretical saturation") OR AB
("life world" OR "life-world" OR "conversation
analys?s" OR "personal experience*" OR
"theoretical saturation") OR TI ((life OR lived) N1
experience*) OR AB ((life OR lived) N1
experience*) OR TI ("cluster sampl*") OR AB
("cluster sampl*") OR TI ("observational
method*") OR AB ("observational method*") OR
TI ("content analysis") OR AB ("content analysis")
ORTI ((discurs* OR discourse*) N3 analys?s) OR
AB ((discurs* OR discourse*) N3 analys?s) OR TI
(constant N1 (comparison OR comparative)) OR
AB (constant N1 (comparison OR comparative))
ORTI ("narrative analys?s") OR AB ("narrative
analys?s") OR TI (heidegger* OR colaizzi* OR
spiegelberg* OR merleau* OR husserl* OR
foucault* OR ricoeur OR glaser*) OR AB
(heidegger* OR colaizzi* OR spiegelberg* OR
merleau* OR husserl* OR foucault* OR ricoeur
OR glaser*) OR TI (van N1 manen*) OR AB (van
N1 manen*) OR TI (van N1 kaam*) OR AB (van
N1 kaam*) OR TI (Corbin* N2 strauss*) OR AB
(Corbin* N2 strauss*)

(3AND 4) OR 5
9 and 6 (SO)
9 and (RCT)

9 and (qual)

84

203

743

Ebsco databaser DE = Descriptor - Faststallt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och
abstract. MH = Exact Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major
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Subject Heading Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord,
amnesord och geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns
underordnade. ZC = Methodology Index. " ” = Citattecken, sdker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta
av ett ord for att fa med olika bojningar och &ndelser av det.

Litteratursékning 2:

Databas: Cochrane Library Databasleverantor: Cochrane Datum: 2024-11-28

Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

1. MH

[mh A"Critical Illness"] OR [mh "Hospice"] OR
[mh A"Palliative Care Nursing"] OR [mh
A"Hospice Care"] OR [mh AHospices] OR [mh
A"Palliative Care"] OR [mh A"Palliative
Medicine"] OR [mh A"Terminal Care"] OR [mh
A'Terminally IIl"]

"advanced progressive illness":ti,ab OR "EOL
care":ti,ab OR "end of life":ti,ab OR ("end-stage"
NEXT condition*):ti,ab OR ("end-stage" NEXT
disease*):ti,ab OR ("end-stage" NEXT
iliness*):ti,ab OR hospice:ti,ab OR "incurable
cancer":ti,ab OR "incurable disease":ti,ab OR
"incurable illness":ti,ab OR "irreversible
disease":ti,ab OR "irreversible illness":ti OR "last
days of life":ti,ab OR "life-limiting illness":ti,ab
OR "life-threatening condition":ti OR "life-
threatening disease":ti OR "life-threatening
illness":ti OR palliative:ti OR "palliative
care":ti,ab OR "palliative homecare":ti,ab OR
"serious illness":ti,ab OR "serious illnesses":ti,ab
OR "terminal cancer":ti,ab OR "terminal
care":ti,ab OR ("terminal" NEXT disease*):ti,ab
OR "terminal illness":ti,ab OR "terminal
stage":ti,ab OR "terminally ill":ti,ab

10R 2

("Better communication model" or (care NEAR/1
conversation*) or "Dana-Farber Program" or
("end of life" NEAR/3 (communic* or
conversation* or planning or talk*)) or ("Goals
of care" NEAR/2 (discussion* or program)) or
"Informed conversations" or (palliative NEAR/3
(conversation* or talk* or communic*)) or
"Palliative and Therapeutic Harmonization" or "
(PATH) model of care" or "Patient-Clinician
Communication" or "prognosis communication"
or (serious illness NEAR/3 (communic* or
conversation* or model or program or talk*)) or
"therapeutic conversations"):ti,ab

(serious illness NEAR/3 (communic* or
conversation* or model or program or talk*))

(3AND 4) OR 5

6951

7510

12531
585

120

CDSR/21

Cochrane
Protocols/1

CENTRAL/453
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Cochrane Library MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all
trees = Termen soks, inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast
den termen soks, de underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB,
KW = Fritextttermer - sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, scker pa en exakt
fras. CDSR = Cochrane Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane
Protocols = Protocols of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett
ord for att fa med olika bojningar och éndelser av det.

Litteratursékning 3:

Databas: Medline Databasleverantor: Ovid Datum: 2024-11-27

Soknr | Termtyp Soktermer Antal
traffar
1. MeSH *Critical Illness/ or *"Hospice and Palliative Care | 88986

Nursing"/ or *Hospice Care/ or *Hospices/ or
*Palliative Care/ or *Palliative Medicine/ or
*Terminal Care/ or *Terminally Ill/

2. FT palliative.ti. OR ("advanced progressive illness" 110821
OR ("EOL care" or "end of life" or "end-stage
condition*" or "end-stage disease*" or "end-
stage illness*" or hospice or "incurable cancer"
or "incurable illness" or "irreversible disease" or
"irreversible illness" or "last days of life") OR "life-
limiting illness" or "life-threatening condition" or
"life-threatening disease" or "life-threatening
illness" or "palliative care" or "palliative
homecare" or "serious illness" or "serious
illnesses" or "terminal cancer" or "terminal care"
or "terminal disease*" or "terminal illness" or
"terminal stage" or "terminally ill").ti,ab

3. 10R2 150481

4. FT ("Better communication model" or (care adj1 4418
conversation*) or "Dana-Farber Program" or
("end of life" adj3 (communic* or conversation*
or planning or talk*)) or ("Goals of care" adj2
(discussion* or program)) or "Informed
conversations" or (palliative adj3 (conversation*
or talk* or communic*)) or "Palliative and
Therapeutic Harmonization" or " (PATH) model
of care" or "Patient-Clinician Communication" or
"prognosis communication" or (serious illness
adj3 (communic* or conversation* or model or
program or talk*)) or "therapeutic
conversation*").ti,ab.

5. FT (serious illness adj2 (communic* or 393
conversation* or model or program or talk*)).mp

6. Kontrollerade | Systematic Review.pt. OR Meta-Analysis.pt. OR 531897
amnesord/FT | Cochrane Database Syst Rev.ja. OR ((systematic
adj4 review) OR "meta analys*" OR
metaanalys¥*).ti,ab,bt.

7. Kontrollerade | (randomized controlled trial.pt. OR controlled 1608910
amnesord/FT | clinical trial.pt. OR clinical trial, phase iii.pt. OR
((randomized or randomised).ab.) OR
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o.

10.

11.

12.

Kontrollerade
amnesord/FT

placebo.ab. OR clinical trials as topic.sh. OR
randomly.ab. OR trial.ti. OR (("Phase 3" or
"phase3" or "phase III" or P3 or "PIII").ti,ab,kw.))
NOT (exp animals/ not humans.sh.)

exp Empirical Research/ or Interviews as Topic/
or Personal Narratives as Topic/ or Focus
Groups/ or exp Narration/ or Nursing
Methodology Research/ or Narrative Medicine/
or (Interview or Personal Narrative).pt. or
interview*.ti,ab,kf. or qualitative.ti,ab,kf,jw. or
(theme* or thematic).ti,ab,kf. or ethnological
research.ti,ab,kf. or ethnograph®*.ti,ab,kf. or
ethnomedicine.ti,ab,kf. or ethnonursing.ti,ab,kf.
or phenomenol*.ti,ab,kf. or (grounded adj
(theor™* or study or studies or research or
analys?s)).ti,ab,kf. or life stor*.ti,ab,kf. or (emic or
etic or hermeneutic* or heuristic* or
semiotic¥).ti,ab,kf. or (data adj1 saturat$).ti,ab,kf.
or participant observ¥*.ti,ab,kf. or (social
construct* or postmodern* or post-structural*
or post structural* or poststructural* or post
modern* or post-modern¥).ti,ab,kf. or (action
research or cooperative inquir* or co operative
inquir* or co-operative inquir*).ti,ab,kf. or
(humanistic or existential or experiential or
paradigm¥).ti,ab,kf. or (field adj (study or studies
or research or work)).ti,ab,kf. or (human science
or social science).ti,ab,kf. or biographical
method.ti,ab,kf. or theoretical sampl*.ti,ab,kf. or
((purpos* adj4 sampl*) or (focus adj
group®)).ti,ab,kf. or (open-ended or narrative* or
textual or texts or semi-structured).ti,ab,kf. or
(life world* or life-world* or conversation
analys?s or personal experience* or theoretical
saturation).ti,ab,kf. or ((lived or life) adj
experience*).ti,ab,kf. or cluster sampl*.ti,ab,kf.
or observational method*.ti,ab,kf. or content
analysis.ti,ab,kf. or (constant adj (comparative or
comparison)).ti,ab,kf. or ((discourse* or discurs*)
adj3 analys?s).ti,ab,kf. or (heidegger* or colaizzi*
or spiegelberg* or merleau* or husserl* or
foucault* or ricoeur or glaser*).ti,ab,kf. or (van
adj manen®*).ti,ab,kf. or (van adj kaam¥).ti,ab, kf.
or (corbin* adj2 strauss¥*).ti,ab,kf.

(3AND 4) OR 5
9 and 6 (SO)
9 and 7 (RCT)

9 and 8 (Qual)

1311047

3533

161

265

1382

PubMed MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de

mer specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de

underliggande mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det
huvudsakliga innehallet i artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = Sokning i falten for titel eller abstract. Ot =
Other term - Amnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter fér

47



Bilaga: Kunskapsunderlag

systematiska oversikter. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bdjningar och andelser av

det.

Proquest databaser FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och abstrakt. KW= Keywords - S6ker pa ord
fran titel, index, abstrakt och fulltext. SUBJECT= Soker samtliga kontrollerade &mnesord. MAINSUBJECT=
Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. ” ” = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta

av ett ord for att fa med olika bojningar och &ndelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Liu m.fl. 2024 [1]

Ej relevant
fragestallning

Wang m.fl. 2024 [2]

Ej relevant
fragestallning

Gonella m.fl. 2023 [3]

Ej relevant
fragestallning

Zucker m.fl. 2023 [4]

Ej relevant
fragestallning

Wang m.fl. 2023 [5]

Ej relevant
fragestallning

Harnischfeger m.fl. 2022 [6]

Ej relevant
fragestallning

Ng m.fl. 2022 [7]

Ej relevant
fragestallning

Ryan m.fl. 2022 [8]

Ej relevant
fragestallning

Sloan m.fl. 2021 [9]

Ej relevant
fragestallning

Jung och Matthews 2021 [10]

Ej relevant
fragestallning
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Id B2: Regelbunden strukturerad
skattning av den samlade
symtombordan

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden
For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar:

Erbjud regelbunden strukturerad skattning av den samlade
symtombdérdan, som underlag for fortsatt vard.

Prioritet: 2.

Motivering

Skattningen ger ett underlag for fortsatt vard som dr anpassad till patientens
behov. Detta okar patientens livskvalitet och minskar symtomen, enligt
beprovad erfarenhet. Hélsotillstaindet har en mycket stor svarighetsgrad, och
varden blir mer likvérdig nér all personal (erfaren savél som ny) arbetar
strukturerat tillsammans med patienten under hela sjukdomsforloppet, enligt
Socialstyrelsens rekommendationsgrupp. Skattningsinstrumenten kan finga
upp fler dimensioner av symtomen &n ett vanligt samtal. Arbetssittet skapar
ocksa en trygghet i vardteamet, eftersom det underlattar
informationsoverforing mellan medlemmarna.

Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar, veckor eller ar.
Personerna kan till exempel ha

- cancer
« hjértsvikt eller annan organsvikt
« multisjuklighet

« demenssjukdom

o kronisk obstruktiv lungsjukdom
« inlagringssjukdomar

« medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vérd och sluten
vard) samt kommunal vard i hemmet eller i sarskilda boenden.
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Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstandet har en mycket stor svarighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Insatsen innebér att personer bade tidigt och sent i sjukdomsforloppet far
skatta sin samlade symtomborda (fysiska, psykiska, sociala och existentiella
symtom) regelbundet och strukturerat. Det kan handla om smaérta, oro,
angest, ofrivillig ensamhet, meningsloshet med mera. Arbetssittet anvinds
for att

« inventera personens behov av symtomlindring, som underlag for en
strategi for den palliativa varden

« uppticka nya symtom och beddma om strategin for den palliativa virden
behover revideras

« utvirdera och folja upp symtomlindrande insatser och den samlade
symtombordan.

Symtomen kan skattas med hjélp av ett samlat symtomskattningsinstrument,
till exempel Integrated palliative care outcome scale (IPOS), eller en
kombination av instrument som ticker enskilda symtom, till exempel
Edmonton symptom assessment scale (ESAS-R), Visuell analog skala
(VAS) eller Numerisk skala (NRS). Skattningen behdver anpassas till
personens dlder, mognad samt sprékliga och kognitiva formaga. For att gora
denna anpassning kan man till exempel anvidnda instrumenten Face, legs,
activity, cry and consolability scale (FLACC) och Abbey pain scale (APS).

Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprévad erfarenhet ér att regelbunden strukturerad skattning
av den samlade symtombdordan hos personer med livshotande sjukdomar
eller tillstand ger

« en positiv effekt pa livskvalitet, jimfort med att inte skatta symtombordan

+ en minskad symtombdrda, jimfort med om de inte gér denna skattning.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Endast en av de inkluderade studierna studerade odnskade effekter och de
fann inga skadliga eller oonskade effekter 1 vare sig interventions- eller
kontrollgruppen [1].
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Vilka studier ingar i granskningen?

Ingen systematisk dversikt (SO) 6verensstimde helt med vér frigestillning,
men 3 SO [2-4] innehéll totalt sex primérstudier som var relevanta utifran
var frgestdllning och som inkluderades [1, 5-9]. Tillforlitligheten till
resultaten i de inkluderade studierna ar dock mycket lag, eftersom studierna
har brister 1 till exempel dverférbarhet och precision. Med andra ord, det
vetenskapliga underlaget rackte inte till och darfor bygger
rekommendationen pa beprévad erfarenhet.

Studierna som ingar i underlaget inkluderade totalt 959 patienter, alla vuxna
patienter med cancer. I de ingdende studierna har patienterna redan
identifierats ha behov av palliativ vard. Studierna anvinder alltsd inte
symtomskattningen till att upptécka patienter som behdver palliativ vérd.

De ingaende studierna skiljer sig at vad géller hur symtomen skattades
(analogt eller digitalt) och hur resultaten gjordes tillgdangliga for
behandlaren: ndgra studier presenterade all data, medan andra varnade vid
allvarliga symtom. Det skilde ocksa vem som fick ta del av resultaten fran
symtomskattningen (sjukskoterska eller ldkare), och i en del studier dr det
oklart 1 vilken grad behandlaren informerades om resultaten frin
symtomskattningen.

De vanligaste orsakerna till att primérstudier exkluderades var att

« populationen inte hade behov av palliativ vard

« kontrollgruppen ocksa hade genomfort regelbunden strukturerad
symtomskattning

« utfallsmétten inte var patientnéra

« studiedesignen inte var en randomiserad kontrollerad studie (RCT) eller
prospektiv observationsstudie med kontrollgrupp.

En studie exkluderades pa grund av att deltagarantalet var litet (totalt 15
personer) [10]. Studien bedomdes 4ven ha hog risk for bias i den SO dér den
ingick [4].

Inga relevanta primérstudier som inkluderade andra patienter &n patienter
med cancer identifierades.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestaende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastaenden:

Pastaende 1: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstdnd som kan leda till déden inom dagar, veckor, manader eller ar, ger
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regelbunden strukturerad skattning av den samlade symtombordan positiv
effekt pa livskvalitet, jimfort med att inte skatta symtombdrdan.

Konsensus uppnaddes, 93 procent av 81 svarande instimde i pastaendet.

Pastdende 2: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, manader eller ar,
minskar symtombdrdan om personerna far skatta den pa ett regelbundet och
strukturerat sitt, jimfort med om de inte gér denna skattning.

Konsensus uppnaddes, 86 procent av 81 svarande instdmde i pastaendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall Risk eller effekt i Risk eller effekt i Absolut effekt (skillnadi | Antal Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp (t.ex. interventions-grupp | effekt eller risk mellan deltagare
behandling med (behandling A) grupperna)’ (antal
placebo) studier) och

[referens]

Livskvalitet Lee m.fl.: ingen info Lee m.fl.: ingen info Lee m.fl.: god livskvalitet n=688 ((I) @OOO (mycket Iag | Rosenbloom
Mills m.fl.: TOI Mills m.fl.: TOI efter 8 v (1) 35,9% (K) 33,8%, ”=‘2”gr ) tillfrlitlighet) m-lf'l-(OCh .
medelvérde vid medelvarde vid p=088 n=272)). 4 ; ctor i Velikova m.fl.

studier [1, 7-9] Vissa brister i redovisar

baslinjen (SD) 51,6
(15,7), férandring (SD)
0,4 (14,0)

Rosenbloom m.fl.: FLIC
Total, medelvarde (SD)
tidpunkt-baslinje

3 man

114,1 (24,7)-112,1
(22,1)

Velikova m.fl.:

FACT-G (avlast fran
figur) 4-5 man: 3 poang

baslinjen (SD) 51,9
(17,4), férandring
(SD)-5,0(12,5)
Rosenbloom m.fl.: FLIC
Total, medelvarde (SD)
tidpunkt-baslinje

3 man
112,1(20,6) - 115,6
17,7)

Velikova m.fl.:

FACT-G (avlast fran
figur) 4-5 man: 8 poang

Mills m.fl.: TOI efter 4
man -6,0 (95% KI -13,3 ill
1,3)

Rosenbloom m.fl.: FLIC
Total, gruppskillnad map
forandring fran baslinjen
(beréknat utifran radata)

3 man
-5,5 poang

Velikova m.fl.: FACT-G
gruppskillnad (avlast fran
figur) 4-5 man: 5 poang

studiernas
tillforlitlighet

-1 6verférbarhet
-1 6verensstammelse

-1 precision

utfallet vid fler
tidpunkter an
vad som
redovisas har.
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Utfall Risk eller effekt i Risk eller effekt i Absolut effekt (skillnad i Antal Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp (t.ex. interventions-grupp | effekt eller risk mellan deltagare
behandling med (behandling A) grupperna)’ (antal
placebo) studier) och

[referens]

Symtombérda Hoekstra m.fl.: Hoekstra m.fl.: Hoekstra m.fl.: Skillnad i n=271 ((I) @OOO (mycket Iag | Hoekstra m.fl.:
Svarighet 0-10, Svarighet 0-10, medianvarden efter 2 man n=132, (K) tillforlitlighet) skala 0-10, 0
medelvarde (SD), medelvarde (SD), (positivt varde betyder n=139)), 2 betyder inget

forandring i %-enheter
efter 2 man (beraknat
fran radata)

Trotthet 5,4 (2,4), -0,3
Smarta 4,6 (2,7), -0,1

Aptitléshet 4,9
(2,5),-0,4

Andnéd 3,9 (2,1),-0,5
Hosta 4,3 (2,3), -0,7

Sémnbesvar 5,0
2,2),-1,2

Illamaende 3,9
(2,3),-0,3

Forstoppning 5,2
(2,3),-2,0

Diarré 4,7 (2,3), -1,5
Krakning 4,7 (2,7), -1,8

foérandring i %-enheter
efter 2 man (beraknat
fran radata)

Trotthet 5,2 (2,6), -1,0
Smarta 4,4 (2,3), 0,2

Aptitléshet 5,6
(2,4),-1,2

Andnéd 4,2 (2,1), -0,7
Hosta 3,4 (2,2), -0,6

Somnbesvar 4,3
2,1),-1,2

Illaméaende 3,8
(2,5),-1,2

Forstoppning 4,1
(2,5),-0,4

Diarré 4,5 (3,0), -1,3
Krakning 4,7 (2,7), -0,7

svarare symtom i
kontrollgruppen)

Trotthet 1
Smarta 0
Aptitléshet 0,5
Andnéd 0,5
Hosta 0
Sémnbesvar 0
Illamaende 1

Forstoppning -1, p-varde
<0,05

Diarré 0
Krakning -2, p-varde <0,05

Kearney m.fl.: Gruppskillnad
(95%KI) under 4 cykler
(positivt varde betyder

studier [5, 6]

-1 studiernas
tillforlitlighet

-1 6verférbarhet

-1 precision

lidande och 10
betyder
outhardligt
lidande.

Kearney m.fl.:
skala 0-3,0
betyder inga
symtom, 1
lindriga
symtom, 2
mattliga
symtom och 3
svara symtom.
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Utfall Risk eller effekt i Risk eller effekt i Absolut effekt (skillnad i Antal Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp (t.ex. interventions-grupp | effekt eller risk mellan deltagare
behandling med (behandling A) grupperna)’ (antal
placebo) studier) och
[referens]

Kearney m.fl.: Svarighet
0-3, medelvarde (SD)
under 4 cykler

Krakning 0,50 (0,81)
Illaméende 1,43 (1,08)
Diarré 0,56 (0,70)

Hand-fotsyndrom 0,22
(0,49)

Mukosit 0,78 (0,80)
Trotthet 1,82 (1,09)

Kearney m.fl.: Svarighet
0-3, medelvarde (SD)
under 4 cykler

Krakning 0,51 (0,93)
Illamaende 1,23 (1,19)
Diarré 0,60 (0,76)

Hand-fotsyndrom 0,46
(0,64)

Mukosit 1,05 (0,89)
Trotthet 1,54 (1,11)

svarare symtom i
kontrollgruppen)

Krakning 0,04 (-0,29 till 0,38)

Illamaende 0,25 (-0,16 till
0,67)

Diarré -0,06 (-0,32 till 0,20)

Hand-fotsyndrom -0,27
(-0,52 till -0,02)

Mukosit -0,22 (-0,54 till 0,10)
Trotthet 0,24 (-0,14 till 0,63)

Information om relativ effekt saknas i de inkluderade studierna, FACT-G = Functional Assessment of Cancer Therapy-General, FLIC = Functional Living Index-Cancer, SD = Standardavvikelse, TOI = Trial
Outcome Index
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk for
bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppfoljningstid

Insats i interventions- och
kontrollgrupp

Utfall A:
Livskvalitet

Utfall B:
Symtombérda

Ovrigt

Mills m.fl. 2009 [7]

Prospektiv
randomiserad
kontrollerad studie,
Nordirland, hdg
kvalitet enligt SO [2],
en liknande
beddémning gjordes i
en annan SO [3]

115 nydiagnostiserade
patienter med inoperabel
lungcancer, formaga att fylla i
enkater, funktionsférmaga 0-2
pa WHOs skala, 36 % < 60 ar,
medelalder 64 ar, 60% man

Patienterna rekryterades april
2005-januari 2007.

I: n=57, regelbunden veckovis
skattning av QoL i 16 v. Enkaten
var i form av en dagbok och
frdgorna var bade EORTC QLQ
C30 och tillaggsmodulen for
lungcancer LC13. Deltagarna
ombads dela skattningen med
sjukvardspersonal som var
involverad i deras vard, men bara
23% gjorde det med sakerhet.

Symtomskattningen gjordes
hemma.

K: n=58, ingen skattning av QoL

Mattes med TOI-
skalan i FACT-L.

Medelférandring
fran baslinjen till
efter 4 man,
justerade
varden: -6,0 (95%
KI-13,3till 1,3)

TOI ar en summering
av fysisk och funktionell
livskvalitet. Hogre
podng motsvarar battre
QoL och farre symtom.
6 poangs skillnad
beddms vara kliniskt
meningsfull.

Utfallen mattes aven
efter 2 man, resultaten
var liknande som efter
4 man.

Hoekstra m.fl. 2006 [5]

Prospektiv
randomiserad
kontrollerad studie,

159 patienter med obotbar
progressiv cancer (lungcancer,
avancerad brostcancer eller
gastrointestinal cancer),
forvantad livslangd 1-12 man,

I: n=76, veckovis skattning av
foregaende veckas symtom.
Prevalensen och svarigheten av
10 fysiska symtom (enligt
litteraturen de vanligaste

Svarigheten av

samma symtom
som skattades i
interventionen.

0 motsvarar inget
lidande och 10
outhardligt lidande.
svarigheten mattes
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Férfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk for
bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppféljningstid

Insats i interventions- och
kontrollgrupp

Utfall A:
Livskvalitet

Utfall B:
Symtombérda

Ovrigt

Nederlanderna,
mattlig - hog risk for
bias enligt var
beddmning av de
uppgifter som finns i
SO [3].

férmaga att fylla i enkater, 18 ar
eller aldre, medelalder 64 ar,
44% man.

Patienterna rekryterades
januari 2000 - juni 2002.

symtomen i den palliativa fasen
av cancer) skattades med en
Numeric Rating Scale (NRS) i ett
hafte med frageformular.

Symtomskattningen gjordes
hemma, av patienten. Det ar
oklart om behandlaren fick
tillgang till resultaten.

K: n=83, ingen skattning av
symtom

Mattes med NRS
efter 2 man.

(K) hade statistiskt
signifikant mildare
besvar av
férstoppning och
krakningar. Det var
ingen skillnad i
svarigheten
gallande smarta,
hosta, somnldshet
eller diarré. (I)
hade mildare
besvar av trotthet,
aptitléshet,
andndd och
illaméaende an (K)
men skillnaderna
var inte
signifikanta.

som medialvardet av
patienternas poang.

Velikova m.fl. 2004 [9]

Prospektiv
randomiserad
kontrollerad studie,

216 cancerpatienter som
paborjar cytotoxisk eller
biologisk behandling,
forvantades besoka kliniken

(I) n= 144, skatttning av QoL med
EORTC QLQ-C30 och HADS pa
touch-screen. Symtomskattning i
vantrummet. Resultaten

Forandring éver
tid (medelvarden
av individuella
forandringar),

EORTC QLQ-C30 mater
funktion (fysisk,
emotionell, kognitiv,
social och roll), symtom
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Forfattare, ar, Population, inklusions- Insats i interventions- och Utfall A: Utfall B: Ovrigt

referens, studie- kriterier, studieperiod, kontrollgrupp Livskvalitet Symtombérda

design, land, risk for | uppféljningstid

bias

Storbritannien, hdg minst 3 ganger, medelalder 55 aterkopplades till ldkaren som matpunkter: (t.ex. trotthet, smarta

kvalitet enligt SO [2]

ar, 25-26% man.

Studien utférdes januari 2000 -
juli 2001.

ombads anvanda resultaten i
motet med patienten.

(K) n=72, ingen skattning av QoL
pa touch-screen fore
vardbesdken.

I studien ingar ytterligare en
grupp dar sjukhuspersonalen inte
far ta del av resultaten, men
deras data presenteras inte har
eftersom interventionen inte
Overensstammer med PICO.

baslinjen, 1-3

man, 4-5 man,
efter 6 man, (I)
jamfort med (K)

FACT-G
(totalpoang),
P=0,006; FACT-
(fysiskt) P=0,006;
FACT-(emotionellt)
P=0,008; FACT-
(funktionellt)
P=0,03; FACT-
(socialt) P=0,69

Skillnaden i poang
i FACT-G vid olika

tidpunkter (avlast
fran figur).

@-(K)
1-3 man: 7 poang
4-5 man: 5 poang

>6 man: 3 poang

och
illamaende/krakning)
och QoL. HADS mater
angest och depression,
ju hdgre poang desto
mer symtom.

FACT-G (version 4). Har
4 subskalor som
anvandes i sekundara
analyser. De mater
fysiskt, funktionellt,
socialt och emotionellt
valbefinnande. Ju hégre
poang, desto battre
QoL. En skillnad pa 7
poang ar troligen
kliniskt relevant.
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Férfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk for
bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppféljningstid

Insats i interventions- och
kontrollgrupp

Utfall A:
Livskvalitet

Utfall B:
Symtombérda

Ovrigt

Lee m.fl. 2023 [1]

Randomiserad
kontrollerad studie,
Sydkorea, mattlig risk
for bias enligt SO [4]

Patienter med brést- lung-,
ONH- esofagus- eller
gynekologisk cancer med
planerad cytostatika- och/eller
stralbehandling. Patienter med
bade botande och palliativ
behandling inkluderades. Ca
40% hade spridd avancerad
cancersjukdom. Férvantad
livslangd minst 6 man, formaga
att fylla i enkater, utan
psykologiska problem, > 18 ar,
medelalder 56 ar, 38% man.
Bara patienter med tillgang till
en android smarttelefon
inkluderades.

Studien utfordes oktober 2020-
mars 2021

(I) n=142, veckovis
symtomskattning med PRO-
CTCAE-Ki8vien app pa
telefonen. Lakaren informerades
om resultatet och patienten fick
grafisk aterkoppling.
Symtomskattning hemma.

(K) n=71, sedvanlig vard, inkl.
samma info som (I) fick om vikten
av att rapportera symtom (PRO).

Mattes med de 2
sista fragorna i
EORTC-QLQ-C30, 8
v efter
baslinjematningen.
Varje fraga gar
fran 0 till 100.

(I) 35,9%

(K) 33,8%, p=0,88,
hade god QoL

QoL var ett sekundart
utfallsmatt. Ju hogre
poang, desto hogre
QolL. Det ar oklart hur
forfattarna definierar
god QolL.

Rosenbloom m.fl. 2007
[8]
Randomiserad

kontrollerad studie,
USA, hog kvalitet

Patienter med avancerad brost-
lung- eller tjock- och
andtarmscancer och
cytostatika-behandling vid
studiens start, forvantad
livslangd minst 6 man, utan

I: n=73, symtomskattningar av
QoL vid baslinjen, 1 2,3 och 6
man. Symtomskattning pa
blanketter i vantrummet. FLIC
anvandes vid alla mattillfallena,
FACT-G (version 1) och relevanta

FLIC totalpoang
och poang pa
subskalorna,
medelskillnad
(beraknad utifran

FACT-G mater fysiskt,
funktionellt, socialt och
emotionellt
valbefinnande och
relationen till lakaren.
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Forfattare, ar, Population, inklusions- Insats i interventions- och Utfall A: Utfall B: Ovrigt
referens, studie- kriterier, studieperiod, kontrollgrupp Livskvalitet Symtombérda
design, land, risk for | uppféljningstid
bias
enligt SO [2], en annan | metastaser i hjarnan eller sjukdomsspecifika subskalor vid tidpunkt - FLIC mater
SO gjorde en hardare psykotiska symtom, baslinjen, 1 och 2 man. baslinje), omfattningen av
beddmning [3] engelsuksprékig, 18:75 ar, Behandlingssjukskéterskan 3man cancerrelater.a(?e
m?delald_er 60-61 ar, 30-36% informerades om resultatet fore 0 total -3,5: symtom och i vilken
man. Patienterna rekryterades patientens besék vid baslinjen, 1 fysiskt -2 6 grf:\d dessa symtom
1990-1992. man och 2 man. e stor patienternas
psykiskt -0,6; normala liv p& en skala
socialt -0,4;

K: n=71, symtomskattning med
FLIC vid baslinjen, 3 och 6 man.
Skattning med FACT vid 6 man
nar studien avslutades.
Behandlingssjukskoterskan tog
inte del av resultaten.

I studien ingar ytterligare en
grupp som intervjuas kring sina
svar, men deras data presenteras
inte har eftersom interventionen
inte 6verensstammer med PICO.

illamaende 0,2;
svarigheter -0,5

(K) total 2,0; fysiskt
0,5; psykiskt -0,2;
socialt-0,1;
illamaende 0,5;
svarigheter 1,3

Skillnaderna
mellan grupperna
var inte statistiskt
signifikanta.

22-154. Férutom
totalpoang presenteras
aven poang pa 5
subskalor (fysiskt,
psykiskt och socialt
valbefinnande,
svarigheter pa grund av
cancern, och
illamaende). Hogre
poang indikerar battre
QolL. Utfallen mattes
dven efter 6 man, men
dessa data presenteras
inte har for att 6ka
lasbarheten.

Kearney m.fl. 2009 [6]

112 patienter med brost- lung-
eller tjock- och andtarmscancer

I: n=56, standardvard + daglig
skattning av 6 symtom under 2 v

Svarigheten av
samma symtom

Svarigheten av
symtomen mattes pa
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Férfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk for
bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppféljningstid

Insats i interventions- och
kontrollgrupp

Utfall A:
Livskvalitet

Utfall B:
Symtombérda

Ovrigt

RCT, Storbritannien,
mattlig - hog risk for
bias enligt var
beddmning av de
uppgifter som finns i
SO 3]

som paborjar en ny
cytostatikabehandling i
dagvarden. fysiskt och
psykologiskt lamplig att delta i
studien, 18 ar eller aldre,
medelalder 56 ar, 23% man.
Patienterna rekryterades mars
2006-september 2006.
Symtomskattning via mobil
dygnet runt.

(pa morgonen, kvallen och nar
helst patienten madde daligt).
Symtomen skattades med CTCAE
och CSAS i en egenutvecklad
enkat via mobiltelefonen.
Patienten fick omedelbar skriftlig
aterkoppling bestaende av
skraddarsydda rad om egenvard
om t.ex. ldakemedelsbehandling,
avslappningstekniker eller
kostrad. Lakaren informerades
om kliniskt betydelsefulla
symtom.

K: n=56, standardvard enligt
lokala riktlinjer for dvervakning
och rapportering av
cytostatikarelaterad toxicitet.
Detta inkluderade saval skriftlig
som muntlig information fran de
sjukskoterskor som
administrerade cytostatikan.

som skattades i
interventionen.
Mattes vid
baslinjen och
under 4
behandlingscykler
(fére nasta cykel
paborjades).
Enkaten var i
pappersformat.

Svarighet
estimerad skillnad
(95% KI)

Krakning 0,04
(-0,29 till 0,38)
Illamaende 0,25
(-0,16 till 0,67)
Diarré -0,06 (-0,32
till 0,20)

Hand-
fotsyndrom -0,27
(-0,52 till -0,02)

en tregradig skala (0-3),
skillnad > 0 betyder
svarare symtom i (K).
Aven hur besvérade
patienterna var 6ver
sina symtom mattes i
studien, men
presenteras inte har.
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Forfattare, ar, Population, inklusions- Insats i interventions- och Utfall A: Utfall B: Ovrigt
referens, studie- kriterier, studieperiod, kontrollgrupp Livskvalitet Symtombérda
design, land, risk for | uppféljningstid
bias
Mukosit -0,22
(-0,54 till 0,10)
Trotthet 0,24 (-0,14
till 0,63)

CSAS = Chemotherapy Symptom Assessment Scale, CTCAE = Common Toxicity Criteria Adverse Events, EORTC-QLQ-C30 = European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire Core 30, FACT-G = Functional Assessment of Cancer Therapy-General, FACT-L = Functional Assessment of Cancer Therapy-Lung, FLIC = Functional Living Index-Cancer, HADS = Hospital
Anxiety and Depression Scale, PRO-CTCAE-K = koreansk version av Patient-Reported Outcomes i Common Terminology Criteria for Adverse Events, QoL = livskvalitet, Quality of Life Questionnaire LC13 =
tillaggsmodul till EORTC-QOL-C30 fér lungcancer fran European Organization for Research and Treatment of Cancer, TOI = Trial Outcome Index
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt ger regelbunden strukturerad symtomskattning pa livskvalitet
och symtomborda hos personer med livshotande sjukdom jamfort med att
inte gora regelbunden strukturerad symtomskattning?

Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar,
veckor eller ér.

o Insats (intervention — I): Regelbunden anvéndning av strukturerad
symtomskattning.

« Kontrollgrupp (control/comparison — C): Ingen regelbunden anvandning
av strukturerad symtomskattning.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmatt: hilsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande métt med validerade skattningsskalor, symtomborda matt
med validerade skattningsskalor, antal oplanerade sjukhusinldggningar,
nirstaendes vardborda. Sekundéra utfallsmatt: 6verlevnad, 6nskad plats
vid dodstillfallet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedomda och inkluderade studier Antal

Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 22050, 1368 RCT

Studier som relevansbeddmdes i fulltext 12 S0 och
inkluderade
primarstudier + 8
RCT (andra

patienter an
cancerpatienter)

Studier som kvalitetsgranskades 050, 6 RCT

Studier som inkluderades i underlaget 050, 6 RCT

Litteratursékning 1

Databas: PubMed Databasleverantdr: NLM Datum: 2024-06-24, kompletterad sdkning.

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
28. Mesh/tiab | "Critical Iliness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh] 404,285
OR "Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally
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Soknr

Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

29.

30.

31.

32.

33.

Mesh/tiab

IlI"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
iliness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR
advanced care[tiab] OR terminal disease*[tiab] OR
terminal illness*[tiab] OR incurable disease*[tiab]
ORincurable illness*[tiab] OR irreversible
illness*[tiab] OR irreversible disease*[tiab] OR
terminally ill[tiab] OR terminal care[tiab] OR end of
life[tiab] OR hospice[tiab] OR advanced cancer[tiab]
OR metastatic cancer[tiab] OR terminal cancer[tiab]
OR pediatric oncology[tiab] OR paediatric
oncology[tiab] OR advanced disease*[tiab] OR
advanced illness*[tiab] OR life-limiting
condition*[tiab] OR life-limiting disease*[tiab] OR
life-limiting illness[tiab] OR progressive
disease*[tiab] OR progressive illness[tiab] OR life-
threatening disease*[tiab] OR life-threatening
condition*[tiab] OR life-threatening illness*[tiab]
OR end-stage illness[tiab] OR end-stage
condition*[tiab] OR end-stage disease*[tiab]) NOT
Medline[sb])

"Symptom Assessment"[Mesh] OR "Pain
Measurement"[Mesh] OR Symptom assessment in
palliative care[tiab] OR symptom evaluation*[tiab]
OR "Integrated Patient care Outcome Scale"[tiab]
ORIPOS pain[tiab] OR ESAS pain[tiab] OR ESAS-
r[tiab] OR ” Edmonton Symptom Assessment
Scale”[tiab] OR NRS pain[tiab] OR "Numeric Rating
Scale"[tiab] OR "Visual Analog Scale for Pain"[tiab]
OR VAS Pain[tiab] OR Abbey Pain Scale[tiab] OR
CPOT pain[tiab] OR " Critical Care Pain Observation
Tool"[tiab] OR Integrated Palliative care Outcome
Scale[tiab] OR patient-reported outcome
measure*[tiab] OR "Patient Reported Outcome
Measures"[Mesh:NoExp]

1 AND 2

"Systematic Review" [Publication Type] OR "Meta-
Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
integrative review[tiab] OR systematic literature
review[tiab] OR comprehensive literature
review[tiab] OR integrative literature review[tiab]
OR systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

3AND 4
Filters applied: English, Swedish

Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over Studies"[Mesh] OR
"Control Groups"[Mesh] OR "Comparative Study"

137,227

4,156

164
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Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

34.

[Publication Type] OR ((Random*[tiab] OR control
group*[tiab] OR control trial[tiab] OR controlled
trial[tiab] OR control study[tiab] OR controlled
study][tiab] OR clinical trial[tiab] OR clinical
study[tiab] OR cross-over study[tiab] OR crossover
study[tiab] OR cross-over design[tiab] OR crossover
design[tiab] OR comparative study[tiab]) NOT
Medline[sb])

3 AND 6
Filters applied: English, Swedish

740

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de mer
specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de underliggande
mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det huvudsakliga innehallet i
artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = S6kning i falten for titel eller abstract. Ot = Other term - Amnesord
(keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for systematiska oversikter.

* = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bajningar och éndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cinahl Databasleverantér: Ebsco Datum: 2024-06-24, kompletterad sékning.

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
1. MH/tiab (MM "Critical lliness") OR (MH "Palliative Care") OR 147,758

(MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Il Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical lliness") OR (MM
"Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE "Terminally
Il Patients" OR

TI (“critical illness” OR “critically ill" OR “palliative
care” OR “palliative home care” OR “advanced care”
OR “terminal disease*” OR “terminal illness*” OR
“incurable disease*” OR “incurable illness*" OR
“irreversible illness*” OR “irreversible disease*” OR
“terminally ill” OR “terminal care” OR “end of life”
OR hospice OR “advanced cancer” OR “metastatic
cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric
oncology” OR “paediatric oncology” OR “advanced
disease*” OR “advanced illness*” OR “life-limiting
condition*” OR “life-limiting disease*” OR “life-
limiting illness” OR “progressive disease*” OR
“progressive illness” OR “life-threatening disease*”
OR “life-threatening condition*” OR “life-
threatening illness*” OR “end-stage illness” OR
“end-stage condition*” OR “end-stage disease*")
OR AB ( “critical illness” OR “critically ill” OR
“palliative care” OR “palliative home care” OR
“advanced care” OR “terminal disease*” OR
“terminal illness*” OR “incurable disease*” OR
“incurable illness*” OR “irreversible illness*" OR
“irreversible disease*” OR “terminally ill” OR
“terminal care” OR “end of life” OR hospice OR
“advanced cancer” OR “metastatic cancer” OR
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Soknr

Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

MH/tiab

“terminal cancer” OR “pediatric oncology” OR
“paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*")

(MH "Pain Measurement") OR (MH "Patient-
Reported Outcomes™) OR TI ( "Symptom
assessment in palliative care” OR "symptom
evaluation*” OR "Integrated Patient care Outcome
Scale” OR "IPOS pain” OR "ESAS pain” OR "ESAS-r"
OR "Edmonton Symptom Assessment Scale” OR
"NRS pain” OR "Numeric Rating Scale” OR “Visual
Analog Scale for Pain” OR "VAS Pain” OR "Abbey
Pain Scale” OR "CPOT pain” OR "Critical Care Pain
Observation Tool” OR "Integrated Palliative care
Outcome Scale” OR "patient-reported outcome
measure*”) OR AB ( "Symptom assessment in
palliative care” OR "symptom evaluation*” OR
"Integrated Patient care Outcome Scale” OR "IPOS
pain” OR "ESAS pain” OR "ESAS-r" OR "Edmonton
Symptom Assessment Scale” OR "NRS pain” OR
"Numeric Rating Scale” OR "Visual Analog Scale for
Pain” OR "VAS Pain” OR "Abbey Pain Scale” OR
"CPOT pain” OR "Critical Care Pain Observation
Tool” OR "Integrated Palliative care Outcome Scale”
OR "patient-reported outcome measure*")

1 AND 2

TI ("systematic review" OR "comprehensive review"
OR "integrative review" OR "systematic literature
review" OR "comprehensive literature review" OR
"integrative literature review" OR "systematic
literature search" OR "meta-analysis" OR "meta-
analyses" OR "meta-analytic review" OR systematic
AND review) OR AB ("systematic review" OR
"comprehensive review" OR "integrative review" OR
"systematic literature review" OR "comprehensive
literature review" OR "integrative literature review"
OR "systematic literature search" OR "meta-
analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review")

3AND 4
Filters applied: English, Swedish

TI (Random™* OR “control group*” OR “control trial”
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study” OR “cross-over study” OR “crossover study”
OR “cross-over design” OR “crossover design” OR

68,206

2,554

89
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Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar

“comparative study”) OR AB (Random* OR “control
group*” OR “control trial” OR “controlled trial” OR
“control study” OR “controlled study” OR “clinical
trial” OR “clinical study” OR “cross-over study” OR
“crossover study” OR “cross-over design” OR
“crossover design” OR “comparative study”)

7. 3 AND 6 381
Filters applied: English, Swedish

DE = Descriptor - Faststallt &mnesord. FT/TI, AB = Fritextsékning i falten for titel och abstract. MH = Exact
Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major Subject Heading
Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord, amnesord och
geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. ZC =
Methodology Index. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa
med olika bojningar och andelser av det.

Litteratursékning 3

Databas: Cochrane Library Databasleverantor: Wiley Datum: 2024-06-24, kompletterad
sokning.

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
1. FT/tiab (“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care” | 22925

OR “palliative home care” OR “advanced care” OR
terminal NEXT disease* OR terminal NEXT illness*
OR incurable NEXT disease* OR incurable NEXT
illness* OR irreversible NEXT illness* OR
irreversible NEXT disease* OR “terminally ill” OR
“terminal care” OR “end of life” OR hospice OR
“advanced cancer” OR “metastatic cancer” OR
“terminal cancer” OR “pediatric oncology” OR
“paediatric oncology” OR advanced NEXT disease*
OR advanced NEXT illness* OR life-limiting NEXT
condition* OR life-limiting NEXT disease* OR “life-
limiting illness” OR life-threatening NEXT disease*
OR life-threatening NEXT condition* OR life-
threatening NEXT illness* OR end-stage NEXT
illness* OR end-stage NEXT condition* OR end-
stage NEXT disease*):ti, ab

2. FT/tiab ("Symptom Assessment" OR "Pain 34397
Measurement"):ti,ab,kw OR ("symptom evaluation”
OR "Integrated Patient care Outcome Scale” OR
IPOS OR ESAS OR ESAS-r OR "Edmonton Symptom
Assessment Scale” OR NRS OR "Numeric Rating
Scale” OR "Visual Analog Scale for Pain” OR VAS OR
"Abbey Pain Scale” OR CPOT OR "Critical Care Pain
Observation Tool” OR “Integrated Palliative care
Outcome Scale”):ti

3. 1AND 2 516

4. Cochrane Database of systematic reviews CDSR 8
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Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
5. Cochrane Central Register of Controlled Trials Central

Language: English 502

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all trees = Termen soks,
inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast den termen soks, de
underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av @mnet. FT/TI, AB, KW = Fritextttermer
- sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. CDSR = Cochrane
Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane Protocols = Protocols
of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika
bojningar och dndelser av det. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bojningar och
andelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning (SO) Orsak till exklusion

Antunes m.fl. 2014 [11] Fel intervention

Hall m.fl. 2021 [12] Fel intervention

Karamanidou m.fl. 2020 [13] Fel utfallsmatt

Licqurish m.fl. 2019 [14] Fel intervention

Tapp m.fl. 2019 [15] Fel intervention

van Oppen m.fl. 2022 [16] Fel intervention

Li m.fl. 2023 [17] identifierades genom manuell sdkning Fel population

Yang m.fl. 2018 [18] identifierades genom manuell s6kning | Fel intervention

Bele m.fl. 2020 [19] identifierades genom manuell sdkning Fel population eller fel
kontrollgrupp i de
ingaende studierna
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Id B4: Strategi for palliativ vard i den
individuella vardplanen

Rekommendation till halso- och sjukvarden
For personer med ett eller flera tillstand som kan leda till doden
inom dagar, veckor eller ar:

Inkludera en strategi for palliativ vard i den individuella vardplanen.

Prioritet: 2.

Motivering

Att inkludera en strategi for palliativ vard i den individuella vardplanen okar
patientens livskvalitet samt patientens och nérstdendes delaktighet i varden,
enligt beprévad erfarenhet. Dokumentationen effektiviserar
informationsoverforingen i vardkedjan och ar en nyckel till god
personcentrerad palliativ vard pa ritt niva. Risken for bade overbehandling
och underbehandling minskar. Det ger trygghet for patienten, de nérstdende
och hélso- och sjukvardspersonalen, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp. Patienternas hilsotillstdnd har en mycket stor
svarighetsgrad.
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Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar, veckor eller ar.
Personerna kan till exempel ha:

- cancer

o hjértsvikt eller annan organsvikt
« multisjuklighet

« demenssjukdom

« kronisk obstruktiv lungsjukdom
o inlagringssjukdomar

« medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vard och sluten
vard) samt kommunal vard i hemmet eller i sdrskilda boenden.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstdndet har en mycket stor svirighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Insatsen innebér att inkludera en strategi for palliativ véard i den individuella
véardplanen.! En strategi for palliativ vird beskriver rekommenderade
insatser for personens nuvarande och eventuellt kommande medicinska
behov, omvéardnadsbehov och behov av insatser fran socialtjdnsten. Det kan
till exempel handla om

 symtomlindring

o livsforlangande behandling
« Onskad vérdplats

« nérstaendestod

« ansvarsfordelning mellan verksamheter.

Strategin &r anpassad till personens hélsotillstdnd, situation, individuella
varderingar och 6nskemal.

'Se 3 kap. 6 § 4 patientdatalagen (2008:355) och 5 kap. 5 § 13 Socialstyrelsens foreskrifter (HSL-FS
2016:40) om informationshantering och journalforing.
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Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprdvad erfarenhet &r att en strategi for palliativ vard
inkluderad i den individuella vardplanen for personer med livshotande
sjukdomar eller tillstdnd ger

« en positiv effekt pa livskvalitet, jimfort med om en sddan strategi inte
inkluderas

« en positiv effekt pa patientens och eventuella nirstaendes delaktighet i
varden, jamfort med om en sadan strategi inte inkluderas.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas relevanta studier som uppfyller PICOS. Inga slutsatser om
eventuella biverkningar kan ddrmed dras.

Vilka studier ingar i granskningen?

Inga relevanta vetenskapliga studier identifierades vid litteratursokningen.
27 systematiska Oversikter ldstes i fulltext. Ingen av dessa var relevanta i sin
helhet, men de primérstudier som ingick och som bedomdes som eventuellt
relevanta léstes 1 fulltext. Samtliga exkluderades. De vanligaste orsakerna
till att studier exkluderades var att

o insatsen inte var relevant eftersom den var bredare 4n i1 vér fragestillning
o utfallsmatten inte var relevanta

« studiedesignen inte var en randomiserad kontrollerad studie (RCT) eller
prospektiv observationsstudie med kontrollgrupp.

Eftersom inga primérstudier i de identifierade dversikterna var relevanta for
fragestéllningen bedomdes det inte meningsfullt att granska ytterligare
primérstudier.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestdende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastdenden:

Pastdende 1: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, ménader eller ar, ger
inkludering av en strategi for palliativ vard i den individuella vardplanen
positiv effekt pé livskvalitet, jimfort med att inte inkludera en sadan strategi.

Konsensus uppnaddes: 99 procent av 80 svarande instimde i pastaendet.
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Pastdende 2: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, ménader eller ar, ger
inkludering av en strategi for palliativ vdrd i den individuella vardplanen
positiv effekt pé patientens och eventuella nérstaendes delaktighet i varden,
jamfort med om en sddan strategi inte inkluderas.

Konsensus uppnéddes: 95 procent av 80 svarande instimde i pastaendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.

Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har det att inkludera en strategi for palliativ vard i den
individuella vardplanen for personer med livshotande sjukdom, pé foljande:

« hilsorelaterad livskvalitet

« personens och eventuella néarstaendes delaktighet i varden
— jamfort med om denna strategi inte inkluderas?
Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar,
veckor eller ar.

« Insats (intervention — I): En strategi for palliativ vard inkluderad i den
individuella vardplanen.

« Kontrollgrupp (control/comparison — C): Ingen strategi for palliativ vard
inkluderad i den individuella vardplanen.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmatt: hédlsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande métt med validerade skattningsskalor, symtomborda matt
med validerade skattningsskalor, dverenstimmelse mellan patientens och
nérstdendes preferenser och given vard, patientens och nérstaendes
delaktighet i varden. Sekundéra utfallsmatt: 6verlevnad, 6nskad plats vid
dodstillfillet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT.

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -
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Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Beddmda och inkluderade studier Antal

Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 369 SO

Studier som relevansbedémdes i fulltext 27 SO och
inkluderade

primarstudier

Studier som kvalitetsgranskades

050, 0RCT

Studier som inkluderades i underlaget

050, 0RCT

Litteraturs6kning 1

Databas: PubMed Databasleverantor: NLM Datum: 2024-06-26, kompletterad sékning

Soknr

Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

Mesh/tiab

Mesh/tiab

"Critical Illness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh] OR
"Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally IlI"[Mesh] OR
"Hospice Care"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
illness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR advanced
care[tiab] OR terminal disease*[tiab] OR terminal
illness*[tiab] OR incurable disease*[tiab] OR
incurable illness*[tiab] OR irreversible illness*[tiab]
ORirreversible disease*[tiab] OR terminally ill[tiab]
OR terminal care[tiab] OR end of life[tiab] OR
hospice[tiab] OR advanced cancer[tiab] OR
metastatic cancer[tiab] OR terminal cancer[tiab] OR
pediatric oncology[tiab] OR paediatric oncology([tiab]
OR advanced disease*[tiab] OR advanced
illness*[tiab] OR life-limiting condition*[tiab] OR life-
limiting disease*[tiab] OR life-limiting iliness[tiab]
OR progressive disease*[tiab] OR progressive
illness[tiab] OR life-threatening disease*[tiab] OR
life-threatening condition*[tiab] OR life-threatening
illness*[tiab] OR end-stage illness[tiab] OR end-stage
condition*[tiab] OR end-stage disease*[tiab]) NOT
Medline[sb])

"Advance Care Planning"[Mesh] OR "Advance
Directives"[Mesh] OR Advance care planning[tiab]
OR Advance health care planning[tiab] OR Advance
medical planning][tiab] OR patient-care-
planning[tiab] OR Advance directive[tiab] OR disease
specific advance care planning[tiab] OR Palliative
care treatment plan*[tiab] OR integrated palliative
care plan[tiab] OR palliative care integration
planningl[tiab] OR integrated supportive care
plan*[tiab] OR enhanced supportive care plan*[tiab]
OR supportive care plan*[ti] OR end of life care
plan*[tiab] OR end-of-life care plan*[tiab]

404,368

14,380
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10.

11.

12.

Mesh/tiab

Mesh/tiab

1 AND 2

"Systematic Review" [Publication Type] OR "Meta-
Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
integrative review[tiab] OR systematic literature
review[tiab] OR comprehensive literature
review[tiab] OR integrative literature review[tiab] OR
systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

3 AND 4 Filters applied: English

Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over Studies"[Mesh] OR
"Control Groups"[Mesh] OR "Comparative Study"
[Publication Type] OR ((Random¥*[tiab] OR control
group*[tiab] OR control trial[tiab] OR controlled
trial[tiab] OR control study[tiab] OR controlled
study[tiab] OR clinical trial[tiab] OR clinical
study[tiab] OR cross-over study[tiab] OR crossover
study][tiab] OR cross-over design[tiab] OR crossover
design[tiab] OR comparative study[tiab]) NOT
Medline[sb])

3 AND 6 Filters applied: English, Swedish

7,591

243

423

PubMed MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de

mer specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de

underliggande mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det
huvudsakliga innehallet i artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = Sékning i falten for titel eller abstract. Ot =
Other term - Amnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for
systematiska 6versikter. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bdjningar och dndelser av

det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-06-26, kompletterad

sokning.
Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
13. FT/tiab (“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care” 22925

OR “palliative home care” OR “advanced care” OR
terminal NEXT disease* OR terminal NEXT illness*
ORincurable NEXT disease* OR incurable NEXT
illness* OR irreversible NEXT illness* OR irreversible
NEXT disease* OR “terminally ill” OR “terminal care”
OR "“end of life” OR hospice OR “advanced cancer”
OR “metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
advanced NEXT disease* OR advanced NEXT illness*
OR life-limiting NEXT condition* OR life-limiting
NEXT disease* OR “life-limiting illness” OR life-
threatening NEXT disease* OR life-threatening NEXT
condition* OR life-threatening NEXT iliness* OR end-
stage NEXT illness* OR end-stage NEXT condition*
OR end-stage NEXT disease*):ti, ab
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14. FT/tiab ("Advance care planning” OR "Advance directive” OR | 1297
“Palliative care treatment plan” OR “integrated
palliative care plan” OR “integrated supportive care
plan” OR “enhanced supportive care plan” OR
"disease specific advance care planning”):ti,ab,kw

15. 1AND 2 1121

16. Cochrane Database of systematic reviews 10 CDSR

17. Cochrane Central Register of Controlled Trials 1109
(388
Central)

Cochrane Library MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all
trees = Termen soks, inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast
den termen soks, de underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB,
KW = Fritextttermer - sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, soker pa en exakt
fras. CDSR = Cochrane Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane
Protocols = Protocols of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett
ord for att fa med olika bojningar och dndelser av det.

Litteratursékning 3

Databas: Cinahl Databasleverantor: Ebsco Datum: 2024-06-26, kompletterad sékning

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
18. MH/tiab (MM "Critical Iliness") OR (MH "Palliative Care") OR 147,805

(MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness") OR (MM
"Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE "Terminally
Ill Patients" OR

TI ( “critical illness” OR “critically ill” OR “palliative
care” OR “palliative home care” OR “advanced care”
OR “terminal disease*” OR “terminal illness*” OR
“incurable disease*” OR “incurable illness*” OR
“irreversible illness*” OR “irreversible disease*” OR
“terminally ill” OR “terminal care” OR “end of life” OR
hospice OR “advanced cancer” OR “metastatic
cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric oncology”
OR “paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*" OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*”) OR AB ( “critical illness” OR “critically
ill” OR “palliative care” OR “palliative home care” OR
“advanced care” OR “terminal disease*” OR “terminal
illness*” OR “incurable disease*” OR “incurable
illness*” OR “irreversible illness*” OR “irreversible
disease*” OR “terminally ill” OR “terminal care” OR
“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR

77



Bilaga: Kunskapsunderlag

19.

20.

21.
22.

23.

24.

25.

FT/tiab

MH/tiab

FT/tiab

FT/tiab

“advanced disease*” OR “advanced illness*” OR “life-
limiting condition*” OR “life-limiting disease*” OR
“life-limiting illness” OR “progressive disease*” OR
“progressive illness” OR “life-threatening disease*”
OR “life-threatening condition*” OR “life-threatening
illness*” OR “end-stage illness” OR “end-stage
condition*” OR “end-stage disease*")

TI ( “Palliative care treatment plan*” OR “integrated
palliative care plan” OR “integration of palliative care”
OR “palliative care integration plan*” OR “integrated
supportive care plan*” OR “enhanced supportive
care plan*” OR “supportive care plan*" OR “end of
life care plan*” OR “end-of-life care plan*") OR AB (
“Palliative care treatment plan*” OR “integrated
palliative care plan” OR “palliative care integration
plan*” OR “integrated supportive care plan*" OR
“enhanced supportive care plan*” OR “supportive
care plan*” OR “end of life care plan*” OR “end-of-life
care plan*”)

(MH "Advance Care Planning") OR (MH "Advance
Directives") OR TI ( "Advance care planning” OR
"Advance health care planning” OR "Advance medical
planning” OR "patient-care-planning” OR "Advance
directive*” OR "disease specific advance care
planning”) OR AB ( "Advance care planning” OR
"Advance health care planning” OR "Advance medical
planning” OR "patient-care-planning” OR "Advance
directive*” OR "disease specific advance care
planning”)

20R3
1AND 4

TI ("systematic review" OR "comprehensive review"
OR "integrative review" OR "systematic literature
review" OR "comprehensive literature review" OR
"integrative literature review" OR "systematic
literature search" OR "meta-analysis" OR "meta-
analyses" OR "meta-analytic review" OR systematic
AND review) OR AB ("systematic review" OR
"comprehensive review" OR "integrative review" OR
"systematic literature review" OR "comprehensive
literature review" OR "integrative literature review"
OR "systematic literature search" OR "meta-analysis"
OR "meta-analyses" OR "meta-analytic review")

5AND 6
Narrow by Language: - english

Source Types: Academic Journals, Dissertations

TI (Random* OR “control group*” OR “control trial”
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical study”
OR “cross-over study” OR “crossover study” OR
“cross-over design” OR “crossover design” OR
“comparative study”) OR AB (Random* OR “control

299

11,968

12,174

6,796

239
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26. 5AND 8

group*” OR “control trial” OR “controlled trial” OR
“control study” OR “controlled study” OR “clinical
trial” OR “clinical study” OR “cross-over study” OR
“crossover study” OR “cross-over design” OR
“crossover design” OR “comparative study”)

Narrow by Language: - english

Source Types: Academic Journals, Dissertations

456

Ebsco databaser DE = Descriptor - Faststéllt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och
abstract. MH = Exact Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major
Subject Heading Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord,
amnesord och geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns
underordnade. ZC = Methodology Index. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta
av ett ord for att fa med olika bojningar och &ndelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter
fulltextgranskning (SO)

Orsak till exklusion efter
fulltextgranskning av
inkluderade primarstudier

MacKenzie 2018 [1]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
studiedesign, ej relevant intervention

Kelly 2019 [2]

Annan fragestallning, ej relevant
intervention

Ng 2022 [3]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
intervention

Vranas 2021 [4]

Ej relevant studiedesign

Martin 2016 [5]

Ej relevant fragestallning, ej relevant
studiedesign

Wickson-Griffiths 2014 [6]

Ej relevant intervention

Dixon 2018 [7]

Ej relevant studiedesign

Pimsen 2022 [8]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
intervention

Kim 2020 [9]

Ej relevant utfallsmatt

Yeun 2021 [10]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
intervention

Brinkman-Stoppelenburg 2014 [11]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
intervention, ej relevant studiedesign

Hopkins 2020 [12]

Ej relevant fragestallning, ej relevant
utfallsmatt, ej relevant intervention

Schichtel 2020 [13]

Ej relevant intervention

Kernick 2018 [14]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
intervention
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Sakamoto 2023 [15]

Ej relevant utfallsmatt

Wang 2023 [16]

Ej relevant utfallsmatt

Marchi 2021 [17]

Ej relevant utfallsmatt, ej relevant
studiedesign

Houben 2014 [18]

Ej relevant fragestallning, e] relevant
intervention

Weathers 2016 [19]

Ej relevant intervention

Kavalieratos 2016 [20]

Ej relevant utfallsmatt

Lim 2016 [21]

Inga inkluderade studier

Robinson 2012 [22]

Ej relevant utfallsmatt

Liu 2024 [23]

Annan fragestallning (dyadic ACP)

Klingler 2015 [24]

Annan fragestallning (kostnader)

Jimenez 2018 [25]

Annan fragestallning

Hickman 2015 [26]

Annan fragestallning

Lewis 2016 [27]

Annan fragestallning
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Id B5: Psykologiskt, socialt och
existentiellt stod

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden och
socialtjansten

For personer med ett eller flera tillstand som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar:

Erbjud psykologiskt, socialt och existentiellt stod.

Prioritet: 1.
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Motivering

Psykologiskt, socialt och existentiellt stod okar livskvaliteten och ger béttre
mojlighet att hantera livssituationen, enligt beprovad erfarenhet.
Hilsotillstandet har en mycket stor svarighetsgrad, och personalen behdver
tid och kompetens for att kunna hjidlpa den som ér sjuk att hantera till
exempel oro, dodséngest eller meningsloshet. Det géller oavsett var
personen far vard eller omsorg. Stodet bidrar till att personen kan behalla sin
funktionsformaga och sin autonomi sé langt det ar mojligt, enligt
Socialstyrelsens rekommendationsgrupp.

Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med en eller flera livshotande
sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till doden inom dagar, veckor eller ar.
Personerna kan till exempel ha

« cancer
« hjértsvikt eller annan organsvikt
« multisjuklighet

« demenssjukdom

o kronisk obstruktiv lungsjukdom
« inlagringssjukdomar

« medfodd kromosomavvikelse.

Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vérd och sluten
vard) samt kommunal vard i hemmet eller i sdrskilda boenden.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Psykologiskt, socialt och existentiellt stod &r till exempel stod for att hantera
oro, dodsangest eller meningsloshet, stod for att samtala med nérstaende
eller stod i1 kontakter med olika samhéllsfunktioner. Stodet erbjuds under
hela sjukdomsforloppet av ett multiprofessionellt team, av annan hilso- och
sjukvardspersonal eller av socialtjanstpersonal.

Stodet kan till exempel ha formen av

« samtalsstod med exempelvis arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator,
logoped, ldkare, psykolog, sjukskoterska eller underskoterska — eller
annan personal fran hélso- och sjukvarden eller socialtjansten
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« kontinuerlig tillgdng till en namngiven kontakt i hdlso- och sjukvarden
under hela sjukdomsforloppet, exempelvis en kontaktsjukskdterska i
cancervarden, en kontaktperson pa ett dldreboende eller en kontaktperson
1 barnhabiliteringen

« nérstdendes delaktighet eller fysiska nérvaro 1 virden, exempelvis genom
mojlighet att sova dver, oreglerade besokstider, vard i eller ndra hemmet
eller mojlighet att paverka var, nédr och hur vérden sker for att optimera
vardagslivet

« andra aktiviteter eller insatser 4n samtalsstod, individ- eller
gruppbaserade, exempelvis lekterapi, skapande aktiviteter som konst och
musik, massage, avslappningsdvningar, yoga och liknande eller
grupptraffar med personer i liknande situation.

Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprovad erfarenhet ér att ett psykologiskt, socialt och
existentiellt stdd till personer med livshotande sjukdomar eller tillstdnd ger

« en positiv effekt pa livskvalitet, jamfort med att inte fa stodet

« en battre mojlighet att hantera livssituationen, jamfort med att inte fa
stodet.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas information i de inkluderade studierna om biverkningar eller
oonskade effekter [1, 2].

Vilka studier ingar i granskningen?

I underlaget ingar 2 studier, varav bada ar systematiska oversikter [1, 2].
Tillforlitligheten till resultaten 1 de inkluderade studierna dr mycket lag, och
dérfor bygger rekommendationen pa beprovad erfarenhet.

Oversikterna som ingér i underlaget inkluderade sammanlagt 48
primérstudier som undersokte effekten av kognitiv beteendeterapi (KBT),
mindfulnessbaserade terapier (MBT) eller dignity therapy for patienter med
behov av palliativ vard. I 6versikten av Krueger m.fl. (1) inkluderades
studier av patienter med avancerad cancer, medan dversikten av Lee m.fl.
[2] inkluderade studier av patienter med obotlig sjukdom, inte ndrmare
specificerat dn sa.

Populationen 1 vér frigestillning dr bredare bdde med avseende pé alder och
tillstdnd &n populationen i de inkluderade studierna. Aven insatsen i
fragestéllningen &r bredare och avser flera olika sorters stod, som beskrivs
ovan. De specifika och avgriansade insatser som ingar i de inkluderade
studierna utgdr endast en liten del av det som kan ingd i stodet. Enligt
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Socialstyrelsens anlitade experter kan dérfor inte resultaten fran de ingaende
studierna antas vara dverforbara till alla de former av stod som ingar i
rekommendationen. Bristerna i overforbarhet tillsammans med brister i
precision gor att det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, trots de
inkluderade studierna.

De vanligaste orsakerna till att studier exkluderades var att

« insatsen inte var relevant

« populationen inte hade behov av palliativ vard
« utfallsmatten inte var patientndra

« risken fOr systematiska fel (bias) var for hog

. studiedesignen inte var en randomiserad kontrollerad studie (RCT) eller
prospektiv observationsstudie med kontrollgrupp.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestaende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastdenden:

Pastidende 1: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstand som kan leda till doden inom dagar, veckor, méanader eller ar, ger
psykologiskt, socialt eller existentiellt stod en positiv effekt pa livskvalitet,
jamfort med att inte {2 detta stod.

Konsensus uppndddes: 99 procent av 96 svarande instdmde i pastaendet.

Pastdende 2: For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller
tillstdnd som kan leda till ddden inom dagar, veckor, ménader eller ar, ger
psykologiskt, socialt eller existentiellt stod béttre mojlighet att hantera
livssituationen, jimf{ort med att inte fa detta stdd.

Konsensus uppnaddes: 98 procent av 96 svarande instimde i pastdendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort ndgon beddmning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall Risk eller effekt | Risk eller effekt i Absolut effekt | Antal Evidensstyrka Kommentar
i kontrollgrupp | interventionsgrupp | (skillnad i deltagare
(t.ex. behandling | (behandling A) effekt mellan (antal studier)
med placebo) baslinje och och [referens]
tidpunkt,
skillnad mellan
grupperna).
Effektstorlek
(95% KI)."
Livskvalitet Krueger m.fl.: Ej Krueger m.fl.: Ej Krueger m.fl. Krueger m.fl. + (mycket lag Vanligtvis ses Hedges’'s g
rapporterat. rapporterat. (KBT): Hedges's g | (KBT): 1301 (15) tillférlitlighet). respektive SMD pa 0,2 motsvara en
=0,13 (0,02 till [1] 2 for liten effekt, 0,5 en medelstor effekt
0,24) Krueger m.fl. overforbarhet, -1 och 0,8 en stor effekt.
Krueger m.fl. (MBT): 462 (8) [1] | fér precision. Aven
(MBT): Hedges's Lee m.fl.: 410 (4) heterogenitet, dvs
g =0,25 (-0,00 till 2] overensstammelse,
0,5) ett problem,

Lee m.fl.: Dignity
therapy: SMD:
0,468 (-0,099 till
1,035)

(framst i Lee m.fl.)
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Krueger m.fl.: Ej
rapporterat.

Symtombdrda

Krueger m.fl.: Ej
rapporterat.

Krueger m.fl.
(KBT): Hedges's g
= 0,18 (0,06 till
0,31)

Krueger m.fl.
(MBT): Hedges's
g =0,31 (0,05 till
0,56)

Lee m.fl. (Dignity
therapy), dngest:
SMD: -0,193

(-0,377 till -0,009)

Lee m.fl. (Dignity
therapy),
depression: SMD:
-0,051 (-0,246 till
0,143)

Krueger m.fl.
(KBT): 1306 (18)
[1]

Krueger m.fl.
(MBT): 638 (13)
(1]

Lee m.fl.: 414 (4)
[2]

+ (mycket lag
tillférlitlighet.

-2 for
overférbarhet, -1
fér precision. Aven
heterogenitet, dvs

overensstammelse,

ett problem,
(framst i Lee m.fl.)

Vanligtvis ses Hedges’s g
respektive SMD pa 0,2 motsvara en
liten effekt, 0,5 en medelstor effekt
och 0,8 en stor effekt.

"Information om relativ effekt saknas i de inkluderade studierna. KBT = Kognitiv beteendeterapi, MBT = Mindfulnessbaserad terapi, SMD = Standardized Mean Difference.
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk
for bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppfoljningstid

Insats i interventions-
och kontroligrupp

Livskvalitet
Effektstorlek (95% KI)

Symtom (psykiskt
lidande)

Effektstorlek (95% KI).

Ovrigt

Krueger, m.fl.
2023 1]

sO
USA

Lag risk fér bias

Vuxna (218 ar) som
diagnosticerats med
avancerad cancersjukdom
(definierat av
studieforfattarna eller
minst 70% med stadie III
eller Iv).

Inkluderade studier i SO:n
publicerade aren 1994 -
2022.

Medelvardet pa
uppfoljningstid var 11,7
veckor efter baslinjen.

I: KBT eller MBT, utfort
individuellt (22 RCT:er,
dyad (9 RCT:er) eller i
grupp (5 RCT:er). Langd
pa intervention mellan 1
vecka och 35 veckor.

K: Sedvanlig vard,
uppmarksamhetstraning
eller vantelista. En studie
pa MBT hade KBT som
kontroll.

KBT:

Hedges's g = 0,13 (0,02 till
0,24)

MBT:

Hedges's g = 0,25 (-0,00
till 0,51)

KBT:

Hedges's g = 0,18 (0,06 till
0,31)

MBT:

Hedges's g = 0,31 (0,05 till
0,56)

Forfattarna slog samman
utfallsmatten
angestsymtom,
depressiva symtom, och
generellt lidande
(distress) till utfallsmattet
psykiskt lidande.

Lee, m.fl. 2023 [2]
sO

Sydkorea
Lag-mattlig risk
for bias

Vuxna (>19 ar) med
obotlig sjukdom i livets
slut (ej definierat narmare
av studieforfattarna).

I: Dignity therapy.

K: Standardvard eller
rutinvard utan dignity
therapy.

Dignity therapy:

SMD: 0,468 (-0,099 till
1,035)

Angest
Dignity therapy:

SMD: -0,193 (-0,377
till -0,009)

Depression

Metaanalysen for
livskvalitet var en random
effect model medan
analyserna for angest och
depression genomférdes
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Inkluderade studier i SO:n Dignity therapy: med en fixed effect
publicerade aren 2011 - SMD: -0,051 (0,246 till model.
2020. 0,143)

Uppfoljningstid for de
ingdende studierna ej
rapporterad.

KBT = Kognitiv beteendeterapi, MBT = Mindfulnessbaserad terapi, SMD = Standardized Mean Difference.
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har psykologiskt, socialt och existentiellt stod pa
hélsorelaterad livskvalitet och mgjligheten att hantera livssituationen
(coping) hos personer med livshotande sjukdom, jamfort med att inte fa
detta stod?

Fragan utgér frin:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till déden inom dagar,
veckor eller ér.

« Insats (intervention — I): Psykologiskt, socialt och existentiellt stod.

« Kontrollgrupp (control/comparision — C): Inget psykologiskt, socialt och
existentiellt stod.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmatt: Hélsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande métt med validerade skattningsskalor, symtomborda matt
med validerade skattningsskalor, mojlighet att hantera livssituationen
(coping) mitt med validerade skattningsskalor. Sekundéra utfallsmatt:
PREM (expericence), dverlevnad.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT.

« Opvriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedémda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 633

Studier som relevansbeddmdes i fulltext 28

Studier som kvalitetsgranskades 1350, 15 RCT
Studier som inkluderades i underlaget 250

Litteratursékning 1:
Databas: PubMed Databasleverantor: NLM Datum: 2024-06-14.

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
1. Mesh/FT "Critical Illness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh] OR | 403245

"Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally IlI"[Mesh] OR
"Hospice Care"[Mesh] OR "Hospice and Palliative
Care Nursing"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
iliness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR palliative
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2. Mesh

3 FT

4.

5. Mesh/FT
6.

homecare[tiab] OR advanced care[tiab] OR terminal
disease*[tiab] OR terminal illness*[tiab] OR incurable
disease*[tiab] OR incurable illness*[tiab] OR
irreversible illness*[tiab] OR irreversible
disease*[tiab] OR terminally ill[tiab] OR terminal
care[tiab] OR end of life[tiab] OR hospice[tiab] OR
advanced cancer[tiab] OR metastatic cancer[tiab] OR
terminal cancer[tiab] OR pediatric oncology[tiab] OR
paediatric oncology[tiab] OR advanced disease*[tiab]
OR advanced illness*[tiab] OR life-limiting
condition*[tiab] OR life-limiting disease*[tiab] OR
life-limiting illness[tiab] OR progressive
disease*[tiab] OR progressive illness[tiab] OR life-
threatening disease*[tiab] OR life-threatening
condition*[tiab] OR life-threatening illness*[tiab] OR
end-stage illness[tiab] OR end-stage condition*[tiab]
OR end-stage disease*[tiab] OR terminal stage[tiab])
NOT Medline[sb])

"Psychosocial Intervention"[Mesh] OR "Psychosocial
Support Systems"[Mesh] OR "Social Support"[Mesh]
OR "Mental Healing"[Majr] OR "Pastoral Care"[Majr]
OR "Directive Counseling"[Majr] OR Relaxation
Therapy[Majr]

((psychosocial support[tiab] OR psychological
support[tiab] OR social support[tiab] OR psychosocial
intervention*[tiab] OR psychological
intervention*[tiab] OR social intervention*[tiab] OR
supportive care[tiab] OR supportive
intervention*[tiab] OR Meaning therapy[tiab] OR
existential care[tiab] OR existential support[tiab] OR
existential conversation*[tiab] OR pastoral care[tiab]
OR group therap*[tiab] OR music therap*[tiab] OR
music intervention*[tiab] OR relaxation[tiab] OR
meditation[tiab] OR mindfulness[tiab] OR play
therap*[tiab] OR role play[tiab] OR massage][tiab]
OR talk*[ti] OR communicat*[ti] OR counseling[ti] OR
counselling[ti] OR family talk intervention[tiab] OR
psychoeducation[ti] OR dignity therapy[tiab]) NOT
Medline[sb]) OR conversation*[ti] OR psychosociallti]

20R3

Attitude to Death[Mesh] OR Quality of Life[Mesh]OR
"Psychological Well-Being"[Mesh] OR Patient
Satisfaction[Mesh] OR "Spirituality"[Mesh] OR quality
of life[tiab] OR reliefftiab] OR patient
satisfaction[tiab] OR well-being[tiab] OR
wellbeing[tiab] OR spirituality[tiab] OR attitude to
death[tiab] OR anxiety[tiab] OR depression[tiab] OR
burden[tiab] OR coping[tiab] OR anger[tiab] OR
outcome*[tiab] OR distress[tiab] OR suffering][tiab]
OR warr*[tiab] OR sleep[tiab] OR autonomy][tiab] OR
integrity[tiab] OR coping[tiab] OR hope*[tiab] OR
sense of meaning[tiab]

1 AND 4 AND 5 NOT (Africa[ti] OR India[ti] OR Covid-
19[ti] OR HIV[ti] OR qualitativelti])

96087

123081

214466

4640100

1791
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From 2012-

6 AND Filters applied: Meta-Analysis, Systematic
Review, English

6 AND Filters applied: Randomized Controlled Trial,
English

104

108

PubMed MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de

mer specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de

underliggande mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det
huvudsakliga innehallet i artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = Sokning i falten for titel eller abstract. Ot =
Other term - Amnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for
systematiska 6versikter. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bojningar och andelser av

det.

Litteratursékning 2:

Databas: CINAHL, APA PsycInfo, APA PsycArticles Databasleverantér: EBSCO Datum: 2024-

06-14
Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
27. MM/FT (MM "Critical Illness") OR (MH "Palliative Care") OR 183390

(MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness") OR (MM
"Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE "Terminally
IIl Patients" OR

TI ( “critical illness” OR “critically ill” OR “palliative
care” OR “palliative home care” OR “advanced care”
OR “terminal disease*” OR “terminal illness*” OR
“incurable disease*” OR “incurable illness*” OR
“irreversible illness*” OR “irreversible disease*” OR
“terminally ill” OR “terminal care” OR “end of life” OR
hospice OR “advanced cancer” OR “metastatic
cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric oncology”
OR “paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*") OR AB (“critical illness” OR “critically
ill” OR “palliative care” OR “palliative home care” OR
“advanced care” OR “terminal disease*” OR “terminal
illness*” OR “incurable disease*” OR “incurable
illness*” OR “irreversible illness*” OR “irreversible
disease*” OR “terminally ill” OR “terminal care” OR
“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
“advanced disease*” OR “advanced illness*” OR “life-
limiting condition*” OR “life-limiting disease*” OR
“life-limiting illness” OR “progressive disease*” OR
“progressive illness” OR “life-threatening disease*”
OR “life-threatening condition*” OR “life-threatening
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

MM

FT

FT

illness*” OR “end-stage illness” OR “end-stage
condition*” OR “end-stage disease*")

(MH "Support, Psychosocial") OR (MM "Dignity
Therapy") OR (MM "Music Therapy") OR (MM "Play
Therapy") OR (MM "Psychosocial Intervention") OR
(MM "Support Groups") OR (MH "Support, Social") OR
(MM "Counseling") OR (MM "Motivational
Interviewing") OR ((DE "Counseling" OR DE "Social
Support" OR DE "Psychosocial Interventions" OR DE
"Support Groups") OR (DE "Emotion Focused
Therapy" OR DE "Existential Therapy" OR DE
"Supportive Psychotherapy" OR DE "Pastoral
Counseling")

TI (conversation* OR dialogue* OR communicat*) OR

TI, AB (“meaning-making intervention*” OR
“meaning-centered psychotherapy” OR “meaning-
based intervention*” OR “meaning therapy” OR
“psychosocial support” OR “psychological support”
OR “social support” OR “psychosocial intervention*”
OR “supportive psychotherapy” OR “psychological
intervention*” OR “social intervention*” OR
“supportive care” OR “supportive intervention*” OR
“existential care” OR “existential support” OR
“existential conversation*” OR “pastoral care” OR
“group therap*” OR “music therap*” OR “music
intervention*” OR relaxation OR meditation OR
mindfulness OR “play therap*” OR “role play” OR
massage OR counseling OR counselling OR “dignity
therapy” OR “culturally competent care” OR
“existential support” OR “family talk intervention*")

20R3

TI, AB (“quality of life” OR relief OR satisfaction OR
well-being OR wellbeing OR anxiety OR depression
OR burden OR coping OR anger OR outcome®* OR
distress OR suffering OR warr* OR sleep OR
autonomy OR integrity OR coping OR hope* OR
“sense of meaning”)

1 AND 4 AND 5 NOT TI (Africa* OR India* OR Covid-
19 OR HIV OR qualitative)

English, from 2012-

TI ("systematic review" OR "systematic literature
review" OR "systematic literature search" OR "meta-
analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review" OR systematic AND review) OR AB
("systematic review" OR "systematic literature
review" OR "systematic literature search" OR "meta-
analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review")

TI (Random* OR “control group*” OR “control trial”
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study”) OR AB (Random* OR “control group*” OR

156548

201405

306485

3040593

3425

243

550
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“control trial” OR “controlled trial” OR “control study”
OR “controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study”)

Ebsco databaser DE = Descriptor - Faststéllt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och
abstract. MH = Exact Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major
Subject Heading Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord,
amnesord och geografiska termer. + = Termen séks inklusive de mer specifika termerna som finns
underordnade. ZC = Methodology Index. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta
av ett ord for att fa med olika bojningar och &ndelser av det.

Litteratursékning 3:

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-06-20

Soknr | Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

(“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care”
OR “palliative home care” OR “advanced care” OR
terminal NEXT disease* OR terminal NEXT illness* OR
incurable NEXT disease* OR incurable NEXT illness*
OR irreversible NEXT illness* OR irreversible NEXT
disease* OR “terminally ill” OR “terminal care” OR
“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
advanced NEXT disease* OR advanced NEXT illness*
OR life-limiting NEXT condition* OR life-limiting NEXT
disease* OR “life-limiting illness” OR life-threatening
NEXT disease* OR life-threatening NEXT condition*
OR life-threatening NEXT illness* OR end-stage NEXT
illness* OR end-stage NEXT condition* OR end-stage
NEXT disease*):ti

(meaning NEXT making NEXT intervention* OR
meaning NEXT centered NEXT psychotherapy OR
meaning NEXT based NEXT intervention* OR
“meaning therapy” OR “psychosocial support” OR
“psychological support” OR “social support” OR
psychosocial NEXT intervention* OR psychological
NEXT intervention* OR social NEXT intervention* OR
“supportive care” OR supportive NEXT intervention*
OR “existential care” OR “existential support” OR
existential NEXT conversation* OR “pastoral care” OR
group NEXT therap* OR music NEXT therap* OR
music NEXT intervention* OR relaxation OR
meditation OR mindfulness OR play NEXT therap*
OR “role play” OR massage OR conversation* OR
dialogue* OR communicat* OR counseling OR
counselling OR psychoeducation OR “dignity
therapy”):ti

(“quality of life” OR relief OR satisfaction OR well-
being OR wellbeing OR anxiety OR depression OR
burden OR coping OR anger OR outcome* OR
distress OR suffering OR warr* OR sleep OR
autonomy OR integrity OR coping OR hope* OR
“sense of meaning"”):ti,ab

9232

32458

911255
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4. 1-3 AND
From 2012-

Trials
225

Cochrane Library MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabulér fran Medline. Explode all trees
= Termen soks, inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast den
termen so6ks, de underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB, KW
= Fritextttermer - sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, soker pa en exakt fras.
CDSR = Cochrane Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane
Protocols = Protocols of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett

ord for att fa med olika bojningar och éndelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Gao m.fl. 2019 [3]

HOg risk for
systematiska fel.

Huda m.fl. 2023 [4]

Hog risk for
systematiska fel.

Li m.fl. 2020 [5]

Nyare dversikt finns,
hog risk for
systematiska fel.

Wulandari m.fl. 2024 [6]

Hog risk for
systematiska fel.

Poort m.fl 2017 [7]

Ej relevanta utfallsmatt.

Ozturk m.fl. 2021 [8]

Ej relevant insats.

Paley m.fl. 2023 [9]

Ej relevant population.

Nnate m.fl. 2021 [10]

Ej relevant population.

Teo m.fl. 2019 [11]

Hog risk for
systematiska fel.

Coughtrey m.fl. 2018 [12]

Ej relevant population,
hog risk for
systematiska fel.

Dietrich m.fl. 2021 [13]

Hog risk for
systematiska fel.

Li m.fl. 2023 [14]

Hog risk for
systematiska fel.

Zhang m.fl. 2022 [15]

Hog risk for
systematiska fel.

Varni m.fl. 1993 [16]

Ej relevanta utfallsmatt.

Lyon m.fl. 2014 [17]

Ej relevant insats.

Hinds m.fl. 2000 [18]

Ej relevanta utfallsmatt,
hog risk for
systematiska fel.
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Semerci m.fl. 2024 [19]

Ej relevant population.

Mirshahi m.fl. 2024 [20]

Ej relevant
studiedesign (feasibility
study).

Groninger m.fl. [21]

Ej relevant
studiedesign (ej
relevant
kontrollgrupp).

Nguyen m.fl. 2019 [22]

Ej relevant insats, ej
relevanta utfallsmatt.

Boitor m.fl. 2018 [23]

Ej relevant population.

Agren m.fl. 2015 [24]

Ej relevant

studiedesign
(pilotstudie).

Gutgsell m.fl. 2013 [25]

Ej relevanta utfallsmatt.

Robb m.fl. 2014 [26]

Ej relevanta utfallsmatt.
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Sakerstall tillgang till
specialiserad palliativ vard

Id A4: Specialiserad palliativ vard

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden

For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar och komplexa symtom eller en
livssituation som medfdr sarskilda behov:

Sakerstall tillgang till specialiserad palliativ vard.

Prioritet: 1.

Motivering

Specialiserad palliativ vard okar livskvaliteten hos patienter med komplexa
behov som inte kan tillgodoses av den Ovriga varden, enligt forskningen.
Dessa patienter har ett hilsotillstdind med en mycket stor svdrighetsgrad, och
det dr av storsta vikt att hela patientgruppen far tillgang till specialiserad
palliativ vard med kompetent personal, bedomer Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp. En vilfungerande specialiserad palliativ vird kan
ocksa avlasta och stirka kompetensen i den dvriga varden.

Om tillstandet

Rekommendationen géller personer med

« en eller flera livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar

o sirskilda behov av palliativ vard, pa grund av komplexa symtom eller en
livssituation som medfor sérskilda behov.

Personerna kan till exempel ha

- cancer
o hjartsvikt eller annan organsvikt
« multisjuklighet

« demenssjukdom

o kronisk obstruktiv lungsjukdom
« inlagringssjukdomar

o medfodd kromosomavvikelse.
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Personerna kan vara bade barn och vuxna, och alla vardformer kan vara
aktuella: primérvard, sjukhusanknuten vard (bade 6ppen vérd och sluten
vard) samt kommunal vard i hemmet eller i sdrskilda boenden.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad.

Om den rekommenderade insatsen

Specialiserad palliativ vard syftar till att lindra lidande och framja
livskvalitet for personer med sérskilda behov av palliativ vird. Specialiserad
palliativ vard ges av ett multiprofessionellt team med sdrskild kompetens i
palliativ vard.

Den specialiserade palliativa varden

« utreder, bedomer och prognostiserar sjukdomsforlopp hos personer med
komplexa behov av palliativ vird

« lindrar komplexa fysiska, psykologiska, sociala eller existentiella symtom
hos patienter som inte far tillracklig effekt av den vard som ges av
personal med grundldggande kunskap och kompetens i palliativ vard

o ger stdd till ndrstdende med komplexa behov

« ger stdd till andra verksambheter, till exempel rad om
— symtomlindring
— palliativ vérd av barn

— etiskt vélgrundade beslut om att avbryta behandling som inte gagnar
patienten, och dialog om detta med patienten, nirstdende och personal.

Slutsatser om insatsen

For personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan
leda till doden inom dagar, veckor eller ar, och sirskilda behov av palliativ
vard, ger specialiserad palliativ vard

« en medelstor till stor positiv effekt pa livskvalitet jimfort med att inte fa
specialiserad palliativ vard (lag tillforlitlighet).

Det gér inte att bedoma effekten pa symtomborda, oplanerade
sjukhusinlédggningar eller narstaendes vardborda (mycket 1ag tillforlitlighet).

Kommentar: Effekten pa livskvalitet kan anses vara kliniskt relevant enligt
Socialstyrelsens anlitade experter.

100



Bilaga: Kunskapsunderlag

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas information i den inkluderade systematiska dversikten om
biverkningar eller odnskade effekter.

Vilka studier ingar i granskningen?

I granskningen ingar en systematisk oversikt [1], baserad pa 42
randomiserade kontrollerade studier och sammanlagt 6 678 patienter i behov
av palliativ vard. Patienterna var vuxna med exempelvis avancerad cancer,
interstitiell lungsjukdom, hjartsvikt, demens, MS eller KOL.

I metaanalysen av livskvalitet ingar 9 av de randomiserade kontrollerade
studierna i oversikten, i metaanalysen av symtomborda ingér 6 av dem och i
metaanalysen av ndrstdendes vdrdborda ingér 3 av dem. For utfallsmattet
oplanerade sjukhusinldggningar gjordes ingen metaanalys, utan resultaten
presenterades i en narrativ syntes.

De vanligaste orsakerna till att studier exkluderades var att

« populationen inte behdvde palliativ vard
« utfallen inte var patientnira
« insatsen inte var specialiserad palliativ vard

« studiedesignen inte var en randomiserad kontrollerad studie (RCT) eller
en prospektiv observationsstudie med kontrollgrupp.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort ndgon beddmning av kostnadseftektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall Effekt i Effekt i Absolut effekt Antal deltagare Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp interventionsgrupp | (skillnad i effekt (antal studier) och
(avsaknad av (specialiserad mellan grupperna) | [referens]
spe.ciallisel:ad palliativ vard) Effektstorlek (95%
palliativ vard) KI), p-varde.’

Livskvalitet Medelskillnad (SD) i Medelskillnad (SD) i SMD=0,67, (0,16 till 1278 (9 ++ (lag tillforlitlighet) Vanligtvis ses SMD pa
inkluderade inkluderade 1,18), p <0,00001 primarstudier) [1] -2 fr studiekvalitet 0,2 motsvara en liten
primarstudier primarstudier (unadjusted change och visst avdrag for effekt, 0,5 en
fran -21,54 (21,28) till | fran -14,72 (21,28) till | values) bverensstammelse. medelstor effekt och
11,8 (1,02) 30,3(18,2) 0,8 en stor effekt. Ett
(unadjusted change (unadjusted change positivt varde pa SMD
values) values) innebar en 6kning av

livskvaliteten.

Symtombdrda Medelskillnad (SD) i Medelskillnad (SD) i SMD= -0,44 (-0,94 till 641 (6 studier) + (mycket lag Vanligtvis ses SMD pa

inkluderade
primarstudier

fran -26,2 (7,75) till
17,35 (18,25)
(unadjusted change
values)

inkluderade
primarstudier

fran -9,04 (5,78) till
23,14 (18,25)
(unadjusted change
values)

0,06), p <0,08
(unadjusted change
values)

tillforlitlighet)

-2 for studiekvalitet,
visst avdrag for
Overensstammelse, -1
for bristande
Overensstammelse.

0,2 motsvara en liten
effekt, 0,5 en
medelstor effekt och
0,8 en stor effekt. Ett
negativt varde pa
SMD innebar en
minskning av
symtomen.
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Nérstaendes Medelskillnad (SD) i Medelskillnad (SD) i SMD= -3,88 (-5.95 128 (3 studier) + (mycket 13g Vanligtvis ses SMD pa
vardbérda inkluderade inkluderade till -1,80), p <0,0002 tillforlitlighet) 0,2 motsvara en liten
primarstudier fran - primarstudier fran (adjusted change -2 for studiekvalitet, effekt, 0,5 en
2,9(3,7)till 0,2 (10,56) | 1,58 (4,34)till 1,7 values) visst avdrag for medelstor effekt och
(adjusted change (9,23) (adjusted overensstammelse, -1 | 0,8 en stor effekt. Ett
values) change values) for l1agt antal negativt varde pa
studiedeltagare. SMD innebér en
minskning av
symtomen.
Oplanerade Resultaten i de atta + (mycket lag Narrativ syntes av
sjukhus- studierna var tillforlitlighet) atta studier som
inldggningar motstridiga. Fyra -2 for studiekvalitet, utvarderade besok pa

studier fann ingen
skillnad mellan
interventionsgrupp
(HSPC) och
kontrollgrupp, tva
studier rapporterade
farre besok pa
akutmottagning till
fordel for HSPC
(statistiskt signifikant)
och tva ytterligare
rapporterade farre
besok pa
akutmottagning till
fordel for HSPC men
presenterade inga p-
varden.

visst avdrag for
Overensstammelse, -1
for bristande
Overensstammelse.

akutmottagning
(anvands har som
proxy-matt for
oplanerade
sjukhusinlaggningar).

"Information om relativ effekt saknas i de inkluderade studierna. SMD = Standardized Mean Difference.
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, ar, | Population, Insats i Livskvalitet Symtomborda | Narstaendes Oplanerade Ovrigt
refeljens, . inl.(lus.ions- . interventions- Effektstorlek Effektstorlek vardborda sjukhusinlaggningar
studlet.:lesu_;.n, krlt.erler, studie- | och kontroll- (95% KI), p- (95% KI), p-
Ia.nd, risk for perlo“d,. . . grupp VETL S
bias uppfoéljningstid
Bajwah m.fl. I 6versikten ingdr | L Sjukhusansluten | Halsorelaterad Symtombdrda Narstaendes Vanligtvis ses
2020 [1] 42 primarstudier specialiserad livskvalitet, matt (tva eller fler vardborda SMD pé 0,2
SO (RCT:er) med palliativ vard som med validerade symtom) matt motsvara en
. . sammanlagt 6678 | gavs av skattningsskalor, med validerade liten effekt,
Storbritannien | jq|tagare med multiprofessionellt | antingen skattningsskalor. 0,5en
(inkluderade | oy ompelyis palliativt team. generiska eller SMD-= -0,44 (-0,94 medelstor
primarstudieri | ;.1 cerad cancer, K: Sedvanlia vard | Siukdomsspecifika. | o 06)' <0.08 effekt och 0,8
meta-analysen | jnterstitiell | J P en stor effekt
fran USA, | - ked (sluten eller SMD=0,67, (0,16 (unadjusted e = :
Canada ungsjukdom, oppenvard utan till 1,18), p change values) ttpositivt
Australien hjartsvikt, specialiserad <0,00001 varde pa SMD
’ demens, MS eller TR : innebar en
Storbritannien, | () \edelaldern palliativ vard) (L;]nadjusteld okning av
Belgien, Italien, | ; i dierna var change values) livskvaliteten
i"e:_ge' . 38,3-85,6 4r. och ett
urkiet, Kina, .
Kenya) Inklusionskriterier: negativt
vuxna personer yarde.!oa SMD
(>18 ar) med |n|.'1ebar. en
avancerad minskning av
symtomen.

sjukdom samt i
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behov av palliativ
vard.

Publikationsar for
inkluderade
primarstudier:
1984 - 2019

SMD = Standardized Mean Difference.
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt har specialiserad palliativ vard pa hélsorelaterad livskvalitet
och symtomborda hos personer med livshotande sjukdom, jamf{ort med att
inte fa specialiserad palliativ vard?

Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till déden inom dagar,
veckor eller ar, och sérskilda behov av palliativ vard.

« Insats (intervention — I): Specialiserad palliativ vard.

« Kontrollgrupp (control/comparision — C): Avsaknad av specialiserad
palliativ vard.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmétt: Hilsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt
vilbefinnande métt med validerade skattningsskalor, symtomborda matt
med validerade skattningsskalor, antal oplanerade sjukhusinldggningar,
nirstdendes vardborda. Sekundira utfallsmétt: Overlevnad, dnskad plats
vid dodstillfallet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT.

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedémda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 387
Studier som relevansbeddmdes i fulltext 6
Studier som kvalitetsgranskades 150
Studier som inkluderades i underlaget 150

Litteratursékning 1

Databas: Pubmed Databasleverantér: NLM Datum: 2024-06-20

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
35. Mesh/tiab | "Critical Iliness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh] 404,087

OR "Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally
IlI"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
iliness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR
advanced care[tiab] OR terminal disease*[tiab] OR
terminal illness*[tiab] OR incurable disease*[tiab]
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36.

37.

38.

39.

40.

FT/tiab

Mesh/tiab

Mesh/tiab

ORincurable illness*[tiab] OR irreversible
illness*[tiab] OR irreversible disease*[tiab] OR
terminally ill[tiab] OR terminal care[tiab] OR end of
life[tiab] OR hospice[tiab] OR advanced cancer[tiab]
OR metastatic cancer[tiab] OR terminal cancer[tiab]
OR pediatric oncology[tiab] OR paediatric
oncology[tiab] OR advanced disease*[tiab] OR
advanced illness*[tiab] OR life-limiting
condition*[tiab] OR life-limiting disease*[tiab] OR
life-limiting illness[tiab] OR progressive
disease*[tiab] OR progressive illness[tiab] OR life-
threatening disease*[tiab] OR life-threatening
condition*[tiab] OR life-threatening illness*[tiab]
OR end-stage illness[tiab] OR end-stage
condition*[tiab] OR end-stage disease*[tiab]) NOT
Medline[sb])

(specialized palliative[tiab] OR specialised
palliative[tiab] OR specialist palliative[tiab] OR
specialty palliative[tiab] OR complex palliative
care[tiab] OR secondary palliative care[tiab] OR
tertiary palliative care[tiab] OR palliative care
specialist*[tiab] OR specialized supportive
care[tiab] OR home-based supportive care[tiab] OR
home-based palliative care[tiab] OR hospice
program#*[tiab] OR hospice-at-home*[tiab] OR
hospital-at-home care[tiab] OR specialized[ti] OR
specialised[ti]) AND (intervention*[tiab] OR
program#*[tiab] OR treatment*[tiab])

1 AND 2

Quiality of Life[Mesh] OR quality of life[tiab] OR life
quality[tiab] OR “Health-Related Quality Of
Life"[tiab] OR HRQOL[tiab] OR Psychological Well
Being[tiab] OR Psychological Wellness[tiab] OR
"Pain Management"[Mesh] OR "Symptom
Burden"[Mesh] OR pain management*[tiab] OR
symptom relief[tiab] OR alleviate[tiab] OR
coping[tiab] OR symptom burden*[tiab] OR
symptom management*[tiab] OR symptom
control*[tiab] OR manage symptom*[tiab] OR
“Hospitalization"[Mesh] OR unplanned
hospitalization*[tiab] OR "Caregiver Burden"[Mesh]
OR caregiver burden*[tiab] OR care burden*[tiab]
OR "Caregivers/psychology"[Mesh] OR "Survival
Rate"[Mesh] OR Survival Rate*[tiab] OR Mean
Survival Time*[tiab] OR "Patient Preference"[Mesh]
OR Preferred Place of Death[tiab] OR "Outcome
Assessment, Health Care/statistics and numerical
data"[Mesh] OR outcome*[tiab]

3 AND 4

"Systematic Review" [Publication Type] OR "Meta-
Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
integrative review[tiab] OR systematic literature
review[tiab] OR comprehensive literature

5,196

1,977

3,656,398

1,268
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41.

42,

43.

Mesh/tiab

review[tiab] OR integrative literature review][tiab]
OR systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

5 AND 6 AND Publication date from 2010 - Filters
applied: English, Swedish

Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over Studies"[Mesh] OR
"Control Groups"[Mesh] OR "Comparative Study"
[Publication Type] OR ((Random*[tiab] OR control
group*[tiab] OR control trial[tiab] OR controlled
trial[tiab] OR control study[tiab] OR controlled
study[tiab] OR clinical trial[tiab] OR clinical
study[tiab] OR cross-over study[tiab] OR crossover
study][tiab] OR cross-over design[tiab] OR crossover
design[tiab] OR comparative study[tiab]) NOT
Medline[sb])

3 AND 8 AND Publication date from 2010 - Filters
applied: English, Swedish

76

129

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen scks, inklusive de mer
specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen sdks, de underliggande
mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det huvudsakliga innehallet i
artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = S6kning i falten for titel eller abstract. Ot = Other term - Amnesord
(keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for systematiska éversikter.

* = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bojningar och dndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantor: Wiley Datum: 2024-06-20

Soknr

Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

44,

45.

FT/ti, ab,
kw

FT/ti, ab,
kw

(“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care” OR
“palliative home care” OR “advanced care” OR terminal
NEXT disease* OR terminal NEXT illness* OR incurable
NEXT disease* OR incurable NEXT illness* OR
irreversible NEXT illness* OR irreversible NEXT
disease* OR “terminally ill” OR “terminal care” OR “end
of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric
oncology” OR “paediatric oncology” OR advanced NEXT
disease* OR advanced NEXT illness* OR life-limiting
NEXT condition* OR life-limiting NEXT disease* OR
“life-limiting illness” OR life-threatening NEXT disease*
OR life-threatening NEXT condition* OR life-
threatening NEXT illness* OR end-stage NEXT illness*
OR end-stage NEXT condition* OR end-stage NEXT
disease*):ti,ab,kw

("specialized palliative” OR "specialised palliative”
OR "specialist palliative” OR "specialty palliative” OR
"complex palliative care” OR "secondary palliative
care” OR "tertiary palliative care” OR palliative NEXT
care NEXT specialist* OR "specialized supportive
care” OR "home-based supportive care” OR "home-
based palliative care” OR hospice NEXT program®*

35248

916
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46.

47.

48.

49.

50.

FT/ti, ab,
kw

FT/ti, ab,
kw

OR hospice-at-home OR "hospital-at-home
care”):ti,ab,kw OR (specialized OR specialised):ti

(intervention* OR program* OR
treatment®):ti,ab,kw

1 AND (2 AND 3)

(“quality of life” OR “life quality” OR “Health-Related
Quiality Of Life” OR HRQOL OR “Psychological Well
Being” OR “Psychological Wellness” OR pain NEXT
management* OR “symptom relief” OR alleviate OR
coping OR symptom NEXT burden* OR symptom
NEXT management* OR symptom NEXT control*
OR manage NEXT symptom* OR unplanned NEXT
hospitalization* OR caregiver NEXT burden* OR
care NEXT burden* OR Survival NEXT Rate* OR
Mean NEXT Survival NEXT Time* OR “Preferred
Place of Death” OR patient NEXT outcome* OR
outcome NEXT assessment*):ti,ab,kw

4 AND 5

6 AND Publication date from 2010

1360540

336

311501

235

CDSR 4
Central
224

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all trees = Termen soks,
inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast den termen soks, de
underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av @mnet. FT/TI, AB, KW = Fritextttermer
- sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, soker pa en exakt fras. CDSR = Cochrane
Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane Protocols = Protocols
of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika
béjningar och dndelser av det.

Litteratursékning 3

Databas: Cinahl Databasleverantor: Ebsco Datum: 2024-06-20

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
51. DE/FT/4i, (MM "Critical Illness") OR (MH "Palliative Care") OR 147,731
ab (MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal

Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness") OR
(MM "Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE
"Terminally Ill Patients" OR TI ( “critical illness” OR
“critically ill” OR “palliative care” OR “palliative home
care” OR “advanced care” OR “terminal disease*”
OR “terminal illness*” OR “incurable disease*” OR
“incurable illness*” OR “irreversible illness*” OR
“irreversible disease*” OR “terminally ill” OR
“terminal care” OR “end of life” OR hospice OR
“advanced cancer” OR “metastatic cancer” OR
“terminal cancer” OR “pediatric oncology” OR
“paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR

109



Bilaga: Kunskapsunderlag

52.

53.

54,

55.

FT/ti,ab

FT/ti, ab

DE/FT/ti,
ab

“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*”) OR AB ( “critical illness” OR
“critically ill” OR “palliative care” OR “palliative home
care” OR “advanced care” OR “terminal disease*”
OR “terminal illness*” OR “incurable disease*” OR
“incurable illness*” OR “irreversible illness*” OR
“irreversible disease*” OR “terminally ill” OR
“terminal care” OR “end of life” OR hospice OR
“advanced cancer” OR “metastatic cancer” OR
“terminal cancer” OR “pediatric oncology” OR
“paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*")

TI ("specialized palliative” OR "specialised palliative”
OR "specialist palliative” OR "specialty palliative” OR
"complex palliative care” OR "secondary palliative
care” OR "tertiary palliative care” OR “palliative care
specialist*” OR "specialized supportive care” OR
"home-based supportive care” OR "home-based
palliative care” OR "hospice program*” OR
"hospice-at-home*” OR "hospital-at-home care” OR
specialized OR specialised) OR AB ("specialized
palliative” OR "specialised palliative” OR "specialist
palliative” OR "specialty palliative” OR "complex
palliative care” OR "secondary palliative care” OR
"tertiary palliative care” OR "palliative care
specialist*” OR "specialized supportive care” OR
"home-based supportive care” OR "home-based
palliative care” OR "hospice program*” OR
"hospice-at-home*” OR "hospital-at-home care”)

TI (intervention* OR program* OR treatment*) OR
AB (intervention* OR program* OR treatment¥*)

1 AND (2 AND 3)

(MH "Quality of Life")OR (MH "Pain Management")
OR (MH "Symptom Burden") OR (MH "Caregiver
Burden") OR (MH "Hospitalization") OR (MH
"Caregivers/PF") OR (MH "Survival Rate")OR (MH
"Patient Preference") OR (MH "Outcome
Assessment") OR (MH "Outcomes (Health Care)")OR
TI ("quality of life” OR “life quality” OR “Health-
Related Quality Of Life” OR HRQOL OR
“Psychological Well Being” OR “Psychological
Wellness” OR “pain management*” OR “symptom
relief” OR alleviate OR coping OR “symptom
burden*" OR “symptom management*” OR
“symptom control*” OR “manage symptom*” OR
“unplanned hospitalization*” OR “caregiver
burden*" OR “care burden*” OR “Survival Rate*” OR

6,365

1,774,949

1,516

1,216,806
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56.

57.

58.

59.

60.

DE/FT/ti,
ab

DE/FT/ti,
ab

“Mean Survival Time*” OR “Preferred Place of
Death” OR outcome*) OR AB (“quality of life” OR
“life quality” OR “Health-Related Quality Of Life” OR
HRQOL OR “Psychological Well Being” OR
“Psychological Wellness” OR “pain management*”
OR “symptom relief” OR alleviate OR coping OR
“symptom burden*” OR “symptom management*”
OR “symptom control*” OR “manage symptom*”
OR “unplanned hospitalization*” OR “caregiver
burden*" OR “care burden*” OR “Survival Rate*” OR
“Mean Survival Time*” OR “Preferred Place of
Death” OR outcome¥*)

4 AND 5

TI ("systematic review" OR "comprehensive review" OR
"systematic literature review" OR "comprehensive
literature review" OR "systematic literature search" OR
"meta-analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review" OR systematic AND review) OR AB ("systematic
review" OR "comprehensive review" OR "systematic
literature review" OR "comprehensive literature
review" OR "systematic literature search" OR "meta-
analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review")

6 AND 7 AND Filters: Academic journals ; English;
Publication date from 2010 -

TI (Random™* OR “control group*” OR “control trial”
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study” OR “cross-over study” OR “crossover study”
OR “cross-over design” OR “crossover design” OR
“comparative study”) OR AB (Random* OR “control
group*” OR “control trial” OR “controlled trial” OR
“control study” OR “controlled study” OR “clinical
trial” OR “clinical study” OR “cross-over study” OR
“crossover study” OR “cross-over design” OR
“crossover design” OR “comparative study”)

6 AND 9 AND Filters: Academic journals ; English;
Publication date from 2010 -

807

44

131

DE = Descriptor - Faststallt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och abstract. MH = Exact
Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major Subject Heading
Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord, dmnesord och
geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. ZC =
Methodology Index. " " = Citattecken, sker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa
med olika béjningar och &ndelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Courtright m.fl. 2024 [2]

Ej relevant insats, ej
relevanta utfallsmatt.

Forbat m.fl. 2020 [3]

Ej relevant population.
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Hanson m.fl. 2019 [4]

Ej relevanta utfallsmatt.

Shinall m.fl. 2023 [5]

Ej relevant population.

Veronese m.fl. 2017 [6] Nyare oversikt finns.

Endast pilotstudie.

Referenser

1.

Bajwah S, Oluyase AO, Yi D, Gao W, Evans CJ, Grande G, et al. The
effectiveness and cost-effectiveness of hospital-based specialist
palliative care for adults with advanced illness and their caregivers.
Cochrane Database of Systematic Reviews. 2020; (9).

Courtright KR, Madden V, Bayes B, Chowdhury M, Whitman C, Small
DS, et al. Default Palliative Care Consultation for Seriously 111
Hospitalized Patients: A Pragmatic Cluster Randomized Trial. Jama.

Forbat L, Liu WM, Koerner J, Lam L, Samara J, Chapman M, et al.
Reducing time in acute hospitals: A stepped-wedge randomised control
trial of a specialist palliative care intervention in residential care homes.

Hanson LC, Kistler CE, Lavin K, Gabriel SL, Ernecoff NC, Lin FC, et
al. Triggered Palliative Care for Late-Stage Dementia: A Pilot
Randomized Trial. J Pain Symptom Manage. 2019; 57(1):10-9.

Shinall MC, Martin SF, Karlekar M, Hoskins A, Morgan E, Kiehl A, et
al. Effects of Specialist Palliative Care for Patients Undergoing Major
Abdominal Surgery for Cancer: a Randomized Clinical Trial. JAMA

2.

2024; 331(3):224-32.
3.

Palliat Med. 2020; 34(5):571-9.
4.
5.

surgery. 2023; 158(7):747-55.
6.

Veronese S, Gallo G, Valle A, Cugno C, Chio A, Calvo A, et al.
Specialist palliative care improves the quality of life in advanced
neurodegenerative disorders: NE-PAL, a pilot randomised controlled
study. BMJ Support Palliat Care. 2017; 7(2):164-72.

112



Bilaga: Kunskapsunderlag

Erbjud stod till narstaende

Id B6: Psykologiskt, socialt och
existentiellt stod till narstaende

Rekommendation till hdlso- och sjukvarden och
socialtjansten

For narstaende till en person med ett eller flera tillstand som kan
leda till déden inom dagar, veckor eller ar:

Erbjud psykologiskt, socialt och existentiellt stod till de
narstaende som behdver eget stod.

Prioritet: 3.

Motivering

Psykologiskt, socialt och existentiellt stdd till narstaende dkar de
nérstaendes livskvalitet och ger béttre mdjlighet att hantera livssituationen,
enligt beprovad erfarenhet. Nérstdende som behdver eget stod fran hilso-
och sjukvarden eller socialtjdnsten har ett hilsotillstind med en stor
svarighetsgrad. Narstaendestodet dr en av hornstenarna i den palliativa
véarden, dér de narstdende gor stora insatser — inte minst vid vard i hemmet.
Stodet gynnar bade de nérstdende sjélva, patienterna och hélso- och
sjukvérden nér det erbjuds pa ett strukturerat sitt, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp. Det dr viktigt att &ven barn och unga vuxna som ar
nérstaende far stod, liksom néarstaende till barn som ar sjuka.

Om tillstandet

Rekommendationen géller nirstdende till personer med en eller flera
livshotande sjukdomar eller tillstdnd som kan leda till déden inom dagar,
veckor eller ar. Insatsen erbjuds nérstaende som behover eget stod.

Med nérstaende avses personer som den sjuka anser sig ha en ndra relation
till.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstandet har en stor svarighetsgrad.
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Om den rekommenderade insatsen

Psykologiskt, socialt och existentiellt stod ar till exempel stod for att hantera
oro, dodsangest eller meningsldshet, stod for att samtala med den sjuka eller
stdd i1 kontakter med olika samhéllsfunktioner. Stodet erbjuds under hela
sjukdomsforloppet och en tid efter dodsfallet av ett multiprofessionellt team,
av annan hélso- och sjukvardspersonal eller av socialtjanstpersonal.

Stodet kan till exempel ha formen av

 samtalsstod med exempelvis arbetsterapeut, dietist, fysioterapeut, kurator,
logoped, lékare, psykolog, sjukskoterska eller underskoterska — eller
annan personal fran hélso- och sjukvarden eller socialtjansten

« kontinuerlig tillgdng till en namngiven kontakt i hdlso- och sjukvarden
under hela sjukdomsforloppet, nédr den sjuka inte sjdlv kan upprétthalla
kontakten, exempelvis en kontaktsjukskdterska 1 cancervarden, en
kontaktperson pa ett dldreboende eller en kontaktperson i
barnhabiliteringen

« mojlighet att vara delaktig eller fysiskt ndrvarande i1 varden, exempelvis
genom mdjlighet att sova dver, oreglerade besokstider, vard av den sjuka 1
eller ndra hemmet eller maojlighet att paverka var, niar och hur varden sker
for att optimera vardagslivet

« andra aktiviteter eller insatser 4n samtalsstod, individ- eller
gruppbaserade, exempelvis lekterapi, skapande aktiviteter som konst och
musik, massage, avslappningsdvningar, yoga och liknande eller
grupptraffar med personer i liknande situation.

Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprdvad erfarenhet ér att ett psykologiskt, socialt och
existentiellt stod till nérstaende till personer med livshotande sjukdom, som
behover eget stod, ger

« en positiv effekt pa livskvalitet, jamfort med att inte fa stodet

« en battre mdjlighet att hantera livssituationen, jamfort med att inte fa
stodet.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas information i studierna om biverkningar eller oonskade effekter

[1].
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Vilka studier ingar i granskningen?

I underlaget ingar en systematisk oversikt [1]. Tillforlitligheten till resultaten
i den inkluderade studien dr mycket lag, och darfor bygger
rekommendationen pa beprovad erfarenhet.

Oversikten som ingér i underlaget inkluderade sammanlagt 6 primérstudier
som undersokte effekten pa livskvalitet for nirstdende till patienter med
behov av palliativ vard.

Populationen i var fragestillning &r bredare med avseende pa tillstdnd &n
populationen i den inkluderade studien. Aven insatsen i frigestillningen ir
bredare och avser flera olika sorters stdd, som beskrivs ovan. De specifika
och avgrinsade insatser som ingar i den inkluderade studien utgor endast en
liten del av det som kan inga i stodet. Enligt Socialstyrelsens anlitade
experter kan dérfor inte resultaten fran den ingaende studien antas vara
overforbara till alla de former av stod som ingar i rekommendationen.
Bristerna i dverforbarhet tillsammans med brister i precision och
Overensstimmelse gor att det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt, trots
den inkluderade studien.

De vanligaste orsakerna till att studier exkluderades var att

« insatsen inte var relevant

« populationen inte var relevant (exempelvis dyad istéllet for enbart
nérstdende, patienterna ej i behov av palliativ vard)

« utfallsmaétten inte var relevanta

« risken for systematiska fel (bias) var for hog

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestaende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till f6ljande pastaenden:

Pastaende 1: For nérstaende till personer med livshotande sjukdom, som
behover eget stod, ger psykologiskt, socialt eller existentiellt stod en positiv
effekt pa livskvalitet, jaimfort med att inte fa detta stod.

Konsensus uppndddes: 100 procent av 88 svarande instimde i1 pastaendet.

Pastdende 2: For ndrstdende till personer med livshotande sjukdom, som
behover eget stdd, ger psykologiskt, socialt eller existentiellt stod battre
mdjlighet att hantera livssituationen, jamfort med att inte fa detta stod.

Konsensus uppnaddes: 100 procent av 88 svarande instdmde i pastaendet.

115



Bilaga: Kunskapsunderlag

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall Risk eller effekt i Risk eller effekt i Absolut effekt Antal deltagare Evidensstyrka Kommentar
kontrollgrupp (t.ex. | interventionsgrup | (skillnad i effekt (antal studier) och
behandling med p (behandling A) eller risk mellan [referens]
placebo) grupperna)
Effektstorlek (95%
KI)
Livskvalitet Lee m.fl.: Ej Lee m.fl.: Ej Lee m.fl.: SMD 0,35 Lee m.fl.: 729 (6) [1] + (mycket lag Riktningen pa
rapporterat. rapporterat. (0,01 till 0,69) tillforlitlighet) effektestimatet

-2 for overforbarhet,
-1 for precision, -1 for
overensstammelse

paverkades inte vid
kanslighetsanalysen
dar en studie
exkluderades
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, ar,
referens, studie-
design, land, risk
for bias

Population, inklusions-
kriterier, studieperiod,
uppfoljningstid

Insats i interventions- och
kontrollgrupp

Livskvalitet
Effektstorlek (95% KI)

Ovrigt

Lee, m.fl. 2021 [1]
sO

Singapore
(primarstudier
fran USA,
Danmark,
Australien,
Singapore,
Kanada,
Storbritannien,
Jordanien)

Lag risk for bias

Nérstaende till person med
avancerad cancersjukdom.
Narstdende i de inkluderade
studierna var foraldrar, barn,
make/maka, slakting eller van.

Inklusionskriterier:

Studier som undersokt
interventioner som: inneholl
minst en utbildningskomponent,
leddes av vardpersonal och
bestod av fysiska moten eller
andra former av direkt
kommunikation (som
telefonsamtal).

Exklusionskriterier:

Studier som endast anvande
sjalvhjalpsinterventioner (som
informationsvideor,
internetbaserad sjalvhjalp eller

I: Psykosociala interventioner,
exempelvis psykoedukation, stéd
i att uppratthalla en halsosam
livsstil, hjalp med att identifiera
behov av och mobilisera stod
fran andra verksamheter.

K: Sedvanlig vard av varierande
utformning.

SMD (innan kanslighetsanalys):
0,35 (0,01 till 0,69)

SMD (efter kanslighetsanalys):
0,45 (0,09 till 0,81)

Ovanstaende varden ar fran
matningen efter avslutad
intervention. Tva studier hade
uppféljning efter 1-3 manader
och en studie efter 3-6 manader.
Alla dessa tre studier
rapporterade en icke-signifikant
effekt pa livskvalitet vid
uppféljningstillfallet.

6 studier (n=729) inkluderades i
meta-analysen. Pga hég
heterogenitet gjordes en
kanslighetsanalys och en studie
exkluderades darefter ur
analysen.Ide 5 resterande
studierna ingick totalt 599
deltagare. Heterogeniteten var
fortfarande hdg, om an lagre an
tidigare.
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broschyrer) utan nagon direkt
dialog med vardgivare
exkluderades.

Inkluderade studier i SO:n
publicerades aren 2005 - 2019.

Uppféljningstiden i de
inkluderade studierna delades in
i 1-3 manader och 3-6 manader.
For inklusion i 6versikten skulle
uppfoéljning ske medan
patienterna fortfarande levde.
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt pa livskvalitet, sjukvardskonsumtion, atergéng i arbete och
overlevnad har psykologiskt, socialt och existentiellt stod for nérstaende till
personer med en eller flera livshotande sjukdomar eller tillstand, som
behover eget stod, jamfort med avsaknad av ett sadant stod?

Fragan utgér frin:

« Patientgrupp (population/problem — P): Narstaende till personer med en
eller flera livshotande sjukdomar eller tillstand som kan leda till doden
inom dagar, veckor eller ar, som behdver eget stod.

Med nérstdende avses en person som den sjuka anser sig ha en nira
relation till.

« Insats (intervention — I): Psykologiskt, socialt och existentiellt stod.

« Kontrollgrupp (control/comparison — C): Inget psykologiskt, socialt och
existentiellt stod.

o Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmétt: hélsorelaterad
livskvalitet, inklusive fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt
vélbefinnande, métt med validerade skattningsskalor,
sjukvardskonsumtion, sjukskrivning eller tergang i arbete, 6verlevnad.
Sekundira utfallsmatt: patologisk sorg, narstaendes ndjdhet med stodet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT.

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedémda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 425

Studier som relevansbeddmdes i fulltext 1450, 4 RCT
Studier som kvalitetsgranskades 150
Studier som inkluderades i underlaget 150

Litteratursékning 1

Databas: Pubmed Databasleverantor: NLM Datum: 2024-06-20

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
61. Mesh/FT "Family"[Majr:NoExp] OR Caregivers[Majr] OR 496982

Parents[Mesh] OR Siblings[Mesh] OR
"Spouses"[Mesh] OR "Friends"[Mesh] OR family[ti]
OR dependent children[tiab] OR caregiver*[ti] OR
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62.

63.

64.

Mesh/FT

Mesh

FT

((next of kin[tiab] OR family member*[tiab] OR
relatives[tiab] OR informal carer*[tiab] OR informal
caregiver®[tiab] OR family caregiver*[tiab] OR
spous*[tiab] OR significant others[tiab] OR
siblings[tiab] OR loved ones[tiab] OR parent*[tiab]
OR friends[tiab]) NOT Medline[sb])

"Critical Iliness"[Mesh] OR "Palliative Care"[Mesh]
OR "Terminal Care"[Mesh] OR "Terminally
IlI"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Disease
Progression"[Mesh] OR palliative[ti] OR ((critical
illness[tiab] OR critically ill[tiab] OR palliative
care[tiab] OR palliative home care[tiab] OR
advanced care[tiab] OR terminal disease*[tiab] OR
terminal illness*[tiab] OR incurable disease*[tiab]
OR incurable illness*[tiab] OR irreversible
illness*[tiab] OR irreversible disease*[tiab] OR
terminally ill[tiab] OR terminal care[tiab] OR end of
life[tiab] OR hospice[tiab] OR advanced cancer]tiab]
OR metastatic cancer[tiab] OR terminal cancer[tiab]
OR pediatric oncology[tiab] OR paediatric
oncology[tiab] OR advanced disease*[tiab] OR
advanced illness*[tiab] OR life-limiting
condition*[tiab] OR life-limiting disease*[tiab] OR
life-limiting illness[tiab] OR progressive
disease*[tiab] OR progressive illness[tiab] OR life-
threatening disease*[tiab] OR life-threatening
condition*[tiab] OR life-threatening illness*[tiab]
OR end-stage illness[tiab] OR end-stage
condition*[tiab] OR end-stage disease*[tiab]) NOT
Medline[sb])

"Psychosocial Intervention"[Mesh] OR
"Psychosocial Support Systems"[Mesh] OR "Social
Support"[Mesh] OR “Communication”[Majr] OR
"Family Support"[Mesh] OR "Pastoral Care"[Mesh]
OR "Counseling"[Mesh]

((famil*[ti] OR parent*[ti] OR dependent
children[ti]) AND (support*[ti] OR program*[ti] OR
intervention*[ti] OR communicat*[ti])) OR parental
involvement[tiab] OR family involvement[tiab] OR
parent guidance program*[tiab] OR family
support[tiab] OR family program*[tiab] OR family
talk intervention*[tiab] OR meaning-making
intervention*[tiab] OR meaning-centered
psychotherapy[tiab] OR meaning-based
intervention*[tiab] OR ((psychosocial support[tiab]
OR psychological support[tiab] OR social
support[tiab] OR psychosocial intervention*[tiab]
OR psychological intervention*[tiab] OR social
intervention*[tiab] OR supportive care[tiab] OR
supportive intervention*[tiab] OR existential
care[tiab] OR existential support[tiab] OR
existential behavior therapyl[tiab] OR existential
conversation*[tiab] OR pastoral care[tiab] OR
chaplaincy[tiab] OR group therap*[tiab] OR music
therap*[tiab] OR music intervention*[tiab] OR

404087

324702

123082
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65.
66.

67.

68.

69.

Mesh/FT

relaxation[tiab] OR meditation[tiab] OR
mindfulness[tiab] OR play therap*[tiab] OR role
play[tiab] OR massage[tiab] OR counseling[tiab] OR
counselling[tiab] OR family-centered
intervention*[tiab] OR family-based
intervention*[tiab] OR shared decision
making[tiab] OR expressive writing[tiab] OR
psychoeducation[tiab]) NOT Medline[sb])

30R4

Quiality of Life[Mesh]OR "Psychological Well-
Being"[Mesh] OR "Spirituality"[Mesh] OR Sick
Leave[Mesh] OR Return to Work[Mesh] OR quality
of life[tiab] OR relief[tiab] OR well-being[tiab] OR
wellbeing[tiab] OR spirituality[tiab] OR anxiety[tiab]
OR depression[tiab] OR burden[tiab] OR
coping[tiab] OR angerftiab] OR outcome*[tiab] OR
distress[tiab] OR warr*[tiab] OR sleep[tiab] OR
integrity[tiab] OR coping[tiab] OR hope*[tiab] OR
sense of meaning[tiab] OR work*[ti] OR return to
work[tiab] OR sick leave[tiab]

1 AND 2 AND 5 AND 6 NOT (Africa[ti] OR Indial[ti]
OR Covid-19][ti] OR HIV[ti] OR qualitativel[ti])

English, from 2012-

"Systematic Review" [Publication Type] OR "Meta-
Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR systematic literature review([tiab]
OR systematic literature search[tiab] OR meta-
analysis[tiab] OR meta-analyses[tiab] OR meta-
analytic review[tiab] OR (systematic[ti] AND
review[ti])

Randomized Controlled Trial[pt] OR ((randomized
control*[tiab] OR RCT[tiab]) NOT Medline[sb])

439774

4652364

854

77

84

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de mer
specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen sdks, de underliggande
mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det huvudsakliga innehallet i
artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = S6kning i falten for titel eller abstract. Ot = Other term - Amnesord
(keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for systematiska 6versikter.

* = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bojningar och dndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-06-20

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
70. FT (famil* OR caregiver* OR “next of kin” OR family 28476

NEXT member* OR relatives OR informal NEXT
carer* OR informal NEXT caregiver* OR family
NEXT caregiver* OR spous* OR “significant others”
OR siblings OR loved NEXT one* OR parent* OR
friends OR “dependent children” OR parents OR
siblings OR spouses):ti
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71.

72.

73.

74.

FT

FT

FT

(“critical illness” OR “critically ill” OR “palliative care”
OR “palliative home care” OR “advanced care” OR
terminal NEXT disease* OR terminal NEXT illness*
OR incurable NEXT disease* OR incurable NEXT
illness* OR irreversible NEXT illness* OR
irreversible NEXT disease* OR “terminally ill” OR
“terminal care” OR “end of life” OR hospice OR
“advanced cancer” OR “metastatic cancer” OR
“terminal cancer” OR “pediatric oncology” OR
“paediatric oncology” OR advanced NEXT disease*
OR advanced NEXT illness* OR life-limiting NEXT
condition* OR life-limiting NEXT disease* OR “life-
limiting illness” OR life-threatening NEXT disease*
OR life-threatening NEXT condition* OR life-
threatening NEXT illness* OR end-stage NEXT
illness* OR end-stage NEXT condition* OR end-
stage NEXT disease¥*):ti, ab

(conversation* OR dialogue* OR communicat* OR
counseling OR counselling):ti OR (“parental
involvement” OR “family involvement” OR parent
NEXT guidance NEXT program* OR “family support”
OR family NEXT program* OR family NEXT talk
NEXT intervention* OR family NEXT centered NEXT
intervention* OR family NEXT based NEXT
intervention* OR meaning NEXT making NEXT
intervention* OR meaning NEXT centered NEXT
psychotherapy OR meaning NEXT based NEXT
intervention* OR “meaning therapy” OR
“psychosocial support” OR “psychological support”
OR “social support” OR “peer-support” OR
psychosocial NEXT intervention* OR psychological
NEXT intervention* OR social NEXT intervention*
OR “supportive care” OR supportive NEXT
intervention* OR “existential care” OR “existential
support” OR “existential behavior therapy” OR
existential NEXT conversation* OR “pastoral care”
OR group NEXT therap* OR meditation OR
mindfulness OR play NEXT therap* OR
psychoeducation OR “dignity therapy” OR
“existential support”):ti, ab

("quality of life” OR relief OR well-being OR
wellbeing OR spirituality OR “existential health” OR
anxiety OR depression OR burden OR anger OR
outcome* OR distress OR sleep OR integrity OR
coping OR hope* OR “sense of meaning” OR
“return to work” OR “sick leave"): ti, ab

1-4 AND
English, from 2012-

22148

47602

911253

405

Cochrane
Review 3

TRIALS
218

MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all trees = Termen soks,
inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast den termen soks, de
underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB, KW = Fritextttermer
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- sokning i falten for titel, abstrakt eller keywords. ” " = Citattecken, soker pa en exakt fras. CDSR = Cochrane
Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane Protocols = Protocols
of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett ord fér att fa med olika
bojningar och &ndelser av det.

Litteraturs6kning 3

Databas: CINAHL, APA PsycInfo, APA PsycArticles Databasleverantér: EBSCO Datum: 2024-
06-20

Soknr | Termtyp | S6ktermer Antal
traffar
75. MM/FT (MH "Family") OR (MH "Caregivers") OR (MH 1296824

"Parents") OR (MM "Siblings") OR (MM "Significant
Other") OR (MH "Spouses") OR (DE "Parents" OR DE
"Siblings" OR DE "Spouses" OR DE "Significant
Others") OR (DE "Caregivers") OR TI ( famil* OR
caregiver®* OR “next of kin” OR “family member*” OR
relatives OR “informal carer*” OR “informal
caregiver®” OR “family caregiver*” OR spous* OR
“significant others” OR siblings OR “loved one*” OR
parent* OR friends OR “dependent children” OR
parents OR siblings OR spouses ) OR AB ( “next of
kin” OR “family member*” OR relatives OR “informal
carer*” OR “informal caregiver*” OR “family
caregiver*” OR spous* OR “significant others” OR
siblings OR “loved one*” OR parent* OR friends OR
“dependent children” OR parents OR siblings OR
spouses)

76. MM/FT (MM "Critical Illness") OR (MH "Palliative Care") OR 183511
(MH "Palliative Care Nursing") OR (MH "Terminal
Care") OR (MH "Terminally Ill Patients") OR (MH
"Hospice Care") OR (MH "Hospice Patients") OR (MH
"Hospice Nursing") OR ((DE "Critical Illness") OR (MM
"Palliative Care")) OR DE "Hospice" OR DE "Terminally
IIl Patients" OR

TI ( “critical illness” OR “critically ill” OR “palliative
care” OR “palliative home care” OR “advanced care”
OR “terminal disease*” OR “terminal illness*” OR
“incurable disease*” OR “incurable illness*” OR
“irreversible illness*” OR “irreversible disease*” OR
“terminally ill” OR “terminal care” OR “end of life” OR
hospice OR “advanced cancer” OR “metastatic
cancer” OR “terminal cancer” OR “pediatric oncology”
OR “paediatric oncology” OR “advanced disease*” OR
“advanced illness*” OR “life-limiting condition*” OR
“life-limiting disease*” OR “life-limiting illness” OR
“progressive disease*” OR “progressive illness” OR
“life-threatening disease*” OR “life-threatening
condition*” OR “life-threatening illness*” OR “end-
stage illness” OR “end-stage condition*” OR “end-
stage disease*" ) OR AB ( “critical illness” OR “critically
ill” OR “palliative care” OR “palliative home care” OR
“advanced care” OR “terminal disease*” OR “terminal
illness*” OR “incurable disease*” OR “incurable
illness*” OR “irreversible illness*” OR “irreversible
disease*” OR “terminally ill” OR “terminal care” OR

124



Bilaga: Kunskapsunderlag

77.

78.

79.
80.

MM

FT

FT

“end of life” OR hospice OR “advanced cancer” OR
“metastatic cancer” OR “terminal cancer” OR
“pediatric oncology” OR “paediatric oncology” OR
“advanced disease*” OR “advanced illness*” OR “life-
limiting condition*” OR “life-limiting disease*” OR
“life-limiting illness” OR “progressive disease*” OR
“progressive illness” OR “life-threatening disease*"”
OR “life-threatening condition*” OR “life-threatening
illness*” OR “end-stage illness” OR “end-stage
condition*” OR “end-stage disease*")

(MH "Support, Psychosocial") OR (MM "Caregiver
Support") OR (MM "Dignity Therapy") OR (MM "Play
Therapy") OR (MM "Psychosocial Intervention") OR
(MH "Family Support") OR (MM "Support Groups") OR
(MH "Support, Social") OR (MM "Counseling") OR
(MM "Motivational Interviewing") OR ((DE
"Counseling" OR DE "Group Counseling" OR DE
"Social Support" OR DE "Psychosocial Interventions"
OR DE "Support Groups") OR (DE "Family
Intervention™)) OR (DE "Emotion Focused Therapy"
OR DE "Existential Therapy" OR DE "Supportive
Psychotherapy" OR DE "Pastoral Counseling")

TI (conversation* OR dialogue* OR communicat* OR
counseling OR counselling) OR TLAB (“parental
involvement” OR “family involvement” OR “parent
guidance program*” OR “family support” OR “family
program*” OR “family talk intervention*” OR “family-
centered intervention*” OR “family-based
intervention*” OR “meaning-making intervention*”
OR “meaning-centered psychotherapy” OR
“meaning-based intervention*” OR “meaning
therapy” OR “non-pharmacological intervention*” OR
“psychosocial support” OR “psychological support”
OR “social support” OR “peer-support” OR
“psychosocial intervention*" OR “psychological
intervention*” OR “social intervention*” OR
“supportive care” OR “supportive intervention*” OR
“existential care” OR “existential support” OR
“existential behavior therapy” OR “existential
conversation*” OR “pastoral care” OR “group
therap*” OR meditation OR mindfulness OR “play
therap*” OR “role play” OR “dignity therapy”)

30R4

TI ( “quality of life” OR relief OR well-being OR
wellbeing OR spirituality OR “existential health” OR
anxiety OR depression OR burden OR anger OR
outcome* OR distress OR warr* OR sleep OR
integrity OR coping OR hope* OR “sense of meaning”
OR “return to work” OR “sick leave” ) OR AB ( “quality
of life” OR relief OR well-being OR wellbeing OR
spirituality OR “existential health” OR anxiety OR
depression OR burden OR anger OR outcome* OR
distress OR warr* OR sleep OR integrity OR coping
OR hope* OR “sense of meaning” OR “return to
work” OR “sick leave”) OR SU ( “quality of life” OR

287223

1042115

1193228

3455703
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relief OR well-being OR wellbeing OR spirituality OR
“existential health” OR anxiety OR depression OR
burden OR anger OR outcome* OR distress OR warr*
OR sleep OR integrity OR coping OR hope* OR “sense
of meaning” OR “return to work” OR “sick leave”)

81. 1 AND 2 AND 5 AND 6 NOT (Africa* OR India* OR 2084
Covid-19 OR HIV OR qualitative)

English, from 2012-

82. TI ("systematic review" OR "systematic literature 141
review" OR "systematic literature search" OR "meta-
analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-analytic
review") OR AB ("systematic review" OR "systematic
literature review" OR "systematic literature search"
OR "meta-analysis" OR "meta-analyses" OR "meta-
analytic review")

83. TI (Random™* OR “control group*” OR “control trial” 242
OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study”) OR AB (Random* OR “control group*” OR
“control trial” OR “controlled trial” OR “control study”
OR “controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical
study”)

DE = Descriptor - Faststallt &mnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och abstract. MH = Exact
Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major Subject Heading
Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord, dmnesord och
geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade.

ZC = Methodology Index. " " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta av ett ord for att
fa med olika bojningar och dndelser av det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning Orsak till exklusion

Ahn S, m.fl. 2020 [2] Oversiktens primara
syfte ar att beskriva, ej
utvardera,

interventionerna.
Narrativ syntes.

Becqué YN, m.fl. 2023 [3] Inkluderar studier pa
saval dyad, patient och
narstaende. Narrativ
syntes.

Boele FW, m.fl. 2019 [4] Inte bara palliativ
kontext. Narrativ
syntes.

Jadalla A, m.fl. 2020 [5] Inte bara palliativ
kontext. Narrativ
syntes.
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Jaffray L, m.fl. 2016 [6]

For smal insats.
Narrativ syntes.

Jones K, m.fl. 2022 [7]

Ej relevant
studiedesign for de
flesta studier
inkluderade i
oversikten.

Michaela H, m.fl. 2019 [8]

Ej relevant population.

Mooney-Doyle K, m.fl. 2021 [9]

Oversiktens syfte &r att
beskriva, ej utvardera,
interventionerna.

Ntaoula V, m.fl. 2024 [10]

Ej relevant
studiedesign.

Ozdemir Koyu H, m.fl. 2023 [11]

Inte bara palliativ
kontext. Narrativ
syntes.

Tang WPY, m.fl. 2020 [12]

Ej relevanta utfallsmatt.

Yildiz M, m.fl. 2023 [13]

Endast tre studier pa
narstaende. Narrativ
syntes.

Zheng m.fl. 2021 [14]

Bristande redovisning
av data.

Mooney KH, m.fl. 2024 [15]

Ej relevanta utfallsmatt.

Yang W, m.fl. 2023 [16]

Ej relevanta utfallsmatt.

Soto-Rubio, m.fl. 2022 [17]

Ej relevanta utfallsmatt.

Petursdottir AB, m.fl. 2019 [18]

Ej relevant
studiedesign.
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Id B7: Efterlevandesamtal

Rekommendation till halso- och sjukvarden
For narstaende till en person som har avlidit:

Erbjud efterlevandesamtal.

Prioritet: 5.

Motivering

Nérstaende har en sdrstéllning i den palliativa varden, och
efterlevandesamtalet kan framja deras livskvalitet, enligt beprovad
erfarenhet. De ndrstdendes hélsotillstind har en mattlig svarighetsgrad, men
samtalet &r mycket viktigt for de nérstaende, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

Om tillstandet

En nérstaende till en person som avlidit &r ndgon som den avlidna hade en
néra relation till. Ménga nirstdende till ddende personer har haft en svar och
pafrestande situation med bland annat oro, utmattning, depression och
isolering under patientens sjukdomstid. Ménga har ocksé sorg och ett behov
av stod efter patientens dod. Ett mindre antal drabbas av sé kallad
komplicerad eller forldngd sorg, vilket kan ge bade fysisk och psykisk
ohilsa.

Hur allvarligt ar tillstandet?

Tillstdndet har en mattlig svarighetsgrad.
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Om den rekommenderad insatsen

Ett efterlevandesamtal ar ett samtal mellan hélso- och sjukvérdspersonal och
en avliden persons nérstdende en tid efter dodsfallet — vanligen nagra veckor
eller manader efter dodsfallet (inte i samband med dodsfallet). Syftet dr att
tala om den avlidnas sjukdomsforlopp och identifiera de nérstdendes behov
av stod.

Slutsatser om insatsen

Slutsatsen fran beprovad erfarenhet ér att efterlevandesamtal ger en positiv
effekt pa hélsorelaterad livskvalitet hos nirstaende till en person som avlidit.

Ger insatsen nagra biverkningar eller odnskade
effekter?

Det saknas information i den inkluderade studien om biverkningar eller
oonskade effekter [1].

Vilka studier ingar i granskningen?

Tre randomiserade kontrollerade studier (RCT) granskades pé fulltextniva,
men tva av dem [2, 3] exkluderades dé de inte svarade mot fragestéllningen.
Den tredje studien av Showler et al [ 1] undersokte effekten av ett
semistrukturerat telefonsamtal till nérstdende, som gavs av sjukskoterskor
fyra veckor efter att personen avlidit p4 en intensivvardsavdelning. Aven
effekten av ett kondoleansbrev till nirstdende undersoktes, men da denna del
av studien inte svarar mot fragestdllningen inkluderas den inte i underlaget.
Det priméra utfallsméttet i studien var de nérstaendes totalsumma pa HADS-
T (Hospital Anxiety and Depression Scale) sex manader efter personens
dod. Sekunddra utfallsmétt var dngest, depression och komplicerad sorg.
Dessa inkluderas inte i underlaget pa grund av otillricklig rapportering av
data i studien. Studien visade ingen signifikant effekt av efterlevandesamtal
pa nagot av utfallsmétten.

Det vetenskapliga underlaget ar trots den inkluderade studien otillrackligt da
studien har brister 1 6verforbarhet och precision.

Vi har inte identifierat nadgra pagiende studier.

Konsensusutlatande

Socialstyrelsen har samlat in beprovad erfarenhet genom att en
konsensuspanel, bestdende av yrkesverksamma personer med erfarenhet av
insatsen, har tagit stillning till foljande pastaende:

130



Bilaga: Kunskapsunderlag

Péstdende: For nirstadende till en person som har avlidit ger
efterlevandesamtal positiv effekt pa hélsorelaterad livskvalitet jamfort med
om inget efterlevandesamtal ges.

Konsensus uppnaddes, 100 procent av 70 svarande instdimde i pastdendet.

Hur kostnadseffektiv ar insatsen?

Socialstyrelsen har inte gjort nagon bedomning av kostnadseffektiviteten for
denna rekommendation.
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Summering av effekt och evidensstyrka

Effekt och evidensstyrka

Utfall

Risk eller effekt
i kontrollgrupp
(t.ex. behandling
med placebo)

Risk eller effekt i
interventionsgrupp
(behandling A)

Absolut effekt
(skillnad i
effekt eller
risk mellan
grupperna)

Relativ effekt
(riskratio, RR;
oddskvot, OR;
hazardkvot, HR;
relative risk
reduction, RRR;
relativ
procentuell
férdndring)

Antal
deltagare
(antal studier)
och [referens]

Evidensstyrka

Kommentar

Angest och de-
pression hos
den néarstaende
sex manader
efter patientens
dod, matt med
totalsumma pa
HADS-T
(Hospital
Anxiety and
Depression
Scale)

Medelvarde pa
HADS-T (SD):

16,1 (8,9)

Medelvéarde pa HADS-
T(SD):

14,5 (9,5)

-1,6 (-6,6 to 3,4)
p=0,53
(unadjusted)

-1,1(-6,5t0 4,4)
p=0,71
(adjusted)

n=71 (intervent-
ion=28, kon-
troll=24), 1
studie [1]

@O OO (mycket

1ag tillforlitlighet)

I studien ingick
ytterligare en
interventions-
grupp, som fick ett
kondoelansbrev
istallet for
telefonsamtal.

Skalan fér HADS-T
gar fran 0-21, déar
hoégre poang
indikerar mer
angest och
depression.
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Oversikt av inkluderade studier

Inkluderade studier

Forfattare, ar, referens,
studiedesign, land, risk for
bias

Population, inklusionskriterier, studie-
period, uppféljningstid

Insats i interventions- och kontroll-
grupp

Ovrigt

Showler m.fl. 2022 [1],
randomiserad klinisk
provning, Australien, 1&g risk
for bias

Vuxen narstaende till vuxen person som
avlidit pa intensivvardsavdelning efter minst
ett dygns behandling. Narstaende som
antogs vara svara att kontakta
exkluderades, liksom narstdende som inte
deltagit i minst ett méte om den palliativa
varden.

Studieperiod aug 2019 - mars 2020.

Utfallet mattes sex manader efter
patientens dod, dvs fem manader efter
interventionen.

I: Semistrukturerat telefonsamtal till
narstaende fyra veckor efter patientens
dod. Samtalet leddes av sjukskoterska i
syfte att svara pa eventuella fragor samt
undersoka behov av fortsatt stod.

K:Ingen insats.
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Fraga enligt PICOS-formatet

Vilken effekt pa den nirstaendes livskvalitet, sjukvardskonsumtion, ater-
ging i arbete och Gverlevnad har efterlevandesamtal jamfort med inget
efterlevandesamtal?

Fragan utgar fran:

« Patientgrupp (population/problem — P): Narstaende till person som
avlidit. Med nérstdende avses en person som den avlidna hade en nira
relation till.

« Insats (intervention — I): Efterlevandesamtal.
« Kontrollgrupp (control/comparision — C): Inget efterlevandesamtal.

« Utfallsmatt (outcome — O): Priméra utfallsmétt: Hilsorelaterad
livskvalitet inklusive fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt
vélbefinnande mitt med validerade skattningsskalor,
sjukvardskonsumtion, sjukskrivning/atergéng i arbete, 6verlevnad.
Sekundira utfallsmétt: komplicerad eller forldngd sorg, nirstdendes
nojdhet med stodet.

« Studietyp (study design — S): SO, RCT, CT

« Ovriga inklusions- eller exklusionskriterier: -

Sokdokumentation och urval

Urval av studier

Bedémda och inkluderade studier Antal
Studier som relevansbedémdes pa titel- eller abstraktniva 220
Studier som relevansbeddmdes i fulltext 3

Studier som kvalitetsgranskades 0S50, 1 RCT
Studier som inkluderades i underlaget 0S0, 1 RCT

Litteratursékning 1
Databas: CINAHL Databasleverantor: EBSCO Datum: 2024-05-31

Soknr | Termtyp | S6ktermer Antal
traffar
84. MM/FT (MM "Family") OR (MH "Caregivers") OR (MM 476885

"Parents") OR (MH "Spouses") OR (MH "Widows and
Widowers") OR (MH "Significant Other") OR TI (
Family OR caregiver OR “dependent children” OR
“next of kin” OR “family member*” OR relatives OR
“informal carer*” OR “informal caregiver*” OR “family
caregiver*” OR family carer*” OR spous* OR
“significant other*” OR sibling* OR “loved ones” OR
parent* OR friend* OR widow* ) OR AB ( “dependent
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85.

86.

87.

88.

89.

920.

91.

92.

MM/FT

MM/FT

MM/FT

FT

FT

children” OR “next of kin” OR “family member*” OR
relatives OR “informal carer*” OR “informal
caregiver*” OR “family caregiver*” OR family carer*”
OR spous* OR “significant other*” OR sibling* OR
“loved ones” OR parent* OR friend* OR widow* )

(MH "Bereavement") OR (MH "Grief+") OR (MM
"Death/PF") OR TI ( post-death OR bereavement OR
grief OR grieving OR bereaved OR mourning ) OR AB
( post-death OR bereavement OR grief OR grieving
OR bereaved OR mourning)

1AND 2

(MH "Parental Death") OR TI ( “bereaved famil*” OR
“pbereaved child*” OR “bereaved adolescent*” OR
“parental death” OR “death of parent*” OR “parental
loss” OR “loss of parent*” OR “parental death” OR
“child bereavement” OR “child’s death” ) OR AB (
“pbereaved famil*” OR “bereaved child*” OR
“bereaved adolescent*” OR “parental death” OR
“death of parent*” OR “parental loss” OR “loss of
parent*” OR “parental death” OR “child bereavement”
OR “child’s death”)

30R4

(MM "Family Support") OR (MM "Caregiver Support")
OR (MM "Communication") OR (MM "Conversation")
OR (MH "Telephone+") OR (MM "Videoconferencing")
OR

TI ( conversation OR talk* OR communicat* OR
telephone* OR “Bereavement support” OR
“bereavement care” OR guidance OR “bereavement
follow-up” OR “post-death meeting*” OR “giving
information” OR dialogue OR counseling ) OR AB (
conversation OR talk* OR communicat* OR
telephone* OR “Bereavement support” OR
“bereavement care” OR guidance OR “bereavement
follow-up” OR “post-death meeting*” OR “giving
information” OR dialogue OR counseling )

5AND 6
English

7 AND TI ("systematic review" OR "comprehensive
review" OR "systematic literature review" OR
"comprehensive literature review" OR "systematic
literature search" OR "meta-analysis" OR "meta-
analyses" OR "meta-analytic review" OR systematic
AND review) OR AB ("systematic review" OR
"comprehensive review" OR "systematic literature
review" OR "comprehensive literature review" OR
"systematic literature search" OR "meta-analysis" OR
"meta-analyses" OR "meta-analytic review")

7 AND TI (Random* OR “control group*” OR “control
trial” OR “controlled trial” OR “control study” OR
“controlled study” OR “clinical trial” OR “clinical study”

22882

7663

2131

8574

353479

1276

65

76
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OR “cross-over study” OR “crossover study” OR
“cross-over design” OR “crossover design” OR
“comparative study”) OR AB (Random* OR “control
group*” OR “control trial” OR “controlled trial” OR
“control study” OR “controlled study” OR “clinical
trial” OR “clinical study” OR “cross-over study” OR
“crossover study” OR “cross-over design” OR
“crossover design” OR “comparative study”)

Ebsco databaser DE = Descriptor - Faststéllt amnesord. FT/TI, AB = Fritextsokning i falten for titel och
abstract. MH = Exact Subject Heading - Specifik term som beskriver innehallet i artikeln. MM = Exact Major
Subject Heading Beskriver huvusakligt fokus for artikeln. SU = Subject terms - Soker pa nyckelord,
amnesord och geografiska termer. + = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns
underordnade. ZC = Methodology Index. ” " = Citattecken, soker pa en exakt fras. * = trunkering - Att korta
av ett ord for att fa med olika bojningar och &ndelser av det.

Litteratursékning 2

Databas: Cochrane Library Databasleverantdr: Wiley Datum: 2024-05-31

Soknr | Termtyp | Soktermer Antal
traffar
93. FT (Family OR caregiver* OR “dependent children” OR 51289

“next of kin” OR family NEXT member* OR relatives
OR informal NEXT carer* OR informal NEXT
caregiver®* OR family NEXT caregiver* OR family
NEXT carer* OR spous* OR significant NEXT other*
OR sibling* OR loved NEXT one* OR parent* OR
friend* OR widow*):ti,kw

94. FT (post-death OR bereavement OR grief OR grieving 807
OR bereaved):ti,kw

95. 1 AND 2 383

96. FT (bereaved NEXT famil* OR bereaved NEXT child* OR 32

bereaved NEXT adolescent* OR “parental death” OR
“death of parent” OR “parental loss” OR “loss of
parent” OR “parental death” OR “child bereavement”
OR “child’s death”):ti

97. 30R4 393

98. FT (conversation OR talk* OR communicat* OR 101464
telephone* OR “Bereavement support” OR
“bereavement care” OR guidance OR “bereavement
follow-up” OR “post-death meeting” OR “giving
information” OR dialogue OR counseling):ti,ab,kw

5 AND 6 104
English, from 2012-

929.

Cochrane Library MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Explode all
trees = Termen soks, inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade. This term only = Endast
den termen soks, de underliggande mer specifika termerna utesluts. Qualifier = Aspekt av amnet. FT/TI, AB,
KW = Fritextttermer - s6kning i falten for titel, abstrakt eller keywords. " ” = Citattecken, sdker pa en exakt
fras. CDSR = Cochrane Database of Systematic Reviews. CENTRAL = Cochrane's database of trials. Cochrane
Protocols = Protocols of systemtic reviews registered in Cochrane Library. * = trunkering - Att korta av ett
ord for att fa med olika bojningar och andelser av det.
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Litteraturs6kning 3

Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2024-05-31

Soknr

Termtyp

Soktermer

Antal
traffar

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

Mesh/FT

Mesh/FT

Mesh/FT

Mesh/FT

Mesh/FT

Mesh/FT

"Family"[Majr:NoExp] OR Caregivers[Majr] OR
Parents[Mesh] OR Siblings[Mesh] OR
"Spouses"[Mesh] OR "Friends"[Mesh] OR
"Widowhood"[Mesh] OR family[ti] OR dependent
children[tiab] OR caregiver*[ti] OR ((next of kin[tiab]
OR family member*[tiab] OR relatives[tiab] OR
informal carer*[tiab] OR informal caregiver*[tiab] OR
family caregiver*[tiab] OR family carer*[tiab] OR
spous*[tiab] OR significant others[tiab] OR
sibling*[tiab] OR loved ones[tiab] OR parent*[tiab]
OR friends[tiab] OR widow*[tiab]) NOT Medline[sb])

"Bereavement"[Mesh] OR "Grief"[Mesh] OR
Death[Majr] OR bereave*[ti] OR post-death[ti] OR
((bereavement[tiab] OR grief[tiab] OR grieving|[tiab]
OR bereaved[tiab] OR mourning[tiab]) NOT
medline[sb])

1AND 2

Parental Death[Majr] OR bereaved famil*[tiab] OR
bereaved parents[tiab] OR bereaved people[tiab] OR
bereaved child*[tiab] OR bereaved adolescent*[tiab]
OR parental death[tiab] OR death of parent*[tiab] OR
parent dies[tiab] OR parental loss[tiab] OR loss of
parent*[tiab] OR parental death[tiab] OR child
bereavement[tiab] OR child’'s death[tiab]

30R4

"Family Support"[Majr] OR Communication[Majr] OR
conversation[tiab] OR talk*[tiab] OR
communicat*[tiab] OR telephone*[tiab] OR
Bereavement support[tiab] OR bereavement
care[tiab] OR guidance[tiab] OR bereavement follow-
up[tiab] OR post-death meeting*[tiab] OR
counseling[tiab] OR giving information[tiab] OR
dialogue[tiab]

5AND 6
English

7 AND "Systematic Review" [Publication Type] OR
"Meta-Analysis" [Publication Type] OR systematic
review[tiab] OR comprehensive review[tiab] OR
systematic literature review[tiab] OR comprehensive
literature review[tiab] OR systematic literature
search[tiab] OR meta-analysis[tiab] OR meta-
analyses[tiab] OR meta-analytic review[tiab] OR
(systematic[ti] AND review[ti])

7 AND Clinical Trial[pt] OR "Cross-Over
Studies"[Mesh] OR "Control Groups"[Mesh] OR

493051

90903

8626

11607

909081

1276

72

68

137



Bilaga: Kunskapsunderlag

"Comparative Study" [Publication Type] OR
((Random*[tiab] OR control group*[tiab] OR control
trial[tiab] OR controlled trial[tiab] OR control
study[tiab] OR controlled study[tiab] OR clinical
trial[tiab] OR clinical study[tiab] OR cross-over
study[tiab] OR crossover study[tiab] OR cross-over
design[tiab] OR crossover design[tiab] OR
comparative study[tiab]) NOT Medline[sb])

PubMed MeSH = Medical Subject Headings, kontrollerad vokabular fran Medline. Termen soks, inklusive de
mer specifika termerna som finns underordnade. MeSH:NoExp = Endast den termen soks, de
underliggande mer specifika termerna utesluts. Majr = MeSH Major Topic - Termen beskriver det
huvudsakliga innehallet i artikeln. FT = Fritextterm/er. Tiab = Sokning i falten for titel eller abstract. Ot =
Other term - Amnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term. Systematic [sb] = Filter for
systematiska Oversikter. * = trunkering - Att korta av ett ord for att fa med olika bojningar och dndelser av

det.

Exkluderade studier

Exkluderade studier

Exkluderade studier efter fulltextgranskning

Orsak till exklusion

Kock, et al [2]

Ej relevanta utfallsmatt

Lautrette, et al [3]

Ej relevant insats

Referenser
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3. Lautrette A, Darmon M, Megarbane B, Joly LM, Chevret S, Adrie C, et
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