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Palliativ vard

Forord

I dessa nationella riktlinjer ger Socialstyrelsen rekommendationer om palliativ
vard. Riktlinjerna vénder sig till dig som beslutar om resurser i hilso- och
sjukvérden, och i vissa fall socialtjdnsten. Anviand dem som underlag for
Oppna och systematiska prioriteringar — for en god och jamlik vard.

Riktlinjerna kompletteras av andra nationella kunskapsstod, bland annat
personcentrerade och sammanhallna virdférlopp och nationella
vardprogram.

Socialstyrelsen kommer att medverka i webbinarier for beslutsfattare och
andra berérda om riktlinjerna. Dér kan din sjukvardsregion, enskilda region
eller kommun diskutera vilka ekonomiska och organisatoriska konsekvenser
riktlinjerna kommer att fa for er. Diskussionerna kan bidra till att férdjupa
var bedomning av konsekvenserna.

Du som arbetar for exempelvis en region, kommun, intresseorganisation,
yrkesforening eller privat vard- eller omsorgsgivare kan ocksa skicka
skriftliga synpunkter pa riktlinjerna, senast 31 mars 2026. Se instruktionerna
pa Socialstyrelsens webbplats, socialstyrelsen.se/nationella
riktlinjer/palliativvard. Vi publicerar sedan en uppdaterad version i slutet av
2026. Diar kommer vi ocksé att lagga till ndgra rekommendationer om vard
som bor erbjudas i mindre utstrackning 4n idag, eller inte alls. Vidare
kommer vi att ge stod for att implementera riktlinjerna, anpassat till olika
malgrupper.

Barnkonventionen géller som svensk lag, och barnrittsperspektivet har varit
viktigt i arbetet med riktlinjerna. Experter har bidragit med erfarenhet fran
olika verksamheter dir barn fér palliativ vérd.

Vi vill tacka alla som med stort engagemang och expertkunnande har
deltagit i arbetet.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Palliativ vard

Sammanfattning

Fler personer med livshotande sjukdomar behover fa palliativ vard — vard
som lindrar lidandet och frimjar livskvaliteten. Palliativ vard ar inte bara
aktuellt ndr doden &r néra, utan ger en rad fordelar dven tidigare 1 ett
sjukdomsforlopp. Den behdvs ofta samtidigt med behandling som kan
forlanga livet.

Engagerad personal och forskare arbetar hela tiden for att forbéttra och
utveckla den palliativa varden, men idag dr varden ojamlik pa flera sitt. Med
dessa nationella riktlinjer vill Socialstyrelsen bidra till en bittre och mer
jamlik vard. Hela hilso- och sjukvarden behover en stor forstarkning. Pa
langre sikt kan den leda till besparingar, till exempel 1 form av kortare
sjukhustider och farre akutbesok.

Sakerstall jamlik tillgang
till palliativ vard

Du som beslutar om resurser i hélso- och sjukvarden behover sékerstilla att
de som behodver det far tillgdng till god palliativ vard — allmén eller
specialiserad. Aven i socialtjéinsten behdvs insatser for denna grupp.
Sakerstéll tillgang till vard och stod oavsett:

« Alder: Bide barn och vuxna i alla ldrar kan behova palliativ vard. I vissa
fall behover varden borja redan innan ett barn fods, om fostret har ett
livshotande tillstand.

« Sjukdom eller tillstind: Patienter med till exempel hjért-karlsjukdomar,
lungsjukdomar och neurologiska sjukdomar har stora behov av palliativ
vard, men de har mindre tillgéng till virden. Fortfarande har patienter
med cancer storst tillgéng till specialiserad palliativ vard.

o Vardform: Palliativ vard behovs i alla vardformer, 1 bAide kommunal och
regional regi oavsett uppdragsgivare, och dven i manga delar av
socialtjiansten. Idag finns bland annat brister i den icke-specialiserade
palliativa varden i livets slutskede pa manga av landets sjukhus.

« Bostadsort: God palliativ vard behdvs 1 hela landet. Idag finns tydliga
skillnader mellan olika regioner och kommuner i bade tillgdng och
kvalitet.

For en god och jamlik palliativ vard kravs att all hilso- och sjukvérds-
personal som mdter patienter med livshotande tillstdnd far kontinuerlig
fortbildning i ett palliativt forhéllningssatt. Det behovs till exempel i
primédrvarden, sjukhusvarden och den kommunala hélso- och sjukvérden. I
socialtjansten behovs fortbildningen for personal som gor insatser for
personliga behov, till exempel i hemtjénsten, i sdrskilda boenden for dldre
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och 1 bostdder med sérskild service for personer med funktionsnedsattningar.
Personalen behdver bade ha tillrdcklig kompetens och tillrdckligt med tid for
att se behoven av palliativ vard och kunna ge ritt stod.

Identifiera behoven i ratt tid

Fler personer behover fa sina behov av palliativ vard identifierade. Idag tror
manga att palliativ vard &r aktuellt forst efter att man till exempel har
avbrutit all behandling for att forlanga livet. Men som beslutsfattare behover
du arbeta for att utveckla varden: personalen behover kunna se behov och
erbjuda palliativ vard tidigare i sjukdomsforloppet, medan diagnostik och
eventuell livsforlingande behandling fortfarande pagar. Socialstyrelsen
rekommenderar foljande insatser:

« Hailso- och sjukvardspersonal bor erbjuda aterkommande samtal vid
allvarlig sjukdom till patienter med livshotande tillstand.

o Parallellt bor patienten fa skatta sin samlade symtombérda.

« Samtalen och skattningarna bor ligga till grund for en strategi for
palliativ vard, som inkluderas i patientens individuella vardplan. Har kan
personalen dven dokumentera behov av stdd frin socialtjdnsten.

Pa sa sitt blir behoven synliga, och patienten kan fa rétt stod. Sakerstill att
bade patienter och nirstaende erbjuds psykologiskt, socialt och existentiellt
stod — antingen i hélso- och sjukvarden eller i socialtjdnsten. En tid efter ett
dodsfall bor de nérstdende ocksé erbjudas efterlevandesamtal av hélso- och
sjukvardspersonal.

Samverka och integrera palliativ vard
med annan vard

Palliativ vard behdver vara integrerad med annan vard, for att kunna méta
patienternas och de ndrstaendes behov oavsett var patienterna vardas. For
detta kriavs samverkan. Fler patienter behover fa sin vard planerad
tillsammans med all involverad personal, och som beslutsfattare behover du
skapa strukturer for samverkan om det saknas i1 din region eller kommun.
Tydliggor vilken aktor som ska gora vad, och vad ni behdver gora
tillsammans.
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Anvand riktlinjerna som
prioriteringsstod

Dessa riktlinjer dr ett stod for att prioritera resurser. Du som beslutsfattare
far veta vilka behandlingar och arbetssitt som dr viktigast att prioritera, pa
en dvergripande gruppniva.

Vi vénder oss framfor allt till dig som har ett ansvar for resursfordelning i
hilso- och sjukvarden. Vissa rekommendationer dr ocksa riktade till
socialtjansten, och flera rekommendationer till hédlso- och sjukvarden kan
krdva samverkan med socialtjdnsten.

Du som beslutsfattare kan arbeta pé regional eller kommunal niva — i privat
eller offentlig regi — till exempel i rollen som tjénsteperson, verksamhetschef
eller politiker. Du kan till exempel anvénda riktlinjerna som underlag for att

« fordela resurser efter behov, sé att de gor storsta mojliga nytta
« dndra ett arbetssitt eller en organisation

. ta fram nationella, regionala och lokala vardprogram, 6verenskommelser,
vigledningsdokument eller verksamhetsplaner.

Dessutom ska riktlinjerna kunna vara ett underlag for de kunskapsstod som
tas fram av regionernas nationella system for kunskapsstyrning.

Rekommendationerna ger vigledning men &r inte bindande: det dr alltid
personalens ansvar att bedoma vad en enskild patient behdver. Varden far
inte ges utan patientens samtycke om inte annat foljer av lag.'

Fokus pa vissa insatser
- riktlinjerna ar inte heltackande

Vi tar upp ett urval av relevanta fragor for dig som beslutsfattare. Det kan
handla om organisatoriska fragor, insatser dir det finns praxisskillnader och
ojamlikheter eller omraden som kraver kvalitetsutveckling. Vi ger oftast inte
rekommendationer om arbetssitt som redan fungerar bra i hela landet — d&ven
om de &r viktiga att uppratthalla. Ett exempel ar brytpunktssamtal vid
overgdng till vard i livets slutskede, som numera ér en etablerad insats med
positiv utveckling [1]. Istéllet lyfter vi fram att samtal vid allvarlig sjukdom
behover erbjudas tidigt och aterkommande vid livshotande sjukdomar.

Riktlinjerna &r alltsd inget heltdckande prioriteringsstod, och vi ger inga
detaljerade behandlingsrekommendationer. Riktlinjerna kompletteras av

'Se 4 kap. 2 § patientlagen (2014:821).
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flera andra kunskapsstod med olika syften och mélgrupper, bland annat det
personcentrerade och sammanhallna vardforloppet for palliativ vard samt de
nationella vardprogrammen for palliativ vird for vuxna respektive barn (se
vidare kapitlet Kompletterande stod). Framover kommer ocksa regionernas
vardprogram for barn att kompletteras med ett sarskilt vardprogram for
palliativ vard av barn som dnnu inte fotts och barn som far neonatalvérd.

I de nationella riktlinjerna far du som beslutsfattare vigledning i vad som ar
prioriterat att utveckla och kvalitetssdkra. De personcentrerade och
sammanhéllna vardforloppen beskriver sedan ndr i forloppet som olika typer
av palliativ vard bor erbjudas, medan vardprogrammen ger vagledning i Aur
varden bor utforas.

= Léis mer om hur vi har avgréinsat riktlinjerna i webbilagan
Metodbeskrivning pa Socialstyrelsens webbplats.

Andrat och nytt i riktlinjerna 2025

Dessa riktlinjer ersétter Socialstyrelsens tidigare kunskapsstod Nationellt
kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede fran 2013. Dar
fokuserade vi pa dldre i livets slutskede, framfor allt med cancer, och pa
vardformer som specialiserad palliativ hemsjukvérd eller motsvarande.
Samtidigt lyfte vi fram att den palliativa varden behdver omfatta fler
diagnoser dn cancer, som bade varden och forskningen traditionellt utgar
fran.”

I dessa reviderade riktlinjer pekar vi pd att palliativ vard bor ges till personer
med ett eller flera tillstind som kan leda till doden inom dagar, veckor eller
ar — oavsett alder, diagnos och vardform. Palliativ vard forbéttrar
livskvaliteten och kan minska symtom dven fore den allra sista tiden i livet,
och behover dérfor integreras med annan vard [2].

Négra av de utmaningar vi sag 2013 kvarstar, till exempel

« behovet av att samordna vdrden pa alla nivéer
« fortbildning for personal

« hantering av patientens symtom och samtal med patienten om vardens
innehall

« nérstdendes behov av eget stod — de nérstaende har en sérstéllning i
palliativ vard.

Dessa riktlinjer har dérfor sin tyngdpunkt pa rekommendationer av
strukturell karaktér, pd omraden som fortfarande inte &r jamlika. Vi ger
ocksa farre och mindre detaljerade rekommendationer @n i kunskapsstodet

2 Doden angér oss alla (SOU 2001:6) s. 56.
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fran 2013, eftersom det numera finns nationella vardprogram och
vardforlopp for palliativ vard. Végledning om detaljerade behandlingar
passar nu béttre i vardprogrammen och vardforloppen.

Hosten 2025 publicerade Socialstyrelsen reviderade definitioner av begrepp
inom palliativ vard i1 véar termbank. Definitionerna av palliativ vdrd och
palliativt forhallningssdtt ar justerade, och vi har lagt till en definition av
samtal vid allvarlig sjukdom. Ovriga definitioner pa omradet 4r ofdrindrade,
till exempel brytpunktssamtal vid overgdng till palliativ vard i livets
slutskede, allmdn palliativ vard och specialiserad palliativ vard. Se
termbank.socialstyrelsen.se.

= Lis mer i webbilagan Metodbeskrivning pa Socialstyrelsens webbplats.

Prioritera med hjalp av basta
tillgangliga kunskap

Socialstyrelsens rekommendationer bygger pa forskning och erfarenhet hos
yrkesverksamma — den bésta tillgdngliga kunskapen.

Rekommendationerna om palliativ vard bygger till stor del pd beprovad
erfarenhet, som vi har samlat in genom en systematisk konsensusprocess
med cirka 130 verksamhetsnéra experter fran hela vardkedjan och alla
sjukvardsregioner.’

Det finns ocksa mycket forskning om palliativ vdrd, men oftast saknas den
typen av kontrollerade studier som ger sikrast bevis for insatsernas faktiska
effekt. Det dr dessutom svért att gora kontrollerade studier av personer med
livshotande tillstdnd, kort forvintad 6verlevnad och sjunkande
medvetandegrad, av etiska och metodologiska skil. Vidare saknas mycket
forskning om den typen av breda insatser som &r aktuella for dessa riktlinjer.

Utifrdn den kunskap som finns ger vi rekommendationer med olika prioritet,
som stod for att prioritera insatser som bidrar till en jamlik vard (se tabell 1).

3 Bland annat arbetsterapeuter, fysioterapeuter, kuratorer, likare, sjukskoterskor och underskoterskor.
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Tabell 1. Typer av rekommendationer till beslutsfattare och chefer

Typ av rekommendation Beskrivning

Prioritet 1-10 Insatser som bér eller kan erbjudas, i
prioritetsordning. Insatser med prioritet 1 ar mest
angelagna och insatser med prioritet 10 &r minst
angelagna (de ger mycket liten nytta i forhallande till
risken eller kostnaden, och bor darfor erbjudas i
mindre utstrackning).

FoU Insatser som inte bor utféras rutinmadssigt, utan
endast inom ramen for forskning och utveckling i
form av systematisk utvardering. Vi ger
rekommendationen FoU nar det inte finns tillracklig
kunskap, men forskning pagar som kan ge ny
kunskap.

Icke-godra Insatser som inte bor utféras alls. Vi vill ge stéd for
att sluta anvanda insatserna, eftersom de saknar
effekt eller till och med &r skadliga.

De med storst behov ska fa foretrade

Vi utgdr fran nyttan och riskerna med de olika insatserna nér vi sétter
prioritetssiffrorna. Hogst prioritet har de insatser som gor storst nytta for
patienterna med de svaraste hilsotillstdnden — eftersom de som behdver
vérden mest ska fa foretride.* I rekommendationer till socialtjinsten
beddmer vi ddremot inte hilsotillstdndens svarighetsgrad, eftersom det
saknas lagstod for sddan prioritering dar.

Svérighetsgraden for ett hdlsotillstind avgors bland annat av risken for
funktionsnedsittning, aktivitetsbegriansning och delaktighetsinskrankning.
Dessa riktlinjer om palliativ vard géller personer vars halsotillstand har en
mycket stor svdrighetsgrad, och deras nirstdende. De rekommenderade
insatserna har déarfor generellt hdg prioritet.

Nir det ar relevant och mojligt tar vi ocksa hénsyn till kostnadseffektivitet i
prioriteringen, det vill sdga vilken nytta en insats ger for patienten 1
forhéllande till kostnaden. Det har dock inte varit aktuellt i dessa riktlinjer
om palliativ vard.

Ytterst utgar prioriteringsarbetet frdn en nationell modell f6r 6ppna
prioriteringar i hdlso- och sjukvarden [3]. Denna modell utgér i sin tur fran
den etiska plattformen i propositionen Prioriteringar inom hdlso- och
sjukvarden (prop. 1996/97:60). Se vidare avsnittet Etiska principer for
prioritering i kapitlet Implementera riktlinjerna — for en jamlik vard.

4Se 3 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30).
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=>» Lis mer:

« I kapitlet Implementera riktlinjerna — f6r en jdmlik vard far du mer
praktisk vdgledning i arbetet med att f6lja rekommendationerna.

« [ webbilagan Metodbeskrivning beskriver vi Socialstyrelsens gedigna
metod fOr att ta fram rekommendationer med olika prioritet mer i
detalj, och hur vi har bedomt svérighetsgraden for de hélsotillstand
som dr aktuella i riktlinjerna om palliativ vard.

Socialstyrelsen utvarderar varden
med indikatorer och malnivaer

Socialstyrelsen utvarderar aterkommande hur vara nationella riktlinjer
anvinds och péaverkar praxis. Kunskapen anviands sedan nér vi uppdaterar
riktlinjerna.

Den senaste utvirderingen av den palliativa varden gjordes 2016 och utgick
fran indikatorer fran 2013 [4]. Vi kommer att utvédrdera den palliativa varden
pa nytt 20262027, och da revidera indikatorerna utifran
rekommendationerna i dessa riktlinjer. Indikatorerna dr ténkta att ticka ett
urval av rekommendationerna samt olika aspekter av god vard.

Som beslutsfattare kommer du att kunna anvédnda indikatorerna for att

« f6lja upp och utveckla din verksamhet
« f0lja upp och jimfora strukturer, processer och resultat over tid — lokalt,
regionalt eller nationellt

« forbéttra insatsernas kvalitet och effektivitet.

Ar 2017 tog Socialstyrelsen ocksé fram nationella mélnivaer for palliativ
vard i livets slutskede. Malnivaerna anger hur stor andel av en patientgrupp
som bor komma i fraga for en viss undersokning eller behandling [5].
Malnivaerna r alltsd nivaer som hélso- och sjukvérden bor stréva efter att
na [6]. Aven malnivaerna kommer att ses dver infor nista utvirdering.

11
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Utgangspunkt: om palliativ vard
Vad ar palliativ vard?

Fokus pa hela livssituationen

Palliativ kommer frin det latinska ordet pallium som betyder mantel, ett
enkelt klddesplagg som birs omslutande och skyddande utanpa kléader.
Manteln dr en symbol for omsorgen om den svart sjuka ménniskan, dir den
palliativa varden stottar hela livssituationen — samtidigt som doden &r
nérvarande och erkénd.

Facksprakligt definierar Socialstyrelsen palliativ vard sa hér:

Palliativ vard:

halso- och sjukvard som syftar till att lindra lidande och framja
livskvalitet for personer med tillstand som kan leda till déden inom
dagar, veckor eller ar, och som innebar beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt stdd till narstaende

Definitionen uppdaterades 2025. Tidigare géllde palliativ vard enbart
obotbara sjukdomar, och fokus var ofta enbart pd den allra sista tiden i livet.
Nu har vi ett bredare fokus pé livshotande tillstind. Darmed behdver
personal i bade hilso- och sjukvarden och socialtjédnsten kunna bedéma
behoven av palliativ vérd tidigare.

Den palliativa varden vilar pa de fyra hornstenarna symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och narstaendestod.

Doden ar inte alltid nara

Att ndgon far palliativ vard betyder inte nddvandigtvis att doden ar néra.
Ofta far patienten samtidigt behandling for att forldnga livet. Detta ar viktigt
att podngtera i kommunikationen med patienter och nérstdende, eftersom
manga forknippar palliativ vard med den allra sista tiden i livet. Men all
personal som méter personer med livshotande tillstdnd berors — i bade
regionala och kommunala verksamheter. Aven vid plotsliga och oviintade
komplikationer eller akut insjuknande dr det aktuellt att kunna se behov av
palliativ vard. For att identifiera dem som skulle ha nytta av palliativ vird
behovs strukturerade skattningar av behoven, vid sidan av bedomningar av
det forvintade sjukdomsforloppet.

12
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Varden behdvs vid manga sjukdomar

Béde barn och vuxna kan behova palliativ vard, fér ménga olika sjukdomar,
till exempel:

- cancer
« demenssjukdom
« hjértsvikt eller annan organsvikt

« inlagringssjukdomar (genetiska sjukdomar dér kroppen inte kan bryta ner
och utsondra restprodukter)

« kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL)

« medfodd kromosomavvikelse eller medfodd funktionsnedséttning

« multisjuklighet — till exempel flera samverkande tillstind hos dldre, dir
ingen enskild sjukdom dr den priméra orsaken till behovet av palliativ
vérd.

Det dr viktigt att strdva efter en god och jamlik vard 6ver hela landet oavsett
diagnos, forvintad éverlevnadstid, vardform eller bostadsort.> Bade barn och
vuxna behover ocksd bemotas efter individens unika situation, hilsotillstand,
forutsittningar, mognad, behov och énskemal.® Personer med bade cancer
och Downs syndrom har till exempel andra behov &n personer med cancer
utan funktionsnedséttning. Motsvarande regler finns i diskrimineringslagen
som innebdr att all vdrd, inklusive palliativ vard, ska ges pa samma villkor
oavsett till exempel kon, funktionsforméga, etnicitet, religion, sexuell
liggning eller alder.’

Dagens palliativa vard

Ar 2024 avled 91 400 personer folkbokforda i Sverige [7]. De flesta av dem
beddms ha mott en forvintad dod och dirmed ha kunnat behova palliativ
vard. Den vanligaste dodsorsaken var hjart-kéarlsjukdomar f6ljt av cancer [7].

Vi lever allt ldngre, och far vara livshotande sjukdomar allt senare.
Samtidigt #r en halv procent av dem som avlider under 18 ar. Ar 2024 avled
cirka 400 barn, varav 45 dog av cancer [7]. Knappt hilften dog under sitt
forsta levnadsér, framst inom 28 dagar efter fodseln. Den palliativa varden
kan da borja redan innan barnet ar fott, genom till exempel stdd till familjen.

Palliativ medicin #r en egen tilliggsspecialitet for likare sedan 2015, och
idag finns 288 specialistldkare i palliativ medicin [8]. Sjukskdterskor kan

>Sebl.a. 3 kap. 1 § och 5 kap. 1 § hilso- och sjukvérdslagen (2017:30), HSL.

5 kap. 1 § HSL, 1 kap. 7-8 § patientlagen (2024:821), PL, och 6 kap. 1 § patientsékerhetslagen
(2010:659).

71 kap. 4 § och 2 kap. 13 § diskrimineringslagen (2008:567).

8 Se Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2015:8) om likarnas
specialiseringstjénstgoring.
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specialisera sig i palliativ omvardnad, medan underskoterskor kan fordjupa
sin kunskap genom olika kurser. For ovriga yrkesgrupper kan delkurser eller
moment i palliativ vard ingd i annan vidareutbildning for specialisering.

Flera vardformer ar aktuella

Palliativ vérd ges dels pa sjukhusen, dels i hemmet, 1 sirskilda boenden for
dldre och 1 bostdder med sérskild service for personer med
funktionsnedsittningar. Oftast kombineras insatser fran den kommunala och
den regionala hilso- och sjukvarden. Specialiserad palliativ vard erbjuds
framfor allt pa regionernas uppdrag i verksamheter dér personalen har
sdrskild kompetens: i och utanfor sjukhusen samt i hemmen (men séllan pa
till exempel sdrskilda boenden for dldre). Tillgdngen till specialiserad
palliativ vard for barn 4r dock ofta begransad [9].

Béde svenska och internationella studier visar att manga vill do i sitt eget
hem [10, 11]. Avgdrande for valet kan till exempel vara tillgangen till
kvalificerad personal, sjukdomsforloppet och de nérstdendes instéllning och
situation [12]. For barn handlar det ocksa om vardnadshavarnas kapacitet
och om hur syskon paverkas [13]. Valet kan vara komplext, och
hemsjukvard for barn forutsitter att barnet kdnner sig trygg i hemmet.
Knappt en fjardedel av befolkningen avled i hemmet 2024, enligt
Dodsorsaksregistret [7].

Barn bor, liksom vuxna, erbjudas god palliativ vard av personal med rétt
kompetens. Varden behdver anpassas sa att barnen kan ha en meningsfull
och trygg vardag, dér forskolan och skolan ofta &r en viktig del. Palliativ
vard 1 hemmet for barn ges i1 bade regional och kommunal regi, men det ser
olika ut i olika regioner. Avtalen om ansvar skiljer sig, for bade barn och
vuxna.

Palliativ vard ges ocksa i socialtjénsten, av personal som gor insatser for
personliga behov. Det kan till exempel handla om att personliga assistenter
eller hemtjénstpersonal med relevant kunskap ger stéd som gor det mojligt
att leva och do i1 det egna hemmet, om det &r personens 6nskemal.

Varden ar ojamlik

Det palliativa vardomradet ska ha hogsta prioritet enligt prioriterings-
utredningen Vdrdens svdra val (SOU 1995:5). Varden ar dock fortfarande
ojamlik pa flera sétt, &ven om utvecklingen &r positiv. Det visar bade
Socialstyrelsens utvardering fran 2016 [4] och senare uppgifter fréan till
exempel Cancerfonden [14], forslaget till ny nationell cancerstrategi [15],
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [16] och Inspektionen for vard
och omsorg (IVO) [17]. Nagra exempel:
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 Det finns tydliga skillnader badde inom och mellan regioner nir det géller
tillgangen till olika former av allmén och specialiserad palliativ vard.
Aven kvaliteten varierar, och det finns en brist pa resurser [14-16].

« Manga far palliativ vard alltfor sent 1 sitt sjukdomsforlopp — fa patienter
far sina behov identifierade tidigt. Det finns en osdkerhet om hur och nir
behoven ska hanteras. Det kan bero pa att beslutet om att ge palliativ vard
kinns obekvimt for sévél hilso- och sjukvardspersonalen som patienten
och nérstaende [14].

« Det finns skillnader i personalens kompetens. Palliativ vard saknas ofta 1
grundutbildningen for legitimerad hilso- och sjukvardspersonal, och det
innehall som finns skiljer sig stort mellan utbildningar. Dessutom varierar
mojligheterna till fortbildning [4, 14, 17].

« Det finns brister i den palliativa varden i livets slutskede pa manga av
landets sjukhus [18]. Bristerna tycks dven gélla sjukhusvérden tidigare i
sjukdomsforloppet, enligt Socialstyrelsens anlitade experter.

« Specialiserad palliativ vard utvecklades forst for patienter med cancer,
som berdknas orsaka en fjardedel av dodsfallen i Sverige [7]. Trots
ambitionen att vidga forhallningsséttet har fortfarande patienter med
obotlig cancer bittre tillging till specialiserad palliativ vard dn andra
patientgrupper (79 procent av alla som avled med specialiserad palliativ
vard 2024 hade cancer) [19]. Tillgangen ar sdmre for patienter med till
exempel hjart-kérlsjukdomar, lungsjukdomar, demens, stroke och
neurologiska sjukdomar [19].

« Det finns brister i tillgangen till palliativ vard i form av hemsjukvard,
bland annat nér det géller resurser, ansvar och samordning mellan olika
vardaktorer [14].

o Det finns brister i den palliativa varden pa séirskilda boenden for ildre,
som bidrar till ojdmlik vard. IVO har uppmirksammat allvarliga risker for
patientsikerheten [17].

« Fa barn behover palliativ vard 1 Sverige, men det ar viktigt att virden
finns tillgdnglig for barn i hela landet [20]. Detta krdver kompetens i
barns sjukdomar och utveckling, kombinerat med kompetens 1 palliativ
vard. Dessutom behdvs kunskap om barnréttsperspektiv, dir bemotande
och delaktighet ir viktiga delar.’

o Det finns oklarheter kring definitioner och benimningar av innehéllet i
palliativ vard. Detta kan ge ojamlik tillgang till virden, hindra samordningen
mellan verksamheter och hindra utvecklingen av varden [4, 5].

° Varje barn har ritt till bista mdjliga hiilsa, och nir hilso- och sjukvérd ges till barn ska barnets bésta
sérskilt beaktas. Se 5 kap. HSL, 1 kap. 8§ PL samt artikel 3 och 24 i barnkonventionen.
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Forbattringsomraden

Fler 4n idag behover palliativ vard. Forslaget till ny nationell cancerstrategi
[15], Cancerfondsrapporten 2024 om palliativ vard [14] och Socialstyrelsens
utvérdering fran 2016 [4] tar bland annat upp foljande forbattringsomraden:

Personal behover fortbildning (det ar arbetsgivarens ansvar).
Verksamheter behover samverka for att fa en gemensam god process och
palliativ vardkedja. Till exempel behdvs starkare samverkan pé lansniva,
mellan den regionala och den kommunala hélso- och sjukvarden.

Fler patienter behover fa sin vard planerad tillsammans med samtliga
inblandade aktorer for att varden ska vara patientséker. Palliativ vard
behover integreras med annan vard.

Fler verksamheter behover tillgang till palliativa rddgivningsteam.

Fler verksamheter behover erbjuda stdd till narstdende och ha rutiner for
efterlevandesamtal.

Fler behover fa tillgéng till bade allmén och specialiserad palliativ vérd,
dven 1 hemmet.

Det behovs rutiner for att sdkerstélla en god palliativ vard for barn och
ungdomar samt deras familjer.

=>» Lis mer:

« Tl arbetet med EU:s cancerplan pagér projekt for att forbattra tillgdngen
och kvaliteten pa palliativ vard for barn. Se Socialstyrelsens webbsida
EU:s cancerplan.

« Regionala cancercentrum i samverkan har gjort en nationell
kartlaggning av barn och ungdomars tillgéng till palliativ vard [21].
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Rekommendationer till dig som
ar beslutsfattare eller chef

I det hér kapitlet presenteras Socialstyrelsens rekommendationer till dig som
beslutar om resurser i hidlso- och sjukvarden, och i vissa fall socialtjansten.
Flera av rekommendationerna till hdlso- och sjukvarden kriaver ocksa
samverkan med socialtjansten. Fordela generellt mer resurser till hogt
prioriterade insatser &n till 1agt prioriterade. Prioritet 1 betyder hogsta
prioritet.

Rekommendationerna presenteras i foljande delkapitel:

« Integrera varden och utbilda personalen

« Erbjud dterkommande samtal och stod

o Siakerstill tillgang till specialiserad palliativ vard
o Erbjud stdd till ndrstaende.

Observera att rekommendationerna inte dr heltickande, utan géller ett antal
centrala insatser for den palliativa varden, dir vigledningsbehovet ér stort.
En rekommendation géller specialiserad palliativ vard specifikt, medan
ovriga géller palliativ vard generellt. Rekommendationerna ersitter dem 1
Socialstyrelsens tidigare kunskapsstod om palliativ vard fran 2013.

Lashjalp: Varje delkapitel bestar av fyra textdelar:

Textdel Innehall

Inledning (utan egen Overgripande beskrivning av omradet

rubrik)

Rekommendationer Rekommendationer i prioritetsordning (och id-

nummer som aven finns i webbilagorna
Rekommendationslista i Excelformat och

Kunskapsunderlag)
Sa har vi prioriterat Overgripande motivering till rekommendationernas
prioritet
Sa paverkas halso- och Ekonomisk och organisatorisk konsekvensanalys av
sjukvarden rekommendationerna

=» Léis mer:

o Ibilaga 1 finns en 6versikt av rekommendationerna, med motiveringar
till varje rekommendation.

« Pa Socialstyrelsens webbplats finns fordjupande information: en
detaljerad rekommendationslista 1 Excelformat och bilagorna
Kunskapsunderlag, Fordjupad konsekvensanalys och
Metodbeskrivning. Se socialstyrelsen.se/nationella
riktlinjer/palliativvard.
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Rekommendationerna i korthet

Socialstyrelsen rekommenderar foljande insatser:

« Den palliativa varden behover vara integrerad med annan vard, for att
kunna mota patienternas behov oavsett var de vardas. Arbetsséttet krdver
att hélso- och sjukvérdspersonalen far kontinuerlig fortbildning i ett
palliativt forhallningssitt. Aven i socialtjinsten behdvs sédan fortbildning.

« Hilso- och sjukvardspersonal bor erbjuda aterkommande samtal vid
allvarlig sjukdom till patienter med tillstind som kan leda till déden
inom dagar, veckor eller ar.

« Parallellt bor patienten fa skatta sin samlade symtombdrda, regelbundet
och strukturerat.

« Samtalen och skattningarna bor ligga till grund for en strategi for
palliativ vard, som inkluderas i patientens individuella vardplan.

« Utifran de aktuella behoven bor personalen erbjuda symtomlindring till
patienten samt psykologiskt, socialt och existentiellt stod, dven till
nérstdende. Dessa insatser behdver kunna erbjudas i alla vardformer av
ordinarie personal, och inte enbart av personal med sérskild kompetens 1
palliativ vard.

« Patienter med komplexa symtom eller andra sérskilda behov behover
specialiserad palliativ vard av personal med sérskild kompetens — och
specialiserad palliativ vard behover finnas tillgdnglig i hela landet.

« En tid efter dodsfallet bor de nédrstaende erbjudas efterlevandesamtal.

De nio rekommenderade insatserna hinger ihop och dr en forutséttning for
en god palliativ vird. Flera av insatserna 6kar ocksa mojligheterna till en
personcentrerad vard, till exempel genom att personalen tar reda pa vad som
ar viktigt for varje patient.

Integrera varden och utbilda
personalen

Idag tror manga att palliativ vard dr aktuellt forst efter ett sé kallat
brytpunktssamtal, ddr man diskuterar att avbryta all livsforlangande
behandling mot grundsjukdomen for att 6verga till vard i livets slutskede.
Brytpunktssamtal fyller fortfarande sin funktion, men som beslutsfattare
behover du ocksé arbeta for att utveckla varden: personalen behover kunna
identifiera behov av palliativ vard tidigt i sjukdomsforloppet, medan
diagnostik och eventuell livsforlingande behandling fortfarande pagar.

Palliativ vard behover sedan integreras med patienternas ovriga vard: all
involverad personal behdver samverka for att fullt ut integrera insatserna.
Det behover vara tydligt vem som ska gora vad.
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Nir palliativ vérd ska bedrivas tillsammans med annan vard, for patienter
med ett livshotande tillstand, kravs att hilso- och sjukvardspersonalen far
kontinuerlig fortbildning i ett palliativt forhallningssiitt. Aven i manga av
socialtjanstens verksamheter dr detta viktigt. Se rutorna Vad ér ett palliativt
forhéllningssitt? och Var behdvs kontinuerlig fortbildning?

Fortbildningen bor erbjudas regelbundet — det handlar inte om enstaka
punktinsatser. Omfattningen kan déremot variera. Fortbildningen kan till
exempel innebéra utbildnings- och reflektionstillfillen, workshoppar eller
kurser for enskilda medarbetare eller grupper, ledda av personer med
kunskap om ett palliativt forhallningssatt.

Rekommendationer

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

Id Rekommendation | Exempel Prioritet
A2 Integrera palliativ Genom hela sjukdomsforloppet kan

vard med annan personal i till exempel sjukhusvarden,

vard. priméarvarden eller den kommunala

halso- och sjukvarden ge palliativ vard
integrerat med annan vard. De kan ocksa
konsultera specialister i palliativ vard for
bedémning, behandling, uppféljning,
vardplanering med mera.

Till halso- och sjukvarden och socialtjansten
For personal i halso- och sjukvarden och socialtjansten:

Id Rekommendation | Exempel Prioritet
A5 Erbjud kontinuerlig | Fortbildningen bor inkludera kunskap om
fortbildning i de fyra hérnstenarna symtomlindring,
palliativt teamarbete, kommunikation och
forhallningssatt. narstdendestod, for att lindra fysiskt,

psykiskt, socialt och existentiellt lidande.
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Vad ér ett palliativt forhallningssatt?

Ett palliativt forhallningssatt ar ett forhallningssatt som
kannetecknas av helhetssyn pa manniskan, och som prioriterar
livskvalitet samt individuella 6nskemal och behov vid avvagning av
insatser.

Helhetssyn innebar att beakta en persons fysiska, psykiska, sociala
och existentiella behov.

Det palliativa forhallningssattet innebar att en professionell
beddomning av personens tillstand, behov och 6nskemal gors for att
stodja personen att leva med stérsta méjliga livskvalitet till livets slut.

Var behévs kontinuerlig fortbildning?

All personal i halso- och sjukvarden som méter patienter med
livshotande tillstand behover kontinuerlig fortbildning i palliativt
forhallningssatt, oavsett vilket tillstand, vilken vardform eller vilken
aldersgrupp det géller, till exempel i

e priméarvarden
e sjukhusvarden

e varden i ordinart eller sarskilt boende.

I socialtjansten behdvs fortbildningen for personal som gor insatser
for personliga behov, till exempel

e personal i hemtjansten
e personliga assistenter

e personalisarskilda boenden for aldre eller bostader med
sarskild service for personer med funktionsnedsattningar.

Observera: Bade samverkan och ritt kompetens hos personalen &r reglerat i
lagar och foreskrifter:

« Varje vardgivare och socialndmnd ansvarar for att det finns de processer
och rutiner som behdvs for att sékerstélla att verksamheten uppfyller
kraven i forfattningar nir det giller till exempel samverkan.'”

10'Se 4 kap. 5 och 6 § Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete.
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« Varje vardgivare ar skyldig att se till att de som arbetar i verksamheten
har ritt kompetens for sina arbetsuppgifter.!! Aven personal i
socialtjinsten ska ha limplig utbildning och erfarenhet.'?

Sa har vi prioriterat

Bédde rekommendationen om integrerad palliativ vard och
rekommendationen om kontinuerlig fortbildning har hog prioritet, eftersom
insatserna Okar livskvaliteten hos mycket svart sjuka personer. Att integrera
palliativ vard med annan vard minskar dessutom patienternas symtomborda,
enligt forskningen.

Fortbildning dr samtidigt en forutséttning for att personalen ska ha
beredskap och forméga att agera enligt ett palliativt forhallningssétt. Darmed
ar fortbildningen ocksd avgorande for att den palliativa varden ska bli mer
jamlik. Vidare kan fortbildningen 6ka personalens trygghet och minska
personalomséttningen, enligt Socialstyrelsens rekommendationsgrupp.

= Lis mer: [ bilaga 1 finns separata motiveringar till varje
rekommendation.

Sa paverkas halso- och sjukvarden och
socialtjansten

Rekommendationerna om integrerad vdrd och fortbildning véntas 6ka hélso-
och sjukvardens och socialtjédnstens kostnader pé kort sikt, men pa ldngre
sikt kan de ge betydande besparingar.

Fortbildningen medfor kostnader for utbildningsmaterial och franvarande
personal under utbildningstiden. Flera yrkesgrupper berérs, men hur manga
som behover fortbildas beror pa utgangslédget i din region eller kommun.
Totalt behover till exempel cirka 34 500 underskoterskor i regionerna och
over 67 000 1 kommunerna tillgéng till fortbildningen. For sjukskdterskor
handlar det om cirka 11 200 i regionerna och nédrmare 5 800 i kommunerna.

Samtidigt vintas akutbesoken och sjukhusinldggningarna minska, och
vardtiderna kortas, nir personal med rétt kunskaper kan ge palliativ vard
integrerat med annan vérd. Det kan exempelvis handla om att fler kan fa
palliativ vard pa sérskilda boenden for dldre, istillet for att flyttas till
sjukhus nér tillstandet forsamras. Enskilda individer kan dock komma att
behova mer sjukhusvérd, nér personalen béttre kan identifiera behoven.

1 Se 5 kap. 2 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30) och 3 kap. 1 § patientséikerhetslagen (2010:659).
12 Se 5 kap. 3 § socialtjénstlagen (2025:400).
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=» Lis mer i webbilagan Fordjupad konsekvensanalys pa Socialstyrelsens
webbplats.

Erbjud aterkommande samtal
och stod

Kommunikation, samtal och individuellt stod ar avgorande for en
personcentrerad palliativ vard av hog kvalitet. I ett samtal vid allvarlig
sjukdom diskuterar hélso- och sjukvéardspersonal och en person med ett
livshotande tillstdnd innehéllet i den fortsatta varden, utifrdn personens
hélsotillstdnd, behov och 6nskemal. Samtalet erbjuds tidigt och
aterkommande under hela sjukdomsforloppet, och kan dven involvera
nérstaende.

Parallellt med samtalen bor patienten fa skatta sin samlade symtomborda,
regelbundet och strukturerat. Skattningen blir ett underlag for den fortsatta
varden, som hélso- och sjukvéardspersonalen planerar och foljer upp
tillsammans med patienten.

Béade samtalen och skattningarna bor ligga till grund for en strategi for
palliativ vird, som inkluderas i patientens individuella vardplan." I
strategin beskriver hélso- och sjukvérdspersonalen rekommenderade insatser
for patientens nuvarande och eventuellt kommande behov, bade av hélso-
och sjukvard och av socialtjanst.

Utifran de aktuella behoven bor personalen erbjuda psykologiskt, socialt
och existentiellt stod, utover behandling av fysiska symtom. Stodet kan ha
formen av samtalsstdd, grupptriffar, tillgéng till en kontaktperson i hilso-
och sjukvarden, lekterapi med mera. Det erbjuds under hela
sjukdomsforloppet av multiprofessionella team, av annan héilso- och
sjukvardspersonal eller av socialtjanstpersonal. Personalen behover ha
tillrdcklig tid och kompetens for att se behoven och sdkerstilla stod, oavsett
var personen far vard eller omsorg. Liknande stod ges dven utanfor hélso-
och sjukvarden eller socialtjansten, till exempel av trossamfund eller
organisationer i civilsamhillet.

13 En vardplan kan upprittas under vardtiden i samrdd med patienten och eventuella nirstdende. Den
ska dokumenteras i patientens journal. Se 3 kap. 6 § 4 patientdatalagen (2008:355) och 5 kap.

5 § 13 Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSL-FS 2016:40) om journalforing och
behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvarden.
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Rekommendationer

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

Id

Rekommendation

Prioritet

Exempel

B3

Erbjud samtal vid
allvarlig sjukdom.

Samtalet kan till exempel handla om

 vad patienten och narstaende vet
och vill veta om tillstdndet och det
forvantade forloppet

o vad som ar viktigt for patienten och
narstaende, under sjukdomstiden
och nar déden narmar sig - till
exempel hur familjen kan ma sa bra
som mojligt nar ett barn far palliativ
vard

o mojligheter till stéd och
symtomlindring, liksom ratten att
avsta fran vard

e vem som ska fora patientens talan
om patienten sjalv inte kan.

B2

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

Skattningen galler bade fysiska,
psykiska, sociala och existentiella
symtom - till exempel smarta, oro,
angest, ofrivillig ensamhet och kénsla
av meningsléshet.

Symtomen kan skattas med ett
samlat symtomskattnings-
instrument' eller en kombination av
instrument som tacker enskilda
symtom'®. Skattningen behover
anpassas till patientens alder,
mognad samt sprakliga och kognitiva
formaga.'®

B4

Inkludera en strategi
for palliativ vard i den
individuella
vardplanen.

Strategin kan till exempel handla om

e symtomlindring
o livsférlangande behandling

o psykologiskt, socialt och
existentiellt stéd

e omvardnad
e narstaendestod

 ansvarsfordelning mellan
verksamheter.

14 Till exempel Integrated palliative care outcome scale (IPOS).

15 Till exempel Edmonton symptom assessment scale (ESAS-R), Visuell analog skala (VAS) eller
Numerisk skala (NRS).
16 Till exempel med hjilp av instrumenten Face, legs, activity, cry and consolability scale (FLACC) och
Abbey pain scale (APS).
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Till hdlso- och sjukvarden eller socialtjansten
For personer med ett eller flera tillstdnd som kan leda till déden inom
dagar, veckor eller ar:

Id Rekommendation Exempel Prioritet
B5 Erbjud psykologiskt, Det kan till exempel vara stod for att
socialt och existentiellt

e hantera oro, dédsangest eller

stod. kansla av meningsléshet
« samtala med narstaende
¢ ha kontakt med olika
samhallsfunktioner.
Observera:

« Information till en patient ska anpassas till patientens alder, mognad,
erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella férutsittningar.'”
Béde barn och vuxna har ritt till information om bland annat sitt
hélsotillstind och sin vérd.'® Barnets instillning till den aktuella varden
ska klarldggas sa langt som mojligt, och barnets instéllning ska tillmétas
betydelse i forhallande till 4lder och mognad.'® Aven barnets
vardnadshavare ska fa information, om inte sekretess blir aktuellt.?’
Patienter med nedsatt beslutsforméga till £61jd av till exempel intellektuell
funktionsnedsittning eller demens kan ocksa behova sarskilt anpassad
kommunikation, till exempel med visuellt stod. Aven stillforetridare och
nérstdende kan behdva involveras.

« Nér ndgon behdver insatser frdn bade hilso- och sjukvarden och
socialtjansten ska kommunen och regionen tillsammans uppritta en
individuell plan, om personen samtycker till det.?! Den brukar kallas
samordnad individuell plan (SIP).

=> Lis mer: Aven nirstdende bor erbjudas psykologiskt, socialt och
existentiellt stod. Se delkapitlet Erbjud stod till ndrstaende.

Sa har vi prioriterat

Alla de rekommenderade insatserna har hog prioritet, eftersom de dkar
livskvaliteten och minskar symtomen hos mycket svart sjuka personer,
enligt beprovad erfarenhet. Personerna fér bittre mdjlighet att hantera sin
livssituation och behalla sin funktionsforméga och autonomi, sa langt det ar
mdjligt. Insatserna ar ocksé avgorande for en jamlik och personcentrerad
palliativ vard, dér patienterna och de nirstaende &r trygga och delaktiga.
Dessutom effektiviserar samtalen, skattningarna och strategierna varden,
underléttar informationsdverforingen i vardkedjan och forhindrar bade

17 Se 3 kap. 6 § patientlagen (2014:821), PL.

18 Se 3 kap. 1-2 § PL.

19'Se 4 kap. 3 § PL och 6 kap. 11 § forildrabalken.

20 Se 3 kap. 3 § PL.

21 Se 16 kap. 4 § hilso- och sjukvérdslagen (2017:30) och 10 kap. 8 § socialtjéinstlagen (2025:400).
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underbehandling och 6verbehandling, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

=» Lis mer: I bilaga 1 finns separata motiveringar till varje
rekommendation.

Sa paverkas halso- och sjukvarden och
socialtjansten

Rekommendationerna om aterkommande samtal och stod innebér framfor
allt kostnader for personalens arbetstid. Personalen behdver dessutom
fortbildning (se delkapitlet Integrera varden och utbilda personalen). Pa kort
sikt behovs ocksa resurser for praktisk implementering, till exempel for att
ta fram nya rutiner. Aven journalsystem kan behdva justeras, for att

vardplaner ska kunna f6lja med patienten oavsett vardform (denna utmaning
géller manga vardomraden).

Samtidigt kan ni spara resurser pa langre sikt, tack vare

« Dbittre anpassade insatser och mer samordnad vard mellan olika vardgivare
och vardformer

« battre arbetsmiljo, som 1 sin tur kan minska personalomséttningen.

For att na detta behover ni integrera insatserna systematiskt i organisationen
och erbjuda dem efter individuella behov.

= Lis mer i webbilagan Férdjupad konsekvensanalys pa Socialstyrelsens
webbplats.

Sakerstall tillgang till specialiserad
palliativ vard

Specialiserad palliativ vard ges till patienter med komplexa symtom eller en
livssituation som medfor sirskilda behov. Véarden utfors av ett
multiprofessionellt team med sérskild kompetens i palliativ vard. Vad som
kraver specialiserad palliativ vard beror ocksa pa kompetensen i den dvriga
varden. Ju mer kompetens i palliativ vard generellt, desto béttre kan den
specialiserade palliativa varden anvéndas. Idag &r tillgdngen till
specialiserad palliativ vard dock mycket ojamlik [18].

Den specialiserade palliativa varden

« utreder, bedomer och prognostiserar sjukdomsforlopp hos personer med
komplexa behov av palliativ vard
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« lindrar komplexa fysiska, psykologiska, sociala eller existentiella symtom
hos patienter som inte far tillriacklig effekt av den vard som ges av
personal med grundldggande kunskap och kompetens i palliativ vard

o ger stod till ndrstdende med komplexa behov

o ger stod till andra verksamheter, till exempel rad om
— symtomlindring
— palliativ vard av barn

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

Rekommendation

Till halso- och sjukvarden
For personer med

o etteller flera tillstand som kan leda till déden inom dagar, veckor

eller ar och
e komplexa symtom eller en livssituation som medfor sarskilda
behov:
Id Rekommendation Exempel Prioritet
Ad Sakerstall tillgang till Hur varden bast organiseras beror pa
specialiserad palliativ foérutsattningarna i din region, men se
vard. till att varden ar tillganglig for alla

aktuella patienter dygnet runt -
oavsett om de vardas pa sjukhus, i
hemmet eller pa sarskilt boende. Ni
bor ha specialiserade heldygns-
vardplatser och konsultverksamhet
samt kunna bedriva specialiserad
hemsjukvard (eventuellt i samverkan
med andra aktorer). Ratt kompetens
och tillganglighet ar viktigare an
organisationsform.

Sa har vi prioriterat

Specialiserad palliativ vard okar livskvaliteten hos patienter med komplexa
symtom eller andra sérskilda behov som inte kan tillgodoses av den ovriga
varden, enligt forskningen. Det har hogsta prioritet att hela denna
patientgrupp fér tillgang till specialiserad palliativ vard efter behov. En
vialfungerande specialiserad palliativ vard kan ocksé avlasta och stirka
kompetensen i den dvriga varden, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

= Lis mer: [ bilaga | finns separata motiveringar till varje
rekommendation.
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Sa paverkas halso- och sjukvarden

Endast en femtedel av alla som avled 2024 och rapporterades till Svenska
palliativregistret fick specialiserad palliativ vard [22]. Pa kort sikt véntas
rekommendationen om specialiserad palliativ vard darfor 6ka hélso- och
sjukvardens kostnader for personal, utbildning, nya arbetssétt och
omstrukturering. Pa ldngre sikt finns dock potential for betydande
besparingar och battre vardkvalitet. Till exempel skulle kostsamma dygn pa
sjukhus kunna undvikas, och patienterna fa béttre livskvalitet, om fler fick
stod av specialiserad palliativ vard i hemmet.

Effekterna i din region beror pé era behov och er nuvarande tillgang till
specialiserad palliativ vérd. Tillgdngen varierar och styrs av till exempel
geografi, personalresurser och infrastruktur.

= Lis mer i webbilagan Fordjupad konsekvensanalys pa Socialstyrelsens
webbplats.

Erbjud stod till narstaende

Det dr viktigt att nérstdende till dem som behdver palliativ vard far eget
stod, om de behover det. Det géller bade barn och vuxna. Stodet kan ha
formen av samtalsstdd, tillgéng till en kontaktperson i hilso- och sjukvarden
nér den sjuka inte sjdlv kan ha kontakt, mdojlighet att sova dver hos den
sjuka, lekterapi med mera. Det erbjuds under hela sjukdomsforloppet och en
tid efter dodsfallet av berérda multiprofessionella team, av annan héilso- och
sjukvérdspersonal eller av socialtjinstpersonal. Aven i till exempel
mddrahélsovarden och forlossningsvarden behdvs nérstaendestdd, nér barn
dor strax fore eller under forlossningen. Personalen behover ha tillrdcklig tid
och kompetens for att se behoven och ge stddet, oavsett var den som ar sjuk
far vard eller omsorg.

I samband med dddsfallet kan nérstaende ocksa behova praktisk
information, exempelvis om hur den avlidnas kropp tas om hand, om
begravning eller om bodelning. Personalen i hilso- och sjukvarden eller
socialtjansten kan hjélpa till genom att hinvisa till sddan information.

En tid efter dodsfallet — vanligen efter nagra veckor eller ménader — bor
hélso- och sjukvardspersonalen ocksa erbjuda ett samtal med de nérstdende,
ett sa kallat efterlevandesamtal. De som vill kan da fa tala om den avlidnas
sjukdomsforlopp och sina upplevelser, for att bearbeta det som har hént.
Personalen kan ocksé identifiera de nédrstaende som behdver lotsas vidare till
mer stod. Aven efterlevandesamtal behdver erbjudas i alla vardformer.
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Rekommendationer

Till halso- och sjukvarden eller socialtjansten
For narstaende till en person med ett eller flera tillstand som kan leda till
déden inom dagar, veckor eller ar:

Id Rekommendation Exempel Prioritet

B6 Erbjud psykologiskt, Det kan till exempel vara stod for att
socialt och existentiellt
stod till de narstaende
som behdver eget stod.

e hantera oro, dédsangest eller
meningsléshet

e samtala med den sjuka

¢ ha kontakt med olika
samhallsfunktioner.

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

Id Rekommendation Exempel Prioritet
B7 Erbjud o Ge stdd i sorgehanteringen, och
efterlevandesamtal. tala om den avlidnas

sjukdomsforlopp.

« Identifiera narstdende med 6kad
risk for komplicerad sorg, och lotsa
vidare till fortsatt stod vid behov.

o Ge mojlighet att lamna synpunkter
pa verksamheten och vardtiden.

Observera: Hélso- och sjukvardspersonalen ska sdrskilt beakta ett barns
behov av information, rad och stdd om barnets fordlder eller nigon annan
vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada.??

=>» Lis mer om

« barn som anhdriga pd Socialstyrelsens webbsidor Ser du mig? — se
socialstyrelsen.se/ser-du-mig

o stdd nidr barn dor strax fore eller under forlossningen 1 Nationellt
kunskapsstdd om intrauterin fosterdod [23].

Sa har vi prioriterat

Psykologiskt, socialt och existentiellt stod till ndrstaende okar de
nérstaendes livskvalitet och ger béttre mdjlighet att hantera livssituationen,
enligt beprovad erfarenhet. Alla nérstdende har inte s stora svarigheter att
de behdver stdd fran hilso- och sjukvéarden eller socialtjdnsten, men en del
har sa svart att hantera sin situation att det innebér allvarliga hélsorisker
[24]. Narstdendestodet till dem som behover det har darfor hog prioritet —

22 Se 6 kap. 5 § patientsiikerhetslagen (2010:659).
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men de rekommenderade insatserna for personer med livshotande tillstand
har hogre prioritet pa grund av den dnnu storre svarighetsgraden.
Narstaendestodet gynnar samtidigt bade de nérstdende sjdlva och de sjuka
nér det erbjuds pa ett strukturerat sétt, enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp. Dessutom gynnas hélso- och sjukvarden, eftersom
de nirstdende gor stora insatser i den palliativa varden.

Aven efterlevandesamtal kan frimja de nirstdendes livskvalitet, enligt
beprovad erfarenhet. Samtalet har lagre prioritet an det psykologiska, sociala
och existentiella stodet, eftersom rekommendationen géller hela gruppen
nirstdende — som pa gruppniva har ett hélsotillstind med en mattlig
svarighetsgrad. Samtalet dr dock mycket viktigt for de nérstaende, enligt
Socialstyrelsens rekommendationsgrupp.

= Lis mer: I bilaga 1 finns separata motiveringar till varje
rekommendation.

Sa paverkas halso- och sjukvarden och
socialtjansten

Narstdende har mycket olika behov av stod. Samma person har ocksé ofta
olika reaktioner och behov vid olika tidpunkter, badde medan den sjuka far
palliativ vard och under tiden efter dodsfallet.

Det finns forbattringspotential nir det géller bade hur manga som far stod
och hur stddet ges. Din region eller kommun behdver ha rutiner for nér och
hur personalen kan ge stdd till ndrstaende. Det handlar om allt fran mycket
enkla insatser till storre, mer resurskravande. De varierande behoven gor det
svért att uppskatta kostnaden, men 1 rutan foljer en exempelberdkning for
efterlevandesamtal.

Rakneexempel pa nationell niva
Rakna om utifran forutsattningarna i din region eller kommun.

Efterlevandesamtal: Vi antar att cirka 20 000 fler narstaende per ar i
Sverige behover erbjudas ett efterlevandesamtal, utifran siffror fran
Svenska palliativregistret. Det skulle 6ka kostnaderna med cirka

1,8 miljoner kronor per ar, om vi antar att

e 50 procent av de narstaende tackar ja till samtalet
e varje samtal tar 30 minuter

e samtalet halls av en underskoterska.

= Lis mer i webbilagan Fordjupad konsekvensanalys pa Socialstyrelsens
webbplats.
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Implementera riktlinjerna
- for en jamlik vard

I det hér kapitlet far du som beslutsfattare eller chef vagledning infor arbetet
med att implementera de nationella riktlinjerna i till exempel en verksamhet,
en region eller en kommun. Det handlar om att inféra nya behandlingar och
metoder, och 4 dem att anvéndas varaktigt pa rétt sitt. En utmaning 1 arbetet
ar alltid att prioritera etiskt mellan olika insatser och patient- eller
brukargrupper.

=> Lis mer:
« 1 Socialstyrelsens broschyr Om implementering [25]

« hos Prioriteringscentrum, som ger stdd i arbetet med dvergripande
principer for prioriteringar — se liu.se/forskning/prioriteringscentrum.

= Kommande publicering: Socialstyrelsen kommer att ta fram
implementeringsstod specifikt for dessa riktlinjer.

Att implementera effektivt

Det gar att implementera planerat och framgéngsrikt, och ett aktivt ledarskap
ar centralt i denna process [26]. Regionernas struktur for kunskapsstyrning
ar ett viktigt stod for implementeringen av nationella riktlinjer och andra
kunskapsstod, med formaliserad samverkan pé regional och lokal niva. Aven
de regionala samverkans- och stodstrukturerna (RSS) dr betydelsefulla.

Har foljer nagra viktiga steg i processen att implementera de nationella
riktlinjerna om palliativ vard. Det handlar framfor allt om fragor pa
verksamhetsniva.

Analysera verksamheten

Analysera din verksamhet kritiskt, och gor gdrna gemensamma analyser
med andra verksamheter. Utga fran de nationella riktlinjerna:

« Vad gor vi idag? Vilka insatser erbjuder vi, och vilka saknas?

« Vet vi vilka vi bor samverka med? Finns det samverkansstrukturer att
bygga vidare pa?

« Vilka patient- eller brukargrupper ligger langst fran det onskade laget?

« Vilka insatser ar viktigast att infora?

o Identifierar vi behov av palliativ vard tillrackligt tidigt, oavsett vardform?

« Har personalen rétt forutsattningar att arbeta pa nya sitt, med bade dem
som dr sjuka och deras nérstdende?
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« Vad kan underlitta arbetet med att implementera riktlinjerna? Vad kan
hindra det?

o Om du har ett 6vergripande regionalt eller kommunalt ansvar:

— Hur kan hélso- och sjukvarden anpassas for att bast identifiera,
behandla och f6lja upp patienter som behover palliativ vard?

— Hur kan socialtjdnstens insatser anpassas for att personer som behover
palliativ vard ska fa béttre stdd och forutséttningar for att kiinna sig
trygga och delaktiga i sin livssituation?

— Hur kan verksamheter anpassas for att erbjuda stdd till nirstdende?

— Hur organiseras fortbildning bést i regionen eller kommunen?

Satt mal

Satt upp tydliga mal for implementeringen av riktlinjerna. Malen ska leda
till att patienterna med storst behov far foretrade till hédlso- och sjukvarden,
och till att insatserna i bade hélso- och sjukvéirden och socialtjénsten blir sa
effektiva som mojligt.

Motivera personalen

En viktig framgangsfaktor for implementering dr att personalen forstar
nyttan. Ni behover déarfor bli eniga om maélen och arbetssétten i
verksamheten. Personal kan till exempel kéinna oro 6ver merarbete, att bli
bedomd eller fa kritik [22]. Du som chef kan behova ge stdd och
aterkoppling, och vara en forebild i fordndringsarbetet. Det dr ocksa viktigt
att forankra behovet av forédndring 1 andra delar av organisationen 4n den
direkt berorda, och ibland hos andra organisationer.

Sakra nédvandiga resurser

Avsitt de resurser som kravs for forandringen. Personal kan till exempel
behdva rekryteras eller utbildas, och det kan behdvas nya lokaler, nytt
material och tid for nya aktiviteter.

Hall liv i de nya arbetssatten

Man kan séga att ett nytt arbetssétt &r implementerat nar mer 4n hélften av
personalen anvander det. For att na detta behdver du hela tiden folja upp
arbetet, och hitta ett strukturerat sétt att hantera de problem som uppstar.

Har ni tagit fram lokala rutiner for er verksamhet utifran de nationella
riktlinjerna? Inkludera dem i ert ledningssystem for systematiskt
kvalitetsarbete.
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Exempel pa risker och utmaningar

Du som ska arbeta med implementering av nationella riktlinjer bor relatera
dem till den befintliga verksamheten och gora en prioritering mellan flera
omraden utifrdn behov av forbattring. Det finns ett antal risker och
utmaningar i arbetet, som du behdver vara medveten om. Hér foljer nagra
exempel som vi bland annat har hdmtat fran diskussioner med anvidndare av
olika riktlinjer.

Olika omraden har olika forutsattningar
for utveckling

Som beslutsfattare eller chef behdver du vara medveten om de inbyggda
obalanserna eller ojdmlikheterna i hélso- och sjukvardens system — och
kompensera for dem nér nya behandlingar och metoder ska implementeras.

Intervjuade riktlinjeanvéndare framhaller till exempel att forutsittningarna
ser mycket olika ut inom olika omréden, vilket paverkar mojligheten att
implementera riktlinjer och astadkomma foréandring. Faktorer som paverkar
ar till exempel

« patient-, brukar- eller ndrstdendegruppens status och hur “’stark rost” den
har i offentligheten

« om det finns sdrskilda yrkesgrupper som kadnner ansvar for patient- eller
brukargruppen och hur stor genomslagskraft dessa har, till exempel
utifran resurser och starka foretradare

o hur komplext det aktuella hilsotillstdndet dr och hur manga olika
verksamheter som berors

« om det finns verksamma insatser

« om det finns tillgang till data om patient- eller brukargruppen och vilka
insatser som utfors

« om det gors ekonomiska satsningar [27].

Vissa grupper erbjuds mindre vard

Den som behdver varden mest ska fa foretrdde (se Etiska principer for
prioritering nedan). Samtidigt erbjuds vissa grupper vard i mindre
utstrackning &n andra. Hilso- och sjukvérden kan till exempel ha svért att na
minoritetsgrupper med egen kultur och andra sprék @n svenska [28], och
behova arbeta kompenserande med det. Det kan gélla bade
ursprungsbefolkningar och olika grupper av invandrare. Lag inkomst,
arbetsloshet och andra ekonomiska faktorer paverkar ocksd. Andra grupper
som ofta har svarare att fa sina behov tillgodosedda &r personer med
psykiska sjukdomar, olika typer av funktionsnedséttningar eller alkohol-
eller narkotikaproblem.
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Du som ska implementera dessa riktlinjer behdver dérfor arbeta sirskilt for
att olika utsatta grupper far tillgang till god palliativ véard.

Manga vardgivare och vardformer i
den palliativa varden

Palliativ vard behover kunna erbjudas i alla vardformer och av alla
vardgivare, 1 bdde regional och kommunal regi samt i ménga delar av
socialtjinsten. Aven specialiserad palliativ vard behdvs i bade till exempel
primérvarden och sjukhusvarden. Den specialiserade palliativa varden
behover kunna stotta den allménna palliativa varden nédr patienter har
sdrskilda behov av palliativ vard — pa grund av komplexa symtom eller en
komplicerad livssituation — oavsett var de vardas.

Du som ska implementera dessa riktlinjer behover ha det hér i atanke, till
exempel om du ska sékerstilla rutiner for fortbildning. Eftersom manga
aktorer ger palliativ vard, stélls ocksa stora krav pa samverkan. Samtidigt
kan palliativ vird uppfattas som ett mindre viktigt vairdomrade, dér
personalen ofta ser andra arbetsuppgifter som sin kirnverksamhet. Aven
detta &r viktigt att ta hdnsyn till i implementeringsarbetet, for att inte
palliativ vard ska riskera att prioriteras ner.

Omstéllningen till god och nédra vérd kan bidra till implementeringen. Ett av
mélen med omstillningen &r att forbéttra samverkan mellan vardgivare och
mellan vardgivare och socialtjansten. Nar vardkedjorna fungerar somlost
kan aktdrerna gemensamt bidra till att patienterna far ritt stod.

Svart att prata om doden
- och palliativ vard kan kannas avskrackande

Var tredje svensk tycker att vi borde prata mer om doden — samtidigt som en
del tycker att det kénns obekvamt [29]. Det kan vara sérskilt utmanande att
ta upp dmnet, och fora palliativ vard pa tal, tidigt i ett livshotande
sjukdomsforlopp. Cancerfondsrapporten 2024 [14] belyser utmaningen:

Manga blir avskrédckta av ordet palliativ. Kanske for att den
palliativa varden omgirdas av ett slags tabu, trots att det dr en
vardform som s& manga manniskor kommer i kontakt med. Den
allménna bilden &r att det innebér livets slutskede, att inget
langre finns att gora. Palliativ vard ar emellertid mycket bredare
an sd. Det ar lika mycket en fraga om att forlinga och forbéttra
livet for den som har en livshotande sjukdom.

Som verksamhetschef behdver du stotta personalen 1 detta, for att palliativ
vard ska kunna integreras med annan vard pa ett bra satt for patienterna.
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Etiska principer for prioritering

Om du arbetar i hilso- och sjukvarden behover ditt praktiska
implementeringsarbete utga fran den etiska plattform som &r beslutad av
riksdagen (prop. 1996/97:60), utdver reglerna i hélso- och
sjukvardsforfattningarna. Det géller bade regional och kommunal hélso- och
sjukvard. Den etiska plattformen har i sin tur konkretiserats i en nationell
modell fér 6ppna prioriteringar i hélso- och sjukvéarden [3]. Detta &r samma
etiska plattform som Socialstyrelsen utgér fran nir vi ger rekommendationer
till hilso- och sjukvarden med olika prioritet — och nér vi avgor vilka
omraden som &ver huvud taget ska bli foremal for nationella riktlinjer.

Det handlar om att f6lja tre principer for prioritering:

o Minniskovirdesprincipen: Alla minniskor har lika virde och samma
ritt oberoende av personliga egenskaper och funktioner i samhillet.

« Behovs- och solidaritetsprincipen: Resurserna bor fordelas utifrdn
behov. Den som behdver varden mest ska fé foretrdde — den med svérast
sjukdom och sdmst livskvalitet.

« Kostnadseffektivitetsprincipen: Vid val mellan olika verksamheter eller
atgirder bor en rimlig relation efterstravas mellan kostnader och effekt,
matt i forbattrad hélsa och forhojd livskvalitet.

Alla beslutsfattande nivaer har ett gemensamt ansvar for att fordela resurser
enligt de tre principerna for prioritering. Principerna uttrycks dven i 3 kap.

1 § och 4 kap. 1 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30), och ska bland annat
bidra till en jamlik vard.

Om du arbetar i socialtjansten behover ditt implementeringsarbete istéllet
utgé fran de barande principerna i socialtjanstlagen (2025:400), sasom att
socialtjansten ska frimja méanniskors ekonomiska och sociala trygghet,
jamlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande i samhillslivet. Personal i
olika delar av socialtjansten behover vara uppmarksam pé sddana behov som
beskrivs i dessa riktlinjer, och kunna arbeta enligt basta tillgdngliga kunskap
(vetenskap och beprdovad erfarenhet). Behoven behover fingas upp bade i
utredningar och i utférandet av insatser.

=> Lis mer: Prioriteringscentrum ger stod i arbetet med overgripande
principer for prioriteringar — se liu.se/forskning/prioriteringscentrum.
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Kompletterande stod

Du som planerar och beslutar om palliativ vard behover ta hansyn till
riktlinjer och stddmaterial som kompletterar dessa nationella riktlinjer. Detta
for att patienterna ska fa den vard de behover pé ett vilorganiserat sétt.

Implementeringsstod

Socialstyrelsen kommer att ge stod for att implementera dessa riktlinjer,
anpassat till olika mélgrupper. Det kan till exempel handla om webbinarier
for information och dialog, méten for samverkan och informationsmaterial.
Vi kommer ocksa att se dver Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
om livsuppehallande behandling (SOSFS 2011:7).

Personcentrerade och sammanhallna
vardforlopp

Nationellt system for kunskapsstyrning hilso- och sjukvard tar fram
personcentrerade och sammanhéallna vardforlopp for flera
sjukdomsomréden, enligt en dverenskommelse med staten. Aven
vardforloppen riktar sig till dig som beslutar om varden. De fokuserar mer
pa patientens resa genom varden én vad Socialstyrelsens nationella riktlinjer
gor, och beskriver i vilken ordning de aktuella insatserna bor genomforas.

Sedan 2022 finns ett personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for
palliativ vard, som kan 6ka jamlikheten och kvaliteten i varden. Bade
regionerna och kommunerna inkluderas, vilket bidrar till en gemensam bild
av varden och tydliggér behovet av samverkan.

=» Lis mer pa 1177 for vardpersonal: Vardforlopp palliativ vard.

Nationella vardprogram

Det finns tvé nationella vardprogram for palliativ vard: ett for vuxna (fran
18 &r) och ett for barn (under 18 ar). De ger stod i den dagliga vérden till dig
som arbetar med personer som behdver allmén eller specialiserad palliativ
vard, oavsett diagnos och vardform.

Till skillnad frén de nationella riktlinjerna och det personcentrerade och
sammanhéllna vardforloppet beskriver vardprogrammen /ur den palliativa
véarden bor bedrivas.

Vardprogrammen har tagits fram av Regionala cancercentrum i samverkan
(RCC i samverkan).
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=>» Lis mer hos RCC i samverkan: Nationella vardprogram palliativ vard.

= Kommande publicering: Framover kommer regionernas vardprogram
for barn att kompletteras med ett sirskilt vardprogram for palliativ vard
av barn som dnnu inte f6tts och barn som far neonatalvard.

Sjukdomsspecifika riktlinjer

Personer som behdver palliativ vard har alltid ett eller flera livshotande
tillstand. Olika vardomraden behover diarfor samverka. Socialstyrelsen har
flera sjukdomsspecifika nationella riktlinjer som kan vara aktuella att ta
hansyn till i implementeringsarbetet med riktlinjerna om palliativ vérd.

=>» Lis mer pa socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.

Stodmaterial om halso- och sjukvard
i hemmet

Palliativ vérd kan ingd i sddan hédlso- och sjukvard som ges i hemmet. Den
palliativa varden &r ocksd en viktig del 1 omstéllningen till god och néra
vard. Regioner och kommuner har tagit fram malbilder och handlingsplaner
for att genomfora omstéllningen. Det dr angelédget att den palliativa varden
finns med i handlingsplanerna.

=> Lis mer: Socialstyrelsen har stddmaterial pa webbsidan Hélso- och
sjukvard i hemmet — personcentrerad vard och rehabilitering.

Material om organ- och
vavnadsdonation

I den palliativa varden kan det vara viktigt att ge patienten mojlighet att
uttrycka sin vilja om organ- och vévnadsdonation i tid. Idag har omkring

20 procent av befolkningen gjort sin donationsvilja kénd 1
Donationsregistret. Alla har mojlighet att ta stéllning till donation, oavsett
hélsotillstind och alder. De allra flesta kan donera vdvnad efter sin dod,
medan fa kan donera organ. Organdonation kan framfor allt bli méjlig for
dem som avlider pa en intensivvardsavdelning. Donation ska alltid utga fran
individens vilja eller instéllning.

=>» Lis mer pé Socialstyrelsens webbsida Organ, vivnad, celler och blod.
Dar finns till exempel vart digitala kunskapsstod Donationsguiden som
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underléttar for dig som moter patienter och néirstdende vid en
organdonationsprocess, eller nir du vill ldra dig mer om donation.

Nationell anhorigstrateqi

Ar 2022 beslutade regeringen om en nationell anhorigstrategi. Strategin ska
hjilpa kommuner och regioner att stirka anhorigperspektivet i varden och
omsorgen, och gora stddet till anhoriga mer likvardigt 6ver landet.
Utgéngspunkten &r att anhorigas insatser och delaktighet alltid ska bygga pa
frivillighet.

=>» Lis mer: Nationell anhorigstrategi — inom hdlso- och sjukvard och
omsorg [30]. Se ocksa rapporten Integrera anhérigperspektivet inom
hélso- och sjukvdrden och socialtjinsten — Att forsta och mota
anhorigas situation och behov [31].

Sjukskrivning och
narstaendepenning

I Socialstyrelsens forsakringsmedicinska beslutsstdd finns
rekommendationer om sjukskrivning till dig som é&r ldkare. Vi har inget
separat beslutsstod for palliativ vard, men under diagnosen
anpassningsstorning (F43.2) beskrivs livskris och sorgereaktion.

I vart kunskapsstod Hdlso- och sjukvardens arbete med sjukskrivning och
rehabilitering beskrivs ocksa sorg och trétthet i samband med néra
anhorigas dod som en del av sjukdomsbegreppet i socialforsékringen.

Vidare kan nérstaende till personer med livshotande tillstand ha rétt till
nérstaendepenning fran Forsakringskassan, for att kunna finnas till hands
och vara ndra. Om ett barn &r allvarligt sjukt kan vardnadshavare ha rtt till
tillfallig fordldrapenning.

= Lis mer pa
« webbplatsen Stod inom forsdkringsmedicin, pa sidan Sjukskrivning
och rehabilitering samt under rubriken Psykisk sjukdom pa sidan
Diagnoser
« Forsdkringskassans webbplats om narstaendepenning och
fordldrapenning.
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Rekommendationer om
lakemedelsbehandling

Liakemedelsverket ger behandlingsrekommendationer till dig som &r
forskrivande ldkare om hur ldkemedel bor anvéndas i den kliniska vardagen.
Likemedelsbehandling ingér ocksa i de nationella vardprogrammen for

palliativ vard.

God symtomlindring med likemedel gar hand i hand med andra former av
stod, genom hela sjukdomsperioden for personer som behdver palliativ vard.
Likemedlen kan behova hanteras med stod av en specialist pa den aktuella
sjukdomen.

=» Lis mer i Lakemedelsboken fran Likemedelsverket — se sidan Palliativ
vard pa lakemedelsboken.se.

Samlat stdd for patientsakerhet

Pa Socialstyrelsens webbplats finns ett samlat stod for patientsiakerhet, som
beskriver hur du som arbetar i hdlso- och sjukvarden kan forebygga
vérdskador. Dér finns ocksa en nationell handlingsplan for 6kad
patientsidkerhet och samordning pad omradet.

= Lis mer pa Socialstyrelsens webbplats,
patientsakerhet.socialstyrelsen.se.
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Deltagare i riktlinjearbetet

Projektgrupp

Projektledning pa Socialstyrelsen

Johanna Axling

vetenskaplig projektledare (fran november 2023 till
september 2024)

Lena Jénsson

vetenskaplig projektledare (fran januari 2024)

Birgitta Pleijel

projektledare

Lina Radmark

vetenskaplig projektledare (fran februari 2024)

Liv Thalén

vetenskaplig projektledare (frdn mars 2023 till
februari 2024)

Sakkunniga

Charlotte Castor

docent, bitradande lektor vid Lunds universitet,
specialistsjukskoterska inom halso- och sjukvard for
barn och ungdomar, forskare vid Palliativt
utvecklingscentrum, Region Skane och Lunds
universitet, regional patientprocessledare for palliativ
vard for barn, Regionalt cancercentrum Syd,
ordférande for Svensk férening for pediatrisk palliativ
vard, styrelsemedlem i Nationellt rad for palliativ vard

Ida Goliath

medicine doktor, specialistsjukskdterska inom
palliativ vard, docent i vardvetenskap, adjungerad
lektor vid avdelningen for omvardnad, Karolinska
Institutet, forskningsledare och utredare vid
Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum

Marit Karlsson

medicine doktor, adjungerad lektor vid Linkdpings
universitet, 6verlakare vid Narvardskliniken
Linkdping, specialist i geriatrik och palliativ medicin,
processansvarig for regionalt vardférlopp i palliativ
vard, ordférande for Etikradet i Region Ostergétland

Staffan Lundstrom

docent vid Karolinska Institutet, dverlakare vid FoUUI-
enheten pa Stockholms sjukhem, specialist i onkologi,
smartlindring och palliativ medicin, medlem i
nationella arbetsgruppen for palliativ vard inom
nationellt system fér kunskapsstyrning, FoUU-
ansvarig vid Svenska palliativregistret
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Ursula Scheibling

medicine doktor, specialist i onkologi, internmedicin,
hematologi och palliativ medicin, ordférande for den
nationella arbetsgruppen for palliativ vard inom
Nationellt system fér kunskapsstyrning hélso- och
sjukvard, styrelsemedlem i det nationella
vardprogrammet for palliativ vard for vuxna,
medicinsk radgivare vid Néra vard och halsa, Region
Skane, 6verlakare vid Palliativt utvecklingscentrum
och Lunds universitet, ordférande for
rekommendationsgruppen

Arbetet med kunskapsunderlagen for
rekommendationerna

Vetenskapliga férfattare anlitade av Socialstyrelsen

Juliet Jacobsen

lakare (under 2024)

Jenny Klintman

lakare (under 2024)

Rose-Marie Lindkvist

halsoekonom (under 2024)

Maria Norinder

sjukskoterska (under 2024)

Deltagare fran SBU och sakkunniga anlitade av SBU

Carl Johan Furst

professor emeritus vid Palliativt utvecklingscentrum,
Region Skane och Lunds universitet

Hanna Norsted

projektledare

Anna Sandgren

docent, vetenskaplig ledare for Palliativt centrum,
Linnéuniversitetet, Vaxjo

Margaretha Stenmarker

bitradande verksamhetschef for Futurum, Region
Jonkopings lans forsknings- och utbildningsenhet,
overlakare pa Barnkliniken, Region Jénkopings lan

Fredrik Tholander

projektledare

Johan Wallin

projektledare

Prioritering av rekommendationerna

Rekommendationsgrupp

Anette Alvaritza

sjukskoterska, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Alexandra Andersson

narstaendeforetradare

Annette Berghammer

fysioterapeut, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Jonas Bergstrém

ldkare, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Ana Paula Ferreira Bohman

underskoterska, Syddstra sjukvardsregionen
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Annika Bredfelt fysioterapeut, Sodra sjukvardsregionen

Martin Dreilich lakare, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Anette Duarte sjukskoterska, Sodra sjukvardsregionen

Laila Engstedt kurator, Sjukvardsregion Mellansverige

Maria Helde Frankling lakare, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Lina Fredriksson arbetsterapeut, Norra sjukvardsregionen

Linda Gejhed underskoterska, Sédra sjukvardsregionen

Asa Gruvberger sjukskoterska, Sodra sjukvardsregionen

Karin Boo Hammas ldkare, Sodra sjukvardsregionen

Kitty Jogenby sjukskoterska, Norra sjukvardsregionen

Saerun Jonsdottir sjukskoterska, Sodra sjukvardsregionen

Christina Lindstrom sjukskoterska, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Elisabet Lofdahl ldkare, Vastra sjukvardsregionen

Maria Nilsson arbetsterapeut, Sodra sjukvardsregionen

Nanna Mossberg Rylander dietist, Vastra sjukvardsregionen

Ingrid Sandelin narstaendeforetradare

Antri Savvidou lakare, Vastra sjukvardsregionen

Ursula Scheibling prioriteringsordférande, Sjukvardsregion
Mellansverige

Sélvi Solberg sjukskoterska, Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Helen Thunberg sjukskoterska, Sodra sjukvardsregionen

Mattias Tranberg psykolog, Sodra sjukvardsregionen

Referensgrupp

Deltagare

Helena Almén medicinskt sakkunnig i donationsfragor,
specialistidkare inom anestesi och intensivvard, ST-
lakare i smartlindring, Socialstyrelsen

Bertil Axelsson Socialstyrelsens vetenskapliga rad, professor
emeritus vid Umea universitet, ordférande for
Nationella radet for palliativ vard

Sara Dahl medicine doktor, medicinskt sakkunnig i halso- och
sjukvard for barn och unga, Socialstyrelsen

Cecilia Eriksson sjukskoterska, utredare for nara vard och kommunal
halso- och sjukvard, Socialstyrelsen (fran mars 2024)

Lena Martin medicine doktor, dietist, utredare, Socialstyrelsen
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Mef Nilbert professor, medicinskt sakkunnig i cancerfragor,
Socialstyrelsen

Frida Nobel medicinalrad, geriatriker, Nationellt
kompetenscentrum for dldreomsorg, samordnare av
Socialstyrelsens demensstrategi, Socialstyrelsen

Sara Sj6lund Andoff medicine doktor, epidemiolog, utredare,
Socialstyrelsen (till januari 2024)

Andra medverkande

Deltagare fran Socialstyrelsen

Anders Alexandersson jurist

Andrea Hormazabal samordnare for fragor som rér barn och unga
Natalia Berg informationsspecialist

Christina Broman enhetskoordinator

Ellinor Cronqvist enhetskoordinator (fran april 2023)

Jan Ekman pressekreterare

Karin Flyckt samordnare for funktionshindersfragor
Mattias Fredriksson enhetschef (till april 2023)

Lisa Keskitalo informationsspecialist

Sissel Kulstadvik enhetschef (fran mars 2025)

Tiina Laukkanen produktionsledare

Sofia von Malortie enhetskoordinator (till mars 2023), enhetschef (fran

april 2023 till februari 2025)

Louise Ohlén webbredaktor

Michaela Prochazka samordnare for aldrefragor

Maria Silfverschiold halsoekonom

Cecilia Mard Sterne informationsspecialist

Sofie Stromback redaktor

Birgitta Svensson halsoekonom

Harriet Wennberg kommunikator
Samarbetspartner

I riktlinjerarbetet har Socialstyrelsen haft dialog och samarbetat med

o Prioriteringscentrum — nationellt kunskapscentrum for prioriteringar inom
vard och omsorg

« Regionala samverkans- och stodstrukturer (RSS)
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« foretrddare for olika nationella nitverk for palliativ vard, exempelvis
Nationell arbetsgrupp for palliativ vard inom Nationellt system for
kunskapsstyrning hilso- och sjukvard och Regionala cancercentrum i
samverkan

o styrgrupperna for de nationella vardprogrammen for palliativ vird, for
vuxna respektive barn.

Socialstyrelsen har ocksa

o haft tvd digitala triaffar for att samla in synpunkter infor riktlinjearbetet,
med representanter dels for natverk for palliativ vard och
nérstdendeforetradare, dels for nationella programomraden

« hallit presentationer och deltagit i panelsamtal hos Cancerfonden och vid
tre nationella konferenser om palliativ vird, i Malmo, Vésterds och
Stockholm.

Foretradare for sjukvardshuvudménnen, specialistforeningar och andra
intresseorganisationer har ocksa medverkat. Sjukvardshuvudménnen har
medverkat via Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard,
som har nominerat deltagare till reckommendationsgruppen i riktlinjearbetet.
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Palliativ vard

Bilaga 1. Oversikt av
rekommendationer

De nationella riktlinjerna om palliativ vdrd innehdller nio
rekommendationer. De presenteras med forklarande texter i kapitlet
Rekommendationer till dig som dr beslutsfattare eller chef ovan. Hér ger vi

en dversikt av alla rekommendationer, med motiveringar till varje
rekommendation. De &r uppdelade i foljande omraden:

« Integrera varden och utbilda personalen

« Erbjud aterkommande samtal och stod

« Erbjud stdd till nirstdende.

Sékerstill tillgdng till specialiserad palliativ vard

= Lis mer: En mer detaljerad beskrivning finns i webbilagan

Rekommendationslista i Excelformat pa Socialstyrelsens webbplats.

Integrera varden och utbilda
personalen

Till hdlso- och sjukvarden

Id

Rekommendation

Motivering Prioritet

A2

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

Integrera palliativ vard
med annan vard.

Att integrera palliativ vard med
annan vard ger 6kad livskvalitet och
minskad symtombdrda, enligt
forskningen. Patienternas
halsotillstand har en mycket stor
svarighetsgrad. Det ar viktigt att
kunna erbjuda vard med ett
palliativt forhallningssatt
tillsammans med eventuell
livsférlangande behandling, for att
tillgodose patienternas behov,
enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.
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Palliativ vard

Till halso- och sjukvarden och socialtjansten

Id Rekommendation

Prioritet

Motivering

A5 For personal i halso- och
sjukvarden och
socialtjansten:

Erbjud kontinuerlig
fortbildning i palliativt
forhallningssatt.

Kontinuerlig fortbildning for
personal 6kar livskvaliteten och
néjdheten med varden och
omsorgen hos personer med
livshotande tillstand, enligt
beprovad erfarenhet. Den ar en
forutsattning for ett breddat och
uppdaterat perspektiv pa ett
palliativt forhaliningssatt, och
darmed ett led i en mer jamlik
tillgang till palliativ vard. De som
gagnas har ett halsotillstand med
en mycket stor svarighetsgrad.
Fortbildningen kan ocksa 6ka
personalens trygghet och minska
personalomsattningen, enligt
Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

Erbjud aterkommande samtal

och stod

Till halso- och sjukvarden

Id Rekommendation

Motivering Prioritet

B3 For personer med ett
eller flera tillstand som
kan leda till déden inom
dagar, veckor eller ar:

Erbjud samtal vid
allvarlig sjukdom.

Halsotillstandet har en mycket stor
svarighetsgrad, och samtalet ar en
forutsattning for en god och jamlik
palliativ vard med ett tydligt mal.
Det 6kar patienternas livskvalitet
och ndjdheten med varden, enligt
beprévad erfarenhet. Varden
effektiviseras ocksa nar personalen
tidigt och aterkommande ringar in
patientens och narstaendes behov
och informerar om det férvantade
sjukdomsférloppet samt vilka
insatser som kan erbjudas, enligt
Socialstyrelsens rekommendations-
grupp. Detta forhindrar bade
underbehandling och
Overbehandling. Det vore oetiskt att
inte erbjuda samtalet.
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Id Rekommendation Motivering Prioritet
B2 For personer med ett Skattningen ger ett underlag for

eller flera tillstand som fortsatt vard som ar anpassad till

kan leda till déden inom patientens behov. Detta 6kar

dagar, veckor eller ar: patientens livskvalitet och minskar

symtomen, enligt beprévad
erfarenhet. Halsotillstdndet har en
mycket stor svarighetsgrad, och
varden blir mer likvardig nar all
personal (erfaren saval som ny)
arbetar strukturerat tillsammans
med patienten under hela
sjukdomsforloppet, enligt
Socialstyrelsens rekommendations-
grupp. Skattningsinstrumenten kan
fanga upp fler dimensioner av
symtomen an ett vanligt samtal.
Arbetssattet skapar ocksa en
trygghet i vardteamet, eftersom det
underlattar informationséverforing
mellan medlemmarna.

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

B4 For personer med ett Att inkludera en strategi for palliativ
eller flera tillstand som vard i den individuella vardplanen
kan leda till d6den inom Okar patientens livskvalitet samt
dagar, veckor eller ar: patientens och narstaendes
delaktighet i varden, enligt
beprévad erfarenhet.
Dokumentationen effektiviserar
informationséverféringen i
vardkedjan och &r en nyckel till god
personcentrerad palliativ vard pa
ratt niva. Risken for bade dver-
behandling och underbehandling
minskar. Det ger trygghet for
patienten, de narstaende och halso-
och sjukvardspersonalen, enligt
Socialstyrelsens rekommendations-
grupp. Patienternas halsotillstand
har en mycket stor svarighetsgrad.

Inkludera en strategi for
palliativ vard i den
individuella vardplanen.
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Till halso- och sjukvarden eller socialtjansten

Id

Rekommendation

Prioritet

Motivering

B5

For personer med ett
eller flera tillstand som
kan leda till déden inom
dagar, veckor eller ar:
Erbjud psykologiskt,
socialt och existentiellt
stod.

Psykologiskt, socialt och existentiellt
stdd okar livskvaliteten och ger
battre mojlighet att hantera
livssituationen, enligt beprévad
erfarenhet. Halsotillstandet har en
mycket stor svarighetsgrad, och
personalen behdéver tid och
kompetens for att kunna hjalpa den
som ar sjuk att hantera till exempel
oro, dodsangest eller menings-
I6shet. Det géller oavsett var
personen far vard eller omsorg.
Stodet bidrar till att personen kan
behalla sin funktionsférmaga och
sin autonomi sa langt det ar mojligt,
enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

Sakerstall tillgang till specialiserad
palliativ vard

Till halso- och sjukvarden

Id

Rekommendation

Motivering Prioritet

Ad

For personer med

o ett eller flera tillstand
som kan leda till déden
inom dagar, veckor
eller ar och

e komplexa symtom eller
en livssituation som
medfor sarskilda
behov:

Sakerstall tillgang till
specialiserad palliativ
vard.

Specialiserad palliativ vard 6kar
livskvaliteten hos patienter med
komplexa behov som inte kan
tillgodoses av den 6vriga varden,
enligt forskningen. Dessa patienter
har ett halsotillstdnd med en
mycket stor svarighetsgrad, och det
ar av storsta vikt att hela
patientgruppen far tillgang till
specialiserad palliativ vard med
kompetent personal, bedémer
Socialstyrelsens rekommendations-
grupp. En valfungerande
specialiserad palliativ vard kan
ocksa avlasta och starka
kompetensen i den 6vriga varden.
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Erbjud stod till narstaende

Till hdlso- och sjukvarden eller socialtjansten

Id

Rekommendation

Motivering

B6

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

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

Psykologiskt, socialt och existentiellt
stod till narstaende okar de
narstaendes livskvalitet och ger
battre mojlighet att hantera
livssituationen, enligt beprévad
erfarenhet. Narstadende som
behover eget stod fran halso- och
sjukvarden eller socialtjansten har
ett halsotillstand med en stor
svarighetsgrad. Narstaendestodet
ar en av hérnstenarna i den
palliativa varden, dér de narstdende
gOr stora insatser - inte minst vid
vard i hemmet. Stodet gynnar bade
de narstaende sjalva, patienterna
och hélso- och sjukvarden nar det
erbjuds pa ett strukturerat satt,
enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp. Det ar
viktigt att dven barn och unga
vuxna som ar narstaende far stod,
liksom nérstaende till barn som ar
sjuka.

Till halso- och sjukvarden

Prioritet

Id

Rekommendation

Motivering

B7

For narstaende till en
person som har avlidit:

Erbjud
efterlevandesamtal.

Narstaende har en sarstallning i
den palliativa varden, och
efterlevandesamtalet kan framja
deras livskvalitet, enligt beprévad
erfarenhet. De narstdendes
halsotillstand har en mattlig
svarighetsgrad, men samtalet ar
mycket viktigt for de narstaende,
enligt Socialstyrelsens
rekommendationsgrupp.

50

Prioritet




Palliativ vard

Bilaga 2. Tillhorande dokument
som publiceras pa webben

Till riktlinjerna finns ett antal externa bilagor:

« Rekommendationslista i Excelformat
« Kunskapsunderlag
o Metodbeskrivning

« Fordjupad konsekvensanalys.

Samtliga dokument finns pa Socialstyrelsens webbplats,
socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer/palliativvard.
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Palliativ vard

Bilaga 3. Versionshistorik

De nationella riktlinjerna om palliativ vard har uppdaterats sedan de forst
publicerades — da i form av ett nationellt kunskapsstdd for god palliativ vard.
Se tabell 1.

Tabell 1. Versionshistorik for de nationella riktlinjerna om
palliativ vard

Publiceringsar Aktivitet

2013 Socialstyrelsen publicerade ett nationellt
kunskapsstod for god palliativ vard.

2025 Kunskapsstddet uppdaterades till nationella riktlinjer
och reviderades i grunden. Rekommendationerna
blev farre och mindre detaljerade.

Socialstyrelsen publicerade ocksa reviderade
definitioner av begrepp inom palliativ vard i var
termbank.

= Lis mer i webbilagan Metodbeskrivning pa Socialstyrelsens webbplats.

52


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/riktlinjer-och-utvarderingar/palliativ-vard/

I dessa nationella riktlinjer ger Socialstyrelsen rekommendationer om
palliativ vard. Vi beskriver ocksd rekommendationernas ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser. Riktlinjerna vander sig till dig som beslutar
om resurser i hélso- och sjukvarden, och i vissa fall socialtjansten, till
exempel i rollen som tjansteperson, verksamhetschef eller politiker.

Nationella riktlinjer 2025: Palliativ vard (artikelnr 2025-12-9890)
kan laddas ner fran socialstyrelsen.se/publikationer.
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