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Forord
T

Tillgangen till palliativ vard &r ojamlik 6ver landet. Socialstyrelsen har
darfor fatt i uppdrag att utforma ett nationellt kunskapsstdd for god palli-
ativ vard. Kunskapsstodet fokuserar pa god vard i livets slutskede.

I uppdraget ingar att ta fram och uppdatera rekommendationer och an-
nan vigledning for den palliativa varden, i syfte att ge stod for regionala
och lokala vardprogram. Det ingér ocksa i uppdraget att definiera gemen-
samma termer inom omradet och frimja en systematisk anviandning av
dessa samt att utforma nationella indikatorer. Vidare ska Socialstyrelsen
aven fortsittningsvis stodja utvecklingen av kvalitetsregister som det for
palliativ vard samt ta fram végledning for samverkan mellan olika akto-
rer.

I detta kunskapsstod presenterar Socialstyrelsen vigledning, rekom-
mendationer och indikatorer samt termer och definitioner i ett gemensamt
dokument. Dessa delar kompletterar varandra och har det gemensamma
syftet att stodja vardgivarna att utveckla den palliativa varden, underlétta
uppfoljningar och kvalitetssdkring samt tillgodose en likvardig vérd for
patienterna. Det sistndmnda innebér att alla ska ha tillgang till god pal-
liativ vard i livets slutskede, oavsett medicinsk diagnos och var i landet
patienten bor.

Kunskapsstodet ar ett stod for styrning och ledning. Véardprogrammet
for palliativ vard, som tagits fram av professionen sjilv, kompletterar
kunskapsstodet. De priméra malgrupperna for kunskapsstodet ar besluts-
fattare inom hélso- och sjukvarden och socialtjansten, sdsom politiker,
chefstjinstemén och verksamhetschefer. En annan viktig malgrupp ar
professionen.

Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang och expert-
kunnande har deltagit i arbetet med detta kunskapsstod.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning
s E_e

Detta nationella kunskapsstod ska stodja vardgivarna att utveckla den
palliativa varden, underlétta uppfoljning och kvalitetssdkring samt till-
godose en likvirdig vard for patienterna. Socialstyrelsens kunskapsstod
och det nationella vardprogrammet for palliativ vard, som tagits fram av
professionen sjilv, kompletterar varandra och kan tillsammans utgdra en
gemensam grund for ett gott omhéndertagande av personer i livets slut-
skede.

De priméra malgrupperna for kunskapsstodet dr beslutsfattare inom
hilso- och sjukvarden och socialtjansten, sdsom politiker, chefstjénste-
min och verksamhetschefer. En annan viktig malgrupp ar professionen.

Kunskapsstodet fokuserar pé palliativ vérd i livets slutskede.

En gemensam uppfattning
om vardens innehall underlittar samordning

En god palliativ véard utgar fran de fyra hornstenarna symtomlindring,
multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation samt stdd till
nirstaende. Varden ska omfatta alla, oavsett alder och diagnos.

For att underlétta planering, ansvarsfordelning och samordning mellan
olika aktorer behover hélso- och sjukvéarden och socialtjdnsten utforma
sin palliativa vard och omsorg efter de fyra hornstenarna och ha en ge-
mensam utgéngspunkt i processen for god palliativ vard.

Det har ocksa betydelse att hilso- och sjukvéarden och socialtjénsten
anvénder termer och definitioner om palliativ vard pé ett konsekvent och
systematiskt sdtt. Det &r en forutséttning for forbattrad informationsover-
foring och dokumentation, och darmed for en séker vard for patienten.
For att underlétta detta arbete har Socialstyrelsen har tagit fram ett antal
termer och definitioner om palliativ vérd i livets slutskede.

En anpassad palliativ vard

Den palliativa varden i livets slutskede behdver vidgas till att omfatta
fler diagnoser @n cancer, som den palliativa varden traditionellt har utgatt
frén, och integreras i varden av kroniska sjukdomar. Det dr angeldget for
att bland annat kunna méta de dldres behov. Symtomlindring, sjdlvbe-
stimmande, delaktighet och det sociala nétverket dr visentliga delar for
livskvaliteten och for en god vard i livets slutskede.



Sammanfattning

Barn som far palliativ vard behdver, precis som vuxna, vérdas utifran
sina individuella behov. Det &r angeléget att personal inom vard och om-
sorg som ger palliativ vard till barn har kunskap om och kompetens i att
kommunicera med barn.

Samordning kravs pa alla nivaer

Samordning dr en grundldggande forutséttning for en god palliativ vérd.
Hiélso- och sjukvérden och socialtjédnsten ska samordna sina olika insatser
sé att varden och omsorgen blir av god kvalitet for den enskilda patienten.

Svart sjuka personer ar ofta sérskilt beroende av god kontinuitet i vard
och omsorg. Vid livshotande tillstand ska en fast vardkontakt utses och
den fasta vardkontakten ska vara legitimerad likare. Inom kommunal hél-
so- och sjukvard dér det inte finns ldkare ska den medicinskt ansvariga
sjukskoterskan se till att det finns rutiner for att ldkare eller annan hélso-
och sjukvérdspersonal kontaktas nér en patients tillstind fordrar det.

Hélso- och sjukvérden ska ocksa ge information och samrada med pa-
tienten om olika behandlingsalternativ. Det har betydelse att informatio-
nen anpassas efter personens forméaga att ta till sig det som sags.

Narstaende har ratt att fa stod

Socialtjénsten ska erbjuda stdd till personer som vérdar eller stoder en
nérstaende som &r langvarigt sjuk, dldre eller har en funktionsnedséttning.
Nir det géller barn som har en svart sjuk och déende forélder ska hélso-
och sjukvérden uppmérksamma barnets behov av information och stod.

Det ér viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjénsten tar stallning
till hur ett stod till ndrstdende bor utformas.

Etiska fragor ar centrala i palliativ vard

Vérd i livets slutskede kraver ofta etiska dvervdganden. Det dr darfor
angeléget att vard- och omsorgspersonal far kunskap om etiska principer,
forhallningssatt och bemotande, och far mojlighet att samtala om etiska
fragor.

Rekommendationer om specifika atgarder

Socialstyrelsens rekommendationer for palliativ vard i livets slutskede
omfattar cirka 30 rekommendationer om specifika atgérder. Rekommen-
dationerna har tagits fram enligt processen for nationella riktlinjer och
fokuserar pa symtomlindring och kommunikation.



Sammanfattning

Socialstyrelsens rekommendationer avser att bidra till att hédlso- och
sjukvardens och socialtjdnstens resurser anvinds effektivt, fordelas efter
behov samt styrs av systematiska och dppna prioriteringsbeslut. Rekom-
mendationerna ska framst ge végledning for beslut pa gruppniva.

Nagra rekommendationer har Socialstyrelsen bedomt som sérskilt cen-
trala ur ett styr- och ledningsperspektiv. Det giller exempelvis rekom-
mendationerna om att hélso- och sjukvarden och socialtjédnsten bor er-
bjuda

 fortbildning och handledning i palliativ vard till personal inom vard
och omsorg, i syfte att lindra symtom och frimja livskvalitet hos pa-
tienter 1 livets slutskede

» regelbunden analys och skattning av smirta hos patienter som har
smérta 1 livets slutskede samt strukturerade bedémningar av patien-
tens symtom, i syfte att ge patienten en s& adekvat symtomlindring
som mojligt

» samtal med patienter om vardens innehall och riktning i livets slutske-
de, i syfte att forebygga oro och missforstand samt forbéttra livskvali-
teten hos personer i livets slutskede.

Rekommendationerna och bedomningarna
kan fa konsekvenser for varden och omsorgen

Socialstyrelsen uppskattar att bedomningarna och rekommendationerna i
kunskapsstddet kan fa betydande organisatoriska och ekonomiska konse-
kvenser for hilso- och sjukvéarden och socialtjansten, eftersom tillgdngen
till palliativ vard i dag ar liten i jaimforelse med behovet. Dessutom dr den
ojamnt fordelad dver landet.

Nér det géller konsekvenser for rekommendationer om specifika at-
girder bedomer Socialstyrelsen att rekommendationerna om fortbildning
och handledning av personal som ger palliativ vard kan fa betydande
ekonomiska konsekvenser for hilso- och sjukvarden och socialtjénsten,
eftersom de giller en sé stor grupp. Kostnadsokningen dr dock svar att
berékna eftersom det beror pa hur manga som deltar och hur omfattande
fortbildningen och handledningen ar.

Rekommendationerna om smértanalys och regelbunden smértskattning
samt regelbunden anvéndning av symtomskattningsinstrument kan leda
till 6kade kostnader pé kort sikt. Kostnaderna giller da frimst utbildning
av personal, anpassning av symtomskattningsinstrument till lokala for-
hallanden och utveckling av rutiner for anvindning och dokumentation.



Sammanfattning

Rekommendationen om att erbjuda samtal med patienter om vardens
innehall och riktning i livets slutskede kan leda till en kostnadsbesparing
for hélso- och sjukvérden. Tidsatgangen for samtalen i sig leder endast till
marginellt 6kade kostnader.

Indikatorer och datakallor

Socialstyrelsen har tagit fram forslag pa sex indikatorer och tre utveck-
lingsindikatorer som ska kunna spegla kvaliteten i den palliativa varden.
Indikatorerna ska kunna anvéndas som underlag for uppfoljning och ut-
veckling av verksamheter samt for 6ppen redovisning av hélso- och sjuk-
vardens och socialtjénstens strukturer, processer, resultat och kostnader.

Ett stort problem for uppfoljningen av den palliativa varden &r att det
1 dag saknas datakillor. Det visar bland annat Socialstyrelsens kartlagg-
ning av information om personers sista tid i livet fran sex olika nationella
kvalitetsregister.

Socialstyrelsens bedomning dr att de nationella registren kan forbatt-
ras, bade nér det giller generell information om de avlidna och nér det
géller specifikt information om palliativ vard. Till exempel saknas ofta
information om var personer avlider, och sdrskilda palliativa vardinsatser
redovisas i mycket liten utstrackning i registren. En bidragande orsak kan
vara att klassifikationen av véardatgirder (KVA) for nirvarande inte med-
ger nagon noggrannare beskrivning av vad som gors.
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Inledning
e

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att ta fram ett nationellt kun-
skapsstod for god palliativ vard (S2007/449/HS). Bakgrunden till upp-
draget dr att tillgangen till palliativ vard i livets slutskede &r ojamlik ver
landet. Oavsett vardform krévs en god vard i livets slutskede.

Kunskapsstodet fokuserar pé palliativ vard i livets slutskede, som ges
oberoende av diagnos och alder. Med palliativ véard i livets slutskede
menar Socialstyrelsen allmén och specialiserad palliativ vird som ges
under personers sista tid i livet, ndr malet med varden 4r att lindra lidande
och frimja livskvalitet. Hur ldnge denna period varar skiljer sig fran per-
son till person, men det kan rora sig om de sista dagarna, veckorna eller
ménaderna.

Kunskapsstodets syfte och malgrupp
Detta kunskapsstod ska stodja vardgivarna att

e utveckla den palliativa varden
» genomfora uppfoljningar och kvalitetssikring
 tillgodose en likvérdig vérd for patienterna.

De primdra malgrupperna for kunskapsstddet dr beslutsfattare inom
hélso- och sjukvérden och socialtjdnsten, sdsom politiker, chefstjénste-
mén och verksamhetschefer. En annan viktig mélgrupp ar professionen,
som personal inom vard och omsorg.

Socialstyrelsen tydliggor i varje enskild bedomning och rekommenda-
tion om dessa géller hilso- och sjukvarden eller socialtjénsten, eller bade
och.

Innehallet i kunskapsstodet

En god palliativ vard i livets slutskede utgar fran de fyra hornstenarna
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och rela-
tion och stdd till nirstdende. Aven kunskapsstodet utgar fran dessa.

11



Inledning

Socialstyrelsens kunskapsstod omfattar foljande delar:

* definitioner av gemensamma termer och begrepp

* en bedomning av grundldggande forutsittningar for utvecklingen av
en god palliativ vard med fokus pa patientens individuella behov, stod
till nérstdende och samverkan

» rekommendationer om specifika atgirder med fokus pa symtomlind-
ring och kommunikation

* en analys av vara bedomningars och rekommendationers ekonomiska
och organisatoriska konsekvenser

* indikatorer for uppfoljning av den palliativa varden samt en analys av
befintliga datakallor och forslag pa hur de kan utvecklas

» en beskrivning av virdegrund och etiska dverviganden i palliativ vérd.

Olika fokus for bedomningar respektive
rekommendationer

Kunskapsstodet innehéller dels beddmningar, dels rekommendationer.
Dessa grundar sig pa olika typer av underlag och har delvis olika fokus —
dven om syftet 4r gemensamt.

Socialstyrelsens bedomningar ldgger tyngdpunkten pa viktiga forut-
sdttningar for utvecklingen av en god palliativ vard. Hér &r fokus pé att ge
hélso- och sjukvérden och socialtjédnsten vigledning inom omradet samt
en gemensam plattform.

Socialstyrelsens rekommendationer om specifika atgérder utgar fran
den nationella modellen for prioriteringar. Har ar fokus att bade stimulera
anviandandet av vetenskapligt utviarderade och effektiva dtgirder inom
omrédet, och att vara ett underlag for Oppna och systematiska priorite-
ringar inom hélso- och sjukvarden och socialtjénsten.

Sa har kunskapsstodet tagits fram

De delar i kunskapsstodet som utgor vigledning och beddmningar, och de
delar som utgor rekommendationer och indikatorer, baseras pé olika typer
av underlag och utgér fran olika metoder. Nedan ger Socialstyrelsen en
oversiktlig beskrivning av detta.

En nidrmare beskrivning finns i bilagan Metodbeskrivning som finns
att ladda ner pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/pal-
liativvard.

12



Inledning

Végledning och bedémningar
Socialstyrelsens vigledning och beddmningar i kunskapsstodet baseras pa

 lagar och forordningar, foreskrifter och allménna rad

* internationella 6verenskommelser och definitioner av palliativ vard
» resultat fran en verksamhetsanalys av den palliativa vardens process
* en beskrivning av etiska fragor i den palliativa varden

» systematisk genomgéang av bésta tillgdngliga kunskap

» ett konsensusforfarande som pa ett strukturerat satt tar tillvara bepro-
vad erfarenhet for vissa atgarder som géller barn i livets slutskede.

Rekommendationer om specifika atgiarder samt indikatorer

Rekommendationer om specifika dtgérder, nar det giller symtomlindring
och kommunikation, samt indikatorerna for uppfoljning och utvirdering
har tagits fram enligt metoden for nationella riktlinjer.

Rekommendationerna grundar sig pa vetenskapliga underlag som ta-
gits fram pa ett systematiskt sétt. For viktiga fragor dér det saknas veten-
skapligt underlag har Socialstyrelsen anvint sig av ett konsensusforfaran-
de som pa ett strukturerat sétt tar tillvara beprovad erfarenhet.

Tillgangen till palliativ vard ar ojamlik 6ver landet

Socialstyrelsen gjorde i rapporten Vard i livets slutskede (2006) foljande
konstateranden:

*  mojligheterna till att fa palliativ vard har 6kat men verksamheterna ar
fortfarande geografiskt ojamnt fordelade

* trots utbildningar i landsting, regioner och kommuner &r bristande
kunskap i vardfragor, etik och bemétande ett patagligt problem

» siker tillgang till ldkare med kunskap om palliativ vard dygnet runt ar
en forutsittning for palliativ vard av god kvalitet, men tillgdngen pa
lakare med sadan kompetens motsvarar inte efterfragan

* som helhet har den palliativa varden utvecklats och forbattrats, men

fortfarande ar bostadsort avgorande for vilken palliativ vard som kan
erbjudas

» det ar sdrskilt angeldget med kunskaps- och evidensbaserade under-
lag, verksamhetsuppfoljning och systematiskt forbattringsarbete for
att lyckas med kunskapsstyrning.

13



Inledning

Behovet av palliativ vard ar stort

Ar 2010 avled drygt 90 000 personer i Sverige. Av dessa bedéms cirka
80 procent ha varit i behov av palliativ vard [1]. Antalet avlidna har i
stort sett varit konstant de senaste aren [2]. Den vanligaste dodsorsaken
ar hjért- och kérlsjukdomar foljt av tumdrsjukdomar.

Av antalet avlidna personer utgdrs mindre dn 1 procent av barn och
ungdomar under 18 &r. Ar 2010 handlade det om cirka 560 barn och ung-
domar. Ungefiér hélften av barnen dog under sitt forsta levnadsar.

Var sker den palliativa varden?

Patienter i livets slut virdas med olika kombinationer av insatser. Dessa
kan dven variera over tid. Den palliativa varden ges dels pa sjukhusens
slutenvardsavdelningar, dels i hemmet, med insatser fran kommunen,
primérvarden och sjukhusen kombinerat med vardperioder pé sjukhus.
Palliativ vard ges ocksé i kommunens sérskilda boenden [3].

Savil internationella som svenska studier visar att manga vill do i sitt
eget hem. Samtidigt dr det svért att dra sékra slutsatser av hypotetiska
frdgor. De val méinniskor gor ndr de dr i aktiv &lder och fullt friska ar
kanske inte desamma som nér de &r i ett sent palliativt skede. Avgorande
for vad en person véljer dr ocksa de faktiska forutsittningarna. Faktorer
som kan vara avgorande é&r till exempel tillgdngen till fungerande stod,
kvalificerad personal, sjukdomsforloppet och nirstaendes instéllning och
situation [3].

Farre dldre dor pa sjukhus

Aldres déende har beskrivits som den langsamma ddden, dir doendet
ar mer utdraget i tid, forenat med fler diagnoser och dér det &r svart att
identifiera nir tidpunkten for doden dr ndra. Varden av svart sjuka och
doende patienter har successivt flyttat fran sjukhus till sérskilda boenden
eller det egna hemmet. Mgjligheterna att fa avancerad medicinsk hjélp i
hemmet har ockséa 6kat under de senaste tva decennierna [3].

Sedan den sa kallade ddelreformen genomfordes 1992 har mer én half-
ten av de personer som har varit 65 ar eller dldre nér de avlidit befunnit
sig utanfor sjukhus vid dodstillféllet. Det kan jidmforas med att ungefar
en fjardedel avled utanfor sjukhus fore reformen. Framst dr det de allra
dldsta personerna som befinner sig utanfor sjukhus nér de avlider [3].

14



Inledning

Nationellt vardprogram kompletterar
kunskapsstodet

Sveriges regionala cancercentrum (RCC) publicerade 2012 ett nationellt
vardprogram for palliativ vard oberoende av diagnos — Nationellt vard-
program for palliativ vard 2012-2014 [4]. Véardprogrammet tar bland an-
nat upp atgirder vid vanliga symtom i livets slutskede sdsom andndd och
rosslingar, dngest, depression, forvirring och illaméende.

Socialstyrelsens nationella kunskapsstod och det nationella vardpro-
grammet for palliativ vard kompletterar varandra och kan tillsammans
utgdra en gemensam grund for ett gott omhéndertagande av personer i
livets slutskede.
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Den sista tiden i livet kan, trots manga svérigheter, bli en virdefull tid
for den enskilda médnniskan och hennes familj. Vad som ofta ndmns som
innebdrden i1 “en god dod” ar bevarad sjélvbild och integritet, sjdlvbe-
stimmande, att kunna bevara sociala relationer, att fa mojlighet att skapa
mening och se sammanhang samt en god symtomlindring. En god pallia-
tiv vard innebér att den svarar mot patientens behov([5].

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjansten utformar
sin palliativa vard och omsorg utifran Socialstyrelsens definition
och de fyra hornstenarna: symtomlindring, multiprofessionellt sam-
arbete, kommunikation och relation samt stod till ndrstaende.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa internationella 6verenskom-
melser och definitioner av god palliativ vard.

Socialstyrelsens definition av palliativ vard

Socialstyrelsen definierar palliativ vard som hilso- och sjukvard i syfte
att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada. Palliativ vard innebér ocksa ett beaktande av
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt ett organiserat stod
till ndrstaende. Socialstyrelsens definition gar dven i linje med Vérldshél-
soorganisationens (WHO) definition av palliativ vard [6].

Palliativ vard bygger pa ett palliativt forhéllningssétt som kénneteck-
nas av en helhetssyn pa minniskan genom att stodja individen att leva
med vardighet och med storsta mojliga vélbefinnande till livets slut, oav-
sett alder och diagnos.

Palliativ vard syftar till att forebygga och lindra lidande genom tidig
upptickt, noggrann analys och behandling av fysiska, psykiska, sociala
och existentiella problem, genom samarbete i multiprofessionella team.
Palliativ vard kan dven ges tidigt i sjukdomsskeden tillsammans med livs-
forldngande behandling och behandlas inte hér.
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De fyra hornstenarna i palliativ vard

I Doden angadr oss alla — Virdig vard vid livets slut (SOU 2001:6) formu-
lerades fyra hornstenar i palliativ vard. Dessa utgar fran WHO:s defini-
tion av palliativ vérd [6] och ménniskovérdesprincipen (se beskrivning av
ménniskovérdesprincipen i kapitlet Virdegrund och etik). Dessa kan kort
sammanfattas pa foljande sétt:

o Symtomlindring i vid bemérkelse. Smérta och andra svara symtom
lindras, samtidigt som patientens integritet och autonomi beaktas.
Symtomlindringen innefattar savél fysiska som psykiska, sociala och
existentiella behov.

»  Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag.

»  Kommunikation och relation 1 syfte att frimja patientens livskvalitet.
Det innebér god inbérdes kommunikation och relation inom och mel-
lan arbetslag och i forhéllande till patienten och dennas nérstaende.

o Stod till de ndrstdende under sjukdomen och efter dodsfallet. Det
innebér ett erbjudande till de nirstdende att delta i varden och att fa
stdd, savél under patientens sjukdomstid som efter dodsfallet.

Beskrivning av den palliativa vardens process

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hdlso- och sjukvéarden och socialtjansten har en
gemensam syn pa processen for en god palliativ vard och omsorg da
detta underlattar planering, ansvarsfordelning och samverkan mel-
lan olika aktdrer.

Socialstyrelsens beddmning baseras pa resultat fran en verksam-
hetsanalys av den palliativa vardens process.

Den palliativa varden kan beskrivas som en process. En processbeskriv-
ning ar darfor ett stod for dem som vardar och stoder patienter i unika
situationer. Om det finns en gemensam uppfattning om processen, skapas
forutséttningar for god samverkan mellan olika aktdrer.
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Tva faser och 6vergangen mellan dessa

Ett vanligt forhallningssétt har ldnge varit att se den palliativa virden i tva
faser — en inledande tidig fas och en senare avslutande fas.

Den tidiga fasen kan vara lang och har som syfte dels att bevaka att en
livsforlangande behandling &r 1dmplig ur patientens perspektiv, dels att
genomfora insatser som frimjar en hogre livskvalitet under behandling-
en. Den senare fasen kan ofta vara kort och hér &r mélet med varden att
lindra lidande samt att frimja en hog livskvalitet for patienten, nérstaende
och andra néra berorda.

Overgéngen mellan den tidiga och sena fasen kan vara flytande och det
kan vara svart att faststilla tidpunkten for nér varden ska overga fran att
vara livsforléngande till att vara lindrande.

Detta kunskapsstdd avser att i forsta hand belysa den senare fasen av
processen nér patienten far palliativ véard i livets slutskede (se figur 1).

Figur 1: Overgang mellan tidig fas med palliativa insatser och sen fas
med palliativ vard i livets slutskede

Brytpunke till
palliativ vard i livets .
slutskede Dédsfall
—— ' Stad till
efterlevande
-

Tidig fas med palliativa insatser

Kommunikation >

Brytpunktssamtal vid
6vergang till palliativ vard
i livets slutskede

Efterlevande-
samtal

Tidig palliativ fas
P& samma sitt som dvergadngen mellan faserna kan vara “flytande” kan
dven starten av palliativ vard vara det.

Den tidiga fasen kan i vissa fall starta nér patienten konstateras ha en
progressiv, obotlig sjukdom eller skada, men detta varierar utifran vilken
typ av sjukdom eller skada det géller samt patientens unika situation och
livssyn.

18



Vad ar palliativ vard?

Overganag till palliativ vard i livets slutskede

Overgangar mellan olika faser i ett sjukdomsforlopp bendmns ofta bryt-
punkter inom hélso- och sjukvarden. Det dr ett administrativt begrepp
som framfor allt anviinds inom och mellan professioner. Overgingen
mellan olika faser dr i manga fall inte sé& specifik som uttrycket brytpunkt
anger. I stillet sker Overgdngarna manga ganger successivt och utstrackt
itid.

Initiativet till att inte fortsitta en pdgaende behandling for att overgd
till palliativ vard i livets slutskede kan komma fran den ansvariga léakaren,
men ocksa frin patienten sjilv efter samrad med likaren. Aven de nérsta-
endes synpunkter kan ha betydelse for stdllningstagandet.

Beslutet att dverga till palliativ vard i livets slutskede sker efter det
att man konstaterat antingen att den livsforlingande behandlingen inte
langre dr meningsfull, eller att den ger sadana allvarliga symtom eller bi-
verkningar att patienten tar skada eller blir lidande av behandlingen i sig.
Aven efter stillningstagandet kan dvergangen till palliativ vard i livets
slutskede ske under en period och inte vid en specifik tidpunkt.

I samband med att dessa beslut tas, for den ansvariga ldkaren, eller
tjdnstgorande ldkare, en dialog med patienten och dennas nérstdende. Det
ar vasentligt att se att dialogen kan ske 6ver en period och vid flera till-
fallen. Beslutet att avbryta en livsforlangande behandling kan véxa fram.
Ofta behovs aterkommande samtal och dialog mellan hilso- och sjuk-
vardspersonalen och mellan personal och patienten och dennas nérstaen-
de under 6vergangen till palliativ vard i livets slutskede.

Sen palliativ fas — palliativ vard i livets slutskede

Nar patienten befinner sig i livets slutskede dr doden oundviklig inom en
overskadlig framtid. Det huvudsakliga mélet med varden dndras ddrmed
frén att vara livsforldngande till att vara lindrande.

Termer och definitioner i palliativ vard

Socialstyrelsens bedomning

Det ér viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjansten anvéander
termer och definitioner om palliativ vérd i livets slutskede konse-
kvent och pa ett systematiskt sétt. Det ar en forutséttning for forbatt-
rad informationsdverforing och dokumentation, och dédrmed for en
séker vard for patienten.
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Socialstyrelsen har tagit fram ett antal termer och definitioner om palli-
ativ vard vid livets slut. Malet &r att dessa ska anvéndas systematiskt i
alla verksamheter i samband med informationséverforing och dokumen-
tation. Utgangspunkter i terminologiarbetet &r att 6ka patientens sékerhet
och kvaliteten i varden och omsorgen samt underlétta kommunikationen
och samverkan mellan huvudman.

En redogorelse for de termer och definitioner som Socialstyrelsen har
tagit fram och rekommenderar finns i bilaga 1 [7].
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Palliativ vard i livets slutskede innefattar alla aldersgrupper och diag-
noser, aven om behoven av insatser ser olika ut beroende pa patientens
alder och sjukdom eller skada. Behoven kan ocksa variera mellan olika
individer. I detta avsnitt redogor Socialstyrelsen for de skilda behov av
palliativ vard som kan finnas.

Palliativ vard vid olika diagnoser

Enligt WHO:s definition bor palliativ vard erbjudas alla som behover det,
oavsett alder och diagnos [6]. Av tradition har den palliativa varden utgatt
fran behovet hos ménniskor med cancersjukdomar (SOU 2001:6) [8]. En-
ligt En nationell cancerstrategi (SOU 2009:11) &r dessa patienter i dag
fortfarande 1 majoritet inom den palliativa varden i Sverige, men dven
andra sjukdomsgrupper berors

Andra livshotande sjukdomar, for vilka behov finns av palliativ véard ar
framfor allt hjartsvikt, kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL), terminal
njursvikt, terminal leverinsufficiens, aids och ett antal neurologiska sjuk-
domar som multipel skleros (MS), amyotrofisk lateral skleros (ALS) och
Parkinsons sjukdom [4].

Symtomen ar liknande vid cancer, KOL och hjartsvikt i sena stadier,
dven om symtomens intensitet kan variera. Fysiska symtom, till exem-
pel smirta, aptitldshet och avmagring dr vanliga i alla tre diagnosgrup-
perna. Detsamma géller psykiska symtom sdsom éngest, sémnproblem
och nedstimdhet, liksom exempelvis tankar kring val av vardform och
nérstiendes situation. Aven existentiell angest (meningsloshet, skuld och
d6dséangest) finner man hos personer med olika livshotande diagnoser .

1 Peter Strangs forelasning vid 2:a Nationella konferensen om palliativ vard, mars 2012.
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Palliativ vard for aldre i livets slutskede

Socialstyrelsens bedomning

For att mota dldres behov dr det viktigt att den palliativa varden och
omsorgen omfattar alla sjukdomar i livets slutskede och integreras i
vard av kroniska sjukdomar.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa internationella 6verenskom-
melser och definitioner av god palliativ vard samt redovisade resul-
tat i tidigare publikationer.

Av samtliga som avled under ar 2010 i Sverige, var cirka 60 procent 80
ar eller dldre. WHO framhaller att demografiska fordndringar, med en
véxande grupp av personer som dr 65 ar och dldre, stiller krav pa utveck-
lingen av palliativ vard. Ar 2009 utgjorde denna aldersgrupp 15 procent
av befolkningen i de flesta EU-lander [9].

Det finns skillnader i dldres doende och dod jamfort med samma skede
for personer i yngre aldrar. For dldre personer innebér doden i ménga fall
en langsam process, dér doendet &r mer utdraget i tid, forenat med fler
diagnoser och dér det &r svart att identifiera nér tidpunkten for doden &ar
nira. Manga av de dldre har ocksé bade fysiska sjukdomar och demens-
sjukdom. Men éldre personer kan ocksa do plotsligt, eller efter en kortare
eller lingre tids sjukdom i exempelvis cancer. En annan skillnad géller
samspelet i det sociala nétverket. Aldre personer som behdver vard och
omsorg &r 1 storre utstrackning dn yngre ensamstaende, eller har anhoriga
som ocksé dr dldre och som kan ha egna hélsoproblem.

Tidigare har palliativ vard mest handlat om cancerdiagnoser och om
landstingets specialiserade palliativa vard. Men vi vet att manga i dag
avlider inom de sérskilda boendena [3, 5]. For att battre kunna mota ald-
res behov, dr det sdledes angeldget att den palliativa varden omfattar fler
sjukdomar &n cancer och att den integreras i varden av kroniska sjukdo-
mar [9, 10].

Situationen i livets slutskede kan se mycket olika ut. I vissa fall krévs
kvalificerade palliativa insatser dygnet runt, medan det i andra fall inte
alls krivs specifika palliativa insatser. For manga éldre dr varden i livets
slutskede en naturlig fortséttning pé den vard de fatt i ett tidigare ske-
de [3]. Socialstyrelsen konstaterade 2006 att utbyggnaden av avancerad
hemsjukvard patagligt hade 6kat mojligheterna att fa specialiserad palli-
ativ vard, framfor allt i ordinart boende men dven i sarskilt boende [3].
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Att fa bevara sin identitet

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hélso- och sjukvarden och socialtjansten ger svart
sjuka personer en individuellt anpassad palliativ vard och omsorg.
Symtomlindring, sjdlvbestimmande, delaktighet och det sociala
nitverket ar visentliga delar for livskvaliteten och for en god och
vardig dod.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa bésta tillgdngliga kunskap
redovisade i tidigare publikationer.

Studier visar att symtomlindring, sjdlvbestimmande, delaktighet och det
sociala nitverket har betydelse for livskvaliteten och for en god eller vér-
dig dod, oberoende av alder och diagnos. Dessa kriterier kan ses som
generella. Personen behdver med andra ord en individuellt anpassad vérd
utifran sin situation. For varden blir det dérfor angelédget att lyssna pa den
dldres beréttelse om sitt liv och nérstadendes erfarenheter. Samtalets be-
tydelse for vardens innehall och utformning har lyfts fram i olika studier
51,

Aldre personer stravar efter att bevara sin virdighet 1 betydelsen sjélv-
bild och identitet. Aven om det sker virderingsforskjutningar behéller
ménga dldre sina intressen in i det sista. Omgivningen behdver dérfor
forsoka hélla i minnet vad personen tidigare vérderat, for dem som pé
grund av sjukdom eller till exempel demens har svért att uttrycka sig, sé
att varden sa langt mojligt kan utformas efter vad den enskilda personen
vérderar.

Vardegrund i dldreomsorgen

Enligt 5 kap. 4 § socialtjanstlagen (2001:453) (SoL) ska socialtjanstens
omsorg om &ldre inriktas pa att dldre personer far leva ett véirdigt liv och
kinna vilbefinnande. Detta kan sdgas utgora virdegrunden i socialtjéns-
tens omsorg om dldre.

I Socialstyrelsens allmédnna rdd (SOSFS 2012:3) om virdegrunden i
socialtjanstens omsorg om &ldre ges rad om hur paragrafen bor tillimpas.
Det ror bland annat att personalen ska vdrna om att den dldre personen far
leva ett liv i enlighet med sin personlighet och identitet samt att persona-
len arbetar pa ett sitt som sikerstéller att den dldre personen kan paverka
savil innehéllet i beslut om bistdnd som hur insatserna genomfors. Perso-
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nalen ska dven sékerstilla att hjélpen och stddet anpassas efter den dldre
personens behov, forutsittningar och 6nskemal. Aven kommunikationen
med den éldre personen behover anpassas till hans eller hennes forutsitt-
ningar och behov.

Socialstyrelsen har tagit fram ett handledningsmaterial till stod for all
personal inom dldreomsorgen i arbetet med véirdegrunden [11].

Palliativ vard for barn i livets slutskede

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att barn som far palliativ vard vardas utifran den per-
son de dr och de behov de har. Det ar angelédget att vardpersonal
som ger palliativ vard till barn har kunskap om och kompetens i att
kommunicera med barn.

Socialstyrelsens beddmning baseras pa internationella 6verenskom-
melser och definitioner av god palliativ vérd.

WHQO:s definition av palliativ vard for barn

WHO har antagit en definition av palliativ vard for barn. Enligt denna
definition innebér palliativ vard for barn foljande:

* en total omvardnad av barnets kropp och sjil samt ett stod at barnets
familj

* en vard som borjar nar sjukdomen dr diagnostiserad och fortsétter oav-
sett om barnet far behandling mot sjukdomen

 att vardpersonalen utvérderar och lindrar barnets fysiska och psykiska
smairta samt sociala konsekvenser

» breda tvérvetenskapliga strategier som inkluderar familjen i syfte att

fé en sa effektiv vard som mojligt, men som kan genomforas fram-
gangsrikt Aven om resurserna ar begransade

» en vard som kan ske bade pé sjukhus och i barnets hem.

Ett bredare mal med palliativ vard for barn dr att hjilpa dem att under
omstindigheterna leva ett s normalt liv som méjligt. Aven svart sjuka
barn kan ha glidje av lek, att trédffa vanner, gi i skolan och gora andra
aktiviteter som uppratthaller en form av normalitet [6].
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Skillnader jamfort med palliativ vard av vuxna

Palliativ vard av barn har bade likheter och skillnader jamfort med pal-
liativ vard av vuxna. Det dr angelédget att inte betrakta barn som vuxna
dven om de ocksa drabbas av de fysiska, psykologiska, etiska och andliga
aspekter som en obotlig sjukdom och dod for med sig [12].

Har ar exempel pa ndgra viktiga sirdrag for palliativ vard av barn:

* Hur den unga patientens tillstand och palliativa status uppfattas och
tolkas kan skilja sig stort mellan fordldrar, multiprofessionella team
och barnen sjdlva. Den unga patienten kan uppfatta sin situation an-
norlunda &n de vuxna som omger personen.

» Det finns skillnader i etiska och rattsliga fragor, exempelvis sjélvbe-
stimmande.

* Barn som befinner sig i livets slutskede kan ha ett annat sétt att kom-
municera sina behov pé &n vuxna. Hur de kommunicerar beror bland
annat pa mognadsniva. Vardande personal maste darfor ha kunskap
om och kompetens att kommunicera med barn.

» Forildrar till unga patienter ar ofta mycket mer direkt och aktivt invol-
verade i genomforandet av varden &n narmaste anhorig till en vuxen i
palliativ vard.

* Processen nér ett barn dor har inverkan pa manga ménniskor och sor-
gen Over ett forlorat barn &r ofta mer intensiv, varar ldngre och dr mer
komplicerad dn sorgen dver en vuxen person. Det édr ocksé av vikt att
uppmérksamma syskon och deras behov.

* Processen nér ett barn avlider har en sirskild paverkan pa vardperso-
nalen.

Symtomlindring till barn

Lakemedelsverket publicerade 2010 rekommendationer om smaértlindring
i livets slutskede [13]. Rekommendationerna ér utarbetade utifran vuxnas
behov. Planering pagar mellan Socialstyrelsen och Likemedelsverket for
att borja sammanstilla befintlig kunskap och ta fram rekommendationer
som ror barn och lakemedel.

Bild-, musik- och lekterapi till barn

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma effekten av bild- eller
musikterapi pa barns vilbefinnande och livskvalitet i livets slutskede. Det

25



Palliativ vard ur olika perspektiv

finns déremot fallstudier som beskriver vardpersonals erfarenheter av att
arbeta med bildterapi for barn inom palliativ vard [14, 15]. Fallstudierna
visar att bildterapin ger barnen en mdjlighet att uttrycka kénslor samt att
vara aktiva, kreativa och kommunicera med familj och personal. Flera
fallstudier som beskriver barns och fordldrars upplevelser av musikterapi
visar ocksa att musikterapi bland annat kan ha betydelse for hela familjen,
dé den forédndrar barnets och familjens upplevelse av sin situation mitt i
motgéngen [16, 17].

En konsensuspanel som Socialstyrelsen har satt samman av personer
fran professionen bekriftar ocksa den positiva effekt som bild- och mu-
sikterapi kan ha pé barnens vélbefinnande och livskvalitet.

Det saknas dven vetenskapligt underlag for att bedoma effekten av lek-
terapi pd barns vilbefinnande och livskvalitet i livets slutskede, men dven
hér bekréftar Socialstyrelsens konsensuspanel den positiva effekten pé
barns vilbefinnande.

Barns rattigheter

FN:s barnkonvention

Enligt FN:s barnkonvention (artikel 3) ska alltid barnets bésta komma i
frimsta rummet [18]. Principen om barnets bésta &r en av barnkonven-
tionens grundpelare och den vilar pd tvd grundtankar: Att barn har fullt
och lika minniskovérde och inte dr mindre vdrda dn vuxna samt att barn
ar sarbara och behover sdrskilt stod och skydd. I barnkonventionen un-
derstryks ocksa att barnets dsikter ska tillmitas betydelse i forhallande till
alder och mognad (artikel 12).

Haélso- och sjukvéardslagen

I hélso- och sjukvardslagen (1982:763) HSL, betonas att virden ska ges
med patientens samtycke och bygga pa respekt for patientens sjédlvbe-
stimmande och integritet (2 a § HSL). Detta géller ocksa for barn och
ungdomar. Men ju yngre barnet dr desto mindre &r formagan att sjalv
besluta 6ver vilken vard han eller hon ska ha. Da ar det fordldrarna som
vanligen far intrdda och fatta beslut i barnets stille.

Féréldrabalken

Enligt fordldrabalken (FB) har barn rétt till omvardnad och trygghet och
ska behandlas med aktning for sin person och egenart. Dar anges ocksé
att vardnadshavaren har ritt och skyldighet att bestimma i fragor som ror
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barnets personliga angeldgenheter. I takt med barnets stigande alder och
utveckling ska allt storre hénsyn tas till barnets synpunkter och 6nskemél
(6 kap. 11 § FB).

Vérdnadshavarnas samtycke

Vardnadshavare har ritt och skyldighet att bestimma Over barnets per-
sonliga angeldgenheter (6 kap. 11 § FB). Det forekommer att barn i vissa
fall inte far den hélso- och sjukvard eller de sociala insatser som krévs ef-
tersom tvéd vardnadshavare inte dr 6verens. Om den ena vérdnadshavaren
inte samtycker till att en atgérd vidtas till stod for barnet, ska socialndmn-
den fa besluta att atgéirden &nda fér vidtas, om det krévs med hénsyn till
barnets bista. Detta ér en dndring i 10 kap. 5 § SoL och 6 kap. 13 a§ FB
som géller fran 1 maj 2012.

Definition av barn

Enligt FN:s barnkonvention (artikel 1) dr varje méinniska under 18 ar ett
barn. I svensk lagstiftning anges myndighetsaldern till 18 ar (9 kap. 1§ FB).
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e

En god palliativ vard utgér frdn de fyra hornstenarna symtomlindring,
multiprofessionellt samarbete, kommunikation och stdd till nérstaende.
I det hédr avsnittet tar Socialstyrelsen upp vikten av att hilso- och sjuk-
varden och socialtjidnsten arbetar for att stod till ndrstdende ingér i den
palliativa varden. Har tas ocksd upp vad som ar vésentligt att ta hinsyn
till ndr det géller stod till fordldrar med barn i livets slutskede samt stod
till barn som har foréldrar i livets slutskede.

Vad sager lagen om stod till narstaende?

Socialndmnden ska erbjuda stdd for att underldtta for de personer som
vardar en nirstdende som ar langvarigt sjuk eller dldre, eller som stoder
en nérstaende som har en funktionsnedsattning (5 kap. 10 § SoL). Enligt
regeringens proposition Stad till personer som vdardar eller stédjer ndr-
stdaende (prop. 2008/09:22 s. 22) syftar samhéllets stod till att underlitta
for de personer som vardar eller stoder nérstaende.

Samverkan kring stod till narstaende behéver utvecklas

Socialstyrelsens lagesrapport fran 2011, Stéd till personer som vardar
eller stédjer ndrstdende, visar att allt fler inom socialtjansten kénner till
socialtjanstlagens bestimmelse om anhorigstod [21]. Daremot dr det sva-
rare att veta om bestdmmelsen dr kénd bland invénarna i kommunerna
och de personer som utfor insatserna. Socialtjdnstens handldggare har en
nyckelroll i att informera om bestdimmelsen.

Inom hélso- och sjukvarden kédnner personal inte till bestimmelsen i
tillrdckligt stor utstrdckning. Denna brist pa kunskap kan paverka hélso-
och sjukvardens intresse for att samverka med socialtjénsten i anhorigfré-
gor. Ménga anhdriga har langvarig kontakt med landstingens hélso- och
sjukvérd. Det dr darfor angeldget att utveckla samarbetet mellan lands-
tinget och kommunen nér det géiller stod till anhoriga. Sarskilt samverkan
mellan socialtjénsten och primérvarden behdver utvecklas.

Socialstyrelsen har tagit fram en vigledning om stdd till anhdriga, som
bland annat omfattar hilso- och sjukvardens stod till anhoriga [37].

28



Stod till narstaende

Stod till narstaende i palliativ vard

Socialstyrelsens bedomning

Det ér viktigt att halso- och sjukvarden och socialtjénsten tar stéll-
ning till hur ett stod till ndrstdende bor utformas.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa internationella 6verenskom-
melser och definitioner av god palliativ vard.

Halso- och sjukvarden och socialtjansten behover ta stéllning till hur ett
stod till nérstaende bor utformas. Syftet med stodet &r att forebygga ohél-
sa hos nérstdende samt fraimja deras forméga att hantera svarigheter under
vérdtiden och efter dodsfallet.

Det finns manga olika sitt att ge stdd till nérstaende och forskningen
har &n sé ldnge inte kunnat visa vilket sdtt som ar bast [22]. Stodet innebar
ofta att hélso- och sjukvarden och socialtjansten erbjuder de nirstaende
att delta i varden. Det kan ocksa innebédra ett emotionellt och praktiskt
stod, sévél under patientens sjukdomstid som efter dodsfallet. Ett emo-
tionellt stdd handlar ofta om nagon form av samtal. Ett praktiskt stdd kan
till exempel bli aktuellt om patienten vardas i hemmet. Det kan handla
om att den nérstdende far hjalp med hushéllssysslor eller blir avlost négra
timmar.

Nérstadendes behov av stod kan se olika ut. Dessutom kan behoven
variera under patientens sjukdomstid beroende péd sjukdomsforloppet.
Det kan handla om att behdva fa information, att fa vara vid den sjuka
personens sida eller att fa delta i omvardnaden. Nérstdende kan ockséa
ha behov av stod efter dodsfallet for att kunna hantera sin situation och
sorg dd. Den palliativa varden slutar ddrmed inte i och med dodsfallet
(SOU 2001:6) [6,9].

Narstaende till barn i livets slutskede

Forlusten av ett barn dr en av de varsta handelser en person kan vara med
om. Forskning tyder ocksa pa att sorgen dr mer intensiv och ldngre &n vid
andra forluster.

En systematisk granskning som Socialstyrelsen har genomfort visar att
det inte gar att dra nigra slutsatser av de studier som belyser effekterna
av psykosociala stodinterventioner till vdrdnadshavare till barn i livets
slutskede eller som har avlidit i palliativ vard, eftersom de inte haller till-
racklig kvalitet. En konsensuspanel som Socialstyrelsen har satt samman
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visar dock att professionen dr dverens om att psykosocialt stod, sévél
enskilt som i grupp, har en positiv effekt pa forédldrars vélbefinnande och
hilsa.

Syskon till barn i livets slutskede

Syskon till barn i livets slutskede eller till barn som avlidit kan vara i
behov av psykosocialt stdd. Aven for denna grupp saknas det dock ve-
tenskapliga studier av tillrdcklig kvalitet inom omradet for att det ska
vara mdjligt att bedoma nyttan av sddana atgérder. Ddremot bekriftar So-
cialstyrelsens konsensuspanel att psykosocialt stod, sévil enskilt som i
grupp, har en positiv effekt pa syskons vélbefinnande och hélsa.

Barn som niarstaende

Niér barn eller ungdomar har en fordlder som befinner sig i livets slutske-
de kan det innebéra stora psykiska, fysiska och sociala pafrestningar for
barnet. Att leva i en familj med en svart sjuk och déende fordlder, och att
mista en forédlder, innebér en tydlig risk for barnet om stéd fran den nér-
maste omgivningen saknas, inte &r tillrdckligt eller om situationen i dvrigt
innebdr extra pafrestningar.

Halso- och sjukvardslagen och patientsikerhetslagen

Lagstiftningen stéller sérskilda krav pé héilso- och sjukvérdspersonal att
uppmérksamma varje barn och ge det stod som han eller hon behover
(2 g § HSL). Motsvarande bestimmelse finns i 6 kap. 5 § i patientsiker-
hetslagen (2010:659) (PSL) som ger hilso- och sjukvéarden och dess per-
sonal skyldighet att sérskilt beakta barns behov av information, rad och
stod. Skyldigheten giller om barnets forédlder, eller ndgon annan vuxen
som barnet varaktigt bor tillsammans med, har en psykisk storning eller
en psykisk funktionsnedséttning, en allvarlig fysisk sjukdom eller skada,
eller &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.
Detsamma géller om barnets fordlder eller nagon annan som barnet var-
aktigt bor tillsammans med ovéntat avlider (se Socialstyrelsens medde-
landeblad 4/2010).

Stodet maste anpassas till varje barns behov

Det saknas tillrickligt vetenskapligt underlag for att rekommendera na-
gon specifik form av stod. Det direkta stodet maste darfor anpassas till
behoven i varje enskild familj och varje enskilt barn. Aven den informa-
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tion barnet har ritt till méste anpassas till det enskilda fallet. Det innebér
att barnet sé langt mojligt behover fa mojlighet att goras delaktigt och fa
information enligt sin mognadsniva och sina behov.

Det finns generella dtgérder som tar hénsyn till barn som nérstédende.
De innebér att fa barn att kénna sig sedda och inkluderade genom att mil-
jon pa olika sitt gors vilkomnande for barn, med savil bemotande som
till exempel leksaker och bocker.

Foréldrar kan ibland vara osékra pa vilken och hur mycket information
de ska ge sina barn om sjukdomen, prognosen, sin egen oro och ridsla
med mera, och kan dérfor behdva hjélp med detta [23].

Med allvarlig sjukdom i familjen stélls starkt 6kade krav pa den friska
fordldern att racka till (i den man det finns en sadan). Samtidigt kan savél
den kénslomaéssiga péafrestningen som det 6kade praktiska ansvaret leda
till att det blir svart att orka med. Fordldrarnas omsorgskapacitet ér i hog
grad avhingig att de i sin tur far stod i att hantera situationen. Stod till
barnen kan saledes till stor del ges via stdd till fordldern. Det kan handla
om bade praktisk och ekonomisk hjilp och méjlighet att ventilera sin oro
och fa rdd om hur man kan stddja sina barn. Sddana rdd kan ocksa behdva
ges till ndtverket runt familjen.
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D

Palliativ vard dr en helhetsvard. Den inkluderar insatser frén flera kom-
petenser och ofta frén flera huvudman, varfor samverkan &r viktig for en
god palliativ vard. Det géller bland annat gemensam vardplanering och
informationsoverforing. Det innebér att det behovs

* en gemensam uppfattning mellan olika aktérer om processen vid pal-
liativ vard (se tidigare beskrivning av den palliativa vardens process)

* gemensamma termer och begrepp som anvénds systematiskt i alla
verksambheter (se bilaga 1).

Samarbete i multiprofessionella team utgdr en central del i samverkan
mellan olika véardgivare och ér en nddvindig grund for en god palliativ
vérd. Den palliativa varden ska ocksa, i likhet med annan hélso- och sjuk-
vérd, i mojligaste mén genomforas i samrdd med patienten.

Situationen kan se mycket olika ut for patienter i livets slutskede. En
del kan ha en stillsam symtombild och behov som kan tillgodoses via pri-
mérvardens, den kommunala hilso- och sjukvardens och socialtjénstens
vérd och omsorg [3]. Andra kan ha komplicerade symtom och problem
i livets slutskede som kréver specialiserad palliativ vard, till exempel pé
sjukhus eller via avancerad hemsjukvard.

I foljande avsnitt redogdrs for den lagstifining som berdr samverkan
mellan olika huvudmén, inklusive privata vardgivare och enskilda om-
sorgsgivare. Det giller i forsta hand bestimmelser i socialtjanstlagen, hal-
so- och sjukvérdslagen och patientsékerhetslagen.

Samverkan ar en forutsattning for god palliativ vard

Samverkan inom den palliativa varden kan handla om aktiviteter och in-
formation som overskrider grianser inom eller mellan organisationer. Det
kan handla om allt ifran att ha regelbundna méten for gemensam informa-
tion via formella 6verenskommelser om gemensamma vardprogram eller
om att inrdtta gransoverskridande multidisciplinira team till samlokalise-
ring, gemensamma databaser och sa vidare.

Processen i sin helhet maste ocksa bygga pa en gemensam diskussion
om virdegrund och etik.
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Behovet av samverkan mellan hélso- och sjukvarden och socialtjéns-
ten maste bedomas for varje enskild patient i relation till dennas unika
behov, onskemal och ovriga forutséttningar [24]. Det &r huvudménnens
ansvar, inte patientens, att hitta en arbetsmodell dér de olika insatserna
harmonierar med varandra. Det finns flera motiv for samverkan [24]:

* Samverkan kan avlasta den enskilda individen bordan att sjélv hitta
ritt i vardapparaten och forhindra att patienter faller mellan stolarna”.

* En enskild aktor (verksamhet) kan inte ensam l6sa individens pro-
blem.

* Med samverkan kan patienten uppna en hogre livskvalitet till en lagre
samhillskostnad.

» Samverkan kan bredda och fordjupa kunskapen.

Uppfdljning och utvérdering av grinsoverskridande samverkan mellan
hélso- och sjukvard och socialtjidnst visar entydigt att langsiktig framgang
forutsitter en gemensam virdegrund samt aktivt deltagande pa alla nivaer
1 organisationerna.

Samverkan &r en tydlig och prioriterad ledningsuppgift. Det praktiska
samarbetet kring en enskild person, sjdlva kdrnan i samverkan, maste fa
aktivt stdd och tydlig legitimitet fran sévél personal och beslutsfattare pa
lokal enhets- och verksamhetsnivd som fran beslutsfattare och politiker
pa regional och nationell niva. P4 lokal enhets- och verksamhetsniva bor
man ta upp frdgor om organisering, till exempel gemensamma rutiner
och formaliserade kontaktvdgar. P4 den Overgripande beslutsfattar- och
politikernivan bor man frdmst behandla frdgor om gemensam utbildning,
struktur och regelverk [24].

Det ska framga av processer och rutiner hur samverkan bedrivs inom
den egna verksamheten, till exempel mellan olika enheter eller andra
organisatoriska delar, och mellan olika personalgrupper (SOSFS 2011:9).
Det ska genom processerna och rutinerna dven sikerstillas att samverkan
mojliggdrs mellan olika vardgivare eller verksamheter inom socialtjéns-
ten eller enligt lagen (1993:387) om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS).

Manga génger kan det vara léttare att samverka om olika vard- och
omsorgsgivare har en likartad syn pé processer. Nar verksamheter sam-
verkar kring en enskild person méste de alltid beakta bestimmelserna om
sekretess och tystnadsplikt (se ocksd Socialstyrelsens meddelandeblad nr
11/2011) [35].
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God vard kriaver samordning

Fast vardkontakt

Patienter med svéra sjukdomstillstdnd kan ofta vara séirskilt beroende av
god kontinuitet i varden. Det dr littare for patienten att kinna sig trygg
om han eller hon vet att det finns ndgon som har ¢vergripande kontroll
over vardsituationen. Detta underléttar d&ven den dmsesidiga kommuni-
kation mellan patient och hilso- och sjukvéardens personal som &dr nod-
vandig for god vard. For nirstdende ar det en fordel att veta vem de kan
vénda sig till.

Bestimmelser om hilso- och sjukvérdens skyldighet att planera varden
for patienter med livshotande tillstand aterfinns bland annat i Socialstyrel-
sens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:7) om livsuppehéllande
behandling. Av dessa framgar att det vid livshotande tillstdnd ska utses en
fast vardkontakt som ska vara en legitimerad ldakare och som ansvarar for
samordning och planering av patientens vard. Den fasta vardkontakten
ska vara en sirskild utsedd person, inte bara en funktion. Om en patient
vardas inom flera verksamheter har varje verksamhetschef ett ansvar for
att utse en fast vardkontakt for patienten inom sin verksamhet.

Med stod av véardgivarens rutiner for vardplanering ska den fasta vard-
kontakten planera varden och behandlingen av den enskilda patienten.
Planeringen maste vara utformad sa att det ar latt for alla som deltar i
varden att veta hur den ska genomforas dven nér den fasta vardkontakten
inte dr pa plats. Planeringen ska inte bara innefatta patientens medicin-
ska vard- och behandlingsbehov. Den bor dven beskriva hur varden ska
tillgodose patientens sociala, psykiska och existenticlla behov (2 kap. 4 §
SOSFES 2011:7).

Verksamhetschefens ansvar

Inom hélso- och sjukvarden ska det enligt 29 § HSL finnas nagon som
ansvarar for verksamheten, en verksamhetschef.

Av Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd om ledningssystem
for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 1997:8) framgar att verksamhets-
chefer inom hélso- och sjukvarden representerar vardgivaren och att det
ar vardgivaren som ansvarar for att det utses verksamhetschefer for den
verksamhet man bedriver. Om verksamhetschefen inte har det medicin-
ska kunnandet sa ska en medicinskt ansvarig utses. Verksamhetschefens
ansvar for verksamheten frantar naturligtvis inte andra befattningshavare
deras yrkesansvar.
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Vardgivarna inom hélso- och sjukvérden ér fria att organisera och be-
driva verksamheten efter lokala forutséttningar sa att den tillgodoser kra-
ven enligt aktuella forfattningar. Verksamhetsomraden vilka leds av en
verksamhetschef kan dérfor komma att uppvisa stora skillnader i storlek
och omfattning.

Verksamhetschefen ansvarar for den l6pande verksamheten inom sitt
omrade och ser till att den fungerar pa ett tillfredsstéllande sétt. Till verk-
samhetschefens uppgifter hor att se till att det medicinska omhénderta-
gandet av patienten tillgodoser kraven pa hog patientsékerhet och god
vérd. Verksamhetschefen ska dven se till att samverkan och samordning
med andra enheter fungerar pé ett for patienten tillfredsstéllande sitt, att
det finns de direktiv och instruktioner som verksamheten kréver, att per-
sonalens kompetens uppréitthélls genom adekvata vidareutbildningsin-
satser.

Den kommunala hilso- och sjukvarden

I den kommunala hélso- och sjukvérden ska det finnas en medicinskt an-
svarig sjukskoterska (MAS), enligt 24 § HSL. En MAS ansvarar till ex-
empel for att det finns rutiner for att kontakt tas med ldkare eller annan
hilso- och sjukvardspersonal ndr en patients tillstind fordrar det. MAS
ansvarar ocksa for att beslut om att delegera ansvar for varduppgifter ar
forenliga med sékerheten for patienterna.

Individuell plan

Landsting och kommuner ska upprétta en individuell plan nér en enskild
person behdver insatser fran bade socialtjansten och hélso- och sjukvar-
den, om den enskilda personen samtycker till det. Narstaende ska ges
mojlighet att delta i arbetet med planen, om det &dr lampligt och den en-
skilda personen inte motsatter sig det. Av planen ska framgé vilka insatser
som behdvs och vilka insatser som respektive huvudman ansvarar for.
Det ska ocksa vara tydligt vilken huvudman som har det Gvergripande
ansvaret (3 f § HSL och 2 kap. 7 § SoL).

Samverkan vid planering av insatser for dldre och
personer med funktionsnedsittning

Kommunen ska planera sina insatser for dldre personer och personer med
funktionsnedsattning. I planeringen ska kommunen samverka med lands-
tinget, andra samhaéllsorgan och organisationer (5 kap. 6 och 8 §§ SoL).
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Samverkan mellan kommun och landsting om
exempelvis lakarresurser

En ndra samverkan mellan kommuner och landsting, inte minst nir det
géller palliativ vard, ar vasentlig for att patienten ska fa god vard oavsett
huvudmannaskap.

Varje kommun ska enligt 18 § HSL erbjuda god hélso- och sjukvard
till dem som bor i de olika former av sérskilda boenden som avses i SoL.
(5 kap. 5 § andra stycket, 5 kap. 7 § tredje stycket och 7 kap. 1 § for-
sta stycket 2), och till dem som vistas i daglig verksamhet. Kommunens
ansvar omfattar inte sddan hilso- och sjukvard som meddelas av lakare
(18 § fjarde stycket HSL). Landstingen ska avsitta de ldkarresurser som
behdvs till kommunerna, s att enskilda i sérskilt boende och i daglig
verksamhet far god hélso- och sjukvéard (26 d § HSL).

Landstinget och kommunen ska dven samverka sa att en enskild som
kommunen har ansvar for ockséd far ovrig vard, behandling, hjdlpmedel
och forbrukningsartiklar (26 e § HSL).

Samarbete i multiprofessionellt team

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hélso- och sjukvarden och socialtjédnsten arbetar
for att samarbete i multiprofessionella team ingér i den palliativa
vérden.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa internationella 6verenskom-
melser och definitioner av god palliativ vard.

Samarbete i multiprofessionella team utgér en central del i samverkan
mellan olika vardgivare och dr en nddvéandig grund for en god palliativ
vard. Hilso- och sjukvérden och socialtjansten behdver darfor ta stillning
till hur ett sddant arbete bor utformas for att kunna mota patienters fysis-
ka, psykiska, sociala och existentiella behov.

I ett multiprofessionellt team samarbetar representanter for olika yr-
kesgrupper kring en patient. En central uppgift for teamet ar bland annat
att samordna de insatser som ges till patienten och de néirstdende. Det
finns méanga olika sétt att organisera arbetet och forskningen har &n sé
lange inte kunnat visa vilket sitt som &r bast. Det dr dock av stor vikt att
teamets sammansittning och arbetsfordelning utgar frén patientens och
de nérstaendes behov och att den personal som ingar har tillrickligt med
kompetens i palliativ vard [6,9].
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Teamet kan bestd av en ldkare (exempelvis patientens fasta vardkon-
takt) och en sjukskoterska men dven andra professioner kan inga, sdsom
underskoterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, kuratorer, dietister,
sjukhuspraster och diakoner.

I den specialiserade palliativa varden kan personal frén flera professio-
ner inga i ett team som arbetar tillsammans varje dag. Pa ett sérskilt boen-
de kan ett team besta av en sjukskoterska och 6vrig omvardnadspersonal
som utifran patientens behov engagerar annan vard- och omsorgspersonal
med kompetens inom olika omraden [3].

Samrad med patient

Palliativ véard ska, liksom all annan hilso- och sjukvérd, genomforas i
samrad med patienten. Patienten ska i1 dialogen med hilso- och sjukvar-
den fd information om olika behandlingsmojligheter. Det kan till exem-
pel handla om mojligheter att behandla svar smérta och kramper. Det dr
ocksa viktigt att vara lyhord for patientens behov och dnskemaél (6 kap.
1,6 och 7 §§ PSL).

Aven om vérden si langt som det 4r mojligt ska utformas och genom-
foras i samrad med patienten sa finns det ingen skyldighet att lata patien-
ten bestimma vilken vard han eller hon ska f4. Patienten har ratt att avsti
frdn en behandling, men kan inte kréva att fi en behandling som inte
uppfyller kraven pa vetenskap och beprévad erfarenhet (prop. 1998/99:4,
s.26 f.).

Information — en foérutséttning fér samrad

Att patienten och nérstdende far information &r en forutsittning for att
samrad om vardens innehall ska kunna fungera. Patienten ska fa indivi-
duellt anpassad information om sitt hélsotillstand, och om de metoder for
undersokning, vard och behandling som finns (2 b § HSL och 6 kap. 6 §
PSL). Det kan till exempel handla om att fa information om mdjligheter-
na till smértlindring.

Om hélso- och sjukvéarden inte kan l&dmna informationen till patien-
ten ska en nérstaende till patienten fa informationen 1 stéllet. Hilso- och
sjukvarden far dock inte ldmna information till en nédrstdende om det finns
hinder for detta i offentlighets- och sekretesslagen, OSL (2009:400, 21
kap. 1§, 25 kap. 1 § eller 26 kap. 1 §) eller i PSL (6 kap. 12 eller 13 §).
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Haélso- och sjukvardspersonal ska sdrskilt beakta ett barns behov av
information, rdd och stdd om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen
som barnet varaktigt bor tillsammans med exempelvis har en allvarlig
sjukdom eller skada (2 § g HSL och 6 kap. 5 § PSL).

Det finns manga orsaker till att en patient kan ha svart att forsta in-
formationen kring och konsekvenserna av den foreslagna behandlingen.
Sjukdomen eller skadan kan forsvéra eller omgjliggora kommunikation.
En patient som har en demens med bland annat nedsatt korttidsminne kan
vara oformdgen att ta stéllning. Aven de patienter som inte kan ta still-
ning till alla fragor, kan dock forsté vissa av dem — dessa delar behover
fingas in 1 samtalet. Nar en patient inte sjélv kan delta i beslutsfattandet
kring varden, far hélso- och sjukvarden ta stdllning utifrén information
om vad patienten tidigare uttryckt for 6nskemél. Man kan ocksa fraga
nérstdende om patientens instéllning. Om patienten &r under 18 éar, ska
hélso- och sjukvérden ta stdllning till eventuellt behov av samrdd med
hans eller hennes vardnadshavare (6 kap. 11 § FB).

En viésentlig bemdtandefraga dr kunskap om olika funktionsnedsitt-
ningar och dess konsekvenser, &ven om den aktuella behandlingen inte
géller just funktionsnedséttningen i sig. Att ge individuellt anpassad in-
formation till personer med begrénsad autonomi stéller sarskilda krav pa
vérdpersonalen: Informationen maste anpassas efter personens formaga
att forsta och ta till sig det som ségs. Patienten ska alltid ses som den som
informationen riktar sig till, &ven om den ges till ndrstaende. Kommuni-
kationen och informationen méste ocksa fé ta tid — och ses over tid. Det
betyder att hélso- och sjukvardspersonal och omsorgspersonal maste fylla
pa, fortydliga, upprepa och f6lja upp informationen, och éven ge den till
nérstaende eller till den som foretrdder personen. Kontinuitet och enty-
dighet i kontakter och information bidrar ocksa till trygghet [25].

Tolk kan behdvas om patienten har annat modersmal dn svenska, for att
kunna ge en god vard och i 6vrigt fullgora det som aligger vardgivaren.
For att kunna anpassa informationen sa bra som mojligt till dessa patien-
ter och deras nérstdende kan sérskilda insatser behovas. Det ér angelédget
att vardpersonal kan sétta sig in i deras syn pa bland annat sjukdom och
hilsa, religion, familj, konsroller, integritet, tid och hur man uttrycker
kéanslor [26].
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Vardmiljo, naring och farmakologisk
symtomlindring

I det har avsnittet tar Socialstyrelsen upp sadan symtomlindring som ar
viktig for vilbefinnandet hos patienter i livet slutskede. Savil vardmiljons
utformning som mat, dryck och artificiell néringstillférsel har betydel-
se for vilbefinnandet i livets slutskede, oavsett vilka symtom eller sjuk-
domar patienten har. Helt avgorande for vilbefinnandet &r dessutom en
optimal ldkemedelsbehandling for att lindra symtom. Smaérta &r ett av de
vanligaste symtomen i livets slutskede.

For rekommendationer om specifika symtomlindrande atgérder, se
kapitlet Rekommendationer om specifika atgdrder 1 kunskapsstodet.

Vardmiljons betydelse for patientens vilbefinnande

Socialstyrelsens bedomning

Det ér viktigt att hélso- och sjukvéarden och socialtjdnsten skapar en
stodjande vardmiljo.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa en systematisk genomgéng
av basta tillgéngliga kunskap.

Vardmiljons utformning kan frdmja patientens vélbefinnande och livs-
kvalitet, och har dven stor betydelse for hur de nirstaende upplever var-
den och omsorgen [19, 20]. Det ér dérfor angelédget att hilso- och sjuk-
varden och socialtjansten skapar en stodjande vardmiljé. En stddjande
vardmiljo innebér en personcentrerad miljo déir patienter, nédrstaende och
vérdpersonal kidnner sig vilkomna, sedda och delaktiga.

Begreppet vardmiljo omfattar bade den fysiska och den psykosociala
miljon. Béda aspekterna ér ddrmed grundldggande i utformningen av en
stodjande vardmiljo.

Den fysiska miljon handlar om hur det ser ut runt omkring oss, det vill
sdga rummets storlek, avstdnd, temperatur och fargséttning, ljus, mobler
och textilier. Den psykosociala miljon handlar om hur vi upplever att vara
i olika miljoer och vilka kdnslor olika rum och lokaler ger upphov till.
Hur den psykosociala miljon uppfattas kan variera fran person till person.
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Det ir hélso- och sjukvéardens och socialtjédnstens personals ansvar att
se till att vardmiljon stoder patientens integritet, individuella resurser och
behov. Vissa aspekter av en stodjande vardmiljo ér generella, medan an-
dra bor utga fran patientens individuella behov, resurser, vilja och 6nske-
mal.

For att kunna skapa en stodjande vardmiljo ér det dérfor avgorande
med kunskap om hur symtom eller en funktionsnedsittning i livets slut-
skede kan paverka hur man uppfattar sin omgivning. Till exempel paver-
kar sadant som nedsatt syn, paverkat luktsinne, horselnedsittning eller
paverkad kénslighet pa grund av en kognitiv eller neurologisk skada,
uppfattningen av omgivningen.

Man behdver ocksé ta reda pa vad den enskilda personen som nu vér-
das har for individuella dnskemal. Exempelvis kan tidigare erfarenhet-
er av varden samt individuella uppfattningar och virderingar inverka pé
upplevelsen av olika vardmiljoer.

Naring i livets slutskede

Ett viktigt omrade inom palliativ vard ar ndring i livets slutskede. I livets
slutskede ar mat, dryck och artificiell niringstillférsel inte langre till for
att tillgodose patientens fysiska behov av energi och néringsbehov. Da-
remot kan mat, dryck och artificiell naringstillforsel ha sociala, kulturella
och emotionella dimensioner. Det tillhor det naturliga déendet att patien-
tens intag av mat och dryck successivt minskar och till slut upphor helt.
Detta behdver inte vara forenat med att patienten upplever obehag i form
av hunger eller torst.

Det ar viktigt att ldkare och 6vrig vardpersonal forklarar bade for pa-
tienten och for anhoriga att kroppen i livets slutskede har en begridnsad
formaga att metabolisera niring och att tillférsel av fett och proteiner
kan leda till illaméaende eller andra obehag. Det finns ocksa en risk for
att tillford vatska kan leda till Gvervitskning, 6dem och andndd. Hélso-
och sjukvarden maste ta hdnsyn till patientens individuella 6nskemal, och
patienten maste i s stor utstrackning som mojligt fritt fa vilja mat och
dryck i syfte att oka sitt vilbefinnande.

Mer utforlig vigledning om néring i livets slutskede finns i Socialsty-
relsens Néring for god vard och omsorg [27], som finns att ladda ner pa
www.socialstyrelsen.se.
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Farmakologisk symtomlindring i livets slutskede

Smiarta ér ett av de vanligaste symtomen i livets slutskede oavsett diagnos.
Hos personer i livets slutskede upplever uppskattningsvis 50—100 procent
smérta, varav manga upplever otillricklig eller bristfallig smértlindring
med risk for paverkan pa livskvalitet och vélbefinnande. En individuellt
anpassad smaértlindrande likemedelsbehandling ar dérfor en nodvandig
grund for en god palliativ vérd.

Rekommendationer om likemedelsbehandling for att lindra smarta i
livets slutskede har tagits fram av Lékemedelsverket [13]. Rekommenda-
tionen framhéller morfin (som &r en stark opioid) som forstahandsalterna-
tiv vid svar smérta. Rekommendationen framhaller d4ven vikten av att all
behandling anpassas individuellt; vilka opioider som patienten ordineras
beror pé aktuell smértmekanism, njurfunktion och biverkningar.

Aven behandling med andra smirtstillande likemedel &n opioider
kan anvéndas i livets slutskede. Exempel pd sadana &r paracetamol,
NSAID-ldkemedel, steroider, likemedel mot neuropatisk smérta (antide-
pressiva, antiepileptika, tramadol) och kramplosande medel.

Lakemedelsverket har dven tagit fram rekommendationer om palliativ
sedering i livets slutskede [13]. Palliativ sedering med lugnande och ang-
estddmpande ldkemedel kan anviindas om en patient har svdra symtom
som inte kan lindras med andra metoder. Med palliativ sedering menas en
avsiktlig paverkan av medvetenhetsgraden hos en patient i livets slutske-
de. Syftet med behandlingen é&r att lindra symtom [34, 38]. Behandlingen
ges utifran patientens 6nskemal, tillstind och behov av symtomlindring.

For mer utforlig vigledning om lakemedelsbehandling for att lindra
smérta i livets slutskede samt palliativ sedering i livets slutskede hdnvisar
Socialstyrelsen till Likemedelsverkets rekommendation [13].
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Rekommendationer om specifika
atgarder
——

I det héar kapitlet presenteras ett urval av rekommendationer for specifika
atgdrder som Socialstyrelsen bedomer ar sérskilt viktiga for hélso- och
sjukvarden och socialtjdnsten ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.
Rekommendationerna har tagits fram enligt metoden for nationella rikt-
linjer och fokuserar pa dtgirder som ror symtomlindring och kommuni-
kation.

Samtliga rekommendationer redovisas i en tillstdnds- och atgardslista
i bilaga 2. En fullstindig tillstands- och atgérdslista finns ocksa att ladda
ner pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Syftet med rekommendationerna

Socialstyrelsens rekommendationer ska bidra till att hélso- och sjukvar-
dens och socialtjanstens resurser anvinds effektivt, fordelas efter behov
samt styrs av systematiska och 6ppna prioriteringsbeslut. Rekommenda-
tionerna ska ge végledning for beslut pa gruppniva. De kan dven ge vig-
ledning i beslut som ror enskilda personer, 4&ven om det kan finnas om-
standigheter som motiverar att hilso- och sjukvardens och socialtjanstens
personal gor avsteg fran rekommendationerna.

Urval av fragestallningar

Socialstyrelsen har i samrad med foretrddare for hilso- och sjukvarden,
socialtjinsten och omsorgen valt ut specifika atgiarder inom palliativ vard
dér behovet av vigledning bedoms som sérskilt stort. I urvalet har vi
bland annat utgatt frin rekommendationer for palliativ vard som finns i
tidigare, sjukdomsspecifika, nationella riktlinjer, till exempel for brost-,
kolorektal- och prostatacancersjukvard 2007. De tillstand och éatgirder
som har bedomts vara aktuella for personer i livets slutskede oberoende
av diagnos har uppdaterats och ingar nu i kunskapsstodet.

Vardprogram kompletterar rekommendationerna

Sedvanlig behandling ingar inte 1 Socialstyrelsens rekommendationer om
specifika atgdrder inom palliativ vard i livets slutskede da dessa atgirder
tas upp 1 Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014 (utarbetat
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av RCC) [4].Vardprogrammet tar bland annat upp atgirder vid vanliga
symtom i livets slutskede sdsom andndd och rosslingar, dngest, depres-
sion, forvirring och illaméende.

De nationella vardprogrammen kompletterar Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer och rekommendationer men ger en beskrivning av hur en
atgérd bor utforas (nér och pa vilket sétt) och av vem (vilken organisation
som genomfor). Socialstyrelsens rekommendationer fokuserar enbart pa
vad (vilka atgarder) hilso- och sjukvarden bor gora.

Det nationella vardprogrammet samt Socialstyrelsens rekommendatio-
ner om specifika atgirder och samlade kunskapsstod kompletterar pa sé
sdtt varandra.

Generellt om rekommendationerna

Rekommendationer om specifika dtgarder nir det géller symtomlindring
och kommunikation har tagits fram enligt metoden for nationella rikt-
linjer. Rekommendationerna grundar sig pa vetenskapliga underlag som
tagits fram pa ett systematiskt sitt. For viktiga fragor dér det saknas ve-
tenskapligt underlag har Socialstyrelsen anvint sig av ett konsensusforfa-
rande som pa ett strukturerat sétt tar tillvara beprévad erfarenhet.

En mer utforlig presentation av underlaget for alla rekommendatio-
ner finns i bilagan Vetenskapligt underlag. Bilagan finns att ladda ner pa
Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Tre typer av rekommendationer

Enligt metoden for nationella riktlinjer rangordnar Socialstyrelsen olika
tillstands- och atgardskombinationer for att kunna rekommendera en viss
atgdrd. Sammantaget ges tre olika typer av rekommendationer: rekom-
mendationer med rangordning 1-10, rekommendationen FoU och rekom-
mendationen icke-gora. Tabell 1 nedan beskriver oversiktligt de olika
typerna av rekommendationer.
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Tabell 1. Socialstyrelsens olika typer av rekommendationer

Typ av rekommendation Beskrivning

Rekommendationer med Atgérder som hélso- och sjukvarden bér eller
rangordning 1-10 kan erbjuda. De rangordnade atgarderna
redovisas enligt en prioriteringsskala, 1-10,
dar atgarder med prioritering 1 har storst ange-
lagenhetsgrad och 10 lagst.

Rekommendationen FoU Atgarder som halso- och sjukvarden inte bor
utféra rutinmassigt, och endast inom ramen for
kliniska studier. Socialstyrelsen vill med rekom-
mendationerna stddja halso- och sjukvarden
att noggrant utvardera nya atgarder innan de
bdrjar anvandas.

Rekommendationen Atgéarder som halso- och sjukvarden inte bor
icke-gora utféra alls. Socialstyrelsen vill med rekommen-
dationerna stddja att halso- och sjukvarden
slutar anvanda ineffektiva metoder.

Metoden for rangordningsprocessen for samtliga rekommendationer
finns i1 bilagan Metodbeskrivning. Bilagan finns att ladda ner pa Social-
styrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Rangordningen utgdr fran den nationella modellen
Socialstyrelsens rangordning av olika tillstdnds- och atgérdskombina-
tioner utgér fran den nationella modellen for prioriteringar [30]. Denna
modell utgér i sin tur fran den etiska plattformen i propositionen Priorite-
ringar inom hdlso- och sjukvdrden (prop. 1996/97:60).

Enligt den nationella modellen ska rangordningen baseras pa en sam-
lad bedomning av

* tillstandets svarighetsgrad (avgdrs utifran risken for sjukdom, sénkt
livskvalitet och fortida dod vid ett visst tillstand)

» atgirdens effekt
e kostnadseffektivitet.

Socialstyrelsen beaktar dven hur starkt det vetenskapliga stodet dr for
atgardens effekt.
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Rekommendationer om symtomlindring

Personer 1 livets slutskede har ofta flera svara symtom samtidigt. Tidig
upptéckt och noggrann analys och behandling av symtom &r darfor ange-
laget for att forebygga och lindra lidande. Det géller oavsett om symto-
men dr av fysisk, psykisk, social eller existentiell karaktér.

Socialstyrelsens rekommendationer for symtomlindring fokuserar pa
ett antal atgidrder som dr nddvéindiga for att uppna en optimal symtom-
lindring. Dessa atgédrder omfattar fortbildning och handledning av perso-
nal, strukturerade beddmningar av symtom hos personer i livets slutskede
samt vissa behandlingar av symtom dir nuvarande praxis varierar eller
ar okénd.

Fortbildning och handledning av personal inom
vard och omsorg

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: 1 och 2)

Personer i livets slutskede &r for sitt vilbefinnande beroende av att per-
sonalen har sddana kunskaper i palliativ vard att de kan moéta patientens
olika behov av stod och symtomlindring. Fortbildning i palliativ vard ut-
gar ofta fran ett holistiskt synsétt dar symtomlindring, teamarbete, kom-
munikation och stdd till ndrstaende ingar. Fortbildningens omfattning kan
variera fran enstaka kursdagar till utbildning vid flera tillféllen under en
langre period. Studiecirklar pa arbetsplatsen med hjélp av skriftligt ut-
bildningsmaterial forekommer ocksa.

Handledning utgor en viktig del i palliativ vard och kan hjélpa personal
att utveckla strategier for att mota och hantera de kédnslor som arbetet for
med sig. Handledningen kan ske individuellt eller i grupp. Handledning i
grupp kan innebéra att ett antal medarbetare samlas och samtalar utifran
situationer eller hdndelser i verksamheten med en extern handledare. Ge-
nom att dela med sig av sina erfarenheter kan personalen bli tryggare och
utveckla en hogre beredskap for att stodja patienter och nérstaende.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden och
socialtjansten erbjuda fortbildning i palliativ vard. Avgdrande for rekom-
mendationen r att atgdrden har en positiv effekt pd symtomlindring hos
personer i livets slutskede.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bdr hélso- och sjukvarden
och socialtjansten erbjuda handledning i palliativ vard. Det vetenskapliga
underlaget &r otillrdckligt for att bedoma atgérdens effekt, men det rdder
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konsensus om att atgdrden okar mojligheten till optimal vérd for patienter
1 livets slutskede.

Rekommendationer om fortbildning och handledning av perso-
nal inom vérd och omsorg som moter patienter i livets slutskede

Hilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

 erbjuda fortbildning i palliativ vérd av personal inom vérd och
omsorg 1 syfte att lindra symtom och frdmja livskvalitet hos
patienter i livets slutskede (prioritet 3)

 erbjuda handledning i palliativ vard till personal inom vard och
omsorg i syfte att lindra symtom och frdmja livskvalitet hos
patienter i livets slutskede (prioritet 3).

Bedoémning av smarta och andra symtom

(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 12 och 26)

Smarta &r ett av de vanligaste symtomen i livets slutskede oavsett diag-
nos. Hos personer i livets slutskede upplever uppskattningsvis 50—-100
procent smérta, varav méanga upplever otillrdcklig eller bristfallig smért-
lindring med risk for paverkan av livskvalitet och vélbefinnande [3]. Det
ar darfor angeldget att identifiera och analysera smiérta for att uppné en
optimal smértlindring.

En smértanalys innebar att hélso- och sjukvardspersonal bedomer olika
aspekter av smérta pa ett systematiskt sétt. [ en smirtanalys ingar bland
annat att bedoma orsakerna till smértan, smértans mekanismer (nociceptiv
eller neuropatisk smérta) och psykisk, social eller existentiell problematik
i samband med smértan. Personal inom vard och omsorg foljer sedan upp
patientens smérta genom regelbundna skattningar av smaértintensiteten
med hjélp av ett skattningsinstrument.

Utover smaérta har personer i livets slutskede ofta 4ven andra symtom,
som till exempel stark oro eller &ngest, depression, kroniskt trotthetssyn-
drom, forstoppning, forvirring eller illaméende.

Med ett symtomskattningsinstrument kan man lyfta fram och kvanti-
fiera savil enskilda som flera, samtidiga symtom. Det finns i dag ett stort
antal instrument for att skatta symtom. Exempel pa instrument for att
skatta enskilda symtom &r visuell analog skala (VAS) eller numerisk be-
skrivande skala (NRS, frén engelskans “numeric rating scale”). Skattning
av flera symtom samtidigt gors till exempel med "Edmonton symptom
assessment scale” (ESAS).
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Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden och
socialtjansten erbjuda smértanalys och regelbunden skattning av smaért-
intensitet. Avgorande for rekommendationen 4r att tillstandet dr allvarligt
och att atgirden 0kar mdjligheten till ett korrekt val av behandling och
didrmed adekvat symtomlindring i livets slutskede.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden
och socialtjdnsten erbjuda regelbunden anvidndning av symtomskatt-
ningsinstrument. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att be-
doma éatgardens effekt, men det rader konsensus om att regelbunden an-
vandning av symtomskattningsinstrument dkar mojligheten for optimal
symtomlindring och utvdrdering av insatt behandling. Det saknas dock
kunskap om vilket skattningsinstrument som ska anviandas. Vissa patien-
ter kan dessutom uppleva skattningsinstrument som en byréakratisering av
varden.

Rekommendationer om strukturerad bedomning av symtom
Hilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

» regelbundet analysera och skatta smarta hos patienter i livets slut-
skede med smérta (prioritet 2)

» regelbundet skatta symtom med skattningsinstrument hos patien-
ter 1 livets slutskede (prioritet 3).

Akupunktur, akupressur och massage for att lindra symtom

(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 8, 13,14 och 15)

En individuellt anpassad ldkemedelsbehandling &r en viktig grund for att
lindra smérta eller andra symtom i livets slutskede. Vid behov och som
tillagg till lakemedel kan atgdrder som akupunktur, akupressur eller mas-
sage anvandas.

Akupunktur innebér att ett antal fina nalar sétts pa sdrskilda punkter,
sa kallade akupunkturpunkter, som finns i muskler, senor eller bindvav.
Studier har visat att akupunktur stimulerar produktionen av olika &mnen,
till exempel endorfin, som bland annat bidrar till att minska smérta. Inom
den svenska hélso- och sjukvarden far alla som dr legitimerade 1 sitt yrke
anvianda akupunktur om de har genomgatt utbildning for detta.

Akupressur antas ha samma verkningsmekanismer som akupunktur,
men i stillet for att anvdnda nalar trycker behandlaren pa akupunktur-
punkterna med fingrarna.
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Inom palliativ vard anvénds akupunktur eller akupressur for att lindra
symtom som smérta eller illamaende. Det finns en méingd olika varian-
ter pa behandlingar, bland annat ronakupunktur som anvénds vid olika
smarttillstand. Behandlingstiden kan variera fran nadgon enstaka géng till
flera génger 1 veckan under flera veckors tid.

Mjuk massage inom palliativ vard ar ett samlingsbegrepp for olika
massagemetoder. Mjuk massage anvénds for att 0ka patientens vélbefin-
nande och lindra olika symtom som &ngest eller smérta. Massagen ges
med mjuka men fasta strykningar samt létta tryck- och cirkelrorelser pa
hudens ytliga strukturer. Aromterapi dr en form av mjuk massage med
samtidig anvéndning av eteriska oljor fran véxter eller blommor. Soci-
alstyrelsens rekommendationer géller endast massagemetoder som ges i
syfte att lindra angest eller smérta.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvérden er-
bjuda oronakupunktur vid nervsmaérta, eftersom tillstandet &r allvarligt
och atgirden som tilldgg till smaértstillande likemedelsbehandling ger
maéttlig till stor effekt pa smértlindring.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden
erbjuda akupunktur eller akupressur vid illaméende, som tillégg till like-
medelsbehandling. Atgirden har inte en sikerstilld effekt pé illamaende,
men det vetenskapliga underlaget utviarderar endast akupunkturens effek-
ter pé illaméende orsakad av kemoterapi eller stralning.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden
och socialtjénsten i undantagsfall erbjuda mjuk hudmassage och aromte-
rapi, eftersom étgirden som tillagg till smértstillande behandling inte har
en sakerstilld effekt pa smérta. Mjuk hudmassage som tillégg till specia-
liserad palliativ vard har inte heller ndgon sikerstélld effekt pa angest hos
personer i livets slutskede.

Rekommendationer om akupunktur, akupressur och massage

Hiilso- och sjukvdrden kan

* erbjuda 6ronakupunktur som tilldgg till smartstillande ldkeme-
delsbehandling till patienter i livets slutskede med nervsmaérta
(prioritet 4)

* erbjuda akupunktur eller akupressur som tillagg till lakemedelsbe-
handling till patienter i livets slutskede med illamaende (prioritet 9)

48



Rekommendationer om specifika atgarder

» erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi som tillagg till smért-
stillande ldkemedelsbehandling till patienter i livets slutskede
med smadrta (prioritet 9).

Hilso- och sjukvarden och socialtjinsten kan i undantagsfall

+ erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi som tillagg till speci-
aliserad palliativ vard till patienter i livets slutskede med angest
(prioritet 10).

Trycksarsprofylax med tryckavlastande madrasser

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 27)

Personer i livets slutskede har ofta nedsatt rorlighet och 16per déarfor en
stor risk att utveckla trycksar. Andra riskfaktorer for trycksar ar forsdmrat
allméntillstdnd, otillrickligt fodointag och hog alder. Dessutom finns det
risk for att huden och underliggande vavnad dor pa grund av forsdmrat
blodflode samtidigt som funktioner i andra organ férsdmras.

Trycksar kan vara mycket smartsamt och leda till forsdmrad livskva-
litet hos personer i livets slutskede. For att forebygga utvecklingen av
trycksar och att befintliga trycksar forsamras kan man anvinda tryckav-
lastande madrasser.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden och
socialtjansten erbjuda atgérden, eftersom tillstandet &r allvarligt och at-
girden minskar risken for trycksar jaimfort med vanliga skummadrasser.

Rekommendation om tryckavlastande madrass
Hilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

 erbjuda tryckavlastande madrass till patienter i livets slutskede
med nedsatt rorlighet (prioritering 3).

Liakemedelsbehandling vid forvirringstillstand

(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 10 och 11)

Forvirringstillstdnd hos patienter i livets slutskede ar vanligt forekom-
mande. Tillstdndet kan orsakas av manga olika faktorer, exempelvis 6kad
kalciumhalt i blodet, infektioner, ldkemedelsbiverkningar och psykisk
ohélsa.
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Orsaken till forvirringstillstandet &r ofta mdjlig att atgérda och det ér
darfor viktigt att orsaksinriktad behandling genomfors i forsta hand. Hogt
eller lagt blodsocker, forstoppning, svar smérta eller urinvigsinfektion ar
exempel pd mojliga orsaker, som ofta gar att atgérda.

Om det inte gér att pavisa nadgon orsak som gér att dtgérda, eller om
man bedomer att en orsaksinriktad behandling leder till mer obehag dn
nytta for patienten, kan det bli aktuellt med ldkemedelsbehandling. For
att behandla forvirringstillstand hos patienter i livets slutskede kan man
anvénda lakemedel fran gruppen neuroleptika. Dessa ldkemedel syftar till
att lindra eller om mojligt upphéva forvirringen.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden erbju-
da haloperidol, eftersom tillstandet &r allvarligt och ldkemedlet minskar
forvirring och forbittrar kognitiv status hos personer i livets slutskede.
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor inte hélso- och sjukvér-
den erbjuda lorazepam, eftersom ldkemedlet inte har nagon eftekt pé for-
virring hos personer i livets slutskede. Det kan ocksé ge biverkningar
sasom dasighet, oformaga att koordinera muskelrdrelser (ataxi) och 6kad
forvirring.
Rekommendationer om liikemedelsbehandling vid forvirrings-
tillstand
Hiilso- och sjukvarden bor

* erbjuda haloperidol till patienter i livets slutskede som har forvir-
ringstillstand dar orsaksinriktad behandling inte gagnar patienten
(prioritering 3).

Hilso- och sjukvarden bor inte
» erbjuda lorazepam till patienter i livets slutskede som har forvir-

ringstillstand dér orsaksinriktad behandling inte gagnar patienten
(icke-gora).

Likemedelsbehandling vid trétthetssyndrom (fatigue)

(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 17 och 18)

En subjektiv kénsla av trotthet, svaghet och brist pa energi (trotthetssyn-
drom eller fatigue) &r vanligt vid cancer och cancerbehandling. Inom pal-
liativ vard har dessa symtom inte uppmirksammats lika mycket som till
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exempel smérta och andndd. Trotthetssyndrom dr dock vanligt &ven inom
palliativ vard nér det géller personer med kroniskt obstruktiv lungsjuk-
dom, hjartsvikt eller multipel skleros. Hos personer i livets slutskede kan
trotthetssyndrom innebéra svér kraftloshet, inverkan péa dagliga aktivi-
teter och forsdmrad livskvalitet. Tillstdndet lindras séllan av enbart vila
(som det kan gora hos friska personer).

Metylfenidat dr ett amfetaminliknande lakemedel som stimulerar cen-
trala nervsystemet, och som anviinds for att behandla adhd. Aven like-
medlet modafinil stimulerar centrala nervsystemet, och anvinds normalt
for att behandla personer med narkolepsi. Narkolepsi ér ett tillstind som
orsakar uttalad somnighet under dagen med plotsliga somnattacker. Mo-
dafinil har &dven provats pa personer med multipel skleros som har trott-
hetssyndrom.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna
Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvérden er-
bjuda metylfenidat vid trétthetssyndrom, eftersom likemedlet har en liten
effekt jamfort med placebo.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hédlso- och sjukvérden i
undantagsfall erbjuda modafinil vid trtthetssyndrom, eftersom ldkemed-
let inte har visat sig ha béttre effekt dn placebo vid trotthetssyndrom.

Rekommendationer om likemedelsbehandling av trotthets-
syndrom i livets slutskede

Hilso- och sjukvdrden kan

» erbjuda likemedelsbehandling med metylfenidat till personer i
livets slutskede med trotthetssyndrom (prioritet §).

Hdlso- och sjukvarden kan i undantagsfall

+ erbjuda modafinil till patienter i livets slutskede med trotthetssyn-
drom (prioritet 10).

Liakemedelsbehandling vid forstoppning orsakad av opioider

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 16)

Forstoppning ér vanligt hos personer i livets slutskede och orsakas ibland
av lakemedelsbehandling, sdsom smartlindring med opioider. Nar opioid-
behandling inleds ar det darfor viktigt att laxermedel sétts in kontinuerligt
for att forebygga forstoppning.
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For en del personer ar det inte tillrdckligt att fa laxermedel. Da kan en
injektion med ldkemedlet metylnaltrexon upphéiva den effekt som opioi-
der har pé tarmen, vilket underldttar en tdmning av tarmen.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden erbju-
da metylnaltrexon vid forstoppning, eftersom tillstandet &r allvarligt och
atgirden har god effekt pa laxering inom 4-24 timmar. Atgirden rekom-
menderas endast nér primarprevention och behandling med konventionell
laxering inte har fungerat.

Metylnaltrexon ger inte flera biverkningar dn placebo, men ger en 6kad
risk for gasbildning och yrsel. Enstaka fall av perforation i mag—tarmka-
nalen har rapporterats i samband med behandling, men det &r oklart om
komplikationen &r relaterad till ldkemedlet.

Rekommendationer om liikemedelsbehandling vid forstoppning
orsakad av opioider

Hilso- och sjukvdrden bor

 erbjuda likemedelsbehandling med metylnaltrexon till personer
i livets slutskede med forstoppning orsakad av opioider, och dir
primdrprevention och behandling med konventionell laxering inte
har fungerat (prioritet 3).

Rekommendationer om kommunikation

Att det finns en god kommunikation mellan personer i livets slutskede
och personalen inom varden och omsorgen ér centralt i palliativ vard.

Kommunikation innefattar mer &n att enbart ge information. Det &r en
process som omfattar flera personer, diar malet kan vara informationsut-
byte eller dmsesidig forstaelse och stod. Malet kan ocksé vara att ha en
diskussion om svéra och smértsamma fragor samt att fa mdjlighet att han-
tera den kénsloméssiga oro som é&r forknippad med sddana fragor. God
kommunikation kan dessutom vara symtomlindrande.

Samtal om vardens innehall och riktning (brytpunktssamtal)

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 3)

Den palliativa varden for personer i livets slutskede forutsitter att alla
involverade ér inforstddda med att vardens inriktning ar att frimja livs-
kvalitet och lindra symtom, att aterstaende livstid &r kort och att de med-
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icinska mdjligheterna att forlénga denna tid &r begrdnsade eller saknas
helt. Darfor &r det betydelsefullt att samtala med patienter om vardens
innehall och riktning.

Ansvarig eller tjanstgorande ldkare gor forst en samlad medicinsk
bedémning om att inleda palliativ vard i livets slutskede. Samtal med
patienten genomfors sedan vid ett eller flera tillféllen av ldkaren. Ofta
upplever patienter att samtalen blir béttre om det finns ett vélfungerande
samarbete i vardteamet och mellan olika vardnivéer. Under sjélva samta-
let &r det dessutom betydelsefullt att ldkaren &r vil foreberedd, ger tydlig
och individuellt anpassad information samt gor patienten delaktig genom
att lyssna aktivt och bekrifta patientens tankar och kénslor.

Hur méanga samtal som bor utforas beror pa patientens tillstind och hur
lang tid patienten har kvar att leva. Det dr dock viktigt att samtalen fors
kontinuerligt under hela sjukdomsprocessen.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hédlso- och sjukvérden er-
bjuda atgérden eftersom den kan forebygga oro och missforstdnd samt
forbattra livskvaliteten hos personer i livets slutskede. En forutséttning ar
dock att samtalen fors kontinuerligt under hela sjukdomsprocessen.

Rekommendation om samtal om vardens innehall och riktning
(brytpunktssamtal)

Hilso- och sjukvdrden bor

 kontinuerligt genomfora samtal med patienten om vardens inne-
hall och riktning i livets slutskede (prioritet 1).

Samtal om livsfragor

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: rad 4)

I livets slutskede vidcks manga existentiella fragor och patienter kan ha
behov av att samtala om dessa fragor. Samtal om livsfragor utgér fran pa-
tientens egna fragor och dnskningar och kan foras av ldkare, legitimerade
sjukskoterskor eller annan hélso- och sjukvardspersonal som utbildats i
samtalsfragor. Praster och kuratorer kan ocksa fora samtal med patienten
vid behov. Det handlar inte om djupa psykoterapeutiska samtal, utan om
att kunna lyssna till och samtala om patienters fragor.
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Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden och
socialtjdnsten erbjuda samtal med patienter om livsfragor. Det veten-
skapliga underlaget &r otillriackligt for att bedoma atgirdens effekt, men
det rader konsensus om att samtal om livsfragor har en positiv effekt pa
patienters livskvalitet i livets slutskede. Det dr dock viktigt att atgérden
erbjuds utifran patientens onskemal.

Rekommendation om samtal om livsfragor
Hilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

» erbjuda samtal om livsfragor till patienter i livets slutskede
(prioritet 3).

Bild- och musikterapi

(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 6 och 7)

Samtalet och den skrivna informationen har spelat en viktig roll som
kommunikativa verktyg inom den palliativa varden i Sverige, men ménn-
iskors sitt att kommunicera &r olika. FOr vissa personer i en svar livssitu-
ation kan musik och bild vara ett bittre och littare sitt att kommunicera
an med ord.

Musikterapi innebér att en utbildad musikterapeut anvinder sig av mu-
sik eller musikaliska element sdsom ljud, rytm, melodi och harmoni, for
att skapa mojligheter for individen att utveckla resurser eller atererovra
funktioner. Musikterapi kan bestd av olika metoder som till exempel in-
dividuell sang, sangstunder med anhdriga och vanner, musik for avslapp-
ning samt att lyssna pa musik eller spela instrument.

Bildterapi dr en behandlingsform dér bildskapande anvénds for uttryck
och kommunikation tillsammans med en utbildad bildterapeut. I bildte-
rapi malar eller ritar patienten bilder individuellt eller i en grupp for att
soka kunskap om sig sjélv och sin situation. Skapandet kombineras med
reflekterande och bearbetande samtal. I palliativ vard anvinds bildterapi
for att stirka patienters identitet och kdnsloméssiga resurser genom att
tankar och kénslor kring forluster, relationer, den forestdende doden och
andliga fragor uttrycks och bearbetas. Terapin anvénds dven for att lindra
upplevelsen av svara symtom.
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Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvéarden och
socialtjdnsten erbjuda musikterapi. Avgorande for rekommendationen ar
att atgarden har en positiv effekt pa vilbefinnande och livskvalitet hos
patienter i livets slutskede.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden
och socialtjansten erbjuda bildterapi. Det eftersom atgérden kan ha en
symtomlindrande effekt och forbattra livskvaliteten hos patienter i livets
slutskede.

Rekommendationer om bild- och musikterapi

Hiilso- och sjukvirden och socialtjéinsten kan

» erbjuda musikterapi av utbildad musikterapeut till patienter i
livets slutskede i syfte att lindra symtom och framja livskvalitet
(prioritet 6)

 erbjuda bildterapi av utbildad bildterapeut till patienter i livets
slutskede i syfte att lindra symtom och framja livskvalitet (prio-
ritet 6).
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Ekonomiska och organisatoriska
konsekvenser

Socialstyrelsen gor i detta avsnitt en bedomning av hur ett inférande av
kunskapsstddet paverkar organisation, personalresurser och kostnader for
varden och omsorgen. Avsikten ar att ge stod och underlag till huvud-
mannen.

Konsekvenser for palliativ vard pa en

overgripande niva

Socialstyrelsens prelimindra slutsats ér att bedomningarna och rekom-
mendationerna i kunskapsstodet kan fa betydande organisatoriska och
ekonomiska konsekvenser for hilso- och sjukvarden och socialtjénsten.
Detta eftersom tillgdngen till palliativ vard i dag ar liten i jimforelse med
behovet samt ojamnt fordelad over landet.

I Sverige i dag dor drygt 90 000 personer om aret. Socialstyrelsen be-
domer att cirka 80 procent av dem é&r i behov av allmén eller specialise-
rad palliativ vard (se definition i bilaga 1), vilket innebér drygt 70 000
personer om aret. Hur ménga av dem som skulle kunna vara i behov av
specialiserad palliativ vard &r svart att bedoma.

Nationella radet for palliativ vard (NRPV) gor 1 Palliativguiden 2010
(som ér en forteckning Over specialiserade palliativa verksamheter 1 Sve-
rige) en uppskattning av tillgdngen pa specialiserade palliativa vardplat-
ser 1 olika delar av landet. Enligt denna varierar antalet platser i sluten
vard och i hemsjukvard i olika 14n och regioner, fran 7 per 1 000 avlidna
till 107 per 1 000 avlidna med ett genomsnitt pa 42 per 1 000 avlidna [29].

En niarmare konsekvensbeskrivning av hela kunskapsstodets innehall
ar i dag inte mojligt att genomfora pa nationell niva. De konsekvensbe-
skrivningar som sjukvardsregionerna presenterade vid de regionala semi-
narierna (som anordnades med anledning av den preliminira versionen av
kunskapsstddet) visar att det finns regionala och lokala skillnader. Dessa
skillnader fordndrar dock inte den tidigare bedomningen av konsekven-
serna for rekommendationerna.
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Konsekvenser av rekommendationer

om specifika atgarder

Bedomningen utgér frén en bild av hur verksamheten bedrivs generellt pa
nationell niva i dag. Socialstyrelsen forvintar sig att rekommendationer-
na paverkar praxis och resursférdelningen nir det géller palliativ vard, s
att forhallandevis mer resurser fordelas till hogt rangordnade atgarder dn
till atgérder med lag rangordning.

Fortbildning och handledning av personal

Personer i livets slutskede &r for sitt véilbefinnande beroende av att per-
sonalen har sddana kunskaper i palliativ vard att de kan moéta patientens
olika behov av stdd och symtomlindring.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om att personal i
vard och omsorg som mdter patienter i livets slutskede erbjuds fortbild-
ning och handledning kan fa betydande ekonomiska konsekvenser for
hilso- och sjukvarden och socialtjansten, eftersom de géller en sa stor
grupp. Socialstyrelsen bedomer dven att det dr dessa rekommendationer
som kommer att leda till storst ekonomiska konsekvenser, av de rekom-
mendationer som vi ger i dessa riktlinjer.

Kostnaderna for fortbildning beror pa hur manga som deltar i utbild-
ningen och hur lang den &r. Den fortbildning som forekommer i dag kan
variera i omfattning, fran enstaka kursdagar till utbildning vid flera tillfal-
len under en langre period. Det forekommer ocksa studiecirklar som halls
pa arbetsplatsen med hjilp av skriftligt utbildningsmaterial. Stockholms
lans landsting genomforde aren 2008-2011 utbildningsinsatser i pallia-
tiv vard for samtliga personalgrupper inom vard- och omsorgsboenden
for dldre. Sju olika utbildningsmodeller anvéndes di. Den genomsnittliga
kostnaden per deltagare i de olika utbildningsinsatserna varierade fran
1 700 kronor till 6 300 kronor per deltagare. Medianvardet var 3 300 kro-
nor per deltagare [30].

Antalet personer som arbetar inom véard och omsorg uppgér till cirka
700 000 personer. Alla dessa personer berdrs dock inte av rekommenda-
tionen om fortbildning i palliativ vard. En rimlig bedomning ar att cir-
ka 300 000 personer skulle kunna vara aktuella for en fortbildning. Om
kostnaden per deltagare ar i genomsnitt 3 300 kronor sa uppgar de totala
kostnaderna till cirka en miljard kronor for kommunerna och landstingen.

Tabell 1 visar hur kostnaden kan variera beroende pa hur manga som
fortbildas samt vilken utbildningsmodell som anvénds (vilket avgdr om
den &r billig eller dyr).
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Tabell 1. Exempel pé berdknade kostnader i miljoner kronor (mnkr) fér
fortbildning av personal

Typ av utbildnings- 200 000 300 000 400 000
modell deltagare deltagare deltagare
Billigast 340 mnkr 510 mnkr 680 mnkr
Mediankostnad 660 mnkr 990 mnkr 1 320 mnkr
Dyrast 1260 mnkr 1890 mnkr 2 520 mnkr

Aven kostnaderna for handledning beror pa hur mycket tid som liggs ner
pa handledningen och hur manga personer som deltar. De totala kostna-
derna for handledning skulle uppga till ndstan en miljard kronor per &r om
handledningstiden uppgick till en timme per manad och om 300 000 per-
soner per ar skulle delta. Handledarna &r dd medriknade i antalet deltaga-
re. Berdkningarna &r baserade pa en genomsnittlig manadslon pa 26 000
kronor samt pa omkostnader for personal och semestererséttning med 40
respektive 13 procent.

Tabell 2 visar den genomsnittliga kostnaden per ar for olika handled-
ningsalternativ.

Tabell 2. Exempel pa berdknade kostnader i miljoner kronor (mnkr) per
ar for handledning av personal

Handledningstid 200 000 300 000 400 000

deltagare deltagare deltagare
0,5 timme per manad 300 mnkr 450 mnkr 600 mnkr
1 timme per méanad 600 mnkr 900 mnkr 1200 mnkr
2 timmar per manad 1200 mnkr 1 800 mnkr 2 400 mnkr

Sjukvérdsregionernas konsekvensbeskrivningar visar att behovet av fort-
bildning och handledning dr stort och att det krévs betydande ekonomiska
resurser for att omsitta rekommendationerna i praktiken. Fortbildning ge-
nomfors i méanga kommuner och landsting, men det handlar ofta om be-
gransade insatser som endast nér ut till en liten del av den personal inom
vérd och omsorg som moter patienter i livets slutskede. Handledning i
palliativ vard erbjuds inte heller pé ett systematiskt sétt i kommuner och
landsting, och det rdder dven en stor brist pa utbildade handledare.
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Bedoémning av smarta och andra symtom

Forutsittningen for en god symtomlindring &r att hélso- och sjukvardens
personal anpassar behandlingen till véxlingarna i personens symtom.

Socialstyrelsen beddomer att rekommendationen om att genomfora
smértanalys och skatta smaértintensitet pa patienter med smaérta i livets
slutskede kan medfora 6kade kostnader. Socialstyrelsen bedomer ockséa
att rekommendationen medfor fler symtomlindrande insatser. Men ge-
nom att i hogre grad sékerstélla att hilso- och sjukvéardens personal gor
ett korrekt behandlingsval i ett tidigt skede kan det leda till besparing-
ar ldngre fram. De sammanvégda ekonomiska konsekvenserna ér dérfor
svara att uttala sig om.

Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument dkar moj-
ligheten for optimal symtomlindring och utvdrdering av insatt behand-
ling. I dagsldget anvinder dock inte alla regioner och kommuner symt-
omskattningsinstrument.

Socialstyrelsen bedomer att det endast medfor marginellt 6kade kost-
nader for hélso- och sjukvarden att infora en regelbunden anvéndning av
symtomskattningsinstrument. Kostnaderna géller d& framst utbildning av
personal, anpassning av symtomskattningsinstrument till lokala forhal-
landen och utveckling av rutiner for anvandning och dokumentation.

Akupunktur, akupressur och massage

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om Sronakupunktur kan
oka efterfrigan pa atgdrden och ddarmed ocksd hilso- och sjukvérdens
kostnader.

Hur en behandling med dronakupunktur kan se ut varierar, men van-
ligast dr att den varar i 10-20 minuter och ibland ges flera ganger per
dag. Det finns ingen nationell statistik 6ver hur manga akupunkturbe-
handlingar som utfors i palliativ vard i dag, men omfattningen bedoms
vara begrinsad.

Andelen patienter som véljer akupunktur mot smaérta ar storre och dkar
ocksa internationellt.

Lakemedelsbehandling vid trotthetssyndrom och vid
opioidorsakad forstoppning

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om lidkemedelsbe-
handling med metylfenidat eller modafinil inte ger nagra ekonomiska
eller organisatoriska konsekvenser pa grund av den laga prioriteringen.
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Anvindningen av dessa dtgérder dr dessutom begriansad i dag och kost-
nadsminskningen forvéntas déarfor bli liten.

Socialstyrelsen bedomer vidare att rekommendationen om likemedels-
behandling vid opioidorsakad forstoppning endast ger upphov till mar-
ginella kostnadsokningar. En behandling med metylnatrexon subkutant
kostar drygt 300 kronor och patientgruppen som omfattas av rekommen-
dationen bedoms vara liten.

Atgirder med sma eller svarberiknade konsekvenser

For vissa dtgirder har Socialstyrelsen inte gjort ndgon analys av konse-
kvenserna for hilso- och sjukvarden och socialtjinsten, eftersom de be-
doms vara antingen sma eller svéra att berdkna. Det géiller bland annat
rekommendationen om att genomfora samtal om livsfragor.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om att genomfora
samtal med patienter om vardens innehall och riktning i livets slutskede
kan leda till en kostnadsbesparing for hilso- och sjukvérden. Vi bedomer
att tidsatgangen for samtalen i sig endast leder till marginellt 6kade kost-
nader.

Socialstyrelsens rekommendation om bild- och musikterapi kan leda
till 6kade kostnader for hilso- och sjukvarden och socialtjédnsten. Det
eftersom rekommendationen kan 6ka efterfrdgan péd bild- och musikte-
rapeuter, vilket dd kommer att krdva att fler utbildas inom dessa omra-
den. Det finns i dagsldget inga uppgifter om hur manga personer som far
bild- eller musikterapi i Sverige, och inte heller om hur ménga som é&r
verksamma som bild- eller musikterapeuter.
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Indikatorer for god palliativ vard i
livets slutskede

Inom palliativ vérd ska man, som inom all annan hélso- och sjukvard,
standigt arbeta med att forbattra sin kvalitet, effektivitet och patientsa-
kerhet. Det framgar bland annat av foreskrifterna Ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9), hélso- och sjukvardslagen
(1982:763) och patientsdkerhetslagen (2010:659). En allsidig och nyan-
serad bild av kvaliteten i1 hélso- och sjukvérden dr angeldgen for en rad
intressenter — savil befolkning, patienter och nérstaende som hélso- och
sjukvardens personal, ledningsansvariga, sjukvardshuvudménnens poli-
tiska och administrativa ledningar och regeringen.

Socialstyrelsen har i uppdrag att f6lja upp hur de nationella riktlinjerna
anvands och paverkar praktiken. For att kunna gora detta anvander Soci-
alstyrelsen indikatorer i uppfoljningar och utvérderingar av vardens pro-
cesser, resultat och kostnader. Indikatorerna bor vara mdjliga att anvanda
savil nationellt som regionalt och lokalt. I forsta hand ska indikatorerna
vara mojliga att méta med hjélp av befintliga datakallor.

Kartliggning av datakallor visar pa brister

I fordjupningsdelen om datakéllor redovisar och analyserar Socialstyrel-
sen befintliga datakéllor som ror livets slutskede. Myndigheten ger ockséa
forslag pa hur man kan utveckla dessa datakallor (se bilagan Kartldigg-
ning av datakdllor).

Analysen visar pa forbattringsmdjligheter och brister i de befintliga da-
takéllorna, vilket kan ha betydelse nér indikatorerna anvénds. Exempel-
vis dr en osdkerhet nér data till indikatorerna tas fram att Socialstyrelsen
inte vet exakt hur manga som ér i behov av palliativ vard. Av dem som
avled under 2010 beddms cirka 80 procent vara i behov av palliativ véard
[1]. Den exakta storleken pa gruppen som &r i behov av palliativ vérd ar
dock ofta svar att sérskilja och ar troligen olika stor i olika populationer.

Indikatorer om palliativ vard i andra riktlinjer

I de uppdaterade nationella riktlinjerna for brost- prostata- och tjock-
tarms- och dndtarmscancervard som publicerades varen 2013 finns en
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utvecklingsindikator som ror palliativ vard. I 6vrigt hdnvisar riktlinjerna
till detta kunskapsstod.

Aven i de nationella riktlinjerna for lungcancervérd, som publicerades
2011, finns tva riktlinjespecifika indikatorer som ror palliativ vard.

Indikatorer for god palliativ vard i livets slutskede

Socialstyrelsen har tagit fram nio nationella indikatorer for god palliativ
vard, varav tre ar utvecklingsindikatorer. Socialstyrelsen har ddrmed fo-
kuserat pa ett fatal indikatorer som avser att spegla de viktigaste aspek-
terna av en god palliativ vard med basen i de fyra hornstenarna (symtom-
lindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation och
stdd till ndrstdende) samt i riktlinjernas rekommendationer. Indikatorerna
har dock en bredare ansats én rekommendationerna. Tva av indikatorerna
(1 och 2) bedoms till exempel som viktiga utan att ha en direkt koppling
till riktlinjernas rekommendationer.

Sex av indikatorerna dr mojliga att mata i dag med hjélp av befintliga
datakéllor, framfor allt fran Svenska palliativregistret. Hansyn behover
dock tas till att datakdllorna behover forbattras, vilket beskrivs ndrmare
1 fordjupningsdelen om datakéllor (se bilagan Kartldggning av datakdl-
lor). Vid analys av data behover till exempel hinsyn tas till tickningsgra-
den ndr man anvdnder Svenska palliativregistret, framfor allt pa regionala
eller lokala nivaer.

Tre av indikatorerna dr sa kallade utvecklingsindikatorer. Med det
menas att det i dagsldget saknas tillrdckligt precisa nationella datakallor,
men att indikatorerna i manga fall &nda kan f6ljas upp pa lokal och re-
gional niva. For dessa indikatorer bor &ndamalsenliga data pa nationell
niva utvecklas, dven om viss typ av data redan kan finnas i exempelvis
Svenska palliativregistret.

Det kan naturligtvis kridvas ytterligare indikatorer for att kunna folja
upp verksamheternas innehall, kvalitet och resultat nér det géller palliativ
vard. Arbetet med att ta fram nationella indikatorer ska ses som en kon-
tinuerlig process dér redan framtagna indikatorer kan komma att dndras
eller utgd och dér nya indikatorer tillkommer.

Redovisning av indikatorer

Nedan redovisas de sex indikatorer som dr mdjliga att méta i dag. Indika-
torerna gér dven att soka fram i Socialstyrelsens indikatorbibliotek, www.
socialstyrelsen.se/indikatorbiblioteket. Data for vissa av indikatorerna
redovisas 1 bilagan Kartliggning av datakdllor.
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Indikator |. Tackningsgrad for Svenska palliativregistret

Varfor mits indikatorn? Tackningsgraden avser att spegla i vilken ut-
strackning véarden &r kunskapsbaserad. Registreringsgraden kan ses som
en strukturell indikator pa hur aktiv ett landsting, en kommun eller en
verksambhet &r att folja upp sina resultat.

Vad giller Svenska palliativregistret sker for ndrvarande en ekonomisk
satsning fran regeringen for att forbéttra tickningsgraden i registret. Ar
2011 registrerades totalt 52 procent av alla dodsfall i registret.

Téckningsgraden kan métas pa olika nivéer, som kommun- och lands-
tingsniva, men dven inom lokala verksamheter sdsom sjukhus, sérskilt
boende, specialiserade enheter eller hemsjukvard. Viss vard och vissa
omsorgsformer har en béttre tdckningsgrad av sina patienter (géller till
exempel sérskilt boende i relation till sjukhus).

Forutom att tdckningen ska vara god, dels for personer i sdrskilt boende
och i ordinért boende, dels for organisationer som bedriver palliativ vérd,
s bor registren ockséa redovisa vilka sjukdomar och tillstdnd som ledde
till doéden (dodsorsakskategorier) samt geografiska uppgifter. Registrets
mélniva for tickningsgraden dr att alla forvantade dodsfall (utifran en
beddomning av patientens sjukdomshistoria) ska registreras, det vill sédga
cirka 80 procent.

Det finns for nidrvarande stora geografiska skillnader i tickningsgrad.

Typ av indikator: Indikatorn dr en strukturindikator.

Datakillor: Svenska palliativregistret samt dodsorsaksregistret, patien-
tregistret, registret dver insatser till funktionshindrade och dldre enligt
socialtjanstlagen, med flera (beroende pa vilket omrade analysen avser).

Matt: Andel doda som &r registrerade i Svenska palliativregistret.
Téljare: Antal registrerade i Svenska palliativregistret.
Néamnare: Antal doda.

Felkillor: Vid tolkning av data fran Svenska palliativregistret dr det vik-
tigt att ta hansyn till tickningsgraden for alla de delomrdden som studeras.

Indikator 2. Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de
sista 30 dagarna i livet

Varfor mits indikatorn? Det rader konsensus om att en person i livets
slutskede inte ska behdva forflyttas i onddan. Matt som maéter detta finns
i olika varianter internationellt. Denna indikator avser att folja inskriv-
ningsfrekvenserna for patienter i livets slutskede.
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Som ny inskrivning réknas de inskrivningar som inte sker fran annat
sjukhus eller klinik, dé indikatorn framst syftar till att méta inskrivningar
i den akutsomatiska varden.

Det finns ingen mélniva och beddmningar maste naturligtvis goras
fran fall till fall, men att studera variationerna mellan landsting och even-
tuella skillnader mellan ar kan pavisa behov av att vidare kartldgga till
exempel praxisskillnader. Indikatorn baseras pa en samkorning mellan
patientregistret och dodsorsaksregistret och kan redovisas p& béde natio-
nell niva och léns- och kommunniva.

Typ av indikator: Indikatorn dr en processindikator.
Datakailla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Matt: Andel doda med tva eller fler inskrivningar i sluten vard de sista
30 dagarna i livet.

Téljare: Antal personer med tva eller fler inskrivningar i sluten vard de
sista 30 dagarna i livet.

Néamnare: Antal doda.
Felkillor: Olika praxis for kodning av vardtillféllen.

Indikator 3. Forekomst av trycksar (grad 2—4)

Varfor miéts indikatorn? Tryckséar kan kraftigt forsdmra livskvaliteten
den sista tiden 1 livet. Socialstyrelsen rekommenderar trycksarsprofylax
for immobiliserade patienter med tryckutjimnande madrass. Ett gott ar-
bete med trycksarsprofylax kan minska frekvensen av trycksar och att
méta forekomsten dr en forutsittning for att kunna sétta in atgirder vid
behov.

Indikatorn avser att méta forekomsten av trycksar i den palliativa var-
den. Mgjlig datakilla dr Svenska palliativregistret (se indikator 1 for tolk-
ningsproblem och felkéllor). Trycksar registreras dir enligt en fyrgradig
skala ddr grad 2, 3 och 4 ér de nivaer som ingar i indikatorn, enligt modi-
fierad Norton-skala.

Vid uppfdljning av sjukhusvardade patienter ar en alternativ datakal-
la patientregistret (PAR). Dér dr det mojligt att registrera trycksar med
diagnoskod L89 (enligt ICD10) och dven graden av trycksar. Andra mét-
punkter an tidpunkten for dod kan vara relevant, likasa olika populatio-
ner. Populationer kan rora sérskilt boende, hemsjukvard, diagnosgrupper,
vardade vid sjukhus etc.
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Typ av indikator: Indikatorn dr en resultatindikator.
Datakilla: Svenska palliativregistret.

Matt: Andel personer som avlidit med forekomst av trycksar av grad
2, 3 eller 4.

Téljare: Antal personer som registrerats som avlidna med forekomst av
trycksar av grad 2, 3 eller 4.

Néamnare: Antal doda (i den undersdkta populationen).
Felkillor: Tackningsgraden i registret.

Indikator 4. Dokumenterad individuell vidbehovsordination
av angestdimpande likemedel

Varfor mits indikatorn? Symtomlindring &r en av hornstenarna i pal-
liativ vard. Forekomsten av angest dr vanlig oavsett vilken diagnos som
har lett till den palliativa varden. Angestattacker kan komma hastigt och
orsaka ett stort lidande for den déende patienten, varfor relevanta lakeme-
del ska kunna séttas in vid behov oavsett néir det uppstar.

I Svenska palliativregistret registreras i vilken utstrackning patienten
haft en vidbehovsordination av angestddmpande ldkemedel innan dods-
fallet. Detta kan ses som en forutséttning for att patienten ska kunna bli
symtomlindrad nér behovet dyker upp. Det dr av betydelse att folja upp
detta pa olika organisatoriska nivader. Populationer kan rdra personer i
sdrskilt boende och personer med hemsjukvérd, olika diagnosgrupper,
vardade vid akutsjukhus etc.

Typ av indikator: Indikatorn 4r en processindikator.
Datakilla: Svenska palliativregistret.

Matt: Andel personer med en vidbehovsordination av angestddmpande
medel i injektionsform i livets slutskede.

Téljare: Antal personer som haft en vidbehovsordination dokumenterad
i lakemedelslista.

Néamnare: Antal doda (i den undersokta populationen).
Felkillor: Tackningsgraden i registret.

Indikator 5. Dokumenterad individuell vidbehovsordination
av opioid

Varfor miéts indikatorn? Smaértor dr vanliga oavsett vilken diagnos som
har lett till den palliativa varden. Smértan &r ofta komplex. Den kan kom-

65



Indikatorer fér god palliativ vard i livets slutskede

ma hastigt eller utvecklas under en ldngre period, och orsakar ett stort
lidande for den doende patienten. Det &r viktigt att relevanta lakemedel
kan sittas in vid behov oavsett nir behovet uppstar. Socialstyrelsen re-
kommenderar smértanalys och regelbunden skattning av smaértintensitet
med efterfoljande justering av sméartbehandlingen.

I Svenska palliativregistret registreras i vilken utstrdckning patienten
haft en ordination av opioid som kan séttas in vid behov innan dodsfallet.
Detta kan ses som en forutséttning for att patienten ska kunna bli sym-
tomlindrad nir behovet dyker upp. Det &ér angelédget att f6lja upp detta
pa olika organisatoriska nivaer. Populationer kan réra personer i sérskilt
boende och personer med hemsjukvard, olika diagnosgrupper, vardade
vid akutsjukhus etc.

Typ av indikator: Indikatorn dr en processindikator.
Datakilla: Svenska palliativregistret.

Matt: Andel personer med en vidbehovsordination av opioid i injektions-
form mot smirta i livets slutskede.

Téljare: Antal personer som haft en vidbehovsordination dokumenterad
i journal.

Néamnare: Antal doda (i den undersokta populationen).
Felkillor: Tackningsgraden i registret.

Indikator 6. Dokumenterad munhdlsobedémning

Varfor mits indikatorn? Problem i munnen kan bland annat bero pa
svampinfektion, som i sin tur kan paverka flera funktioner, till exempel
att svilja, tala och sova, med kraftig paverkan pa livskvaliteten. Social-
styrelsen ger tre olika rekommendationer om munhélsa. Dessa beror 14-
kemedel mot oral svampinfektion med systemisk respektive lokal effekt,
vid kliniska tecken pé svampinfektion samt regelbunden anvédndning av
beddmningsinstrument for munhélsa.

Att ha kontroll pa munstatus i livets slutskede ar betydelsefullt. Detta
kan f6ljas upp med en dvergripande indikator huruvida en dokumente-
rad beddmning har genomforts under sista veckan i livet, en atgérd som
mdjliggdr kontroll av besvirande symtom. Mojlig datakélla dr Svenska
palliativregistret ddr munhilsobeddmningar registreras.
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Typ av indikator: Indikatorn dr en processindikator.
Datakilla: Svenska palliativregistret.

Matt: Andel personer som har fatt en dokumenterad munhélsobeddom-
ning under sista veckan i livet.

Téljare: Antal personer som har fatt en dokumenterad bedomning av
munhélsa under sista veckan i livet.

Néamnare: Antal doda (i den undersdkta populationen).
Felkillor: Tackningsgraden i registret.

Redovisning av utvecklingsindikatorer

Nedan redovisas de tre utvecklingsindikatorerna. De gar dven att soka
fram i1 Socialstyrelsens indikatorbibliotek, www.socialstyrelsen.se/indi-
katorbiblioteket.

Utvecklingsindikator |. Samtal om vardens innehdll och
riktning (brytpunktssamtal)

Palliativ vard i livets slutskede forutsitter att alla involverade ar infor-
stadda med att vardens inriktning &r att frimja livskvalitet och lindra
symtom, att aterstdende livstid &r kort och att medicinska mojligheter att
forlénga denna tid ar begransade eller saknas helt. Dérfor ér det angelédget
att samtala med patienter om vardens innehéll och riktning. Inte mindre
viktigt dr att det finns en dokumenterad beddmning och ett dokumenterat
lakarbeslut om denna foréndring av inriktning.

Det dr inte alltid mojligt att ge information direkt till patienten och
ibland avsédger sig patienter information om prognos. Det vetenskapli-
ga underlaget till Socialstyrelsens nationella riktlinjer for palliativ vérd
stoder att god kvalitet i kommunikation om prognos och vard i livets
slutskede kan forebygga oro och missforstand, samt forbéttra livskvali-
tet. Kommunikation innefattar mycket mer 4n att enbart ge information.
Patienter upplever att kommunikationen &r effektiv om vardpersonalen
ar tillgénglig, lyssnar aktivt och ger kontinuerlig information under hela
sjukdomsprocessen.

Att méta om ett samtal har genomforts dr inte optimalt. Att méta en
kontinuerlig process ar dock, for ndrvarande, inte mdjligt. Dérfor foreslés
att indikatorn inledningsvis betraktas som en utvecklingsindikator. Den
kan da baseras pa den information som finns i Svenska palliativregist-
ret, det vill sdga huruvida personen fick “ett individuellt anpassat och i
den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om att
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han/hon befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livs-
kvalitet och symtomlindring”.

Indikatorn &r en processindikator och kan med fordel brytas ner pa
olika verksamhetsomraden, geografiska omraden och fordelat p& bakom-
liggande sjukdom.

Utvecklingsindikator 2. Smirtanalys och regelbunden skatt-
ning av smartintensitet

En regelbunden smértanalys och skattning av smértintensiteten ar en cen-
tral rekommendation i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for palliativ
vard. Obehandlad smérta ger minskad livskvalitet. Det 6kar ocksa risken
for medicinska komplikationer. Det huvudsakliga syftet med indikatorn
ar att méta smartfrihet for patienten. Dér sa dr majligt bor ett strukturerat
skattningsinstrument anvéndas, men i livets slutskede &r det vanligt att
personen inte &r i stand att respondera. Det &r viktigt att alltid gora en
klinisk bedémning for att minimera risken for obehandlad smaérta.

I Svenska palliativregistret registreras for nérvarande huruvida smérta
har skattats med ett validerat instrument. Detta sétt att méta kan utveck-
las. Indikatorn &r en processindikator.

3. Regelbunden anvandning av symtomskattningsinstrument

Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument ér en central
rekommendation i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for palliativ vérd.
For nérvarande krévs ett utvecklingsarbete for att detta ska kunna métas
nationellt pé ett relevant sétt. Ett sitt att borja méta kan vara att efterfra-
ga forekomsten av regelbunden anvéndning av symtomskattningsinstru-
ment. Indikatorn &r en strukturindikator.
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Vardegrunden uttrycks i lagstiftningen
Enligt vrden och omsorgens grundldggande varderingar ska individen

» fa sin integritet och sin rtt till sjalvbestimmande respekterad

+ fa tillgang till insatser pa jamlika villkor och att insatserna &r lattill-
gingliga

{4 sina réttigheter respekterade

* kunna kénna sig trygg

* inte fa diskrimineras, till exempel uteslutas fran vard och omsorg pa
grund av kon, etnicitet, dlder eller funktionsnedséttning.

Dessa virderingar uttrycks i hilso- och sjukvérdslagen (1982:763), so-
cialtjanstlagen (2001:453) och lagen om stdd och service till vissa funk-
tionshindrade (1993:387). Vérderingarna har ocksa stod i regeringsfor-
men och Europakonventionen om skydd for de ménskliga réttigheterna
och de grundldggande friheterna [31].

Etiska fragor i den palliativa varden

Socialstyrelsens bedomning

* Varden i livets slutskede kriver ofta etiska overvidganden, varfor
kunskap om etiska principer, forhéllningssétt och bemotande ar
av stor betydelse i fortbildningen pa alla vardnivéer.

* Det dr viktigt att personal inom vard och omsorg far mojlighet till
handledning i form av reflekterande samtal om etiska fragor.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa en beskrivning av etiska fra-
gor i den palliativa varden och den etiska plattformen.

Etiska plattformen

Det ér den etiska plattformen som ska styra alla prioriteringar i hilso- och
sjukvarden (Prioriteringar inom hélso- och sjukvdrden, prop. 1996/97:60).
Den ska alltsa dven styra prioriteringar i den palliativa varden.
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Den etiska plattformen utgér fran tre etiska principer:

* Minniskovirdesprincipen: Alla ménniskor har lika viarde och sam-
ma ritt oberoende av personliga egenskaper och funktioner i samhéllet,
sdsom begavning, social stillning, inkomst, hélsotillstand och alder.

* Behovs- och solidaritetsprincipen: Resurserna bor i forsta hand for-
delas till de omraden dér behoven ar storst.

* Kostnadseffektivitetsprincipen: Man bor efterstrava en rimlig rela-
tion mellan kostnader och effekt dd man viljer mellan verksamhets-
omraden eller atgarder matt i hilsa och livskvalitet.

De etiska principerna dr rangordnade och har pé sa sitt olika tyngd. Mén-
niskovérdesprincipen géar fore behovs- och solidaritetsprincipen, som
1 sin tur gér fore kostnadseftektivitetsprincipen. Eftersom behovs- och
solidaritetsprincipen dr Overordnad kostnadseffektivitetsprincipen ska
svara sjukdomar och visentliga livskvalitetsforsdmringar ga fore lindri-
gare, &ven om varden av svara tillstdnd kostar mycket mer.

Dessa principer frantar dock inte vardpersonal det egna ansvaret att se
varje minniska som unik och bedéma varje patient utifran de specifika
omstidndigheterna i den aktuella situationen.

Etiska fragor pa tre nivder

Vardens etiska fragor framtrader pa tre nivaer — pd makronivan, pa den
organisatoriska nivan och pa den mellanménskliga nivan.

P& makronivan fattas beslut om att avsitta resurser till vardens olika
omréden i forhallande till befolkningens behov. Den palliativa varden ar
i dag ojamlikt fordelad och beroende av diagnos, élder och bostadsort
[3]. De etiska problem som dr angeldgna for politiker pé riksdagsnivé har
saledes att gora med jamlikhet och rittvisa.

Péa makronivén formuleras ocksa samhéllets intentioner med varden i
lagstiftning, 6vergripande prioriteringar och myndighetsforeskrifter. Lagar
och foreskrifter sitter &ven grianserna for hélso- och sjukvarden. Den etis-
ka plattformen ligger till grund for utformningen av de bindande reglerna.
Halso- och sjukvérdslagen och patientsidkerhetslagen reglerar till exempel
vad olika verksamheter och yrkesgrupper ska, far och forvintas gora.

Pé den organisatoriska nivén ska landstingen och kommunerna &ver-
sétta de Overgripande intentionerna till regionala eller lokala vardstrate-
gier. Har beslutas dven om principiella fragor som ror samordning och
samspel mellan olika vardaktorer.
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Mikronivan ir den tredje och mellanménskliga nivén. Det &r hér pa-
tient och vardpersonal mots, interagerar och paverkar varandra. De etiska
fragor som vécks pd denna niva handlar om forhallningssétt och bemo-
tande men ocksé om att vélja mellan olika alternativ.

De tva forsta nivderna ror sdledes i huvudsak &vergripande beslut,
medan den tredje ror val av behandling och andra vardinsatser samt for-
héllningssitt i relationen mellan véardare och patient. Aven om de etiska
problemen ser olika ut beroende pa vilken niva man befinner sig pa, héng-
er de olika nivéerna ihop och &r 6msesidigt beroende av varandra. Pa den
organisatoriska nivan bestdms former for att organisera den hélso- och
sjukvéardspolitik som lagstiftaren anger ramarna for. Dessa beslut paver-
kar 1 sin tur den praktiska verkligheten.

I all vard ar sjélvbestimmande och respekt for patienters integritet bade
lagfasta och sjélvklara etiska principer. Att respektera en patients auto-
nomi kréver kunskap om personen som individ samt hans eller hennes
onskningar och beslutskapacitet. Organisationens villkor behdver darfor
underldtta medarbetarnas inlevelseformaga i andras situation och frémja
deras kommunikativa kompetens for att de ska kunna verka i enlighet
med de etiska virden som yrket forpliktar till.

Etiska fragor pa mellanmansklig niva

Etiska problem kan alltsd diskuteras utifran principer som att respektera
livets okrankbarhet, respektera andras autonomi, gora gott och inte skada
samt handla rittvist. Att respektera livets okrankbarhet innebér att handla
s att man inte forkortar eller forldnger livet pa ett “onaturligt” satt. Att
respektera den sjuka personens autonomi handlar om att kunna kommu-
nicera med patienten sa att man kan forstad vad han eller hon upplever,
tanker, vill, foredrar, inte vill, tycker illa om med mera. Det innebér att
man maste kunna lyssna pa bade det som ségs och det som dr outtalat, och
forsoka tolka personens instdllning och svar.

Att gbra gott och inte skada handlar om att kdnna till alternativa hand-
lingar, till exempel vad forskning har att visa eller vad beprovad erfa-
renhet pekar pa. Men det handlar ocksa om att forstd hur patienten sjalv
reagerar pa handlingen. Aven hir ér det framfor allt av betydelse att kun-
na kommunicera, att kunna tolka reaktioner. Att handla pé ett réttvist sétt
innebér till exempel att inte diskriminera personer pd grund av till exem-
pel kon, alder, etnisk bakgrund eller funktionsnedsattning.

Praktiskt taget alla vardhandlingar kan innebéra etiska utmaningar for
vardpersonalen. Alla utmaningar kan dock inte klaras av genom att fora
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resonemang utifrdn generella principer. Vardpersonal maste ocksé kunna
handla spontant utifran sin syn pa patienten och sig sjélva. Det handlar
om att skapa en positiv dmsesidig relation, vérna patientens viardighet,
hjélpa honom eller henne att bevara sina upplevelser av identitet och in-
tegritet [26].

Vad skiljer palliativ vard fran konventionell vard
ur ett etiskt perspektiv?

Malet for hélso- och sjukvarden i allménhet dr en god hélsa medan mélet
for den palliativa varden r att forbéttra livskvaliteten. I Gvergangen fran
kurativ vérd till palliativ vard forskjuts perspektivet fran hilsoorientering
till frimjandet av ett gott liv. De kurativa insatserna minskar successivt
till forman for de palliativa.

Den palliativa varden skiljer sig fran kurativ vard i etiskt hdnseende
genom att syftet med den palliativa varden inte s& mycket ar att bekdmpa
sjukdom, utan framfor allt att hjdlpa personen att uppna bista mojliga
livskvalitet genom att lindra symtom och att existentiellt stodja personen
under livets slutskede. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande ge-
nom tidig upptéckt och noggrann analys och behandling av smirta och
andra fysiska, psykosociala och existentiella problem [33].

Tidig upptickt indikerar att den som ger vard och omsorg ska ligga
steget fore, att hon eller han behover uppmérksamma att ndgot kan handa
innan det hdnder och ha en handlingsberedskap for att det kan fordras
nagot mer dn vad den traditionella varden vanligtvis erbjuder. Att inte
enbart uppmirksamma medicinska, utan dven psykiska och sociala for-
héllanden, ingér i den princip om helhetssyn som forutsitts pragla alla
vardinsatser 1 samhillet.

Holistisk vard

En annan etisk utmaning ligger i den holistiska synen pa vad vérdinsat-
serna bor omfatta. Att den forsta hornstenen i palliativ vard — symtom-
lindring — @ven inkluderar existentiella eller andliga behov, motiveras av
att olika slags smértor har ett samband och paverkar varandra.

For patienter i palliativ vard kan de existentiella frdgorna kretsa kring
funderingar bakét i tiden, om hur livet har gestaltat sig, varfor det har bli-
vit som det har blivit. Framét kan funderingarna rora farden mot den egna
doden, hur ldnge han eller hon kommer att finnas till.

Den etiska utmaningen for personal inom varden och omsorgen, da
det géller att bemota existentiella behov, ligger i att vara lyhord for nér
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patienten vill tala om livsfragor. Lika viktigt dr att vara lyhord for om
patienten inte vill tala om livsfragor.

Det handlar ocksd om att bade vdga och kunna hora vad och hur
patienten talar om sin unika historia och sin nutida beldgenhet. Gér det att
identifiera vérden som tycks omistliga for patienten — som det forefaller
lampligt att samtalet kretsar kring? Lampliga tillfillen for patienten att
samtala om livsfragor kan infinna sig i princip nér som helst, kanske i
samband med vardagliga gdromal. Forutsittningen &r att det 4&r med en
person i vard- eller omsorgspersonalen som patienten kénner fortroende
for.

Personer med nedsatt autonomi behdver
sarskild uppmarksamhet

Begreppen integritet och sjalvbestimmande ar centrala i hilso- och sjuk-
vardslagen. Lagen slar fast att varden ska bygga pa respekt for patientens
sjalvbestimmande och integritet (2 a § HSL). De bada begreppen kom-
pletterar varandra — fran livets borjan till livets slut. Ddremot kan forma-
gan att vara sjdlvbestimmande skifta under en ménniskas liv, och den
kan skifta fran individ till individ. Om férmagan till sjdlvbestimmande
sviktar dr det nddvéndigt att andra ménniskor blir det skydd som bevarar
och forsvarar, uppréttar och ateruppréttar integriteten.
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Bilaga |.Termer och definitioner i den
palliativa varden

palliativ vard

hilso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och frimja livskvaliteten for
patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebér
beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt or-
ganiserat stod till nérstaende

Kommentar: Palliativ vard bygger pa ett palliativt forhallningssétt som
kinnetecknas av helhetssyn pd minniskan genom att stodja individen att
leva med vérdighet och med storsta mdjliga vilbefinnande till livets slut,
oavsett alder och diagnos.

Palliativ vard syftar till att forebygga och lindra lidande genom tidig upp-
tackt, noggrann analys och behandling av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella problem, genom samarbete i multiprofessionella team. Palli-
ativ vard kan dven ges tidigt i sjukdomsskeden tillsammans med livsfor-
langande behandling.

Vid palliativ vard kan patienten och dennas nérstdende behdva bistdnd
enligt socialtjdnstlagen (2001:453), SoL, eller insatser enligt lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS.

palliativ vird i livets slutskede

palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nar mélet med var-
den dr att lindra lidande och framja livskvalitet

Kommentar: Livets slutskede innebér att doden ar oundviklig inom en
overskadlig framtid. Vid overgéngen till palliativ véard i livets slutskede
genomfors brytpunktssamtal.

Avradd term for detta begrepp ar terminal vdrd.
palliativ insats

insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv,
obotlig sjukdom eller skada
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palliativt forhallningssétt

forhéllningssétt som kidnnetecknas av helhetssyn pa méinniskan genom att
stodja individen att leva med virdighet och med storsta mdjliga vilbefin-
nande till livets slut

Kommentar: Det palliativa forhéllningsséttet innebar att en professio-
nell bedomning av patientens tillstdnd, behov och 6nskemal gors utifran
fysisk, psykisk, social och existentiell dimension. Forhallningssittet med-
for att tdnkbara insatser foregas av en avvigning av for- och nackdelar for
patientens vélbefinnande.

palliativ sedering

sedering som astadkoms genom att en patient i livets slutskede fér in-
termittent eller kontinuerlig tillforsel av lugnande och &ngestdimpande
lakemedel i den dos som ér tillrdcklig for att framkalla sddan sdankning av
medvetandegraden att patienten inte ldngre uppfattar svara symtom

Kommentar: Palliativ sedering kan anvidndas om patienten har svara
symtom som inte kan lindras med andra metoder. Behandlingen ges uti-
fran patientens dnskemal, tillstdnd och behov av symtomlindring.

Palliativ sedering ar inte detsamma som narkos.

multiprofessionellt team

grupp av vard- och omsorgspersonal med olika professioner och/eller
kompetenser som samarbetar kring den enskilde

Kommentar: Multiprofessionella team kan besta av personal bade fran
hilso- och sjukvérd och fran socialtjanst.

palliativt konsultteam

multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ
verksamhet och som tillhandahaller radgivning, handledning och utbild-
ning till vard- och omsorgspersonal

Kommentar: Konsultteamet kan pé uppdrag dven utfora vissa palliativa
insatser gentemot patient och nirstaende.
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allméiin palliativ vard

palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal
med grundldggande kunskap och kompetens i palliativ vard

Kommentar: Avradd term for detta begrepp ar basal palliativ vard.

specialiserad palliativ vard

palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livs-
situation medfor sérskilda behov, och som utfors av ett multiprofessio-
nellt team med sérskild kunskap och kompetens i palliativ vard

Kommentar: Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en spe-
cialiserad palliativ verksamhet, eller inom en verksamhet som bedriver
allmén palliativ vard med stod fran ett palliativt konsultteam.

Avradd term for detta begrepp ar avancerad palliativ vard.

brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

overgang till palliativ vard i livets slutskede nér det huvudsakliga mélet
med varden dndras frén att vara livsforlangande till att vara lindrande

Kommentar: Brytpunkten palliativ vard i livets slutskede foregas av en
helhetsbedomning av patientens tillstind, som leder fram till ett still-
ningstagande om att dndra vardens mal och innehéll. I samband med
brytpunkten genomfors brytpunktssamtal med patienten och dennas nér-
staende.

Brytpunkt dr ett administrativt uttryck som framfor allt anvénds inom och
mellan professioner.

brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i
livets slutskede

samtal mellan ansvarig ldkare eller tjanstgdrande ldkare och patient om
stillningstagandet att 6verga till palliativ véard i livets slutskede, dér inne-
hallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens tillstand, behov
och onskemal

Kommentar: Om det ér i enlighet med patientens 6nskemal erbjuds nér-
staende att delta i brytpunktssamtal.
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Det dr vanligt att ldkaren och personal i teamet har flera samtal med pa-
tienten och dennas nérstaende i samband med Overgangen till palliativ
vérd i livets slutskede.

Brytpunktssamtal dokumenteras i patientjournalen.

Brytpunktssamtal ar ett administrativt uttryck som framfor allt anvénds
inom och mellan professioner.

efterlevandesamtal

samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstdende en
tid efter dodsfallet

Kommentar: Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegri-
per visst organiserat stdd till ndrstdende for att hantera sin situation dven
efter dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte.

livshotande tillstind

tillstdnd som pé grund av sjukdom eller skada innebér fara for en ménn-
iskas liv

doende

det skede nir individens livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar
att doden &r néra
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Handledning i palliativ
vard till personal som
md&ter patienter i livets
slutskede

dationen ar att tillstdndet har
stor svarighetsgrad och att
handledning dkar mgjligheten
for optimal vard till patienter |
livets slutskede.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt,
men det rader konsensus om
att atgarden okar majlighe-
ten for optimal vard i livets
slutskede.

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
/o\tgdrd rekommendation menda-
tion
Patient i livets slutskede | Avgérande for rekommenda- 3
tionen ar ar att tillstdndet har
Fortbildning i palliativ stor svarighetsgrad och att
vdrd av atgarden har en stor effekt.
personal som méter pa-
tienter i livets slutskede | Kommentar: /&tgérden aren
forutsattning for att personal
inom vard och omsorg ska
kunna ge en god palliativ vard.
2 Patient i livets slutskede | Avgdrande fér rekommen- 3
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Rad

Tillstand
Atgdrd

Motivering till
rekommendation

Rekom-
menda-
tion

Patient i livets slutskede

Samtal med patienten
om vdrdens inriktning
och mdl i livets slutskede
(brytpunktssamtal)

Avgbdrande for rekommen-
dationen ar att tillstandet har
stor svarighetsgrad och att at-
garden kan forebygga oro och
missforstand, samt forbattra
patientens livskvalitet.

Kommentar: Viktig atgard for
att gdra patienten delaktig.
Effekt av atgard baseras pa
en syntetisering av kvalitativa
forskningsresultat.

Patient i livets slutskede

Samtal om livsfrdgor

Avgdrande for rekommen-
dationen ar att samtal om
livsfragor har en positiv effekt
pa livskvalitet hos patienter i
livets slutskede.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att beddma atgardens effekt,
men det rader konsensus om
att atgarden har en positiv
effekt. Det ar viktigt att atgar-
den erbjuds utifran patientens
Onskemal.

Patient i livets slutskede

Dignity therapy (en me-
tod for livsberdttelser)

Avgbdrande for rekommen-
dationen ar att atgarden som
tillagg till en specialiserad
palliativ vard sannolikt inte har
nagon effekt.
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Rad

Tillstand
Atgdrd

Motivering till
rekommendation

Rekom-
menda-
tion

Patient i livets slutskede

Bildterapi utférd av
bildterapeut

Avgbdrande for rekommen-
dationen ar att tillstandet har
stor svarighetsgrad och att
atgarden har liten till mattlig
effekt pa symtomlindring och
livskvalitet.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt
for personer i livets slutskede.
Socialstyrelsen har darfor be-
domt atgardens effekt utifran
studier med patienter som har
en cancersjukdom.

Patient i livets slutskede

Musikterapi utford av
musikterapeut

Avgbdrande for rekommen-
dationen ar att tillstandet har
stor svarighetsgrad och att
atgarden har mattlig effekt pa
livskvalitet och valbefinnande.

Patient i livets slutskede
som har angest

Mjuk hudmassage eller
aromterapi

Avgdrande for rekommen-
dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad,
men att atgarden som tillagg
till specialiserad palliativ vard
sannolikt inte har nagon effekt
pa angest hos personer i livets
slutskede.

93



Bilaga 2. Tillstands- och atgardslista

tillstand dar orsaksin-
riktad diagnostik inte
gagnar patienten

Farmakologisk behand-
ling med
lorazepam

nagon effekt pa forvirrings-
tillstandet och att den kan ge
allvarliga biverkningar.

Kommentarer: Det finns ett
annat lakemedel som har god
effekt (rad 10).

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
9 Patient i livets slutskede | Avgdrande f6r rekommen- 5
som har depression dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
Farmakologisk behand- | att atgarden har mattlig till stor
ling med antidepressiva | effekt.
IGkemedel
Kommentar: Rangordningen
ar férhallandevis lag eftersom
atgarden ger god effekt forst
efter 4-5 veckor.
|0 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 3
som har forvirrings- dationen ar att tillstandet har
tillstand dar orsaksin- mycket stor svarighetsgrad och
riktad diagnostik inte att atgdrden har stor effekt.
gagnar patienten
Farmakologisk behand-
ling med haloperidol
Il | Patient i livets slutskede | Avgbrande for rekommenda- Icke-
som har férvirrings- tionen ar att atgarden inte har gbra
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
|2 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 2
som har smarta dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
Regelbunden analys och | att atgarden Skar mojligheten
skattning av smdrta till ett korrekt val av behandling
och darmed adekvat symtom-
For rekommendationer | lindring i livets slutskede.
om smartstillande ldke-
medelsbehandling, se Kommentar: Det vetenskapliga
Smértlindring i livets underlaget ar otillrackligt for
slutskede — rekommen- | att bedéma atgardens effekt
dation fran Lakeme- for personer i livets slutskede
delsverket 6:2 2010 som har smarta. Socialstyrel-
sen har darfér bedémt atgar-
dens effekt utifran studier med
patienter som har cancerrela-
terad smarta.
I3 | Patient i livets slutskede | Avgdrande fér rekommen- 4

som har nervsmarta

Oronakupunktur som
tilldgg till smdrtstillande
lGkemedelsbehandling

For rekommendationer
om smartstillande Igke-
medelsbehandling, se
Smértlindring i livets
slutskede — rekommen-
dation fran Lakeme-
delsverket 6:2 2010

dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
att atgarden har mattlig till stor
effekt som tillagg till smartstil-
lande lakemedelsbehandling.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt
for personer i livets slutskede
som har nervsmarta. Social-
styrelsen har darfér bedémt
atgardens effekt utifran studier
med patienter som har cancer-
relaterad nervsmarta.
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som har illamaende

Akupunktur eller
akupressur som tilldgg till
antiemetisk behandling

dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad,
men att atgarden sannolikt inte
har nagon effekt som tilligg

till lakemedelsbehandling mot
illamaende (antiemetika).

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt
for personer i livets slutskede
som har illamaende. Social-
styrelsen har darfér bedémt
atgardens effekt utifran studier
med patienter som har illama-
ende orsakad av kemoterapi
eller stralning.

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
4 | Patient i livets slutskede | Avgbrande for rekommen- 9
som har smarta dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad,
Mjuk hudmassage eller | men att atgarden som tilldgg
aromterapi som tilldgg till | till smartstillande lakemedels-
smdrtstillande Idkeme- | behandling sannolikt inte har
delsbehandling nagon effekt pa smarta.
For rekommendationer
om smartstillande lake-
medelsbehandling, se
Smaértlindring i livets
slutskede — rekommen-
dation fran Lakeme-
delsverket 6:2 2010
I5 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 9
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
6 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 3
som har forstoppning | dationen ar att tillstandet har
orsakad av opioider mycket stor svarighetsgrad och
och dar primarpreven- | att atgarden har stor effekt.
tion och behandling
med konventionell laxe- | Kommentar: /&tgérden rekom-
ring inte har fungerat | menderas endast nar primar-
prevention och behandling
Farmakologisk behand- | med konventionell laxering inte
ling med metylnaltrexon | har fungerat.
|7 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 8
som har trotthetssyn- | dationen ar att tillstandet har
drom (fatigue) mycket stor svarighetsgrad
och att det finns mattlig starkt
Farmakologisk behand- | vetenskapligt underlag for att
ling med metylfenidat atgarden har liten effekt.
Kommentar: Det finns en
osékerhet kring dverférbarhet
till andra diagnoser an cancer.
Metylfenidat dr ett licenspre-
parat.
I8 | Patient i livets slutskede | Avgdrande fér rekommenda- 10

som har trotthetssyn-
drom (fatigue)

Farmakologisk behand-
ling med modafinil

tionen dr att atgarden sannolikt
inte har nagon effekt.

Kommentar: Modafinil ar ett
licenspreparat.
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
|9 | Patient i livets slutskede | Avgbrande for rekommenda- FoU
som har trétthetssyn- | tionen ar att det vetenskapliga
drom (fatigue) underlaget for atgardens effekt
ar motstridigt.
Fysiskt tréningsprogram
kombinerat med stéd Kommentar: Framtida studier
och utbildning kan komma att andra rekom-
mendationen.

20 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 5
som har anemi som pa- | dationen ar att tillstandet har
verkar allmantillstandet | mycket stor svarighetsgrad och

att atgarden har mattlig till stor
Blodtransfusion effekt.
Kommentar: Rangordningen
ar férhallandevis 1ag eftersom
det endast finns ett begransat
vetenskapligt underlag for att
atgarden har mattlig till stor
effekt. Viktigt med utvardering
av effekt i varje enskilt fall.

21 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- Icke-
som har anemi som pa- | dationen ar att det finns ett gbra
verkar allmantillstdndet | mattligt starkt vetenskapligt

underlag for att atgarden inte
Behandling med er- har nagon effekt.
ytropoietinstimulerande
dmnen
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
22 | Patient i livets slutskede | Avgbrande for rekommen- 6
med risk for symtom dationen ar att tillstandet har
fran munhalan stor svarighetsgrad och att
atgarden okar majligheten till
Regelbunden anvindning | optimal munvard for patienter
av bedémningsinstru- i livets slutskede.
ment for munhdlsa
Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt,
men det rader konsensus om
att atgarden okar majligheten
till optimal munvard for patien-
ter i livets slutskede.
23 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommenda- 10
som besvdras av munt- | tionen dr att atgarden sannolikt
orrhet inte har nagon effekt.
Munspray med mucin
24 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 3

som har kliniska tecken
pa svampinfektion i
munhala

Lakemedel med syste-
misk effekt for behand-
ling av svampinfektion i
munhdla

dationen &r att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
att atgarden har stor effekt.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt
for personer i livets slutskede.
Socialstyrelsen har darfér be-
domt atgardens effekt utifran
studier med patienter som har
en cancersjukdom.
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som har kliniska tecken
pa svampinfektion i
munhala

Lédkemedel med lokal
effekt fér behandling av
svampinfektion i mun-
hdla

dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
att atgarden har mattlig effekt.

Kommentar: Det finns annan
behandling fér svampinfektion i
munhalan som har annu béttre
effekt (rad 24).

Det vetenskapliga underlaget
ar otillrackligt for att bedéma
atgardens effekt for personer |
livets slutskede. Socialstyrelsen
har darfor bedomt atgardens
effekt utifran studier med
patienter som har en cancer-
sjukdom.

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
25 | Patient i livets slutskede | Avgdrande for rekommen- 5
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
26 | Patient i livets slutskede | Avgbrande for rekommen- 3

Regelbunden anvéndning
av symtomskattningsin-
strument

dationen ar att tillstandet har
stor svarighetsgrad och att
atgarden okar majligheten for
optimal symtomlindring och
utvardering av insatt behand-

ling.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt,
men det rader konsensus om
att atgarden har en positiv
effekt.

Det saknas kunskap om vilket
skattningsinstrument som ska
anvandas. Vissa patienter kan
uppleva skattningsinstrument
som en byrakratisering av
varden.
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de som har nedsatt
rorlighet

Trycksdrsprofylax med
tryckaviastande madras-
ser

dationen ar att tillstandet har
mycket stor svarighetsgrad och
att det finns ett mattligt starkt
underlag for att atgarden har
stor effekt.

Kommentar: Det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt for
att bedéma atgardens effekt
for personer i livets slutskede.
Socialstyrelsen har darfor be-
domt atgardens effekt utifran
studier med patienter som inte
ar i livets slutskede, men som
har nedsatt rérlighet pa grund
av olika sjukdomar.

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
27 | Patient i livets slutske- | Avgdrande for rekommen- 3
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Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-

tion

28 | Patient i livets slutske- | Avgdrande foér rekommenda- 10

de som har nedsatt
rorlighet

Regelbunden anvéndning
av

riskbedémningsskalor for
trycksdr

tionen ar att atgarden sannolikt
inte har nagon effekt jamfort
med ostrukturerad trycksars-
riskbedémning.

Kommentar: Det finns annan
primarpreventiv atgard vid risk
for trycksar som har battre
effekt (rad 27).

Det vetenskapliga underlaget
ar otillrackligt for att bedéma
atgardens effekt for personer |
livets slutskede. Socialstyrelsen
har darfor bedomt atgardens
effekt utifran studier med
patienter som inte ar i livets
slutskede, men som har ned-
satt rorlighet pa grund av olika
sjukdomar.
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rorlighet

Trycksdrsprofylax med
nutritionstilldgg

har nagon sakerstalld effekt pa
férekomsten av trycksar.

Kommentar: Det finns annan
primarpreventiv atgard vid risk
for trycksar som har battre
effekt (rad 27).

Det vetenskapliga underlaget
ar otillrackligt for att bedéma
atgardens effekt for personer |
livets slutskede. Socialstyrelsen
har darfor bedomt atgardens
effekt utifran studier med
patienter som inte ar i livets
slutskede, men som har ned-
satt rorlighet pa grund av olika
sjukdomar.

Rad Tillstand Motivering till Rekom-
;\tgdrd rekommendation menda-
tion
29 | Patient i livets slutske- | Avgdrande for rekommen- Icke-
de som har nedsatt dationen &r att atgarden inte gbra
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Externa bilagor
), - L EEEL

Till kunskapsstodet hor ocksa ett antal externa bilagor. Samtliga bilagor
finns att ladda ned pé Socialstyrelsens hemsida, www.socialstyrelsen.se.

Foljande externa bilagor ingar:

» Tillstdnds- och atgérdslista
* Vetenskapligt underlag

» Kartliggning av datakillor
* Metodbeskrivning.
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