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Du far garna citera Socialstyrelsens texter om du uppger kéllan, exempelvis i utbildnings-
material till sjalvkostnadspris, men du far inte anvanda texterna i kommersiella samman-
hang. Socialstyrelsen har ensamratt att bestamma hur detta verk far anvandas, enligt lagen
(1960:729) om upphovsrétt till litterdra och konstnarliga verk (upphovsréttslagen). Aven
bilder, fotografier och illustrationer ar skyddade av upphovsratten, och du maste ha upp-
hovsmannens tillstand for att anvanda dem.



Forord

Socialstyrelsen beskriver i detta dokument metoderna som har anvénts for
att ta fram Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede.
Hela kunskapsstodet finns pa www.socialstyrelsen.se.
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Metod for verksamhetsanalys och de-
finition av termer

Arbetet med att ta fram gemensamma termer och en systematisk begrepps-
anvandning har bestatt av tva delar: verksamhetsanalys och att definiera
centrala begrepp och termer genom terminologiarbete. Dessa tva delar har
syftat till att fa en gemensam bild av verksamheten inom den palliativa var-
den, ge idéer om vad ett kunskapsstod bor innehalla och sla fast vilka cen-
trala termer och definitioner som bor anvéndas i kommunikation och doku-
mentation inom omradet.

Upplagg och genomférande

Terminologiarbetet och verksamhetsanalysen paborjades tidigt i projektet
och bada delarna avslutades i september 2011.

De metoder som anvénts i delprojektet &r:

e Terminologiska metoder och principer for arbetet med begrepp och
termer som beskrivs i ISO 704:2009 [1].

e Verksamhetsanalys med fokus pa den palliativa vardens process.

Metoderna har kompletterat varandra for att na 6kad precision i beskriv-
ningen av verksamhetens processer och terminologianvandning.

For att fa en bred belysning av verksamhetsomradet palliativ vard ansags
det viktigt att olika professioner deltar i arbetet. Sakkunniga utsags av Soci-
alstyrelsen i samverkan med verksamhetsforetradare for palliativ vard. Re-
presentanter for de tva Gvriga delprojekten (rekommendationer och annan
vagledning samt indikatorer och datakallor) ingick ocksa i arbetet med verk-
samhetsanalys och terminologi for att sékerstalla ett 6msesidigt utbyte av
information och lankning mellan delprojekten.

Verksamhetsanalys

For att skapa en gemensam bild och beskrivning av omradet genomfordes
en verksamhetsanalys tillsammans med foretréddare for verksamheter inom
palliativ vard. Analysen hade sin utgangspunkt i den nationella informat-
ionsstrukturen (NI) och dess generiska processmodell [2]. VVerksamhetsana-
lysen och dess resultat ar avsedda att anvandas som underlag och stod for att
utarbeta rekommendationer, vagledning och att formulera indikatorer pa ett
tydligt sétt.



Genomfdrande av verksamhetsanalys

Verksamhetsanalys innebér att analysera en verksamhets mal, process och
informationsbehov i processen. Som en del i arbetet med kunskapsstddet har
verksamhetsanalysen haft som utgangspunkt att beskriva god palliativ vard
utifran ett processperspektiv. Analysen genomfardes tillsammans med fore-
tradare for den aktuella verksamheten for att tydligg6ra en grundldggande,
gemensam bild av och forstaelse for verksamhetsomradet. | beskrivningen
som togs fram ingick dels att formulera évergripande mal som verksamhet-
en ska uppna, dels att beskriva de processer och processteg som ger forut-
sattningar for att malen ska kunna uppnas. Dessutom beskrevs olika forete-
elser i verksamheten som innebar behov av olika typer av information.
Verksamhetsanalysen ar ett komplement till dvriga metoder for att ta fram
rekommendationer, vagledning och indikatorer.

Fem endagars workshoppar genomférdes under perioden december 2010
till februari 2011. Arbetet leddes av en workshopledare med metodkunskap
och erfarenhet avseende verksamhetsanalys och med kunskap om den nat-
ionella informationsstrukturen.

Fallbeskrivningar

Som underlag for diskussionerna om god palliativ vard tog arbetsgruppen
for verksamhetsanalys fram tre fallbeskrivningar. Utifran dessa diskuterades
bland annat problem som kan uppsta i olika situationer och hur en dnda-
malsenlig verksamhet borde se ut i dessa tre specifika fall. Diskussionerna
runt respektive fall blev en viktig input i arbetet med att ta fram och séker-
stalla den dvergripande processmodellen, men ocksa for att peka pa olika
problem inom dagens verksamhet. Diskussionerna handlade t.ex. om

e Dbrytpunktssamtalet och vem (eller vilka) som bor (eller ska) delta i
det

e samverkan mellan landsting och kommun och socialtjanst

o olika begrepp som anvéands inom palliativ vard, olika dimensioner av
vard och omsorg — fysisk, psykisk, social, andlig och existentiell

e vikten av att engagera anhoriga

e vardplanering

e vikten av teamarbete och vilka kompetenser som bor inga
e existentiella samtal

e kommunikation med patienten

e vikten av framfoérhallning och flexibilitet

e att det medicinska ansvaret maste klargoras

e Dbeslutet att satta ut behandling

e att det finns ojamlikheter i landet, bade vad géller kunskapsniva hos
aktorer och resurser

e val av plats for déendet
e planering av aktiviteter efter dodsfallet, sisom efterlevandesamtal.



Termer och begrepp

De definierade begreppen och rekommenderade termerna ligger till grund
for en enhetlig begrepps- och termanvéandning i uppdragets 6vriga delpro-
jekt och i forlangningen daven i elektronisk dokumentation for séker kom-
munikation inom vard och omsorg.

Socialstyrelsens arbete med begrepp och termer

En del av uppdraget var att definiera centrala begrepp och foresla rekom-
menderade termer, och verka for att dessa anvénds systematiskt av alla be-
rérda verksamheter inom den palliativa varden. Uppdraget samordnades
med Socialstyrelsens generella uppdrag for terminologi som innebér att
samordna, utforma och kommunicera nationellt 6verenskomna begrepp och
termer. Det ingdr i sin tur i uppdraget for ett nationellt facksprak inom fack-
omradet vard och omsorg, det vill sdga bade hélso- och sjukvardsomradet
och socialtjanstomradet. Arbetet ar en del i strategin Nationell eHalsa.
Malet med terminologiarbetet &r att interna och externa intressenter inom
fackomradet vard och omsorg ska ldgga samma innebdrd i ett begrepp och
anvanda en rekommenderad term pa ett enhetligt sétt. Begreppens innebord
ska vara oberoende av hur en verksamhet &r organiserad eller vilka ekono-
miska ersattningssystem man arbetar med. Utgangspunkterna for terminolo-
giarbetet ar individens och patientens sakerhet, kvalitet i vard- och omsorgs-
arbetet, kommunikation och samverkan mellan huvudman samt 6éppen redo-
visning av vardens och omsorgens resultat. Rekommenderade termer och
definitioner finns publicerade i Socialstyrelsens webbaserade termbank [3].

Genomfdrandet av terminologiarbetet

Arbetet med att ta fram gemensamma termer och definitioner inom omradet
genomfordes tidigt i projektet, parallellt med verksamhetsanalysen. De defi-
nierade begreppen och rekommenderade termerna ligger till grund for en
enhetlig begrepps- och termanvandning i uppdragets dvriga delprojekt samt
I forlangningen dven i elektronisk dokumentation for saker kommunikation
inom vard och omsorg.

En arbetsgrupp utsags bestaende av atta personer fran olika professioner,
varav de flesta dven ingick i arbetsgruppen for verksamhetsanalys. Termino-
logiarbetet genomfordes under perioden december 2010 till mars 2011. Ar-
betet foljde Socialstyrelsens process for terminologiarbete. Tva terminolo-
ger ledde arbetet med begreppsanalys i arbetsgruppen.

| mars 2011 sandes termerna och definitionerna ut pa remiss till 163 ex-
terna mottagare. Mottagare var alla landsting, ett urval om 82 kommuner
och berérda myndigheter, foreningar och organisationer. Remissen riktades
sarskilt till organisationer, féreningar och natverk inom den palliativa var-
den. Efter remissammanstallning holls ett slutgiltigt avstdamningsmoéte med
arbetsgruppen. Begreppen publicerades i Socialstyrelsens termbank i sep-
tember 2011.



Metod for rekommendationer och nat-
lonella riktlinjer

Rekommendationer om specifika atgarder som ingar i Nationellt kunskaps-
stod for god palliativ vard i livets slutskede har tagits fram enligt metoden
for nationella riktlinjer.

Varfor vi tar fram nationella riktlinjer

Nationella riktlinjer fokuserar pa omraden eller sociala insatser och medi-
cinska atgarder dar behovet av vagledning &r som storst for beslutsfattare,
socialtjanstpersonal och tand-, halso- och sjukvardspersonal. Det kan exem-
pelvis vara omraden dar kunskapslaget ar osékert, dar forhallandet mellan
kostnader och nytta &r osakert, eller dar det finns omotiverade praxisskillna-
der. Ett annat skal ar att stodja utvecklingen av en evidensbaserad praktik.
En nationell riktlinje ska fokusera pa de fragestéllningar dar behovet av vag-
ledning &r storst och &r inte tankta att tacka in alla fragestallningar inom ett
omrade. En nationell riktlinje &r inte ett vardprogram, men kan vara ett stod
nar exempelvis landstingen skapar vardprogram eller nar kommuner och
landsting tar fram gemensamma planer inom ett riktlinjeomrade.

Beslut om vilka riktlinjer vi tar fram fattas av Socialstyrelsen. Ibland kan
det aven komma ett direkt uppdrag fran regeringen att vi ska ta fram nation-
ella riktlinjer for ett visst omrade.

Hur vi avgransar ett riktlinjeomrade

Redan i ett tidigt skede skapar vi en lista med sa kallade tillstand och atgar-
der. Med tillstand menar vi ett halsotillstdnd som en person kan ha i form av
en sjukdom, ett sjukdomsliknande tillstand, en funktionsnedséttning eller en
levnadsvana. Ett tillstand kan ocksa vara risk for en sjukdom, eller en sér-
skild forutsattning, som kan ha betydelse for risker och sjukdomar. Slutligen
kan ett tillstand vara avsaknaden av en riskfaktor eller sjukdom.

Till varje tillstand kopplar vi en atgard som ar majlig att utféra. Med at-
garder menar vi allt fran en behandling eller insats till forebyggande, dia-
gnostiska och uppféljande atgarder. Exempel pa atgarder ar lakemedelsbe-
handling av olika slag, defibrillator (vid hjartstopp), fluorlackning (vid risk
for karies), dagverksamhet, kognitiv beteendeterapi (vid angest), familjein-
tervention och kvalificerad radgivning (for att uppna rokstopp). Det kan
finnas manga tillstands- och atgardskombinationer som vi inte tar med i
listan, eftersom vi fokuserar pa de omraden déar det finns behov av vagled-
ning.
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Hur vi avgransar rekommendationer for palliativ vard

Socialstyrelsen har i samrad med foretradare for halso- och sjukvarden, so-
cialtjansten och omsorgen valt ut specifika atgarder inom palliativ vard dar
behovet av vagledning bedéms som sarskilt stort. | urvalet har vi bland an-
nat utgatt fran rekommendationer for palliativ vard som finns i tidigare
sjukdomsspecifika nationella riktlinjer, till exempel for brost-, kolorektal-
och prostatacancersjukvard 2007. De tillstand och atgarder som vi har be-
domt ar aktuella for personer i livets slutskede oberoende av diagnos ingar
nu &ven i dessa rekommendationer och har uppdaterats.

Hur vi tar fram vara vetenskapliga underlag

Vi anlitar alltid vetenskapligt valmeriterade experter inom aktuellt riktlinje-
omrade for att granska vetenskapliga studier for vara tillstands- och atgards-
kombinationer. Med hjélp av Socialstyrelsens informationsspecialister gor
experterna en systematisk litteratursokning efter i férsta hand valgjorda sys-
tematiska kunskapsoversikter. | andra hand soker experterna efter separata
studier av god kvalitet.

For olika riktlinjer finns olika viktiga effektmatt, det vill sdga hur man
mater effekten av en atgard. | forsta hand ska individnara effektmatt anvan-
das. Exempel pa sadana matt ar forbattrad dverlevnad, livskvalitet och for-
battrad funktionsférmaga.

Kunskapsoversikterna och de enskilda studiernas kvalitet granskas sedan
med hjélp av sarskilda mallar. Utifran underlaget ska experterna kunna be-
doma vilken effekt atgarderna har pa tillstandet och hur stark evidensen,
eller den vetenskapliga grunden, ar for effekten. Vi formulerar slutsatser for
vad vi kan saga om atgardens effekt pa tillstandet och anger med vilken evi-
densstyrka vi drar denna slutsats, exempelvis mattlig evidensstyrka (tabell 1
a). | riktlinjer som pébdrjats efter 2007 anvander vi GRADE (tabell 1 b) som
ar en internationell vedertagen modell for att vardera och gradera evidensen
(www.gradeworkinggroup.org).

| det har skedet summerar vi det radande kunskapslaget, men ger inte
nagra rekommendationer.

Tabell 1 a. Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget bedéms som hég,
mattlig, 1ag eller mycket lag utifran hur tillforlitligt vi anser att det vetenskapliga
underlaget ar.

Evidensstyrka Forklaring

HOog (++++) Vi bedémer det som mycket osannolikt att ytterligare forskning andrar var
skattning av effekten.

Mattlig (+++) Vi bedomer det som sannolikt att ytterligare forskning pa ett betydelsefullt
satt andrar var skattning av effekten och aven sjélva effektstorleken.

Lag (++) Vi bedomer det som mycket sannolikt att ytterligare forskning pa ett bety-
delsefullt satt andrar var skattning av effekten och aven sjalva effektstor-
leken.

Mycket |ag (+) Skattningen av effekten &r mycket oséker.
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Tabell 1 b. Studierna evidensgraderas enligt GRADE och graderingen utgar bland
annat fran studiedesign, studiekvalitet, dverforbarhet och studieresultatens saker-
het.

Tillforlitlighet  Studiedesign Sanker graderingen Hojer graderingen

Hog (++++) Randomiserade Studiekvalitet: Starka samband och

MAttlig (+++) kpntrolleradoe stou- Allvarliga begransningar | inga sannolika confoun-
dier (utgar fran | (-1) ders (+1)
++++)

Lag (++) Observationsstudier | Mycket allvarliga be- | Mycket starka samband
(utgar fran ++) gransningar (-2) och inga allvarliga hot

mot validiteten (+2)
Pataglig inkonsistens (-
1) Patagliga dos- och
responssamband (+1)

Mycket lag (+) Extern validitet: -
Viss oséakerhet (-1)

Pataglig osakerhet (-2)
Knappa eller osékra
data (-1)

H6g sannolik for publi-
kationsbias (-1)

Vetenskapliga underlag for rekommendationer om specifika at-
garder i Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede

Det vetenskapliga underlaget &r begransat for manga tillstand och atgarder i
rekommendationerna. Det beror pa att de studier som utvarderar effekter av
olika atgarder i livets slutskede &r fa och ofta har en Iag tillforlitlighet.

Resultaten i manga studier paverkas till exempel av stora bortfall ef-
tersom deltagarna dor under studietiden. Det kan &ven vara svart att pavisa
effekter av en atgard pa grund av att frageformular eller andra matmetoder
inte ar tillrackligt kénsliga for att fanga forandringar i patientens tillstand.
Detta galler sarskilt fragor som ror existentiella och psykiska dimensioner i
livets slutskede. Patienterna kan dessutom vara for daliga for att sjalva svara
pa fragor, vilket innebar att manga studier anvéander sig av personalens eller
narstaendes bedémningar av patientens tillstand.

Vetenskapliga underlag som baseras pa kvalitativa forskningsresultat
Rekommendationernas tillstdnds- och atgardslista innehaller ett flertal fra-
gor dér det saknas randomiserade kontrollerade studier som utvérderar ef-
fekter av en atgard. For ett urval av dessa fragor har vi darfor tagit fram kva-
litativa forskningsresultat pa ett systematiskt satt. Litteratursékning och
granskning av kvalitativa studier gors pa samma satt som for 6vrigt un-
derlag. Mallar sarskilt utvecklade for kvalitativa studier anvands i gransk-
ningen, och de studier som beddms ha en hog vetenskaplig kvalitet inklude-
ras i resultatredovisningen. De enskilda studiernas resultat har sedan sam-
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manstallts enligt en metod for syntetisering av kvalitativa forskningsresultat
som utvecklats av SBU [4].

Nar det saknas vetenskapligt underlag

Det finns atgarder dar det saknas studier av tillrackligt hog vetenskaplig
kvalitet for att gora ett utlatande om effekter och bieffekter. Evidensstyrkan
blir d omdjlig att gradera eller nar inte dver den lagsta nivan — mycket Iag
evidensstyrka. For att kunna vagleda halso- och sjukvarden och socialtjans-
ten och for att kunna rangordna tillstands- och atgardskombinationer kravs
anda ett stallningstagande till om en atgard rimligen kan anses medfora
storre nytta an oldagenhet.

Baserat pa den sparsamma vetenskap som finns, och erfarenheten hos en
stor grupp praktiker och forskare som sjélva anvant atgarden, finns det moj-
lighet att i Gppen process na ett utlatande.

Vid framtagandet av nationella riktlinjer anvénder vi en modell for sys-
tematisk hantering av fragor med otillrackligt vetenskapligt underlag som ar
en form for konsensus. Vi forsoker alltsa se om det rader enighet om en at-
gards effekt, trots att det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt. Genom ett
anonymt forfarande via en webbenkat far en grupp praktiskt verksamma
personer (konsensuspanel) ta stallning pa egen hand (och inte vid en gemen-
sam samling) till en rad frgor. Pa sa satt undviker vi grupptiankande och
inflytande av enstaka nyckelpersoner.

Metoden for konsensus i Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i
livets slutskede

Vi bedomde att fyra tillstands- och atgardspar var lampliga for konsensus,
eftersom det vetenskapliga underlaget var otillrackligt (rader i tillstands- och
atgardslistan: 2, 4, 22 och 26).

En konsensuspanel bestdende av olika yrkeskategorier verksamman inom
palliativ vard rekryterades. Sammanlagt tackade 51 personer ja till att med-
verka i panelen.

Konsensuspanelen fick ta stallning till pastaenden om atgardernas effekt,
som till exempel ’handledning av personal inom vard och omsorg 6kar maj-
ligheten for optimal vard till patienter i livets slutskede". Svarsalternativen
var "instammer”,” instimmer inte” och vill inte lamna ett utlatande”. Kon-
sensus uppnaddes om 75 procent eller mer av de som aktivt tog stallning till
pastdendet svarade “instimmer”.

Hur vi tar fram halsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med 6vrigt vetenskapligt underlag tar halsoekono-
miska experter fram underlag om tillstands- och atgardskombinationens
kostnadseffektivitet och vilken evidens som finns for den. Socialtjansten
anvander inte uttrycket halsoekonomi om de utrdkningar man gér om en
insats och dess kostnadseffektivitet, men vi har valt att anvanda begreppet
genomgaende for alla vara riktlinjer.

Aven de hilsoekonomiska experterna gor en systematisk litteraturgenom-
gang av i forsta hand halsoekonomiska utvarderingar inom riktlinjeomradet.
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De effektmatt som vi helst ser inom hélso- och sjukvarden ar kvalitetsjuste-
rade levnadsar (sa kallade QALY) och vunna levnadsar. Inom tandvarden
kan man exempelvis se pa antal karierade och saknade tandytor (s& kallade
DMS). Inom socialtjansten anvénds till exempel minskad hemldshet, 6kad
livskvalitet och Okat deltagande i samhallslivet som effektmatt.

| de fall d&r vi gor bedémningen att studien &r av god kvalitet och relevant
for svenska forhallanden anger vi att evidensen ar god (tabell 2 a). | de fall
dar vi gor beddmningen att studien ar av god kvalitet men har vissa brister
nar det galler relevans for svenska forhallanden redovisar vi det som viss
evidens. Nar det saknas relevanta studier gor experterna ofta egna modellbe-
rékningar och kalkyleringar eller skattningar. Kostnadseffektiviteten klassi-
ficerar vi sedan enligt fyra kategorier eller som ej beddmbar nér det saknas
ett underlag for att berdkna den (tabell 2 b).

Tabell 2 a. Den hélsoekonomiska evidensen klassas enligt fyra kategorier bero-
ende pa hur vi tagit fram underlaget.

Halsoekonomisk evidens (férutsatt att studien &r relevant)

God Studie av god kvalitet med sékra resultat

Viss Studie av godtagbar kvalitet

Kalkylerad  Fordjupade kalkyler

Skattad Egen bedémning, framtagen i dialog med faktagruppens experter

Tabell 2 b. Klassificering av kostnaden per kvalitetsjusterat eller vunnet levnadsar.

Kostnad per kvalitetsjusterat levnadsar (QALY) alternativt vunnet levnadsar

Lag Under 100 000 kr per QALY alternativt vunnet levnadsar

Mattlig 100 000—499 999 kr per QALY alternativt vunnet levnadsar

Hog 500 000—1 000 000 kr per QALY alternativt vunnet levnadsar

Mycket hog Over 1 000 000 kr per QALY alternativt vunnet levnadsar

Ej beddmbar Atgarden har ingen effekt (det finns allts& evidens for att den inte har det)

alternativt kan atgardens effekt inte bedomas
Skattning eller kalkylering &r inte relevant, rimlig eller mojlig

Halsoekonomiska underlag for rekommendationer om specifika
atgarder i Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede

I rekommendationerna for palliativ vard har vi inte tagit fram underlag for
kostnadseffektivitet, eftersom Socialstyrelsen bedémde att kostnadseffekti-
viteten inte var avgorande for rangordningen av tillstand och atgarderna.

Hur vi rangordnar tillstand och atgarder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dér varje tillstands- och
atgardskombination far en rekommendation efter angeldgenhetsgrad baserad
pa en samlad bedémning av hélsotillstandets svarighetsgrad, effekten av
atgarden, kostnadseffektivitet och evidens mot bakgrund av slutsatserna i de
vetenskapliga underlagen. Inom socialtjdnsten finns inget lagligt stod for att
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prioritera utifran svarighetsgraden, sa darfor végs istallet de 6vriga kompo-
nenterna samman.

| rangordningen utgar vi fran halso- och sjukvardens etiska plattform, so-
cialtjanstlagens bérande principer och de vetenskapliga underlagen. | arbetet
finns representation fran olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till ex-
empel ldkare, socionomer, sjukskoterskor, psykologer och sjukgymnaster),
aktuella vardnivaer (priméar- och narsjukvard, lanssjukvard, regionsjukvard)
eller olika verksamheter inom socialtjansten. | arbetet finns ocksa represen-
tation fran olika delar av landet.

Atgarderna rangordnas i en skala frén 1 till 10. Siffran 1 anger atgarder
med hogst prioritet. Siffran 10 anger atgarder som ger mycket liten nytta
alternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Varje riktlinje rangordnas for sig, och man jamfor de olika atgarderna for
ett tillstand inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte nédvandigtvis
samma sak i demens- som i hjartriktlinjerna. Inte heller ska en atgard som
har fatt siffran 1 i en riktlinje stallas mot en som fatt siffran 3 i en annan.
Déremot &r ramarna for rangordningen densamma i alla riktlinjer:

e Atgarder med dokumenterad effekt eller stod i beprovad erfarenhet
kan rangordnas mellan 1 och 10.

e Svara halsotillstand och effektiva atgarder rangordnas hogre an
mindre allvarliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder (ar
ingen grund for rangordning inom socialtjansten).

e Atgarder med stor nytta for individen i forhéllande till kostnaden
rangordnas hogre an atgarder med liten nytta i forhallande till kost-
naden.

o Atgérder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas lagre 4n
forstanandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur
mycket samre effekten eller kostnadseffektiviteten ar.

Forutom rangordningssiffrorna kan tillstands- och atgardskombinationerna
bli klassade som sa kallade icke-gora-rekommendationer eller FoU-
rekommendationer. Icke-gora innebar att atgarden ska utménstras ur halso-
och sjukvarden, tandvarden eller socialtjansten for att

e det finns vetenskaplig dokumentation for att atgarden inte har nagon
effekt (eller mycket samre effekt &n annan behandling)

e balansen mellan negativa och positiva effekter ar patagligt ogynn-
sam for individen

e fyndet av den diagnostiska atgarden inte paverkar den fortsatta hand-
laggningen.

FoU innebér att atgarden endast ska genomforas inom ramen for kliniska
studier for att

o det saknas ett vetenskapligt underlag for effekten
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e underlaget ar bristfalligt eller motstridigt och ytterligare forskning
kan tillfora ny kunskap.

Né&r vi sedan uppdaterar riktlinjerna tittar vi sarskilt igenom det veten-
skapliga underlaget fér FoU-rekommendationerna for att se om ny kunskap
tillkommit sa vi kan rangordna dessa.

Atgarderna i riktlinjerna 4r ofta, men inte alltid, rangordnade i férhéllande
till alternativa atgarder for ett visst tillstand. En atgard som fatt rangordning
5 (till exempel pa grund av liten effekt eller otillrackligt vetenskapligt un-
derlag) kan déarmed vara den bésta jamfort med alternativen, eller till och
med det enda alternativ som finns tillgangligt for just det tillstandet.

Hur vi rangordnar tillstand och atgarder i Nationellt kunskaps-
stod for god palliativ vard i livets slutskede

En del av det vetenskapliga underlag som ligger till grund fér rekommendat-
ionerna utvarderar atgarder som ges som tillagg till en specialiserad palliativ
vard. | arbetet med att ta fram dessa rekommendationer har vi i vissa fall
enbart bedomt nyttan av dessa atgarders tillaggseffekter. Vi bedémer anda
att de rekommenderade atgarderna aven ar relevanta for patienter som inte
redan far specialiserad palliativ vard.
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Metod for nationella indikatorer

Socialstyrelsen har i uppdrag att félja upp hur de nationella riktlinjerna an-
vands och paverkar praktiken. For att kunna gora detta anvander Socialsty-
relsen indikatorer i uppféljningar och utvarderingar av vardens processer,
resultat och kostnader. Indikatorerna bér vara mojliga att anvanda saval nat-
ionellt som regionalt och lokalt. I forsta hand ska indikatorerna vara méjliga
att mata med hjalp av befintliga datakallor.

Socialstyrelsens arbete med att utveckla indikatorer bedrivs enligt en mo-
dell som togs fram inom det nationella Info-VVU-projektet (informationsfor-
sorjning och verksamhetsuppfdljning) som publicerades ar 2005 [5]. Mo-
dellen utgar fran Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS
2011:9), halso- och sjukvardslagen (1982:763) och patientsakerhetslagen
(SFS 2010:659). Modellen innebar att man utgar fran relevanta kunskaps-
underlag och utformar indikatorerna i ett konsensusforfarande med medi-
cinska experter och dvriga intressenter. Enligt modellen ska en indikator for
god vard ha vetenskaplig rimlighet, vara relevant och dessutom vara mojlig
att mata och tolka. Uppgifter som utgor underlag till indikatorer ska ocksa
vara mdjliga att registrera kontinuerligt i informationssystem, sdsom data-
journaler, register och andra datakallor.

Indikatorerna ska

e ha vetenskaplig rimlighet (sa kallad validitet), vilket innebér att in-
dikatorn bygger pa en kunskapsbas (vetenskap eller beprovad erfa-
renhet) om vad som utmérker god vard och att den verkligen mater
det den avser méata

e ha vikt (sa kallad relevans), vilket innebar att indikatorn har bety-
delse pa omraden dar det finns problem, behovs forbattringar och dar
vard- och omsorgssystemet respektive socialtjansten kan paverka det
som indikatorn mater

e vara matbara, vilket innebér att indikatorn maste vara beskriven sa
att den kan matas pa ett tillforlitligt satt — exempelvis ska termer och
begrepp vara tydligt definierade

e varaentydiga och utesluta tolkningar.

Hur vi tagit fram indikatorer i Nationellt kun-

skapsstod for god palliativ vard i livets slutskede

Indikatorerna &ar framtagna med hansyn tagen till de fyra hérnstenarna i pal-
liativ vard och rekommendationerna. Tva av indikatorerna (1 och 2) bedéms
som viktiga utan att ha en direkt koppling till rekommendationerna. De Ov-
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riga indikatorerna har sin utgangspunkt i rekommendationerna for specifika
atgarder, men fokuserar mer pa resultatet av varden &n pa processerna.

For utvecklingsindikatorerna bor dndamalsenliga data pa nationell niva
utvecklas, &ven om viss typ av data redan kan finnas i t.ex. Svenska pallia-
tivregistret.
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Metod for konsekvensbeskrivning och
regionala seminarier

Organisatoriska och ekonomiska konsekvenser

Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede ska vara ett
underlag nér beslutsfattare som politiker och verksamhetschefer fattar beslut
om exempelvis resursfordelning, vardens och omsorgens organisation och
kompetenshgjning. Socialstyrelsens beddmningar och rekommendationer
om specifika atgarder i kunskapsstodet kan komma att paverka praxis och
paverka resursfordelningen inom omradet.

Socialstyrelsen beskriver de ekonomiska och organisatoriska konsekven-
ser som kunskapsstodet kan forvantas leda till i jamforelse med nuvarande
praxis. En viktig del i bedémningen ar gapet mellan dagens praxis inom
omradet och en rekommenderad atgard i den man sadana uppgifter finns
tillgangliga.

Ytterligare underlag ar de analyser av rekommendationernas konsekven-
ser som regionerna sjalva gér som en del av forberedelserna och genomfo-
randet av de regionala seminarierna. Men detta blir en del av konsekvensbe-
skrivningen forst i den slutliga versionen.

Hur vi for en diskussion om Nationellt kunskaps-

stod for god palliativ vard i livets slutskede

Vi ger forst ut en preliminér version av kunskapsstodet. Istéllet for att skicka
ut kunskapsstodet pa en traditionell remissrunda diskuteras den preliminara
versionen pa regionala seminarier for beslutsfattare. Regionen eller kommu-
nerna forbereder seminariet. De gor bland annat en praxisbeskrivning och en
konsekvensbeskrivning av vilka konsekvenser det skulle fa i just deras reg-
ion om de foljer stallningstagandena och rekommendationerna i kunskaps-
stOdet.

Nar regionerna har genomfért seminarierna och Socialstyrelsen har tagit
stéllning till eventuella skriftliga synpunkter ger vi ut en slutlig version av
kunskapsstodet.

19



Referenser

How

ISO 704:2009 Terminology work — Principles and methods

Nationell informationsstruktur — ett regeringsuppdrag inom Nation-
ell IT-strategi for vard och omsorg. Stockholm: Socialstyrelsen;
2009

Socialstyrelsens termbank http://app.socialstyrelsen.se/termbank/
Utvardering av metoder i hélso- och sjukvarden — en handbok. Sta-
tens beredning for medicinsk utvérdering, SBU; 2011.

20


http://app.socialstyrelsen.se/termbank/

