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Forord

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att utforma ett nationellt kun-
skapsstod for god palliativ vard. Bakgrunden till detta &r att tillgdngen till
palliativ vérd ar ojimlik 6ver landet.

I uppdraget ingér att ta fram och uppdatera nationella riktlinjer och annan
vigledning for den palliativa vérden, i syfte att ge stod for regionala och
lokala vardprogram. Det ingdr ocksa 1 uppdraget att definiera gemensamma
termer inom omradet och frimja en systematisk anvindning av dessa samt
att utforma nationella indikatorer. Vidare ska Socialstyrelsen dven fortsétt-
ningsvis stodja utvecklingen av register for palliativ vard samt ta fram vig-
ledning for samverkan mellan olika aktorer.

I detta kunskapsstdd presenterar vi viagledning, riktlinjer och indikatorer i
ett gemensamt dokument, da dessa delar kompletterar varandra och har ett
gemensamt syfte.

Socialstyrelsens kunskapsstdd fokuserar pa palliativ vard i livets slutske-
de. De primdra mélgrupperna ér beslutsfattare inom hilso- och sjukvéarden
och socialtjinsten, sdsom politiker, chefstjdnsteméin och verksamhetschefer.
En annan viktig malgrupp ar professionen.

Malet ar att stodja den dagliga verksamheten, underlétta uppfoljningar
och kvalitetssékring samt likvirdig vard for patienterna. Det sistndmnda
innebdr att alla ska ha tillgang till god palliativ vard, oavsett medicinsk dia-
gnos och var i landet patienten bor.

Det hér ér en prelimindr version av kunskapsstddet. Syftet med att publi-
cera en prelimindr version dr att ge mojlighet for alla intressenter att i en
bred och dppen process diskutera och komma med synpunkter pa Socialsty-
relsens bedomningar och rekommendationer, innan vi tar slutlig stéllning.

Efter publiceringen kommer Socialstyrelsen att medverka i ett antal regi-
onala seminarier for beslutsfattare och andra beroérda. P4 seminarierna har
regionerna och landstingen mojlighet att redovisa sina analyser av vilka or-
ganisatoriska och ekonomiska konsekvenser kunskapsstodet kommer att
innebdra for dem. Dessa analyser blir sedan en del av underlaget till Social-
styrelsens slutliga analys och bedomning av konsekvenserna. Berorda lands-
ting, intresseorganisationer, yrkesforeningar, privata vard- och omsorgsgiva-
re och andra kan ocksa senast 2012-12-31 lamna skriftliga synpunkter till
Socialstyrelsen pa kunskapsstddet. Den slutliga versionen kommer att publi-
ceras under varen 2013.

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

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Detta kunskapsstod ska stodja véardgivarna att utveckla den palliativa var-
den, underlétta uppfoljningar och kvalitetssdkringar samt tillgodose en lik-
vardig vard for patienterna. Kunskapsstodet fokuserar pa palliativ vard i
livets slutskede.

En gemensam uppfattning
om vardens innehall underlattar samverkan

En god palliativ vard utgér frén de fyra hornstenarna symtomlindring, mul-
tiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation samt stod till nirsta-
ende. Virden ska omfatta alla, oavsett alder och diagnos.

For att underlétta planering, ansvarsfordelning och samverkan mellan oli-
ka aktorer behdver hélso- och sjukvarden och socialtjinsten utforma sin
palliativa vard och omsorg efter de fyra hornstenarna och ha en gemensam
utgangspunkt i processen for god palliativ vard.

Det har ocksa betydelse att hdlso- och sjukvarden och socialtjdnsten an-
vinder termer och definitioner om palliativ véard pa ett konsekvent och sys-
tematiskt sitt. Det dr en forutsittning for forbattrad informationséverforing
och dokumentation, och dédrmed for en séker vard for patienten. For att un-
derlitta detta arbete har Socialstyrelsen har tagit fram ett antal termer och
definitioner om palliativ vard i livets slutskede.

En anpassad palliativ vard

Den palliativa varden behover vidgas till att omfatta fler diagnoser &n cancer
(som &r den sjukdom som den palliativa varden traditionellt har utgatt fran)
och integreras i varden av kroniska sjukdomar. Det dr angeldget, bland annat
for att kunna méta dldres behov. Symtomlindring, sjdlvbestimmande, delak-
tighet och det sociala nitverket dr vésentliga delar for livskvaliteten och for
en god och virdig dod.

Barn som far palliativ vard behover, precis som vuxna, vardas utifrin sina
individuella behov. Det dr angelédget att personal inom vérd och omsorg som
ger palliativ vard till barn har kunskap om och kompetens i att kommunicera
med barn.

Samverkan och samordning kravs pa alla nivaer

Samverkan &dr en grundliggande forutsittning for en god palliativ vard. Hal-
so- och sjukvarden och socialtjdnsten ska samordna sina olika insatser sa att
varden och omsorgen blir av god kvalitet for den enskilda patienten.

Svart sjuka personer dr ofta sdrskilt beroende av god kontinuitet 1 vard
och omsorg. Vid livshotande tillstdnd ska en fast vardkontakt utses och den



fasta vardkontakten ska vara legitimerad ldkare. Inom kommunal hélso- och
sjukvérd dar det inte finns ldkare ska den medicinskt ansvariga sjukskoters-
kan se till att det finns rutiner for att ldkare eller annan hélso- och sjuk-
vardspersonal kontaktas nir en patients tillstdnd fordrar det.

Hailso- och sjukvarden ska ocksa ge information och samrédda med patien-
ten om olika behandlingsalternativ. Det har betydelse att informationen an-
passas efter personens forméga att ta till sig det som sigs.

Narstaende har ratt att fa stod

Socialtjansten ska erbjuda stdd till personer som vardar eller stoder en nir-
staende som &r ldngvarigt sjuk, dldre eller har en funktionsnedsittning. Nér
det giller barn som har en svart sjuk och déende fordlder ska hilso- och
sjukvdrden uppméarksamma barnets behov av information och stdd.

Det ar viktigt att hdlso- och sjukvérden och socialtjansten tar stidllning till
hur ett stod till nirstaende bor utformas.

Rekommendationer om specifika atgarder

Socialstyrelsens riktlinjer for palliativ vard omfattar cirka 30 rekommenda-
tioner om specifika atgirder. Rekommendationerna har tagits fram enligt
metoden for nationella riktlinjer och fokuserar pd symtomlindring och
kommunikation.

Socialstyrelsens rekommendationer ska bidra till att hélso- och sjukvér-
dens och socialtjdnstens resurser anvéinds effektivt, fordelas efter behov
samt styrs av systematiska och 6ppna prioriteringsbeslut. Rekommendatio-
nerna ska frimst ge vigledning for beslut pa gruppniva.

Nedan presenteras ndgra av de rekommendationer som vi beddémt &r sir-
skilt centrala for hilso- och sjukvarden ur ett styr- och ledningsperspektiv.

Fortbildning och handledning av personal

Hilso- och sjukvérden och socialtjdnsten bor erbjuda samtlig personal inom
vard och omsorg fortbildning och handledning i palliativ vard i syfte att
lindra symtom och frdmja livskvalitet hos patienter i livets slutskede.

BedOmning av smarta och andra symtom

Hélso- och sjukvéarden och socialtjdnsten bor regelbundet analysera och
skatta smérta hos patienter som har smaérta 1 livets slutskede och regelbundet
genomfora strukturerad beddmning av patientens symtom. Atgirderna dkar
mojligheten att vdlja rétt behandling och att ddrmed ge patienten adekvat
symtomlindring i livets slutskede.

Samtal om vardens innehall och inriktning

Halso- och sjukvérden bor erbjuda samtal med patienter om vérdens inne-
hall och riktning 1 livets slutskede. Samtalen kan forebygga oro och missfor-
stand samt forbittra livskvaliteten hos personer i livets slutskede. Hur
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manga samtal som bor utforas beror pa patientens tillstind och hur ldng tid
patienten har kvar att leva. Det ar dock viktigt att samtalen fors kontinuerligt
under hela sjukdomsprocessen.

Oronakupunktur vid sméarta — men ingen akupunktur eller aku-
pressur vid illamaende

Haélso- och sjukvarden kan erbjuda 6ronakupunktur som tilldgg till smértstil-
lande ldkemedelsbehandling till patienter i livets slutskede med nervsmirta.
Socialstyrelsen ger diremot akupunktur eller akupressur vid illamaende
(som tilldgg till ldkemedelsbehandling) en 14g prioritering, eftersom det inte
gar att sdkerstilla effekten pa illamaende.

Rekommendationerna och bedomningarna
kan fa betydande konsekvenser for varden
och omsorgen

Socialstyrelsen uppskattar att bedomningarna och rekommendationerna i
kunskapsstodet kan fa betydande organisatoriska och ekonomiska konse-
kvenser for hdlso- och sjukvérden och socialtjansten, eftersom tillgangen till
palliativ vird i1 dag ar liten 1 jamforelse med behovet. Dessutom dr den
ojamnt fordelad 6ver landet.

En nirmare analys av hur ett inférande av hela kunskapsstddets innehall
paverkar sddant som organisation, personalresurser och kostnader for varden
och omsorgen dr i dag inte mojligt att genomfora pa nationell niva. P4 de
regionala seminarier som planeras under hosten 2012 har dock regionerna
mojlighet att redovisa sina analyser av konsekvenserna for deras verksamhe-
ter.

Konsekvenser for reckommendationer om specifika atgarder

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om fortbildning och hand-
ledning av personal som ger palliativ vard kan fa betydande ekonomiska
konsekvenser for hilso- och sjukvarden och socialtjinsten, eftersom de gill-
er en sa stor grupp. Kostnadsékningen ar dock svér att berdkna eftersom det
beror pd hur minga som deltar och hur omfattande fortbildningen och hand-
ledningen ér.

Rekommendationerna om smdrtanalys och regelbunden smaértskattning
samt regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument kan leda till
Okade kostnader pa kort sikt. Kostnaderna géller dd frdmst utbildning av
personal, anpassning av symtomskattningsinstrument till lokala férhallanden
och utveckling av rutiner for anvdndning och dokumentation.

Rekommendationen om att erbjuda samtal med patienter om vérdens in-
nehéll och riktning 1 livets slutskede kan leda till en kostnadsbesparing for
hilso- och sjukvarden. Tidsatgdngen for samtalen i sig leder endast till mar-
ginellt 6kade kostnader.

Rekommendationen om 6ronakupunktur kan oka efterfrigan pa atgarden
och ddrmed ocksa hilso- och sjukvardens kostnader. Det finns ingen natio-
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nell statistik dver hur ménga akupunkturbehandlingar som utfors i palliativ
vard 1 dag, men omfattningen bedoms vara begransad.

Indikatorer och datakallor

Socialstyrelsen har tagit fram forslag pa sex indikatorer och tre utvecklings-
indikatorer som ska kunna spegla kvaliteten 1 den palliativa varden. Indika-
torerna ska kunna anvidndas som underlag for uppf6ljning och utveckling av
verksamheter samt for Oppen redovisning av hilso- och sjukvardens och
socialtjdnstens strukturer, processer, resultat och kostnader.

Ett stort problem for uppfdljningen av den palliativa vérden ar att det 1
dag saknas datakillor. Det visar bland annat Socialstyrelsens kartliggning
av information om personers sista tid 1 livet fran sex olika nationella kvali-
tetsregister.

Socialstyrelsens beddmning &r att de nationella registren kan forbéttras,
bade ndr det giller generell information om de avlidna och ndr det giller
specifikt information om palliativ vard. Till exempel saknas ofta informa-
tion om var personer avlider, och sdrskilda palliativa vardinsatser redovisas 1
mycket liten utstrickning 1 registren. En bidragande orsak kan vara att klas-
sifikationen av vardatgirder (KVA) for nirvarande inte medger nigon nog-
grannare beskrivning av vad som gors.

Etiska fragor ar centrala i palliativ vard

Vard i livets slutskede kriaver ocksé ofta etiska dvervidganden. Darfor ar det
angeldget att vird- och omsorgspersonal far kunskap om etiska principer,
forhéallningssitt och bemotande, och far mojlighet att samtala om etiska fra-
gor.
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Inledning

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att ta fram ett nationellt kun-
skapsstod for god palliativ vard (S2007/449/HS). Bakgrunden till uppdraget
ar att tillgangen till palliativ vard ar ojamlik 6ver landet. Oavsett vardform
krévs en god vérd 1 livets slutskede.

Kunskapsstodet fokuserar pd palliativ vard i livets slutskede, som ges
oberoende av diagnos och dlder. Med palliativ vard 1 livets slutskede menar
Socialstyrelsen allmén och specialiserad palliativ vard som ges under perso-
ners sista tid i livet, ndr malet med vérden ar att lindra lidande och frimja
livskvalitet. Hur linge denna period varar skiljer sig frén person till person,
men det kan réra sig om de sista dagarna, veckorna eller manaderna.

Kunskapsstodets syfte och malgrupp

Detta kunskapsstod ska stodja vardgivarna att

e utveckla den palliativa varden
e genomfora uppfoljningar och kvalitetssidkring
o tillgodose likvérdig vard for patienterna.

De priméra mélgrupperna for kunskapsstodet dr beslutsfattare inom hélso-
och sjukvarden och socialtjansten, sdsom politiker, chefstjinstemidn och
verksamhetschefer. En annan viktig malgrupp ér professionen, som personal
inom vard och omsorg.

Socialstyrelsen tydliggor i varje enskild bedomning och rekommendation
om dessa géller hilso- och sjukvérden eller socialtjdnsten, eller bdde och.

Innehallet i kunskapsstddet

En god palliativ vard utgér frén de fyra hornstenarna symtomlindring, mul-
tiprofessionellt samarbete, kommunikation och stdd till nirstiende. Aven
kunskapsstodet vilar p4 denna grund.

Socialstyrelsens kunskapsstod omfattar f6ljande delar:

e definitioner av gemensamma termer och begrepp

e e¢n beddmning av grundldggande forutséttningar for utvecklingen av
en god palliativ vrd med fokus pa patientens individuella behov,
stod till narstaende och samverkan

e rekommendationer om specifika atgarder med fokus pa symtomlind-
ring och kommunikation

e en analys av vira bedomningars och rekommendationers ekonomis-
ka och organisatoriska konsekvenser
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e indikatorer for uppfoljning av den palliativa varden samt en analys
av befintliga datakallor och forslag pa utveckling av dessa

e en beskrivning av virdegrund och etiska dvervdganden i palliativ
vard.

Olika fokus for beddomningar respektive rekom-
mendationer

Kunskapsstodet innehaller tvé olika typer av stdllningstaganden: dels i form
av beddomningar, dels i form av rekommendationer. Dessa grundar sig pa
olika typer av underlag och har delvis olika fokus — dven om syftet dr
gemensamit.

Socialstyrelsens bedomningar ldgger tyngdpunkten pa viktiga forutsétt-
ningar for utvecklingen av en god palliativ vard. Har dr fokus pé att ge hil-
so- och sjukvarden och socialtjansten véigledning inom omréadet samt en
gemensam plattform.

Socialstyrelsens rekommendationer om specifika atgérder utgar frin den
nationella modellen for prioriteringar. Hir dr fokus pd att bade stimulera
anvindandet av vetenskapligt utvirderade och effektiva atgérder inom om-
radet, och att vara ett underlag for 6ppna och systematiska prioriteringar
inom hilso- och sjukvérden och socialtjdnsten.

Hur vi har tagit fram kunskapsstodet

De delar i kunskapsstodet som utgor viagledning och beddmningar, och de
delar som utgér rekommendationer och indikatorer, baseras pa olika typer
av underlag och utgar frén olika metoder. Nedan ge vi en Oversiktlig be-
skrivning av detta.

En nédrmare beskrivning finns i bilagan Metodbeskrivning som finns att
ladda ner pa Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Vagledning och beddomningar

Socialstyrelsens vdgledning och bedomningar i kunskapsstodet baseras pa
e lagar och forordningar, foreskrifter och allménna rad
e internationella dverenskommelser och definitioner av palliativ vard
e resultat frdn en verksamhetsanalys av den palliativa vérdens process
e cn beskrivning av etiska frdgor i den palliativa varden
e systematisk genomgang av bista tillgdngliga kunskap.

Rekommendationer om specifika atgarder samt indikatorer

Rekommendationer om specifika atgéarder, ndr det géller symtomlindring
och kommunikation, samt indikatorerna for uppfoljning och utvérdering har
tagits fram enligt metoden for nationella riktlinjer.
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Rekommendationerna grundar sig pa vetenskapliga underlag som tagits
fram pa ett systematiskt sitt. For viktiga fragor dér det saknas vetenskapligt
underlag har Socialstyrelsen anvint sig av ett konsensusforfarande som pé
ett strukturerat sétt tar tillvara beprovad erfarenhet.

Tillgangen till en god palliativ vard ar ojamlik
over landet

Socialstyrelsen gjorde 1 rapporten Vard i livets slutskede (2006) foljande
konstateranden:

o mojligheterna till att fa palliativ vard har 6kat men verksamheterna
ar fortfarande geografiskt ojamnt férdelade

e trots utbildningar i landsting, regioner och kommuner ar bristande
kunskap 1 vardfragor, etik och bemotande ett patagligt problem

o siker tillgang till likare med kunskap om palliativ vard dygnet runt
ar en forutséttning for palliativ vard av god kvalitet, men tillgdngen
pa ldkare med sddan kompetens motsvarar inte efterfrigan

e som helhet har den palliativa varden utvecklats och forbattrats, men
fortfarande dr bostadsort avgorande for vilken palliativ vard som
kan erbjudas

e det ar sérskilt angeldget med kunskaps- och evidensbaserade under-
lag, verksamhetsuppfoljning och systematiskt forbéttringsarbete for
att lyckas med kunskapsstyrning.

Behovet av palliativ vard ar stort

Ar 2010 avled drygt 90 000 personer i Sverige. Av dessa beddms cirka 80
procent ha varit 1 behov av palliativ vard [1]. Antalet avlidna har 1 stort sett
varit konstant de senaste aren [2]. Den vanligaste dodsorsaken dr hjirt- och
karlsjukdomar f6ljt av tumorsjukdomar. Bland tumérsjukdomar har lung-
cancer sedan ett par ar gatt om brostcancer som den vanligaste dodsorsaken
for kvinnor. Bland min ar prostatacancer den tumorsjukdom som orsakar
flest dodsfall.

Av antalet avlidna personer utgérs mindre dn en procent av barn och ung-
domar under 18 ar. Ar 2010 handlade det om cirka 560 barn och ungdomar.
Cirka hélften av barnen har dott under sitt forsta levnadsar.

Var sker den palliativa varden?

Patienter i livets slut vardas med olika kombinationer av insatser. Dessa kan
dven variera over tid. Den palliativa varden ges dels pé sjukhusens sluten-
vardsavdelningar, dels i hemmet, med insatser frin kommunen, primirvar-
den och sjukhusen kombinerat med vardperioder pa sjukhus. Palliativ vard
ges ocksa 1 kommunens sirskilda boenden [3].
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De flesta vill vardas hemma

Savil internationella som svenska studier visar att manga vill do 1 sitt eget
hem. Samtidigt 4r det svart att dra sikra slutsatser av hypotetiska fragor. De
val méanniskor gor nir de dr i aktiv alder och fullt friska dr kanske inte de-
samma som nir de ir i ett sent palliativt skede. Avgorande for vad en person
viljer dr ocksa de faktiska forutsdttningarna. Faktorer som kan vara avgo-
rande &r till exempel tillgdngen till fungerande stdd, kvalificerad personal,
sjukdomsforloppet och nérstaendes instillning och situation [3].

Farre aldre dor pa sjukhus

Aldres doende har beskrivits som den langsamma doden, dir déendet &r mer
utdraget 1 tid, forenat med fler diagnoser och dér det &r svart att identifiera
nér tidpunkten for doden &r nédra. Vérden av svart sjuka och doende patienter
har successivt flyttat frdn sjukhus till sdrskilda boenden eller det egna hem-
met. Mgjligheterna att fa avancerad medicinsk hjélp i hemmet har ocksa
Okat under de senaste tva decennierna [3].

Sedan den sa kallade ddelreformen genomfordes 1992 har mer én hélften
av de personer som har varit 65 ar eller dldre nir de avlidit befunnit sig
utanfor sjukhus vid dodstillféllet. Det kan jdmforas med att ungefdr en fjér-
dedel avled utanfor sjukhus fore reformen. Framst dr det de allra dldsta per-
sonerna som befinner sig utanfor sjukhus nir de avlider [3].

Nationellt vardprogram viktigt

Sveriges regionala cancercentrum i samverkan publicerade 2012 ett natio-
nellt vardprogram for palliativ vard oberoende av diagnos [4]. Socialstyrel-
sens nationella kunskapsstdd och vardprogrammet for palliativ vérd kan
tillsammans utgéra en gemensam grund for ett gott omhindertagande av
personer 1 livets slutskede.
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Vad ar palliativ vard?

Den sista tiden i livet kan, trots manga svarigheter, bli en vérdefull tid for
den enskilda ménniskan och hennes familj. Vad som ofta ndmns som inne-
borden 1 ”en god dod” ér bevarad sjdlvbild och integritet, sjdlvbestimman-
de, att kunna bevara sociala relationer, fa mdjlighet att skapa mening och se
sammanhang samt en god symtomlindring. En god palliativ vard innebér att
den svarar mot patientens behov [5].

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hilso- och sjukvéarden och socialtjdnsten utformar sin palli-
ativa vird och omsorg utifrin WHO:s definition och de fyra hornstenarna:
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och stdd till
nérstdende.

Socialstyrelsens bedomning baseras pd internationella dverenskommelser
och definitioner av god palliativ vard.

WHO:s definition av palliativ vard

Ar 2002 formulerade Virldshilsoorganisationen (WHO) foljande definition
av palliativ vard: Palliativ vard bygger pa ett forhallningssitt som syftar till
att forbéttra livskvaliteten fOr patienter och familjer som drabbas av problem
som kan uppsté vid livshotande sjukdom. Palliativ vard férebygger och lind-
rar lidande genom tidig upptickt, noggrann analys och behandling av smirta
och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem [6].

Palliativ vard

e lindrar smirta och andra pldgsamma symtom

e bekriftar livet och betraktar doendet som en normal process

e syftar inte till att paskynda eller fordréja doden

e integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard

e erbjuder organiserat stod till hjilp for patienter att leva sd aktivt
som mojligt fram till déden

e crbjuder organiserat stod till hjélp for familjen att hantera sin situa-
tion under patientens sjukdom och efter dodsfallet

e tillimpar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och
familjers behov samt tillhandahéller, om det behdvs, dven stodjande
och rddgivande samtal

e frimjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp i posi-
tiv bemérkelse
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e dr tillampbar tidigt 1 sjukdomsskedet tillsammans med terapier som
syftar till att forlanga livet sdsom cytostatika och stralbehandling.

Palliativ vard omfattar dven sddana undersokningar som dr nddvandiga for
att battre forstd och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.

De fyra hornstenarna i palliativ vard

Med utgangspunkt i WHO:s definition och ménniskovérdesprincipen vilar
den palliativa varden pd fyra hornstenar [7]. Dessa kan kort sammanfattas
som foljer:

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

e Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag.

o  Kommunikation och relation 1 syfte att framja patientens livskvalitet.
Det innebir god inbordes kommunikation och relation inom och
mellan arbetslag och i forhallande till patienten och dennes narstaen-
de.

o Stdd till de ndrstaende under sjukdomen och efter dodsfallet. Det in-
nebér ett erbjudande till de nirstaende att delta i varden och att fa
stod, savil under patientens sjukdomstid som efter dodsfallet.

Den palliativa vardens olika 6vergangar

WHO:s definition innehéller inte ndgon tidsmissig bestimning av den palli-
ativa varden; palliativa insatser kan ges i ett tidigt sjukdomsskede. Palliativ
vard har beskrivits som en vardfilosofi, som belyser ett vardinnehall obero-
ende av hur varden &r organiserad [7].

Beskrivning av den palliativa vardens process

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjansten har en gemensam
syn pd processen for en god palliativ vard och omsorg di detta underléttar
planering, ansvarsfordelning och samverkan mellan olika aktorer.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa resultat frdn en verksamhetsanalys
av den palliativa vardens process.

Den palliativa varden kan beskrivas som en process. En processbeskrivning
ar darfor ett stod for dem som vérdar och stdder patienter 1 unika situationer.
Om det finns en gemensam uppfattning om processen, skapas forutsittning-
ar for god samverkan mellan olika aktorer.
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Tva faser och évergangen mellan dessa

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

Den tidiga fasen kan vara ldng och har som syfte dels att bevaka att en
livsforlingande behandling ar lamplig ur patientens perspektiv, dels att
genomfoOra insatser som frimjar en hogre livskvalitet under behandlingen.
Den senare fasen kan ofta vara kort och hér dr mélet med vérden att lindra
lidande samt att frimja en hog livskvalitet for patienten, dennes nérstdende
och andra néra berérda.

Overgangen mellan den tidiga och sena fasen kan vara flytande; det kan
vara svart att faststélla tidpunkten for nir varden ska dverga fran att vara
livsforldngande till att vara lindrande.

Detta kunskapsstod avser att i forsta hand belysa den senare fasen av pro-
cessen ndr patienten far palliativ vard i livets slutskede.

Brytpunkt till
palliativ vard
i livets slutskede

Dods- Stod till
fall efterlevande

Sen fas med palliativ vard
i livets slutskede

I_I_I

Tidig fas med palliativa insatser

Kommunikation

Brytpunktssamtal
vid dbvergang till
palliativ vard

i livets slutskede

Efterlevande-
samtal
Tidig palliativ fas

Péa samma sitt som overgangen mellan faserna kan vara ”flytande” kan dven
starten av palliativ vird vara det.

Den tidiga fasen kan 1 vissa fall starta nér patienten konstateras ha en pro-
gressiv, obotlig sjukdom eller skada, men detta varierar utifrn vilken typ av
sjukdom eller skada det géiller samt patientens unika situation och livssyn.

Overgénag till palliativ vard i livets slutskede

Overgangar mellan olika faser i ett sjukdomsférlopp benéimns ofta brytpunk-
ter inom hilso- och sjukvarden. Det dr ett administrativt begrepp som fram-
for allt anviinds inom och mellan professioner. Overgéngen mellan olika
faser dr i manga fall inte s& specifik, som uttrycket brytpunkt anger. I stéllet
sker dvergdngarna méanga ganger successivt och utstrackt i tid.

Initiativet till att avbryta en pagdende behandling for att overga till pallia-
tiv vard 1 livets slutskede kan komma frin den ansvariga ldkaren, men ocksé
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fran patienten sjilv efter samrdd med likaren. Aven de nirstiendes syn-
punkter kan ha betydelse for stéllningstagandet.

Beslutet att 6verga till palliativ vird sker efter det att man konstaterat an-
tingen att den livsforlangande behandlingen inte lingre dr meningsfull, eller
att den ger sadana allvarliga symtom eller biverkningar att patienten tar ska-
da eller blir lidande av sjilva behandlingen i sig. Aven efter stillningstagan-
det kan 6vergéngen 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 tjénst-
gorande lidkare, en dialog med patienten och dennes nirstdende. Det dr vé-
sentligt att se att dialogen kan ske over en period och vid flera tillfdllen.
Beslutet att avbryta en livsforlingande behandling kan vixa fram. Ofta be-
hovs aterkommande samtal och dialog mellan hélso- och sjukvardspersona-
len och mellan personal och patienten och dennes nérstdende under over-
gangen till palliativ vard 1 livets slutskede.

Sen palliativ fas — palliativ vard i livets slutskede

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

Termer och definitioner i palliativ vard

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hélso- och sjukvédrden och socialtjdnsten anvinder termer
och definitioner om palliativ vard i livets slutskede konsekvent och pa ett
systematiskt sétt. Det dr en forutsittning for forbéttrad informationséverfo-
ring och dokumentation, och ddrmed for en séker vard for patienten.

Socialstyrelsen har tagit fram ett antal termer och definitioner om palliativ
vard vid livets slut. Mélet dr att dessa ska anvidndas systematiskt i alla verk-
samheter 1 samband med informationsoverforing och dokumentation. Ut-
gingspunkter 1 terminologiarbetet r att 6ka patientens sékerhet och kvalite-
ten 1 varden och omsorgen samt underldtta kommunikationen och samver-
kan mellan huvudmaén.

En redogorelse for de termer och definitioner som Socialstyrelsen har ta-
git fram och rekommenderar finns 1 bilaga 1 [8].
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Palliativ vard ur olika perspektiv

Palliativ vard innefattar alla aldersgrupper och diagnoser, aven om behoven
av insatser ser olika ut beroende pa patientens dlder och sjukdom eller ska-
da. Behoven kan ocksa variera mellan olika individer. I detta avsnitt redogor
vi for de skilda behov av palliativ vard som kan finnas.

Palliativ vard vid olika diagnoser

Enligt WHO:s definition bor palliativ vérd erbjudas alla som behdver det,
oavsett dlder och diagnos [6]. Av tradition har den palliativa virden utgatt
frdn behovet hos ménniskor med cancersjukdomar [7, 9]. Dessa patienter dr
1 dag fortfarande i majoritet inom den palliativa virden i Sverige, men dven
andra sjukdomsgrupper berors [10].

Andra livshotande sjukdomar, for vilka behov finns av palliativ vird &r
framfor allt hjértsvikt, kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL), terminal
njursvikt, terminal leverinsufficiens, aids och ett antal neurologiska sjukdo-
mar som multipel skleros (MS), amyotrofisk lateral skleros (ALS) och Par-
kinsons sjukdom [4].

Skillnader och likheter vid olika diagnoser

Symtomen é&r liknande vid cancer, KOL och hjértsvikt i sena stadier, dven
om symtomens intensitet kan variera. Fysiska symtom, till exempel smirta,
aptitloshet och avmagring dr vanliga i alla tre diagnosgrupperna. Detsamma
géller psykiska symtom sdsom angest, somnproblem och nedstdmdhet, lik-
som exempelvis tankar kring val av vardform och nérstdendes situation.
Aven existentiell 4ngest (meningsloshet, skuld, dodsangest) finner man hos
personer med olika livshotande diagnoser .

Palliativ vard for aldre

Socialstyrelsens bedomning

For att méta dldres behov dr det viktigt att den palliativa varden och omsor-
gen omfattar alla sjukdomar i livets slutskede och integreras i vird av kro-
niska sjukdomar.

Socialstyrelsens bedomning baseras pd internationella dverenskommelser
och definitioner av god palliativ vard samt redovisade resultat i tidigare pub-
likationer.

! peter Strangs féreldsning vid 2:a Nationella konferensen om palliativ vard, mars 2012.
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Av samtliga som avled under ar 2010 1 Sverige, var cirka 60 procent 80 ar
eller dldre. WHO framhaller att demografiska forandringar, med en vixande
grupp av personer som dr 65 &r och éldre, stiller krav pa utvecklingen av
palliativ vard. Ar 2009 utgjorde denna &ldersgrupp 15 procent av befolk-
ningen i de flesta EU-ldnder [11].

Det finns skillnader i dldres doende och dod jamfort med samma skede
for personer 1 yngre éldrar. For dldre personer innebdr doden i ménga fall ett
sakta utslocknande, ”den ldngsamma doden”. Manga av de dldre har ocksa
bade fysiska sjukdomar och demenssjukdom. Men dldre personer kan ocksa
do plotsligt, eller efter en kortare eller ldngre tids sjukdom i exempelvis
cancer. En annan skillnad giller samspelet i det sociala nitverket. Aldre
personer som behdver vird och omsorg dr i storre utstrickning dn yngre
ensamstdende, eller har anhdriga som ocksa ar dldre och kan ha egna hilso-
problem.

Tidigare har palliativ vard mest handlat om cancerdiagnoser och om
landstingets specialiserade palliativa vard. Men vi vet att ménga i dag avli-
der inom de sirskilda boendena [3,5]. For att béttre kunna mota dldres be-
hov, dr det saledes angelédget att den palliativa vrden omfattar fler sjukdo-
mar dn cancer och att den integreras i1 varden av kroniska sjukdomar
[11,12].

Situationen 1 livets slutskede kan se mycket olika ut. I vissa fall krévs
kvalificerade palliativa insatser dygnet runt, medan det i andra fall inte alls
kravs specifika palliativa insatser. For manga dldre ar véarden 1 livets slut-
skede en naturlig fortsittning pa den vard de fatt i ett tidigare skede [3]. So-
cialstyrelsen konstaterade 2006 att utbyggnaden av avancerad hemsjukvard
patagligt hade dkat mdjligheterna att fa specialiserad palliativ vard, framfor
allt 1 ordinért boende men dven 1 sérskilt boende.

Att fa bevara sin identitet
Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten ger den svart sju-
ka personen en individuellt anpassad palliativ vard och omsorg. Symtom-
lindring, sjdlvbestimmande, delaktighet och det sociala nétverket dr vasent-
liga delar for livskvaliteten och for en god och vérdig dod.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa basta tillgdngliga kunskap redovisa-
de i tidigare publikationer.

Studier visar att symtomlindring, sjdlvbestimmande, delaktighet och det
sociala nétverket har betydelse for livskvaliteten och for en god eller vérdig
dod, oberoende av dlder 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 berét-
telse om sitt liv och nérstdendes erfarenheter. Samtalets betydelse for var-
dens innehall och utformning har lyfts fram i olika studier [5].
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Studier tyder ocksa pd att dldre ménniskor dor 1 enlighet med hur de tidi-
gare har levt [5]. Den &ldre personen strivar efter att bevara sin vardighet i
betydelsen sjélvbild och identitet. Omgivningen behover darfor forsoka hal-
la i minnet vad personen tidigare virderat, for dem som pa grund av sjuk-
dom eller till exempel demens har svart att uttrycka sig, sd att varden sé
langt mojligt kan utformas efter vad den enskilde virderar.

Vardegrund i aldreomsorgen

Enligt 5 kap. 4 § socialtjanstlagen (2001:453), forkortad SoL, ska social-
tjdnstens omsorg om &ldre inriktas pa att dldre personer far leva ett vardigt
liv och kdnna vilbefinnande. Detta kan sdgas utgdra viardegrunden i social-
tjdnstens omsorg om dldre.

I Socialstyrelsens allménna rdd (SOSFS 2012:3) om vérdegrunden 1 soci-
altjanstens omsorg om idldre ges rekommendationer for tillimpningen av
paragrafen. Det ror bland annat att personalen ska vdrna om att den éldre
personen far leva ett liv i enlighet med sin personlighet och identitet samt att
personalen arbetar pa ett sitt som sidkerstéller att den dldre personen kan
paverka savil innehéllet i beslut om bistaind som hur insatserna genomfors.
Personalen ska dven sédkerstdlla att hjdlpen och stddet anpassas efter den
dldre personens behov, forutsittningar och dnskeméal. Aven kommunikatio-
nen med den &dldre personen behdver anpassas till hans eller hennes forut-
sdttningar och behov.

Socialstyrelsen har tagit fram ett handledningsmaterial till stod for all per-
sonal inom dldreomsorgen i arbetet med vardegrunden [13].

Palliativ vard for barn

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att barn som far palliativ vard vardas utifran den person de dr
och de behov de har. Det dr angelédget att vardpersonal som ger palliativ
vard till barn har kunskap och kompetens for att kunna kommunicera med
barn.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa internationella dverenskommelser
och definitioner av god palliativ vard.

WHO:s definition av palliativ vard fér barn

WHO har antagit en definition av palliativ vard for barn. Enligt denna defi-
nition innebdr palliativ vard for barn foljande:

e en total omvérdnad av barnets kropp och sjdl samt ett stod at barnets
familj

e cn vard som borjar nédr sjukdomen ar diagnostiserad och fortsétter
oavsett om barnet fir behandling mot sjukdomen
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e att vardpersonalen utvérderar och lindrar barnets fysiska och psykis-
ka smérta samt sociala konsekvenser

e breda tvdrvetenskapliga strategier som inkluderar familjen i syfte att
fa en sa effektiv vard som mojligt, men som kan genomforas fram-
gingsrikt &ven om resurserna dr begrénsade

e en vird som kan ske bdde pa sjukhus och i barnets hem.

Ett bredare mal med palliativ vérd for barn dr att hjidlpa dem att under om-
stindigheterna leva ett sd normalt liv som mdjligt. Aven svért sjuka barn
kan ha glddje av lek, att trédffa vanner, g i skolan och gora andra aktiviteter
som upprétthaller en form av normalitet [6].

Skillnader jamfort med palliativ vard av vuxna

Palliativ vard av barn har bdde likheter och skillnader jamfort med palliativ
vard av vuxna. Det dr angelédget att inte betrakta barn som smé vuxna dven
om de ocksé drabbas av de fysiska, psykologiska, etiska och andliga aspek-
ter av obotlig sjukdom och d6d som vuxna drabbas av [14].

Hir ar exempel pd ndgra viktiga sdrdrag for palliativ vard av barn:

e Hur den unga patientens tillstdnd och palliativa status uppfattas
och tolkas kan skilja sig stort mellan foréldrar, multiprofessionella
team och barnen sjdlva. Den unga patienten kan uppfatta sin situa-
tion annorlunda @n de vuxna som omger personen.

e Det finns skillnader i etiska och rittsliga fragor, exempelvis sjalv-
bestimmande.

e Barn som befinner sig i livets slut har ett annat sétt att kommuni-
cera sina behov pa dn vuxna. Hur de kommunicerar beror bland
annat pd mognadsnivd. Vardande personal maste ha kunskap och
kompetens for att kunna kommunicera med barnen.

e Forildrar till dessa unga patienter dr ofta mycket mer direkt och
aktivt involverade i genomforandet av varden dn nidrmaste anhorig
till en vuxen i palliativ vérd.

e Processen nér ett barn dor har inverkan pa manga manniskor och
sorgen oOver ett forlorat barn dr ofta mer intensiv, varar ldngre och
ar mer komplicerad dn sorgen 6ver en vuxen person. Det dr ocksa
av vikt att uppmérksamma syskon och deras behov.

e Processen nér ett barn avlider har en sirskild paverkan pa vardper-
sonalen.

Exempel pa palliativ vard for barn

Om barnet erbjuds palliativ vard i hemmet vérdas han eller hon dé oftast
vixelvis hemma och pa sjukhus. Exempel pa en specifik virdenhet for svart
sjuka och doende barn och ungdomar &r Lilla Erstagdrden, Nordens forsta
hospis for barn och ungdomar [15]. De flesta barn som vardas ddr kommer
fran sjukhusens vardavdelningar. Hér kan ocksa familjer fa avlastning for en
kort tid.
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Symtomlindring till barn

Likemedelsverket (LV) publicerade 2010 rekommendationer avseende
smirtlindring 1 livets slutskede [16]. Rekommendationerna ar utarbetade
utifran vuxnas behov. Planering pagar mellan de ansvariga myndigheterna
Socialstyrelsen och Likemedelsverket for att borja sammanstélla befintlig
kunskap och ta fram terapirekommendationer som ror barn och ldkemedel.

Bild-, musik- och lekterapi till barn

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma effekten av bild- eller mu-
sikterapi pa barns vilbefinnande och livskvalitet i livets slutskede. Det finns
déremot fallstudier som beskriver vardpersonals erfarenheter av att arbeta
med bildterapi for barn inom palliativ vard [17,18]. De visar att bildterapin
ger barnen en mojlighet att uttrycka kéinslor samt att vara aktiva, kreativa
och kommunicera med familj och personal. Flera fallstudier som beskriver
barns och forédldrars upplevelser av musikterapi visar ocksd att musikterapi
bland annat kan ha betydelse for hela familjen, da den férdndrar barnets och
familjens upplevelse av sin situation mitt i motgdngen [19,20].

En konsensuspanel som Socialstyrelsen har satt samman av personer fran
professionen bekréftar ocksa den positiva effekt som bild- och musikterapi
kan ha pa barnens vélbefinnande och livskvalitet.

Det saknas dven vetenskapligt underlag for att bedoma effekten av lekte-
rapi pa barns vilbefinnande och livskvalitet i livets slutskede, men dven hér
rader det konsensus om den positiva effekten pé barns vélbefinnande.

Barns rattigheter
FN:s barnkonvention

Enligt FN:s barnkonvention (artikel 3) ska alltid barnets bédsta komma i
frimsta rummet [21]. Principen om barnets bésta dr en av barnkonventio-
nens grundpelare och den vilar pd tvd grundtankar: Att barn har fullt och
lika minniskovirde och inte dr mindre véirda dn vuxna samt att barn dr sar-
bara och behover sdrskilt stod och skydd. I barnkonventionen understryks
ocksa att barnets asikter ska tillmitas betydelse 1 forhallande till &lder och
mognad (artikel 12).

Hélso- och sjukvardslagen

I hidlso- och sjukvardslagen (1982:763), forkortad HSL, betonas att varden
ska ges med patientens samtycke och bygga pa respekt for patientens sjalv-
bestimmande och integritet (2 a § HSL). Detta giller ocksd for barn och
ungdomar. Men ju yngre barnet dr desto mindre dr férmagan att sjalv beslu-
ta over vilken vérd han eller hon ska ha. Da dr det fordldrarna som vanligen
far intrdda och fatta beslut 1 barnets stélle.

Féréldrabalken

Enligt fordldrabalken, forkortad FB, har barn ritt till omvardnad och trygg-
het och ska behandlas med aktning for sin person och egenart. Dédr anges
ocksa att vardnadshavaren har ritt och skyldighet att bestimma i frdgor som
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ror barnets personliga angelidgenheter. I takt med barnets stigande alder och
utveckling ska allt storre hénsyn tas till barnets synpunkter och 6nskemal (6
kap. 11 § FB).

Vardnadshavarnas samtycke

Véardnadshavare har ritt och skyldighet att bestimma 6ver barnets personli-
ga angeldgenheter (6 kap. 11 § FB). Det forekommer att barn 1 vissa fall inte
far den hélso- och sjukvérd eller de sociala insatser som kravs eftersom tva
vardnadshavare inte dr 6verens. Om den ena vardnadshavaren inte samtyck-
er till att en atgérd vidtas till stod for barnet, ska socialnimnden f& besluta
att atgdrden anda far vidtas, om det krdvs med hédnsyn till barnets bésta. Det-
ta dr en dndring 1 10 kap. 5 § SoL och 6 kap. 13 a§ FB som giller frén 1 maj
2012.

Vardmiljons betydelse for patientens olika behov

Socialstyrelsens bedomning

Det ar viktigt att hdlso- och sjukvarden och socialtjédnsten skapar en stodjan-
de vardmiljo

Socialstyrelsens beddmning baseras pd en systematisk genomgéng av bista
tillgidngliga kunskap.

Vérdmiljons utformning kan frimja patientens vilbefinnande och livskvali-
tet, och har dven stor betydelse for hur de néirstdende upplever varden och
omsorgen [22,23]. Det ar darfor angeldget att hilso- och sjukvérden och
socialtjdnsten skapar en stodjande vardmiljo. En stodjande virdmilj6é inne-
bar att skapa en personcentrerad milj6 dér patienter, narstdende och vérdper-
sonal kénner sig vidlkomna, sedda och delaktiga.

Begreppet vardmiljo omfattar bade den fysiska och den psykosociala mil-
jon. Béda aspekterna dr dirmed grundliggande i utformningen av en stod-
jande vardmiljo.

Den fysiska miljon handlar om hur det ser ut runt omkring oss, det vill
sdga rummets storlek, avstand, temperatur och fargsattning, 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 skilja sig frdn person till person.

Det dr hidlso- och sjukvardens och socialtjinstens personals ansvar att se
till att vArdmiljon stddjer patientens integritet, individuella resurser och be-
hov. Vissa aspekter av en stodjande vardmiljo ar generella, medan andra bor
utgd frin patientens individuella behov, resurser, vilja och dnskemal.

For att kunna skapa en stddjande vardmiljo ar det darfor avgorande med
kunskap om hur symtom eller en funktionsnedséttning i livets slutskede kan
paverka hur man uppfattar sin omgivning. Till exempel paverkar sidant som
nedsatt syn, paverkat luktsinne, horselnedséttning eller paverkad kénslighet
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pa grund av en kognitiv eller neurologisk skada, uppfattningen av omgiv-
ningen.

Man behdver ocksa ta reda pa vad den enskilda person som nu vardas har
for individuella 6nskemal. Exempelvis kan tidigare erfarenheter av varden
samt individuella uppfattningar och virderingar inverka pd upplevelsen av
olika vardmiljoer.
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Stod till narstaende

En god palliativ vard utgér frén de fyra hornstenarna symtomlindring, mul-
tiprofessionellt samarbete, kommunikation och stdd till narstdende. I det hir
avsnittet tar vi upp vikten av att hélso- och sjukvarden och socialtjansten
arbetar for att stod till narstdende ingér i den palliativa virden. Vi tar ocksa
upp vad som &r vésentligt att ta hdnsyn till ndr det géller stod till fordldrar
med barn 1 livets slutskede samt stdd till barn som har fordldrar i livets slut-
skede.

Vad sager lagen om stod till narstaende?

Socialndmnden ska erbjuda stdd for att underlitta for de personer som vér-
dar en ndrstdende som dr langvarigt sjuk eller dldre, eller som stéder en nér-
stadende som har en funktionsnedsittning (5 kap. 10 § SoL). Enligt regering-
ens proposition Stod till personer som vardar eller stodjer ndrstaende (prop.
2008/09:22 s 22) syftar samhéllets stod till att underldtta for de personer
som vardar eller stoder nérstaende.

Samverkan kring stod till narstdende behover utvecklas

Socialstyrelsens ldgesrapport fran 2011, Stod till personer som vdrdar eller
stodjer ndrstdende, visar att allt fler inom socialtjansten kadnner till social-
tjdnstlagens bestimmelse om anhorigstod [24]. Diaremot dr det svarare att
veta om bestdimmelsen dr kénd bland kommuninnevénarna och de personer
som utfor insatserna. Socialtjdnstens handlédggare har en nyckelroll i att in-
formera om bestimmelsen.

Inom hilso- och sjukvéarden kénner personal inte till bestimmelsen i till-
rackligt stor utstrackning. Denna brist pa kunskap kan péverka hilso- och
sjukvérdens intresse for att samverka med socialtjansten i anhorigfragor.
Manga anhoriga har langvarig kontakt med landstingens hélso- och sjuk-
vérd. Det dr dérfor angeldget att utveckla samarbetet mellan landstinget och
kommunen nédr det géller stdd till anhoriga. Sérskilt samverkan mellan soci-
altjansten och primérvirden behdver utvecklas.

Socialstyrelsen kommer att ta fram véigledande material om anhorigstod,
som bland annat kommer att omfatta hélso- och sjukvardens stdd till anhori-
ga [24].
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Stod till narstaende i palliativ vard

Socialstyrelsens bedomning

Det dr viktigt att hilso- och sjukvéarden och socialtjdnsten tar stéllning till
hur ett stod till nirstaende bor utformas

Socialstyrelsens bedomning baseras pd internationella dverenskommelser
och definitioner av god palliativ vard.

Haélso- och sjukvarden och socialtjansten behover ta stillning till hur ett stod
till nérstdende bor utformas. Syftet med stodet dr att forebygga ohélsa hos
nérstdende samt frdmja deras forméga att hantera svarigheter under vérdti-
den och efter dodsfallet.

Det finns manga olika sétt att ge stod till niarstdende och forskningen har
dn sa ldnge inte kunnat visa vilket sdtt som ar bést [25]. Stodet innebir ofta
att halso- och sjukvarden och socialtjénsten erbjuder de nérstdende att delta 1
varden. Det kan ocksa innebéra ett emotionellt och praktiskt stod, savil un-
der patientens sjukdomstid som efter dodsfallet. Ett emotionellt stod handlar
ofta om niagon form av samtal. Ett praktiskt stod kan till exempel bli aktuellt
om patienten vardas i hemmet. Det kan handla om att den nirstdende far
hjalp med hushallssysslor eller blir avlost ndgra timmar.

Niérstdendes behov av stdd kan se olika ut. Dessutom kan behoven variera
under patientens sjukdomstid beroende pd 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 ocksa ha behov av stod
efter dodsfallet for att kunna hantera sin situation och sorg da. Den palliativa
varden slutar ddrmed inte i och med dddsfallet [6,7,9].

Narstaende till barn i livets slutskede

Forlusten av ett barn dr en av de vérsta hiandelser en person kan vara med
om. Forskning tyder ocksd pa att sorgen dr mer intensiv och lingre 4n vid
andra fOrluster.

En systematisk granskning som Socialstyrelsen har genomfort visar att
det inte gar att dra nagra slutsatser av de studier som belyser effekterna av
psykosociala stodinterventioner till vardnadshavare till barn i livets slutske-
de eller som har avlidit i palliativ vird, eftersom de inte haller tillricklig
kvalitet. En konsensuspanel som Socialstyrelsen har satt samman visar dock
att professionen dr overens om att psykosocialt stod, savél enskilt som 1
grupp, har en positiv effekt pa fordldrars 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 stod. Aven for denna grupp saknas det dock vetenskapliga
studier av tillracklig kvalitet inom omradet for att det ska vara mojligt att
beddma nyttan av sddana atgdrder. Daremot rdder det konsensus om att
psykosocialt stod, savél enskilt som i1 grupp, har en positiv effekt pa syskons
vélbefinnande och hélsa.
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Barn som narstaende

Nar barn eller ungdomar har en fordlder som befinner sig i livets slutskede
kan det innebéra stora psykiska, fysiska och sociala pafrestningar for barnet.
Barn och ungdomar som stills infor svara livssituationer kan antas ofta ha
tillrackligt stdd i sin ndrmaste omgivning for att kunna hantera situationen.
Men att leva i en familj med en svart sjuk och doende forilder, och att mista
en forélder, innebdr samtidigt en tydlig risk for barnet om stodet saknas, inte
ar tillrackligt, eller om situationen i Ovrigt innebér extra pafrestningar.

Halso- och sjukvardslagen och patientsakerhetslagen

Lagstiftningen stiller sérskilda krav pd hélso- och sjukvérdspersonal att
uppmarksamma varje barn och ge det stod som han eller hon behdver (2 g §
HSL). Motsvarande bestimmelse finns 1 6 kap. 5 § 1 patientsdkerhetslagen
(2010:659), forkortad PSL, som ger hélso- och sjukvarden och dess personal
skyldighet att sdrskilt beakta barns behov av information, rad och stod.
Skyldigheten géller om barnets forédlder, eller nagon annan vuxen som bar-
net varaktigt bor tillsammans med, har en psykisk storning eller en psykisk
funktionsnedséttning, en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller &r miss-
brukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel. Detsamma
giller om barnets fordlder eller ndgon annan som barnet varaktigt bor till-
sammans med ovintat avlider (se Socialstyrelsens meddelandeblad 4/2010).

Stodet maste anpassas till varje barns behov

Det saknas tillrdckligt vetenskapligt underlag for att rekommendera nagon
specifik form av stod. Det direkta stodet maste darfor anpassas till behoven 1
varje enskild familj och varje enskilt barn. Aven den information barnet har
ratt till méste anpassas till det enskilda fallet. Det innebir att barnet s ldngt
mojligt behdver f4 mojlighet att goras delaktigt och i information enligt sin
mognadsnivd och sina behov. Det finns generella atgarder som tar hinsyn
till barn som nérstaende; det att f4 barn att kénna sig sedda och inkluderade
genom att miljon pé olika sdtt gors vilkomnande for barn, med savil bemo-
tande som till exempel leksaker och bocker.

Foréldrar kan ibland vara osidkra pa vilken och hur mycket information de
ska ge sina barn om sjukdomen, prognosen, sin egen oro och riadsla m.m.,
och kan dérfor behdva hjalp med detta [26].

Med allvarlig sjukdom i familjen stills starkt 6kade krav pd den friska
fordldern att racka till (i den mén det finns en sadan). Samtidigt kan savél
den kinsloméssiga péfrestningen som det 6kade praktiska ansvaret leda till
att det blir svért att orka med. Fordldrarnas omsorgskapacitet dr i hog grad
avhingig att de 1 sin tur fr stod i att hantera situationen. Stod till barnen kan
saledes till stor del ges via stdd till fordldern. Det kan handla om bade prak-
tisk och ekonomisk hjidlp och mgjlighet att ventilera sin oro och fa rad om
hur man kan stddja sina barn. Sddana rdd kan ocksd behdva ges till nitver-
ket runt familjen.
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Samverkan — ansvar och roller

Palliativ vard &r en helhetsvard. Den inkluderar insatser fran flera kompe-
tenser och ofta frdn flera huvudmin, varfor samverkan ér viktig for en god
palliativ vard. Det géller bland annat gemensam vérdplanering och informa-
tionsoverforing. Det innebir att det behdvs

e cn gemensam uppfattning mellan olika aktorer om processen vid
palliativ vard (se tidigare beskrivning av den palliativa vardens
process)

e gemensamma termer och begrepp som anvinds systematiskt i alla
verksamheter (se bilaga 1).

Samarbete 1 multiprofessionella team utgdr en central del i samverkan mel-
lan olika vardgivare och dr en nddvéndig grund for en god palliativ vérd.
Den palliativa virden ska ocksa, 1 likhet med annan hilso- och sjukvérd, i
mojligaste man genomforas i samrad 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 primér-
vardens, den kommunala hilso- och sjukvardens och socialtjanstens vérd
och omsorg [3]. Andra kan ha komplicerade symtom och problem i livets
slutskede som kriver specialiserad palliativ vard, till exempel pa sjukhus
eller via avancerad hemsjukvérd.

I f6ljande avsnitt redogors for den lagstiftning som beroér samverkan mel-
lan olika huvudmén, inklusive privata vardgivare och enskilda omsorgsgiva-
re. Det giller i forsta hand bestimmelser 1 socialtjdnstlagen, hélso- och
sjukvérdslagen och patientsdkerhetslagen.

Samverkan en forutsattning for god palliativ vard

Samverkan inom den palliativa virden kan handla om aktiviteter och infor-
mation som Overskrider grinser inom eller mellan organisationer. Det kan
handla om allt ifran att ha regelbundna moéten for gemensam information via
formella 6verenskommelser om gemensamma vérdprogram eller om att in-
ritta gransoverskridande multidisciplinira team till samlokalisering, gemen-
samma databaser osv.

Processen i sin helhet maste ocksa bygga pa en gemensam diskussion om
virdegrund och etik.

Behovet av samverkan mellan hilso- och sjukvérden och socialtjdnsten
maste bedomas for varje enskild patient i relation till dennes unika behov,
onskemal och Ovriga forutsédttningar [27]. Det dr myndigheternas ansvar,
inte patientens, att hitta en arbetsmodell dir de olika insatserna harmonierar
med varandra. Det finns fyra tunga motiv for samverkan:
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1. Det etiska motivet — samverkan kan avlasta den enskilde individen bor-
dan att sjdlv hitta rétt i vardapparaten och forhindra att patienter “faller
mellan stolarna”.

2. Verksamhetsmotivet — en enskild aktor (verksamhet/myndighet) kan inte
ensam losa individens problem.

3. Effektivitetsmotivet — med samverkan kan patienten uppna en hogre livs-
kvalitet till en l4gre samhallskostnad.
4. Kunskapsmotivet — samverkan kan bredda och férdjupa kunskapen [27].

Uppf6ljning och utvérdering av gransdverskridande samverkan mellan hil-
so- och sjukvard och socialtjénst visar entydigt att 1dngsiktig framging for-
utsdtter en gemensam virdegrund samt aktivt deltagande pa alla nivaer i
organisationerna.

Samverkan dr en tydlig och prioriterad ledningsuppgift. Det praktiska
samarbetet kring en enskild individ, sjdlva kdrnan i samverkan, maste fa
aktivt stod och tydlig legitimitet frén sévél kollegor och chefer pd verksam-
hetsniva som fran de hdgsta cheferna och politikerna. Pa enhets- och verk-
samhetsnivd bdr man ta upp frdgor om organisering, till exempel gemen-
samma rutiner och formaliserade kontaktvédgar. P4 den 6vergripande chefs-
och politikernivdn bor man frimst behandla frdgor om gemensam utbild-
ning, struktur och regelverk [27].

Det ska framga av processer och rutiner hur samverkan bedrivs inom den
egna verksamheten, till exempel mellan olika enheter eller andra organisato-
riska delar, och mellan olika personalgrupper (SOSFS 2011:9). Det ska ge-
nom processerna och rutinerna dven sakerstdllas att samverkan mojliggors
mellan olika vérdgivare eller verksamheter inom socialtjdnsten eller enligt
lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, forkortad
LSS. Ménga ganger kan det vara ldttare att samverka om olika vérd- och
omsorgsgivare har en likartad syn pa processer. Nér verksamheter samver-
kar kring en enskild person méste de alltid beakta bestimmelserna om sek-
retess och tystnadsplikt. (Se ocksa Socialstyrelsens meddelandeblad nr
11/2011).

God vard kraver samordning

Fast vardkontakt

Patienter med svara sjukdomstillstand kan ofta vara sérskilt beroende av god
kontinuitet i varden. Det &r littare for patienten att kdnna sig trygg om han
eller hon vet att det finns nagon som har 6vergripande kontroll 6ver vardsi-
tuationen. Detta underléttar dven den Omsesidiga kommunikation mellan
patient och hilso- och sjukvardens personal som &r nédvéndig for god vard.
For nirstaende dr det en fordel att veta vem de kan vénda sig till.
Bestammelser om hilso- och sjukvardens skyldighet att planera varden
for patienter med livshotande tillstdnd aterfinns bland annat i Socialstyrel-
sens foreskrifter och allmdnna rdd (SOSFS 2011:7) om livsuppehallande
behandling. Av dessa framgér att det vid livshotande tillstdnd ska utses en
fast vardkontakt som ska vara en legitimerad ldkare och som ansvarar for
samordning och planering av patientens vard. Den fasta vardkontakten ska
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vara en sérskild utsedd person, inte bara en funktion. Om en patient vérdas
inom flera verksamheter har varje verksamhetschef ett ansvar for att utse en
fast vardkontakt for patienten inom sin verksamhet.

Med stod av vardgivarens rutiner for vardplanering ska den fasta vard-
kontakten planera varden och behandlingen av den enskilde patienten. Pla-
neringen maste vara utformad sa att det &r litt for alla som deltar i virden att
veta hur den ska genomforas dven nir den fasta virdkontakten inte ar pa
plats. Planeringen ska inte bara innefatta patientens medicinska vard- och
behandlingsbehov. Den bor dven beskriva hur varden ska tillgodose patien-
tens sociala, psykiska och existentiella behov (2 kap. 4 § SOSFS 2011:7).

Verksamhetschefens ansvar

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

Av Socialstyrelsens allménna rdd (SOSFS 1997:8) framgar att verksam-
hetschef inom hélso- och sjukvard representerar vardgivaren och att det ar
vardgivaren som ansvarar for att det utses verksamhetschefer for den verk-
samhet man bedriver. Om verksamhetschefen inte har det medicinska kun-
nandet s& ska en sddan medicinskt ansvarig utses. Verksamhetschefens an-
svar for verksamheten frantar naturligtvis inte andra befattningshavare deras
yrkesansvar.

Vérdgivarna inom hilso- och sjukvérden &r fria att organisera och bedriva
verksamheten efter lokala forutséttningar sé att den tillgodoser kraven enligt
aktuella forfattningar. Verksamhetsomraden vilka leds av en verksamhets-
chef kan dérfor komma att uppvisa stora skillnader 1 storlek och omfattning.

Verksamhetschefen ansvarar for den lopande verksamheten inom sitt om-
rdde och ser till att den fungerar pa ett tillfredsstéllande sétt. Till verksam-
hetschefens uppgifter hor att se till att det medicinska omhéndertagandet av
patienten tillgodoser kraven pa hog patientsékerhet och god vard. Man ska
dven se till att samverkan och samordning med andra enheter fungerar pa ett
for patienten tillfredsstillande sétt, att det finns de direktiv och instruktioner
som verksamheten kréver, att personalens kompetens uppritthalls genom
adekvata vidareutbildningsinsatser.

Den kommunala halso- och sjukvarden

I den kommunala hélso- och sjukvarden ska det finnas en medicinskt ansva-
rig sjukskoterska (MAS), enligt 24 § HSL. En MAS ansvarar till exempel
for att det finns rutiner for att kontakt tas med lékare eller annan hélso- och
sjukvérdspersonal nér en patients tillstind fordrar det. MAS ansvarar ocksa
for att beslut om att delegera ansvar for varduppgifter dr forenliga med si-
kerheten for patienterna.

Individuell plan

Landsting och kommuner ska uppritta en individuell plan nédr den enskilde
behover insatser frin bade socialtjdnsten och hélso- och sjukvarden, om den
enskilde samtycker till det. Narstaende ska ges mojlighet att delta i arbetet
med planen, om det dr lampligt och den enskilde inte motsdtter sig det. Av
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planen ska framgi vilka insatser som behdvs och vilka insatser som respek-
tive huvudman ansvarar for. Det ska ocksa vara tydligt vilken huvudman
som har det dvergripande ansvaret (3 £ § HSL och 2 kap. 7 § SoL).

Samverkan vid planering av insatser for aldre och personer
med funktionsnedsattning

Kommunen ska planera sina insatser for dldre personer och personer med
funktionsnedsédttning. I planeringen ska kommunen samverka med lands-
tinget, andra samhéllsorgan och organisationer (5 kap. 6 och 8 §§ SoL).

Samverkan mellan kommun och landsting om exempelvis lakar-
resurser

En nédra samverkan mellan kommuner och landsting, inte minst nir det gill-
er palliativ vard, dr vésentlig for att patienten ska f4 god vérd oavsett hu-
vudmannaskap.

Varje kommun ska enligt 18 § HSL erbjuda god hélso- och sjukvérd till
dem som bor 1 de olika former av sérskilda boenden som avses i 5 kap. 5 §
andra stycket, 5 kap. 7 § tredje stycket och 7 kap. 1 § forsta stycket 2 SoL, och
till dem som vistas i1 daglig verksamhet. Kommunens ansvar omfattar inte
sadan hilso- och sjukvdrd som meddelas av likare (18 § fjarde stycket
HSL). Landstingen ska avsitta de ldkarresurser som behovs till kommuner-
na, sé att enskilda i sérskilt boende och i daglig verksamhet far god hélso-
och sjukvard (26 d § HSL).

Landstinget och kommunen ska dven samverka sd att en enskild som
kommunen har ansvar for ocksa far 6vrig vard, behandling, hjdlpmedel och
forbrukningsartiklar (26 e § HSL).

Samarbete i multiprofessionellt team
Socialstyrelsens bedomning

Det ér viktigt att hdlso- och sjukvérden och socialtjdnsten arbetar for att
samarbete 1 multiprofessionella team ingér i den palliativa varden.

Socialstyrelsens bedomning baseras pd internationella dverenskommelser
och definitioner av god palliativ vard.

Samarbete 1 multiprofessionella team utgdr en central del i samverkan mel-
lan olika vardgivare och dr en nddvéndig grund for en god palliativ vérd.
Halso- och sjukvérden och socialtjdnsten behdver déarfor ta stillning till hur
ett sddant arbete bor utformas for att kunna mota patienters fysiska, psykis-
ka, sociala och existentiella behov.

I ett multiprofessionellt team samarbetar representanter for olika yrkes-
grupper kring en patient. En central uppgift for teamet dr bland annat att
samordna de insatser som ges till patienten och de nérstdende. Det finns
ménga olika sétt att organisera arbetet och forskningen har én sé ldnge inte
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kunnat visa vilket sétt som &r bést. Det dr dock av stor vikt att teamets sam-
manséttning och arbetsfordelning utgar fran patientens och de nirstdendes
behov och att den personal som ingar har tillrickligt med kompetens i palli-
ativ vard [6,9].

Teamet bestdr oftast av en ldkare och en sjukskoterska men dven andra
professioner kan ingd, sdsom underskdterskor, sjukgymnaster, arbetstera-
peuter, kuratorer, dietister, sjukhuspréster och diakoner.

I den specialiserade palliativa varden kan personal fran flera professioner
ingé i ett team som arbetar tillsammans varje dag. Pa ett sérskilt boende kan
ett team bestd av en sjukskdterska och 6vrig omvardnadspersonal som vid
behov engagerar personer ur andra yrkeskategorier [3].

Samrad med patient

Palliativ vard ska, liksom all annan hélso- och sjukvérd, genomf6ras i sam-
rdd med patienten. Patienten ska i1 dialogen med hélso- och sjukvérden fa
information om olika behandlingsmdjligheter, det kan till exempel handla
om mojligheter att behandla svér smérta och kramper. Det dr ocksé betydel-
sefullt att vara lyhord for patientens behov och onskemal (6 kap. 1, 6 och 7
§§ PSL).

Aven om vérden si langt som det ir mojligt ska utformas och genomforas
1 samrdd med patienten sd finns det ingen skyldighet att 14ta patienten be-
stimma vilken vard han eller hon ska fa. Patienten har rétt att avstd fran en
behandling, men kan inte kréva att f4 en behandling som inte uppfyller kra-
ven pa vetenskap och beprovad erfarenhet (prop. 1998/99:4, s 26 f¥).

Information — en férutsattning for samrad

Att patienten och nédrstdende far information &dr en fOrutséttning for att sam-
rad om vérdens innehall ska kunna fungera. Patienten ska fa individuellt
anpassad information om sitt hélsotillstdnd, och om de metoder for under-
sOkning, vard och behandling som finns (2 b § HSL och 6 kap. 6 § PSL).
Det kan till exempel handla om att fi information om méjligheterna till
smartlindring.

Om hilso- och sjukvarden inte kan l&imna informationen till patienten ska
en ndrstdende till patienten fa informationen i stéllet. Hilso- och sjukvérden
far dock inte ldmna information till en nérstdende om det finns hinder for
detta 1 21 kap. 1 §, 25 kap. 1 § eller 26 kap. 1 § offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400), forkortad OSL, eller i 6 kap. 12 eller 13 § PSL.

Hélso- och sjukvardspersonal ska sérskilt beakta ett barns behov av in-
formation, rdd och stéd om barnets fordlder eller ndigon 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 svért att forstd informa-
tionen och konsekvenserna av den foreslagna behandlingen. Sjukdomen
eller skadan kan forsvéra eller omdjliggora kommunikation. En patient som
har en demens med bland annat nedsatt korttidsminne kan vara oférmogen
att ta stillning. Aven de patienter som inte kan ta stillning till alla frigor,
kan dock f6rstd vissa av dem — dessa delar behdver fngas in 1 samtalet. Nir
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en patient inte sjdlv kan delta i beslutsfattandet kring varden, far hélso- och
sjukvarden ta stéllning utifrdn information om vad patienten tidigare ut-
tryckt for 6nskemal, och man kan ocksa fraga nérstdende om patientens in-
stillning. Om patienten dr under 18 ar, ska hilso- och sjukvarden ta still-
ning till eventuellt behov av samrdd med hans eller hennes vérdnadshavare
(6 kap. 11 § FB).

En vésentlig bemétandefraga ar kunskap om olika funktionsnedséttningar
och dess konsekvenser, aven om den aktuella behandlingen inte géller just
funktionsnedséttningen 1 sig. Att ge individuellt anpassad information till
personer med begrdnsad autonomi stéller sirskilda krav pd vardpersonalen:
Informationen maste anpassas efter personens forméga 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 nirstdende. Kommunikationen och informatio-
nen maste ocksa fa ta tid — och ses over tid. Det betyder att hélso- och sjuk-
vardspersonal och omsorgspersonal méste fylla pa, fortydliga, upprepa och
folja upp informationen, och éven ge den till nérstdende eller den som fore-
trader personen. Kontinuitet och entydighet 1 kontakter och information bi-
drar ocksa till trygghet [28].

Tolk kan behdvas om patienten har annat modersmal &n svenska for att
kunna ge en god vard och i 6vrigt fullgora det som aligger virdgivaren. For
att kunna anpassa informationen s& bra som mojligt till dessa patienter och
deras nérstdende kan sérskilda insatser behdvas. Det dr angeldget att vird-
personal kan sétta sig in i1 deras syn pa bland annat sjukdom och hélsa, reli-
gion, familj, konsroller, integritet, tid och hur man uttrycker kinslor [29].
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Nationella riktlinjer — rekommendatio-
ner for specifika atgarder

I det hir avsnittet presenteras ett urval av rekommendationer for specifika
atgdrder som Socialstyrelsen bedomer ar sérskilt viktiga for hélso- och sjuk-
varden och socialtjdnsten. Rekommendationerna har tagits fram enligt me-
toden for nationella riktlinjer och fokuserar pa symtomlindring och kommu-
nikation.

Samtliga rekommendationer redovisas i en tillstands- och atgérdslista i bi-
laga 2. En fullstdndig tillstdnds- 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 sjukvardens
och socialtjanstens resurser anvéinds effektivt, fordelas efter behov samt
styrs av systematiska och Oppna prioriteringsbeslut. Rekommendationerna
ska ge vigledning for beslut pa gruppniva. De kan dven ge vigledning i be-
slut som ror enskilda personer, d&ven om det kan finnas omsténdigheter som
motiverar att hilso- och sjukvéardens och socialtjédnstens personal gor avsteg
frdn rekommendationerna.

Avgransning

Socialstyrelsen har 1 samrdd med foretrddare for hélso- och sjukvarden, so-
cialtjansten och omsorgen valt ut specifika atgidrder inom palliativ vard dar
behovet av vigledning bedoms som sérskilt stort. I urvalet har vi bland an-
nat utgétt fran rekommendationer for palliativ vard som finns i tidigare,
sjukdomsspecifika, nationella riktlinjer, till exempel for brost-, kolorektal-
och prostatacancersjukvard 2007. De tillstind och atgérder som vi har be-
domt &r aktuella for personer i livets slutskede oberoende av diagnos har
uppdaterats och ingér nu i kunskapsstodet.

Sedvanlig behandling ingar inte i rekommendationerna om specifika at-
girder eftersom dessa behandlingar tas upp i vardprogrammet Nationellt
vdardprogram for palliativ vard 2012-201 [4]. Vardprogrammet, rekom-
mendationerna om specifika atgirder samt resten av det samlade kunskaps-
stodet kompletterar pa sa sétt varandra.

Négra viktiga omraden tas inte upp i rekommendationerna eftersom de
finns med i andra vigledande dokument. Atgirder som ror niring i livets
slutskede finns med i Socialstyrelsens végledning Ndring for god vdrd och
omsorg [30]. Atgirder vid andndd och rosslighet redovisas i det nationella
vardprogrammet for palliativ vard [4]. Lakemedelsbehandling for att lindra
smadrta i livets slutskede hanteras i Likemedelsverkets rekommendation frdn
2010 [16].
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Socialstyrelsen har valt att inte formulera nagra rekommendationer om
specifika atgarder for barn och ungdomar i livets slutskede, eftersom det
vetenskapliga underlaget for atgérder nér det géller denna grupp éar otillrdck-
ligt.

Generellt om rekommendationerna

Rekommendationer om specifika atgérder ndr det giller symtomlindring och
kommunikation har tagits fram enligt metoden for nationella riktlinjer. Re-
kommendationerna grundar sig pa vetenskapliga underlag som tagits fram
pa ett systematiskt sétt. For viktiga fragor dér det saknas vetenskapligt un-
derlag har Socialstyrelsen anvént sig av ett konsensusforfarande som pé ett
strukturerat sétt tar tillvara beprovad erfarenhet.

En mer utforlig presentation av underlaget for alla rekommendationer
finns 1 bilagan Vetenskapligt underiag. Bilagan finns att ladda ner pa Social-
styrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Tre typer av rekommendationer

Enligt metoden for nationella riktlinjer rangordnar Socialstyrelsen olika till-
stands- och atgirdskombinationer for att kunna rekommendera en viss &t-
gird. Sammantaget ger vi tre olika typer av rekommendationer: rekommen-
dationer med rangordning 1-10, rekommendationen FoU och rekommenda-
tionen icke-gora. Tabell 1 nedan beskriver oversiktligt de olika typerna av
rekommendationer.

Tabell 1. Socialstyrelsens olika typer av rekommendationer

Typ av rekommendation Beskrivning

Rekommendationer med Atgarder som halso- och sjukvarden bér eller kan erbjuda. De

rangordning 1-10 rangordnade atgarderna redovisas enligt en prioriteringsska-
la, 1-10, dar atgarder med prioritering 1 har storst angela-
genhetsgrad och 10 lagst.

Rekommendationen FoU Atgérder som hélso- och sjukvarden inte bér utféra rutinmas-
sigt, och endast inom ramen for kliniska studier. Socialstyrel-
sen vill med rekommendationerna stédja halso- och sjukvar-
den att noggrant utvardera nya atgarder innan de bdrjar an-

vandas.
Rekommendationen icke- Atgarder som halso- och sjukvarden inte bér utféra alls. Soci-
gora alstyrelsen vill med rekommendationerna sttdja att halso-

och sjukvarden slutar anvanda ineffektiva metoder.

Metoden for rangordningsprocessen for samtliga rekommendationer finns i
bilagan Metodbeskrivning. Bilagan finns att ladda ner pa Socialstyrelsens
webbplats, www.socialstyrelsen.se/palliativvard.

Rangordningen utgar fran den nationella modellen

Socialstyrelsens rangordning av olika tillstdnds- och dtgirdskombinationer
utgér fran den nationella modellen for prioriteringar [31]. Denna modell
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utgdr 1 sin tur fran den etiska plattformen i propositionen Prioriteringar
inom hdlso- och sjukvdrden (prop. 1996/97:60).

Enligt den nationella modellen ska rangordningen baseras pa en samlad
beddomning av

o tillstdindets svérighetsgrad (avgors utifran risken for sjukdom, sankt
livskvalitet och fortida dod vid ett visst tillstdnd)

e atgirdens effekt
e kostnadseffektivitet.

Socialstyrelsen beaktar dven hur starkt det vetenskapliga stodet &r for atgér-
dens effekt.

Rekommendationer om symtomlindring

Personer 1 livets slutskede har ofta flera svara symtom samtidigt. Tidig upp-
tackt och noggrann analys och behandling av symtom &r darfor angeldget
for att forebygga och lindra lidande. Det giller oavsett om symtomen &r av
fysisk, psykisk, social eller existentiell karaktér.

Socialstyrelsens centrala rekommendationer for symtomlindring fokuserar
pa ett antal dtgirder som ar nodvéndiga for att uppnd en optimal symtom-
lindring. Dessa atgirder omfattar fortbildning och handledning av personal,
strukturerade beddmningar av symtom hos personer i livets slutskede samt
vissa behandlingar av symtom dér nuvarande praxis varierar eller dr okédnd.

Fortbildning och handledning av personal
inom vard och omsorg

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

Personer 1 livets slutskede &r for sitt vilbefinnande beroende av att persona-
len har saddana kunskaper i palliativ vard att de kan mota patientens olika
behov av stéd och symtomlindring. Fortbildning i palliativ vérd utgér ofta
fran ett holistiskt synsitt dir symtomlindring, teamarbete, kommunikation
och stod till nédrstdende ingédr. Fortbildningens omfattning kan variera fran
enstaka kursdagar till utbildning vid flera tillfdllen under en lédngre period.
Studiecirklar pd arbetsplatsen med hjdlp av skriftligt utbildningsmaterial
forekommer ocksé.

Handledning utgoér en viktig del i palliativ vard och kan hjilpa personal
att utveckla strategier for att mota och hantera de kdnslor 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 hindelser i verksamheten med en extern handledare. Genom
att dela med sig av sina erfarenheter kan personalen bli mer trygg och ut-
veckla en hogre beredskap att stodja patienter och nirstaende.
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Socialstyrelsens motivering till reckommendationerna

Socialstyrelsen ger fortbildning i palliativ vard av personal inom vérd och
omsorg en hog prioritering, eftersom dtgédrden har en positiv effekt pd sym-
tomlindring hos personer i livets slutskede.

Socialstyrelsen ger handledning i palliativ vard av personal inom vard och
omsorg en hdg prioritering Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt for
att bedoma étgirdens effekt, men det rdder konsensus om att dtgdrden okar
mojligheten till optimal véard for patienter i livets slutskede.

Rekommendationer om fortbildning och handledning av personal inom
vard och omsorg

Hiilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

e erbjuda fortbildning 1 palliativ vard av samtlig personal inom vérd och
omsorg i syfte att lindra symtom och framja livskvalitet hos patienter i li-
vets slutskede (prioritet 3)

e erbjuda handledning i palliativ vérd till personal inom vard och omsorg i
syfte att lindra symtom och frimja livskvalitet hos patienter 1 livets slut-
skede (prioritet 3).

BedOmning av smarta och andra symtom
(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 12 och 26)

Smirta dr ett av de vanligaste symtomen i livets slutskede oavsett diagnos.
Hos personer 1 livets slutskede upplever uppskattningsvis 50—100 procent
smaérta, varav méanga upplever otillricklig eller bristfillig smartlindring med
risk for paverkan av livskvalitet och vilbefinnande [3]. Det ar dérfor ange-
laget att identifiera och analysera smérta for att uppnd en optimal smértlind-
ring.

En smartanalys innebér att hdlso- och sjukvardspersonal bedomer olika
aspekter av smérta pa ett systematiskt sétt. I en smértanalys ingér bland an-
nat att bedoma orsakerna till smértan, smértans mekanismer (nociceptiv
eller neuropatisk smaérta) och psykisk, social eller existentiell problematik i
samband med smirtan. Hélso- och sjukvérdspersonalen foljer sedan upp
patientens smérta genom regelbundna skattningar av smartintensiteten med
hjélp av ett skattningsinstrument.

Utover smirta har personer i livets slutskede ofta dven andra symtom,
som till exempel stark oro eller dngest, depression, kronisk trotthetssyn-
drom, forstoppning, forvirring eller illaméende.

Med ett symtomskattningsinstrument kan man lyfta fram och kvantifiera
savil enskilda som flera, samtidiga symtom. Det finns 1 dag ett stort antal
instrument for att skatta symtom. Exempel pa instrument for att skatta en-
skilda symtom é&r visuell analog skala (VAS) eller numerisk beskrivande
skala (NRS, fran 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 reckommendationerna

Socialstyrelsen ger smértanalys och regelbunden skattning av smaértintensi-
tet en hog prioritering, eftersom tillstandet ar allvarligt och atgirden okar
mojligheten till ett korrekt val av behandling och didrmed adekvat symtom-
lindring i livets slutskede.

Socialstyrelsen ger regelbunden anvéndning av symtomskattningsinstru-
ment en hog prioritering. Det vetenskapliga underlaget ar otillrickligt for att
bedoma atgirdens effekt, men det rdder konsensus om att regelbunden an-
vindning av symtomskattningsinstrument Okar mojligheten for optimal
symtomlindring och utvérdering av insatt behandling. Det saknas dock kun-
skap om vilket skattningsinstrument som ska anvindas. Vissa patienter kan
dessutom uppleva skattningsinstrument som en byrakratisering av varden.

Rekommendationer om strukturerad bedomning av symtom

Hiilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

e regelbundet analysera och skatta smérta hos patienter i livets slutskede
med smirta (prioritet 2)

o regelbundet skatta symtom med skattningsinstrument hos patienter i li-
vets slutskede (prioritet 3).

Akupunktur, akupressur och massage
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: 8, 13,14 och 15)

Akupunktur innebér att ett antal fina nlar sétts pa sérskilda punkter, sé kal-
lade akupunkturpunkter, som finns 1 muskler, senor eller bindvav. Studier
har visat att akupunktur stimulerar produktionen av olika d&mnen, till exem-
pel endorfin, som bland annat bidrar till att minska smérta. Inom den svens-
ka hélso- och sjukvarden far alla som &r legitimerade i sitt yrke anvénda
akupunktur om de har genomgatt utbildning for detta.

Akupressur antas ha samma verkningsmekanismer som akupunktur, men
1 stillet for att anvdnda nélar trycker behandlaren pd akupunkturpunkterna
med fingrarna.

Inom palliativ vard anvédnds akupunktur eller akupressur for att lindra
symtom som smarta eller illamdende. Det finns en méngd olika varianter pa
behandlingar, bland annat 6ronakupunktur som anvinds vid olika smarttill-
stand. Behandlingstiden kan variera fran nagon enstaka géng till flera géng-
er 1 veckan under flera veckors tid.

Mjuk massage inom palliativ vérd dr ett samlingsbegrepp for olika mas-
sagemetoder. Mjuk massage anviands for att 6ka patientens vilbefinnande
och lindra olika symtom som angest eller smérta. Massagen ges med mjuka
men fasta strykningar samt litta tryck- och cirkelrorelser pa hudens ytliga
strukturer. Aromterapi innebdr mjuk massage av huden med samtidig an-
viandning av eteriska oljor frn véxter eller blommor.
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Socialstyrelsens motivering till reckommendationerna

Socialstyrelsen ger dronakupunktur vid nervsmérta en medelhdg priorite-
ring, eftersom tillstdndet ar allvarligt och atgarden som tilldgg till smértstil-
lande behandling ger méttlig till stor effekt pa smértlindring.

Socialstyrelsen ger akupunktur eller akupressur vid illaméende en 1&g pri-
oritering, eftersom &dtgirden som tillagg till likemedelsbehandling inte har
en sdkerstélld effekt pa illamaende. Det vetenskapliga underlaget utvirderar
dock endast akupunkturens effekter pa illamdende orsakad av kemoterapi
eller stralning.

Socialstyrelsen ger mjuk hudmassage och aromterapi en lag prioritering,
eftersom atgédrden som tillagg till smértstillande behandling inte har en sé-
kerstélld effekt pa smirta. Mjuk hudmassage som tilligg till specialiserad
palliativ vard har inte heller ndgon sikerstélld effekt pa angest hos personer
1 livets slutskede.

Rekommendationer om akupunktur, akupressur och massage

Hiilso- och sjukvarden kan

e erbjuda oronakupunktur som tillagg till smaértstillande ldkemedelsbe-
handling till patienter i livets slutskede med nervsmarta (prioritet 4)

e erbjuda akupunktur eller akupressur som tilligg till likemedelsbehand-
ling till patienter i livets slutskede med illamaende (prioritet 9)

e erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi som tilligg till smartstillande
lakemedelsbehandling till patienter i livets slutskede med smérta (priori-
tet 9).

Hdlso- och sjukvdrden och socialtjinsten kan i undantagsfall

e erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi till patienter 1 livets slutskede
med angest (prioritet 10).

Trycksarsprofylax med tryckavlastande madrasser
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 27)

Personer 1 livets slutskede har ofta nedsatt rorlighet och 16per darfor en stor
risk att utveckla trycksér. Andra riskfaktorer for trycksar ar forsdmrat all-
maéntillstand, otillrdckligt fodointag och hog alder. Dessutom finns det risk for
att huden och underliggande vdvnad dor pa grund av forsdmrat blodflode
samtidigt som funktioner i andra organ forsdmras.

Trycksér kan vara mycket smartsamt och leda till forsamrad livskvalitet
hos personer i livets slutskede. For att forebygga utvecklingen av trycksar
och att befintliga trycksar forsdmras kan man anvénda tryckavlastande mad-
rasser.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Socialstyrelsen ger tryckavlastande madrasser vid nedsatt rorlighet hos per-
soner i livets slutskede en hog prioritering. Det eftersom tillstandet ar allvar-
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ligt och dtgdrden minskar risken for trycksér jamfort med vanliga skummad-
rasser.

Rekommendation om tryckavlastande madrass

Hiilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor

e crbjuda tryckavlastande madrass till patienter i livets slutskede med ned-
satt rorlighet (prioritering 3).

Lakemedelsbehandling vid forvirringstillstand
(Rader i tillstands- och atgdrdslistan: 10 och 11)

Forvirringstillstand hos patienter i livets slutskede dr vanligt forekommande.
Tillstdndet kan orsakas av ménga olika faktorer, exempelvis okad kalcium-
halt i blodet, infektioner, ldkemedelsbiverkningar och psykisk ohélsa.

Orsaken till forvirringstillstdndet &r ofta mdjlig att atgdrda och det &r dér-
for viktigt att orsaksinriktad behandling genomfors i forsta hand. Hogt eller
lagt blodsocker, forstoppning, svar smaérta eller urinvigsinfektion dr exem-
pel pa mojliga orsaker, som ofta gar att atgérda.

Om det inte gar att pdvisa ndgon orsak som gar att atgérda, eller om man
bedomer att en orsaksinriktad behandling leder till mer obehag &n nytta for
patienten, kan det bli aktuellt med ldkemedelsbehandling. For att behandla
forvirringstillstdnd hos patienter i livets slutskede kan man anvénda likeme-
del fran gruppen neuroleptika (till exempel haloperidol) eller bensodiazepi-
ner (till exempel lorazepam). Dessa ldkemedel syftar till att lindra eller om
mojligt upphéva forvirringen.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationerna

Socialstyrelsen ger haloperidol en hdg prioritering, eftersom tillstdndet &r
allvarligt och ldkemedlet minskar forvirring och forbéttrar kognitiv status
hos personer 1 livets slutskede.

Socialstyrelsen ger lorazepam rekommendationen icke-gora, eftersom 14-
kemedlet inte har ndgon effekt pa forvirring hos personer 1 livets slutskede.
Det kan ocksa ge biverkningar sdsom dasighet, oférméga att koordinera
muskelrorelser (ataxi) och 6kad forvirring.

Rekommendationer om likemedelsbehandling vid forvirringstillstind

Hiilso- och sjukvarden bor

e erbjuda haloperidol till patienter i livets slutskede som har forvirringstill-
stand dér orsaksinriktad behandling inte gagnar patienten (prioritering 3).

Hiilso- och sjukvarden bor inte

e erbjuda lorazepam till patienter i livets slutskede som har forvirringstill-
stand ddr orsaksinriktad behandling inte gagnar patienten (icke-gora).
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Lakemedelsbehandling vid trétthetssyndrom (fatigue)
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: 17 och 18)

En subjektiv kénsla av trotthet, svaghet och brist pd energi (trétthetssyn-
drom eller fatigue) dr vanligt vid cancer och cancerbehandling. Men inom
palliativ vard har dessa symtom inte uppmarksammats lika mycket som till
exempel smirta och andndd. Trotthetssyndrom dr dock vanligt &ven inom
palliativ vard nér det géller personer med kroniskt obstruktiv lungsjukdom,
hjartsvikt eller multipel skleros. Hos personer i livets slutskede kan trott-
hetssyndrom innebéra svar kraftloshet, inverkan pa dagliga aktiviteter och
forsamrad livskvalitet. Tillstdndet lindras sdllan av enbart vila (som det kan
gora hos friska personer).

Metylfenidat dr ett amfetaminliknande ldkemedel som stimulerar centrala
nervsystemet, och som anviinds for att behandla adhd. Aven likemedlet
modafinil stimulerar centrala nervsystemet, och anvdnds normalt {or att be-
handla personer med narkolepsi. Narkolepsi ér ett tillstind som orsakar utta-
lad somnighet under dagen med plotsliga somnattacker. Modafinil har dven
provats pé personer med multipel skleros som har trotthetssyndrom.

Socialstyrelsens motivering till reckommendationerna

Socialstyrelsen ger metylfenidat vid trotthetssyndrom en lag prioritering
eftersom ldkemedlet har en osédker effekt jamfort med placebo.

Socialstyrelsen ger modafinil vid trétthetssyndrom en lag prioritering ef-
tersom modafinil inte har visat sig ha battre effekt dn placebo vid trotthets-
syndrom hos personer med multipel skleros.

Rekommendationer om likemedelsbehandling av trotthetssyndrom i
livets slutskede

Hdlso- och sjukvdrden kan

e crbjuda ldkemedelsbehandling med metylfenidat till personer i livets
slutskede med trotthetssyndrom (prioritet 8).

Hdlso- och sjukvdrden kan i undantagsfall

e erbjuda modafinil till patienter i livets slutskede med trétthetssyndrom
(prioritet 10).

Lakemedelsbehandling vid forstoppning orsakad av opioider
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 16)

Forstoppning &r vanligt hos personer i livets slutskede och orsakas ibland av
lakemedelsbehandling, sdsom smairtlindring med opioider. Nér opioidbe-
handling inleds &dr det dérfor viktigt att laxermedel sétts in kontinuerligt for
att forebygga forstoppning.

For en del personer &r det inte tillrdckligt att fa laxermedel. Dé kan en in-
jektion med likemedlet metylnaltrexon upphiva effekten av opioider i tar-
men, vilket underléttar en tomning av tarmen.
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Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Socialstyrelsen ger metylnaltrexon vid forstoppning en hdg prioritering,
eftersom tillstdndet &r allvarligt och atgérden har god effekt pd laxering
inom 4-24 timmar. Atgirden rekommenderas endast nir priméirprevention
och behandling med konventionell laxering inte har fungerat.

Metylnaltrexon ger inte flera biverkningar @n placebo, men ger en dkad
risk for gasbildning och yrsel. Enstaka fall av perforation i mag-tarmkanalen
har rapporterats i samband med behandling, men det ar oklart om komplika-
tionen &r relaterad till likemedlet.

Rekommendationer om likemedelsbehandling vid forstoppning orsa-
kad av opioider

Hiilso- och sjukvarden bor

e erbjuda likemedelsbehandling med metylnaltrexon till personer i livets
slutskede med forstoppning orsakad av opioider, och dir primérpreven-
tion och behandling med konventionell laxering inte har fungerat (priori-
tet 3).

Rekommendationer om kommunikation

Att det finns en god kommunikation mellan personer i livets slutskede och
hélso- och sjukvardspersonalen dr centralt i palliativ vard.

Kommunikation innefattar mer &n att enbart ge information. Det dr en
process som omfattar médnga ménniskor, dér mélet kan vara informationsut-
byte eller dmsesidig forstéelse och stod. Mélet kan ocksé vara att ha en dis-
kussion om svara och smértsamma fragor samt att f4 mojlighet att hantera
den kénslomissiga oro som dr forknippad med sddana frdgor. God kommu-
nikation kan dessutom vara symtomlindrande.

Samtal om vardens innehall och riktning
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 3)

Den palliativa varden for personer i livets slutskede forutsitter att alla in-
volverade ér inforstddda med att vardens inriktning ar att frimja livskvalitet
och lindra symtom, att aterstaende livstid &r kort och att de medicinska moj-
ligheterna att forlinga denna tid dr begrinsade eller saknas helt. Darfor ar
det betydelsefullt att samtala med patienter om vardens innehall och rikt-
ning.

Ansvarig eller tjanstgorande ldkare gor forst en samlad medicinsk be-
domning om att inleda palliativ vard i livets slutskede. Samtal med patienten
genomfors sedan vid ett eller flera tillfdllen av ldkaren. Ofta upplever pati-
enter att samtalen blir bittre om det finns ett vdlfungerande samarbete i
vardteamet och mellan olika vardnivaer. Under sjdlva samtalet dr det dess-
utom betydelsefullt att ldkaren dr vl foreberedd, ger tydlig och fullstindig
information samt gor patienten delaktig genom att lyssna aktivt och bekréfta
patientens tankar och kénslor.
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Hur manga samtal som bor utfoéras beror pa patientens tillstdnd och hur
lang tid patienten har kvar att leva. Det dr dock viktigt att samtalen fors kon-
tinuerligt under hela sjukdomsprocessen.

Socialstyrelsens motivering till rekommendationen

Socialstyrelsen ger samtal med patienter om vardens innehdll och riktning 1
livets slutskede en hog prioritering. Samtalen kan forebygga oro och miss-
forstdnd samt forbéttra livskvalitet hos personer i livets slutskede. En forut-
sattning dr dock att samtalen fors kontinuerligt under hela sjukdomsproces-
sen.

Rekommendation om samtal om virdens innehall och riktning

Hiilso- och sjukvarden bor

e kontinuerligt genomfora samtal med patienten om vardens innehall och
riktning i livets slutskede (prioritet I).

Samtal om livsfragor

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: rad 4)

I livets slutskede viacks manga existentiella frdgor och patienter kan ha be-
hov av att samtala om dessa fragor. Samtal om livsfrdgor utgér frén patien-
tens egna fragor och onskningar och kan foras av ldkare, legitimerade sjuk-
skoterskor eller annan hélso- och sjukvardspersonal som utbildats i samtals-
fragor. Préster och kuratorer kan ocksa fora samtal med patienten vid behov.
Det handlar inte om djupa psykoterapeutiska samtal, utan om att kunna
lyssna till och hédrbirgera patienters fragor.

Socialstyrelsens motivering till reckommendationen

Socialstyrelsen ger samtal med patienter om livsfrdgor en hog prioritering.
Det vetenskapliga underlaget ér otillrdackligt for att bedoma atgiardens effekt,
men det rdder konsensus om att samtal om livsfrdgor har en positiv effekt pa
patienters livskvalitet i livets slutskede.

Rekommendation om samtal om livsfragor

Hiilso- och sjukvarden och socialtjinsten bor
e 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 kom-
munikativa verktyg inom den palliativa varden i Sverige, men ménniskors
satt att kommunicera dr olika. For vissa personer i en svér livssituation kan
musik och bild vara ett béttre och lattare satt att kommunicera én med ord.
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Musikterapi innebdr att en utbildad musikterapeut anviander sig av musik
eller musikaliska element sdsom ljud, rytm, melodi och harmoni, for att
skapa mojligheter for individen att utveckla resurser eller atererdvra funk-
tioner. Musikterapi kan bestd av olika metoder som till exempel individuell
sang, sdngstunder med anhoriga och vénner, och musik for avslappning
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 bildterapi
malar eller ritar patienten bilder individuellt eller i en grupp for att sdka
kunskap om sig sjdlv och sin situation. Skapandet kombineras med reflekte-
rande och bearbetande samtal I palliativ vard anvédnds bildterapi for att stér-
ka patienters identitet och kdnslomdssiga resurser genom att tankar och
kanslor kring forluster, relationer, den forestdende doden och andliga fragor
uttrycks och bearbetas. Terapin anvidnds dven for att lindra upplevelsen av
svara symtom.

Socialstyrelsens motivering till reckommendationerna
Socialstyrelsen ger musikterapi utford av utbildad musikterapeut en medel-
hog prioritering, eftersom atgérden har en positiv effekt pd vilbefinnande
och livskvalitet hos patienter i livets slutskede.

Socialstyrelsen ger bildterapi utford av utbildad bildterapeut en medelhdg
prioritering, eftersom atgirden kan ha en symtomlindrande effekt och for-
bittra livskvaliteten hos patienter i livets slutskede.

Rekommendationer om bild- och musikterapi

Hiilso- och sjukvarden och socialtjinsten kan

e erbjuda musikterapi av utbildad musikterapeut till patienter i livets slut-
skede 1 syfte att lindra symtom och frimja livskvalitet (prioritet 6)

e erbjuda bildterapi av utbildad bildterapeut till patienter i livets slutskede 1
syfte att lindra symtom och fridmja livskvalitet (prioritet 6).
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Ekonomiska och organisatoriska
konsekvenser

Socialstyrelsen gor i1 detta avsnitt en beddmning av hur ett inférande av kun-
skapsstodet paverkar organisation, personalresurser, annan resursatgang och
kostnader for varden och omsorgen. Avsikten ér att ge stdd och underlag till
huvudménnen.

Konsekvenser for palliativ vard pa en
overgripande niva

Socialstyrelsens prelimindra slutsats ar att bedomningar och rekommenda-
tionerna i kunskapsstodet kan fa betydande organisatoriska och ekonomiska
konsekvenser for hélso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Detta eftersom
tillgangen till palliativ vard &r i dag liten 1 jimforelse med behovet samt
ojamnt fordelad dver landet.

I Sverige i dag dor drygt 90 000 personer om &ret. Socialstyrelsen bedd-
mer att cirka 80 procent av dem ar 1 behov av allmin eller specialiserad pal-
liativ vérd (se definition i bilaga 1), vilket innebér drygt 70 000 personer om
aret. Hur manga av dessa personer som kan vara 1 behov av specialiserad
palliativ vérd ar svart att bedoma.

Nationella radet for palliativ vard (NRPV) gor 1 Palliativguiden 2010
(som ér en forteckning over specialiserade palliativa verksamheter i Sveri-
ge) en uppskattning av tillgangen pa specialiserade palliativa vardplatser 1
olika delar av landet. Enligt denna varierar antalet platser i sluten vérd och 1
hemsjukvérd 1 olika l14n och regioner, frdn 7 per 1 000 avlidna till 107 per
1 000 avlidna med ett genomsnitt pa 42 per 1 000 avlidna [32].

En ndrmare konsekvensbeskrivning av hela kunskapsstddets innehall ar i
dag inte mdjligt att genomfora pd nationell niva. Det finns dock en mojlig-
het att belysa konsekvenserna efter det att regionala seminarier genomforts
under hosten 2012. Syftet med seminarierna ér att regionerna redovisar sina
analyser av vilka konsekvenser bedomningar och rekommendationerna i
kunskapsstodet kommer att innebéra for dem.

Konsekvenser av rekommendationer

om specifika atgarder

Bedomningen utgér fran en bild av hur verksamheten bedrivs generellt pa
nationell niva i dag. Socialstyrelsen forvintar sig att rekommendationerna
paverkar praxis och resursfordelningen nér det géller palliativ vérd, s att

forhallandevis mer resurser fordelas till hogt rangordnade atgirder an till
atgirder med lag rangordning.
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Fortbildning och handledning av personal

Personer 1 livets slutskede &r for sitt vilbefinnande beroende av att persona-
len har sddana kunskaper i palliativ vard att de kan mota patientens olika
behov av stod och symtomlindring.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om att samtlig personal
1 vard och omsorg erbjuds fortbildning och handledning kan fa betydande
ekonomiska konsekvenser for hélso- och sjukvdrden och socialtjénsten, ef-
tersom de géller en sa stor grupp. Vi bedomer dven att det dr dessa rekom-
mendationer som kommer att leda till storst ekonomiska konsekvenser, av
de rekommendationer som vi ger i dessa riktlinjer.

Kostnaderna for fortbildning beror pa hur manga som deltar i utbildning-
en och hur lang den &r. Den fortbildning som forekommer 1 dag kan variera i
omfattning, frin enstaka kursdagar till utbildning vid flera tillfillen under en
langre period. Det forekommer ocksé studiecirklar som halls pa arbetsplat-
sen med hjélp av skriftligt utbildningsmaterial. Stockholms lins landsting
genomforde under 2008-2011 utbildningsinsatser i palliativ vard for samtli-
ga personalgrupper inom vérd- och omsorgsboenden for dldre. Sju olika
utbildningsmodeller anviandes di. Den genomsnittliga kostnaden per delta-
gare i de olika utbildningsinsatserna varierade frdn 1 700 kronor till 6 300
kronor per deltagare. Medianvirdet var 3 300 kronor per deltagare [33].

Antalet personer som arbetar inom vdrd och omsorg uppgar till cirka
700 000 personer. Alla dessa personer berors dock inte av rekommendatio-
nen om fortbildning i palliativ vard. En rimlig bedomning ir att cirka
300 000 personer skulle kunna vara aktuella for en fortbildning. Om kostna-
den per deltagare ar i genomsnitt 3 300 kronor s& uppgér de totala kostna-
derna till cirka en miljard kronor fér kommunerna och landstingen.

Tabell 1 visar hur kostnaden kan variera beroende pd hur ménga som
fortbildas samt vilken utbildningsmodell som anvinds (vilket avgdr om den
ar billig eller dyr).

Tabell 1. Berdknade kostnader i miljoner kronor (mnkr) for fortbildning av personal

Typ av utbildnings- 200 000 deltagare 300 000 deltagare 400 000 deltagare
modell

Billigast 340 mnkr 510 mnkr 680 mnkr
Mediankostnad 660 mnkr 990 mnkr 1320 mnkr
Dyrast 1260 mnkr 1 890 mnkr 2 520 mnkr

Aven kostnaderna for handledning beror p4 hur mycket tid som liggs ner pa
handledningen och hur ménga personer som deltar. De totala kostnaderna
for handledning skulle uppgé till ndstan en miljard kronor per &r om hand-
ledningstiden uppgick till en timme per manad och om 300 000 personer per
ar skulle delta. Handledarna dr d& medrdknade i antalet deltagare. Berék-
ningarna dr baserade pa en genomsnittlig manadslon pd 26 000 kronor samt
pa omkostnader for personal och semestererséttning med 40 respektive 13
procent.

Tabell 2 visar den genomsnittliga kostnaden per &r for olika handled-
ningsalternativ.
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Tabell 2. Berdknade kostnader i miljoner kronor (mnkr) per ar fér handledning av
personal

Handledningstid 200 000 deltagare 300 000 deltagare 400 000 deltagare
0,5 timme per manad 300 mnkr 450 mnkr 600 mnkr
1 timme per manad 600 mnkr 900 mnkr 1 200 mnkr
2 timmar per manad 1200 mnkr 1 800 mnkr 2 400 mnkr

Bedomning av smarta och andra symtom

Forutsdttningen for en god symtomlindring dr att hélso- och sjukvéardens
personal anpassar behandlingen till vdxlingarna i personens symtom.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om att genomfora smaért-
analys och skatta smairtintensitet pa patienter med smarta i livets slutskede
kan medfora O0kade kostnader. Vi bedomer ocksa att rekommendationen
medfor fler symtomlindrande insatser. Men genom att i hogre grad sdker-
stdlla att hdlso- och sjukvardens personal gor ett korrekt behandlingsval i ett
tidigt skede kan det leda till besparingar lingre fram. De sammanvégda
ekonomiska konsekvenserna dr dérfor svar att uttala sig om.

Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument 6kar mojlighe-
ten for optimal symtomlindring och utvirdering av insatt behandling. I dags-
laget anvdnder dock inte alla regioner och kommuner symtomskattningsin-
strument.

Socialstyrelsen bedomer att det endast medfér marginellt 6kade kostnader
for hélso- och sjukvarden att inféra en regelbunden anvindning av symtom-
skattningsinstrument. Kostnaderna géller d& framst utbildning av personal,
anpassning av symtomskattningsinstrument till lokala férhallanden och ut-
veckling av rutiner f6r anvandning och dokumentation.

Akupunktur, akupressur och massage

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om dronakupunktur kan dka
efterfrdgan pa atgirden och dirmed ocksé hilso- och sjukvéardens kostnader.

Hur en behandling med 6ronakupunktur kan se ut varierar, men vanligast
ar att den varar i 10-20 minuter och ibland ges flera ganger per dag. Det
finns ingen nationell statistik 6ver hur ménga akupunkturbehandlingar som
utfors 1 palliativ vard 1 dag, men omfattningen bedoms vara begréansad. An-
delen patienter som véljer akupunktur mot smérta &r storre och okar ocksa
internationellt.

Lakemedelsbehandling vid trotthetssyndrom
och vid opioidorsakad forstoppning

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om likemedelsbehandling
med metylfenidat eller modafinil inte ger nagra ekonomiska eller organisa-
toriska konsekvenser pa grund av den laga prioriteringen. Anviandningen av
dessa atgdrder dr dessutom begrdnsad i dag och kostnadsminskningen for-
véntas darfor bli liten.

Socialstyrelsen bedomer vidare att rekommendationen om ldkemedelsbe-
handling vid opioidorsakad forstoppning endast ger upphov till marginella
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kostnadsokningar. En behandling med metylnatrexon subkutant kostar drygt
300 kronor och patientgruppen som omfattas av rekommendationen bedéms
vara liten.

Atgarder med sma eller svarberaknade konsekvenser

For vissa atgirder har Socialstyrelsen inte gjort ndgon analys av konsekven-
serna for hilso- och sjukvéarden och socialtjénsten, eftersom de bedoms vara
antingen sma eller svéra att berdkna. Det géiller bland annat rekommenda-
tionerna om att genomfora samtal med patienter om vardens innehall och
riktning i livets slutskede samt samtal om livsfragor.

Socialstyrelsens rekommendation om bild- och musikterapi kan leda till
okade kostnader for hélso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Det eftersom
rekommendationen kan oka efterfragan pa bild- och musikterapeuter, vilket
da kommer att kriva att fler utbildas inom dessa omraden. Det finns i dags-
laget inga uppgifter om hur manga personer som fér bild- eller musikterapi 1
Sverige, och inte heller om hur manga som ar verksamma som bild- eller
musikterapeuter.

51



Indikatorer for god palliativ vard

Inom palliativ vard ska man, som inom all annan hélso- och sjukvard, stin-
digt arbeta med att forbéttra sin kvalitet, effektivitet och patientsdkerhet. Det
framgér bland annat av foreskrifterna Ledningssystem for systematiskt kva-
litetsarbete (SOSFS 2011:9), hilso- och sjukvardslagen (1982:763) och pa-
tientsdkerhetslagen (2010:659). En allsidig och nyanserad bild av kvaliteten
1 hélso- och sjukvarden &r angeldgen for en rad intressenter — savél befolk-
ning, patienter och nirstdende som hélso- och sjukvéardens personal, led-
ningsansvariga, sjukvardshuvudminnens politiska och administrativa led-
ningar och regeringen.

Socialstyrelsen har i uppdrag att f6lja upp hur de nationella riktlinjerna
anviands och péaverkar praktiken. For att kunna gora detta anvénder Social-
styrelsen indikatorer 1 uppfdljningar och utvirderingar av vardens processer,
resultat och kostnader. Indikatorerna bor vara mdjliga att anvinda savél na-
tionellt som regionalt och lokalt. I férsta hand ska indikatorerna vara mojli-
ga att mita med hjdlp av befintliga datakéllor.

Indikatorerna &r framtagna med hénsyn tagen till WHO:s hornstenar och
riktlinjen. Tvé av indikatorerna (1 och 2) beddms som viktiga utan att ha en
direkt koppling till riktlinjens rekommendationer. De Ovriga indikatorerna
har sin utgangspunkt i rekommendationerna for specifika atgérder, men fo-
kuserar mer pé resultatet av varden &n pé processerna.

For utvecklingsindikatorerna bor dndamalsenliga data p& nationell niva
utvecklas, dven om viss typ av data redan kan finnas i exempelvis Svenska
palliativregistret.

Kartlaggning av datakallor visar pa brister

I fordjupningsdelen om datakdllor redovisar och analyserar Socialstyrelsen
befintliga datakillor som ror livets slutskede. Myndigheten ger ocksa for-
slag pd hur man kan utveckla dessa datakéllor (se bilagan palliativ vard-
kartlaggning av datakéllor).

Analysen visar pa forbattringsmdjligheter och brister i de befintliga data-
killorna, vilket kan ha betydelse nir indikatorerna anvénds. Exempelvis ar
en osdkerhet ndr data till indikatorerna tas fram att vi inte vet exakt hur
manga som &r i behov av palliativ vard. Av de som avled under 2010 be-
doms cirka 80 procent vara i behov av palliativ vard [1]. Den exakta storle-
ken pé gruppen som é&r 1 behov av palliativ vard ar dock ofta svar att sarskil-
ja och dr troligen olika stor i olika populationer.

Indikatorer om palliativ vard i andra riktlinjer

I de nationella riktlinjerna for brdst-, kolorektal- och prostatacancer som
publicerades 2007 ingick tre indikatorer som sarskilt gillde den palliativa
delen av varden. For ndrvarande pdgar en revidering av dessa riktlinjer och
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ddrmed ocksa en uppdatering av indikatorerna. Berdknad publicering dr va-
ren 2013.

Aven i de nationella riktlinjerna for lungcancervird, som publicerades
2011, finns tva riktlinjespecifika indikatorer om den palliativa delen.

Indikatorredovisning

Socialstyrelsen har tagit fram nio nationella indikatorer for god palliativ
vard. Sex dr mojliga att mita 1 dag med hjilp av befintliga datakéllor. Hén-
syn behover dock tas till att datakédllorna behdver forbéttras, vilket beskrivs
ndrmare 1 fordjupningsdelen om datakéllor (se bilagan palliativ véard- kart-
laggning av datakillor). Tre indikatorer dr sa kallade utvecklingsindikatorer.
Med det menas att det 1 dagslidget saknas tillrackligt precisa nationella data-
kéllor, men att indikatorerna i manga fall &nda kan foljas upp pé lokal och
regional niva. Det kan naturligtvis krdvas ytterligare indikatorer for att kun-
na folja upp verksamheternas innehéll, kvalitet och resultat. Socialstyrelsen
har fokuserat pa ett fatal indikatorer som avser att spegla de viktigaste
aspekterna av en god vard med basen i WHO:s fyra hornstenar samt i rikt-
linjens rekommendationer.

Arbetet med att ta fram nationella indikatorer ska ses som en kontinuerlig
process dir redan framtagna indikatorer kan komma att dndras eller utga och
dér nya indikatorer tillkommer. Data for vissa av indikatorerna redovisas 1
fordjupningsdelen om datakéllor.

1. Tackningsgrad for palliativregistret

Varfor mits indikatorn? Tickningsgraden avser att spegla i vilken ut-
strackning véarden dr kunskapsbaserad. Registreringsgraden kan ses som en
strukturell indikator pd hur aktiv ett landsting/kommun/verksamhet &r i att
folja upp sina resultat.

Vad giller Palliativregistret sker for ndrvarande en ekonomisk satsning
fran regeringen fOr att forbattra tickningsgraden 1 registret. 2011 registrera-
des totalt sett 52 procent av alla dodsfall i registret.

Tackningsgraden kan mitas pa olika nivder, som landstings- och kom-
munnivd, men dven pa nivder sdsom sjukhus, sérskilt boende, specialiserade
enheter, hemsjukvard. Viss vard och vissa omsorgsformer har en béttre
tackningsgrad av sina patienter (géller till exempel sirskilt boende i relation
till sjukhus).

Forutom att tdckningen ska vara god for dels personer i sirskilt boende
och 1 ordinért boende, dels for organisationer som bedriver palliativ vard s&
bor registren ocksd redovisa vilka sjukdomar och tillstind som ledde till
doden (dodsorsakskategorier) samt geografiska uppgifter. Registrets mal for
tackningsgraden ér att alla forvantat doda ska registreras dvs. cirka 80 pro-
cent.

Det finns for ndrvarande stora geografiska skillnader 1 tickningsgrad.

Typ av indikator: Indikatorn &r en strukturindikator

Datakiilla: Svenska palliativregistret
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Maitt: Andel doda som ér registrerade 1 Svenska palliativregistret
Tiljare: Antal registrerade i Svenska palliativregistret
Néamnare: Antal doda

Felkillor: Vid tolkning av data fran Palliativregistret ar det ar viktigt att ta
hénsyn till tickningsgraden for alla de delomrdden som studeras

2. Tva eller fler inskrivningar i sluten vard de sista 30 dagarna i
livet

Varfor mits indikatorn? Det rader konsensus om att en person i livets
slutskede inte 1 onddan ska behova forflyttas . Métt som maiter detta finns 1
olika varianter internationellt. Denna indikator avser att f6lja inskrivnings-
frekvenserna for patienter 1 livets slutskede.

Som ny inskrivning rdknas endast de inskrivningar som inte skedde fran
annat sjuhus eller klinik. Det ar viktigt att ta hdnsyn till att det finns olika
typer av sluten vird — indikatorn syftar framst till att médta inskrivningar 1
den akutsomatiska varden.

Det finns ingen malniva och beddmningar méste naturligtvis goras fran
fall till fall, men att studera variationerna mellan landsting och eventuella
skillnader mellan &r kan pavisa behov av att vidare kartlagga till exempel
praxisskillnader. Indikatorn baseras pa en samkoOrning mellan patientre-
gistret och dodsorsaksregistret och kan redovisas pa bdde nationell-, lidns-
och kommunniva.

Typ av indikator: Indikatorn &r en processindikator
Datakiilla: 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 vird de
sista 30 dagarna i livet

Niamnare: Antal doda

Felkillor: Olika praxis for kodning av véardtillfallen

3. Forekomst av trycksar(grad 2—4)

Varfor miits indikatorn? Att méta forekomst av trycksér ér en viktig del 1
ett arbete for sdker omvardnad. Trycksar kan forsdmra livskvaliteten kraftigt
den sista tiden 1 livet. I riktlinjen rekommenderas trycksérsprofylax for im-
mobiliserade patienter med tryckutjimnande madrass. Ett gott arbete med
trycksarsprofylax kan minska frekvensen av trycksar och att mita forekoms-
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ten dr en forutsittning for att kunna sétta in dtgdrder vid behov. Indikatorn
avser att mita forekomsten av trycksar i den palliativa varden. Mgjlig data-
killa ar Palliativregistret (se indikator 1 for tolkningsproblem och felkillor).
Trycksar registreras dér enligt en fyrgradig skala dir grad 2,3 och 4 ir de
nivder som ingér 1 indikatorn, enligt modifierad Norton-skala (ref).

Vid uppfoljning av sjukhusvardade patienter &r en alternativ datakélla pa-
tientregistret (PAR). Déar dr det dr mojligt att registrera trycksar med dia-
gnoskod L89 (enligt ICD10) och dven graden av trycksar. Andra méatpunkter
an tidpunkten for dod kan vara relevant, likasa olika populationer. Popula-
tioner kan rora sérskilt boende, hemsjukvard, diagnosgrupper, virdade vid
sjukhus etc.

Typ av indikator: Indikatorn &r en resultatindikator
Datakiilla: 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 férekomst av
trycksar av grad 2,3 eller 4

Niamnare: Antal doda (i den undersdkta populationen)

Felkillor: Tackningsgraden i registret

4. Dokumenterad individuell vid behovs-ordination av angest-
dampande lakemedel

Varfor mdts indikatorn? Symtomlindring dr en av hdrnstenarna i palliativ
véard. Forekomst av dngest 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 ldkemedel ska kunna sét-
tas in vid behov oavsett nir det uppstar. Angest ir dock delvis en naturlig
del av livet, vilket innebér att den palliativa vardens mal inte alltid &r att till
varje pris eliminera alla &ngestsymtom, ddremot minska patientens lidande.
I Svenska palliativregistret registreras i vilken utstrackning patienten haft en
vid behovs-ordination innan dodsfallet. Detta kan ses som en forutséttning
for att patienten ska kunna bli symtomlindrad nir behovet dyker upp. Det ér
av betydelse att folja upp detta pa olika organisatoriska nivaer. Indikatorn ar
en processindikator. Populationer kan rora personer i sirskilt boende och
personer med hemsjukvard, olika diagnosgrupper, vardade vid akutsjukhus
etc.

Typ av indikator: Indikatorn &r en processindikator

Datakiilla: Svenska palliativregistret
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Mitt: Andel personer med en vid behovs-ordination av angestdimpande
medel i injektionsform i livets slutskede

Téljare: Antal personer som haft en vid behovs-ordination dokumenterad i
lakemedelslista

Niamnare: Antal déda (i den undersokta populationen)

Felkillor: Tackningsgraden i registret

5. Dokumenterad individuell vid behovs-ordination av opioid

Varfor mits indikatorn? Symtomlindring &r en av hornstenarna i palliativ
vard. Smaértor dr vanligt oavsett vilken diagnos som har lett till den palliati-
va varden. Smirtan ar ofta komplex. Den kan komma som ett hastigt smart-
genombrott eller utvecklas under en ldngre period och orsakar ett stort li-
dande for den doende patienten. Det ar viktigt att relevanta likemedel kan
sdttas in vid behov oavsett ndr behovet uppstar. Riktlinjen rekommenderar
smirtanalys och regelbunden skattning av smértintensitet med efterfoljande
justering av smirtbehandlingen.

I Palliativregistret registreras i vilken utstrackning patienten haft en vid
behovs-ordination av opioid innan dddsfallet. Detta kan ses som en forut-
sattning for att patienten ska kunna bli symtomlindrad ndr behovet dyker
upp. Det dr angeldget att folja upp detta pa olika organisatoriska nivéer. Po-
pulationer kan rora personer i sérskilt boende och personer med hemsjuk-
vard, olika diagnosgrupper, vardade vid akutsjukhus etc.

Typ av indikator: Indikatorn 4r en processindikator
Datakiilla: Svenska palliativregistret

Mitt: Andel personer med en vid behovsordination av opioid i injektions-
form mot smarta i livets slutskede

Téljare: Antal personer som haft en vid behovsordination dokumenterad i
journal

Niamnare: Antal doda (i den undersokta populationen)

Felkillor: Tackningsgraden i registret

6. Dokumenterad munhalsobedomning

Varfor mits indikatorn? Problem i munnen kan bland annat bero pa
svampinfektion, som 1 sin tur kan pédverka flera funktioner, till exempel att
svilja, tala och sova, med kraftig paverkan pa livskvaliteten. Riktlinjen har
tre rekommendationer for munhélsa. Dessa berdr likemedel mot oral
svampinfektion med systemisk respektive lokal effekt, vid kliniska tecken
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pa svampinfektion, samt regelbunden anvdndning av beddmningsinstrument
for munhélsa.

Det finns for ndrvarande ingen mojlighet att folja upp dessa specifika re-
kommendationer. Att ha kontroll pd munstatus i livets slutskede dr dock
betydelsefullt och detta foljs i stillet upp med en Gvergripande indikator
huruvida en dokumenterad bedomning har genomforts under sista veckan i
livet. Munhédlsobeddmningar registreras i Svenska palliativregistret. Vag-
ledning om hur en munbeddmning gors finns inom ramen for registret.

Typ av indikator: Indikatorn &r en processindikator
Datakiilla: Svenska palliativregistret

Mitt: Andel personer som har fétt en dokumenterad munhélsobedémning
under sista veckan i livet

Tiljare: Antal personer som har fatt en dokumenterad bedémning av mun-
hilsa under sista veckan i livet

Néamnare: Antal déda (i den undersokta populationen)

Felkiillor: Téckningsgraden i registret

Utvecklingsindikatorer

1. Kommunikation (brytpunktssamtal) med patient om vardens
inriktning och mal i livets slutskede

Palliativ vard i livets slutskede forutsétter att alla involverade &r inforstddda
med att vardens inriktning &r att frimja livskvalitet och lindra symtom, att
aterstdende livstid dr kort och att medicinska mojligheter att forldnga denna
tid dr begrinsade eller saknas helt. Déarfor ar det angeldget att samtala med
patienter om vérdens innehdll och riktning. Inte mindre viktigt &r att det
finns en dokumenterad bedémning och ett dokumenterat ldkarbeslut om
denna foréndring av inriktning.

Men det dr inte alltid mojligt att ge information direkt till patienten och
ibland avsdger sig patienter information om prognos. Det vetenskapliga un-
derlaget till de nationella riktlinjerna stoder att god kvalitet i kommunika-
tion om prognos och vard 1 livets slutskede kan férebygga oro och missfor-
stand, samt forbattra livskvalitet. Kommunikation innefattar mycket mer &n
att enbart ge information. Patienter upplever att kommunikationen ar effek-
tiv om vardpersonal r tillgdnglig, lyssnar aktivt och ger information konti-
nuerligt under hela sjukdomsprocessen. Att méta om ett samtal har genom-
forts r inte optimalt. Att mita en kontinuerlig process dr dock, for nérva-
rande, inte mdjligt. Darfor foreslds att indikatorn inledningsvis betraktas
som en utvecklingsindikator och som sadan baseras pé den information som
finns 1 Svenska palliativregistret, det vill sdga huruvida personen fick et
individuellt anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informe-
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rande ldkarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att vdr-
den var inriktad pd livskvalitet och symtomlindring”.

Indikatorn dr en processindikator och kan med fordel brytas ner pa olika
verksamhetsomraden, geografiska omraden och fordelat pa bakomliggande
sjukdom.

2. Smartanalys och regelbunden skattning av smartintensitet

En regelbunden smirtanalys och skattning av smértintensiteten &r en central
rekommendation 1 riktlinjen. Obehandlad smérta ger minskad livskvalitet.
Det okar ockséd risken for medicinska komplikationer. Det huvudsakliga
syftet med indikatorn dr att méta smirtfrihet for patienten. Dér s dr mdjligt
bor ett strukturerat skattningsinstrument anviandas, men i livets slutskede ar
det vanligt att personen inte dr i stdnd att respondera. Det &r viktigt att alltid
gora en klinisk beddmning for att minimera risken for obehandlad smérta. |
Svenska palliativregistret registreras for ndrvarande huruvida sméirta har
skattats med validerat instrument. Detta sétt att méta kan utvecklas. Indika-
torn dr en processindikator.

3. Regelbunden anvandning av symtomskattningsinstrument

Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument rekommenderas
hogt 1 de nationella riktlinjerna. For nirvarande krivs ett utvecklingsarbete
for att detta ska kunna maétas nationellt pa ett relevant sétt. Ett sétt att borja
mita kan vara att efterfriga forekomsten av regelbunden anvidndning av
symtomskattningsinstrument. Indikatorn dr en strukturindikator.
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Vardegrund och etik

Vardegrunden uttrycks i lagstiftningen

En vérdegrund uttrycker vad som é&r viktigt, vad som maéste prioriteras. De
grundldggande virderingar som uttrycks 1 hélso- och sjukvardslagen
(1982:763), socialtjanstlagen (2001:453), och lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade (1993:387) innebér att individen

ska 2 sin integritet och sitt sjdlvbestimmande respekterat

o ska fa tillgang till insatser pd jamlika villkor och att insatserna &r latt
tillgéngliga

e ska fa sina réttigheter respekterade

e ska kunna kdnna sig trygga

e inte far diskrimineras, till exempel uteslutas fran vard och omsorg pé
grund av kon, etnicitet, dlder eller diagnos.

Dessa virderingar har ocksa stdd i1 regeringsformen och Europakonventio-
nen om skydd for de ménskliga réttigheterna och de grundldggande friheter-
na [34].

Etiska fragor i den palliativa varden

Socialstyrelsens bedomning

e Virden i livets slutskede kréver ofta etiska 6vervdganden, varfor kunskap
om etiska principer, forhallningssétt och bemdtande dr av stor betydelse i
fortbildningen p4 alla vardnivaer.

e Det dr viktigt att personal inom vérd och omsorg far mdjlighet till hand-
ledning i form av reflekterande samtal om etiska fragor.

Socialstyrelsens bedomning baseras pa en beskrivning av etiska fragor i den
palliativa varden.

Vad ar etik?

Etik handlar om vad som &r gott eller ritt i en situation. Nér vi inte dr sdkra
pa vad som dr gott eller ritt star vi antingen infor ett etiskt problem eller ett
etiskt dilemma. P4 etiska problem finns losningar. Etiska dilemman saknar
16sningar, och man maéste forhalla sig till en omojlig situation.
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Vardetiska principer

Tre etiska principer finns formulerade i propositionen Prioriteringar inom
hélso- och sjukvdrden (prop. 1997/98:60), i betinkandet Doden angdr oss
alla (SOU 2001:6) och 1 regeringens skrivelse Vdrd i livets slutskede (Skr.
2004/05:166). Det dr ménniskovardesprincipen, behovs- och solidaritets-
principen och kostnadseffektivitetsprincipen. Dessa principer bor ligga till
grund for overvdganden inom hélso- och sjukvarden och fungera som etisk
plattform for medicinskt handlande och medicinska beslut.

For att underlédtta tillimpningen av dessa principer har fyra prioriterings-
grupper angivits som innefattar olika sjukdomstillstdnd och patientgrupper
(ref Prioriteringar inom hdlso- och sjukvarden prop. 1996/97:60). Till den
hogst prioriterade gruppen hor, féorutom akuta och livshotande sjukdomar
som utan behandling skulle leda till invaliditet eller for tidig dod”, palliativ
vard (vard i livets slutskede) och vard av ménniskor med nedsatt autonomi.

Autonomiprincipen, godhetsprincipen, principen att inte skada och rittvi-
seprincipen, se nedan, kan sdgas beskriva inneborden i manniskovérdesprin-
cipen och ge ytterligare ledning vid hantering av svara situationer i hélso-
och sjukvarden [35].

e Minniskovirdesprincipen dr den viktigaste principen for hélso-
och sjukvarden. Grunden for principen ar de manskliga réttigheterna.
Alla minniskor dr fodda fria, lika i virde och réttigheter. Staten,
kommuner och landsting ansvarar for att alla individer behandlas
lika och utan diskriminerande atskillnad.

e Behovs- och solidaritetsprincipen innebir att resurserna ska satsas
pa de verksamheter och individer dér behovet dr storst. Solidaritet
innebdr inte bara att alla ska fa lika mojligheter till vard utan ocksa
att strdva efter att utfallet av varden ska bli sa lika som mojligt for
alla, det vill séga att alla ska na bédsta mojliga hélsa och livskvalitet.
Solidaritet innebdr att sirskilt beakta behoven hos de svagaste.

o Kostnadseffektivitetsprincipen innebdr att hélso- och sjukvirden
bor efterstriva en rimlig relation mellan kostnader vid val mellan
olika verksamhetsomraden eller atgérder, 1 form av insatta resurser
av olika slag och effekt. Det kan man sedan maita i1 forbattrad hilsa
och hojd livskvalitet. Principen ska vara underordnad ménniskoviér-
des- och behovs- och solidaritetsprinciperna.

e Autonomiprincipen innebir att var och en har ritt att bestimma
Over sitt eget liv och att var och en ska respektera andras forméga
och ritt till sjdlvbestimmande (autonomi), medbestimmande och in-
tegritet. Detta forutsétter att personen har en forméga att sjalvstandigt
kunna ta stéllning till behandlingsalternativ, det vill sdga en besluts-
kompetens.

e Godhetsprincipen innebir att var och en ska strdva efter att gora
gott och att gora nytta. I hilso- och sjukvarden innebar denna princip
att man alltid ska strdva efter att bota patientens sjukdom. Om det
inte gér, ska man striva efter att lindra patientens besvir.

e Principen att inte skada innebir att manniskor har en skyldighet att
inte skada varandra och att var och en ska striva efter att forbygga
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eller forhindra skada och minimera lidande. Inom hélso- och sjuk-
varden ir detta en grundregel (och lyder pé latin “’primum est non
nocere”). Men varden méiste acceptera biverkningar av en behand-
ling om och nir de uppvégs av den nytta behandlingen innebéar for
patienten.

e Riittviseprincipen innebér att alla personer ska behandlas lika. Hil-
so- och sjukvarden maste beakta respekten for manniskors lika virde
och allas likaritt till vard och omsorg. Resurser ska anvindas pé ett
s4 rttvist sitt som mojligt.”

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

Etiska fragor pa tre nivaer

Viérdens etiska fragor framtrdder pa tre nivaer — pd makronivan, pé den or-
ganisatoriska nivan (mesonivéan) och pa den mellanméanskliga nivan.

P4 makronivdn, den Overgripande politiska arenan, fattas beslut om att
avsitta resurser till vardens olika omraden i forhallande till befolkningens
behov. Det har konstaterats att den palliativa varden ar ojamlikt fordelad, att
tillgangen till sddan vard &r beroende av diagnos, alder och bostadsort [3].
De etiska problem som é&r en angeldgenhet for politiker pé riksdagsniva har
saledes att gora med jamlikhet och réttvisa. P4 makronivan formuleras ocksa
samhdllets intentioner med varden i lagstiftning, dvergripande prioriteringar
och myndighetsforeskrifter. Lagar och foreskrifter anger vad man ska gora
och sétter granserna for vad man far gora inom hilso- och sjukvarden.

Som tidigare angetts ligger etiska normer till grund for utformningen av
de bindande reglerna. Hilso- och sjukvérdslagen och patientsdkerhetslagen
reglerar till exempel vad olika verksamheter och yrkesgrupper ska, far och
forvéintas gora. Professionernas yrkesetiska riktlinjer utgoér sedan ett ytterli-
gare stod vid svara stillningstaganden i1 det dagliga arbetet.

Pé landstings- och kommunnivd (mesonivén) ska de dvergripande inten-
tionerna Oversittas till regionala eller lokala vardstrategier. Hér beslutas
dven om principiella frdgor som roér samordning och samspel mellan olika
vérdaktorer.

Den tredje nivan — mikronivén — dr den mellanménskliga arenan. Det &r
hér patient och véardpersonal méts, interagerar och paverkar varandra. De
etiska fragor som vécks pd denna niva handlar om forhallningssétt och be-
motande.

De tva forsta nivaerna ror siledes i huvudsak dvergripande beslut, medan
den tredje ror val av behandlingsform och andra vardinsatser samt forhall-
ningssitt i relationen mellan vardare och patient. Aven om de etiska pro-
blemen ser olika ut beroende pa vilken arena man befinner sig pa, hinger de
olika nivaerna ihop och ar 6msesidigt beroende av varandra. P4 mesonivan
bestdms former fOr att organisera den hilso- och sjukvérdspolitik som lag-

2 Socialstyrelsen. 2011. Om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling. Handbok for
vardgivare, verksamhetschefer och personal.
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stiftaren anger ramarna for. Dessa beslut pdverkar i sin tur den praktiska
verkligheten.

I all vird ar sjilvbestimmande och respekt for patienters integritet bade
lagfésta och sjdlvklara etiska principer. Att respektera en patients autonomi
kréaver kunskaper om personen, hennes dnskningar och hennes beslutskapa-
citet. Organisationens villkor behdver darfor vara sadana att de underléttar
medarbetarnas inlevelseférméga i1 andras situation och frimjar deras kom-
munikativa kompetens — detta for att de ska kunna verka i enlighet med de
etiska ideal som yrket forpliktar till.

Etiska fragor pa mellanméansklig niva

Etiska problem kan alltsd diskuteras utifran etiska principer som att respek-
tera livets okrdnkbarhet, respektera den andres autonomi, gora gott och inte
skada samt handla réttvist. Att respektera livets okrdnkbarhet innebér att
handla sa att man inte forkortar eller forlanger livet pa ett “onaturligt” sitt.
Att respektera den sjuke personens autonomi handlar om att kunna kommu-
nicera med patienten s att man kan forstd vad han eller hon upplever, tin-
ker, vill, foredrar, inte vill, tycker illa om med mera. Det innebér att man
mésta kunna lyssna pa bade det som sdgs och det som &r outtalat, och forso-
ka tolka personens instillning och svar.

Att gora gott och inte skada handlar om att kdnna till alternativa hand-
lingar, till exempel vad forskning har att visa eller vad beprovad erfarenhet
pekar pa. Men det handlar ocksd om att forstd hur patienten sjélv reagerar pa
handlingen. Aven hir &r det framfor allt av betydelse att kunna kommunice-
ra, att kunna tolka reaktioner. Att handla pa ett réttvist sétt innebdr till ex-
empel att inte diskriminera personer pa grund av till exempel kon, élder,
etnisk bakgrund, eller funktionsnedséttning.

Etik handlar inte bara om svara val utan ocksa om hur man forhaller sig
till varandra under vardagen. Praktiskt taget alla vardhandlingar kan innebi-
ra etiska utmaningar for vardpersonalen. Hur vi reagerar hdnger samman
med var instéllning till patienten, om vi ser honom eller henne som subjekt
och person eller som objekt. Om vi formar ha patientens fokus i1 tankarna.

Alla etiska utmaningar kan inte klaras av genom att fora resonemang ut-
ifran generella etiska principer. Vardpersonal maste kunna handla spontant
utifran sin syn pa patienten och sig sjdlva. Etiken handlar inte bara om att
gora goda val utan frimst om att leva ett gott liv tillsammans. Det handlar
om att skapa en positiv Omsesidig relation, véirna patientens vérdighet, hjél-
pa honom eller henne att bevara sina upplevelser av identitet och integritet
[29].

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

Malet for hélso- och sjukvarden i allmédnhet 4r en god hilsa medan malet for
den palliativa varden r att forbéttra livskvaliteten. I 6vergangen fran kurativ
vard till palliativ vard forskjuts perspektivet fran hélsoorientering till fram-
jandet av ett gott liv. De kurativa insatserna minskar successivt till forman
for de palliativa.
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Den palliativa véarden skiljer sig fran kurativ vard i etiskt hinseende ge-
nom att syftet med den palliativa varden inte s mycket &r att bekdmpa sjuk-
dom, utan framfor allt att hjdlpa personen att uppna basta mojliga livskvali-
tet genom att lindra symtom och att existentiellt stodja personen under livets
slutskede. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upp-
tackt och noggrann analys och behandling — av smirta och andra fysiska,
psykosociala och existentiella problem [36].

Tidig upptickt indikerar att den som ger vard och omsorg ska ligga steget
fore, att hon eller han behdver uppmérksamma att ndgot kan hénda innan det
hénder och ha en handlingsberedskap for att det kan fordras ndgot mer dn
vad den traditionella varden vanligtvis erbjuder. Att inte enbart uppmairk-
samma medicinska, utan dven psykiska och sociala forhéllanden, ingar i den
princip om helhetssyn som forutsétts prégla alla vardinsatser 1 samhéllet.

Holistisk vard

En annan etisk utmaning ligger i den holistiska synen pa vad vardinsatserna
bor omfatta. Att den forsta hornstenen 1 palliativ vard — om symtomlindring
— dven inkluderar existentiella eller andliga behov, motiveras av att olika
slags smaértor har ett samband och pdverkar varandra. Kroppslig smirta kan
ge smadrta 1 sjdlen, liksom sjélslig smérta kan sitta spar i kroppen.

For patienter i palliativ vard kan de existentiella frigorna kretsa kring
funderingar bakét i tiden, om hur livet har gestaltat sig, varfor det har blivit
som det har blivit. Framéat kan funderingarna rora firden mot den egna do-
den, hur linge jag kommer att finnas till. Man kan hér tinka sig att de fun-
deringar som kommer till uttryck dr en effekt av patientens livsdskédning.
Sjukhuskyrkan kan vara till hjélp i vissa fall, och foretrddare for andra tros-
askadningar i andra. Livsfrigorna kan dock rora andra foreteelser, helt utan-
for den religiosa sféren.

Den etiska utmaningen for personal inom varden och omsorgen, da det
géller att bemota existentiella behov, ligger 1 att 6va sig i lyhordhet for att
kunna fénga tillféllet i flykten och finna den légliga stunden, da patienten
vill tala om livsfragor. Det handlar ocksd om att bade vaga och kunna hora
vad och hur patienten talar om sin unika historia och sin nutida beldgenhet.
Ger han eller hon uttryck for ett sirskilt engagemang i fragor som tycks
knutna till personen och kopplade till identiteten? Gér det att identifiera vér-
den som tycks omistliga for patienten — som det forefaller lampligt att sam-
talet kretsar kring? Det ldmpliga tillfallet kan infinna sig for patienten i
princip nir som helst, kanske i samband med vardagliga géromal. Forutsitt-
ningen ar att det dr en person 1 arbetslaget som patienten kdnner fortroende
for.

Personer med nedsatt autonomi behover

sarskild uppmarksamhet

Begreppen integritet och sjidlvbestimmande dr centrala i hélso- och sjuk-
vardslagen. Lagen slar fast att varden ska bygga pa respekt for patientens
sjdlvbestimmande och integritet (2 a § HSL). De bada begreppen komplet-
terar varandra — fran livets borjan till livets slut. Ddremot kan férmagan att
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vara sjilvbestimmande skifta under en ménniskas liv, och den kan skifta
fran individ till individ. Om formagan till sjdlvbestimmande sviktar &r det
nddvéndigt att andra ménniskor blir det skydd som bevarar och forsvarar,
upprittar och aterupprittar det hotade minniskovirdet — integriteten.

Maojlighet till reflektion och samtal

Som tidigare ndmnts stills etiska fragor manga ginger pd sin spets 1 den
palliativa varden. Mgjlighet till reflektion, bade pa egen hand och tillsam-
mans med kollegor, dr mycket viktig for att bdde kunna ga tillbaka och ana-
lysera vad som gjorts, vad som inte blivit gjort eller borde gjorts annorlunda
samt vilka lirdomar det gar att dra. Reflektionen blir ett stod for att ge en
fardriktning for hur de etiska mélen ska kunna uppnas (se bilaga 3 Etiksam-
tal som en form av handledning).
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Bilaga 1. Begrepp och termer 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 be-
aktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt organise-
rat stod till nirstdende

Kommentar: Palliativ vard bygger pé ett palliativt forhallningssétt som

kinnetecknas av helhetssyn pd méinniskan genom att stodja individen att
leva med virdighet och med storsta mojliga vilbefinnande till livets slut,
oavsett dlder och diagnos.

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

Vid palliativ vdrd kan patienten och dennas nérstdende behdva bistdnd en-
ligt socialtjanstlagen (2001:453), SoL, eller insatser enligt lagen (1993:387)
om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS.

palliativ vard i livets slutskede

palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nir malet med varden
ar att lindra lidande och frimja livskvalitet

Kommentar: Livets slutskede innebér att doden &r oundviklig inom en
overskadlig framtid. Vid 6vergangen till palliativ vard i livets slutskede
genomfors brytpunktssamtal.

Avradd term for detta begrepp ar terminal vard.

palliativ insats

insats med syftet att lindra symtom och frdmja livskvalitet vid progressiv,
obotlig sjukdom eller skada

palliativt forhallningss:tt

forhallningssitt som kidnnetecknas av helhetssyn pa manniskan genom att
stodja individen att leva med virdighet och med storsta mdjliga vilbefin-
nande till livets slut
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Kommentar: Det palliativa forhéllningssittet innebér att en professionell
beddmning av patientens tillstdnd, behov och dnskemal gors utifran fysisk,
psykisk, social och existentiell dimension. Forhdllningssittet medfor att
tdnkbara insatser foregds av en avvagning av for- och nackdelar for patien-
tens vélbefinnande.

palliativ sedering

sedering som astadkoms genom att en patient i livets slutskede far intermit-
tent eller kontinuerlig tillforsel av lugnande och dngestddmpande ldkemedel
1 den dos som dr tillrdcklig for att framkalla sddan sdnkning av medvetande-
graden att patienten inte langre uppfattar svara symtom

Kommentar: Palliativ sedering kan anvindas om patienten har svara sym-
tom som inte kan lindras med andra metoder. Behandlingen ges utifran pati-
entens onskemadl, tillstdnd och behov av symtomlindring.

Palliativ sedering dr inte detsamma som narkos.

multiprofessionellt team

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

Kommentar: Multiprofessionella team kan besta av personal bdde fran hal-
so- och sjukvard och fran socialtjénst.

palliativt konsultteam

multiprofessionellt konsultteam som utgér fran en specialiserad palliativ
verksamhet och som tillhandahéller radgivning, handledning och utbildning
till vird- och omsorgspersonal

Kommentar: Konsultteamet kan pa uppdrag dven utfora vissa palliativa
insatser gentemot patient och nérstdende.

allmiin palliativ vard

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

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

specialiserad palliativ vard

palliativ vdrd som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssi-
tuation medfor sérskilda behov, och som utfors av ett multiprofessionellt
team med sérskild kunskap och kompetens i palliativ vard
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Kommentar: Patienten kan f specialiserad palliativ vard inom en speciali-
serad palliativ verksamhet, eller inom en verksamhet som bedriver allmén
palliativ vard med stod frin ett palliativt konsultteam.

Avradd term for detta begrepp ar avancerad palliativ vard.

brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

Overgéng till palliativ vard 1 livets slutskede nér det huvudsakliga malet med
varden éndras frén att vara livsforldngande till att vara lindrande

Kommentar: Brytpunkten palliativ vard i livets slutskede foregés av en
helhetsbedomning av patientens tillstdnd, som leder fram till ett stallnings-
tagande om att dndra vardens méal och innehall. I samband med brytpunkten
genomfors brytpunktssamtal med patienten och dennas nérstaende.

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

brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede

samtal mellan ansvarig lékare eller tjinstgorande ldkare och patient om
stallningstagandet att dverga till palliativ vard i livets slutskede, dér innehal-
let i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens tillstdnd, behov och
onskemal

Kommentar: Om det &r 1 enlighet med patientens 6nskemal erbjuds nérsta-
ende att delta 1 brytpunktssamtal.

Det ar vanligt att likaren och personal i1 teamet har flera samtal med patien-
ten och dennas nérstdende i samband med dvergangen till palliativ vérd i
livets slutskede.

Brytpunktssamtal dokumenteras i patientjournalen.

Brytpunktssamtal dr ett administrativt uttryck som framfor allt anvinds
inom och mellan professioner.

efterlevandesamtal

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

Kommentar: Palliativ véard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper
visst organiserat stod 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 médnniskas
liv
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doende

det skede nér individens livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar att
doden ar ndra
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Bilaga 2. Tillstands- och atgardslista

1 Patient i livets slutskede Avgdrande fér rekommendationen ar 3
att tillstandet har stor svarighetsgrad
Fortbildning i palliativ vard av | och att atgarden har mattlig effekt.
samtlig personal inom vard och
omsorg Kommentar: Atgérden &r en forutsitt-
ning for att personal inom vard och
omsorg ska kunna ge en god palliativ
vard.
2 Patient i livets slutskede Avgorande for rekommendationen ar 3
att tillstandet har stor svarighetsgrad
Handledning i palliativ vard till | och att atgarden 6kar majligheten for
personal inom vard och om- optimal vard till patienter i livets slut-
sorg skede.
3 Patient i livets slutskede Avgorande for rekommendationen ar 1
tillstandets stora svarighetsgrad och att
Samtal med patienten om atgarden kan férebygga oro och miss-
vardens inriktning och mal i forstand, samt forbattra patientens
livets slutskede livskvalitet.
Kommentar: Viktig atgard for att gora
patienten delaktig.
4 Patient i livets slutskede Avgorande for rekommendationen ar 3
att det rader konsensus om att samtal
Samtal om livsfragor om livsfragor har en positiv effekt pa
patienters livskvalitet i livets slutskede.
Kommentar: Det ar viktigt att atgarden
erbjuds utifran patientens énskemal.
5 Patient i livets slutskede Avgorande for rekommendationen ar 10
att atgarden sannolikt inte har nagon
Livsberéttelser (dignity therapy) | effekt.
Kommentar: Atgarden som tillagg till en
specialiserad palliativ vard ger ingen
effekt. Det finns konsensus om att
samtal om livsfragor har battre effekt
(rad 4).
6 Patient i livets slutskede Avgorande fér rekommendationen ar 6
tillstandets stora svarighetsgrad och att
Bildterapi utférd av bildterapeut | atgarden har liten till mattlig effekt pa
symtomlindring och livskvalitet.
7 Patient i livets slutskede Avgorande for rekommendationen ar 6
tillstandets stora svarighetsgrad och att
Musikterapi utférd av musikte- | atgarden har liten till mattlig effekt pa
rapeut livskvalitet och valbefinnande.
8 Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 10

har angest

Mjuk hudmassage och aroma-
terapi

att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad men att atgarden som tillagg
till specialiserad palliativ vard inte har
nagon sakerstalld effekt pa angest hos
personer i livets slutskede.
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9 Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 5

har depression att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad och att atgarden har mattlig
Behandling med antidepressiva | till stor effekt.
ldkemedel
Kommentar: Rangordningen ar forhal-
landevis lag eftersom atgarden ger god
effekt forst efter 4-5 veckor.

10 Patient i livets slutskede som | Avgorande fér rekommendationen ar 3
har forvirringstillstand dar or- att tillstandet har mycket stor svarig-
saksinriktad diagnostik inte hetsgrad och att atgarden har stor
gagnar patienten effekt.

Farmakologisk behandling med | Kommentar: Férstahandsalternativ
haloperidol jamfoért med rad 11 (lorazepam).

11 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar Icke-
har forvirringstillstand dar or- att atgarden inte har nagon effekt pa gobra
saksinriktad diagnostik inte forvirringstillstandet och att den kan ge
gagnar patienten allvarliga biverkningar.

Farmakologisk behandling med | Kommentarer: Det finns ett annat |a-
lorazepam kemedel som har god effekt (rad 10).

12 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 2

har smarta att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad och att atgarden okar mojlig-
Regelbunden analys och skatt- | heten till ett korrekt val av behandling
ning av smérta och darmed adekvat symtomlindring i
livets slutskede.

13 | Patient i livets slutskede som Avgorande fér rekommendationen ar 4
har neuropatisk smarta att tillstdndet har mycket stor svarig-

hetsgrad och att atgarden har mattlig
Oronakupunktur som tillagg till | till stor effekt som till&gg till smartstil-
smértstillande ldékemedelsbe- lande lakemedelsbehandling.
handling

14 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 9
har smarta att tillstandet har mycket stor svarig-

hetsgrad, men att atgarden som tillagg
Mjuk hudmassage och aroma- | till smartstillande behandling inte har
terapi som tillagg till smértstil- | en sakerstalld effekt pa smarta.
lande ldkemedelsbehandling

15 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 9

har illamaende att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad, men att atgarden sannolikt
Akupunktur eller akupressur inte har nagon effekt.
som tilldgg till antiemetisk be-
handling Kommentar: Atgérden har ingen effekt
som tillagg till sedvanlig vard dar anti-
emetika ingar.
16 | Patient i livets slutskede som Avgorande fér rekommendationen ar 3

har férstoppning orsakad av
opioider och dar primarpreven-
tion och behandling med kon-
ventionell laxering inte har
fungerat

Farmakologisk behandling med
metylnaltrexon

att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad och att atgarden har stor
effekt.

Kommentar: Atgarden rekommenderas
endast nar primarprevention och be-
handling med konventionell laxering
inte har fungerat.
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17 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 8
har fatigue att tillstandet har mycket stor svarig-
hetsgrad och att det finns mattlig evi-
Farmakologisk behandling med | dens for att atgarden har liten effekt.
metylfenidat
Kommentar: det finns en osakerhet
kring 6verforbarhet till andra diagnoser
an cancer. Metylfenidat ar ett licens-
preparat som ar registrerat fér annan
indikation (adhd).
18 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 10
har fatigue att atgarden sannolikt inte har nagon
effekt.

Farmakologisk behandling

modafinil Kommentar: Modafinil &r ett licenspre-
parat som ar registrerat for annan indi-
kation (narkolepsi).

19 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar FoU
har fatigue att det vetenskapliga underlaget fér

atgardens effekt ar motstridigt.
Fysiskt tréningsprogram kom-
binerat med stéd och utbildning | Kommentar: Framtida studier kan
komma att andra rekommendationen.
20 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 5
har anemi som paverkar all- att tillstandet har mycket stor svarig-
mantillstandet hetsgrad och att atgarden har mattlig
till stor effekt.

Blodtransfusion
Kommentar: Rangordningen ar forhal-
landevis lag eftersom det ar lag evi-
dens for att atgarden har mattlig till stor
effekt. Viktigt med utvardering av effekt
i varje enskilt fall.

21 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar Icke-
har anemi som paverkar all- tillstandets mycket stora svarighetsgrad | gora
mantillstandet och att det finns mattlig evidens for att

atgarden inte har nagon effekt.
Behandling med erytropoietins-
timulerande é@mnen (ESA) Kommentar: Atgérd utan positiva effek-
ter men med risker.

22 | Patienti livets slutskede med Avgorande for rekommendationen ar 6

risk for symtom frdn munhalan | att tillstandet har stor svarighetsgrad
och att atgarden ger forutsattningar for
Regelbunden anvéndning av korrekt fortsatt handlaggning.
bedbébmningsinstrument fér
munhélsa Kommentar: Det saknas vetenskapligt
underlag for atgardens effekt, men det
rader konsensus om att om att atgar-
den 6kar mojligheten till optimal mun-
vard for patienter i livets slutskede.
23 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 10

besvaras av muntorrhet

Munspray med mucin

att atgarden sannolikt inte har nagon
effekt.
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24 | Patient i livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 3
har kliniska tecken pa svampin- | att tillstandet har mycket stor svarig-
fektion i munhala hetsgrad och att atgarden har stor
effekt.
L&kemedel med systemisk
effekt fér behandling av svamp-
infektion i munhala
25 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 5
har kliniska tecken pa svampin- | att tillstandet har mycket stor svarig-
fektion i munhala hetsgrad och att atgarden har mattlig
effekt.
L&kemedel med lokal effekt fér
behandling av svampinfektion i | Kommentar: Det finns annan behand-
munhéla ling fér svamp i munhalan som har
annu battre effekt (rad 24).
26 | Patienti livets slutskede Avgorande fér rekommendationen ar 3
att tillstandet har stor svarighetsgrad
Regelbunden anvéndning av och att det rader konsensus om atgar-
symtomskattningsinstrument den 6kar mojligheten for optimal sym-
tomlindring och utvardering av insatt
behandling.
Kommentar: Det saknas kunskap om
vilket skattningsinstrument som ska
anvandas. Vissa patienter kan uppleva
skattningsinstrument som en byrakrati-
sering av varden.
27 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar 3
har nedsatt rérlighet att tillstdndet har mycket stor svarig-
hetsgrad och att det finns mattlig evi-
Trycksarsprofylax med tryckav- | dens for att atgarden har stor effekt.
lastande madrasser
28 | Patienti livets slutskede som Avgorande fér rekommendationen ar 10
har nedsatt rorlighet att atgarden sannolikt inte har nagon
effekt jAmfért med ostrukturerad tryck-
Regelbunden anvéndning av sarsriskbeddémning.
riskbedémningsskalor fér
trycksar Kommentar: Det finns annan primar-
preventiv atgard vid risk for trycksar
som har battre effekt (rad 27).
29 | Patienti livets slutskede som Avgorande for rekommendationen ar Icke-
har nedsatt rorlighet att atgarden inte har nagon sakerstalld gbra

Trycksarsprofylax med nutri-
tionstilldgg

effekt jamfort med sedvanlig sjukhusdi-
et med eller utan placebobehandling.

Kommentar: Det finns annan primar-
preventiv atgard vid risk for trycksar
som har battre effekt (rad 27).
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Bilaga 3. Etiksamtal som en form av
handledning

Att pé ett ansvarsfullt sitt arbeta med svart sjuka méinniskor fordrar kompe-
tens av olika slag. Viss kompetens formedlas genom utbildning, annan
kompetens forviarvas genom erfarenheter och reflektioner under yrkesutov-
ningens gang.

En avgorande komponent i en professionell kompetens kan kallas en dia-
logisk forméaga. Med det menas for det forsta en vilja och strdvan efter att fa
tillgadng till de egna tankeprocesserna och for det andra ett dialogiskt for-
héllningssétt i motet med andra ménniskor. Det finns fler skél for att lyfta
fram detta slag av kompetens:’

Det finns ett betydande vixelspel mellan egna tankar, ord och begrepp
och deras resonansbotten i konkreta hdndelser och erfarenheter i varden.
Exempelvis kan rddslan for att berétta sanningen om en svér sjukdoms for-
lopp bottna i1 en egen réidsla for att stillas infor dodens oundviklighet. Den
kommunikativa formégan har uttryckts som en av den palliativa vérdens
hornstenar.

Reflektionens betydelse

Viéra yrkesroller dr omgéirdade av foreskrifter och normer som formats av
yrkesmassiga forpliktelser och vardpolitiska dtaganden. Men det &r alltid
personer med individuella egenskaper som utdvar rollen. Det professionella
ansvarsfulla handlandet frimjas av en stindig reflektion dver vem jag sjilv
ar som medarbetare. Det dr viktigt att kunna resonera med sig sjilv och stél-
la fragor. Varfor handlade jag som jag gjorde i den situationen? Vad var
egentligen mina avsikter? Vilka var mina motiv? Hur sdg mina attityder ut?
Kunde jag visa kénslor pa ett satt som passade i situationen?

Onskvirda personliga egenskaper hos medarbetare i palliativ vard 4r sé-
dana som samtidigt kan ses som professionella forhallningssétt: att vara
Oppen och lyhord, att vara tillmétesgaende och samtidigt stédjande, att vara
uppmaérksam och flexibel. Dessa forhéllningssitt frimjas av en standigt pa-
giende reflektion 6ver det vardagliga arbetets basala frdgor om vad, hur och
varfor. Vad ar varduppdragets malséttningar; Hur bor vi handla for att upp-
nd dessa; Varfor, vad dr meningen med att varden utformas pa detta sitt?

Vad véra tankar och kénslor egentligen star for 4r manga ganger oklart,
dven for oss sjdlva. En forutsittning for att komma till insikt om det &r att vi
lyckas sétta ord pa dem, och pa det séttet gor dem till foremal for reflektion.
Ljudlosa samtal med oss sjidlva, med vart inre eller vart samvete, och samtal
med andra bildar grunden for att vi 6ver huvud taget kan reflektera over vad

* Utforligare i Gunilla Silfverberg, Pragtisk klokbet (1999/2005) och *Dialog, reflektion
och yrkesetisk utveckling” i Nya vdgar i vardetiken (2000).
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vi gjort, vad vi underlatit att gora och vad vi borde ha gjort. Eftertanken kan
ocksa kasta ljus 6ver hur vi skulle kunna handla i framtida liknande situa-
tioner och ge nagot slags fardriktning for hur vi ska kunna uppna véra etiska
ideal.

Professionell dialog

Det dr angeldget att det finns mojligheter att utveckla och stirka medarbe-
tarna genom reflektion under handledning, da deras egna erfarenheter i arbe-
tet kan bearbetas. I ett multiprofessionellt arbetslag har medarbetarna olika
professionella roller och uppgifter. Oavsett professionell roll bor alla delta
och tala utifrdn bade professionella och personliga erfarenheter av utma-
ningar och problem.

Etiska problem inbegriper mer an svarlosliga fall. De rymmer frdgor om
karaktdr, forhallningssitt, tvivel och ovisshet. Sammankomsterna kan ga till
sd att ett problem eller en situation viljs ut for bearbetning, antingen pa
grund av angeldgenhetsgraden for en enskild medarbetare eller for att det
varit av generellt intresse for alla deltagare. I detta “eller” behover det inte
ligga ndgon motsittning. Genom att nagon artikulerar ett problem eller en
situation kan det bli allas angeldgenhet. Dialogen hjélper till att formulera
sadant som orden forutan skulle fortsitta att endast vara privat och diffust.
Kollegialt hjdlper man varandra framét genom att stélla sina egna exempel
till forfogande och bidra med olika synsitt.

Vem bor leda ett sidant samtal? En person med kunskaper i palliativ
vard? Eller ar det inte nddvéandigt? En person som kommer utifrdn har inte
samma referensramar som medarbetarna och saknar kanske helt erfarenheter
av de komplicerade och mangfasetterade utmaningarna i palliativ vird. A
andra sidan kan perspektiv utifrdn bidra med distans till vardagsverklighe-
ten. Valet av handledare bor foregas av att man 1 ett arbetslag fragar sig vad
man 1 forsta hand vill ha hjdlp med: att strukturera samtalet och se kritiskt
pa sig sjalv eller att tillforas sakkunskaper i specifika fragor.

Olika satt att fora samtalet

Problem som tas upp behdver inte referera till konkreta, genomlevda situa-
tioner. De kan ocksd gilla funderingar kring innebdrden, tolkningen och
forverkligandet 1 handling av vissa begrepp, framfor allt av normativ karak-
tar. Den, vars problem tas upp, borjar med att dskadligt och detaljrikt berétta
om det. Hér avses inte bara hindelseforloppet — i det fall problemet utgjor-
des av en konkret situation — utan dven tankar och kénslor infor det skedda.
Om problemet handlar om funderingar kring ett begrepp, kan den som aktu-
aliserar det starta med att spara dess uppkomsthistoria ur personlig synvin-
kel. Med andra ord: Hur det har framtrétt for just denna medarbetare och
vilka erfarenheter har han eller hon av det? Alla bor sedan kunna stélla
kompletterande fragor. Dérefter bidrar dvriga deltagare med egna erfarenhe-
ter av liknande problem. Sammankomsten avslutas med att den som initierat
diskussionen ger en kommentar om vad den, for s& vitt hon kan se just da,
inneburit for henne sjélv och vad hon eventuellt kan bira med sig till lik-
nande framtida hindelser. Dérefter ges en utvirderande kommentar av samt-

78



liga deltagare om vad det aktuella samtalet inneburit f6r var och en person-
ligen. Syftet med detta slags samtal &r inte i forsta hand att komma fram till
16sningar pé ett specifikt problem, utan att ge en vana att reflektera och att
f4 en mojlighet att lyfta upp och ventilera en oviss situation for att f4 nya
infallsvinklar pa den.

Naturligtvis dr det manga ganger ocksa betydelsefullt att komma fram till
ett beslut, dir ett mer strukturerat samtal kan underldtta. Som vid all ratio-
nell problemhantering géller det att forst klargora problemet och enas om en
beskrivning som det gér att arbeta med. Vilka fakta dr relevanta? Vad ér det
som gor problemet till ett etiskt problem? Man behover fraga sig vems pro-
blemet dr. Vilka dr inblandade? Hur kan deras intressen se ut? Situationen
behover ocksa problematiseras, det vill sdga ses ur olika vinklar. Nér delta-
garna kommit fram till vad som verkar 6nskvért att gora, behover argumen-
ten for och emot det tinkta handlingsséttet granskas. Verkar det tinkta
handlingssittet realistiskt med tanke pa mojliga utfall? Finns det handlings-
beredskap i1 form av exempelvis personligt mod?
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