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Socialstyrelsen har gett ut en preliminar version av ett nationellt kunskapsstéd
for god palliativ vard. Med palliativ vard i livets slutskede menar vi allman och
specialiserad palliativ vard som ges under personers sista tid i livet. Kunskaps-
stodet riktar sig i forsta hand till beslutsfattare inom halso- och sjukvarden och
socialtjansten men aven professionen. Tanken ar att detta ska stddja vard-
givarna att utveckla den palliativa varden, underlatta uppfdljningar och kvali-
tetssakringar och tillgodose en likvardig vard for patienterna. Kunskapsstodet
fokuserar pa palliativ vard i livets slutskede som ges oberoende av diagnos
och alder. Kunskapsstodet tar bl.a. upp grundlaggande foérutsattningar for att
utveckla en god palliativ vard. Det tar ocksa upp rekommendationer om speci-
fika atgarder och indikatorer for uppféljning av den palliativa varden.

The Swedish National Board of Health and Welfare has issued a preliminary
version of national knowledge support for good palliative care. End-of-life pal-
liative care means general and specialised palliative care provided to people
in their final days. The knowledge support aims primarily at decision-makers
within health care and social services, but is also directed at the entire pro-
fession as well. The intent is to provide support for health care providers in
developing palliative care, facilitating follow-ups and quality assurance, and
supplying patients with equally good care. The knowledge support focuses on
palliative care at the end stage of life, provided independently of diagnosis and
age, and takes up such things as the fundamental conditions for developing
good palliative care. It also takes up recommendations for specific measures
and indicators for follow-up of palliative care.
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Ojimlik vard anledning till
kunskapsstod

I december 2009 fick Socialstyrelsen
regeringens uppdrag att utforma ett na-
tionellt kunskapsstod for god palliativ
vard. Bakgrunden var att Socialstyrel-
sen i rapporten VVard i livets siut ar 2006
visat att tillgdngen till palliativ vard ir
ojamlik 6ver landet. Bla. konstatera-
des att méjligheterna till att fa palliativ
vard har 6kat men att verksamheterna
fortfarande dr geografiskt ojaimnt for-
delade. Vidare konstaterades att bris-
tande kunskap i vardfragor, etik och
bemoétande dr ett patagligt problem
i landsting, regioner och kommuner.
Rapporten visade ocksa att siker till-
gang till likare med kunskap om pallia-
tiv vard dygnet runt dr en férutsittning
for palliativ vard av god kvalitet, men
att tillgangen pa likare inte lever upp
till detta [3].

Behovet av palliativ vard ir stort

Ar 2010 avled drygt 90 000 personer
i Sverige. Av dessa bedéms cirka 80
procent vara i behov av palliativ vard
[1]. Antalet avlidna har i stort sett varit
konstant de senaste aren [2]. Den van-
ligaste dédsorsaken dr hjirt- och kirl-
sjukdomar foljt av tumorsjukdomar.
Bland tumdorsjukdomar har lungcancer
sedan ett par dr gatt om brostcancer
som den vanligaste dédsorsaken for
kvinnor. Bland min ér prostatacancer
den tumérsjukdom som orsakar flest
dodsfall. Av antalet avlidna personer
utgbrs mindre dn en procent av barn
och ungdomar under 18 ar. Ar 2010
handlade det om cirka 560 barn och
ungdomar. Cirka hilften av barnen har
do6tt under sitt forsta levnadsir.
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Nuléget for palliativ vard i Sverige

Patienter i livets slutskede virdas med
olika kombinationer av insatset. Dessa
kan dven variera 6ver tid. Den palliativa
varden ges dels pa sjukhusens sluten-
vardsavdelningar, dels i hemmet, med
insatser frain kommunen, priméirvar-
den och sjukhusen kombinerat med
vardperioder pa sjukhus. Palliativ vard
ges ocksd 1 kommunens sirskilda bo-
enden [3]. Savil internationella som
svenska studier visar att manga vill d6
1 sitt eget hem. Samtidigt dr det svart
att dra sikra slutsatser av hypotetiska
frigor. De val minniskor gor ndr de ir
i aktiv dlder och fullt friska ar kanske
inte desamma som nir de 4r 1 ett sent
palliativt skede. Avgorande for vad en
person viljer dr ocksd de faktiska for-
utsdttningarna. Faktorer som kan vara
avgorande dr till exempel tillgdngen till
fungerande stéd, kvalificerad personal,
sjukdomsforloppet och nirstiendes
instillning och situation [3]. Aldres
dbende har beskrivits som den ling-
samma doden, dir doendet 4r mer ut-
draget i tid, férenat med fler diagnoser
och dir det dr svart att identifiera nir
tidpunkten f6ér déden ér nira. Virden
av svart sjuka och déende patienter har
successivt flyttat fran sjukhus till sdr-
skilda boenden eller det egna hemmet.
Mojligheterna att fi avancerad medi-
cinsk hjilp 1 hemmet har ocksd Okat
under de senaste tva decennierna [3].
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Sedan den sa kallade ddelreformen ge-
nomfdrdes 1992 har mer dn hilften av
de personer som har varit 65 ar eller
dldre ndr de avlidit befunnit sig utanfor
sjukhus vid dodstillfillet. Det kan jaim-
foras med att det avled ungefir en fjir-
dedel utantér sjukhus foére reformen.
Frimst dr det de allra dldsta personerna
som befinner sig utanfoér sjukhus nir

de avlider [3].

Kunskapsstodets syfte och
malgrupp

De primidra malgrupperna fér kun-
skapsstddet 4r beslutsfattare inom
hilso- och sjukvarden och socialtjins-
ten som t.ex. politiker, chefstjinstemin
och verksamhetschefer men dven pro-
fessionen. Kunskapsstodet ska stodja
vardgivarna att utveckla den palliativa
varden, underlitta uppfoljningar och
kvalitetssikringar samt tillgodose en
likvirdig vard for patienterna. Sveriges
regionala cancercentrum i samverkan
publicerade 2012 ett nationellt vérd-
program for palliativ vard oberoende
av diagnos [4]. Socialstyrelsens natio-
nella kunskapsstéd och véirdprogram-
met f6r palliativ vard kan tillsammans
utgbra en gemensam grund for ett kva-
lificerat omhindertagande av personer
i livets slutskede. Den preliminira ver-
sionen av kunskapsstédet publicerades
i juni medan den slutliga versionen
kommer att publiceras under viren
2013.

Socialstyrelsens
bedomningar

Viktigt med en gemensam
uppfattning om vardens innehall
En god palliativ vard utgar fran de fyra
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hérnstenarna symtomlindring, multi-
professionellt samarbete, kommunika-
tion och relation samt stdd till narsta-
ende. Varden ska omfatta alla, oavsett
alder och diagnos. For att underlitta
ansvarsférdelning och samverkan mel-
lan olika aktdrer behéver hilso- och
sjukvdrden och socialtjdnsten utforma
sin palliativa vard och omsorg efter de
fyra hornstenarna och ha en gemen-
sam utgangspunkt i processen for god
palliativ vard. Det édr ocksa viktigt att
hilso- och sjukvirden och socialtjins-
ten anvinder termer och definitioner
om palliativ vird pd ett konsekvent
och systematiskt sitt. Det dr en férut-
sittning for forbittrad informationso-
verforing och dokumentation, och
dirmed for en siker vard for patien-
ten. For att underlitta detta arbete har
Socialstyrelsen tagit fram ett antal ter-
mer och definitioner om palliativ vard i
livets slutskede.

Etiska fragor ir centrala i palliativ
vard

Vard i livets slutskede kraver ocksi ofta
ctiska Overviganden. Det dr darfor
viktigt att vard- och omsorgspersonal
far kunskap om etiska principer, for-
hallningssitt och bemétande, och fir
méjlighet att samtala om etiska frigor.

En anpassad palliativ vard

Den palliativa varden behover vidgas
till att omfatta fler diagnoser dn cancer
(som dr den sjukdom som den pallia-
tiva varden traditionellt har utgatt fran)
och integreras i varden av kroniska
sjukdomar. Det dr viktigt, bland an-
nat for att kunna moéta dldres behow.
Symtomlindring,  sjilvbestimmande,
delaktighet och det sociala nitverket
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ir viktiga delar for livskvaliteten och
tor en god och virdig déd. Det dr dven
viktigt att barn och ungdomar som far
palliativ vérd, precis som vuxna, virdas
utifran sina individuella behov, och att
personal inom vird och omsorg som
ger palliativ vard till barn har kunskap
om och kompetens 1 att kommunicera
med barn.

Samverkan och samordning krivs
pa alla nivaer

Samverkan dr en grundliggande fo1-
utsdttning f6r en god palliativ vérd.
Hilso- och sjukvarden och socialtjins-
ten ska samordna sina olika insatser sa
att varden och omsorgen blir av god
kvalitet for den enskilda patienten.
Svart sjuka personer dr ofta sidrskilt
beroende av att ha fasta viardkontak-
ter inom hilso- och sjukvarden. Det
ar varje verksamhetschefs ansvar att
vid behov utse en fast virdkontakt for
patienten. Den fasta virdkontakten ska
vara legitimerad ldkare. Inom kom-
munal hilso- och sjukvird dir det inte
finns lakare ska den medicinskt ansva-
riga sjukskéterskan se till att det finns
rutiner fOr att likare eller annan hilso-
och sjukvdrdspersonal kontaktas nir
en patients tillstind fordrar det [5].
Hilso- och sjukvirden ska ocksa ge in-
formation och samrida med patienten
om olika behandlingsalternativ. Det dr
viktigt att informationen anpassas ef-
ter personens formaga att ta till sig det
som sags.

Nirstaende har ritt att fi st6d

Socialtjinsten ska erbjuda stdd till per-
soner som vardar eller stéder en nir-
stiende som dr langvarigt sjuk, ildre
eller har en funktionsnedsittning. Det
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giller dven barn som har en svart sjuk
och déende forilder. Det 4dr dirmed
viktigt att hilso- och sjukvarden och
socialtjansten samverkar kring stod till
nirstaende och utvecklar denna sam-
verkan.

Socialstyrelsens
rekommendationer

Rekommendationerna och bedom-
ningarna kan fi betydande konse-
kvenser for virden och omsorgen
Socialstyrelsen uppskattar att bedom-
ningarna och rekommendationerna i
kunskapsstédet kan fa betydande or-
ganisatoriska och ekonomiska konse-
kvenser f6r hilso- och sjukvirden och
socialtjansten. Det eftersom tillgdngen
till palliativ vard i dag ér liten i jAmfo-
relse med behovet. Dessutom dr den
ojamnt fordelad over landet. En nir-
mare analys av hur ett inférande av
hela kunskapsstédets innehall paverkar
sadant som organisation, personalre-
surser och kostnader for virden och
omsorgen ir i dag inte mojligt att ge-
nomféra pa nationell nivd. Pa de regio-
nala seminarier som har dgt rum under
hosten 2012 har dock regionerna haft
mojlighet att redovisa sina analyser av
konsekvenserna for deras verksamhe-
ter.

Rekommendationer om specifika
atgirder

Socialstyrelsens riktlinjer for palliativ
vard omfattar cirka
dationer om specifika 4tgirder. Re-
kommendationerna har tagits fram
enligt metoden for nationella riktlin-
jer och fokuserar pi symtomlindring
och kommunikation. Socialstyrelsens

30 rekommen-
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rekommendationer ska bidra till att
hilso- och sjukvirdens och socialtjins-
tens styrs av Oppna och systematiska
prioriteringar. Det innebir att det ska
vara tydligt varfor man satsar resurser
pa en behandling och inte pa en an-
nan. Rekommendationerna ska frimst
ge vigledning fér beslut pa gruppniva.
For enskilda patienter kan det finnas
omstindigheter som gér att en atgird
inte dr limplig. Nedan presenteras
ndgra av de rekommendationer som
Socialstyrelsen bedémt dr centrala f6r
hilso- och sjukvarden ur ett styrning-
och ledningsperspektiv.

Fortbildning och handledning av
personal

Hilso- och sjukviarden och social-
tjdnsten bor erbjuda samtlig personal
inom vird och omsorg fortbildning
och handledning i palliativ vard sa att
personalen kan lindra symtom och
frimja livskvalitet hos patienter 1 livets
slutskede. Socialstyrelsen bedémer att
dessa rekommendationer kan fa be-
tydande
for hilso- och sjukvirden och social-
tjansten, eftersom de giller en si stor
grupp. Kostnadsékningen dr dock svar
att berikna eftersom den beror pa hur
manga som deltar och hur omfattande
fortbildningen och handledningen ir.

eckonomiska konsekvenser

Bed6émning av smirta och andra
symtom

Hilso- och sjukviarden och social-
tjdnsten bor regelbundet analysera
och skatta smirta hos patienter i livets
slutskede. De bor dven regelbundet ge-
nomféra strukturerad bedémning av
patientens Gvriga symtom. Atgirderna
Okar mojligheten att vilja ritt behand-
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ling och att ddrmed ge patienten adek-
vat symtomlindring i livets slutskede.
Dessa rekommendationer kan leda till
6kade kostnader pa kort sikt. Kostna-
derna giller da frimst utbildning av
personal, anpassning av symtomskatt-
ningsinstrument till lokala férhéllan-
den och utveckling av rutiner for an-
vindning och dokumentation.

Samtal om vardens innehall och
inriktning

Hilso- och sjukvirden bor erbjuda
samtal med patienter om vardens inne-
héll och riktning i livets slutskede. Sam-
talen kan forebygga oro och missfor-
stand samt forbittra livskvaliteten hos
personer i livets slutskede. Hur manga
samtal som bor utféras beror pa patien-
tens tillstind och hur ling tid patienten
har kvar att leva. Det dr dock viktigt att
samtalen fors kontinuerligt under hela
sjukdomsprocessen. Rekommendatio-
nen kan leda till en kostnadsbesparing
tor hilso- och sjukvdrden. Tidsdtgiang-
en for samtalen i sig leder endast till
marginellt 6kade kostnader.

Indikatorer och datakillor

Socialstyrelsen har tagit fram forslag
pa sex indikatorer och tre utveck-
lingsindikatorer som ska kunna spegla
kvaliteten i den palliativa varden. Indi-
katorerna ska kunna anvindas som un-
derlag f6r uppféljning och utveckling
av verksamheter. En kartliggning och
analys av befintliga datakillor inom
omradet visar pd forbittringsméjlighe-
ter och brister [6]. Kartliggningen har
gillt saval register som Socialstyrelsen
ansvarar fér som kvalitetsregister. Var
bedémning dr att befintliga register
kan forbittras, bade nir det giller ge-
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nerell information om de avlidna och
nir det giller specifik information om
palliativ vard. Till exempel saknas ofta
information om var personer avlider,
och sirskilda palliativa vérdinsatser
redovisas i mycket liten utstrickning i
Socialstyrelsens register.
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