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Forord

Socialstyrelsen genomforde 2016 en nationell utvérdering av den palliativa
varden i livets slutskede. Under arbetet med utvarderingen framkom att det
finns otydligheter avseende vissa begrepp och behov av en mer konkret och
verksamhetsndra beskrivning av vad begreppen innebar.

Enhetliga begrepp och termer utgor en viktig del i styrning och ledning av
hélso- och sjukvarden. For att ge stod till landstingen, regionerna och kom-
munerna i den fortsatta utvecklingen av en god och jamlik palliativ vard har
Socialstyrelsen i denna rapport fortydligat och konkretiserat ett antal be-
grepp.

Rapporten vander sig frdmst till beslutsfattare och verksamhetsledningar
pa olika nivaer inom landstingen, regionerna och kommunerna. Andra vik-
tiga mottagare ar berérda yrkesgrupper och patientféreningar.

Det hér ar en remissversion. Syftet med att publicera en remissversion ar
att ge mojlighet for alla intressenter att i en bred och éppen process diskutera
och komma med synpunkter pa Socialstyrelsens beskrivningar av begreppen.
Sista dag att Iamna skriftliga synpunkter &r den 25 maj 2018. Den slutliga
rapporten kommer att publiceras senast hosten 2018.

Projektledare for arbetet har varit Christina Broman som tillsammans med
Alma Hjertén Soltancharkari har utgjort projektets arbetsgrupp. Externa ex-
perter har varit Bertil Axelsson, Carl Johan Furst, Gunilla Lundquist, Elisabet
Lofdahl, Ulla Olsson, Fredrik Sandlund och Sylvia Sauter. Ansvarig enhets-
chef har varit Anders Bengtsson.

Mona Heurgren
Avdelningschef
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utifran ett nationellt perspektiv utvéarderat den palliativa
varden i livets slutskede. Den palliativa varden omfattar cirka 75 000 indivi-
der arligen. Under arbetet med utvarderingen framkom det att vissa begrepp
inom den palliativa varden uppfattades som otydliga.

Den palliativa varden inkluderar insatser fran flera kompetenser och ofta
fran flera huvudman. Enhetliga begrepp och termer utgor en grund for att
varden ska fungera for den enskilde och vara jamlik éver hela landet.

Det framsta syftet med att fortydliga och konkretisera begrepp ér att skapa
forutsattningar for att patienter i behov av palliativ vard och deras narstaende
far en god och jamlik palliativ vard.

For att ge stod till landstingen, regionerna och kommunerna i den fortsatta
utvecklingen av den palliativa varden har Socialstyrelsen tagit fram denna
rapport som fortydligar och konkretiserar vissa begrepp i den palliativa var-
den. Dessa begrepp ér:

« palliativt forhallningssatt

« palliativ vard

« palliativ vard i livets slutskede

« brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

« brytpunktssamtal vid dvergang till palliativ vard i livets slutskede
« efterlevandesamtal

« allman palliativ vard

« specialiserad palliativ vard

« specialiserad palliativ verksamhet

« palliativt konsultteam.

Detta ar en remissversion. En slutlig version publiceras senast hdsten
2018.
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Inledning

Socialstyrelsen féljer upp, utvarderar och rapporterar om l&get och utveckl-
ingen i halso- och sjukvarden och socialtjansten. En del i Socialstyrelsens
uppdrag ar att stodja kunskapsstyrningen av hélso- och sjukvarden och soci-
altjansten. Det uppdraget innefattar bland annat att ta fram nationella riktlin-
jer, kunskapsstod, indikatorer, malnivaer och dppna jamforelser samt utvar-
deringar av vard och omsorg for specifika sjukdomsgrupper. Socialstyrelsen
har utifran ett nationellt perspektiv utvarderat den palliativa varden i livets
slutskede med utgangspunkt i Socialstyrelsens nationella kunskapsstod fran
2013 [1,2].

Utvarderingen som publicerades 2016 visar att en del av rekommendation-
erna i kunskapsstodet har positiva resultat och trenderna tyder pa en stadig
forbattring. Utvarderingen visar ocksa att det finns ett antal forbattringsomra-
den inom saval landstingen och regionerna som kommunerna, dar varden och
omsorgen behover lagga ytterligare kraft pa att i &nnu hogre grad folja kun-
skapsstodet kompletterat med det nationella vardprogrammet [3] som ska ut-
gora en gemensam grund for en god palliativ vard i livets slutskede.

Socialstyrelsen har under 2017 faststallt sex nationella malnivaer for den
palliativa varden i livets slutskede for att ge ytterligare stod till landsting,
regioner och kommuner i utvecklingen av den palliativa varden [4].

Under arbetet med utvarderingen framkom det att vissa begrepp inom den
palliativa varden uppfattades som otydliga. For att ge stod till landstingen,
regionerna och kommunerna i den fortsatta utvecklingen av den palliativa
varden har Socialstyrelsen tagit fram denna rapport som fortydligar och kon-
kretiserar ett antal begrepp i den palliativa varden.

Palliativ vard i fokus

I Sverige avlider drygt 90 000 personer arligen, och mellan 70 000 och

75 000 beddms ha behov av palliativ vard. Personer som vardas i livets slut-
skede finns inom olika vardformer, bade inom 6ppen och sluten vard samt
inom den kommunala halso- och sjukvarden. De flesta personer far vard fran
flera vardgivare under den sista tiden av sjukdomsférloppet. Den palliativa
varden ar till for att mota behov hos den enskilda méanniskan (patienten) och
hos narstaende nar sjukdom eller alder gor att livet gar mot sitt slut.

Av tradition har den palliativa varden i Sverige utgatt fran behovet hos
personer med cancersjukdomar. Cancersjukdomar ar fortfarande den storsta
diagnosgruppen inom den palliativa varden men det finns stora patientgrup-
per med behov av den palliativa vardens forhallningssatt och kompetens.
Viktiga exempel utgors av patienter med hjért- och lungsjukdomar, demens
och stroke.
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Syfte och avgrdnsningar

Palliativ vard ar ett omrade i stark utveckling och det finns ett behov att yt-
terligare beskriva den palliativa varden. Det framsta syftet med denna rapport
ar att fortydliga och konkretisera ett antal begrepp for att ge halso- och sjuk-
varden stod i den fortsatta utvecklingen av den palliativa varden.

De fortydliganden och konkretiseringar som finns i denna rapport ar enbart
tankta for att hjalpa till att uppna en nationell samsyn kring begreppen. De
begrepp som tas upp &r inte heller alltid specifikt kopplade till sarskilda re-
kommendationer i kunskapsstodet.

Det ar av stor vikt att de begrepp och termer som anvénds &r tydliga for att
fa en god och jamlik palliativ vard inom landsting, regioner och kommuner
samt for en andamalsenlig dokumentation.

Utgangspunkten ar begrepp som ingar i utvarderingen av den palliativa
varden i livets slutskede [1].

Infressenter

Rapporten riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politiker, tjans-
temén och verksamhetschefer inom landstingen och regionerna respektive
kommunerna. Andra viktiga mottagare ar berdrda yrkesgrupper och patient-
foreningar. Avsikten &r att rapporten ska vara ett stod till den palliativa var-
dens fortsatta utveckling.

Remissversion dppnar for diskussion
Syftet med att publicera en remissversion &r att ge mojlighet for alla intres-
senter att i en bred och 6ppen process diskutera och komma med synpunkter
pa Socialstyrelsens fortydliganden av begrepp i den palliativa varden. Sista
dag att lamna skriftliga synpunkter ar den 25 maj 2018.

Den slutliga rapporten kommer att publiceras senast hosten 2018.

Nationellt kunskapsstdod for god palliativ
vard i livets slutskede

Det nationella kunskapsstddet fokuserar pa palliativ vard i livets slutskede.
Kunskapsstddet innehaller vagledning, rekommendationer och indikatorer
samt termer och definitioner i ett gemensamt dokument. Dessa delar kom-
pletterar varandra och har det gemensamma syftet att stodja vardgivarna att
utveckla den palliativa varden, underlatta uppféljningar och kvalitetssékring
samt tillgodose en likvérdig vard for patienterna [2].

Nationellt vérdprogram palliativ vérd

Det nationella vardprogrammet som tagits fram inom ramen fér vardpro-
gramarbetet inom regionala cancercentrum (RCC) [3] syftar till att beskriva
palliativ vard oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund eller andra
faktorer. Det har fokus pa allméan palliativ vard i livets slutskede.
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Vardprogrammet tillsammans med Socialstyrelsens nationella kunskaps-
stod for god palliativ vard i livets slutskede [2] och Svenska palliativregistret
[5], utgdr en gemensam grund for gott omhéndertagande av personer i livets
slutskede och ge forutsattningar for en forbattrad palliativ vard.

Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret ar ett nationellt kvalitetsregister dar vardgivare re-
gistrerar hur varden av en person i livets slutskede varit. Vardpersonal besva-
rar en enkat med cirka 30 fragor som handlar om hur varden varit sista
veckan i livet. Syftet &r att forbattra varden i livets slut oberoende av diagnos
och vem som utfor varden [5].

Nationella malnivéer fér palliativ vérd

Socialstyrelsen har faststallt sex nationella malnivaer for den palliativa var-
den i livets slutskede [4].

Utgangspunkten for malnivaarbetet ar de indikatorer som har tagits fram
inom ramen for det nationella kunskapsstodet. Syftet med malnivaer &r att ge
hélso- och sjukvarden tydliga kvalitetsmal att arbeta mot samt att bidra till att
patienter far en god vard som &r jamlik i hela landet. Malnivaerna anger hur
stor andel av patientgruppen som bor fa en viss behandling eller atgard.

Socialstyrelsens termbank

Socialstyrelsen ansvarar for att samordna, publicera och forvalta nationellt
dverenskomna begrepp och termer som ska anvéndas inom hélso- och sjuk-
varden samt socialtjansten [6]. Enhetliga begrepp och termer inom vard och
omsorg medverkar till sékerhet for den enskilda patienten och bidrar till ef-
fektiv planering och uppféljning inom verksamheterna.

Ar 2011 publicerades ett antal centrala begrepp och termer fér palliativ
vard i Socialstyrelsens termbank. Dessa identifierades och definierades i
samband med regeringsuppdraget att utforma ett nationellt kunskapsstod for
god palliativ vard i livets slutskede [2]. Ett urval av dessa begrepp och termer
fortydligas och konkretiseras i denna rapport.
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Palliativt férhdliningssatt — en
forutsattning for palliativ véard

Palliativt forndliningssditt

Term: palliativt forhallningssatt

Definition: forhallningssatt som kannetecknas av helhetssyn pa
manniskan genom att stddja individen att leva med vérdighet och
med storsta mojliga vélbefinnande till livets slut

Kdlla: Socialstyrelsens termbank

Ett palliativt forhallningssatt ar grundlaggande for all personal i vard och om-
sorg som moter patienter med obotliga sjukdomar déar livets slut ndrmar sig.
Det innebar att en professionell bedémning av patientens tillstand, behov och
onskemal gors utifran en helhetssyn med utgangspunkt i fysiska, psykolo-
giska, sociala och existentiella perspektiv. Forhallningssattet innebar att tank-
bara insatser féregas av en avvagning av for- och nackdelar vad galler moj-
ligheterna att optimera patientens vélbefinnande.

Det palliativa forhallningssattet ar anvandbart oavsett vard- och behand-
lingsinsatser. Det galler saval for personal i hemtjansten som hjélper en svart
sjuk patient med den personliga hygienen, som for det kirurgiska teamet som
vardar en patient efter en operation dar cancertumoren inte gatt att avlagsna.

Patienten bor ges majlighet till valinformerad medverkan i beslut om vard
och behandling och dven ha mojlighet att tacka nej till foreslagna atgarder. |
forhallningssattet ar forberedelse och planering infor mojlig framtida sjuk-
domsutveckling en naturlig del [2,3].

Enligt det palliativa forhallningssattet har narstaende en viktig roll, ofta
bade som vardare och narstaende.
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Palliativ vard

Term: palliativ vard

Definition: hélso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och framja
livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada
och som innebér beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existenti-
ella behov samt organiserat stod till narstaende

Kdalla: Socialstyrelsens termbank

Palliativ vard bedrivs i all halso- och sjukvard dér patienten har palliativa
vardbehov. Det kan vara i det egna hemmet, i det sarskilda boendet eller pa
sjukhus eller annan institution. De palliativa vardbehoven kan tillgodoses
med hjalp av allman eller specialiserad palliativ vard.

Palliativ vard omfattar flera kunskapsomraden sasom palliativ medicin och
palliativ omvardnad. Det palliativa forhallningssattet och palliativ vard ingar
i alla laroplaner i grundutbildningen for de som kommer att arbeta inom
hélso- och sjukvard och vard och omsorg.

For att varden ska kunna fullgora sitt atagande att ge god vard i livets slut-
skede oavsett vardplats behovs kontinuerlig fortbildning till alla relevanta yr-
kesgrupper [2].

Helt avgorande for att kunna ge god palliativ vard ar forstaelsen for patien-
tens prognos. En relevant tidsrymd kan utga fran den sa kallade forvanings-
fragan (the surprise question): Skulle du vara forvanad om patienten ar dod
inom ett ar? [7]. Tidsrymden kan variera. Ibland &r den tre eller sex manader
eller ibland sa kort som en vecka. En forstaelse for den tankbara prognosen
kan vara vagledande i beslut om behandlingsinsatser, information och plane-
ring infor framtiden. Det &r viktigt att kunna avgdra nar det bor ske en Gver-
gang fran maximala till optimala vardinsatser.

Den palliativa varden ser doendet som en normal process och syftar till att
hjélpa patienten att uppna basta majliga livskvalitet vid livets slut och varken
paskynda eller uppskjuta doden. | Sverige och internationellt anvands ofta
Varldshalsoorganisationens (WHO) definition av palliativ vard [8].
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Palliativ vard i livets slutskede

Term: palliativ vard i livets slutskede
Definition: palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nar
malet med varden é&r att lindra lidande och framja livskvalitet

Kdalla: Socialstyrelsens fermbank

Palliativ vard i livets slutskede innebar att det bara finns en kort tid kvar i li-
vet, kanske nagra timmar, dagar, veckor eller manader. | vissa sammanhang
kan den tidigare namnda forvaningsfragan vara till hjalp for att fa en uppfatt-
ning om patientens prognos [7]. Forvaningsfragan kan nar den anses relevant
anvéndas for en reflekterande diskussion i teamet.

For patienter med olika diagnoser kan livets slutskede uppfattas pa olika
satt. Det kan till exempel handla om en patient som genomgar potentiellt bo-
tande eller livsforlangande behandling for leukemi, en patient med cancer dar
alla mojligheter att paverka sjukdomen &r uttémda, en patient som nyligen
fatt diagnosen ALS eller en patient med demens.

Att identifiera nar en patient narmar sig, gar over i eller befinner sig i li-
vets slutskede ar viktigt for sval patient och narstaende som vardpersonal.
Genom att identifiera denna tidpunkt alternativt tidsperiod och erbjuda pati-
ent och narstaende flera informerande samtal Gver tid, skapas méjlighet for
patienten och narstaende att forbereda sig for att livet gar mot sitt slut. Pati-
enter och narstaende som har insikt om sin situation har mycket storre moj-
ligheter att planera for och ta vara pa den sista tiden i livet.

Vid palliativ vard i livets slutskede &r malet for all typ av vard eller be-
handling att den ska vara symtomlindrande och inriktad pa livskvalitet. Malet
ar inte livsforlangning vilket patient och narstaende ibland énskar. | vissa si-
tuationer ar det dock mojligt att erbjuda en person med ett obotligt sjukdoms-
tillstand med kort forvantad dverlevnad olika behandlingar med olika syften.
I denna situation &r det viktigt att Gvervaga om atgarden har en rimlig mojlig-
het att gagna patienten.
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Brytpunkt till palliativ vard i livets
slutskede

Term: brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

Definition: dvergang till palliativ vard i livets slutskede nar det huvud-
sakliga malet med varden andras fran att vara livsforlangande till att
vara lindrande

Kdlla: Socialstyrelsens termbank

En patient genomgar under sin sjukdomstid en serie évergangar eller bryt-
punkter da sjukdom och behandling skiftar karaktar. Brytpunkten till palliativ
vard i livets slutskede ar ofta inte ett distinkt tillfalle utan handlar oftast om
en process over tid. Ofta ar det den vardpersonal som tréaffar patienten dagli-
gen som forst ser en forandring i tillstandet och kontaktar lakaren. Ibland kan
det vara den enskilde patienten eller de narstaende som forst uppmarksam-
mar en forsamring och tar upp fragan.

Brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede foregas av en helhetshe-
démning av patientens tillstand, som leder fram till ett stallningstagande om
att vardens mal och innehall behover anpassas till sjukdomsutvecklingen. Det
ar lakarens ansvar att géra en medicinsk bedémning om var i sjukdomsfor-
loppet patienten befinner sig och om tidpunkten for 6vergang till palliativ
vard i livets slutskede natts.

Lakarens medicinska bedomning innefattar ocksa att ta stallning till om det
finns mojlighet till ytterligare sjukdomsinriktad behandling som kan gagna
patienten och om det finns majlighet till ndgon annan behandlingsbar orsak
till det forsamrade tillstandet. Vid beddmningen ingar som en viktig kompo-
nent att efterfraga hur patient och narstaende uppfattar forsamringen samt de-
ras instéllning till fortsatt vard och behandling. Den medicinska bedom-
ningen och samtal med patient, narstaende och vardpersonal kan behéva
upprepas. Brytpunkt ar ett administrativt uttryck som framfor allt anvands
inom och mellan professioner [2,3].
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Brytpunktssamtal vid dvergdng fill
palliativ vard i livets slutskede

Term: brytpunktssamtal till palliativ vard i livets slutskede

Definition: samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgérande lékare,
och patient om stallningstagandet att 6verga till palliativ vard i livets
slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patien-
tens tillstand, behov och énskemal

Kalla: Socialstyrelsens termbank

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede ar samtal
mellan ansvarig eller tjanstgorande ldkare och patient om stéllningstagandet
att 6verga till palliativ vard i livets slutskede.

Ofta behovs det flera samtal for att tdcka in behoven av fortldpande in-
formation och att besvara fragor kring livets slutskede [2]. Det &r av storsta
vikt att informationen mellan olika vardgivare fungerar. Patienter med avan-
cerad sjukdom kan ofta ha flera lakarkontakter bade inom primér- och speci-
alistsjukvarden.

Eftersom en forsamring kommer att intraffa inom overskadlig tid &r syftet
att ge patienten majlighet att forbereda sig for att kunna paverka sin livssitu-
ation och kommande vard och behandling.

Vid samtalet ar det, om patienten tillater, ofta 6nskvart att narstaende del-
tar. Det dr dven Onskvart att sjukskoterska, underskoterska eller kontaktper-
son for patienten nérvarar. Meningen &r att de stannar kvar efter samtalet for
att ge patienten och narstaende majlighet att stalla fragor om vad lékaren for-
medlade och vid behov erbjuda kansloméssigt stdd. Det &r viktigt att infor-
mera patienten och de narstaende om syftet med sjukskoterskans, undersko-
terskans eller kontaktpersonens nérvaro vid samtalet.

For att kunna genomfora ett samtal av det har slaget behdver lakaren kun-
skap och erfarenhet med en grund i ett respektfullt och palliativt forhall-
ningssatt [2.3].

Samtalet utgar fran patientens situation och 6nskemal sa langt det ar moj-
ligt och anpassas till patientens kognitiva formaga, kulturella bakgrund och
onskan om delaktighet.
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Nedanstaende samtalsmodell ar exempel pa informerande samtal.

« Fraga hur patienten och narstaende uppfattar sjukdomssituationen och hur
de planerar och tanker infor den nédrmaste tiden.

- Stdm av, pa ett lyhort och empatiskt satt, hur mycket information patienten
Onskar om sjukdomen och framtiden.

« Vardera vilken och hur mycket information som patienten och de nérsta-
ende kan ta emot utifran deras kanslomassiga tillstand och kognitiva for-
maga.

« Anpassa samtalet efter patientens formaga att ta in information.

+ Informera om den medicinska beddmningen, att patienten befinner sig i li-
vets slutskede och inte langre gagnas av livsforlangande behandlingar och
att den fortsatta varden inriktas pa symtomlindring och livskvalitet.

« Fraga vad som é&r viktigt for patienten och var patienten vill vardas.

« Fraga om eventuell oro infor framtiden.

+ Informera om den hjalp och det stod som finns att tillga, inklusive nérsta-
endepenning.

Efter samtalet stammer lakaren av med patient och nérstaende vad som upp-
fattats i samtalet. Samtalet bor leda till en gemensam planering med en strategi
for fortsatt vard och behandling inklusive stallningstagande till akuta atgarder
sasom hjart-lungraddning. Brytpunktssamtal dokumenteras i patientjournalen
[2]. Brytpunktssamtal &r ett administrativt uttryck som framfor allt anvands inom
och mellan professioner [2,3]. | kontakten med patienter och narstaende anvands
uttrycket informerande samtal.
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Efterlevandesamital

Term: efterlevandesamtal
Definition: samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas
narstaende en tid efter dodsfallet

Kdalla: Socialstyrelsens fermbank

Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organise-
rat stod till narstaende for att hantera deras situation dven efter dodsfallet.
Efterlevandesamtal erbjuds i samband med dodsfallet eller en tid darefter.

Efterlevandesamtal halls inom rimlig tid efter dodsfallet och syftar till att
lata narstaende dela med sig av sina tankar och reflektioner kring sjukdomsti-
den och dodsfallet. Samtalet kan bade ge stod och vara ett tillfalle att fanga
upp behov av ytterligare stod och hanvisning till eventuell fortsatt stédkon-
takt.

For att kunna garantera att alla efterlevande erbjuds ett samtal ar det énsk-
vart att vardenheterna har en rutin for erbjudande och genomférande av efter-
levandesamtal [1]. I en sadan rutin ar det viktigt att behov hos barn och unga
samt andra narstaende med risk for ett langvarigt eller komplicerat sorgefor-
lopp sérskilt beaktas.

PALLIATIV VARD - FORTYDLIGANDE OCH KONKRETISERING AV BEGREPP-REMISSVERSON
SOCIALSTYRELSEN



Allmdan palliativ vard

Term: allméan palliativ vard

Definition: palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgo-
doses av personal med grundldggande kunskap och kompetens i pallia-
tiv vard

Kdlla: Socialstyrelsens termbank

Allman palliativ vard och omsorg bedrivs inom olika vardformer sdsom akut-
sjukhus, kommunal hemsjukvard och kommunala vard- och omsorgsboenden
(dar priméarvarden har det medicinska ansvaret).

Nedan foljer nagra konkreta exempel pa grundlaggande kunskap och kompe-
tens hos personal som mater patienter med palliativa vardbehov oavsett vard-
form.

« Kunna uppmarksamma nar patienten ar i behov av palliativ vard eller pal-
liativ vard i livets slutskede.

+ Kunna gora en medicinsk bedémning av situationen avseende risk for da-
lig prognos, behov av symtomlindring och informationsbehov till patient
och narstaende.

« Kunna ge vard och behandling vid vanliga symtom.

» Kunna genomfora brytpunktssamtal.

« Kunna forsta nar doden ar nara (det kan handla om timmar eller dagar).

+ Kunna ge god palliativ omvardnad till patienten och stod till narstaende.

« Kunna forsta nar patientens vardbehov (medicinskt, omvardnadsmassigt
eller bade och) Gverstiger den egna kompetensen och da kontakta speciali-
serad palliativ kompetens.

Vid forflyttning eller 6verféring av en patient med palliativa vardbehov mel-
lan olika vardformer kravs planering (individuell vardplanering etc.) inklu-
sive planering av insatser vid forsamring.
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Specialiserad palliativ vard

Term: specialiserad palliativ vard

Definition: palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller
vars livssituation medfor sarskilda behov, och som utférs av ett multiprofess-
ionellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ vard

Kdlla: Socialstyrelsens termbank

Samtliga personer som drabbas av progressiv obotlig sjukdom eller narmar
sig livets slutskede av annan orsak behover ha tillgang till specialiserad palli-
ativ vard om deras symtom eller behov (inklusive narstdendes behov) dvers-
tiger den kompetens dar patienten vardas. Detta galler oavsett bostadsort, di-
agnos, alder, kon, etnicitet eller vardenhet.

Komplexa symtom kan innebéra symtom — exempelvis smarta, andndd, il-
laméende och angest — som inte lindras av de priméart vidtagna atgarderna.

Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad palliativ
verksamhet, eller inom en verksamhet som bedriver allman palliativ vard
med stod fran ett palliativt konsultteam (se avsnitt palliativt konsultteam).

Nedan foljer ndgra exempel pa kompetensomraden dar den specialiserade
palliativa varden kompletterar och bistar den allmanna palliativa varden.

+ Kompetens att bistd vid bedémningar da situationen ar oklar avseende pal-
liativa vardbehov och prognos.

« Kompetens att utreda och behandla svara och komplexa symtom, kun-
skapen om anvéandning av lakemedel utanfor gangse indikationsomraden
och doser samt palliativ sedering.

+ Kompetens att hantera situationer da patienter och narstaende har svarig-
heter att ta till sig information och da det finns konflikter inom gruppen av
narstaende eller kulturellt komplicerade situationer.

« Kompetens att bista vid bedomningar avseende doende patienter.

« Kompetens att ta valavvédgda etiskt grundade beslut om att avbryta be-
handling som inte gagnar patienten och att kommunicera detta till patient,
narstaende och personal.

« Kompetens att bista vid vard och behandling av déende patienter med
svara symtom eller psykosociala behov som inkluderar de narstaende.
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Specialiserad palliativ verksamhet

Term: specialiserad palliativ verksamhet
Definition: verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard

Kdlla: Socialstyrelsens termbank

En specialiserad palliativ verksamhet bestar av ett multiprofessionellt team
och arbetar enligt ett teambaserat arbetssétt. Det ar énskvart att det multipro-
fessionella teamet innehaller specialistutbildad personal med sérskild utbild-
ning inom palliativ vard [2]. Det multiprofessionella teamets personal bor in-
nehalla lakare med specialistkompetens i palliativ medicin, sjukskoterskor
specialiserade i palliativ omvardnad samt psykosocial kompetens med lamp-
lig fordjupningsutbildning. Ovrig kompetens i form av exempelvis fysiotera-
peut, arbetsterapeut och dietist kan inga i teamet helt, eller delvis goras till-
gangliga for patienter och deras narstaende genom vélfungerande samarbeten
med andra vardenheter. Ytterligare kompetenser sdsom sarvardsspecialist,
lymfterapiutbildad fysioterapeut och logoped kan ocksa knytas till den speci-
aliserade palliativa verksamheten.

En fullt utbyggd specialiserad palliativ verksamhet har som huvuduppgift
att inom ett avgransat geografiskt omrade erbjuda vard for svart sjuka och
doende patienter med komplexa symtom eller en livssituation som medfér
sarskilda behov. Verksamheten bedriver specialiserad palliativ hemsjukvard
och sluten vard.

For att kunna méta de komplexa palliativa behoven oavsett i vilken vard-
form patienter vardas, har den specialiserade verksamheten ett palliativt kon-
sultteam kopplat till verksamheten. Det ar énskvart att ett multiprofessionellt
konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ verksamhet erbjuder
handledning, utbildningsinsatser och viss konsultinsats [2,3].

Vid saval allman som specialiserad palliativ vard i hemmet behévs ofta ge-
nerella eller individuella 6verenskommelser mellan inblandade huvudmén
[1,2]. Nér det galler barn och unga med behov av palliativ vard som vardas i
hemmet, kan en specialiserad palliativ verksamhet efter 6verenskommelse
med ansvarig pediatrisk expertis ge praktiskt stod och kompetensstdd till den
personal som behdver.

Olika ben&dmningar pd specialiserade
palliativa verksamheter

Den specialiserade palliativa varden &r organiserad pa olika satt i landet och
verksamheterna benamns ocksa pa olika satt. Verksamhetens namn eller be-
teckning, som ASiH, AHS, SSIH, LAH eller palliativt radgivningsteam, ut-
gor ingen kvalitetsgaranti. Detsamma géller hospice som ibland anvands som
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benamning pa fristdende vardenhet som bedriver palliativ vard. Det som rak-
nas ar verksamhetens innehall.

Idag saknas en nationell samsyn om vad en specialiserad palliativ verk-
samhet ska innehalla avseende exempelvis klinisk kompetens, uppdrag och
olika aspekter av forskning, utbildning och utveckling (FoUU).
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Palliativt konsultteam

Term: palliativt konsultteam

Definition: multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en speciali-
serad palliativ verksamhet och som tillhandahaller radgivning, hand-
ledning och utbildning till vard- och omsorgspersonal

Kdalla: Socialstyrelsens termbank

Ett palliativt konsultteam ar ett multiprofessionellt konsultteam bestaende av
minst en lakare och en sjukskoterska. Konsulterna som ingar i ett palliativt
konsultteam har sarskild utbildning inom palliativ vard (lakare med specia-
listkompetens i palliativ medicin och sjukskoterskor specialiserade i palliativ
omvardnad) och gedigen erfarenhet av palliativ vard.

Det ar viktigt att det palliativa konsultteamet &r tillgangligt oavsett patien-
tens diagnos eller vardform. Konsultteamet har inget eget patientansvar, men
ar sjalvstandigt ansvariga for sina rad och eventuella insatser. Patientansvaret
ligger till exempel hos specialist i allmédnmedicin eller specialist inom sluten
vard [3].

Begreppet palliativt radgivningsteam saknar en entydig definition och ater-
finns inte i Socialstyrelsens termbank. Bendmningen anvénds ofta for pallia-
tiva verksamheter som riktas mot kommunal vard och omsorg pa sarskilda
boenden eller inom hemsjukvarden, med eller utan medverkan av primarvar-
den eller direkt till primarvarden beroende pa hur varden &r organiserad.

Det palliativa radgivningsteamet bestar vanligen av lakare och sjuksko-
terska. Eget patientansvar forekommer och det &r vanligt med néra samarbete
med distriktsskdterskor med ibland gemensamma hembesok. Andra uppgifter
som férekommer kan vara handledning och utbildningsuppdrag. Verksam-
heten &r oftast begransad till kontorstid vardagar.
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