Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp

Palliativ vard

Vardforloppet inleds vid misstanke om palliativa vardbehov hos patient med progressiv, obotlig
sjukdom och avslutas nar patienten avlider och narstaende erbjudits efterlevandesamtal eller

nar behov av palliativ vard upphor.
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Sammanfattning

Palliativ vard innebar att lindra lidande och framja livskvalitet for patienter med progressiv, obotlig
sjukdom under beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. | varden ingar dven
stod till patientens narstaende.

Att anvanda sig av ett palliativt forhallningssatt tidigare i sjukdomsforloppet parallellt med eventuell
livsforlangande behandling har visat sig vara till fordel fér patienter, narstaende och vardpersonal. |
de flesta fall kan patientens palliativa behov tillgodoses av personal med grundlaggande kompetens i
palliativ vard (allméan palliativ vard). Det innebar att vardférloppet ar relevant for ett stort antal
vardgivare inom saval 6ppen som sluten vard i bdde kommunal och regional regi. Vardforloppet
galler for samtliga vardgivare som vardar patienter med progressiv, obotlig sjukdom. Det omfattar
samtliga patienter oavsett diagnos, alder, forvantad livslangd och bostadsort. Patienter med mer
komplexa behov kan vara i behov av specialiserad palliativ vard. Utifran individuell bedomning kan
team med specialistkompetens inom palliativ vard stotta 6vriga vardgivare genom konsultation eller
sjalva Overta ansvaret for patientens palliativa vard.

| nuldget finns det omotiverade skillnader med ojamn tillgang till palliativ vard saval geografiskt som
diagnosmassigt. Trots att palliativ vard har tilldelats hégsta prioritet av Socialstyrelsens
prioriteringsutredning redan 1995 visar alla fortsatta undersdkningar att tillgangen till palliativ vard
ar for lag i jamforelse med behoven.

Vardforloppet omfattar atgarder fran att det finns misstanke om palliativa vardbehov hos patient
med progressiv, obotlig sjukdom till dess att patienten avlider och narstdende erbjudits
efterlevandesamtal eller nar behov av palliativ vard upphor.

Overgripande mal med vardférloppet ar att oavsett patientens diagnos, alder, vardform och
forvantad livslangd, 6ka jamlikhet och kvalitet genom att

e Oka kunskapen om att identifiera patienter med palliativa vardbehov

e erbjuda alla patienter (och eventuellt ndrstaende) samtal géllande behandlingsintention,
forvantat sjukdomsforlopp samt prognos (samtal vid allvarlig sjukdom)

e kunna handlagga vanligt forekommande fysiska, psykiska, sociala och existentiella symtom.

Dessa atgarder forvantas Oka tillgangen till ett strukturerat palliativt forhallningsatt for en storre
andel patienter.

Nationellt system foér kunskapsstyrning leder det 6vergripande arbetet med att utveckla
personcentrerade och sammanhallna vardférlopp och detta dokument har utvecklats inom ramen for
Nationellt programomrade aldres hélsa. Det praktiska arbetet med att ta fram dokumentet
genomfoérdes av en nationell arbetsgrupp utsedd av programomradet.
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1. Beskrivning av vardforlopp

Personcentrerade och sammanhallna vardforlopp syftar till 6kad jamlikhet, effektivitet och kvalitet i
hélso- och sjukvarden, samt en mer valorganiserad och helhetsorienterad process for patienten.
Vardforloppen omfattar en stor del av vardkedjan inklusive hur individens halsa framjas.
Vardforloppen utgar fran tillforlitliga och aktuella kunskapsstdd och tas gemensamt fram av olika
professioner och specialiteter inom regionernas nationella system for kunskapsstyrning.
Vardforloppens beskrivning av evidensbaserad vard ska integreras med individanpassade atgarder. |
vardforloppet beskrivs kortfattat vad som ska géras och i vilken ordning. Det personcentrerade
forhallnings- och arbetssattet forstarks genom patientkontrakt som ska tillimpas i vardférloppen.
Det innebar bland annat att patienters, brukares och narstaendes behov, resurser och erfarenheter
av hélso- och sjukvarden ska tas tillvara, att beslut om vard ska tas gemensamt och att det
dokumenteras i journalen vad patienten respektive varden tar ansvar for.

Den priméara malgruppen for vardférloppsdokumentet ar halso- och sjukvardspersonal som ska fa
stod i det kliniska motet med patienter och i forekommande fall ndrstdende. Kapitlen om uppféljning
och bakgrund ar fraimst avsedda att anvdndas tillsammans med beskrivningen av vardférloppet vid
inforande, verksamhetsutveckling och uppféljning av vardforlopp. De riktar sig darmed till en bredare
malgrupp, exempelvis verksamhetsutvecklare, verksamhetschefer och andra beslutsfattare.

1.1. Om palliativ vard

Det palliativa forhallningssattet kannetecknas av en helhetssyn pd manniskan genom att stédja
individen att leva med vardighet och med storsta mojliga valbefinnande till livets slut [14].
Forhallningssattet bygger pd WHO:s definition av palliativ vard genom att forebygga och lindra
lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling av smarta samt andra fysiska,
psykiska, sociala och existentiella symtom [10]. Det palliativa férhallningssattet ar ofta tillampligt
dven i tidiga skeden av kronisk eller obotlig sjukdom, parallellt med behandling som syftar till att
forlanga livet eller atgarda akuta tillstand, i dokumentet benamnt som tidig palliativ fas [5]. WHO:s
definition av palliativ vard har nyligen kompletterats med en utvidgad definition som utarbetats av
International Association for Hospice & Palliative Care, IAHPC. Den senare fokuserar pa allvarligt
lidande hos en person med svar sjukdom [11].

Allman palliativ vard definieras som palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av
personal med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard. Med specialiserad palliativ vard
avses vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utfors av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ
vard [14].

| Sverige avlider arligen i genomsnitt drygt 90 000 personer, ungefar en procent av befolkningen. Av
dessa moter uppskattningsvis 80 procent en forvantad dod, det vill sdga avlider i sviterna av en eller
flera kroniska sjukdomar. Hos dessa personer finns alltid ett storre eller mindre behov av palliativ
vard varav de flestas behov forvantas att kunna tillgodoses i den allmanna palliativa varden. Det

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Oppen remiss 2015-11-15
Personcentrerat och sammanhallet vardfériopp
Palliativ vard

innebar att drygt 70 000 personer per ar under kortare eller langre tid har behov av vardinsatser som
kan rubriceras som palliativ vard. Enbart 20 procent av dessa drygt 70 000 personer, cirka 15 000
personer, har behov av specialiserad palliativ vard. Aven behov av specialiserad palliativ vard kan i
vissa fall tillgodoses inom allman palliativ vard genom stdd av ett specialiserat palliativt konsultteam.
Nér detta inte racker, kravs specialiserad palliativ hemsjukvard och specialiserad palliativ sluten vard.

Palliativ vard har hogsta prioritet enligt prioriteringsutredningen SOU 1995:5 [20]. And3 har
upprepade publikationer fran Socialstyrelsen, Svenska palliativregistrets arsrapporter samt ett flertal
svenska studier konstaterat att den palliativa varden ar ojamlik och i allt for stor utstrackning
relaterad till bostadsort, diagnos och alder, inte patientens faktiska symtombild [8].

Kvaliteten pa palliativ vard i livets slutskede ar ojamn. Resultaten avseende Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer for palliativ vard i livets slutskede nar inte upp till angivna malnivaer [15].
Tillgangen till palliativ vard ar for lag i forhallande till behoven [4] och de geografiska skillnaderna
stora. Andelen patienter som dog 2019 inom specialiserad palliativ vard varierade totalt mellan 2,2—
22,5 procent i de olika lanen [15].

Cancersjukdomar ar fortfarande den storsta diagnosgruppen inom den specialiserade palliativa
varden. Mer an 80 procent av de som avled 2019 inom specialiserad palliativ vard avled pa grund av
cancersjukdom [15, 22]. Svenska studier med data fran Svenska palliativregistret konstaterar att
patienter med till exempel hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) inte far tillgang till
specialiserad palliativ vard i samma omfattning som patienter med cancersjukdom. Det konstateras
att patienter med till exempel hjartsvikt och demenssjukdomar riskerar att fa samre palliativ vard i
livets slutskede an patienter med cancer [16, 17, 18, 19] trots likartad symtombild.

1.2. Omfattning

Vardforloppet omfattar atgarder fran att det finns misstanke om palliativa vardbehov hos patient
med progressiv, obotlig sjukdom tills dess att patienten avlider och narstaende erbjudits
efterlevandesamtal eller nar behov av palliativ vard upphor. Vardforloppet galler oavsett diagnos,
bostadsort, alder och forvantad livslangd. Vardférloppet omfattar verksamheter inom saval allmén
som specialiserad palliativ vard i regioner och kommuner.
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1.3. Vardforloppets mal

Overgripande mal med vardférloppet palliativ vard ar att oavsett patientens diagnos, &lder, vardform
och forvantad livslangd eller bostadsort, 6ka jamlikhet och kvalitet genom att

e inom all vard skapa forutsattningar att i ratt tid (inkluderande tidig palliativ sjukdomsfas) och
med ratt kompetens identifiera patienter med palliativa vardbehov och anvénda sig av ett
palliativt forhallningssatt i det fortsatta arbetet

e sikra tillgadng till specialiserad palliativ vard i de fall behov foreligger,

Oka kunskapen om vilka patienter som kan ha nytta av specialiserad palliativ vard och
tydliggora hur remittering till specialiserad palliativ vard sker

e erbjuda alla patienter (och eventuellt ndrstaende) samtal géllande behandlingsintention,
forvantat sjukdomsforlopp samt prognos (samtal vid allvarlig sjukdom)

e erbjuda alla patienter regelbunden systematisk och evidensbaserad symtomskattning

e tafram och regelbundet uppdatera vardplan for omvardnad, medicinska behov och
rehabilitering utifran patientens och narstaendes aktuella behov utifran dennes 6nskemal
och prioriteringar

e samla erforderlig kompetens i ett multiprofessionellt team runt patienten utifrdn dennes
behov och verka for tydlig samverkan i vardkedjan. Patienten och narstaende ska alltid veta
vart de ska vanda sig

e sikerstdlla god palliativ vard genom stottning av sjukvardsregionalt och nationellt
kompetenscentrum for utveckling, utbildning och forskning.

1.4. Ingang och utgang

Ingang i vardforloppet sker vid misstanke om palliativa vardbehov hos patient med progressiv,
obotlig sjukdom. Det kan ske samtidigt som patienten far eller utreds fér diagnosspecifik
livsférlangande behandling For att identifiera vuxna patienter med palliativa vardbehov kan SPICT [1]
eller den sa kallade surprise question (Skulle jag bli férvanad om patienten avlider inom narmaste
aret?) anvandas som stod, for att bedoma barns palliativa vardbehov kan ACT [2] anvéndas.
Misstanke om att en patient med progressiv, obotlig sjukdom har palliativa vardbehov foreligger vid
ett eller flera av nedanstaende kriterier:

e successivt forsdmrat allmantillstand trots fortsatt livsforlangande behandling
e WHO performance status 3—4 (i behov av vila mer dn 50 procent av vaken tid)
e upprepade oplanerade vardtillfdllen pa sjukhus utan klinisk forbattring

e ofrivillig viktnedgang

e otillracklig symtomlindring

e pataglig oro, angest eller stress hos patienten eller narstaende

e tata infektionsepisoder som kraver behandling

e forvantad snabb utveckling av besvarande symtom.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Oppen remiss 2015-11-15
Personcentrerat och sammanhallet vardfériopp
Palliativ vard

Utgang ur paborjat vardforlopp kan ske pa nagot av féljande satt:
e Patienten avlider och efterlevandesamtal har erbjudits dar narstaendes behov av stod har
fangats upp.
e Patienten 6nskar inte langre uppfoljning enligt ett strukturerat palliativt férhallningssatt.
e Behov av palliativ vard foreligger inte (langre). Bedomning sker av ldkare och i samrad med
patienten.

1.5. Flodesschema for vardforloppet

| flodesschemat nedan (Figur 1) beskrivs de atgardsblock som ingar i vardforloppet. Beskrivning av
atgardsblocken i text finns i Tabell 1.
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Misstanke om pa liativt vardbehovfareligger vid

ett eller fleraav féljande kriterier:

*  Successiitférsmrat alimantilstand trots
fortsatt sjukdomsinrikiad behandling

. WHO performance status 3-4 (i behov av
vilamer &n 50%vaken tid)

. Upprepade oplanerade vardtilifal
sjukhusutankliniskfarbattring

= otillracklig symtomlindring

= Patagligoro, angesteller stresshos
patienter eller narstaende

- Tatainfektionsepisoder som kréver
behandling

- Forvintad snabb utveckling av besvarande
symtom

Ingang: patienter med cbotlig
sjukdom dar misstanke om palliativt
vardbehov féreligger

(B) samtal vid
allvarlig sjukdom
med patient
ochyeller narstaende
am sjukdom, prognos
egna vérderingar och
mal

(A) Bedémning av hilso- och
sjukvirdsbehov
Patientansvarig/behandlingsansvarig
|akare varderar patientens behov, tar
fram behandlingssrategi

(C) Behovav

Oppen remiss 2015-11-15

Patienten ej aktuell for palliativ vérd

F 3

specialiserad palliativ
vard?

Allmén
palliativ vérd

o s Specialiserad
(D} Remiss tillansvarig lskare (E) Remiss tll specialiserad palliativ vérd
palliativ vard
(F) Remissbed&mning av patientens Remiss
= aktuella och framtida behov -
palliativ vard < 1 ~ palliativ vard
(G) Ta fram vardplan (H) _
Heltackande vardplan med alla Doku era <
involverade vardplan
- (1) Genomf&r strukturerad o
-] uppfiljning och behandling [~
(1) Vardbehoven for
patient ach st 7 .
for nirstaende =

tillgodosedda?

(K) Fortsatt palliativt
vardbehov?

(L) Foreligger
sjukdomsprogress med
begransad féruéntad
dverlevnad ?

Vard i livets slutskede

(M) Dokumentera
brytpunkts-
samtal

(M) Genomfér Stgardervid
brytpunkt till vard i livets slutskede

v

(0) Omhéndertagandeda patienten |

avlider

v

(P) Registrering i Svenska |

palliativregistret

v

| () Efterlevandestid |

Utgdng: Beskrivning av dtgarder
i vardforlopp avslutas

Figur 1. Flédesschema fér vardférloppet Palliativ vard

Utgang:
Beskrivning av atgdrder
i vardfarlopp avslutas
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1.6.

Vardforloppets atgarder

Oppen remiss 2015-11-15

Vardforloppets atgarder baseras framst pa riktlinjer fran Socialstyrelsen, Nationella vardprogrammen
palliativ vard fér vuxna respektive barn, Vardhandboken samt Nationellt kliniskt kunskapsstod.

Patientens atgarder kan dven inkludera narstaendes atgarder med patientens samtycke.

Tabell 2. Atgdrder i personcentrerat och sammanhdllet vérdfériopp Palliativ vérd

Hélso- och sjukvérdens atgarder

Patientens atgarder
(efter formaga)

(A) Bedomning av hilso- och sjukvardsbehov

Patientansvarig/behandlingsansvarig ldkare varderar patientens behov och
upprattar behandlingsstrategi enligt foljande:

Gor en medicinsk bedémning av aktuell situation och forvantat
forlopp, beakta samsjuklighet.

Konsultera vid behov annan expertis, till exempel vid multisjuklighet.
Vardera strukturerad multiprofessionell behovsanalys enligt
exempelvis IPOS, ESAS [3,6] (se dven appendix).

Beddm om patienten gagnas av fortsatt livsuppehallande behandling.
Utse en lakare som fast vardkontakt.

Fraga om patientens samtycke till att involvera narstaende.
Dokumentera patientens installning och eventuella kontaktuppgifter.
Identifiera och dokumentera person- och relationsbeskrivning med
sarskild hansyn till minderariga barn som narstaende [7, 12, 21].

Beakta att livsférlangande behandling kan fortga samtidigt som
palliativa vardbehov uppmaéarksammas.

(B) Samtal vid allvarlig sjukdom

Erbjud patient (och med patientens medgivande narstaende) samtal i syfte att
ge patient och nérstdende mdjlighet att uttrycka sina egna resurser,
erfarenheter, behov, Gnskemal och prioriteringar, dven ur ett halsofrdmjande
perspektiv.

Erbjud information om férvantad sjukdomsutveckling och generell
prognos i syfte att 6ka patientens och narstaendes forstaelse for
patientens tillstand.

Erbjud information om beddémning avseende
livsforlangandebehandling.

Informera om moijlighet till symtomlindring och basta majliga stod for
saval patient som narstaende.

Identifiera forsakringsmedicinska fragestéllningar och informera om
mojlighet till ndrstadendepenning.

e Delta i beddmning
och planering,
formulera behov.

e Uppmaéarksamma
och beratta om
problem i
hemsituationen.

o Efterfraga
stod/hjalp for att
uppratthalla ett
sjalvstandigt och
enligt patienten gott
liv.

e Deltai att formulera
behov och 6nskemal
och hur varden kan
bidra till att det
uppnas.

o Mojliggor for barn
som nérstaende att
medverka vid dessa
tillfallen.
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Hélso- och sjukvérdens atgarder

Oppen remiss 2015-11-15

Patientens atgarder
(efter formaga)

(C) Behov av specialiserad palliativ vard?

Identifiera aktuella och forvdntade palliativa virdbehov. Behov av specialiserad
palliativ vard finns till exempel vid

e otillfredsstéllande symtomlindring trots insatta atgarder

e forvantat sjukdomsférlopp med komplexa symtom, alternativ hog
sannolikhet fér behov av specialistkunskap i hantering av symtom

e komplex psykosocial situation.

Foreligger behov av specialiserad palliativ vard?
e Ja, behov av specialiserad palliativ vard foreligger; fortsatt till (E).
e Nej; da samtliga 6vriga patienter med palliativa vardbehov vardas
inom allman palliativ vard, fortsatt till (D).

(D) Remiss till ansvarig ldkare

e Om patientens palliativa vardbehov identifieras av annan &n
patientansvarig lakare pa priméarvardsenhet, bor ansvarig
primarvardsenhet kontaktas for diskussion kring fortsatt vard och
ansvarsfordelning.

e Om beddémningen sker av ansvarig lakare pa primarvardsenhet
kvarstar behandlingsansvaret pa primarvardsenheten.

o | ett tidigt palliativt sjukdomsférlopp kan det finnas flera enheter som
behover samordna sina insatser med syftet att erbjuda patienten
b&sta mojliga vard men dven trygghet att veta var patienten och
narstaende ska vanda sig vid eventuell forsamring.

Remiss bor innehalla information baserad pa atgard (A) och (B).
Fortsatt till (F).

(E) Remiss till specialiserad palliativ vard
Utfarda remiss till eller konsultera enhet med kompetens i specialiserad
palliativ vard med information baserad pa atgard (A) och (B).

(F) Remissbeddmning av patientens aktuella och framtida behov

GOr remissbedOmning av patientens aktuella och framtida behov baserad pa
information fran resultaten av atgard (A) och (B). Remissen kan beh0vas riktas
om ifall felbeddmning av behov har skett.

Delta och beratta om
behov.

Medverka till att vara
delaktig och
informerad.

Medverka till att vara
delaktig och
informerad.
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Hélso- och sjukvérdens atgarder

Oppen remiss 2015-11-15

Patientens atgarder
(efter formaga)

(G, H) Ta fram och dokumentera vardplan
Som remissmottagare
e Skapa och dokumentera en vardplan och vid behov samordnad
individuell vardplan (SIP).
e FOrankra vardplanen med alla involverade. Samsyn och
delaktighet med patienten och/eller nirstdende bor efterstrivas, vilket
kan ske inom ramen fOr ett patientkontrakt.

Utfor foljande atgarder och inkludera resultatet i vardplanen:
e  GOr behandlingsstrategi baserad pa de sa kallade palliativa
hornstenarna och bedémning av insamlad information.
e GOr beddomning om patienten gagnas av livsforlangande behandling
[13].

e Tastallning till vilka kvarstdende lakemedel patienten har behov av.
e Se over behov av multiprofessionellt stod for patient och narstaende
(exempelvis rehabilitering, dietist, kurator, psykolog). Ta sarskild

hansyn till minderariga barns behov.
o Identifiera ett multiprofessionellt team runt patienten och hur detta
kan nas.

e Se Over behov av SIP, att samordna fortsatt uppféljning med
eventuella andra vardgivare och informera om narstaendepenning.

e Samordna fortsatt uppféljning med eventuella andra vardgivare.

e Informera om vad narstaende och patient ska uppméarksamma som
tecken pa forsamring och vem som da ska kontaktas.

() Genomfor strukturerad uppfoéljning och behandling
Utfor atgarderna enligt (G) och (H).

(J) Beslut: Ar vardbehov for patient och stédbehov for nirstdende
tillgodosedda?

Identifiera nya eller andrade behov relaterat till sjukdomstillstandet genom
multiprofessionell uppfoéljning av vardplanen.

Symtomskatta, atgarda och utvardera: omvardera behovsanalys enligt (A) och
dndra utifran aktuellt behov.

e Ja, vardbehoven ar tillgodosedda; fortsatt till (K).

e Nej, vardbehoven ar inte tillgodosedda; aterga till (C) om det
beddms finnas behov av specialiserad palliativ vard.

e | annat fall: aterga till (G) och (H) for ny analys och vardplan.

Delta och beratta om
behov, 6nskemal och
prioriteringar.

Medverka och ta del
av processen.

Medverka och ta del
av processen.
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Patientens atgarder
(efter formaga)

(K) Finns fortsatt palliativt vardbehov?

e Ja; fortsatt till (1). Vid misstanke om begransad forvantad
overlevnad fortsatt till (L).

e Nej; fortsatt till Utgang, beskrivning av atgarder i vardforloppet
avslutas.

(L) Féreligger sjukdomsprogress med begransad férvantad éverlevnad?
e Ja; fortsatt till (M) och (N).
e Nej; aterga till (1).

(M, N) Genomfir atgarder vid brytpunkt till vard i livets slutskede och
dokumentera brytpunktssamtal

o Likare haller brytpunktssamtal med patient och, med patientens
medgivande, narstdende, om vard i livets slutskede efter
lakarbeddmning, med stod av det multiprofessionella teamets
information.

e Sikerstall fortsatt personcentrerad palliativ vard i livet slutskede trots
sviktande autonomi.

e Dokumentera plan med omvardnadsbehov och tydliga
kontaktvagar dygnet runt [13].

e Ordinera vedertagna palliativa vid behov-lakemedel enligt nationellt
vardprogram och utifran aktuella symtom och forvantade behov.

e Fortsatt med kontinuerliga bedomningar och atgarder enligt
vardplanen.

e Planera for forvantat dodsfall enligt foreskrifter och lokala rutiner.

(0) Omhéndertagande da patienten avlider

e  For praktiskt handhavande, agera utifran foreskrifter och lokala
rutiner.

e Informera narstadende om dddsfallet och besvara eventuella fragor.

e Erbjud kommande efterlevandesamtal.

(P) Registrera i Svenska palliativregistret
Sker enligt verksamhetens rutiner.

Medverka till att vara
delaktig och
informerad.

e Medverka och ta del
av processen.

e Delta och beratta
om onskemal
géllande plats for
den fortsatta varden
i livets slutskede och
om sa onskas
omhandertagande
efter att déden har
intraffat.
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Patientens atgarder

(efter formaga)
(Q) Efterlevandestod Néarstaende:
e Genomfor efterlevandesamtal med nirstaende: medverka i
. o e . . fterlevan mtal
o Fraga om och lyssna till narstaendes reflektioner och fragor gc:fel;/ia desamta
géllande sjukdomstiden och dddsfallet. Vid fragor erbjud eller .. y .
narstaendeenkat.

hénvisa till lamplig kontakt med berord vardpersonal.

o Fraga om narstaende (i stort) kunnat uppratthalla respektive
aterfa vardagsrutiner, goda matvanor och nattsomn efter
dodsfallet. Erbjud eller hanvisa till stod om sa inte ar fallet.

o Aterkoppla narstaendes reflektioner till enheten enligt
enhetens rutin for forbattringsarbete.

e Informera narstaende om majlighet att fylla i narstadendeenkat fran
Svenska Palliativregistret. Ge tillgang till 1ank eller pappersformular.

e  Fortsatt till Utgang: beskrivning av atgarder i vardforloppet avslutas.
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1.7. Personcentrering och patientkontrakt

Personcentrering och patientkontrakt dr beaktat i ovan beskrivna atgarder (se kapitel 1). Utover
detta ar nedan viktigt att lyfta fram.

Personcentrering forstarks genom en aktiv och kontinuerlig dialog mellan patienten, eventuella
narstaende, férmyndare och vard- och omsorgsgivaren.

| enlighet med patientkontraktet lyfts och dokumenteras 6verenskomna atgarder, inklusive de som
patienten sjalv kan utfora, i en personcentrerad vardplan som utformas multiprofessionellt.
Eventuella narstaende (inklusive barn) och/eller férmyndare ska i 6verenskommelse med patienten
om mojligt folja 6verenskomna atgarder i vardplanen, men dven ha strategier for att tidigt upptacka
en akut forsamring av patientens tillstand samt | enlighet med patientkontraktets 6vriga delar ocksa
fa vagledning om nar och till vilken vardniva patienten ska vanda sig vid en sadan férsamring. En
lakare ska utses som fast vardkontakt.

Patient, eventuella narstaende (inklusive barn) och/eller férmyndare ska erbjudas information och
ocksa ges mojlighet till diskussion med syfte att 6ka patientens forstaelse for sitt tillstand. Pa detta
satt 6kas patientens, narstdendes och férmyndares kunskap och motivation att vara delaktiga i
vardprocessen. Minderariga barns behov ska sarskilt beaktas.

Nér den palliativa varden inleds ska en person- och relationsbeskrivning géras i samverkan med
patienten och/eller eventuella narstdende, och/eller formyndare i syfte att sdkerstélla patientens
onskemal, egna resurser och behov under vardprocessen.

Under den fortsatta uppféljningen ar det viktigt att vara lyhord for patientens egna varderingar,
onskemal, resurser och behov som kan dndras med tiden. Patienten behover kontinuerligt erbjudas
individuellt utformad information kring olika behandlingsalternativ och stodmojligheter for att kunna
medverka och vilja utifran egna varderingar, 6nskemal och behov. | livets slutskede ingar dven
samtal kring 6nskemal avseende plats for fortsatt vard i livets slutskede och om sa 6nskas
omhandertagande efter att doden har intraffat.
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2. Uppfoljning av vardforlopp

Vardforloppets mal och atgarder foljs upp genom resultat- och processmatt vilket

skapar forutsattningar for ett kontinuerligt forbattringsarbete. Befintliga kallor for uppféljning ska
anvandas i den man det gar men malsattningen pa langre sikt &r att oavsett vilken kéalla som anvands
for uppfoljning sa ska strukturerad varddokumentation utgora grunden. Det innebér ocksa att
uppfoéljning av vardforloppen, i sa stor utstrackning som ar mojligt, ska baseras pa information som ar
relevant for varden av patienten.

| ndsta avsnitt sammanfattas vardférloppets nuvarande datatillgdng och uppféljningsmojligheter. For
att forverkliga uppfoljningen av vardférloppet kommer ytterligare arbete kréavas, saval nationellt
gemensamt som regionalt och lokalt.

2.1. Tillgang till data och uppféljningsméjligheter

Forutsattningarna for uppfoljning av mal och indikatorer i vardforloppet for palliativ vard varierar.

Flera av indikatorerna for palliativ vard i livet slutskede har Svenska Palliativregistrets enkat som
kalla. Dessa indikatorer kan redan pa kort sikt anvandas for uppfoljning, sarskilt for de vardgivare
som rapporterar manga av de aktuella dodsfallen till registret. Data blir battre ju fler vardgivare som
deltar i palliativregistret och ju mer komplett registreringen ar.

Uppfoljning av de mal och indikatorer som avser vardinsatserna for patienter i tidig palliativ
sjukdomsfas forutsatter att det gar att ringa in de aktuella patienterna i varddokumentationen.
Metoder (till exempel majliga diagnos- och atgardskoder) for detta har diskuterats, men det finns i
nulaget ingen rekommendation om lamplig [6sning. Arbetet behover fortsatta. Indikatorer som avser
tidig palliativ sjukdomsfas anges i tabellen darfér sakna nationell datakéalla. Den majliga kallan
kommer att vara regionernas vardinformationssystem.

Darutéver ingar i indikatorlistan tva indikatorer (forekomst av dokumenterad vardplan; erbjudande
om samtal vid allvarlig sjukdom) som har samma férutsattningar, att nationell datakalla saknas och
dar den mojliga framtida datakallan ar regionernas vardinformationssystem. Slutligen ingar tva
indikatorer som inte baseras pa varddata i gdngse mening, utan pa uppgifter om etablering och
uppbyggnad av kompetenscentra for palliativ vard. Uppféljningen blir darfor av annat slag.
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2.2. Indikatorer for uppféljning

Indikatorerna i tabell 3 visar vilka indikatorer som avses foljas. For detaljerad information om hur
indikatorerna beradknas, se www.kvalitetsindikatorkatalog.se, dar kompletta specifikationer
publiceras i takt med att de ar genomarbetade. Dar beskrivs och motiveras ocksa de valda
indikatorerna.

Indikatorerna redovisas kdnsuppdelat och totalt, och for bade region- och enhetsniva nar det ar
maijligt och relevant. Kvalitetsunderlag for palliativ vard, se separata beskrivningar i appendix A och
appendix B.

Tabell 3. Resultatmdtt och processmdtt

Indikator Malvirde | Métning och Kalla

ater-

rapportering
Andel patienter med progressiv, 100 % Arsvis e Nationell datakilla saknas
obotlig sjukdom och palliativa for vard i tidig palliativ
vardbehov som erbjuds palliativ vard sjukdomsfas.

o | livets slutskede delvis
genom Svenska
Palliativregistret

Andel patienter som erbjuds 100 % Arsvis e Nationell datakilla saknas
strukturerad multiprofessionell for vard i tidig palliativ
behovsanalys sjukdomsfas.

o | livets slutskede Svenska
Palliativregistret

Andel patienter som har en aktuell 100 % Arsvis Nationell datakilla saknas.
dokumenterad vardplan

Andel patienter som har ordinerade | 100 % Arsvis e Nationell datakalla saknas
vid behovslakemedel mot for vard i tidig palliativ
forvantade symtomgenombrott sjukdomsfas.

e | livets slutskede Svenska
Palliativregistret.

Andel patienter som har 98 % Arsvis e Nationell datakalla saknas
dokumenterad munhalsobedémning for vard i tidig palliativ
sjukdomsfas.

e | livets slutskede Svenska
Palliativregistret.
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e samordnar regionala
kompetenscentren

e samordnar de olika nationella
aktérerna inom palliativ vard

e Okar kunskap och stimulerar till
forskning

e verkar for att det erbjuds
grundutbildningar i palliativ
vard pa hogskolor och
universitet.

Andel patienter och med patientens | 100 % Arsvis Nationell datakilla saknas.
medgivande andel narstaende som erbjuds,
erbjuds samtal vid allvarlig sjukdom | 90 %
dokumen-
terad.
Andel patienter och med patientens | 100 % Arsvis Svenska Palliativregistret
medgivande, andel ndrstdende dar
brytpunktssamtal till vard i livets
slutskede har genomforts
Registreringsgrad i Svenska 100 % Arsvis Svenska palliativregistret
Palliativregistret
Sjukvardsregionalt palliativt Ska finnas | Arsvis Sjukvardsregional
kompetenscentrum med ansvar fér | ialla sex redovisning av centrets
e fortbildning sjukvards- sammansattning och dess
e folkbildning regioner verksamhetsuppdrag samt
) o . verksamhetsberattelse
e kvalitetssakring av palliativ vard
e implementering av nationella
kunskapsstod och riktlinjer
e att sdkerstalla tillgang till
allman och specialiserad
palliativ vard
e forskning och
utvecklingsarbete.
Upprattande av ett nationellt Hog Arsvis e Sjukvardsregional eller
Svenskt Palliativcentrum som prioritet regional redovisning av

utbildningar inom
regionen

e NPO redovisar for Svenska
Palliativcentrumets
verksamhetsberattelse och
verksamhetsplan.
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3. Bakgrund till vardforlopp

3.1. Nuldgesbeskrivning av patienters erfarenheter

Bilden nedan (Figur 1) ar en grafisk presentation av i nuldget vanligt forekommande erfarenheter av
hélso- och sjukvarden hos personer i behov av palliativ vard. Vardforloppet ar utformat for att
adressera de utmaningar som redovisas i bilden. Identifierade utmaningar avspeglas dven i
vardforloppets mal och indikatorer.
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Utmaning 1: Patienter som behover

palliativ vard erbjuds inte alltid detta

* For fa patienter som behéver palliativ
vard identifieras.

* Flertalet patienter identifieras for sent
och far darigenom inte tillgéng i ratt
tid till ratt stod i livets slutskede.

* Kunskapsbrist hos vardpersonal,
patienter och narstdende om palliativ
vard och nar den bér initieras.

» Systematisk/evidensbaserad
symtomskattning erbjuds inte i
erforderlig utstrackning.

Utmaning 2: Skillnader i vilka atgarder
som erbjuds de patienter som har
palliativ vard

* Palliativ vard erbjuds inte i lika stor
utstrackning for alla diagnoser och
aldrar.

* Olika atgarder erbjuds, exempelvis
erbjuds patienten och narstaende inte
alltid samtal géllande
behandlingsintention och férvantat
sjukdomsforlopp samt prognos eller
efterlevnadssamtal.

* Kunskapsbrist i strukturerat
omhéndertagande och bristande insikt
i att efterfraga specialiststod.

* Brist pd psykosocialt stod for
narstaende under och efter patientens
vardtid, sarskilt utsatta dr barn.

Utmaning 3: Varierande kvalitet pa de

atgarder som erbjuds inom palliativ vard

* Patienten och narstaende har inte
erbjudits samtal géllande
behandlingsintention och férvantad
sjukdomsforlopp samt prognos.

* Man erbjuds alla atgarder men
kvaliteten varierar och uppnar ej
onskad niva exempelvis i
efterlevnadssamtalet hade personalen
inte ratt kompetens.

Utmaning 4: Bristande samverkan

mellan involverade organisationer

* Patienten och narstdende upplever
otrygghet och en belastning genom att
det brister i samverkan mellan
involverade organisationer.

Figur 1. Grafisk presentation av i nuldget vanligt forekommande erfarenheter av hdlso- och sjukvdrden hos personer i behov

av palliativ vard
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| det initiala arbetet ingick en omfattande analys av befintliga dokument kring palliativ vard for att

kartldgga redan befintliga internationella, nationella och regionala riktlinjer [4], vardprogram [5],

vardplaner, flodesscheman och kvalitetssakringsdokument.

Vardforloppet togs fram utifran befintliga dokument som modifierats med hansyn tagen till aktuell

utveckling och forskning inom palliativ vard och med hansyn till uppdragsbeskrivning for den

nationella arbetsgruppen (NAG).

3.3.

Arbetsprocess

Arbetet med att ta fram en remissversion av personcentrerat sammanhallet vardférlopp inom

palliativ vard har pagatt mellan september 2020 och augusti 2021.

Arbetsgruppens medlemmar har nominerats av regionerna och beslutats av Nationellt

programomrade (NPO) dldres halsa. Ordférande for arbetsgruppen var Ursula Scheibling och

processledare Sari Puttonen. | arbetet har kompetenser inom onkologi, kardiologi, njurmedicin,

lungmedicin, allmanmedicin, allman och specialiserad palliativ vard, barnsjukdomar, samt primarvard

inom bade region och kommun varit involverade, inklusive narstaenderepresentanter. Alla deltagare

i NAG har lamnat in javsdeklaration och de dr bedomda och godkanda for att kunna delta i nationell

arbetsgrupp. Lopande forankring och avrapportering till NPO aldres hélsa har skett.

Vardforloppet ar godkant av Nationellt programomrade dldres hélsa infér 6ppen remiss.

Tabell 1. Arbetsgruppens medlemmar

Namn Akademisk | Yrkestitel/ Organisation/ ort, kommun eller | Ovrig roll i
titel patientfOretradare tjanstestélle region arbetsgruppen
Anders Specialistlakare NKK, Kalmar Syd0stra
Brunegéard allménmedicin
Anette Duarte Sjukskdterska Palliativ SOdra
utvecklingscentrum Lund
Anne Andersson Specialistldkare onkologi Vésterbotten Norra
Annika Alvelius Specialistldkare njurmedicin Danderyds sjukhus Stockholm/Gotland

Ann-Sofie
Sparrow

Camilla Oberg

Carina Modéus

Carl Johan
Hoijer
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Specialist underskdterska

Specialistlakare
allmdnmedicin, internmedicin
och kardiologi

Specialistldkare onkologi och
psykiatri, regional
patientprocessledare

Specialistldkare kardiologi

Klosterbackens vard och
omsorg Orebro

Region Norrbotten

Palliativa Teamet
Kronoberg, Palliativt
centrum fOr samskapad
vard, RCC Syd

ASIH Lund

Mellansverige

Norra

SOdra

Sodra
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Namn Akademisk | Yrkestitel/ Organisation/ ort, kommun eller | Ovrig roll i
titel patientfOretradare tjnstestélle region arbetsgruppen
Christiane Specialistlékare Vérdcentralen Gripen, Mellansverige
Ricken Gynekologi/obstetrik och Karlstad
Palliativ medicin;
ST i Allmdnmedicin
Elisabet LOfdahl Specialistlakare onkologi Palliativa sektionen, GOteborg
Sahlgrenska
Universitetssjukhuset
Elsy Samuelsson Narstdendeftretradare
Henrik Specialistlakare NPO éldres hélsa, Region Norra Ledamot NPO
Angstrom allménmedicin och palliativ Vésterbotten Aldres hélsa
medicin
Johan Fridegren Specialistlakare ASIH Stockholm SOdra Stockholm/Gotland
allménmedicin och palliativ
medicin
Katarina Specialist underskOterska Halso- och sjukvard Mellansverige
Dahlman KungsOr
Liselotte Narstdendeforetradare
Jansson
Maj-Britt Medicinsk ansvarig Ludvika kommun Mellansverige
Bertholdsson sjukskoterska
Margareta Specialistlidkare onkologi Futurum Region Sydostra
Stenmarker JOnkbping, NPO Barn och
unga
Maria Sarnblad Medicinsk ansvarig Alvdalens kommun Mellansverige
sjukskoterska
Marie Hansson Arbetsterapeut Palliativ vard och ASIH SOdra
Malmo
Marit Karlsson Specialistldkare onkologi Syddstra
Monika Narstdendeforetradare
Nystrom
Petra Tegman Sjukskoterska Stiftelsen Silviahemmet Stockholm/Gotland
Rose-Marie Specialistsjukskdterska Palliativa Norra
Imoni palliativ vérd radgivningsteamet, Pited,
Region Norrbotten
Sofia Dettmann Specialistlakare Region Védstmanland Mellansverige
internmedicin,
palliativmedicin och
lungsjukdomar
Staffan Docent Specialistldkare onkologi, Svenska palliativregistret Stockholm/Gotland
Lundstrom smdrtlindring, palliativ Stockholms Sjukhem
medicin
Ulrika Professor Sjukskoterska Ersta SkOndal Bracke Stockholm/Gotland
Kreicbergs Hogskola
Ursula Specialistlakare Region Kalmar, ledamot Syddstra Ordf6rande
Scheibling internmedicin, onkologi, SFPM-styrelse

Sari Puttonen
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hematologi, Palliativ Medicin

Sjukskdterska

Region Védstmanland

Mellansverige Processledare
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Appendix

A. Kvalitetsunderlag for palliativ vard
Bakgrund:

Patientens tillgang till de olika formerna av palliativ vard bor sakerstéllas i alla regioner. Pa regional
niva bor det sékerstéllas att patienter i alla aldrar, med alla diagnoser och i alla boendeformer
respektive vardformer, har tillgang till allman och specialiserad palliativ vard sa lange behovet
beddms finnas.

Kvalitetsunderlag for vard av patient med palliativa behov:

e Patienter med progressiv, obotlig sjukdom och palliativa vardbehov uppmarksammas och
erbjuds en fortsatt strukturerat omhandertagande utifran ett palliativt férhallningssatt i
enlighet med det palliativa vardférloppets innehall.

e Patienten (och néarstdende) erbjuds Samtal vid allvarlig sjukdom (genomfors och
dokumenteras).

e Patienten erbjuds strukturerad multiprofessionell behovsanalys enligt exempelvis IPOS, ESAS,
Abbey Pain Scale (se kapitel G) initialt, vid férandring av sjukdomstillstand och som en del i
uppféljning.

e Nairstdendes behov beaktas och stod erbjuds med sarskilt fokus pa barn som néarstdende.

e Alla patienter i behov av specialiserad palliativ vard har tillgang till detta oavsett diagnos,
alder, férvantad livslangd, bostadsort och vardform.

e Patienten har en uppréattad och dokumenterad vardplan.

e Patienten har fatt en i journalen dokumenterad munhalsobedémning.

e Patienten har fatt en i journalen dokumenterad bedémning avseende risk fér respektive
forekomst av trycksar.

e Alla patienter har ordinerade vid behovslakemedel mot férvdantade genombrottssymtom.

e Patientens egna 6nskemal och prioriteringar beaktas kontinuerligt i dialog och vid
framtagande av vardplaner. Patientrapporterade matt (PROM respektive PREM utvecklas och
anvands for att sakerstalla att patientens egna varderingar beaktas.

e Patienten (och med patientens medgivande dven narstaende) erbjuds brytpunktssamtal vid
vard i livets slutskede.

e Patienter har nagon narvarande vid dédségonblicket.

e Efterlevandesamtal erbjuds.

e Svenska Palliativregistrets narstdendeenkat anvands.

Kvalitetsunderlag for palliativ vard pa regionniva:

e Det finns tydliga regionala riktlinjer for den palliativa vardens struktur och patientfléden
samt for samverkan mellan olika vardgivare.

e Regionen bor sikerstalla kompetens inom palliativ vard for alla vardgivare som vardar
patienter med progressiv, obotlig sjukdom (allméan palliativ vard).
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e Regionen bor sékerstalla tillgang till kompetens i specialiserad palliativ vard for alla patienter
i behov pa samtliga vardformer i saval tidigt som sent palliativt sjukdomsskede innehallande
o konsulterande stod till alla vardgivare inom allman palliativ vard i saval 6ppen som
sluten vard
o slutenvardsplatser for specialiserad palliativ vard
o specialiserad palliativ hemsjukvard, eventuellt i samverkan med kommunal
hemsjukvard.

Uppdragen enligt ovan kan tillgodoses pa olika enheter. | sa fall bor det finnas skriftliga
rutiner for samverkan och som sakerstaller patientens och narstaendes trygghet vid
Overgangar mellan olika enheter. For specifikation av uppdragen vanligen se tabell nedan;

e Regionalt kompetenscentrum Palliativ Medicin bedrivs med ansvar for
o fortbildning
o folkbildning
o kvalitetssakring av palliativ vard
o implementering av nationella kunskapsstéd och riktlinjer
o att sdkerstélla tillgang till specialiserad palliativ vard.
e Personal inom all palliativ vard erbjuds handledning.
e Det ar lag andel aterinskrivningar inom slutenvarden de sista 30 dagarna i livet.
e Registreringsgraden i Svenska palliativregistret (SPR) ar 100 procent.

Organisatoriska forutsattningar for palliativ vard pa nationell niva:

e Det upprattas ett nationellt Svenskt Palliativcentrum med uppdrag att
o samordna regionala kompetenscenter
o samordna de olika nationella aktorerna inom palliativ vard
o 0©ka kunskap och stimulera till forskning.
e Palliativ vard ingar i alla professioners grundutbildning.
e All personal erbjuds fortbildning i palliativ vard, vilket ingar i en individuell
kompetensutvecklingsplan.
e Allmanhetens kunskap om den palliativa vardens innehall och vardformer okar.

B. Kvalitetsunderlag for specialiserad palliativ vard:

Forslag pa kvalitetsunderlag for specialiserad palliativ vard har beskrivits utifran forslag framtaget av
nationell expertgrupp under ledning av Svensk Férening for Palliativ Medicin (SFPM).
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Strukturmatt fér specialiserad palliativ vard:

Oppen remiss 2015-11-15

Kartldgga Definition Malniva och Svarsalternativ
kommentar
Andel specialister (per | Andel ldkare i % >50% | procent

besvarande enhet)

tjanstgoringsgrad med
specialistbevis i palliativ
medicin per alla lakares

tjanstgoringsgrad i %

Rékna in alla lakares
tjanstgoringsgrad
(oavsett
utbildningsgrad)

Andel sjukskoterska i %
med akademisk
vidareutbildning i
palliativ vard per alla
anstallda
sjukskoterskor i %

>50%

Raknain alla
sjukskoterskors
tjanstgoringsgrad

Motsvarande ovan

Andel underskoterskai | >50 % | procent med
% med akademisk av alla alternativ ruta: ”inga
vidareutbildning i underskoterskors underskoterskor i
palliativ vard per alla tjanstgdringsgrad verksamhet”
anstallda
underskoterskor i %

Tillganglighet Patient i specialiserad 24 h 7 dagar i veckan e Ja
palliativ vard ska ha Minst telefonkontakt e Nej

tillgang till specialiserad
palliativ kompetens
dygnet runt dagligen
aret om.

till Idkare verksam i

specialiserad palliativ
verksamhet, mojlighet
till besok av
sjukskoterska verksam i
specialiserad palliativ
verksamhet

Tillgang till personal
med psykosocial
palliativ kompetens

Vardagar inom 24 h

e Ja(egen enhet)
o Nej

e Konsult fran
annan enhet

Tillgang till andlig Vardagar inom 48 h Se ovan
foretradare
Tillgang till Vardagar inom 48 h Se ovan

fysioterapeut med
vidareutbildning i
palliativ vard
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Kartldgga Definition Malniva och Svarsalternativ
kommentar
Tillgang till dietist Vardagar inom 48 h Se ovan
med
vidareutbildning i
palliativ vard
Tillgang till Vardagar inom 24 h Se ovan
arbetsterapeut med
vidareutbildning i
palliativ vard
Enhet for Pa regionniva Antal vardplatser
specialiserad palliativ | rekommenderas 10 Tillgdng 24 h 7 dagar i
slutenvard platser per 100 000 veckan:
invanare med tillgadng e Ja
24 timmar alla dagar i . Nei
veckan utifran att ©
behov uppstar.
Bemanning
rekommenderas 1
1.2 sjukskoterska och
0,15 lakare per
sangplats
Konsultfunktion i Minst en lakare och en e Ja
Oppen och sluten vard | sjukskoterska, bor dven e Nej
oberoende av inga en psykosocial
huvudman, bemannad | resurs. Ett team per
av minst ldkare och 100 000 invanare pa
sjukskoterska. Utgar regionniva
ifran specialiserad
palliativ verksamhet.
Andel icke- Andel icke- >20% Procenttal pa arsbasis

cancerpatienteri
palliativ sjukdomsfas

cancerpatienter per
total antal palliativa
patienter

pa enhet

Redovisa procenttal pa
arsbasis pa regionniva
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Processkvalitet for specialiserad palliativ vard: (exempelvis vad gér man. Hur mater man).

Kartlagga

Definition

Malniva och
kommentar

Svarsalternativ

Symtomskattning

Regelbunden skattning med
validerat

skattningsinstrument

>95%

Malniva i procent

Barn och unga vuxna
som narstaende

Identifieras och foljs enligt
dokumenterad rutin speciellt
framtagna for barn och unga
vuxna som narstaende

Ska finnas

Narstaendestod

Dokumenterad rutin att ta reda
pa och folja upp narstaendes
behov under pagaende
sjukdomsperiod och fram till
och med efterlevandesamtal

Ska finnas

o Nej

Behandlingsplan/strategi

Enheten har dokumenterad
rutin for individuellt anpassad
och dokumenterad
vardplan/behandlingsstrategi
for symtom oOverstigande NRS 3

(motsvarande mattlig/svar i
IPOS) av fran patienten
identifierade

problemomraden. Det sker
regelbunden uppféljning/

oversyn av symtomlindring.

Ska finnas

e Negj

Vidareutbildning

Individuell

kompetensutvecklingsplan

Varje medarbetare

e Ja

o Nej

Handledning av personal

| grupp, tillganglig for all
personal

Minst 10 ganger
per ar

Antal tillfallen per
ar
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Resultatkvalitet for specialiserad palliativ vard: (exempelvis utfall register, enkiter).

Kartldgga Definition Malniva och Svarsalternativ
kommentar
Beddmningstid Tid fran remiss till <1 vecka for> 75 % av e Ja
bedémning/atgard patienterna o Nej
(patientkontakt,
palliativ insats,
inskrivning) av
patientens palliativa
behov
Tillganglighet journal Overenskommen Andel patienter> 75% e Ja
behandlingsplan for e Nej
patientens aktuella
symtom och
Overenskomna
atgarder vid forvantad
forsamring finns
dokumenterad i
patientens journal och
tillganglig for samtliga
vardgivare, patient och
narstaende.
Narstaende Néarstaende besvarar >80 % e Ja
aterkopplar till enhet enkat i Svenska o Nej
Palliativregistret.
Enheten registrerar 100 % av alla avlidna e Ja
dodsfall i Svenska o Nej
Palliativregistret . .
e Registrering
gbrs pa annan
enhet

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



31

Oppen remiss 2015-11-15
Personcentrerat och sammanhallet vardfériopp
Palliativ vard

Referenser till appendix:
Axelsson B, Fridegren I: Palliativguiden — forslag till utveckling. Palliativ vard 2018; 2

Ferris, Gomez-Batiste, First et al: Implementing Quality Palliative Care J Pain Symtom Manage 2007;
33 (5): 533-541

Granda-Cameron, Viola et al: Measuring Patient-Oriented Outcomes in Palliative Care, Clin J Oncol
Nurs 2008 Feb; 12 (1): 65-77

Hedvall Spri, Rut: Utveckla kvaliteten | den palliative varden, SOU 2000:6

Jlinger, Payne et al: Consensus Building in Palliative Care: A Europe-Wide Delphi Study on Common
Understandings and Conceptual Differences, J Pain Symtom Manage 2012; 44: 192-205

Pasman R, Brandt H et al: Quality Indicators for Palliative Care: A Systematic Review J Pain Symptom
Manage 2009;38;145e156

Virdun C, Lucket T, Lorenz KA, Phillips J: National quality indicators and policies fram 15 countries
leading in adult end-of-life care: a systematic environmental scan. BMJ Support Palliat Care 2018 Jun;
8(2): 145-154

Woitha K, van Beek K, Ahmed N et al: Validation of quality indicators for the organization of palliative
care: a modified RAND Delphi study in sevens European countries. Palliative medicine 2014, vol 28 (2)
121-129

EAPC update: White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europé:

part 1, E Jour Pall Care 2009; 16 (6) Referenser 4, 30-31 nytta av spec pall vard, se s 284

Nationellt kunskapsstdd for god palliativ vard i livets slutskede, Socialstyrelsen 2013

Nationella riktlinjer — Palliativ vard i livets slutskede — Malnivaer for indikatorer, Socialstyrelsen, 2017
Nationell Vardprogram fér Palliativ vard 2021

Nationell Vardprogram for cancerrehabilitering

Rekommendation Rec (2003) 24 av medlemsstaternas ministerkommitté till medlemsstaterna om
organisation av palliativ vard 2003

www.nhpco.org/quality (The National Hospice and Palliative Care Organization) US largest non-profit

organization for hospice and palliative care

National Consensus Project for Quality Palliative Care. Clinical Practice Guidelines for Quality
Palliative Care, 4th edition. Richmond, VA: National Coalition for Hospice and Palliative Care; 2018
https://www.nationalcoalitionhpc.org/ncp

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN


http://www.nhpco.org/quality
http://www.nhpco.org/quality
https://www.nationalcoalitionhpc.org/ncp

Oppen remiss 2015-11-15
Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp
Palliativ vard

SPICT March2019 SE v2.indd (palliativregistret.se)

ESAS-r SE.pdf (palliativtutvecklingscentrum.se)

C. Familjeformular

& Region FAMILJEFORMULAR
&* Jonkopings lan
Incalting, klinik, avielning, maltagning Persannummer
Mamn
Mrdress

Telefonnummer

Datum Kontakiparson

Familjesituation

D Ensamstaende D Gift D Har barmn D Fariner har bam
O sambe [ sare [ vartar bam

Bam, namn och fodalsdr (angs dven vandnad G = gemensam, E = enskild, | = ingan)

Barnets situation

War och med vem bor barnethamen?

Mamn och elefaanummer till annan faraldenardnadehaane

Mamn och telefonnummer till bam i eged boende

Wilke: stid #r bamet finns utandSr famijen?

] Ja Ev, kommgntar

Vet dina bam om diit
sjukdomstillstandiohalsa

Har dina bam besikt svdimoit

Ooolo
oolo

Vill du att dina bam ska besoka
avdimott

Har ni sarn familj fatt information
om barms situation nér en fordlder
ar sjuk

- fill frgldrarna

oo
aoa

- fill k=rnen
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Ma] Ja Ev, kommentar Utiert datum
Har du/ni enskemal'behoy av
yiterigare information och rad
- till mig som farakder D D
- till mig fillsammans med barmat D D
- enskilt till barnet D D
- till annan nérstaends D D
Har du Snskemalbehoy av
yiterligare stdd i ditt forgldraskap
utifrén din sjukdomn
- fill mig som farakdar D D
- till Earnen D D
Ar det nagen utanfor familien som
behdwear informsation om D D
bametsfamiljens situstion
KVA kod
DU0s5 Samital mad vuxen patient om minderarigs behov och mdijlighet tillstéd
DU056 Samtal med vuxen patient och berdrd minderdrig om bamnets situation och behov
Duos7 Samtal med minderarig vars foralder ar patient om den minderariges situation ach behov
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D. IPOS
—_— In collaboration with:

) b
IPOS Patientversion o | )(

W, pos-pal.org v paliuc.se

MNamn:

Personnummer: -

Datum{ér—ménad—dag}| | |— | | |‘ ‘ | |

F1. Vilka har dina huvudsakliga problem eller bekymmer varit de senaste 3 dagarna?
1.
2
3.

F2. Vinligen markera den ruta som bést beskriver hur nedanstaende symtom har paverkat
dig de senaste 3 dagarna.

Virsta

B EiE tinkbara

:

Smairta

Andndd

Svaghet eller bristande
enerqgi

lllamaende

a
=

=
=

a
=

a
=

Kriakningar

a
=

Dalig aptit

a
=

Forstoppning

Ont eller torr i munnen

=
IS

Dasighet

a
=

Nedsatt rorlighet

) o
OO0 |DoOoooooon s

=

Eventuella andra symtom:

e e A [ PR PO O T O R P O
L1 O DDDDDDDDDDg

) o ) o o e
)

1. 1 ! 4
2 a 1 q
3. o 1 4
Integrated Patient care Outcome Scale POSV1-P3-5W 30-04-2016
www_pos-pal.org.uk
Sida1av2
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Under de senaste 3 dagarna:

- Vid
in:eé,ﬂs enstaka Ibland Ofia Ja, hela
tillfiillen L5

F3. Har du ként angest eller

oro over din sjukdom eller |:| |:| D !D 4|:|

behandling?

F4. Har nagon av dina
narstaende ként oro eller varit L
bekymrad for dig?

F5. Har du kéint dig |:| |:| |:| !D 4|:|

nedstamd?

O
-
O

-1D

Ja, hela Nej,
' Ibland enstaka .
tiden Gl inte alls
F6. Har du ként lugn och ro D D D

inombords?

F7. Har du berattat for dina
narstaende hur du mar? '
(i den utstrackning du dnskat)

Ol O |O)f 8§
]

Ol O |O
]

F8. Har du fatt sa mycket []
information som du dnskat? o

fart hjslp/ | Har ofiast | Har delvis | - ;;‘:a o | Harine
inga | famhjélp | famhiélp | TaOPas | fam i
problem

F9. Har du fatt hjilp med
praktiska problem?

(problem som uppkommit i D D D ’D ’D
samband med sjukdomen)

Pa egen Med hjilp av en Med hjilp av
hand vén eller slikting vardpersonal
F 10. Hur besvarade du detta l:‘ |:| I:'

frageformular?
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E. SPICT-SE

®R Supportive and Palliative Care
T Indicators Tool (SPICT-SE™)

[
SPICT-SETM anvénds for att identifiera patienter vars halsa forsamras. Bedom icke
tillgodosedda stodjande och palliativa vardbehov och planera varden.

Sok efter allméanna indikatorer pa nedsatt eller successivt forsdmrat hélsotillstand.
* Oplanerade sjukhusink&ggningar.

» Medsatt eller succesivt forsimrad funktionsférmaga med begrénsad Aterhamining
{till exempel patienten &r bunden till sdng eller stol under mer &n hilften av dygnets vakna timmar).

* Bemende av andras omsorg p.g.a. tiltaganda fysiska och/eller psykiska hilsoproblam.
» Den som vardar den sjuke behéver mer hjdlp och stéd.

* Progredierande viktnedgang, kvarstiende undervikt eller lig muskelmassa.
* Kvarstdende symtom trots optimal behandling av grundsjukdomiar).

» Patienten (eller anhGriga/nérstiende) efterirgar palliativ vard - hen/de véljer att begrinsa, aveluta eller avsta
behandling eller vill fokusera pd livskvalitet.

Sik efter kliniska indikatorer for en eller flera livshotande, icke botbara sjukdomar.

Please register on the SPICT website (www.spictorg.uk) for information and updates.

Cancer Hjart-/kérlsjukdom Njursjukdom
Avtagande funktionsforméga p.g.a. Hijértsvikt eller utbredd, icke Mjursvikt stadium 4 eller 5 (eGFR
progredierande cancersjukdom. behandlingsbar koronarsjukdom <30 ml/min) med progredierande
Fér skir fér onkologisk med andnid eller bréstsmérta férsdmring av alimantillstindet.
behandling eller onkologisk i vila eller vid minimal Njursvikt som ytterligare
behandling enbart i anstrangning. férsfmrar annan livshotande, icke
symtomlindrande syfte. Alhvarlig inoperabel perifer botbar sjukdom eller forsvarar
kérlsjukdom. annan behandling.
Demens/skirhet o Avslutar eller avstar fran dialys.
Oférméga att k4 pa sig, g eller Respiratorisk sjukdom
sta sjlv. Allvarlig kronisk lungsjukdom med  Leversjukdom
Bter och dricker mindre. aﬂnﬁd Pvila alla.r\nd minimal Levercirrhos med en eller flera
Sviljningssvarigheter. fysisk anstrangning dven mellan komplikationer under senaste Aret:
exacerbationer. . . .
Urin- och faecesinkontinens. - - a.'l_r.cma.s -t |nta_svarar pa
) Kronisk hypoxi med behov av diuretikabehandling
Inte kapabel att kommunicera langtidsbehandling med syrgas. - hepatisk encefalopati
verbalt. Begrinsad férméga till _ —_— - hepatorenalt syndrom
neEl nfnrskian Har behdvt ventilationsstéd - skl
L . . X + bakteriell peritonit
p.g.a. respiratorisk insufficiens . .
Upprepade fall med eller utan gller ventilationzstad &r + &terkommande varixblédningar
;’””"fm"m’- kontraindicierat. Levertransplantation &r inte
terkommande feberepisoder . - mibjlig.
eller infektioner, t.ex. Andra tillstand
aspiraticnspneumaoni. Férsdmring av, och risk for att aviida i, annan sjukdom eller komplikation.
. i Ingen tillg&nglig behandling gagnar patienten.
Neurologisk sjukdom
Progredierande férsamring av Genomgang av aktuell vard och vardplan.
fysisk och/eller kognitiv funkti
e optimal mmd"r'; on * G igenom aktuell behandling och medicinering for att sikerstélla
i o att patienten far optimal vérd. Minimera polyfarmaci.
Talsvarigheter med tilltagande R o o : B
kommunikationssvarigheter och/ » Owvervig spacmllstbadnmrjmg vid symiom eller behov som &r
eller tilltagande svaljningsproblem. komplexa och svirhanterliga. -
— z * | samrid med patient ech anhériga/nirstiende uppritta en virdplan | —
pade irationspneumonier.
nuﬁggd sllararspiatz:?sk vkt med aktuella och framtida mal med varden. Ge dven stad till ﬁ
: anhériga/nérstiende. L)
Kvarstiende pares efter — - = . . ; =
stroke, med signifikant * Planera i tidigt skede om patienten l&per risk att férlora sin ="
= T beslutsfirméaga. =
funktionsnedsittning och Q
bestiende funktionshinder. » Dokumentera, kommunicera och samordna vardplanen. o
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp

Palliativ vard

F. ESAS

Oppen remiss 2015-11-15

Svensk version av Edmonton Symptom Assessment
System - reviderad (ESAS-R)

Patientens namn:

Datum

Tid

Ringa in den siffra som bast beskriver hur du mér just NU:

Ingen smarta 0 1 2 3 4 5 [ 7 9 10 Virsta tankbara
smarta

Ingen trotthet 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Virsta tinkbara

(Tratthet = brist pa energi) trotthet

Ingen dasighet 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Varsta tinkbara

(Dasighet= kGnsla av sémnighet) dasighet

Inget illamaende O 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Vdrsta tinkbara
illamaende

Ingen nedsatt 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Totalt aptitlos

aptit

Ingen 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Virsta tinkbara

andfiaddhet andfiddhet

Ingen 0 1 2 3 4 5 6 7 9 10 Varsta tankbara

nedstamdhet nedstamdhet

Ingen dngest v} 1 2 3 4 5 [ 7 9 10 Varsta tankbara

(@ngest=kdnsla av att vara nervis) angest

Bdsta tankbara 0 1 2 3 4 5 6 7 Q 10 Inget vilbefinnande

vilbefinnande

(Vdlbefinnande= en dvergripande kdnsla ov vialmdende)

Ingen 1] 1 2 3 4 5 [ 7 9 10 Varsta tankbara

Owriga besvar (t ex forstoppning)

Ifylld av (kryssa for en):

[] patienten

[] Narstaende

‘Watanabe SM, Mekolaichul C, Beaumont C, Johnson L et al. | Pain Symptom Manags 2011; 814564528

Swensl Gwersd tining och copyright £2013 - Overslttningsgruppen ESASs (Casina Lundh Hagelin,

Anna Klarane Ljung berg, Sophiahemmet Higskols, Stockholm; Carl Johan Fst, Lunds universitet, Lund.

D Patient tillsammans med annan person
[ Vardpersonal

KROPPSDIAGRAM PA NASTA SIDA

I)(_‘
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp
Palliativ vard

Oppen remiss 2015-11-15

Svensk version av:
System - reviderad (ESAS-r)

Markera pa bilderna var du har ont:

Hoger

Watanabe SM, Nekolaichuk C, Beaumont C, Johnscn L et 3l. | Pain Symptom Manage 2011; 41:456-468
Swensk dversattning och copyright ©2013 ~ Overslttningsgruppen ESAS« (Carina Lundh Hagelin,
Anna Klarare Lungberg, Sophiahemmet Hogskola, Stockholm; Carl Johan FGrst, Lunds universitet, Lund.

G. Abbey Pain Scale

l)(’
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Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp

Palliativ vard

Symtomskattningsskala fran Abbey Pain Scale

Oppen remiss 2015-11-15

Far symtomskattning hos personer med nedsatta funkticner eller som inte kan verbalizera

Observera personen och gér en bedomning med hjalp av fragoma 1ill 6.

Mamn:

symtom.

Pers.nr

Sal:

Datum och klockslag:

Ljuduttryck t ex. gnyr, jamrar sig, '1:'= :!'t'tE alls
E = lite
later 2= Mittligt
3= Whycket
Ansikisuttryck f ex. se spand ut, 0= inte alls
rynkad pannal inopdragna dgonbryn, | 1=lte
: . 2= Matiligt
grimaserar, ser radd ut 3= Myckst
Forandrat kroppssprak t ex. rastias, ':13'= :!'t'tE alls
= lite
vaggar, skyddar en kroppsdel 2= M3tiigt
3= Mycket
Forandrat beteende t ex okad ?= :!'t'tE alls
e Jete e = lite
farvirring, ﬁ:!n_ra nd ring i ) 2= Mttt
beteendeminstret, dkad eller minskad | 2= pryeket
kroppsakiivitet i
Fysiologisk firdndring t ex. 0= inte alls
farandrad kroppstemperatur, puls, é; :':.;Emi
blodtryck, svettningar, rodnad, blekhet | 22 mmg:
Kroppslig fordndring t ex. '1:'= :!'t'tE alls
= lite
hudskador, tryckskador 2= Mgt
3= Myckst
Summa: 0= inte alls
1= lite
2= Matiligt
3= Myckat
Signatur: 0= inte alls
1= lite
2= Matligt
3= Mycket

Addera svarspoangen pa fraga 1 till 6. 1-2 p= Inga symtom, 3-7= Milda symiom, 3- 13=

Mattliga symiom, 14+=Svara symtom
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