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Palliativ vard — pa vdg mot en
okad kunskapsbas

Patienter i livets slutskede ska kunna fa
mota likare med bade riatt kompetens och
riatt forutsiattningar. Socialstyrelsens
kunskapsstod, det nationella vardpro-
grammet for palliativ vard och Svenska
palliativregistret ger stod for arbetet.
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Av de som dog i Sverige under ar 2011 var 87 procent 65 ar eller
ildre och 71 procent 75 ar eller dldre [1]. Detta innebér att allt
fler personer med kroniska sjukdomar, nedsatt funktionsfor-
maga och multisjuklighet kommer att behéva palliativ vard. I
de hogre aldersgrupperna oOkar hjirt-kérlsjukdomar som
dodsorsak, samtidigt som cancerdddligheten minskar. Det
finns evidens for att patienter med andra sjukdomar 4n can-
cer har en stor symtomprevalens i livets slutskede, och det
finns darfor all anledning att planera fér dessa patienters be-
hov av palliativ vard.

De palliativa kompetenscentra som finns i sydostra och
mellersta sjukvardsregionerna samt ett nystartat palliativt
FoUU-centrum i Skéne ér viktiga resurser for att 6ka kompe-
tensen och bredda evidensbasen f6r palliativ vard oavsett di-
agnos. Inom regionala cancercentra utgor palliativ vard ocksa
en viktig del av uppdraget som definierats i den nationella
cancerstrategin.

Patienter i livets slutskede befinner sig inom manga olika
vardformer, men alla har de behov av att méta likare med
bade kompetens i palliativ medicin och ritt forutsattningar
for arbetet [2].

Kunskapsstyrning

Varden av de doende och stodet till deras nérstaende har un-
der lang tid varit forsummade trots enskilda pionjirinsatser
och flera statliga utredningar [3-5]. De senaste aren har dock
flera initiativ fran regeringen och myndigheter visat en tydlig
forandringsvilja.

Likemedelsverket publicerade ar 2010 nya rekommenda-
tioner for smértlindring i livets slutskede, diar betydelsen av
sméirtanalys, smértskattning och sméirtbehandling av dldre
lyfts fram och en mekanismbaserad syn pa smérta ersitter
den tidigare smérttrappan fran WHO [6].

Socialstyrelsen gav ar 2011 ut féreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2011:7) om livsuppehallande behandling [7]. Fore-
skriften tydliggér att man vid vard av patienter med livsho-
tande tillstdnd ska utse en legitimerad likare som fast vard-
kontakt. Likaren ska ansvara for planeringen av patientens
vard, faststéllaméalet med varden och bor dven planera fér hur
patientens sociala, psykiska och existentiella behov ska kun-
na tillgodoses. Att avsluta livsuppehéallande behandling inne-
bér ofta svara stallningstaganden som forutom de professio-
nellt berérda involverar patient och nirstaende. Socialstyrel-

sens riktlinjer ger viss viigledning kring hur ett sddant beslut
skatas, meddelas och dokumenteras.

Socialstyrelsen har i ar givit ut ett nationellt kunskapsstod
for god palliativ vard [8]. I den del som bendmns »Vigledning«
beskrivs nagra grundliggande forutsiattningar fér att utveck-
la den palliativa varden, bl a att den ska omfatta alla, oavsett
diagnos och alder, och integreras i vard av patienter med kro-
niska sjukdomar. Det beh6vs en gemensam syn mellan hilso-
och sjukvarden och socialtjinsten pa vardens innehall och
process, med ett konsekvent och systematiskt bruk av termer
och definitioner.

Kunskapsstodet omfattar ca 30 rekommendationer om spe-
cifika atgirder. Nagra exempel ar fortbildning och handled-
ning av personal, beddmning av smérta och andra symtom,
samtal om vardens innehall och riktning samt farmakologisk
och icke-farmakologisk behandling avnéagra plagsamma sym-
tom. En kartliggning av befintliga datakillor visade pa bris-
ter nir det géller bade generell information om avlidna och
specifik information om palliativ vard. I kunskapsstodet pre-
senteras forslag pa sex indikatorer och tre utvecklingsindika-
torer som ska kunna spegla kvaliteten i den palliativa varden.
Dessa dr: tickningsgrad for Svenska palliativregistret, >2 in-
skrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet, férekomst
av trycksar (grad 2-4), dokumenterad individuell ordination
av angestdimpande likemedel och opioid vid behov samt do-
kumenterad munhélsobedémning. Som utvecklingsindikato-
rer anges samtal om vardens innehall och riktning (bryt-
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Patienter i behov av palliativ
vard har olika diagnoser och
finns i olika vardformer.
Patienter ska kunna fa méta
lakare med kompetens i palliativ
medicin.

Socialstyrelsens kunskapsstod,
det nationella vardprogrammet
for palliativ vard och Svenska
palliativregistret ar stod for att
arbeta strukturerat och evidens-
baserat.

Drygt 60 procent av samtliga
dodsfall registreras i Palliativre-
gistret. Det ger stora mojligheter
till uppfoljning och forbattring av
varden i livets slutskede.
Palliativ vard ingar i uppdraget
for den nationella cancerstra-
tegin.

Regionala cancercentrum och
inrdttande av palliativa kom-
petens- och FoUU-centrum kan
stdarka kunskapsbasen.
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Figur 1. Overgdngen mellan olika sjukdomsskeden vid progressiv
sjukdom pé en tidsaxel. Fér den enskilda patienten kan forloppet
vara mindre tydligt, sdrskilt vid en snabb 6vergang mellan botbar
sjukdom och livets slutskede eller da patienten ari livets slutskede
redan vid diagnostillfallet.

punktssamtal), smértanalys och regelbunden skattning av
smértintensitet samt regelbunden anvindning av symtom-
skattningsinstrument.

Nationellt vardprogram

Arbetet med ett férsta nationellt vardprogram for palliativ
vard startade varen 2009 med malet att under tva ar ta fram
en forsta version [9]. Initiativet togs av personer som tidigare
varit engagerade i regionala palliativa vardprogram. En vard-
programgrupp bestdende av ca 70 personer skapades. Samtli-
ga yrkesgrupper som finns representerade i det palliativa tea-
met i vid bemiirkelse ingar i gruppen, dvs likare och sjuksko-
terskor med olika specialistbakgrund, sjukgymnaster, arbets-
terapeuter, kuratorer, dietister och prister. Redan fran bérjan
stod det klart att virdprogrammet ska vara gemensamt for
alla som kommer i kontakt med patienter i behov av palliativ
vard, oavsett profession och vardform, och vara tillimpligt i
alladelar avlandet som stod i den dagliga varden.

Palliativ vard i livets slutskede. Palliativ vard har som syf-
te att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter
med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och innebér att
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov beaktas
samt att organiserat stod ges till ndrstaende [10]. Den palliati-
va varden spianner 6ver ett mycket stort omrade savil diag-
nos- som symtommassigt och kan vara tillimplig dven for pa-
tienter som inte har en obotlig sjukdom. I vardprogramgrup-
pen gjordes tidigt en medveten avgriansning till att gilla den
palliativa virden i livets slutskede (Figur 1). Overgingen till
livets slutskede dr givetvis svardefinierad, men denna be-
grinsning ger 4nda en vigledning och en viss begrinsning av
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vardprogrammets innehall. Vissa patienter kan givetvis re-
dan vid diagnostillfdllet befinna sigilivets slutskede.

Traditionellt sett ser dock sjukdomsforloppet i slutskedet
olika ut for olika diagnosgrupper. Sjukdomsférloppet for can-
cer kan vara en kontinuerlig och 6verblickbar férsdmring med
minskad funktionalitet och 6kad grad av symtom [11, 12]. For
patienter med cancersjukdomar har detta under senare ar
ibland fordndrats med mer aktiv cytostatikabehandling i
langt framskridet sjukdomsskede och risk for biverkningar i
form av exempelvis sepsis som kan nedsitta patienten tillfil-
ligt. Vid vissa kroniska sjukdomar, som hjért- och lungsjukdo-
mar, ses ibland ett mer fluktuerande forlopp med svara exa-
cerbationer eller perioder av dkande hjirtsvikt da god be-
handling kan aterstélla patientens funktionsgrad i atminsto-
nevissman. Etttredje forloppkanvaradetvid demenssjukdom
eller alderssvaghet (Figur 2).

Det ir av stort virde for patient, nirstaende och den var-
dande personalen att férsoka forsta nir en 6vergang till livets
slutskede sker. Om man kan géra bedomningen att en patient
ir i livets slutskede bor det foranleda en dialog om mal och
ambitionsniva i den fortsatta varden och vardinsatserna.
Bade patient och anhoriga bor i mojligaste man vara inklude-
rade i dialogen. Viktiga kapitel i det nationella vardprogram-
met beror den palliativa vardens virdegrund och etiska platt-
form, niarstaende, samtal och dialog samt nutritionsaspekter.
De vanligaste symtomen och férslag till behandling i relation
till olika diagnoser finns ocksé med. I forsta hand giller det
smirtlindring, andnod, illamaende och krikningar, angest
och férvirringstillstand.

Checklistor, vardens innehall och kvalitetsregister. For
att arbeta strukturerat och kvalitetssdkrat finns olika check-
listor och koncept for att se till att de viktigaste komponenterna
av palliativ vard inte gloms bort. En utgangspunkt ir att forsta
att patienten érilivets slutskede, dvs med en férvintad prognos
pa veckor till manader eller alternativt att patienten ir déende
med en férvintad prognos pa nagon dag till ndgon vecka.

For att frimja en personfokuserad vard dr den enskilde pa-
tientens behov, virderingar och livsstil (sjalvbild) centrala ut-
gangspunkter. Vid planering, genomférande och utvérdering
avvarden anvinds vid flera palliativa enheter ett koncept som
bendmns »de 6 S:n«. De star for sjilvbild, sjalvbestimmande,
sociala relationer, symtom, summering/sammanhang och
samtycke [13, 14].

Liverpool care pathway (LCP) ir en vardplan med syfte att
sikra en god vard for den doende. Vardplanen innehaller evi-
densbaserat beslutsstod med checklistor fér bedémning och
vard av den déende patienten och de narstaende [15]. I vard-
planen ingéar regelbunden uppfoljning av symtom och pro-
blem i ett helhetsperspektiv under varden av den déende,
checklistor i samband med dédsfall och uppféljningsstod for
de nérstaende. Det dr ocksa en grund fér utbildningsinsatser,
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Figur 2. Exempel pa sjukdomsférlopp med
nedsatt funktionsgrad vid olika diagnoser
under livets sista tid. Brytpunkten till livets
slutskede kan vara olika tydligt markerad
vid olika diagnoser och hos olika individer.

Tid Den skuggade ovalen visar livets slutskede.
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som genom att knytas till vardplanen direkt far relevansidet
kliniska arbetet.

Svenska palliativregistret <www.palliativ.se> dr ett av de
svenska kvalitetsregistren dir ett antal vardrelaterade para-
metrar och kvalitetsindikatorer registreras efter dodsfallet
[16]. Tillforlitligheten i registrerade uppgifter 6kar om de ba-
seras pa dokumenterade symtom och atgérder under patien-
tens sista tid. En del avdokumentationen som hénfors till de 6
S:en och LCP aterkommer i Palliativregistret. Exempel pa in-
dikatorer och parametrar dr forekomst och behandling av
smirta, andnod och rosslingar, illamaende och forvirring
samt kommunikation med patient och néirstaende om den fo-
restaende doden. Palliativregistret startades med det kvanti-
tativa malet att alla dodsfall ska registreras. Sedan starten ar
2007 har antalet registrerade dodsfall stadigt 6kat och upp-
gick iborjan av ar 2013 till drygt 63 procent av samtliga dods-
fall [17]. Flest registreringar gors pa palliativa sluten- och
hemsjukvardsenheter, f6ljt av sérskilda boenden. Genom att
aterfora resultat fran Palliativregistret, avseende exempelvis
grad av uppnadd symtomlindring och kommunikation, till
denregistrerande enheten finns stora majligheter att forbatt-
ravard och behandling av svart sjuka och déende patienter.

M Potentiella bindningar eller jivsforhallanden: Inga uppgivna.
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E SUMMARY

The needs and challenges for palliative care are increasing due to
the expected changes in age demographics. Patients in need of palli-
ative care are seen in most care settings, often with other diagnoses
than cancer, such as COPD, heart failure and neurological diseases.
Health care planning needs to ensure that each patient in need can
meet with a doctor with adequate competency in palliative medicine.
Recommendations from the National Board of Health and Welfare,
the National Clinical Practice Guidelines for palliative care and the
Swedish Register of Palliative Care (SRPC) are resources and support
to care providers and care professionals. Increasing registration in
the SPCR, »60 percent of all deaths in 2012, gives a framework for
quality improvement and is a source for research. Palliative care is
included in the National Cancer Strategy and the Regional Cancer
Centres, as well as palliative care R&D centres can actively work to
strengthen and expand the evidence base within the field.



