Remissvar fran Prostatacancerforbundet

Terminologiremiss - begrepp inom palliativ vard

Socialstyrelsen ansvarar fér samordning av terminologin inom fackomradet vard och
omsorg, som innefattar halso- och sjukvard och socialtjanst.

Bakgrund till terminologiarbetet

Socialstyrelsen arbetar just nu med att ta fram nationella riktlinjer for palliativ vard. Inom
detta arbete har vi identifierat ett behov av att uppdatera innehallet i Socialstyrelsens
termbank som ror palliativ vard. En tydlig terminologi kommer bland annat ha positiv
baring pa andra nationella kunskapsstdod sasom vardprogram och vardférlopp samt pa
uppféljning med KVA-koder.

Projektets syfte ar att fortydliga begreppssystemet inom palliativ vard. Resultatet ska
stddja malen for det dvergripande riktlinjearbetet, daribland att visa att

» palliativ vard inte bara ges i livets slutskede

« palliativ vard inte behover vara indelad i olika faser, eller initieras i en viss fas av
behandlingen

« palliativ vard kan ges parallellt med sjukdomsspecifik behandling.

Ett forsta forslag till nya och uppdaterade termposter var ute pa remiss under december
2024 - februari 2025. Svaren i den remissen gav inte tillrackligt stod for att ga vidare med
alla forslagen, och projektets arbetsgrupp har darfér reviderat vissa av de féreslagna
termposterna och inkluderat dem i denna remiss. Andra forslag kommer att dras tillbaka,
och i de fallen kommer de termposter som redan finns i termbanken att kvarsta.

Du kan lasa mer om resultatet av den forsta remissen och hur vi hanterat svaren har:
www.socialstyrelsen.se/terminologi. (Se under rubriken Pagaende terminologiarbeten.)



Arbetsgruppen

Projektets arbetsgrupp har bestatt av sakkunniga fran
* Socialstyrelsen

* Region Jonkopings lan

* Vastra Gotalandsregionen

* Region Skane

* Linnéuniversitetet

» Marie Cederschidld hogskola

och terminolog fran Socialstyrelsen.

Resultatet av terminologiarbetet
Resultatet av terminologiarbetet finns i remissen i form av tva reviderade och en ny
termpost.

har fragor om projektet eller enkaten, kontakta Socialstyrelsens terminolog Carl

Stromback: carl.stromback@socialstyrelsen.se

Vi vill ha ert svar senast den 5 september 2025.

Praktiska instruktioner

Om ni ar flera personer som ska besvara remissen behover ni [lamna ett
gemensamt svar pa denna enkat. Om flera personer anvander samma lank
kommer bara det sista svaret att sparas.

De svar du skriver in i enkaten sparas nar du klickar pa flikarna "Féregaende” eller
"Nasta” langst ner pa varje sida i enkaten. Om du avbryter arbetet kan du enkelt na
enkaten igen genom att klicka pa lanken i utskicket. Det ar magjligt att géra andringar
i enkaten fram till sista svarsdag aven om du har skickat in ditt svar.

| slutet av enkaten kommer du att se en sammanfattning av dina svar. Har kan du
ocksa skriva ut svaren eller spara dem i en pdf-fil.

Klicka pa "Avsluta" sist i enkaten for att skicka in svaren.

Tank pa att inte ange nagra personuppgifter som till exempel namn, e-post eller
andra uppgifter som kan identifiera en person i dina fritextsvar.

Termpost 1 - palliativ vard (reviderad)

Term: palliativ vard

Tidigare definition:


mailto:carl.stromback@socialstyrelsen.se

halso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov samt organiserat stod till narstaende

Foreslagen definition:

halso- och sjukvard som syftar till att lindra lidande och framja livskvalitet for personer
med tillstand som férvantas leda till déden inom dagar, veckor eller ar, och som innebar
beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt stdd till narstaende

Tidigare anmarkning:

Palliativ vard bygger pa ett palliativt forhallningssatt som kdnnetecknas av helhetssyn pa
manniskan genom att stodja individen att leva med vardighet och med storsta mgjliga
valbefinnande till livets slut, oavsett alder och diagnos.

Palliativ vard syftar till att férebygga och lindra lidande genom tidig upptackt, noggrann
analys och behandling av fysiska, psykiska, sociala och existentiella problem, genom
samarbete i multiprofessionella team. Palliativ vard kan aven ges tidigt i sjukdomsskeden
tillsammans med livsforlangande behandling.

Foreslagen anmarkning:
Palliativ vard kan ges oavsett alder eller diagnos.

Palliativ vard kan ges parallellt med sjukdomsspecifik behandling.

Hur staller du dig till detta forslag? *

Tillstyrker foreslagen definition Ja eller nej

Tillstyrker féreslagen anmarkning Ja eller nej

Motivera varfor du inte tillstyrker definitionen: *

Motivera varfor du inte tillstyrker anmarkningen: *

Eventuella kommentarer (frivilligt)

Se kommentarer till remissen i sin helhet



Termpost 2 - palliativt forhallningssitt (reviderad)
Term: palliativt férhallningssatt

Tidigare definition:
forhallningssatt som kannetecknas av helhetssyn pa manniskan genom att stédja
individen att leva med vardighet och med stérsta majliga valbefinnande till livets slut

Foreslagen definition:
forhallningssatt som kannetecknas av helhetssyn pa manniskan och som prioriterar
livskvalitet samt individuella 6nskemal och behov vid avvagning av insatser

Tidigare anmarkning:

Det palliativa forhallningssattet innebar att en professionell bedémning av patientens
tillstand, behov och 6nskemal gors utifran fysisk, psykisk, social och existentiell
dimension. Forhallningssattet medfor att tdnkbara insatser foregas av en avvagning av
for- och nackdelar for patientens valbefinnande.

Foreslagen anmarkning:

Helhetssyn innebar att beakta en persons fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov.

Det palliativa forhallningssattet innebar att en professionell bedémning av personens

tillstand, behov och énskemal gors for att stddja personen att leva med storsta mojliga
livskvalitet till livets slut.

Hur staller du dig till detta forslag? *

Tillstyrker foreslagen definition Ja eller ngj

Tillstyrker foreslagen anmarkning Ja eller nej

Motivera varfor du inte tillstyrker definitionen: *

Motivera varfor du inte tillstyrker anmarkningen: *

Eventuella kommentarer (frivilligt)
Se kommentarer till remissen i sin helhet



Termpost 3 - samtal vid allvarlig sjukdom (ny)
Term: samtal vid allvarlig sjukdom

Definition:

samtal dar halso- och sjukvardspersonal och en patient vars tillstand férvantas leda till
doéden inom dagar, veckor eller ar, och/eller dennes narstaende, diskuterar innehallet i
den fortsatta varden utifran patientens halsotillstand, behov och énskemal

Anmarkning:
Samtal vid allvarlig sjukdom halls tidigt och aterkommande i vardprocessen.

Vanliga amnen som tas upp vid samtalet ar:

* vad patienten och narstaende vet och vill veta om sjukdomen eller tillstandet

» vad som ar viktigt for patienten och narstaende, sasom hopp och radslor

* sjukdomens eller tillstandets forvantade forlopp

» méjligheter till symtomlindring, hjalp och stéd samt ratt att avsta fran olika insatser

* narstaendes behov av information och stéd samt mojlighet och vilja att vara delaktiga
* hur man ska hantera situationer dar patienten inte sjalv kan eller vill framféra sin vilja.

Uttrycket allvarlig sjukdom anvands i olika betydelser i olika sammanhang. Denna
definition syftar bara till att skilja mellan olika typer av samtal inom palliativ vard.

Hur staller du dig till detta forslag?

Tillstyrker foreslagen term Ja eller nej
Tillstyrker foreslagen definition Ja eller nej
Tillstyrker féreslagen anmarkning Ja eller nej

Motivera varfor du inte tillstyrker termen: *

Motivera varfor du inte tillstyrker definitionen: *

Motivera varfor du inte tillstyrker anmarkningen: *

Eventuella kommentarer (frivilligt)
Se kommentarer till remissen i sin helhet.



Termposter som avpubliceras

Utover foregaende revideringar och publiceringar ar arbetsgruppens forslag att
avpublicera ett antal termposter. Beslut om att avpublicera termposter omfattas inte av
remissen, men vi listar termposterna har for att ge kontext férslagen i denna remiss.

Tva termposter handlar om hur verksamheten ar organiserad, nagot som enligt
arbetsgruppen inte bor styras eller begransas av termbanken:

* specialiserad palliativ verksamhet
* palliativt konsultteam

En termpost ror en fras som arbetsgruppen bedémer ar sjalvférklarande:

* palliativ insats

Eventuella kommentarer till remissen i sin helhet:
Vi ifrdgasatter avsikten och behovet av att vidga innebdérden av palliativ vard. | hég grad inom

cancer och speciellt vid prostatacancer har nu dodligheten minskat rejalt tack vare olika typer
av behandlingar. Patienterna ar vanligen inte botade men sjukdomen har bromsats, ofta sa
lange att patienten hinner avlida av nagot annat. For detta skede finns etablerade begrepp
som spridd obotbar cancer, bromsande behandlingar, kronisk sjukdom och rehabilitering,
vars syfte ar just att mildra och kompensera de symtom och biverkningar av olika slag som
behandlingarna medfor. | dessa skeden tillfér begreppet palliativ ingenting, snare forvirrar.

Vi har atskilliga exempel dar patienter reagerat hart pa att ha hort eller l1ast "palliativ” i sin
journal. Det ar ju ocksa dessa andra begrepp som anvands i patientlag, nationella
vardprogram och andra dokument med rekommendationer till varden.

Daremot ar det angelaget att ha ett tydligt begrepp som fangar det sena stadium da
sjukdomen progredierar oavsett vilka atgarder som satts och som avser de lindrande insatser
som da kan erbjudas. Det gamla begreppet brytpunktssamtal ar da ocksa hégst meningsfulit.



