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Inledning

I Sverige dor varje ar drygt 22 000 personer 1 cancer och cirka 40% av dem som avlider 4r under
70 ar. Den vanligaste dodsorsaken bland de drygt 90 000 personer som avlider &r hjért- och
kérlsjukdomar och en klar majoritet av dem som dor i cancer, men ocksa i andra sjukdomar,
besvéras av smirta, illamdende, andndd, trotthet och en hel rad andra symptom och
funktionsnedséttningar under livets sista ar ( Solan JP et al. A Comparison of Symptom
Prevalence in Far Advanced Cancer, AIDS, Heart Disease, Chronic Obstructive Pulmonary
Disease and Renal Disease. JPSM 2006; 31(1), 58-69). Under de senaste aren har en allt storre
andel av doende patienter med cancer och andra sjukdomar, vérdats i livets slutskede utanfor
akutsjukhusen. Allt fler patienter har valt och kunnat fi vard 1 det egna hemmet med hjélp av
specialiserade hemsjukvardsteam men de allra flesta patienter har inte kunnat gora ett aktivt val
av var man vill vardas, i det egna hemmet, pa hospice, pa en sjukhusklinik eller i vilket
omsorgsboende man dnskat tillbringa sin sista tid i livet. For att fa en uppfattning av det totala
behovet av palliativ vard radknar man 1 vastvarlden med 2800 dddsfall i cancer och 6900 dodsfall
av andra orsaker per miljon invanare och ar. En stor andel av dessa patienter, dven de som inte
dor 1 en cancersjukdom, har sdledes en period i slutet av livet med symtomgivande sjukdom och

behov av ndgon form av palliativ vérd.

Det finns idag kunskap och kompetens for att lindra svara symtom &ven for patienter i livets
slutskede . Den for manga patienter och nirstdende mycket ojimna fordelningen av vardresurser
ndr det géller smart- och symptomlindring innebér ett stort onddigt fysiskt, psykologiskt och
andligt lidande. Ojamlikheten beror pé bristande struktur och systematik inom varden nationellt
men brister forekommer ocksé inom enskilda landsting, sjukhus, kliniker, boenden och i

primdrvardssammanhang.

En forutsittning for god vard i livets sista skede dr forstaelse for sjukdomens prognos och en
insiktsfull kommunikation mellan patient, nirstdende och vardgivare. En sddan dialog innefattar
exempelvis fragor kring vad som dr meningsfulla behandlingsinsatser och en diskussion om hur
man Onskar att varden i slutet av livet ska vara. Traditionellt sett ses doden ur
sjukvardsperspektivet ofta som ett misslyckande men dven for patienter och anhoriga ses

naturligtvis ocksd doden manga ginger som en f6ljd av misslyckade behandlingsinsatser.
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I denna rapport beskrivs den palliativ varden utifran ett cancerperspektiv. Behoven av palliativ
vard vid andra sjukdomstillstdnd dr ocksa omfattande d&ven om dessa patienter inte alltid har
samma behov av det som den specialiserade palliativa varden erbjuder. En stor del av den
palliativa virden bedrivs inom de kommunala boendeformerna och pa sjukhus dér det finns
omvittnade brister i ett palliativt forhallningssatt, brister i generell palliativ kompetens kring

smart- och symtomlindring samt i stodet till ndrstdende.

Nationell strategi for palliativt cancerviard - arbetssiittet
Stora delar av innehéllet i bakgrundstexterna i detta dokument finns tillgidngligt i tidigare
utredningar och skrivelser om palliativ vard och i svenska och internationellt tillgéngliga

larobdcker i palliativ vard och palliativ medicin.

For att 4 en bred forankring av de forslag som presenteras har utgdngspunkten varit den
inventering med efterfoljande publicering av ”Palliativguiden” for specialiserad palliativ vard i
Sverige som gjordes av Nationella Radet for Palliativ Vard (NRPV) under varen 2008.
Representanter for den palliativa varden i respektive ldn/region (en sjukskoterska och en lékare)
har erbjudits att kommentera uppgifterna om specialiserad palliativ vard i sitt lan/region, bilaga
1. Responsen har varit mycket god och positiv och i stort sett har bilden bekréftats. Vid samma
tillfille ombads representanterna att komma med forslag for forbéttringar av den palliativa
(cancer-)varden som skulle kunna ingé i en nationell strategi. Efter att ha sammanstillt dessa
forslag och kommentarer har representanterna samt styrelsen for NRPV fatt kommentera

helhetsbilden av forslagen.

Det foreliggande dokumentet och forslagen har dessutom granskats och kommenterats av en
mindre grupp utvalda personer vars synpunkter tacksam mottagits och bidragit till fortydliganden

och forbéttringar, bilaga 1.
Palliativ vard — patientens perspektiv

Den palliativa varden kan beskrivas utifran flera olika perspektiv, forst och framst utgdende fran

den enskilda patienten och dess nirstdendes behov. Ett annat perspektiv dr sjukdomsrelaterat
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men det finns ocksa ett organisationsperspektiv dédr vardens olika vardformer och resurser kan

beskrivas ur ett historiskt och aktuellt perspektiv.

I en deklaration som skapades vid en konferens i Lansing, Michigan 1975 beskrivs den doendes
rattigheter (Ur Var Dod av Ulla Qvarnstrom, Almqvist och Wiksell, 1993). Det handlar om respekt
for den doende som ménniska, delaktighet, réttighet till god sméirt- och symptomlindring, arligt
och virdigt bemoétande, rétt att fa uttrycka religiésa och andliga upplevelser och kroppens

okrankbarhet efter doden.

Patientperspektivet har formulerats av NRPV och har som utgangspunkt patientens delaktighet

och individuella 6nskemal och behov. Malen kan ocksa skrivas i jagform (www.nrpv.se).

Etik, information och delaktighet:
1. Patienten dr informerad om sin situation i enlighet med sin 6nskan och sina behov.
(Jag &dr informerad om min situation i enlighet med min 6nskan och mina behov.)
2. Narstdende ar informerade om patientens situation
Smartlindring:
3. Patienten dr smértlindrad.
4. Patienten ir lindrad frn 6vriga symptom.
5. Det finns ladkemedel att ge vid behov vid sméirtgenombrott, oro, illamaende och
andningsbesvir.
Organisation och stdd till efterlevande:
6. Patienten behover inte do ensam.
7. Patienten ges mojlighet att do pa den plats han eller hon sjalv 6nskar.

8. Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet.

Den doendes rittigheter

Jag har rdtt att bli behandlad som en levande mdnniska fram till min dod

Jag har rdtt att upprdtthdlla hoppet oavsett om mdlet for detta fordndrar sig

Jag har rdtt till vard och omsorg frdan dem som upprdtt- hdller mitt hopp dven om
det fordndrar sig
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Jag har rdtt att ge uttryck for mina kdnslor om min forestaende dod pa mitt eget
satt
Jag har rdtt att delta i avgoranden som gdller min egen vdrd
Jag har rdtt att forvinta fortsatt medicinsk behandling och vard dven om mdlet
inte ldngre dr bot utan vilbefinnande
Jag har ritt att inte do ensam
Jag har rdtt att vara fri frdn smdrta
Jag har rdtt att fd drliga svar pa mina fragor
Jag har rdtt att inte bli ford bakom ljuset
Jag har rdtt att fa hjdlp av och for min familj att acceptera min déd
Jag har rdtt att fa do i frid och med vdrdighet
Jag har rdtt att behalla min individualitet och inte férdémas for mina avgoranden
om de gar emot andras uppfattningar
Jag har rdtt att samtala om och ge uttryck dt mina religiosa och/eller andliga
upplevelser
oavsett vad de betyder for andra
Jag har rdtt att forvinta att den mdnskliga kroppens okrdinkbarhet respekteras
efter doden
Jag har rdtt att bli vardad av omsorgsfulla, medkdnnande, kunniga mdnniskor
som forsoker forstd mina behov och som upplever det givande att hjdlpa mig
till att mota min déd

Det palliativa vardforloppet

Den cancerdrabbade patientens sjukdomsforlopp, fran den tidpunkt dé bot inte langre ar mojlig,
genomgar flera faser. Forloppet kan skilja sig en hel del beroende pa cancerdiagnos och i vilket
stadium sjukdomen é&r vid diagnostillfallet. Flera tumdrformer har karaktdren av kronisk sjukdom
som kan pégd i manga ar, vid andra cancerdiagnoser har sjukdomen ibland ett hastigt forlopp. I
ett tidigt palliativt skede kan patienten fortfarande genomgé olika typer av utredningar,
diagnostik och onkologiska behandlingar. Funktionsnedsittningarna kan vara mycket lindriga
och manga patienter kan fortsdtta med forvarvsarbete eller motsvarande sysselsdttningar i
varierande grad. Ibland kan riktade symptomlindrande insatser behovas eller nigon annan
enklare insats i form av anpassat stod. I ett senare skede av det palliativa vardforloppet har
patienten oftast 6kande besvér av smartor och andra symptom samt funktionsnedsattningar.

Sjdlvklart varierar detta fran en individ till en annan.

Virdkedjan
I ett tidigt palliativ skede har patienten vanligtvis kontakt med en eller flera sjukhuskliniker, det
kan rora sig om exempelvis onkologklinik, kirurgklinik eller lungklinik - allt beroende pa

grunddiagnos. Da sjukdomen férsamras Okar initialt kontakterna med sjukhusvérden. I de fall det
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finns en lokalt valfungerande infrastruktur av palliativa kompetenser forflyttas tyngdpunkten i
kontakterna allt mer till primérvard, palliativa vdrdorganisationer och andra vardformer utanfor
akutsjukhusen. I ménga fall dir den strukturen saknas eller ar bristféllig blir konsekvensen allt
storre anviandning av sjukhusvard ju ndrmare livets slut man kommer trots att tiden for
vardinsatser som specifikt kraver sjukhusvard (t ex kirurgi, rontgen, intensivvard) ar forbi. Dessa

brister i vardkedjan leder till bade onddigt lidande och felaktigt anvénda resurser.

Det dr nodvandigt att de olika vardgivare som patienten har kontakt med kommunicerar vél med
varandra och bygger upp ett fortroendefullt samarbete. Nér patienten har kontakt med en
vardgivare ska denna veta vad andra vardgivare gjort och sagt till patienten. Behandlingsmélen
bor vara entydiga. En annan vésentlig del i detta vardkedjesamarbete innebar att patienten ska
kunna beredas plats hos de olika vdrdgivarna efter behov, det kan rora sig om en
slutenvéardsplats, tillgang till avancerad hemsjukvard, hembesok av likare och annan
vardpersonal, mottagningsbesok pa sjukhuset eller hos specialist. Patienten ska inte behdva
hamna pa en akutmottagning utan omgaende fa mgjlighet till invasiv smartbehandling

exempelvis intraspinal tillforsel av smartstillande lakemedel eller rontgendiagnostik vid behov.

Patienter i livets slutskede har ofta en flerarig historia av kontakter med sjukvéarden. Den har ofta
varit talamodsprévande och frustrerande. I enlighet med prioriteringsutredningen ska patienten i

livets slutskede behandlas med samma prioritet som livshotande sjukdomsfall.

Brytpunkt eller 6vergangstid

Overgangen fran ett kroniskt sjukdomstillstind till livets slutskede kan innebéra en mycket tydlig
brytpunkt men vid andra tillfdllen 4r 6vergdngen mer glidande. Vardens inriktning behdver
omvérderas d4 den gér fran att vara mer behandlingsinriktad och livsforlangande till att ha
tydligare fokus pa symptomlindring och livskvalitet. Inneborden av detta forstés inte alltid pa
samma sitt av patienten, de anhdriga, av de olika professioner (och personer) som ingér i det
professionella teamet runt patienten eller av dem som utgor olika ldnkar 1 vardkedjan. I den
ideala situationen sker en successiv anpassning av vardens inriktning frdn behandlande lékares

sida 1 dialog med patient och nérstaende.
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Den forsta brytpunkten kan gélla ett sjukdomsrecidiv efter en period av recidivfrihet men det kan
ocksa redan vid diagnostillfdllet vara s att patienten har en sjukdom som gor att bot inte r ett
realistiskt behandlingsmél. Denna forsta fas av ett palliativt sjukdomsskede &r viktig att
identifiera eftersom den i praktiken innebér att sjukdomen inte ldngre dr botbar. Detta &r ett
nodvindigt perspektiv pa behandlingsbeslut nér det giller cancerbehandlingen men ocksa i
kommunikationen med patienten och de nirstdende. Nar prognosen ar délig, dvs. trots att det inte
ar mojligt att bota, kan patienten dnda ha goda mgjligheter att leva med sin sjukdom i flera &r. En
medvetenhet om den daliga prognosen bor dndé finnas hos behandlande lédkare och diskuteras

med patienten.

Nir de livsforldngande atgérderna inte har effekt ldngre eller nér biverkningarna blir besvérligare
an sjdlva behandlingsvinsten har livets slutskede kommit patagligt ndrmare. En 6vergéng har
skett till vard i livets slutskede har. Efter denna brytpunkt syftar samtliga &tgirder till en sa god
livskvalitet som mdjligt for patienten och de nérstiende. Sjukdomen leder till fortsatt spridning
med oftast 6kande symptom i form av exempelvis smarta, trotthet, illamaende, matleda samt
viktnedgang och olika former av funktionsnedséttningar. Behovet av kompetent vard péd nira hall
okar allt mer, i manga fall med tillgdnglighet dygnet runt. Man har dé passerat ytterligare en
overgangstid, nu till livets slutskede. Erfarenheten och studier visar att manga patienter har
behov av olika vardinsatser dygnet runt i genomsnitt cirka tre ménader fore sin dod (Onkologiskt
Centrum Stockholm-Gotland) Den sista tiden i livet, doendet, utgors av de sista dagarna i livet
upp till nagon vecka. Under den perioden avtar patientens funktioner snabbt. Patienten kan eller
vill inte &ta ldngre och har svart att ta emot ldkemedel 1 tablettform, tréttheten tilltar och

patienten sover allt mer med sviktande kognitiv formaga. Patienten dr dd ofta singbunden.
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Overgéngen mellan olika sjukdomsskeden #r sillan helt tydlig och kriver forstaelse,

insikt och anpassning av patient, nérstaende och sjukvéardpersonalen.

Brytpunkt ‘
Overgangsskede L Déendet
Botbar sjukdoml/l Kronisk sjukdom l/l Livets slutskede V.

1

Sorg
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Begrepp och definitioner av palliativ vard

Definition av palliativ vard enligt WHO, 2002
Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som syftar till att forbéttra livskvaliteten for patienter
och familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ véard
forebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling av smérta
och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem.

e Lindrar smérta och andra plagsamma symtom.

e Bekriftar livet och betraktar doendet som en normal process.

e Syftar inte till att pdskynda eller fordrdja doden.

e Integrerar psykologiska och existentiella aspekter 1 patientens vard.

e Erbjuder organiserat stdd till hjdlp for patienter att leva sa aktivt som mojligt fram till
doden.

e Erbjuder organiserat stdd till hjdlp for familjen att hantera sin situation under patientens
sjukdom och efter dodsfallet.

e Tillimpar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och familjers behov
samt tillhandahéller, om det behdvs, dven stodjande och radgivande samtal.

e Befriamjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp 1 positiv bemérkelse.

e Ar tillimpbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att forlinga
livets sdsom cytostatika och stralbehandling.

e Palliativ vird omfattar &ven sddana undersokningar som dr nddvandiga for att béttre
forstd och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.

National cancer control programs: policies and managerial guidelines, 2" ed. Geneva, World
Health Organization, 2002. Svensk overséttning: Kenne-Sarenmalm E, Fiirst CJ, Strang P,

Ternestedt BM.

Doendet - en normal process
Ett palliativt forhéllningssitt innebér att man ser doendet som en normal process. Vardteamets

instanser syftar till att hjdlpa patienten att uppna basta mojliga livskvalitet vid livets slut, varken
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till att paskynda eller uppskjuta doden. Teamet ska stodja méanniskor att leva med vardighet och

med storsta mojliga vélbefinnande till livets slut.

Nirstiende

Stod och omhindertagande av familjen och andra nérstdende &r en integrerad del av den
palliativa varden. Stodet kan vara praktiskt och informativt samt psykologiskt under vardtiden
och i sorgearbetet efter doden. Inom den specialiserade palliativa varden bor narstaendestodet
vara systematiskt och inriktas pa dem som mest behdver det. Exempel kan vara anhdriggrupper,

sarskilt stod till barn och unga vuxna och program for uppfoljning efter dédsfallet.

Vérd i team

Palliativ vard ska kunna erbjudas varhelst patienten viljer att vdrdas eller dér det av olika skal
bedoms ldmpligast; i hemmet, pé ett vard- och omsorgsboende/sjukhem (dvs. dldreboende,
sarskilt boende, kommunal korttidsplats), pa ett sjukhus eller pa en palliativ enhet/hospice. Inom
den palliativa vardens filosofi betonas vikten av ett helhetsperspektiv. Att arbeta med palliativ
vard innebdr darmed att personalen maste arbeta i ett vél fungerande multiprofessionellt team.
Fordelarna med det multiprofessionella teamet ér att dér finns all den professionella kunskap
som patienten kan behdva. Ibland dr patientunderlaget sé litet att en del teammedlemmar méste
dela sin tid mellan arbete i det palliativa teamet och arbete i andra verksamheter, till exempel
primérvéard, kommunal vard eller pa sjukhusklinik. D4 olika professionella foretradare kommer
samman for att planera varden for en enskild patient uppstér det palliativa teamet. Ett viktigt
forum for det palliativa teamet, oavsett om det dr permanent eller tillfalligt, ir teamkonferensen
(rond/storrond/véardplanering). Det innebér att varden diskuteras och planeras utifran
fysiologiska, psykologiska, sociala och existentiella aspekter, bade utifran patientens och utifran
de nérstdendes perspektiv. Varje yrkesgrupp bidrar med sina kunskaper och erfarenheter. Varden
utvirderas kontinuerligt och véardplanen korrigeras i takt med att omstdandigheterna fordndras.
Foljande yrkesgrupper ér de vanligaste inom ett palliativ t team: Lékare, sjukskoterska,
underskoterska, kurator, sjukgymnast och arbetsterapeut. Ofta finns tillgang till prast genom
sjukhuskyrka eller nérliggande forsamling. Ett team ska alltid minst innehalla ldkare och

sjukskoterska.
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Handledning

All personal som arbetar i palliativ vard, och med déende patienter, bor erbjudas kontinuerlig
handledning som ett led i personalstodjande och kompetenshdjande arbete. Handledningen kan
ha olika inriktning men ar i forsta hand ett emotionellt stod for personalen som hanterar ménga
kanslomassigt betungande situationer i sitt arbete. Handledningen &r darfor en nédvandig
personalvardande insats, inte minst for att forebygga arbetsrelaterad stress. Den kan ocksé ses
som ett kontinuerligt ldrande och som en del i kompetensutvecklingen. I férldngningen bidrar

didrmed handledningen till béttre livskvalitet for patienter och nérstaende.

Palliativt forhallningsséitt

Alla ldkare och annan vardpersonal som moter patienter med avancerad cancersjukdom, framfor
allt i livets slutskede, maste ha ett palliativt forhallningssétt vilket innebér en helhetssyn pa
patienten och de nérstdende och pa den sjukdomssituation som foreligger. I det palliativa
forhallningssattet ingér ocksa att kunna bedéma och ta stéllning till behandling av smirta och
andra symptom, att kunna kommunicera med patienten och de nérstdende pa ett insiktsfullt och

empatiskt sitt.

Ett rehabiliterande forhallningssatt

Den palliativa varden ska ocksa ha ett rehabiliterande synsitt, vilket syftar till att patienten 1
mdjligaste mén ska upprétthélla eller forbéttra sina funktioner och minska konsekvensen av
sjukdomen och dess behandling. Det rehabiliterande forhallningssattet avser inte bara fysiska
funktionsnedsittningar och problem utan &dven psykosociala och existentiella aspekter, sa det &r
viktigt att forebygga, stddja och underlatta aktiviteter och ta tillvara individens friska resurser.
Rehabiliteringen kan avse sviktande rorelseformaga, syn, horsel, tal, kognitiva funktioner, en
forandrad sjdlvbild och anatomi. Det kan ocksa handla om férdndrade roller inom familj och

arbetsliv som utgdr en péfrestning bade for patienten och omgivningen mm.
Basal palliativ vard

Basal palliativ vérd dr det palliativa vardinnehall som ordinarie personal inom vérdkedjans olika

delar kan erbjuda sina vérdtagare/patienter t ex inom primirvard, kommunala boenden och
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sjukhusavdelningar. Det ror sig exempelvis om grundldggande kompetens inom smért- och

symtomlindring, psykosocialt stod och vard av den doende patienten.

Specialiserad palliativ vard

For patienter med en mer komplex sjukdomsbild och livssituation krivs tillgang till specialiserad
palliativ vard som innebér individualiserad och behovsanpassad palliativ vard av ett
multiprofessionellt/interdisciplinért team med fordjupad kompetens. Personalen har sarskild
utbildning och erfarenhet inom palliativ vard och arbetar huvudsakligen inom omradet. Férutom
lakare och sjukskdterska finns tillgang till psykosocial kompetens, arbetsterapeut, sjukgymnast
och vid onskemal religidsa foretrddare. I denna vardform ska flera patienter vid samma tillfélle
med komplexa och svira symptom kunna behandlas. Specialiserad palliativ vérd kan ges i
hemmet eller som sluten vard och den ska vara tillgénglig dygnet runt. Den specialiserade
palliativa varden ska kunna utgdra konsultstod till priméirvard, sjukhusavdelningar, sérskilda
boenden m.fl. Férutom komplexa fysiska symptom och funktionsnedsittningar ska inom den
specialiserade véarden finnas sérskild kompetens att hantera patienter med svéra psykiska

symptom och en komplex psykosocial situation. Enligt den statliga utredningen SOU 2001:6
”Virdig vard i livet slut” ar kraven for att raknas som ett specialiserat/avancerat

hemsjukvardsteam f6ljande: Likarmedverkan, teambaserat arbetssitt och dygnet-runt-vard.

Namn och forkortningar

Palliativ hemsjukvard kan bedrivas i landstingets regi, organisatoriskt knuten antingen till
sjukhus eller primérvard men kan ocksa vara fristdende och bedrivas/utgé fran en privat
organisation eller stiftelse. I Sverige finns dnnu inga gemensamma definitioner som beskriver
den palliativa hemsjukvérden utan olika beteckningar anvénds for denna typ av vard. Nedan
foljer en sammanstéllning 6ver de forkortningar som anvinds. Namnet eller forkortningen
beskriver inte alltid om varden uppfyller kraven for specialiserad palliativ vard, dar
minimikriteriet bor vara att lakare och sjukskoterska med palliativ kompetens ska finnas
tillgangliga dygnet runt. Det pagar ett arbete for att skapa gemensamma definitioner inom

palliativ vard i Sverige.
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Tabell 1. Forkortningar och bendmningar av verksamheter som bedriver palliativ vard i Sverige

enligt Palliativguiden 2008.

AH Avancerad hemsjukvard

AHS Avancerad hemsjukvard

ASIH Avancerad sjukvard i hemmet

EPM Enheten for palliativ medicin

GHSV Gemensam hemsjukvard

KVH Kvalificerad vard i hemmet

LAH Lasarettsansluten hemsjukvard

MOH Medicinskt omfattande hemsjukvard

MOT Mobilt onkologiskt team

NAH Nérsjukhusansluten hemsjukvard

PAAH Primérvardsansluten hemsjukvard

PAH Priméarvardsansluten hemsjukvard

PKT Palliativt konsultteam

PMC Palliativt medicinskt centrum

PRIK Palliativt radgivningsteam i Kalmar
PRINOB Palliativt radgivningsteam i norra Bohuslan
PRIS Palliativt konsultteam i sédra Alvsborg
PRIVO Palliativt radgivningsteam i Véstervik och Oskarshamn
PRT Palliativt resursteam

SAH Sjukhusansluten hemsjukvard
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Hogspecialiserad palliativ vard
Hogspecialiserad palliativ vard kan i princip bara tillgodoses inom slutenvérden och hir behovs
tillgang till sjukhusets specialister i form av neurokirurgi, ortopedi, anestesi, onkologi etc och det

ror sig ofta om mojlighet till invasiva atgérder och till intensiv omvardnad.

”Centre of excellence”
I ett pdgdende europeiskt arbete med definitioner inom palliativ vard beskrivs ”Centre of
excellence” som en klinisk enhet med uppdrag for utbildning, forskning och utveckling

(www.eapcnet.org).

”Supportive Care” och rehabilitering inom palliativ vard

Med begreppet “’supportive care” avses insatser for att forebygga, behandla och lindra symtom
vid cancer och komplikationer eller biverkningar till behandling (Smyth JF. Disclosing gaps
between supportive and palliative care: the past 20 years. Support Care Cancer 2008; 16: 109-

11.) Begreppet har ingen direkt svensk dversittning.

Fordndringen av vardens organisation med minskande antal slutenvardsplatser pa akutsjukhusen
gor att allt fler onkologiska patienter finns i andra vardformer. Det stiller 6kade krav pa att
uppmirksamma och kunna hantera biverkningar av genomgangen behandling och efter operativa
ingrepp, forlamningstillstand eller andra funktionsnedséttningar Forbéttrade
behandlingsmojligheter gor ocksé att allt fler patienter i palliativt skede har padgéende antitumoral
behandling. Detta stiller krav pa onkologisk kunskap och kompetens och pa
rehabiliteringsmojligheter bdde inom den palliativa varden och inom andra vardformer, utanfor

de behandlande klinikerna, dér dessa patienter vardas.

Palliativt konsult- eller radgivningsteam

Ett radgivningsteam arbetar konsultativt gentemot vardgivare som inte sjélva har specialiserad
palliativ kompetens. Det kan rora sig om primdrvard, kommunala boendeformer eller
sjukhusavdelningar. I exempelvis England &r det vanligt att akutsjukhus har palliativa

konsultteam som arbetar sjukhusévergripande.
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Vardform, virdverksamhet eller specialitetsomrade

Palliativ vard innebir ett forhéllningssitt, ett kompetensomrdde och vard som bedrivs i olika
typer av vardverksamheter. Palliativ medicin &r ett medicinskt specialitetsomrade och har ocksa
definierats som ldran och utdvandet av palliativ vard utifran ett multiprofessionellt initiativ
(Betinkande frén initativgrupp for palliativ medicin, Cancerfonden och Medicinska
Forskningsradet, 2002). Andra hdvdar dock att palliativ vard dr ett 6vergripande
kunskapsomrade med palliativ medicin och palliativ vrdvetenskap som underordnade begrepp.

Det finns behov av att nd en nationell samsyn pa dessa och andra definitioner inom omradet.

Professionella foreningar inom palliativ vard

Nationella radet for palliativ vard, NRPV, &r ideell forening med uppgift och mal att verka for en
samordnad och jdmlik vard i hela landet enligt WHO:s definition av palliativ vard och bestar av
foreningar och natverk inom palliativ vard. Radet ska utgora ett nationellt forum for utbyte av
idéer och information 1 frdgor som ror palliativ vard och ska identifiera omraden dér palliativ
vard behovs och uppmérksamma dessa samt initiera forbéttring. Informationsspridning om
palliativ vard till professionella och allménheten samt delta i samhéllsdebatten inom det

palliativa omradet ar andra uppgifter for NRPV.

NRPV ska vidare patala behoven av palliativ vard for riksdag, regering, landsting kommuner och
andra myndigheter samt utgora remissinstans for dessa. Det Nationella Radet ska stodja
palliativa organisationer och foreningar i Sverige och uppritthdlla och underhélla register dver
palliativa vardgivare. Dessutom ska foreningen stodja utvecklingen av standards for palliativ
vard 1 Sverige och samarbeta och samverka med organisationer med likartade mél i Europa och

resten av virlden (www.nrpv.se).

Den Europeiska foreningen for palliativ vard, European Association for Palliativ Care (EAPC) ar
en samlande organisation for palliativa foreningar i Europa och har ocksa enskilda medlemmar.
Inom foreningen bedrivs arbete 1 arbetsgrupper inom viktiga omrdden sasom etik, smérta

sedering, forskning mm (www.eapcnet.org)
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Foreningar/ndtverk som utgor Nationella Radet for Palliativ Vard:

Dietister inom Onkologi — DIO

Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter-Utskottet for Onkologi och Palliativ Vird
Legitimerade Sjukgymnasters Riksforbund-Sektionen for Onkologi och Palliativ vard
Ndtverk for chefer/ledare i palliativ vard

Ndtverk for forskande sjukskoterskor i palliativ vard

Ndtverk for Sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vard

Palliativa Forskningsndtverket i Sverige - PANIS

Riksforeningen for Sjukskoterskor i Cancervdard

Sjukskaterskor for Palliativ Omvdrdnad - SFPO

Foreningen for Socionomer inom Palliativ vdrd - SiP

Svensk Forening for Palliativ Medicin - SFPM

Svenskt Palliativt Ndtverk - SPN

Underskéterskor for Palliativ Omvdrdnad - UFPO

Forslag 1. Definitioner av termer och begrepp

Utgangspunkten for ett systematiskt utvecklings- och kvalitetsarbete for palliativ vard ar
gemensamma definitioner av termer och begrepp. Dessa tas fram av foretradare for professionen
(multiprofessionellt) i samverkan med Socialstyrelsen och andra relevanta aktorer. Exempel pa
viktiga omraden ar bendmningen av olika typer av palliativa vardverksamheter och specifikation

av innehéllet 1 den vard som de bedriver.
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Tidigare utredningar och rapporter om palliativ vard

Sverige

Sjukvard i livets slutskede ”SLS-utredningnen”, SOU 1979:59

I SLS-utredningen konstaterades att sjukvardens uppgift inte ska vara en friga om att forldnga
eller forkorta livet utan att bista den enskilda ménniskan efter hennes behov. Detta géller i hog
grad vid varden av doende, dvs. att virden ska formuleras utifrdn minniskornas 6énskningar och
behov, farhdgor och oro. Man understrok ocksé vikten av utbildning av vardpersonal och
behovet av upplysning, forskning och samverkan. Betdnkandet var viktigt for utvecklingen av
palliativ vard under 80- och 90-talet. Det kan dock tyvérr konstateras att alltfor lite har hént inom

flera av de omraden dér stora utvecklingsbehov identifierades.

Vardens svara val, SOU 1995:5
I slutbetinkandet frén prioriteringsutredningen uppméarksammades palliativ vard och éterfinns i

prioriteringsgrupp 1 tillsammans med bl a vérd av livshotande akuta sjukdomar.

Doden angir oss alla - virdig vard vid livets slut, SOU 2001:6

Denna utredning slog fast att den palliativa varden maste vidareutvecklas och erbjudas alla,
oavsett diagnos och var man bor eller vardas i landet. I utredningen lyfts
manniskovérdesprincipen fram och att ansvaret for palliativ vard ska finnas inom landsting,
kommuner och andra berdrda vardgivare. Man podngterar vikten av att utveckla vardprogram,
behovet av pediatrisk palliativ vérd, vikten av att beakta etniska och religiosa aspekter och vérdet
av en god fysisk vardmiljo. Dessutom péapekas bland annat vikten av tid for samtal under
patientens sjukdomstid och efter det att patienten har avlidit. Palliativ vard ska inga i
grundutbildningen av alla personalkategorier inom hélso- och sjukvdrden och omsorgen om
dldre. Man foreslog att palliativ medicin skulle etableras som medicinsk specialitet och att i
forsta hand ldkare och sjukskoterskor skulle specialistutbildas. Utredningen foreslog att palliativa
kompetenscentra etableras vid vissa sjukhus med sirskilt ansvar for utbildning, fortbildning,
samordning och forskning. Vid de palliativa centra bor mangprofessionellt sammansatta konsult-

eller rddgivningsteam vara verksamma. Mycket {4 av utredningens forslag har konkretiserats.
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Betinkande fran initativgrupp for palliativ medicin, Cancerfonden och Medicinska
Forskningsradet, 2002

Cancerfonden och det davarande Medicinska Forskningsradet tillsatte &r 2000 en initiativgrupp
for forskning inom palliativ medicin. Gruppen rekommenderade strategier och metoder for att
bygga upp och forstirka forskningskompetens samt for att stimulera forskningen. Initiativet har

inte lett till nagot genomforande.

God vard i livets slut, Socialstyrelsens kunskapsoversikt 2004
Denna oversikt visade att det pd ménga hall saknades resurser, kompetens och organisation for
bra vard i livets slut - framfor allt inom sédrskilda boenden, och att kvalitetsskillnaderna éver

landet var stora.

Vird i livets slutskede, Skrivelse fiin Regeringen 2004/05:166
Denna skrivelse utgér frdn utredningen "Ddden angér oss alla, SOU 2001:6" och gav
Socialstyrelsen i uppdrag att beskriva utvecklingen av palliativ vard och Nationella Rédet for

Palliativ vard finansiellt stod for att frimja utvecklingen av den palliativa varden.

Vérd i livets slutskede, Socialstyrelsens bedomning av utvecklingen i landsting och
kommuner, 2006

I rapporten, som utgick fran skrivelsen 2004/05:166, konstaterades att den palliativa varden har
utvecklats och forbéttrats sedan millennieskiftet men att likvirdig palliativ vard inte kan erbjudas
1 hela landet. Det finns behov av kompetensutveckling for personal som arbetar 1 palliativ vard

och tillgangen till ldkare med kompetens inom palliativ vérd &r otillrdcklig.

Forskning som speglar varden i livets slutskede. Sammanstilining av aktuell forskning,
Socialstyrelsen 2007.

Sammanstéllningen ér en kunskapsdversikt av forskning, i huvudsak inom omvérdnadsomrédet,
som dr genomford i Sverige och som belyser svenska forhallanden. Sammanstéllningen bygger
pa en genomgéng av drygt 250 vetenskapliga artiklar och har utforts av professor Britt Marie
Ternestedt vid Ersta Hogskola. Flertalet studier som ror déende, dod och vard i livets slutskede

belyser oftast situationen for patienter med cancer och vardbehoven for dem. Ett fatal studier
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finns som belyser varden for patienter med andra sjukdomar, de dldres vrdbehov och sista tid i
livet, personalens situation och hur olika huvudmén kan samordna sitt arbete pa ett sitt som &r

optimalt for patienten och de nérstdende.

Rapport om grundutbildningarna i palliativ vard, NRPV, 2007.

Rapporten bygger pa enkdter till samtliga svenska hogskolor och universitet som bedriver
utbildning inom de professioner som &dr verksamma inom palliativ vard. Resultatet visar mycket
stora brister inom samtliga grundutbildningar. Exempelvis hade vissa sjukskoterskeutbildningar
inte mer dn 3 timmar palliativ vard under grundutbildningen och det forekom lakarutbildning

med enbart 2 timmar palliativ véard.

Nationella riktlinjer for brost-, kolorektal- och prostatacancer, Socialstyrelsen 2007.

Enligt Socialstyrelsens sammanfattning ska de nationella riktlinjerna for brost-, kolorektal- och
prostatacancersjukvard ge nationellt kunskapsstdd till sjukvardshuvudménnens beslut om hur
resurserna ska fordelas mellan olika behovsgrupper och/eller verksamheter och utgora underlag

for regionala/lokala vardprogram.

Mélet dr att bidra till att hdlso- och sjukvédrdens resurser anvinds effektivt, fordelas efter behov
och styrs av systematiska och 6ppna prioriteringsbeslut. Darmed vill Socialstyrelsen bidra till att
stirka patienternas mojligheter att fa god vard, dvs. vard som ér kunskapsbaserad och

andamalsenlig, siker, patientfokuserad, effektiv, jaimlik och formedlad i rimlig tid.

Riktlinjerna inkluderar det palliativa sjukdomsskedet och den palliativa varden. Fyra av de tio
gemensamma kvalitetsindikatorerna har klar relevans for den palliativa varden: Anvédndning av
NRS skala (Numeric Rating Scale, 0-10) for skattning av smaérta i det palliativa skedet,
registrering av dodsfall 1 Svenska palliativregistret, ordination av opioid parenteralt vid behov
mot smarta till patient i livets slutskede och tillgéng till kontaktsjukskoterska/motsvarande med

tydligt definierat uppdrag och koordinerande funktion inom respektive verksamhet

Palliativguiden, NRPV, 2008
Palliativguiden innehaller en inventering av specialiserad palliativ vard i Sverige. Innehallet

beskrivs under rubriken palliativ vard i Sverige.
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Europa och ovriga virlden

Europarddets rekommendationer for palliativ vard 2003

I dessa rekommendationer som arbetades fram av en internationell expertgrupp finns tydliga
riktlinjer for vad som bor inga i en vélfungerande palliativ vard pa nationell basis.
Rekommendationerna dr underskrivna av Europaradets 45 lédnder, diribland Sverige. En svensk

Oversittning har gjorts av Nationella Rédet for Palliativ Vard (www.nrpv.se).

Livshjelp - behandling, pleie og omsorg for uhelbredelig syke och deende, Norges offentliga
utredningar 1999:2

I denna norska utredning finns tydliga riktlinjer for hur man planerat den palliativa varden i
Norge. Utredningen har dérefter foljts av en nationell handlingsplan for palliativ vard och en
norsk cancerstrategi for perioden 2006-2009. I dessa finns den palliativa varden vil beskriven
och utredningar och handlingsplaner har lett fram till en organisation av palliativa
kompetenscentra i regionerna med en klinisk specialistdel och FoUU-uppdrag (Forskning,
Utbildning, Utveckling) med en del inrdttade akademiska tjanster. Man foresprakar ocksa en
integration av den palliativa varden i hilsovdrden i 6vrigt. Vidare foreslogs en medicinsk
specialitet i palliativ medicin, utbildningsinsatser, satsning pa forskning etc. - i stort sett i linje

med den svenska utredningen SOU 2001:6.

Ireland — Report of the national advisory committee on palliative care, 2001

P4 Irland gjordes en plan for den palliativa varden 2001. Aven i denna plan foresprakas att
palliativ vard ska finnas tillgidnglig i alla vardorganisationer och att patienter ska kunna vardas
med god palliativ vard 6verallt, man ska bygga ut varden efter behov, och ocksa hir finns
rekommendationer om att kostnaderna maste baseras pé offentliga medel. En uppfoljning av

rapporten gjordes 2007.

Storbrittanien, End of Life Care Strategy, 2008
Under sommaren 2008 offentliggjordes en engelsk nationell "End of Life Care Strategy" frdn
Department of Health. I denna strategi - som bygger pé de engelska forutsittningarna med

forhallandevis manga hospice, konsultsjukskoterskor som stddjer primarvarden, "Macmillan
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Nurses", ett stort inslag av frivilligorganisationer och volontérer - forsoker man pa ett
systematiskt sdtt forbéttra den palliativa varden. Forslagen gér ut pa att minska den geografiska
ojdmlikheten och stddja médnniskors mojlighet att fatta vélgrundade beslut om framtida vérd,
stodja och forbittra vardkedjesamarbetet. Nagra hornstenar i den engelska palliativa strategin gér
bl a ut pa att man i varden identifierar patienter som narmar sig livets slut, att man involverar
patienter och deras familjer i vardens planering, att man forbattrar vardkedjorna, att man
mojliggor specialistvard eller specialistradgivning dygnet runt till alla som behdver det och att
detta ska gélla overallt i landet. Man rekommenderar att standardvardplaner for doendet sdsom
exempelvis Liverpool Care Pathway for the dying, LCP (se avsnitt nedan) for att garantera god
vard for de doende, och att man stodjer nirstaende. Strategin innehaller ocksé planer for
kompetenshdjande atgarder, kvalitetsarbete och forskning. I den engelska planen finns ocksé
statliga anslag till denna typ av vard. I England finns ocksé det s k Gold Standard Framework dér
man har samlat evidens och rad for varden pa ett sitt som mojligen kan motsvara de svenska

vardprogrammen men pa nationell niva.

Ovrigt
I Kanada finns en nationell satsning pa palliativ vard under ledning av hélsodepartementet. De
omraden som berdrs 4r i princip de samma som lyfts fram i denna rapport (Health Canada

Secretariat on Palliative and End-of-life Care).

I Katalonien, Spanien, har man byggt upp palliativ vard inom ramen f6r ett "WHO —
demonstration project”. Enligt en publicerad rapport finns forutom patientnyttan stora
hilsoekonomiska vinster att géra genom att systematiskt bygga upp den palliativa varden.
(Gomez-BatisteX et al., Catalonia WHO Palliative Care Demonstration Project at 15 Years,

2005. J Pain Symptom Manage 2007;33:584-590).

I Australien bedrivs ocksa ett systematiskt arbete kring utvecklingen av den palliativa varden dar
ocksé hénsyn tas till att vissa delar av landet 4r extremt glest befolkat (Currow D. Specialist
palliative care needs of whole populations: a feasibility study using a novel approach. Palliative

Medicine 2004; 18: 239-247)
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Behov av palliativ vard - ett folkhilsoperspektiv

Utgéngspunkten vid planering av palliativ vard &r att alla mdnniskor kommer att avlida. Det
finns hir en tydlig analogi med mddravard, forlossning och barnhilsovérd eftersom det for
nativitet och mortalitet finns epidemiologiskt vil kiinda uppgifter. A andra sidan &r mddra- och
forlossningsvérd kanaliserad till sdrskilda utforare medan den palliativa varden kan och bor ske
inom olika virdformer. Réttigheten till god mddra- och férlossningsvérd borde ha en
motsvarighet i rittigheten till god vard i livets slutskede och rattighet till s& goda forutséttningar

som mojligt till ett viardigt ddende och en vérdig dod.

Ett av problemen for att fi ett patientperspektiv pa organisationen av palliativ vard i livets
slutskede &r att patienterna ar avlidna efter avslutad vérd och att de missndjda doda inte kan gora
sina stdimmor horda, ”The dissatisfied dead cannot noise abroad the negligence they have
experienced” (Hinton J. Dying. London: Penguin Books, 1967). Det innebir att professionella,

nédrstdende och andra patientgrupper méste vara dessa patienters foretrddare och advokater.

Utifrdn Bradshaws taxonomi kan behov definieras utifran fyra perspektiv: Det av allmidnheten
eller patienten upplevda respektive det uttryckta behovet, det av experter och professionella
definierade normativa behovet och det behov som beskrivs utifran jaimforelser, det komparativa
behovet (Bradshaw J, A taxonomy of social need. In: McLachlan G et al. Problems and progress
in medical care. Oxford University Press 1982). Den dragkamp mellan olika krafter som avgor
hur behovet av palliativ vard ska beskrivas och bestimmas utspelas mellan patienter, nérstaende,
allmanheten, de professionella som foretrdader palliativ vard eller annan vard, administratoérer och

politiker pa olika nivéer.

Det ar givet att patient- och anhdrigperspektivet blir relativt svagt, da som tidigare papekats,
patienterna ofta &r mycket forsvagade eller inte ldngre i livet. De anhdriga &r instéllda pd att
stotta och varda den sjuke och kan vara mer eller mindre paverkade av sorg och problem i
samband med dddsfallet. Folk i allménhet som inte sjilva dr drabbade ar paverkade av de tabun
som finns kring déende och dod. Det dr vanligt att man &ndrar fokus forst ndr man sjilv eller ens

nédrstdende drabbas av svar sjukdom. Det innebér att man innan dess kan tdnkas se mer till
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kortsiktiga intressen av att sjdlv fa snabb tillgang till sjukvérd for, jimfort med svér

cancersjukdom, relativt banala akommor.

Ar tillgangen till palliativ vard jamlik

I ett exempel fran Australien visas att de med hogre inkomster och de med cancerdiagnos i storre
utstrackning &n andra hade fatt tillgang till specialiserad palliativ vard (Currow D.Specialist
palliative care needs of whole populations: a feasibility study using a novel approach. Palliative
Medicine 2004; 18: 239-/247). Ett problem med dessa undersokningar dr att man far en bild av
de professionellas normativa behovsuppfattning och att det uttryckta behovet hos andra grupper
kan vara péverkat av utbildningsniva och forstaelse for vilken typ av vard det finns eller bor
finnas tillgéng till. I en svensk studie av forutsittningar for att kunna avlida i det egna hemmet
visades att de starkast predikativa faktorerna var 6nskan att vilja avlida hemma och att inte bo
ensam. Men dven ensamstaende patienter véljer ibland att d6 hemma fGrutsatt att det finns
tillgang till adekvata resurser i form av bland annat palliativ vard dygnet runt (Gyllenhammar E

et al. Support Care Cancer.2003 Sep;11(9):560-7).

En mer samlad behovsinventering baseras pa incidens-, prevalens-, och mortalitetsdata kopplat
till demografisk information om den befolkning som avses. Nar det géller patienter med cancer
finns via cancer- och mortalitetsregister tillgang till alders- och konsstandardiserade
jamforelsesiffror. Utdver dessa data behdvs hdlsoekonomiskt baserade effektivitetsdata rérande
olika vardformer och information om tillgédngliga resurser. (Avancerad hemsjukvérd och
hemrehabilitering. Effekter och kostnader, SBU 1999) Det finns ett fatal goda studier av
effektivitet i olika typer av vardorganisationer inkluderande hilsoekonomiska aspekter. De
studier som finns internationellt kan inte pa enkelt sitt Gversittas till svenska forhallanden. Man
kan rdkna med att smérta, andnod, illamaende, somnbesvér, kognitiv svikt, depression,
aptitloshet, forstoppning, trycksar och svar oro forekommer hos mellan 25 och 84% av patienter
med cancer under sista levnadsaret. P4 en motsvarande population med icke maligna sjukdomar
ar siffrorna ndgot ldgre men fortfarande har 67% av dessa patienter smértor under det sista
levnadséret, 49% har andningsbesvér och narmare 40% har besvar med sémn, konfusion,
depression och aptitloshet (Cartwright A. Changes in life and care in the year before death 1969-
1987. J Publ Health Med 1991;13:81-87, Seale C. A comparison between hopsice and
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coventional care Soc Sci med 1991;32:147-152). Vid planering av palliativ vérd finns evidens
for att specialiserad palliativ vard ar vardefull framfor allt nér det géller smérta och
symtomlindring och tillfredsstéllelse med véarden hos patienter och familjer (Higginson I et al. A
multi-centre evaluation of cancer pain control by palliative care teams. J Pain Symptom
Management 1997;14:29-35). Dessa undersokningar ror i forsta hand specialiserad hemsjukvard
och specialiserad palliativ slutenvard. Nar det géiller dagvérd och andra former av hemsjukvérd
och olika former av vard- och omsorgsboende dr evidensen for effektivitet begransad.
Kostnadsberdkningar for hemsjukvard kompliceras av i1 vilken grad anhdrigas insatser,

bostadskostnader etc. skall rdknas som kostnader.

Olika perspektiv pa inventering av behov av palliativ cancervard

Vid en jamforande behovsinventering stélls vardutbudet i ett omrade i motsats till virdutbudet i
ett annat. Detta kan illustreras med att det i Dalarna finns 197 platser tillgéngliga for
specialiserad palliativ vard medan S6dermanland har 52 platser. Begransningen i sddana
jamforelser ar att man exempelvis inte tar hiansyn till olikheter 1 populationerna, aldersférdelning,
social struktur, andra vardformer sa som specialiserad hemsjukvérd, hospice eller vard- och
omsorgsboende/sjukhem, typ av sjukvardsavtal, sjukdomsincidens/mortalitet etc. Tillgdng pa
onkologiskt inriktad akutsjukvard och geriatrik paverkar ocksa behovet av palliativ vard inom

primérvard, specialiserade team och inom kommunala boendeformer.

Palliativ vard i Sverige

Inventering av specialiserad palliativ vard i Sverige

Pé initiativ av NRPV skapades 2006 ett nationellt register 6ver verksamheter som bedriver
specialiserad palliativ vard. Registret som togs 6ver fran Socialstyrelsen dr web-baserat och varje
verksamhet ldgger in och uppdaterar sina egna uppgifter enligt en sérskild mall. En tryckt
version av registret utgavs sommaren 2008 under namnet “Palliativguiden”. I Palliativguiden
finns specialiserade palliativa slutenvérdsenheter och verksamheter som bedriver specialiserad
hemsjukvard. Dessutom finns palliativa radgivningsteam beskrivna. Nagra verksamheter
uppfyller inte helt kraven pa specialiserad palliativ vard men eftersom det dnnu inte finns
konsensus kring definitionen har de trots detta inkluderats. I Palliativguiden finns inte vard- och

omsorgsboenden/sjukhem och inte heller sjukhuskliniker som vérdar patienter i palliativt skede
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(men inte uppfyller kraven pé specialiserad palliativ vard). For palliativa radgivningsteam som
per definition inte vardar patienter finns mdjlighet att pa ett relativt utforligt sétt beskriva den
verksamhet de bedriver. Tabellerna nedan visar antal platser i specialiserad palliativ slutenvard,
specialiserad hemsjukvérd och totalt samt i relation till 1 000 avlidna i cancer i respektive 14n i

Sverige.

Tabell 2 visar verksamheter som enligt uppgifterna i Palliativguiden bedriver
specialiserad/avancerad palliativ vard i sluten vardform respektive specialiserad/avancerad
palliativ hemsjukvard. De slutna vardplatserna inkluderar palliativa enheter, hospice-enheter
samt palliativa platser pa exempelvis geriatriska kliniker. Aven avlastningsplatser inom olika
vardformer som anvinds av palliativa hemsjukvardsteam, nér det av olika skl inte gar att varda
den sjuke i hemmet, finns med. Sannolikt innebér tabellen en viss dverskattning av antalet
vardplatser dir man kan erbjuda specialiserad/avancerad palliativ slutenvérd. I de lan/regioner
dér antalet uppgivna platser dr lagt ska siffrorna tolkas med forsiktighet - da ett fatal fler eller
farre platser innebdr en stor procentuell f6randring. Med platser inom specialiserad/avancerad
palliativ hemsjukvard menas det antalet patienter som kan vardas i det egna hemmet med hjilp
av teamet. Ett palliativt hemsjukvardteam kan varda ett begrinsat antal patienter vid samma
tillfalle. Palliativa radgivnings- eller konsultteam ger rad och stod till vardpersonal som vardar
patienter i behov av palliativ vard inom exempelvis primérvarden och inom kommunala vard-
och omsorgsboenden. Radgivningsteam finns angivna hos minst en verksamhet i néstan alla lan.
I Blekinge, Sodermanland och Jamtland finns inte nagra palliativa konsultteam uppgivna. Det

utesluter forstas inte att konsultativt palliativt stod ges.
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Tabell 2. Specialiserad palliativ sluten- och hemsjukvard, samt totalt antal vardplatser per 1 000

avlidna i cancer. Lansvis.

Sluten vard Hemsjukvard Totalt platser per
Totalt 1 000 avlidna

Lan Vardplatser Platser platser i cancer
Blekinge 7 0 7 16
Dalarna 4 193 197 269
Gotland 8 15 23 147
Gavleborg 6 106 112 138
Halland 39 135 174 238
Jamtland 0 50 50 129
Jonkoping 21 106 127 158
Kalmar 10 30 40 64
Kronoberg 0 0 0 0
Norrbotten 29 5 34 53
Skane 76 196 272 86
Stockholm 219 869 1088 272
Sédermanland 17 35 52 76
Uppsala 44 84 128 198
Varmland 20 103 123 170
Vasterbotten 20 100 120 196
Vasternorriand 31 41 72 94
Vastmanland 30 89 119 174
V. Gotaland 86 140 226 59
Orebro 22 40 62 86
Ostergotland 55 275 330 301
Riket 744 2612 3341 147

Fordelningen av antalet virdplatser inom specialiserad/avancerad palliativ slutenvard och
palliativ hemsjukvéard bor vara styrd av vardbehov, geografiska faktorer och befolkningstithet. I
de flesta delar av landet finns en storre andel hemsjukvardsplatser @n slutenvardsplatser vilket ar

rimligt utifran patientbehov och patienters dnskemal om var de vill vardas i livets slutskede. For
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att kunna jamfora olika lan har utgdngspunkten varit det totala antalet palliativa platser och
antalet platser per 1000 avlidna i cancer, tabell 2. Olika studier har visat att en 6verviagande del av
patienterna i den specialiserade palliativa varden har en cancersjukdom och antalet avlidna i
cancer anvands darfor som jamforelseindikator. I Australien har man gjort berdkningar som
visar att 90% av alla patienter med cancer behéver kontakt med ett palliativ team for bedémning
och att 70% behover kontinuerlig kontakt under den sista tiden i livet. For patienter i livets
slutskede med andra diagnoser raknar man med att 30-50% behover kontakt med ett palliativt

team (Palliative Care Service Provision in Australia: A Planning Guide, 2003). Ostergétland,
Dalarna, Stockholm och Halland har flest platser for specialiserad palliativ vard men det ar oklart

om detta tiacker behoven for patienter med cancer.

Som framgdr av tabell 2 fir manga patienter med cancer inte sina behov av palliativ vard
uppfyllda och for de patienter som har andra livshotande sjukdomar géller detta annu betydligt
fler. Aven i de lin/regioner som har flest antal uppgivna platser finns omraden dir tickningen ar
ringa eller ingen. Informationen i tabellen visar tydligt att de flesta landsting/regioner och
kommuner inte har nagon 6vergripande planering som har lett fram till att befolkningens behov

av palliativ vard tillgodoses.

Den basala palliativa vard som ska finnas inom kommunala boenden finns inte berérd i denna
sammanstallning men har tidigare befunnits ha stora brister nar det géller bade tillgang, kunskap

och kompetens.

De redovisade sammanstéllningarna dr beskrivningar utifran verksamheternas egna uppgifter vid
ett tillfalle viren 2008. Regionala grundldggande inventeringar behover goras for att f en bild

som innefattar samtliga vardformer och kompetensnivaer.

En ny struktur: Regionala Palliativa Centra
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Regionala palliativa kompetens- eller kunskapscentra ska utgora nav for forskning, utbildning
och utveckling inom palliativ vard. Centra ska i forsta hand vara knutna till universitet med
lakarutbildning med syfte att kunna pdverka lakarutbildningarna och dvriga virdutbildningar pa
universitetsorten. Den regionala lokaliseringen mdojliggor ocksd néra samverkan med regionala
onkologiska centra, onkologiska kliniker och andra verksamheter som vérdar och behandlar
patienter med maligna sjukdomar. Palliativa centra ska ha en klinisk del eller forankring i en vél
utvecklad palliativ vardverksamhet med mdjlighet att ta emot patienter med komplicerade
symtom eller komplex problematik. Palliativa centra ska paverka och stddja utvecklingen av
palliativ vard kliniskt och utbildningsméssigt inom regionen. Inom Regionala Palliativa Centra
bor finnas mojlighet att anstilla personal med kompetenser som motsvarar det
multiprofessionella specialiserade palliativa teamet och som har som huvuduppgifter att
initiera/stimulera palliativ forskning, initiera/stimulera palliativ utbildning, stodja den palliativ
utvecklingen i regionen och samverka nationellt for att utveckla den palliativa kompetensen pa

bésta satt.

Forslag 2. Jamlik palliativ vard pa ritt virdniva

e Regionala Palliativa Centra behover inréttas. Dessa ska utgora nav och drivkraft for
forskning, utbildning och utveckling inom palliativ vard regionalt och i nationell samverkan.

e En inventering av behovet for palliativ vard i varje region ska tas fram av Regionala
Palliativa Centra i samarbete med Onkologiska Centra.

e Inventeringen ska innehalla exempelvis cancerincidens och cancermortalitet inklusive
tumortyper, alders- och konsfordelning och geografisk fordelning inom regionen.

e Painitiativ av Regionala Palliativa Centra i samverkan med Onkologiska Centra och
landsting och kommuner upprittas regionala planer for palliativ vard.

e En regional plan ska beskriva behov av vardplatser i basal palliativ vard (exempelvis inom
kommunala boendeformer, de flesta sjukhuskliniker, delar av primarvarden) och
specialiserad palliativ vard (exempelvis slutenvard, specialiserad hemsjukvard), 6vriga

sarskilda palliativa vardplatser, sjukhusbundna eller utatriktade konsult- och
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radgivningsteam, palliativ dagvard etc. Planen ska beskriva hur skillnader mellan befintliga

patientbehov och palliativa vardresurser ska kunna dverbryggas.

e Landsting och kommuner ska tillgodose resurser utifran den regionala palliativa planen.
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Kvalitet i palliativ vard

Vardprogram

Regionala och lokala palliativa vardprogram finns i flera regioner. Vardprogrammen har delvis
olika karaktér och det finns idag ingen nationell samordning mellan virdprogramgrupperna. En
viktig del av vardprogrammen &r den information som ges om olika vardgivare for palliativ vard
vilket underlattar for remitterande kliniker inom sjukhusen. En annan viktig del ror
symtomlindring. Det finns ocksé vissa kvalitetsparametrar angivna. Exempel nedan ur
vardprogram for palliativ vard, Stockholm-Gotland. Samtliga vardprogram finns tillgéngliga via

www.stockholmssjukhem.se/spn.

Exempel pa kvalitetsparametrar i virdprogrammet

Remiss

Innehall i remiss till specialiserad palliativ enhet
Diagnos, symtom, pdgdende behandlingar, syfte/mdl samt ansvarsfoérdelning,
vardbehov, medicinskt och omvardnadsmdssigt, information om ndrstdaende och
hemsituation. Har information givits till patient och ndrstdende om att sjukdomen
inte dr botbar? Har patient och ndrstaende sjdlva onskat vard vid palliativ
enhet/vard i hemmet? Har/behover patienten kontakt med
bistandshandldggare/hemtjinst? Har/behover patienten kontakt med
arbetsterapeut/kurator/sjukgymnast/dietist/annan? Har/behdver patienten
hjdlpmedel?

Smiirta

Anvdndning av VAS- NRS eller motsvarande skattningsinstrument vid anslutning av ny

patient

Teamkonferens

Patienten dr foremal for teamkonferens efter anslutning till palliativ vdrd

Dokumentation av planering av fortsatt vard

Organisationsperspektiv

Anvdndning av diagnoskoden Z51.5 for patienter i palliativ vard
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Kvalitetsindikatorer
Socialstyrelsen har i de nationella riktlinjerna for vard och behandling av cancersjukdom dven
tagit fram tio stycken overgripande kvalitetsindikatorer for cancersjukvarden varav tre ar
tillimpbara 1 livets slutskede oavsett grundsjukdom.

* Anvindning av VAS/NRS (skala 0-10) for skattning av sméirta

* Registrering av dodsfall i Svenska Palliativregistret

* Ordination av stark opioid parenteralt vid behov vid smértgenombrott till patient i livets

slutskede

Tillfredsstillelse med varden — enkiter

Niér inte patienten sjdlv kan tillfrigas om vardens kvalitet genom enkéter - vilket ofta &r fallet i
den palliativa varden i livets slutskede - far nérstdende svara i patientens stélle. Det finns ocksa
anledning att nirstdende sjélva tillfragas om exempelvis det stod de fatt. I England har man
utvecklat en enkit kallad VOICES som anvénds relativt generellt. Genom denna enkdét stills
fragor om nérstaendes uppfattning om véarden gavs med vérdighet och respekt, hur vél smarta
och andra symtom lindrades, om man tog hinsyn till patientens behov och 6nskningar, om
varden var samordnad mellan olika vardgivare (inom savél sjukvard som kommun), vardens
kvalitet hos olika kliniker och vérdgivare, vardens kvalitet under livets sista dagar, kvalitet pa
vardmiljon, kvalitet pd omhadndertagande av nirstaende efter doden och det stod de nérstaende

fick (Views of Informal Carers — Evaluation of Services — VOICES).

Kvalitetssiikring av viarden av doende - Liverpool Care Pathway of the dying

Liverpool Care Pathway (LCP) kan beskrivas som en standardvardplan for patienter under livets
allra sista tid, nér det aterstar hogst nagon vecka. LCP har utarbetats i England inom
hospicevarden med syftet att sprida kunskap fran den palliativa varden till akutsjukvarden
(Ellershaw J et al. Care of the dying patient: the last hours or days of life. BMJ 2003;326:30—4)
For att kunna mojliggora ett virdigt doende for alla svart sjuka patienter dr forutséttningen att
kunna kénna igen och identifiera niar den sjuke kommer in i ddendefasen. Nér patienten bara har

nagra dagar, hogst nagon vecka, kvar att leva ska beslutet att avsluta behandling och intentionen
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att symtomlindra klart kommuniceras med patient och nérstdende samt i personalgrupp och

finnas dokumenterad i patientjournalen.

LCP bygger pa en kunskapsbaserad standard i form av 18 tydliga mél som dr av betydelse for
patienter som bedéms vara doende. Genom att anvéinda LCP som styrdokument och
beslutsunderlag finns mdjlighet att kvalitetssékra vdrden av doende. De utbildningsinsatser som
gors 1 samband med LCP far givetvis betydelse for palliativ vard ocksa av patienter i tidigare

sjukdomsskeden.

Dokumentationen i LCP ger mojlighet att analysera i vilken grad mélen uppnatts och
sammanstilla rapporter for enskilda patienter eller for patientgrupper. Detta ger unika

mdjligheter till kvalitetsuppf6ljning och utveckling av varden av déende.

Alla enheter dir doende vardas kan anvinda LCP dvs. palliativa enheter/hospice, kliniker och
enheter pa akutsjukhus, vard- och omsorgsboenden/sjukhem och hemsjukvard. Det finns en
svensk dverséttning av LCP som idag, bland annat med stdd av Cancerfonden och Stockholms
Lans Landsting, infors pa ett flertal enheter in om sjukvérden och inom kommunala boenden. I
Storbritannien rekommenderas anvindningen av LCP eller liknande standardvardplaner i den

nationella palliativa strategin.

Kvalitetsregister for palliativ vird — Svenska Palliativregistret
Palliativregistret dr ett kvalitetsregister med stdd fran Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner
och Landsting, SKL. Registret lamnande sin forsta arsrapport 2006. Syftet ar att spegla vissa
kvalitetsparametrar under den sista levnadsveckan for samtliga avlidna patienter i Sverige
(forvantade dodsfall). Fragorna i registret besvaras av ansvarig ldkare eller sjukskoterska efter att
patienten avlidit och beroér bland annat f6ljande omraden:

* Patienten dr informerad om sin situation

* Nérstaende dr informerade om patientens situation

* Patienten dr smértlindrad och att NRS/VAS anvénds vid smérta

* Patienten &r lindrad fran 6vriga symtom

* Det finns ldkemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, oro, illamaende

eller andningsbesvér

* Patienten behover inte d6 ensam
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* Patienten ges mojlighet att do pa den plats hon sjdlv onskar

* Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Palliativregistret har en snabbt dkande tickningsgrad pa idag ca 15% av samtliga forvintade
dodsfall och registreringar gors av enheter 6ver hela landet och inom alla vardformer. I stor sett
alla specialiserade palliativa verksamheter deltar i registret idag. Ytterligare deltagande fran
sjukhusavdelningar och kommunala boenden behdvs dock for att tickningsgraden fortsatt ska
oka, www.palliativ.se. Arbetet med Palliativregistret sker genom en styrgrupp med forankring i
NRPV och dess ingdende professionella organisationer.

Resultaten belyser redan idag mer &n hélften av alla cancerdddsfall i Dalarna, Varmland och
Ostergétlands lidn och pa Gotland. Svenska Palliativregistret #r ett betydelsefullt hjilpmedel for

att ge en bild av den palliativa cancersjukvarden 1 livets slutskede ur ett befolkningsperspektiv.

IT-stod

For att arbetet med registrering av exempelvis olika lokala och av vérdbestillare avkridvda
kvalitetsindikatorer, standardiserade vardplaner sdsom LCP och registrering av
kvalitetsparametrar i Palliativregistret krdvs ett dynamiskt IT-baserat dokumentationsstdd.
Erfarenheten visar tyvirr att dagens datoriserade journaler snarare &r ett hinder for denna
onskvirda utveckling. Behovet av anpassningar av existerande datajournaler &r stort. Olika
initiativ till webbaserade applikationer och andra &ndamélsenliga dokumentationsmoduler

behdver stodjas.
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Forslag 3. Nationella riktlinjer

Kliniskt:

e Skapa ett nationellt vardprogram for palliativ cancervérd.

e Detta ska genomforas i samverkan Regionala Palliativa Centra, Onkologiska Centra
(regionala vardprogramgrupperna) och andra vardprogramgrupper.

e Tydliga riktlinjer for att skapande lokala rutiner ska ingd i vardprogrammet. Lokala rutiner i
anslutning till vardprogrammet utarbetas lokalt pa respektive enhet.

e Fortsatt utveckling av nationella kvalitetsindikatorer for palliativ vard. Dessa ska inga i det
nationella vardprogrammet.

e Fortsatt utveckling av standardvardplaner for doendet, oavsett vardplats, sdsom Liverpool
Care Pathway for the dying.

e Samtliga vardenheter som vérdar cancerpatienter i livets slutskede ska registrera i Svenska
Palliativregistret.

e Relevanta kvalitetsindikatorer ska redovisas 6ppet.

e Stod till IT strategier som krivs for andamalsenlig tillimpning av vardprogram,

standardvardplaner och kvalitetsregister.

Organisatoriskt:

e Ta fram en nationell standard som beskriver organisatoriska krav avseende palliativt
vardinnehall, inklusive en minimistandard, for olika vardverksamheter/vardnivéer.
Exempelvis personalstat, utbildningsnivé/kompetens och tillgdnglighet.

e Ska genomf0ras 1 samverkan mellan onkologiska centra (regionala vardprogramgrupperna)
och de nyskapade Regionala Palliativa Centra.

e Relevanta kvalitetsindikatorer ska redovisas 6ppet
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Forskning i palliativ vard

Forskningen kring palliativ vard omfattar ett brett vetenskapligt falt och avgransningar mot
angransande kunskapsomraden som berdr fragestéllningar kring déende och dod ér givetvis
otydliga. Exempel pa omraden som ingér ar palliativ omvardnad och palliativ medicin,
farmakologiska och ickefarmakologiska interventioner inklusive smérta och nutrition,
onkologiska och andra metoder for symtomlindring, etik, psykologi, kommunikation,
existentiella fragor, sjukgymnastisk och arbetsterapi, vardorgansiation mm. Det finns idag i hela
landet endast tva akademiska tjanster (Karolinska Institutet och Umeé Universitet) med klar
inriktning mot palliativ medicin. Vid flera andra institutioner bedrivs palliativ vardforskning,
exempelvis vid Ersta Skondal Hogskola. Viktiga finansidrer av palliativt inriktad forskning &r
Cancerfonden, Vardalstiftelsen och landstingens FoUU-budgetar. Det finns ndgra exempel pa
forskningsnitverk dér flera enheter samverkar. PANIS éar ett ndtverk av palliativa enheter som
bedriver forskningssamarbete, inom EAPC finns ett vetenskaplig ndtverk som ocksa tar initiativ
till internationella multicenterstudier. EU stdder for ndrvarande tva tydliga palliativa
vetenskapliga ndtverk. EPCRC utgar fran Trondheim och OPCARE 9 fran Liverpool. Bada har

svenskt deltagande.

De viktigaste vetenskapliga kongresserna inom omradet utgors av European Association for
Palliativ Care (EAPC) som anordnar kongresser drligen, vartannat ar med en tydlig vetenskaplig
profil. Den engelska foreningen for palliativ medicin arrangerar ocksa regelbundet kongresser av
internationellt intresse. I Montreal, Kanada arrangeras en palliativ kongress vartannat ar.
Vetenskapliga tidskrifter inom omrédet dr exempelvis: Palliative Medicine, Journal of Pain and
Symptom Management, Journal of Palliative Medicine, International Journal of Palliative

Nursing.

En kunskapsoversikt ”Forskning som speglar varden i livets slutskede” publicerades av
Socialstyrelsen 2007. Sammanstéillning gjordes av professor Britt-Marie Ternestedt och &r en
oversikt over aktuell vardforskning. Forfattaren konstaterade att intresset for forskning inom
palliativ vard 6kat markant om man ser till antalet avhandlingar och sérskilt under de senaste 10

aren. Under 70-talet publicerades i Sverige tva avhandlingar, under 80-talet tvd avhandlingar,
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under 90-talet 16 avhandlingar och aren 2000-2006 publicerades 22 avhandlingar med relevans
for omrddet. Under 2007 och 2008 har ytterligare avhandlingar publicerats. Nir det géller den
medicinska forskningen inom omradet finns ingen motsvarande genomgéng men under de

senaste 10 &ren har minst fyra avhandlingar publicerats inom palliativ medicin.

Den initiativgrupp for forskning inom palliativ medicin som Cancerfonden och det davarande
Medicinska Forskningsradet tillsatte ar 2000 rekommenderades vissa strategier for att bygga upp
och forstirka forskningskompetens samt stimulera forskningen: Rekryteringstjanster (doktorand-
, postdoc- och forskartjanster), kombinationstjanster (med samtidig klinisk och vetenskaplig
verksambhet), forskarutbildnings- och forskarkurser, riktade programstdd, internationellt
samarbete och utlandsstipendier samt planeringsgrupper och forskarnitverk. Dessa strategier ar

fortfarande giltiga.

Forslag 4. Forskning och utveckling

e Genomfora en uppdaterad dversikt av palliativt inriktad forskning i Sverige med
beskrivningar av olika forskningsmiljoer och forskningsfinansiering.

e Riktade resurser kréivs for att bygga upp och forstirka forskningen inom palliativ vard
(medicin, omvéardnad, epidemiologi och folkhélsa, sjukgymnastik, arbetsterapi, psykologi,
etik, religiosa och existentiella fragor, filosofi etc.)

e Den riktade satsningen ska vara langsiktig. Ett 10-arsperspektiv dr nddvandigt for att bygga
upp en akademisk struktur pa samtliga medicinska universitetsorter. I detta ingar att inrétta
ett antal professurer i palliativ medicin och omvardnad samt en struktur som inkluderar
doktorandtjanster samt kringresurser.

e Utvecklingsfragor och utvecklingsarbete ska drivas av regionala palliativa centra i nira

samverkan med akademin.

Nationell Cancerstrategi — palliativ cancervard, 2008-10-10 Sida 37 av 45




Utbildning i palliativ vard

Grundutbildning

Alla tycker att palliativ vard ar ett viktigt &mne. Alla tycker att det dr ett forsummat omrade och 1
princip alla kommer att mota doende ménniskor i sitt arbete. En kartldggning av
utbildningssituationen for blivande sjukskoterskor har genomforts vid Hilsouniversitet 1
Norrkoping. Av totalt 27 larosdten besvarade 23 enkédten. Mer dn hilften uppger att de har férre
an 30 timmars undervisning i &mnet. Men det finns nyutbildade sjukskoterskor i landet som bara
har fatt sammanlagt tre timmars undervisning i palliativ vard under hela sin grundutbildning. I
en motsvarande inventering av landets sex universitet med ldkarutbildning svarade fem pa
enkéten och spannvidden var mycket stor, mellan tva och 80 timmars undervisning. For andra

vardutbildningar redovisades liknande siffror (www.nrpv.se)

Specialistutbildning

For ldkare finns specialistutbidlningskurser, sk SK-kurser inom samtliga specialistomraden.
Under de senaste 10 aren har det erbjudits mindre &n en SK kurs 1 palliativ medicin om aret. I de
flesta fall arrangerad via Stiftelsen Stockholms Sjukhem. Det pagar ett nordiskt samarbete kring

en nordisk specialistkurs i palliativ medicin med fem kursmoduler om en vecka under tva éar.

Forslag 5. Utbildning

e Palliativ vard ska vara obligatoriskt &mne i grundutbildningarna for all vardpersonal.
Samtliga grundutbildningar ska innehélla undervisningsmoment som ger basal palliativ
kompetens.

e Universitet och hogskolor behover forsta och ges 1 uppdrag att detta &mne ska prioriteras
exempelvis genom att sjukvardhuvudmén och kommuner stéller krav pa utbildning av
personal.

e Nyinrittade regionala centra har ansvar for att paverka och stodja utbildningsinstitutionerna
inom sin region.

e Palliativ medicin ska vara en medicinsk tilliggsspecialitet.
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Efterutbildning i palliativ vard for att hoja kompetensen generellt. SK-kurser for likare och
andra utbildningar riktade till ldkare och 6vriga professioner. Utbildningssatsningar gors av

ett flertal aktorer varav regionala centra har ett huvudansvar.
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Rekommendationer och forslag

Atgiirder for att skapa den palliativa (cancer)vard som Sverige behéver

Forslag 1. Definitioner av termer och begrepp

Utgangspunkten for ett systematiskt utvecklings- och kvalitetsarbete for palliativ vard ar
gemensamma definitioner av termer och begrepp. Dessa tas fram av foretradare for
professionen (multiprofessionellt) i samverkan med Socialstyrelsen och andra relevanta
aktorer. Exempel pa viktiga omraden ar bendmningen av olika typer av palliativa

vardverksamheter och specifikation av innehallet i den vérd som de bedriver.

Forslag 2. Jamlik palliativ vard pa ritt virdniva

Regionala Palliativa Centra behover inréttas. Dessa ska utgdra nav och drivkraft for
forskning, utbildning och utveckling inom palliativ vard regionalt och i nationell samverkan.
En inventering av behovet for palliativ vard i varje region ska tas fram av Regionala
Palliativa Centra i samarbete med Onkologiska Centra.

Inventeringen ska innehalla exempelvis cancerincidens och cancermortalitet inklusive
tumortyper, alders- och konsfordelning och geografisk fordelning inom regionen.

P4 initiativ av Regionala Palliativa Centra i samverkan med Onkologiska Centra och
landsting och kommuner upprittas regionala planer for palliativ vard.

En regional plan ska beskriva behov av vardplatser 1 basal palliativ vard (exempelvis inom
kommunala boendeformer, de flesta sjukhuskliniker, delar av priméarvarden) och
specialiserad palliativ vard (exempelvis slutenvard, specialiserad hemsjukvard), 6vriga
sarskilda palliativa vardplatser, sjukhusbundna eller utatriktade konsult- och
raddgivningsteam, palliativ dagvard etc. Planen ska beskriva hur skillnader mellan befintliga
patientbehov och palliativa vardresurser ska kunna dverbryggas.

Landsting och kommuner ska tillgodose resurser utifran den regionala palliativa planen.
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Forslag 3. Nationella riktlinjer

Kliniskt:

e Skapa ett nationellt vardprogram for palliativ cancervérd.

e Detta ska genomforas i samverkan Regionala Palliativa Centra, Onkologiska Centra
(regionala vardprogramgrupperna) och andra vardprogramgrupper.

e Tydliga riktlinjer for att skapande lokala rutiner ska ingé i vardprogrammet. Lokala rutiner i
anslutning till vardprogrammet utarbetas lokalt pa respektive enhet.

e Fortsatt utveckling av nationella kvalitetsindikatorer for palliativ vard. Dessa ska inga i det
nationella vardprogrammet.

e Fortsatt utveckling av standardvardplaner for doendet, oavsett vardplats, sasom Liverpool
Care Pathway for the dying.

e Samtliga vardenheter som vérdar cancerpatienter i livets slutskede ska registrera i Svenska
Palliativregistret.

e Relevanta kvalitetsindikatorer ska redovisas 6ppet.

e Stod till IT strategier som krédvs for &ndamalsenlig tillampning av vardprogram,

standardvardplaner och kvalitetsregister.

Organisatoriskt:

e Ta fram en nationell standard som beskriver organisatoriska krav avseende palliativt
vardinnehall, inklusive en minimistandard, for olika vardverksamheter/vardnivéer.
Exempelvis personalstat, utbildningsnivé/kompetens och tillgdnglighet.

e Ska genomf0ras i samverkan mellan onkologiska centra (regionala vardprogramgrupperna)
och de nyskapade Regionala Palliativa Centra.

e Relevanta kvalitetsindikatorer ska redovisas dppet

Forslag 4. Forskning och utveckling
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Genomfora en uppdaterad dversikt av palliativt inriktad forskning i Sverige med
beskrivningar av olika forskningsmiljoer och forskningsfinansiering.

Riktade resurser krévs for att bygga upp och forstirka forskningen inom palliativ vérd
(medicin, omvardnad, epidemiologi och folkhélsa, sjukgymnastik, arbetsterapi, psykologi,
etik, religiosa och existentiella fragor, filosofi etc.)

Den riktade satsningen ska vara langsiktig. Ett 10-arsperspektiv dr nodvandigt for att bygga
upp en akademisk struktur pa samtliga medicinska universitetsorter. I detta ingar att inrétta
ett antal professurer i palliativ medicin och omvardnad samt en struktur som inkluderar
doktorandtjanster samt kringresurser.

Utvecklingsfragor och utvecklingsarbete ska drivas av regionala palliativa centra i nira

samverkan med akademin.

Forslag 5. Utbildning

Palliativ vard ska vara obligatoriskt &mne i grundutbildningarna for all vardpersonal.
Samtliga grundutbildningar ska innehalla undervisningsmoment som ger basal palliativ
kompetens.

Universitet och hogskolor behover forsta och ges i uppdrag att detta &mne ska prioriteras
exempelvis genom att sjukvardhuvudmén och kommuner stéller krav pa utbildning av
personal.

Nyinréttade regionala centra har ansvar for att paverka och stodja utbildningsinstitutionerna
inom sin region.

Palliativ medicin ska vara en medicinsk tillaggsspecialitet.

Efterutbildning i palliativ vard for att hoja kompetensen generellt. SK-kurser for likare och
andra utbildningar riktade till ldkare och Gvriga professioner. Utbildningssatsningar gérs av

ett flertal aktorer varav regionala centra har ett huvudansvar.
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Kostnader
For att genomfora forslagen krivs bland annat:
e Tid av kompetent personal for inventeringar, definitionsarbete, arbete med vardprogram
och riktlinjer etc.
e Lokaler, infrastruktur och bemanning f6r regionala centra.
e Akademiska tjénster pa professors och lektorsniva
e Doktorandtjanster
e  Oronmirkta projektmedel

e Efterutbildningar for samtliga vardprofessioner
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Bilaga 1.

Sekretariat
Huvudansvarig:
Carl Johan Fiirst, docent 6verldkare

cj.furst@stockholmssjukhem.se

Samordning av enkiter och forslag:
Sylvia Sauter, leg sjukgymnast och koordinator

sylvia.sauter@stockholmssjukhem.se

Palliativt Centrum, Stiftelsen Stockholms Sjukhem, Stockholm
Mariebergsgatan 22, 112 35 Stockholm, tle 08-617 1200

Foljande sjukskoterskor och likare har tillfragats om lokala aspekter pa

palliativ vard och pa forslag till den nationella cancerstrategin.

Blekinge lidn: Tora Campbell- Chiru
Dalarna: Gunilla Lundquist
Gotland: Eva Orusild
Gévleborg: Inger Normark
Halland: Gunnar Eckerdal
Jamtland: Bertil Axelsson
Jonkoping: Ann Soderstrom
Margareta Gustavsson
Kalmar: Arne Sjoberg
Kronoberg: Anna Sandgren
Norrbotten: Sven Soderberg
Skéne:

Malmohus Carl Magnus Edenbrandt
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Kristianstad Ingrid Vesterberg
Stockholm: Monica Nilsson
Sodermanland: Monica Lundin
Uppsala: Ulla Martinsson
Viarmland: Susann Plate
Visterbotten: Olav Lindquist
Visternorrland: Matthias Brian
Vistmanland: Inger Andreasson
Vistra Gotaland

Goteborg: Ewa Klockare
Skovde: Monika Eriksson
Orebro: Riitta Varelius

Ostergdtland: Maria Jakobsson

Foljande personer har ombetts komma med synpunkter pa hela rapporten

Bertil Axelsson, lektor, dverlikare, Umeé Universitet och Ostersunds Sjukhus
Carl-Magnus Edenbrandt, docent, 6verldkare, Malmo

Gunnar Eckerdal, 6verldakare, Kungsbacka

Per-Anders Heedman, 6verldkare, Linkdping

Maria Jacobsson, overldkare, Norrkdping

Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig sjukskdterska, Oxelosund

Peter Strang, professor, overldkare, Stockholm

Britt-Marie Ternestedt, professor, leg. sjukskdterska, Stockholm

Carol Tishelman, professor leg. sjukskdterska, Stockholm
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