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Forord

Syftet med Palliativguiden &r att 6ka kunskapen om var den spe-
cialiserade palliativa varden finns i Sverige. Guiden ska underlatta
for patienter och anhoriga som soker efter palliativ vard och vara
ett stod for lakare som Onskar remittera patienter.

Palliativguiden ar en forteckning 6ver palliativa verksamhe-
ter och ger en 6gonblicksbild av hur det ser ut i Sverige i januari
2010. Palliativguiden &r geografiskt uppbyggd i bokstavsordning
efter landsting/region och kommun och vill erbjuda ett sa hel-
tackande register som mojligt. Men vi vet att vardkartan stdndigt
forandras, och de uppdateringar som sker efter tryckningen finns
pa internet, www.nrpv.se.

I Palliativguiden 2008 konstaterades att den palliativa varden
i Sverige var mycket ojamnlikt fordelad. I den aktuella Palliativgui-
den 2010 har vi sett att det fortfarande finns stora behov som inte
ar tackta - bade kompetensmassigt och geografiskt.

For patienten i livets slutskede ér driftsform och organisation
av den palliativa varden inte vdsentlig. Det dr patientens behov av
symtomlindring, kontinuitet och stod som ar det viktiga. Otydlig
ansvarsfordelning och dalig samverkan mellan och inom olika or-
ganisationer hindrar god palliativ vird. Det saknas ofta en genom-
tankt analys av behoven av palliativ vard inom landsting och kom-
muner liksom det saknas strategier for utbyggnaden av varden
som foljer patienten och stricker sig 6ver organisationsgranserna.
For beslutsfattare och politiker kan Palliativguiden vara underlag
for beslut f6r den palliativa varden och en Killa till jimférelse och
inspiration.

Under 2005 fick Socialstyrelsen i uppdrag av den davarande
regeringen att i samverkan med Sveriges Kommuner och Lands-
ting - SKL beskriva utvecklingen av den palliativa varden i Sverige
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avseende omfattning, geografisk férdelning, inriktning mm. Pal-
liativguiden 2008 och 2010 liksom webbversionen kan ses som en
fortsattning pa detta arbete.

Nationella Radet for Palliativ Vard star bakom Palliativgui-
den, bade den tryckta formen och pé var hemsida www.nrpv.se
Innehallet dgs” av respektive verksamhet som till fullo ansvarar
for informationen och beskrivningen.

Palliativguiden har uppréttats med Socialstyrelsens stod efter
att tidigare register lagts ned. Stiftelsen Stockholms Sjukhem har
genom generdst stod bland annat till Nationella Radets kansli
mojliggjort arbetet. Tryckning och distribution av Palliativguiden
har mojliggjorts genom sérskilt stod fran Glaxo Smith Kline och
Mundipharma AB.

Vi framfor harmed vart tack till vara bidragsgivare och
sponsorer.

Stockholm januari 2010

N ] ot <:}/L\“- S

Carl Johan Fiirst Sylvia Sauter

Har ni synpunkter eller fragor sa hor av er till Sylvia Sauter pa
Nationella Radets kansli via e-post info@nrpv.se eller pa telefon
08-617 93 04.
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Palliativquiden

De verksamheter som finns med i Palliativguiden har en ut-
talad malsattning att bedriva specialiserad palliativ vard, oftast
i enlighet med WHO:s definition (se nedan). Varden bedrivs av
kompetent personal i en &ndamalsenlig organisation, oftast med
ett definierat uppdrag fran exempelvis landsting eller kommun
att bedriva palliativ vard. Vardgivaren kan tillhora ett landsting,
en kommun eller vara privat. Palliativa team som fungerar som
radgivare eller konsulter till andra vardgivare finns ocksa med.
Dé det dnnu inte finns nagra allmént vedertagna definitioner
for vad palliativ vardverksamhet ska omfatta, vilka behov den ska
mota och hur den ska vara organiserad ér det svart att dra gran-
sen for vilka verksamheter som ska vara med i en guide som ska
beskriva specialiserad palliativ vard. Ménga ganger bedrivs god
palliativ vard for enskilda patienter/boende i hemmet, pa olika
typer av sjukhem eller pa sjukhusavdelningar som inte har en
uttalad malsittning att bedriva palliativ vard eller som inte har en
organisation som &r anpassad fullt ut for detta.

Ansvar for innehallet av respektive verksamhet

Den information som finns i Palliativguiden har limnats av res-
pektive verksamhet som dven ansvarar for uppdatering av infor-
mationen pa hemsidan www.nrpv.se.

Vardnivaer

Malsittningen ar att alla som har behov av palliativ vard i livets
slutskede oavsett diagnos ska kunna fa det av kompetent och
valutbildad personal och var i vardkedjan och var i landet man
vardas. I Sverige dor drygt 90 000 personer varje ar och av dessa
berdknas cirka en tredjedel ha behov av specialiserad palliativ vard
med allt fran kvalificerad smartlindring till psykosocialt stod.

Specialiserad palliativ vard

De verksamheter som beskrivs i Palliativguiden bedriver specia-
liserad palliativ vard. Det innebér enligt SOU 2001:6 att det ska
finnas tillgang till lakare och sjukskoterskor med specifik palliativ
kompetens dygnet runt. Ofast finns dven annan personal att tillga.
Tillsammans utgdr personalgruppen ett samverkande team runt
varje patient och deras nirstaende.
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Basal palliativ vard

Alla vardenheter som har hand om svart sjuka och déende pa-
tienter oavsett diagnos maste ha en grundldggande kompetens i
palliativ vard.

Palliativa radgivningsteam/konsultteam

Palliativa radgivningsteam/konsultteam bor finnas som stod till
primérvard, sjukhem, akutsjukhus och andra som vérdar patien-
ter i livets slutskede och som ibland behéver stod nér den egna
grundldggande kompetensen inte racker till.

Minga omraden i Sverige ar glest befolkade och har ingen
mojlighet att uppritthalla specialiserade palliativa team. Nér den
basala palliativa varden samverkar med ett palliativt radgivnings/
konsultteam kan manga patienter i livets slutskede fa adekvat sym-
tomlindring och omhindertagande.

Definitioner och forkortningar

Hemsjukvard bedrivs i landstingets regi organisatoriskt knuten
antingen till sjukhus eller primarvérd men kan ocksa vara frista-
ende och bedrivas/utgé fran en privat organisation eller stiftelse.

I Sverige finns dnnu inga gemensamma definitioner som
beskriver den palliativa hemsjukvarden utan olika beteckningar
anvands for denna typ av vard. Nedan f6ljer en sammanstéllning
over de forkortningar som anvands. Namnet eller forkortningen
beskriver inte alltid om varden uppfyller kraven for specialiserad
palliativ vard, ddr minimikriteriet utgors av att lakare och sjuksko-
terska med palliativ kompetens ska finnas tillgdngliga dygnet runt.

Det pagar ett arbete for att skapa gemensamma definitioner
inom palliativ vard i Sverige.

AH Avancerad hemsjukvard PaVe Palliativa verksamheten

AHS Avancerad hemsjukvard PKC Palliativt kompetenscentrum

ASIH Avancerad sjukvard i hemmet PKT Palliativt konsultteam

AVH Avancerad vard i hemmet PMC Palliativt medicinskt centrum

EPM Enheten for palliativ medicin PRIK Palliativt radgivningsteam i Kalmar

EPT Ekhagens palliativa team PRIS Palliativt resursteam i sédra Alvsborg

KVH Kvalificerad vard i hemmet PRIVO  Palliativt radgivningsteam i

LAH Lasarettsansluten hemsjukvard Oskarshamn, Vimmerby och Vastervik

MOH  Medicinskt omfattande hemsjukvard PRT Palliativt resursteam eller

PAAH  Primdrvardsansluten avancerad Palliativt radgivningsteam
hemsjukvard PVE Palliativa vardenheten

PAH Priméarvérdsansluten hemsjukvérd SAH Sjukhusansluten hemsjukvard

PAVA  Palliativ vardavdelning
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Nagra begrepp och férkortningar

Avlastningsplats

Vardplats for patient som vardas i hemsjukvard och behover en
slutenvardsplats for att avlasta nérstaende kan ocksa kallas sviktplats eller
trygghetsplats.

Vaxelvard

En form av vard som syftar till att tillfalligt underlatta fér familjemedlemmar.
Avlastningsvard kan vara nédvandigt om en nérstdende ska genomga en
medicinsk behandling eller vara bortrest.

Oppen retur

Overenskommelse att patienten vid behov kan komma in till den
vardavdelning dit patienten hor utan att passera akutmottagningen kallas
ocksa VIP.

Bistdndsbeddmare

En myndighetsutdvande tjansteman som fattar beslut om vilken service
eller stéd fran kommunen som en person ar berattigad till.

SABO

Sarskilt boende

Helhetsvard

Vard som innefattar de fyra olika dimensionerna fysisk, psykisk, social och
existentiell/andlig

Hospice

Vardenhet for svart sjuka och déende

Hospicefilosofi

Vardfilosofi for helhetsvard ofta synonymt med palliativ vard

Konsultteam

Ett team bestaende av ldkare och sjukskoterska oftast dven andra
yrkesgrupper med specialiserad kunskap i palliativ vard. Verksamheten &r
riktad till personal som bedriver basal palliativ vard. Teamet har séllan eget
patientansvar. Utbildningsinsatser ar vanliga. Kallas dven radgivningsteam

Palliativ medicin

Den medicinska varden som syftar till lindrande vard

Palliativ vard

Aktiv helhetsvard som bygger pa en klar véardfilosofi och vars syfte ar att ge
hdégsta majliga livskvalitet ndr bot inte langre &r majlig samt inbegriper stod
till narstaende

PAL

Patientansvarig ldkare

Paramedicinare

Uttryck som ofta anvénds for vardpersonal som inte ar lakare sjukskoterska
eller underskoterska ex sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut, dietist

PAS Patientansvarig sjukskoterska

Vardplan Ett dokument skapat av det palliativa vardteamet i samverkan med patient
och nérstaende for att ge en samlad bild av behov och 6nskemal fran
patient och anhorig.

Vardprogram Gemensamt utarbetade riktlinjer for palliativa vardinsatser i en region eller
ett landsting med malet att alla ska fa en likvardig vard.

ALS Amyotrofisk lateralskleros

FAP Familidar Amyloidos med Polyneropati

KOL Kronisk obstruktiv lungsjukdom

PALLIATIVGUIDEN 2010



Vad ar palliativ vard?

Nir bot for patienten inte langre dr mojlig, kravs ett medvetet
forhallningssitt i vard och omhandertagande samt sérskilda
kunskaper och firdigheter for att kunna hjilpa bade patienten och
de nérstaende. Under senare ar har den palliativa varden i livets
slutskede utvecklats och natt brett erkdinnande med egen specifik
kompetens.

Det palliativa sjukdomsforloppet, fran den tidpunkt da bot
inte langre ar mojlig, genomgar flera faser. Den tidiga palliativa
fasen kan paga under manga ménader beroende pé patientens
grundsjukdom. Under den tiden krdvs vanligtvis enbart riktade
insatser for att lindra specifika symtom eller for att ge ett anpassat
stod. Under ett senare sjukdomsskede dkar ofta behovet av sym-
tomlindring och stod av ett professionellt vardteam som i vissa fall
kan behdva vara tillgdngligt dygnet runt. I livets sista skede, nar
patienten narmar sig slutet, behovs i vissa fall tillgdng till kvalifice-
rad personal dygnet runt.

Symtomkontroll och livskvalitet

Ett viktigt mal for den palliativa varden &r att lindra smérta och
andra besvdrande symtom, men inte bara den fysiska smartan
utan dven erbjuda psykologiskt, socialt och andligt/existentiellt
stod for patient och nérstaende. Den palliativa varden ska ocksa
ge trygghet, symtomlindring och visa respekt for den enskilda
individens 6nskemal och behov. Pa detta sitt skapas basta mojliga
livskvalitet for patient och narstaende. Det dr alltid patientens
symtom och behov som ska vara vigledande for varden och inte
vardens organisation.
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Definition av palliativ vard enligt WHO, 2002

Palliativ vard bygger pa ett férhallningssatt som syftar till att
forbattra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av
problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vard
forebygger och lindrar lidande genom tidig upptéckt, noggrann
analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala
och existentiella problem.

Lindrar smarta och andra pldgsamma symtom.
Bekraftar livet och betraktar doendet som en normal process.
Syftar inte till att paskynda eller fordréja doden.

Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens
vard.

Erbjuder organiserat stod till hjélp for patienter att leva sa
aktivt som mojligt fram till doden.

Erbjuder organiserat stod till hjalp for familjen att hantera sin
situation under patientens sjukdom och efter dodsfallet.

Tillampar ett teambaserat forhallningssitt for att mota
patienters och familjers behov samt tillhandahaller, om det
behdvs, dven stodjande och rddgivande samtal.

Beframjar livskvalitet och kan dven péverka sjukdomens
forlopp i positiv bemarkelse.

Ar tillimpbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med
terapier som syftar till att forldnga livets sasom cytostatika och
stralbehandling. Palliativ vard omfattar dven sadana
undersokningar som dr nodvéandiga for att battre forsta och ta
hand om pldgsamma symtom och komplikationer.

Ref: National cancer control programs: policies and managerial guidelines, 2nd
ed. Geneva, World Health Organization, 2002
Svensk 6versittning: Kenne-Sarenmalm E, Fiirst CJ, Strang P, Ternestedt BM
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Doendet - en normal process

Den palliativa varden ser ddendet som en normal process och
syftar till att hjalpa patienten att uppna bésta mojliga livskvalitet
vid livets slut och varken péskynda eller uppskjuta déden. Den ska
stodja manniskor att leva med vardighet och med storsta mojliga
valbefinnande till livets slut. Det palliativa forhallningssattet kan
ocksa erbjudas i ett tidigare skede i sjukdomsprocessen och kan
aven kombineras med behandling som &r symtomlindrande.

Vard i team

Palliativ vard kan erbjudas varhelst patienten véljer att vardas i
hemmet, pé ett sjukhem, pa ett sjukhus eller pa en palliativ enhet/
hospice. Sjukskoterska och lakare ingar alltid i det palliativa
teamet men dven kurator, sjukgymnast och andra yrkeskategorier
ar viktiga medlemmar i teamet med sina specifika kompetenser.
Teamarbete mellan de olika yrkesgrupperna ér en forutsattning
for god palliativ vard.

Narstadende

I den palliativa varden ingar ocksa att ge stod till de personer
som patienten sjilv definierat som sina nérstdende, t.ex. familjen,
partner och vdnner.

Fyra hornstenar utgor basen for palliativ vard
Teamarbete som éar effektivt organiserat gor att patienten kan
kédnna sig trygg och kan fa hjélp nir som helst under dygnet.

Symtomlindring avser lindring av fysiska och psykiska
symtom samt lindring och stod vid plagsamma existentiella,
andliga och sociala problem.

Kontinuitet i virdandet med personal som man kinner igen
och en fungerande kommunikation mellan patienter,
nérstaende och vardteam ér grunden for det respektfulla
bemdtande som kan fa svart sjuka och doende patienter och
deras nérstaende att bibehalla sin vardighet och integritet.

Stod till narstaende under sjukdomstiden och i sorgearbetet ar
en integrerad del av god palliativ vard.
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God vard i livets slutskede

Nedanstaende grundldggande kriterier ar utmarkande for god
palliativ vard och har diskuterats inom NRPVs medlemsorganisa-
tioner. De har samtliga sin utgangspunkt i patientens delaktighet
samt individuella 6nskemal och behov.

Etik, information och delaktighet

1. Patienten dr informerad om sin situation i enlighet med sin
onskan och sina behov.

2. Narstaende ar informerade om patientens situation med
beaktande av patientens situation.

Symtomlindring

3. Patienten ar smartlindrad.

4. Patienten ér lindrad fran 6vriga symtom.

5. Det finns ldkemedel att ge vid behov vid smartgenombrott, oro,
illamaende och andningsbesvir.

Organisation och efterlevandestod

6. Patienten behover inte d6 ensam.

7. Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon/han sjilv 6nskar.
8. Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet.
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Nationellt kvalitetsregister — Svenska Palliativregistret
P& uppdrag av Socialstyrelsen startades 2006 ett kvalitetsregis-
ter med syfte att stodja utvecklingen av varden i livets slutskede.
Malet ér att samtliga forvantade dodsfall i Sverige ska bedomas
utifran ovanstdende aspekter pa vardens kvalitet under den sista
levnadsveckan.

De flesta av de palliativa verksamheter som finns i Palliativ-
guiden registreras dven i det nationella kvalitetsregistret,
www.palliativ.se

Arbetssatt for att framja god vard i livets slutskede
Att metodiskt aterkoppla verksamhetens egna resultat fran det
nationella kvalitetsregistret kan leda till forbattringar av varden.

Det finns andra exempel pa systematiska arbetssitt som
framjar god véird av doende.

Som exempel kan ndmnas standardvardplanen LCP - Li-
verpool Care Pathway (se www.lcp.nu) - eller att arbeta efter de
principer som utgdrs av Weismans 6 S som finns att ldsa om om i
till exempel: Livet pagér! Om vard av déende av Britt-Marie
Ternestedt, 1998, Stockholm: Vardforbundet, FoU 53.
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Historik

Redan pa medeltiden fanns gésthem eller hospits for svart sjuka
och déende som drevs genom klostrens férsorg. Under 1950-ta-
let gjordes framsteg inom farmakologin som kombinerad med

en Okad forstaelse for psykosociala och existentiella behov hos
doende patienter gjorde att palliativ vard kunde utvecklas. Starten
till den moderna palliativa varden tillskrivs Dame Cicely Saunders
som grundade St Christophers Hospice i England 1967. Cicely
Saunders identifierade det stora tomrum som omgav déende
patienter och deras narstdende. Hon sag behovet av att ha familjen
och de nidrstdende involverade i patientarbetet och dven betydel-
sen av stod till narstaende i deras sorgearbete. For patientens och
de nérstaendes basta kravdes flera olika professioner som alla
arbetade for samma mal.

I Sverige var Barbro Beck-Friis en tydlig pionjér i och med
skapandet av den sjukhusanslutna hemsjukvarden i Motala i
borjan av 1970-talet. Hon beskrev det som att ha sjukhusets sédng
i patientens hem. Under 1980-talet startade palliativt inriktad
verksamhet vid Bracke diakonianstalt i Goteborg och vid Ersta i
Stockholm.

I Sverige liksom i de flesta andra linder borjade den pallia-
tiva varden med inriktning pa cancerpatienter i livets slutskede.
Idag bor palliativ vard omfatta samtliga patienter som har behov
av den aktiva helhetsvard som palliativ vard utgor, oavsett diagnos.

An idag finns ingen medicinsk specialitet for palliativ vard
i Sverige. Den hittills enda professuren i palliativ vard inréttades
1997 och dr idag kopplad till Karolinska Institutet och Stiftelsen
Stockholms Sjukhem. I flera andra lander, exempelvis Australien,
Canada, England, Polen, Ruminien och USA ir palliativ medicin
en specialitet och det finns flera akademiska foretriadare for amnet.

I den offentliga utredningen, SOU - Vérdens svéra val
1995:5, finns en uttalad standpunkt att prioritera varden i livets
slutskede. Detta parlamentariska beslut utgor ett av underlagen
for hur landsting och kommun skall organisera varden inom sin
region/distrikt.

Staten tillsatte en utredning 1997 vars huvuduppgifter var
att lamna forslag till hur livskvaliteten kan forbattras och hur
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inflytandet kan 6ka for de svart sjuka och doende samt for de-

ras nérstaende. Utredningens malsittning var dven att beskriva
samarbetsformer i kommuner och landsting som ror vard i livets
slutskede och belysa behovet av forskning och utbildning. Slutbe-
tdnkandet "Doden angar oss alla - virdig véard vid livets slut’, SOU
2001:6, kom 2001. Utredningen och efterfoljande betdnkande
ledde dock inte till nagra 6vergripande direktiv eller aktiviteter
med syfte att kunna astadkomma palliativ vard réttvist over hela
landet.

I december 2004 bildades Nationella Rédet for Palliativ Vard
- NRPV - som &r en nationell multiprofessionell organisation.
Den bestér av yrkesforeningar och nitverk som arbetar med pal-
liativ vard. Malet fér NRPV dr bland annat att verka for en sam-
ordnad vard 6ver hela landet enligt WHO:s definition av palliativ
vard. Andra viktiga uppgifter for NRPV ér informationsspridning
till professionella och till allménheten samt att identifiera omra-
den dér palliativ vard behovs och att foresla forbattringar.

I juni 2005 kom regeringen med en skrivelse (viljeyttring)
om den palliativa varden och i september samma ar holl riksda-
gens socialutskott en utfrdgning med experter i palliativ vard. I
skrivelsen behandlas bland annat fragan om en gemensam etisk
grund for palliativ vard, vissa organisatoriska fragor samt huvud-
maénnens roll och ansvar. Regeringen gav ocksa Socialstyrelsen
i uppdrag att se 6ver utvecklingen av varden i livets slutskede
i landsting och kommuner samt att till regeringen redovisa en
bedémning av denna utveckling. Redovisningen av detta uppdrag
kom i december 2006 och rapporten: ”Vird i livets slutskede,
Socialstyrelsens bedomning av utvecklingen i landsting och kom-
muner” finns att lasa och ladda ner pa www.nrpv.se under publi-
kationer. Aven i den rapporten framkom att det ér fortsatt ojimn
tillgang till palliativ vard i Sverige.

I utredningen om en nationell cancerstrategi som presentera-
des i februari 2009 finns férslag pa strategier for utveckling av den
palliativa varden. Rapporten finns f6r nedladdning pa www.nrpv.
se under publikationer. En framgangsfaktor for god palliativ vard
ar att landsting/kommun har en strategi fér hur man ska utveckla
den palliativa varden och for att overbrygga de organisatoriska
hindren bor strategin vara gemensam. Forslagen i utredningen for
den palliativa varden ska omfatta dven andra diagnoser an cancer.
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Palliativ vard i Europa

Europaradets rekommendationer for palliativ vard
Det sker en kraftfull utveckling av palliativ vard i Europa och
Europaradet arbetade 2003 fram Rekommendationer for palliativ
vard. Dessa skrevs under av samtliga Europarddets da 45 lander,
daribland Sverige. Rekommendationerna ar 6versatta och tryckta
pé 20 sprak, inklusive svenska, och finns tillgangliga pa manga
sprak dven pa Internet.

Rekommendation Rec (2003) 24 av medlemsstaternas minis-
terkommitté till medlemsstaterna om organisation av palliativ vérd.

Den svenska versionen finns f6r nedladdning pa www.nrpv.
se under Publikationer.

Den tryckta skriften kan bestdllas for 100 kr fran NRPV, Ma-
riebergsgatan 22, 112 19 Stockholm eller via e-post: info@nrpv.se

Rekommendationerna kan inte sitta krav pa landernas reger-
ingar, men de har varit till nytta i det organisatoriska arbetet bade
i Sverige och i andra delar av Europa.

Atlas
En atlas som beskriver utvecklingen av palliativ vard i de flesta
europeiska lander har sammanstéllts 2007, se www.eacpnet.org.
Sverige finns med i den atlasen och uppgifterna grundar sig pa
Palliativguiden.

Andra nationella guider till den palliativa varden finns i
exempelvis Norge, Danmark, Storbritannien, Tyskland, Spanien,
Irland och Italien.

Den doendes rattigheter

Det finns undersokningar som visar att det inte &r déden som
skrammer méanniskor utan att det ar doendet med smirtor och
andra svara symtom som dr skraimmande. Den palliativa varden
kan forstas inte hindra déden, men har kompetensen att lindra
symtom och andra svérigheter i livets slutskede. Radslan och oron
for att do med svara smartor skulle kunna minskas betydligt om
allménheten visste att det finns hjalp att fa. Var forhoppning for
framtiden é&r att alla som behover palliativ vard ska fa det, oavsett
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diagnos och var man bor i landet. Vi ger ut Palliativguiden for
att visa var den specialiserade palliativa varden finns i Sverige.

En deklaration om den ddendes rattigheter -
publicerad 1975

Jag har ritt att bli behandlad som en levande ménniska fram
till min dod.

Jag har ritt att uppratthélla hoppet oavsett om malet for
detta fordndrar sig.

Jag har ritt till vard och omsorg fran dem som uppritthaller
mitt hopp dven om det fordndrar sig.

Jag har ritt att ge uttryck for mina kénslor om min
forestaende dod pa mitt eget satt.

Jag har ritt att delta i avgoranden som géller min egen vard.
Jag har ritt att forvénta fortsatt medicinsk behandling och
vard dven om maélet inte lingre dr bot utan vélbefinnande.
Jag har ritt att inte d6 ensam.

Jag har ritt att vara fri fran smarta.

Jag har ritt att fa drliga svar pa mina fragor.

Jag har ritt att inte bli ford bakom ljuset.

Jag har ritt att fa hjalp av och f6r min familj att acceptera
min dod.

Jag har ritt att fa do i frid och med vérdighet.

Jag har ritt att behalla min individualitet och inte fé6rdomas
for mina avgoranden om de gar emot andras uppfattningar.
Jag har ritt att samtala om och ge uttryck at mina religiosa
och/eller andliga upplevelser oavsett vad de betyder for
andra.

Jag har ritt att férvénta att den méanskliga kroppens
okrankbarhet respekteras efter doden.

Jag har ritt att bli vardad av omsorgsfulla, medkdnnande,
kunniga méanniskor som forsoker forsta mina behov och som
upplever det givande att hjilpa mig till att mota min dod.

Ur Vér Déd av Ulla Qvarnstrom, Almqvist och Wiksell, 1993, sid. 189
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Statistik palliativ vard

En sammanstéllning av den information som finns i Palliativguiden visas i nedanstden-
de tabell. Tabellen ger en 6versiktlig beskrivning av de resurser som finns for specialise-
rad/ avancerad palliativ vard i sluten virdform respektive specialiserad/avancerad pal-
liativ hemsjukvérd samt palliativa radgivnings/konsultteam i respektive lin eller region.

For att kunna jamfora olika l4n har vi utgatt fran det totala antalet uppgivna pal-
liativa patienter inskrivna i palliativa verksamheter. Dérefter har vi berdknat hur manga
platser detta motsvarar per 1000 avlidna personer oavsett sjukdom. Bristen pa definitio-
ner och hur verksamheterna beskriver sig, gor det svért att fa en korrekt och likvardig
berakning av hur manga patienter som kan vérdas.

Slutenvérdsenheterna inkluderar palliativa enheter, hospice-enheter samt palliativa
platser pa exempelvis akuta kliniker eller speciella kortidsplatser inom kommunerna.
Aven avlastningsplatser inom olika virdformer som anvinds av palliativa team, nir det
av olika skal inte gar att varda den sjuke i hemmet, finns med under rubriken sluten-
vardsplatser i tabellen.

Med platser inom specialiserad/avancerad palliativ hemsjukvard menas det antal
patienter som kan vardas i det egna hemmet med hjalp av teamet. Ett palliativt hem-
sjukvardsteam kan varda ett begriansat antal patienter vid samma tillfille. Palliativa
radgivnings- eller konsultteam ger rad och stod i varden av patienter i behov av palliativ
vard inom exempelvis primérvérden, akutsjukvarden och inom kommunala vérd- och
omsorgsboenden. Teamen kan ha olika funktioner i forhallande till patienter med bade
direkt och indirekt patientansvar och méjliggor att patienter kan vardas i hemmet med
hjalp av annan personal.

Enligt den statliga utredningen SOU 2001:6 ”Virdig vérd i livets slut” dr kraven
foljande for att raknas som ett specialiserat/avancerat hemsjukvérdsteam: likarmed-
verkan, teambaserat arbetssitt och dygnet-runt-vérd. Med dessa kriterier blir antalet
hemsjukvardsplatser inte sa manga som uppges i Palliativguiden. Men da definitionerna
av kriterier for specialiserad palliativ vard inte dr faststéllda har sa specifika krav inte
stillts pa verksamheterna for att ingd i Palliativguiden.

Under rubriken Hemsjukvérd i tabellen finns de i Palliativguiden uppgivna antal
patienter som vardas i palliativ hemsjukvérd. Bland annat i Gévleborg, Halland, Jamt-
land, Virmland och Vistra Gétaland ar uppgivna hemsjukvérdsplatser patienter som
vardas av andra vardgivare med hjilp av ett radgivnings/konsultteam.

Radgivningsteam finns angivna hos minst en verksamhet i néstan alla ldn och i de
ldn de inte finns utesluter det forstas inte att konsultativt palliativt stod ges.

Férdelningen av antalet vardplatser inom specialiserad/avancerad palliativ sluten-
vard och palliativ hemsjukvard bor vara styrd av vardbehov, geografiska faktorer och be-
folkningstathet. I de flesta delar av landet finns en storre andel hemsjukvéardsplatser an
slutenvérdsplatser vilket 4r rimligt utifran patientbehov och patienters 6nskemal om var
de vill vardas i livets slutskede. Men for att det ska finnas en reell mojlighet for patienten
att védlja vardplats maste det finnas tillgang till slutenvardsplatser med god kompetens.

Det ér svart att uttala sig om det exakta behovet av platser for specialiserad/avan-
cerad palliativ vard. I Australien har man gjort berakningar som visar att 90 % av alla
patienter med cancer behover kontakt med ett palliativt team for bedémning och att

16 PALLIATIVGUIDEN 2010



70 % behover kontinuerlig kontakt. For patienter i livets slutskede med andra diagnoser

riknar man med att 30 - 50 % behover kontakt med ett palliativt team.
Informationen i tabellen visar tydligt att vissa landsting/regioner och kommuner

har en planering for den palliativa vardens utbyggnad - vilket 4r en forutsittning for att

manniskor ska fa god och lika tillgang till palliativ vard.

Den basala palliativa vird som ska finnas inom kommunala boenden och pa akut-
sjukhus finns inte med i denna sammanstéllning men har tidigare befunnits ha stora
brister. Har kan de palliativa radgivnings- och konsultteamen ha stor betydelse for att
6ka kompetensen och ge stod for en forbattrad palliativ vard.

Slutenvard Hemsjukvard Totalt Avlidna 2007 Platser per
Lén/region mplatser """ platser platser Wt‘otalt antal - 1000 aindna\H
""" 12 0 12 1696 7
""" 4 185 189 3213 59'.
""" 8 15 23 575 40,.
""" 6 240 246 3410 72'.
""" 29 265 294 2758 107'.
""" 0 50 50 1557 32'.
""" 21 36 57 3474 16'.
""" 10 40 50 2813 18'.
""" 5 50 55 1842 30,.
""" 29 6 35 2763 13'.
""" 75 246 321 11866 27'.
""" 192 873 1065 15684 68'.
""" 27 " 142 2869 SOH
""" 56 98 154 2719 57'.
""" 15 150 165 3160 52'.
""" 16 105 121 2515 48'.
""" 24 40 64 3012 21'.
""" 22 67 89 2652 34'.
""" 92 267 359 15296 24'.
""" 15 35 50 2985 17'.
""" 22 275 297 4333 69'.
680 3158 3838 91192 861'.

*Enligt Dodsorsaksregistret 2005
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alliativguiden innehadller en forteckning éver specialiserade/avance-
P rade palliativa verksamheter i Sverige och vill ge en helhetsbild av var
och i vilka vardformer som palliativ vard bedrivs.

Verksamheter som finns med i Palliativguiden har en uttalad malsatt-
ning att bedriva palliativ vard, exempelvis enligt WHOs definition. Palliativ
vard &r ett vidstrackt begrepp och innebar att varden bedrivs av kompe-
tent personal i en &ndamalsenlig organisation, oftast med ett definierat
uppdrag att bedriva palliativ vard. Vardgivaren kan tillhora ett landsting,
en kommun eller vara privat och bedriver specialiserad/avancerad pallia-
tiv vard.

Varje verksamhet ansvarar for beskrivningen av sin palliativa verk-
samhet.

Socialstyrelsen fick 2005 regeringens uppdrag att kartldgga utveck-
lingen av den palliativa varden i Sverige avseende omfattning, geografisk
fordelning, inriktning med mera. Det dr som ett led i detta arbete som
Nationella Radet for Palliativ Vard med Socialstyrelsens stod upp-
rdttar ett nytt och aktuellt register éver palliativa verksamheter.

Registret, som uppdateras arligen, finns pa
www.nrpv.se under Palliativguiden.

Palliativguiden kan bestallas till sjalvkostnadspris,
100 kronor per styck, pa tel 08-617 93 04 eller via
e-post info@nrpv.se

Nationella Radet for Palliativ VVard
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