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Forord

Regeringen har givit Socialstyrelsen 1 uppdrag att framja utvecklingen 1
landsting och kommuner av varden i livets slutskede och att till regeringen
redovisa en beddmning av denna utveckling. Denna rapport innehdller en
oversiktlig beskrivning av den palliativa vardens utveckling sedan millen-
nieskiftet. Kunskapsutveckling, palliativ vard i grundutbildningar, verksam-
hetsutveckling, vardprogram, kvalitetskriterier m.m. dr omrdden som tas
upp 1 rapporten.

Utredningen har genomforts under ledning av en styrgrupp bestaende av
Gunilla Hulth-Backlund, Socialstyrelsen (ordférande), Christer Neleryd,
Socialstyrelsen, Marianne Holmberg, Socialstyrelsen och Ann Hedberg
Balka, Sveriges Kommuner och Landsting. Sven Lusensky pa Socialstyrel-
sen har varit projektledare och ansvarat for sammanstéllningen av denna
rapport.

Kjell Asplund
Generaldirektor
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Sammanfattning

Drygt 90 000 personer avlider varje &r 1 Sverig och drygt 60 procent av
dessa dr 80 ar eller dldre. Antalet avlidna varje ar har i stort sett varit
ofordndrad de senaste tio aren. Hjirt- och kirlsjukdomar &r den vanligaste
diagnosen foljt av tumdrsjukdomar- och ovriga sjukdomar.

WHO definierar palliativ vard som ett forhdllningssétt for att forbéttra
livskvaliteten for patienten och de ndrstdende genom att forebygga och
lindra lidandet genom att tidigt upptécka, beddma och behandla smirta och
andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i
samband med en livshotande sjukdom. Den palliativa varden bygger pa
samverkan mellan ldkare, sjukskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer
och andra yrkeskategorier.

Situationen 1 livets slutskede kan se mycket olika ut. I vissa fall krivs
kvalificerade palliativa insatser dygnet runt, i andra fall krévs inga specifika
palliativa insatser. For ménga éldre ar varden i livets slutskede en naturlig
fortséttning pd den vard de fitt 1 ett tidigare skede.

Palliativ vard kan ges under en mycket lang period parallellt med kurativ
behandling. Forr eller senare intrdffar emellertid en brytpunkt da kurativ
behandling inte ldngre ger effekt. D& gar den palliativa varden in i en sen
fas. I denna rapport fokuseras pa denna sena fas.

Séavil internationella som svenska studier visar att manga ménniskor vill
do 1 sitt eget hem. Under den senaste femtondrs perioden har det skett en
visentlig forskjutning av dodsplatsen fran sjukhus till sdrskilda boende-
former och det egna hemmet.

De senaste aren har palliativa rddgivningsteam etablerats 6ver hela landet
men fortfarande saknas sddana i sju 14n. Teamen har olika beteckningar och
dven arbetssittet varierar. En del erbjuder enbart konsultativa insatser me-
dan andra dven arbetar operativt. Specialiserad palliativ vard utgor ofta en
del av den avancerade hemsjukvirden som utfors under ledning av likare.
Den basala palliativa varden ges av underskdterskor under ledning av sjuk-
skoterska. Aven den basala palliativa varden behdver likarstod. Tillgang till
personal som kan ge smirtlindring, instruera och handleda mm é&r en viktig
faktor for att ge trygghet for den enskilde och dennes nirstaende. Lakarfor-
sOrjningen inom primdrvarden &r ett problem pa flera hill 1 landet. Vakanta
lakartjénster och avsaknad av ldkare med kompetens inom omradet palliativ
vard forsdmrar mojligheterna att ge god palliativ vérd.

I alla 14n och regioner byggs den palliativa varden ut, men fortfarande &r
den mycket ojimnt fordelad. Palliativ vrd som bedrivs av gemensamma
mobila team inom hemsjukvarden finns Over hela landet men varden nar
inte ut till alla kommunerna. Aven tillgéingligheten dver dygnet varierar frin
kontorstid till dygnet — runt - insatser. I samtliga l&n finns vardplatser som
ar oronmérkta for palliativ vard och 1 genomsnitt finns 11 sddana virdplatser
per hundratusen invanare. Motsvarande for palliativ hemsjukvérd ér 35 in-
skrivna personer per hundratusen invéanare. Spridningen &r stor vilket indi-



kerar att mdjligheterna att fa tillgang till god palliativ vard varierar mellan
olika 1an och kommuner. Detta bekriftas av bedomningarna frdn kommu-
nernas medicinskt ansvariga skoterskor.

Enligt deras bedomningar kan specialiserad palliativ vard erbjudas till alla
som &r i behov av det i cirka 60 procent av landets kommuner oberoende av
diagnos. Motsvarande for basal palliativ vard ar cirka 85 procent.

Indikatorer pd god palliativ vard &r inte bara verksamheternas omfattning
och spridning utan innehall och kvalitet ar vil s& viktiga faktorer. De medi-
cinskt ansvariga sjukskoterskorna uppger att kvalificerade insatser som 1a-
kemedelsbehandling, infusioner, blodtransfusion, trach-skotsel och total
parenteral nutrition kan ges 1 ungefér hélften av landets kommuner.

Palliativ vérd, som ofta bendmns vard i livets slutskede, ingér i grundut-
bildningar for ldkare, sjukskoterskor, underskoterskor m.fl. Omfattningen
varierar emellertid starkt mellan olika larosédten. Det dr angelédget att pallia-
tiv vard uppmérksammas i hogre utstrickning &n i dag nédr kursplanerna
faststdlls vid medicinska fakulteter, hogskolor och andra larosédten for bli-
vande vardpersonal.

Kompetensutveckling ér en viktig kvalitetsfaktor. Sarskilt viktigt blir det
ndr merparten av personalen inte far nagra eller enbart det mest grund-
laggande kunskaperna i palliativ vard i grundutbildningen. I var tredje
kommun har huvudminnen utarbetat gemensamma planer for kompetensut-
veckling av personalen.

Samverkan dr en nddvéndig forutsittning for god palliativ vard. En majo-
ritet av de kommuner som tagit dver ansvaret for hemsjukvérden har utarbe-
tat riktlinjer for den palliativa vardens mal och utformning. I tva av tre
kommuner finns samverkansavtal mellan kommunerna och landsting-
et/regionen. Knappt hilften av kommunerna har sérskilda samverkansavtal
som rOr den palliativa varden.

Samverkan bygger bl.a. pa en gemensam vardplanering. | kommuner dir
regionen eller landstinget svarar for hemsjukvarden finns oftast inga riktlin-
jer for vardplanering i samband med palliativ vard. I fyra av fem kommuner
som har ansvar for hemsjukvarden finns ddremot séddana riktlinjer. Samma
forhallanden géller 6verforing av information fran vardgivare till patient och
nirstdende. Sarskilda rutiner for hur relevant information skall 6verldimnas
och dokumenteras saknas 1 stor utstrickning och brytpunktssamtal nér den
palliativa varden gér in i ett sent skede genomfors enbart i ungefdr hilften
av landets kommuner.

Aven om de flesta landsting och kommuner fortfarande saknar vérdpro-
gram for palliativ vard har utvecklingen gétt i positiv riktning. Vardprogram
for palliativ vard har utarbetats i1 sju regioner och landsting. Tvd av de nio
vardprogrammen riktar sig uteslutande till cancerpatienter. Fér de 6vriga ar
maélgruppen alla personer i behov av palliativ vard oberoende av diagnos.
Vérdprogrammens status varierar fran att byggas upp utifran organisatoriska
aspekter till att vara en informationskilla och ett arbetsredskap for persona-
len i vardagsarbetet. Programmen tdcker allt fran lagar och forfattningar till
organisatoriska fragor, riktlinjer for vardarbetet och stdd till narstdende. 1
nagra vardprogram uppmirksammas frdgor som ror seder och bruk i olika
kulturer och olika religioner och hur de paverkar den palliativa vardens ut-
formning. Anmarkningsvart nog édr det bara ett av programmen som tar upp



kvalitetsutveckling och uppfoljning. Erfarenheterna av de vardprogram som
tagits fram bor tas tillvara nér de regioner och landsting som dnnu inte utar-
betat palliativa virdprogram startar detta arbete. For att fa en jamforbarhet
ar det angeldget att vardprogrammen far en gemensam grundstruktur vilket 1
dag inte ér fallet.

Socialstyrelsen har i uppdrag att frimja utvecklingen i landsting och kom-
muner av varden 1 livets slutskede. Under utarbetandet av denna rapport har
kontakt etablerats med en rad palliativa verksamheter 6ver hela landet. Den
pagéende uppbyggnaden av ett palliativt verksamhetsregister samt de pallia-
tiva nidtverken pa nationell och regional niva ger ytterligare kontaktytor. Det
nationella registret for palliativ vard kommer att ge forutséttningar for ett
systematiskt forbattringsarbete pa regional och nationell nivd. Sammantaget
ger detta 6kade kunskaper om pagaende och planerade verksamheter och
dédrmed goda fOrutséttningar att pd olika sétt frimja den palliativa vardens
utveckling.

Slutsatser

Den palliativa varden har utvecklats och férbattrats sedan
millennieskiftet

Mojligheterna att fa palliativ vird har 6kat Gver hela landet, bade 1 titort och
i glesbygd. Fortfarande &r verksamheterna geografiskt ojamnt fordelade och
1 manga kommuner kan palliativ vard inte ges 1 hemkommunen. Utbyggna-
den av avancerad hemsjukvard har dock pétagligt 6kat mojligheterna att fa
specialiserad palliativ vard framfor allt i ordindrt men dven i sdrskilt boende.

Det finns behov av kompetensutveckling fér personal
som arbetar i palliativ vard

De senaste aren har flera kommuner tillsammans med landsting och regio-
ner genomfort utbildningar i palliativ vard. Kompetensstegen har bidragit
till att mojliggora detta. Trots utbildningarna dr bristande kunskaper i vérd-
fragor, etik och bemotande fortfarande ett patagligt problem. Detta forstirks
av att palliativ véard ar ett lagprioriterat omrdde i grundutbildningarna for
vard- och omsorgspersonal. Genomgaende behdver kursprogrammen ses
Over sa att palliativ vard far en starkare stillning.

Tillgangen till 1Akare med kompetens inom palliativ vard
ar otillracklig

Sdker tillgang till ldkare dygnet runt dr en forutséttning for palliativ vard av
god kvalitet. Detta &r bdde en resurs och en kompetensfraga. Det racker inte
med att personal som arbetar i palliativ vard har mojlighet till lakarkonsulta-
tion utan den ldkare som konsulteras méste ocksa ha kunskaper om och vara
insatt i den speciella problematik som finns i den palliativa varden. Till-
géngen pa ldkare med sddan kompetens motsvarar inte efterfragan.



Likvardig palliativ vard kan inte erbjudas i hela landet

Som helhet har den palliativa varden utvecklats och forbattrats Gver hela
landet sedan millennieskiftet. Fortfarande ar emellertid bostadsort avgoran-
de for vilken palliativ vard som kan erbjudas. I vissa kommuner kan alla
som behover det fa palliativ vard pa den plats de sjdlva onskar, oberoende
av diagnos och var i kommunen de bor. Vanligare dr dock att mdjligheten dr
begrinsad och att den palliativa patienten far hélla tillgodo med de insatser
som erbjuds. I praktiken kan det innebéra att upprepade korta sjukhusbesok
varvas med vard 1 hemmet av personal som varken har tillrdckliga stodre-
surser eller teoretisk kompetens for sin uppgift. Detta ar otillfredsstidllande
och inte i linje med intentionerna i de forslag som lagts av kommittén for
vardig vard vid livets slut.

Det finns en forbattringspotential

Forutsattningarna for verksamhetsuppfoljning inom den palliativa varden
har forbéttrats i och med utvecklingen av det nationella kvalitetsregistret.
Nationella rddet for palliativ vard héller ocksa pa att utarbeta riktlinjer for
palliativ vard 1 livets slutskede. IT-baserade och dndamélsenliga informa-
tionssystem dr forutsittningar for att kunna redovisa verksamheternas resul-
tat. Den IT-baserade och dandamalsenliga vdrddokumentationen dr dérvid en
bas for datafangst och en grundforutsittning for verksamhetsuppfoljning pé
olika nivder.
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Uppdrag

Regeringsuppdraget

Regeringen har givit Socialstyrelsen 1 uppdrag att framja utvecklingen 1
landsting och kommuner av vérden i livets slutskede och att redovisa en
bedomning av denna utveckling till regeringen. I Socialstyrelsens uppdrag
ingdr att inventera och sammanstilla den kunskap om palliativ vard som
finns 1 landet. Socialstyrelsen ska dven presentera goda exempel pa hur en
god vard i livets slutskede kan bedrivas. Detta arbete ska ske i samrad med
foretradare for huvudménnen och de berérda yrkesgrupperna.

Socialstyrelsen ska folja utvecklingen av huvudménnens skapande av pal-
liativa team samt huvudménnens utveckling av lokala vardprogram for vard
1 livets slutskede.

Inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag att i samrdd med Sveriges
Kommuner och Landsting utarbeta nationella kvalitetsindikatorer inom hil-
so- och sjukvarden ska man dven ta fram kvalitetsindikatorer for den pallia-
tiva varden. Sarskilt viktiga i detta sammanhang dr indikatorer som speglar
den patientupplevda kvaliteten och omvardnadskvaliteten. WHO:s defini-
tion av palliativ vard, de grundldggande principerna for hélso- och sjukvar-
den samt livsuppehallande atgirder i livets slutskede' bor ligga till grund for
utarbetandet av de nationella kvalitetsindikatorerna.

Arbetet ska ske 1 samverkan med kommuner och landsting men &ven pati-
ent- och brukarorganisationerna bor ges tillfdlle att delta i detta arbete. Se-
nast den 31 december 2006 ska Socialstyrelsen aterrapportera om det arbete
som genomforts i enlighet med uppdraget.

Sammanfattningsvis innehéller uppdraget foljande uppgifter

¢ Inventera och sammanstdlla den kunskap inom palliativ vard som finns 1
landet.

e Beskriva utvecklingen av palliativa team nér det géiller omfattning, geo-
grafisk fordelning, inriktning, malgrupper, vardinnehall och struktur.

e Beskriva goda exempel pa hur en god vérd i livets slutskede kan bedri-
vas.

e Inventera vardprogram for palliativ vard— beskriva utveckling, omfatt-
ning, geografisk fordelning, mélgrupper och inriktning.

e Utarbeta nationella kvalitetsindikatorer for palliativ vard med betoning
pa indikatorer som speglar den patientupplevda kvaliteten och omvérd-
naden.

" Allménna rad fran Socialstyrelsen 1992:2
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Utgangspunkter och avgransningar
Palliativ vard

Enligt WHO:s definition ar palliativ vérd ett forhallningssétt med syfte att
forbattra livskvaliteten for patienten och de ndrstiende. Mélet &r att fore-
bygga och lindra lidandet genom att tidigt uppticka, bedoma och behandla
smirta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan upp-
komma 1 samband med livshotande sjukdom.

Palliativ vérd priglas av ett interdisciplindrt och multiprofessionellt sam-
arbete och ser till patientens behov utan att forsumma de informella vardgi-
varna, t.ex. nirstdende. Vardutbudet kan omfatta hemsjukvard i olika for-
mer, team med ldkare, sjukskoterskor m.fl. som arbetar bade konsultativt
och operativt, vard pé sérskilda enheter, korttids- och vixelboende, retritt-
platser, dagvard, dagsjukvard och poliklinisk verksambhet.

De fyra hérnstenarna i palliativ vard
Den palliativa varden bygger pé foljande fyra hornstenar:

e Med kunskap vill man kunna uppnd en god kontroll av svira symtom,
exempelvis smirta, illamaende, oro, infektion, hicka, depression, angest,
svettning och delirium.

e God palliativ vard bygger pa ett teamarbete dér ldkare, sjukskoterskor,
underskdterskor, hemtjénstpersonal, diakoner, arbetsterapeuter, kuratorer
med flera ska kunna ingé eller bli konsulterade, allt efter patientens be-
hov.

e Kommunikationen och relationen mellan patienten och de nérstaende &
ena sidan och personalen & den andra dr en fOrutséttning for en god palli-
ativ vérd. I en fungerande vardkedja ska resurserna folja patienten oavsett
om denne vardas av landstinget eller av kommunen.

e Stdd till de ndrstaende &r av storsta vikt inom den palliativa varden, efter-
som vard 1 livets slutskede ofta bygger pad stora insatser fran nirstdende.
Det dr darfor viktigt att varden utformas tillsammans med dem och att
deras 6nskemal beaktas sa langt det d4r mojligt. De ndrstdende méste kan-
na att de far information och att deras narvaro och medverkan ar betydel-
sefull for alla parter. Att stodja de nérstdende maste fi ta tid inte minst
for patientens skull. Att orka lyssna och stodja dem i deras sorgearbete &r
en svar och kunskapskriavande uppgift bade under sjukdomstiden och ef-
ter dodsfallet. Det &r viktigt att man lyssnar pa vad de nirstaende sjidlva
vill, kan och orkar.

Oavsett vardform krivs en god vard i livets slutskede nér det inte langre &r
mojligt att bota. Ett vardigt avsked fran livet dr ocksa en av de hogst priori-
terade rittigheterna inom varden enligt Prioriteringsutredningen” och slutbe-
téink3andet frdn kommittén om vard 1 livets slutskede: Vardig Vard vid Livets
slut”.

280U 1995:5
380U 2001:6
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Olika faser i palliativ vard

Den palliativa varden till en enskild patient ir inte tidsbegransad utan kan
pagé over en lang period. Palliativ vard innehaller vanligen en tidig fas, som
ar lang, och en sen fas som ofta &r kort. I denna rapport avgrénsas redovis-
ningen i huvudsak till de insatser som ges i den sena fasen. Uppgifterna
speglar 1 huvudsak utvecklingen efter det att "’Kommittén om vérd vid livets
slut” lamnade sitt slutbetdnkande ar 2001.

Begreppet palliativa team

Palliativ vérd &r ett vidstrackt begrepp och innebir att vdrden bedrivs av
kompetent personal i en dndamalsenlig organisation. I denna rapport be-
skrivs utvecklingen av palliativa team. Personalen i dessa team kan t ex. ha
utbildning inom medicin, rehabilitering, omsorg och sociala fragor oberoen-
de av organisationsform.

Beskrivningen av utvecklingen géller i huvudsak de forhdllanden som
rddde dd Kommittén om vard vid livets slut ldimnade sitt slutbetinkande
2001. Beskrivningen av kompetensutveckling, samverkansformer m.m. in-
leds med kommitténs forslag inom respektive omrade och dérefter foljer en
redovisning av utvecklingen den senaste femarsperioden.

Socialstyrelsens canceruppdrag

Socialstyrelsen har ett pagiende regeringsuppdrag® som syftar till att Sver-
siktligt belysa cancersjukligheten i Sverige och analysera den svenska can-
cervardens kvalitet och effektivitet i ett internationellt och nationellt per-
spektiv. I uppdraget ingar vidare att analysera och bedoma de regionala on-
kologiska centrumens roll for den regionala och nationella utvecklingen av
cancervarden samt utreda hur kunskapsspridningen inom detta omrade fun-
gerar. Fragor som faller inom ramen for canceruppdraget tas inte upp i den-
na rapport.

4Reg:{leringsbrev 8:2006.
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Metoder

Kunskapssammanstallning

En kunskapsoversikt har utforts av professor Britt Marie Ternestedt vid Ers-
ta Hogskola och redovisas i en sérskild rapport.” Forfattaren har gjort littera-
tursokningar 1 olika databaser samt kompletterat dessa med manuella sok-
ningar. Totalt har drygt 250 artiklar granskats. Forfattaren star sjilv for de
beddmningar och slutsatser som redovisas 1 expertrapporten.

Klinikchef Maria Jakobsson,® dverlidkare och verksamhetschef vid PKC i
Linkoping har analyserat kursplanerna vid de medicinska fakulteterna ut-
ifrdn forekomsten av kurser eller kursmoment som giller palliativ vard. I tva
rapporter’ som utarbetats av universitetslektor Maria Friedrichsen vid >Lin-
kopings Universitet finns liknande analyser av kursplaner vid hogskolor och
universitet som bedriver sjukskoterskeutbildningar, utbildningar av sjuk-
gymnaster samt arbetsterapeuter.

Aven kursplanerna vid de sociala omsorgslinjerna har analyserats. Som
komplement till det material Maria Friedrichsen har samlat in har Svenska
Kommunalarbetarforbundets branschrad for hélso- och sjukvard bidragit
med uppgifter som tagits in vid direktkontakter med olika ldroanstalter.

Enkatundersokningar

Tva enkiter har sints ut till medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS) 1
kommunerna. Den forsta enkéten skickades till ett slumpmaissigt urval av
medicinskt ansvariga sjukskoterskor. Den population man vill uttala sig om
utgdrs av Sveriges kommuner samt kommundelarna 1 Stockholm, Goteborg
och Malmd. De medicinskt ansvariga sjukskoterskorna ombads att besvara
frigor om den palliativa varden 1 deras kommun eller kommundel f6rsta
kvartalet 2006. Uppgifterna i de insamlade enkéterna har sammanstillts och
resultaten har berdknats genom uppriakning till riksniva. Svarsfrekvensen
var 91 procent. Den andra enkiten rorde den palliativa vardens tillgénglig-
het. Enkéten sédndes ut elektroniskt till de medicinskt ansvariga sjukskoters-
korna i samtliga kommuner och frdgorna avser forhallandena tredje kvarta-
let 2006. Totalt 259 kommuner har svarat vilket ger en svarsfrekvens pa
narmare 90 procent.

*Ternestedt, B.M, Socialstyrelsen, Kunskapssammanstillning om palliativ vard (Prel. titel),
Socialstyrelsen, Stockholm 2006.

6Jakobsson, M, Nationell kartldggning av forekomsten av palliativ vard i lakarutbildning-
arna 1 Sverige, Linkoping 2006

7 Friedrichsen, Linkdpings universitet, Nationell kartlaggning av forekomsten av palliativ
vard i olika yrkesutbildningar i Sverige, rapport 1 och 2, Maria Friedrichsen, Linkoping
2006
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Utveckling av palliativa team

Socialstyrelsen har engagerat Nationella Radet for Palliativ Véard for att
upprétta ett aktuellt register over samtliga palliativa verksamheter 1 Sverige.
Registret kommer att finnas tillgdngligt via Nationella radets hemsida
(www.nrpv.se) och kommer att uppdateras arligen. Registreringen av verk-
samheter 1 registret kom igang vid halvarsskiftet. De uppgifter som ligger
till grund for kartliggningen av palliativa team i denna rapport baseras déar-
for pa direktkontakter med verksamhetsforetradare 1 samtliga regioner och
landsting.

Uppgifterna om sidrskilda kommunala platser for palliativ vard har inhdm-
tats frin kommunerna. Uppgifterna om antalet platser dr osékra eftersom
flera kommuner anger att de anpassar antalet platser efter den aktuella efter-
fragan.

De redovisade vardprogrammen har hidmtats via direktkontakter med alla
regioner och landsting.

Kvalitetsvariabler och kvalitetsregister

For varden i livets slutskede pdborjades arbetet med ett nationellt kvalitets-
register — Svenska Palliativregistret — ar 2004. De forsta verksamheterna
anslot sig 2005. En pilotstudie genomfordes och rapporterades i september
samma ar. Ytterligare information, kontaktuppgifter, registreringsformulér,
analysrapporter m.m. aterfinns pd Svenska Palliativregistrets hemsida
www.palliativ.se.

Goda exempel

De goda exempel som redovisas i rapporten dr himtade fran olika delar av
landet. De representerar verksamheter som visserligen har olika inriktning
och utformning men som dndd arbetar med samma G&vergripande mal och
samma grundvirderingar. Avsikten dr att spegla hur god palliativ vard kan
bedrivas med olika forutsdttningar bade i form av resurser och lokala forut-
sdttningar. Exemplen har tagits fram 1 kontakter med Nationella radets nét-
verk samt en rad kontakter i landsting och kommuner. Samtliga enheter har
besokts och den berdrda personalen m.fl. har intervjuats. Beskrivningen av
respektive verksamhet har ocksé stamts av med berdrd personal.

I rapporten refereras pé flera stéllen till slutbetdnkandet fran Kommittén
om vérd i livets slutskede.® Underlag for kommitténs bedomningar och for-
slag ar utvecklingen fram till millennieskiftet. Kommitténs forslag tas som
utgangspunkt for de bedomningar som redovisas i denna rapport.

Nationella Radet for Palliativ Vard

Nationella radet for palliativ vard dr en ideell férening med uppgift och mal
att verka for en samordnad vérd i hela landet enligt WHO:s definition av
palliativ vard. Nationella radet ar ett nationellt forum for utbyte av idéer och

$S0U 2001:6
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information 1 frdgor som ror palliativ vard och ska identifiera omréden dér
palliativ vard behdvs och uppmirksamma dessa samt initiera forbattring.
Nationella radet har bade fungerat som ett vardefullt bollplank under utred-
ningens gang och medverkat vid insamlingen av uppgifter som ror palliativ
vérd 1 Sverige.
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Nar, var, av vad och hur
dor manniskor i Sverige?

Nar dor vi?

Mer #n hilften av alla som avlider 4r 80 ar eller dldre. Aldersgruppen 65-79
ar stér for cirka 30 procent av dddsfallen och unga personer under 25 ar ut-
g6r enbart knappt 1 procent av antalet avlidna.’

Antalet avlidna per ar ar konstant

Ar 2003 avled 93000 personer varav knappt 60 procent var 80 ar eller &ld-
re.'® I den senare gruppen var cirka 5 procent utlandsfodda. Andelen avlidna
varje ar har 1 stort sett varit ofordndrad de senaste 10 aren. I f6ljande tabell
har det totala antalet avlidna 2003 fordelats efter diagnos.

Tabell 1. Andel avlidna 2003 férdelade efter diagnos och alder

Aldersgrupp  Cirkulation Skada Tumér Ovrigt Summa
procent procent procent procent procent

0-24 0,03 0,4 0,09 0,49

25-64 3,25 1,99 5,13 2,71

65-79 11,26 0,81 9,85 6,14

80— 29,78 1,78 9,16 17,09

Summa 44,32 4,62 24,23 26,43 100

Som framgar &r cirkulationssjukdomar den vanligaste diagnosen foljt av
tumorsjukdomar och dvriga sjukdomar. Brostcancer dr den vanligaste can-
cerformen bland dodsorsaker for kvinnor och prostatacancer den mest fre-
kventa bland minnen. Bilden ar ungefiar densamma utom i aldersgruppen 0—
24 ar.

Tabell 2. Andel avlidna 2003 férdelat pé diagnos, mén och kvinnor samt fédda i
Sverige eller annat land

Sverige Utland Sverige Utland

Man Man Kvinnor  Kvinnor
Cirkulation 44 39,2 41,7 45,4
Skador 6,1 8,2 41 3,6
Tumorer 25,8 29,4 274 22
Ovrigt 241 23,2 26,8 29

100 100 100 100

' Socialstyrelsens dodsorsaksregister. Uppgifterna avser procent andel av samtliga dodsfall
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Nérmare hélften av alla dodsfall beror pa brister i cirkulationssystemet.
Denna dédsorsak dr vanligare bland utrikes fodda kvinnor @n bland kvinnor
som &r fodda 1 Sverige. For mén géller det omvénda forhdllandet.

Andelen min som dor pa grund av skada ar genomgéaende néstan dubbelt
sd hog for médn som for kvinnor. Dddsfall pa grund av tumorsjukdomar &r
vanligast bland utlandsfédda kvinnor.

Andelen utlandsfodda star for cirka 8 procent av dédsfallen vilket bor be-
aktas ndar man tolkar de forhéllandevis smé skillnader som finns mellan per-
soner fodda 1 Sverige och de som dr fodda i annat land. Utlandsfodda utgor
19 procent av totalbefolkningen.

Var vill vi do?

Savil internationella som svenska studier visar att manga ménniskor vill d6
1 sitt eget hem. Samtidigt dr det svart att dra sdkra slutsatser av hypotetiska
fragestillningar. Det val manniskor gor nér de &r i aktiv &lder och fullt friska
ar kanske inte detsamma som nér de vardas 1 sent palliativt skede. Avgoran-
de for valet dr ocksd de faktiska forutsdttningarna. Tillgang till fungerande
stodsystem 1 form av kvalificerad personal mm, sjukdomsforloppet och nir-
stdendes instdllning och situation dr exempel pd faktorer som kan vara ut-
slagsgivande for en persons val.

I den statliga utredningens forslag till bittre vérd i livets slutskede'' ut-
trycks bl.a. foljande: Den enskilde bor s& langt som mojligt sjalv avgora om
han ska sluta sina dagar pa institution eller i hemmet.

I Socialstyrelsens foreskrifter om samordning vid in- och utskrivning av
patienter 1 sluten vard (SOSFS 2005:27) 3kap. 3 § framhaélls foljande: Under
vardplanering skall respekt for den enskildes virdighet och integritet visas.
Det pagar ett arbete med en kompletterande handbok till foreskriften ifraga.

Aven prioriteringsutredningen12framhéller att det ir oacceptabelt att inte
erbjuda lindring for svar smirta eller att doende patienter hotas att mot sin
vilja skrivas ut fran sjukhus, i synnerhet om garantier saknas for att de nér-
stdende eller kommunen kan ge en fullgod palliativ vard.

Var vardas de aldre vid livets slut?

Socialstyrelsen har tagit fram information om var de édldre vardas vid livets
slut."> Rapporten bygger pa data hamtade frén Dodsorsaksregistret, uppgif-
ter frin omvardnadsjournaler samt intervjuer.

I Sverige ges vérd till dldre doende personer i huvudsak genom tre vard-
former. I sérskilt boende vardas huvudsakligen personer som ar 80 ar eller
dldre. Sérskilt boende beviljas fridmst till dem som har omfattande vard- och
omsorgsbehov dygnet runt. Aldres ddende har beskrivits som den langsam-
ma ddden, dir doendet &r mer utdraget i tid, forenat med fler diagnoser och
dir det ar svart att identifiera brytpunkter for nir doden ar nira. Véarden av
svért sjuka och ddende patienter har successivt flyttat fran sjukhus till sér-

11 SOU 1979:59
12 SOU 1995:5
13 Var dor de éldre — pa sjukhus, i sdrskilt boende eller i eget hem, 1997-2003
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skilda boenden eller det egna hemmet. Mo6jligheterna att fa avancerad medi-
cinsk hjélp i hemmet har ockséd 6kat under de senaste tva decennierna.

Sedan Adelreformens genomfordes har mer #n hilften av de personer som
var 65 ar och dldre ndr de avled befunnit sig utanfor sjukhus vid dodstillfal-
let. Det kan jimforas med att fore reformen avled ungefér en fjirdedel av de
dldre utanfor sjukhus. Fordelningen av andelen som avled pé respektive
utanfor sjukhus har legat pa en relativt stabil niva under &ren 1997-2003.
Inte heller har ndgon variation i dodsplats over tid kunnat pavisas utifran
kon, dven om en ndgot ldgre andel kvinnor avled pa sjukhus, jaimfort med
mén. Drygt 35 procent av de dldre avlider pd sjukhus och resterande 65 pro-
cent utanfor sjukhuset. Diremot visar materialet’ att knappt hilften av de
dldre avlidna i Sverige dog inom 14 dagar efter det att de skrivits ut frdn
sjukhus. Majoriteten av dessa aterkom till sjukhus innan de slutligen avled.

Nir det géller alder ddremot, framgick att ungefar dubbelt sa ménga av de
dldsta personerna (80 ar och &ldre) avled utanfor sjukhus, jamfort med dem
som avled pa sjukhus. Av de s.k. yngre-dldre personerna (65-79 ér) avled
ungefar lika minga pa som utanfor sjukhus. Det visar att det framfor allt ar
de allra dldsta personerna som befinner sig utanfor sjukhus nir de avlider. I
Dodsorsaksregistret framgar dock inte vilken dodsplatsen var for de perso-
ner som avled utanfor sjukhus.

Kunskaperna dr mycket bristfalliga om hur ménniskors sista dagar gestal-
tar sig och vilken vérd de far. Det kvalitetsregister som dr under uppbygg-
nad kommer att forbattra kunskapen inom detta omrade. I dag beréknas ma-
joriteten av dem som avlider do langsamt och under mindre dramatiska for-
héllanden.

Peter Strang, professor i palliativ medicin vid Karolinska Institutet, teck-
nar f6ljande generella bild av hur situationen ser ut for patienter i sen pallia-
tiv vérd."*

Cirka 1/3 av de personer som avlider har en stillsam symtombild och

ett "lugnt” sista levnadsar, trots att de dr i livets slutskede. Dessa per-

soner dr ofta dldre. For dessa personer dr huvudfrdgan handlar att ge
ett bra vardagsliv — dvs. boende, mat, personlig hygien osv. De rena

“sjukvardsproblemen” dr relativt stationdra och ldtta att skota. Denna

grupp kan med fordel bo inom kommunens sdrskilda boenden (eller i

ordindrt boende med hemtjdnst). Ndr sjukvardsfrdagor dyker upp borde

dessa kunna dtgdrdas av kommunskoterskor som vid behov far konsult-
hjdlp av likare frdan vardcentral/husldkare.

Cirka 1/3 kriver sjukhusets resurser eller motsvarande under sjuk-

domsperioden. De kan bo hemma men dr beroende av sjukhuset som

bas.

Cirka 1/3 dr mycket symtomgivande och nya problem uppstdr varje

vecka, ibland varje dag. Smdrta, illamdende, dngest, andndd, sepsis

(blodforgifining), patologisk cancerfraktur osv. gor att dessa patienter

behover kvalificerad palliativ vard fran team som arbetar med dessa

fragestdllningar. Andra exempel pd patienter i denna grupp dr hjdrtpa-
tienter som madr bra langa tider, men behéver komma in akut dd och

dd, tex. pd grund av hjdrtinfarkt eller svar hjdrtsvikt. Samma gdller

' Peter Strang, Karolinska Institutet, muntlig uppgift
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lung- och KOL patienter som kan behova akut hjdilp. En del av dessa
patienter kommer till slut att dé pa sjukhuset vid en akut inldggning,
andra kommer att behéva landstingets avancerade hemsjukvdrd. Hjdl-
pen behovs dygnet runt. Denna form finns idag inom den avancerade
hemsjukvarden och i palliativ slutenvdrd.

I det kvalitetsregister som haller pa att tas fram kommer alla dodsfall 1 Sve-
rige att rapporteras in. Inrapportering borjade med en pilotstudie 2005. Da-
taunderlaget dr dnnu sa begréinsat att det inte 4r meningsfullt att dra nigra
slutsatser av de rapporterade uppgifterna. I ett senare skede kommer det
emellertid att ge vérdefull information om patienternas situation under de
sista dagarna fore dodsfallet.

Nara en femtedel av landets befolkning
ar utlandsfodd

Den kulturella mangfalden blir allt tydligare i det svenska samhillet med
over hundra nationaliteter och ménga religioner. Idag berdknas att nitton
procent av landets befolkning ér invandrare.'> Detta ar resultatet av det se-
naste halvseklets arbetskraftsinvandring, senare ars anhorig- och flyktingin-
vandring och arbetskraftens rorlighet inom EU.

Den éldre befolkningen i Sverige blir alltmer méngkulturell. Var tionde
person Over 65 ar dr fodd i ett annat land, vilket kan komma att stélla nya
krav pa varden. Enligt SCB:s statistik den 31 december 1998 fanns i Sverige
132 435 alderspensiondrer som var fodda i nagot annat land. De flesta av
dessa kommer fran Finland, Norge, Tyskland och Danmark. Invandrare &r
en heterogen grupp, eftersom de kommer frén olika kulturer och ldnder, fran
landsbygd och fran stéder, har olika uppfattningar, utbildning och erfarenhe-
ter, talar olika sprak och har olika politiska och religidsa askddningar.

Behoven av etniskt anpassade insatser forekommer béde bland en del av
de éldre utrikes fodda i befolkningen och bland é&ldre tillhérande de natio-
nella minoriteterna.'® De éldre utrikes fodda 4r en grupp som numerirt
kommer att 6ka kraftigt framdver och déarfor kan ocksa behoven av etniskt
anpassade insatser forvéntas oka. Cirka hilften av landets kommuner upp-
gav att de 2003 hade dldre med behov av etniskt anpassade insatser. Av des-
sa var det emellertid endast cirka var tredje kommun som kunde tillgodose
behoven for alla eller en majoritet.'”

I en rapport frin Malmoé FOU- enhet for dldre'® konstateras att éldre per-
soner med invandrarbakgrund inte dr nidgon enhetlig grupp utan bestir av
olika kulturella grupper som har kommit till Sverige vid olika tidpunkter
och under olika forhallanden.” Tvé generella kategorier av #ldre personer
med invandrarbakgrund framtrdder. Den fOrsta utgdrs av dldre som under
lang tid varit bosatta i Sverige och ofta varit arbetsverksamma. Den andra
kategorin &r dldre personer som kommit hit som vuxna, fran begrénsad eller

' Regionplane- och trafikkontoret, Stockholms lins landsting.
' Samer, sverigefinnar, tornedalingar, romer och judar

17 Socialstyrelsen Vard och omsorg om dldre for 2005

'8 Gebru, K. 2003 Kulturanpassad vard i livets slutskede

" DeMarinis 1998
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ingen vilfard alls. Detta kan bidra till att de kénner sig sjidlva frimmande 1
det svenska samhéllet. De har paverkats olika mycket av visterlindska och
skandinaviska vérderingar. Manga har kanske till stor del kvar sin forank-
ring i de olika religiosa traditionerna i en annan kultur.

En patient med en annan kulturell bakgrund &n den som finns hos vard-
personalen hamnar ldtt i en position diar motséttningar uppstar mellan kul-
turarv, samhallsstruktur, personliga egenskaper och livshistoria, t.ex. nér det
giller hur kulturen priglar sittet att se pa hélsa och sjukdom.? I métet med
méinniskor som har andra synsétt dn personalen &r det viktigt att vara flexi-
bel och mycket tydlig i kontakten, dvs. lyhord, visa respekt och vara 6d-
mjuk.

I motet med patienterna maste personalen lyssna och stilla fragor for att
fa fram “rdtt information”. DeMarinis betonar dessutom betydelsen av att
personalen tar reda pd hur de egna vérderingarna, som priglar synen pa hal-
sa, sjukdom och dod, paverkar hur man tolkar och hanterar situationen, nir
man vardar déende ménniskor. Mdtet mellan personal och patient bor vara
“ett mote mellan tvd minniskor med olika kulturell bakgrund, inte ett mote
mellan tv kulturer.”?!

Helhetssynen som betonas i hilso- och sjukvardslagen® blir framtridande
1 den kulturella méngfalden i varden. Den innefattar siledes en kulturanpas-
sad vérd, en vard som patient och vardare gemensamt har planerat och be-
slutat och som inkluderar patientens sitt att se pd virlden. De uppgifter som
behdvs for en god och siker vérd ska enligt patientjournallagen™ anges i
patientens journal och vara ett stod for den eller de personer som ansvarar
for patientens vard. Mot bakgrund av detta blir det darfor viktigt att veta vad
som behdver dokumenteras rérande kulturell mangfald, for att varden av
den dldre utlandsfodde patienten ska kunna bli av god kvalitet, ndr hon/han
vistas sina sista levnadsdagar eller manader pé en slutenvdrdsenhet.

20 Ekblad, Janson, Svensson
2 DeMarinis

2 SFS 1982:763

2 SFS 1085:562
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Kunskapslaget

Sammanfattning av forskning som speglar
varden i livets slutskede i Sverige

En kunskapsoversikt har utforts av professor Britt Marie Ternestedt vid Ersta Hog-
skola. Hon har gjort litteratursdkningar i olika databaser samt kompletterat
dessa med manuella sokningar. Totalt har drygt 250 artiklar granskats. En
sammanfattande beddmning av resultaten redovisas i en sérskild expertrap-
port. Forfattaren star for de bedomningar och slutsatser som redovisas i rap-
porten.

Kunskapsoversikten speglar enbart forskning som dr genomford i Sverige
och svenska forhdllanden. Merparten av resultaten stimmer dock Overens
med internationella studier. Flertalet studier som ror déende, dod och vard 1
livets slutskede belyser oftast situationen for patienter med cancer och vérd-
behoven for dem. Fa studier belyser den sista tiden 1 livet for personer med
andra sjukdomar 4n cancer. Ett fatal studier finns som belyser varden for
patienter med hjartsjukdom, kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL), neuro-
logisk sjukdom (ALS) och demenssjukdom. Nagra fa studier belyser ocksa
de dldres vardbehov och sista tid i livet. Samma géller studier som belyser
personalens situation och vad det innebér att i det dagliga arbetet mdta andra
méinniskors doende och dod. Dessutom saknas studier som belyser hur de
olika huvudmén kan samordna sitt arbete pa ett sétt som dr optimalt for pati-
enten och de nérstaende.

Huvudresultaten frdn den forskning som finns redovisas nedan i punkt-
form.

Livet nara doden — patientens eller den aldres situation
Déende och dbd i samband med cancersjukdom

e Under déendet utmanas sjilvbild och identitet

e Minga patienter efterstrdvar att fa leva ett sa “vanligt” liv som mdjligt

e Patienter i livets slutskede pendlar ofta mellan olika kénslor som kan
uppfattas som varandras motsatser

e Patient och néirstdende vill inte eller kan inte, alltid samtala med var-
andra om doden eller talar om detta via symboler. De kan dela vetskapen
genom en Omsesidig tystnad

e Existentiella behov uppkommer ofta i livets slutskede

e Manga har ett behov av samtal

e Patienter kan, trots tilltagande beroende och symtom, uppleva lycka och
tillfredstéllelse med livet
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Déende och déd vid andra sjukdomar &n cancer

e Symtomlindringen behdver forbittras

e Den palliativa vardens principer behdver anpassas och forverkligas dven
for personer med andra sjukdomar dn cancer

e Existentiella behov uppkommer ofta i livets slutskede

Aldres déende och déd

e Den palliativa vardens principer behover anpassas och forverkligas inom
de sérskilda boendeformerna

e Aldre med andra sjukdomar har ofta stora hjilpbehov

e Aldre vill som andra vara delaktiga i beslut som rér deras liv och vardag

e Innehallet i varden behdver utformas sa att den frdmjar upplevelsen av
meningsfullhet och vérdighet

e Manga har ett behov av gemenskap och samtal

e Existentiella fragor behover beaktas

e Det finns ett behov av gemenskap och samtal

Livet nédra déden och de nérstaendes situation

e Nirstdende Onskar vara delaktiga i varden

e Nirstdende har egna behov som ér skilda frén den sjukes och behover
dérfor ett individuellt anpassat stod och utbildning

e Sorgens olika uttryck behover beaktas

e Existentiella fragor behdver beaktas

Livet ndra déden och personalens situation

e Personal som arbetar med vard av doende inom olika vérdformer behd-
ver kontinuerlig utbildning, stdd och handledning

e Personalens forhallningssétt paverkar i hog grad hur bade patienter och
ndrstdende kommer att uppfatta den vard som ges

e Det finns ett gap mellan mal och visioner och de resurser som stélls till-
forfogande

Vardkulturens och vardorganisationens betydelse fér
en god palliativ vard

e Den palliativa vardens principer eller hospicefilosofin bor anpassas och
integreras inom de sdrskilda boendena

e Det kridvs resurser for att forverkliga en individualiserad god palliativ
véard

e Hemsjukvard frdmjar patienters och nirstiendes mdjligheter till ett sa
vanligt liv som mojligt

¢ Nya vardformer kan behdva utvecklas som motsvarar olika personers och
nya gruppers behov av vard
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Nationell kartlaggning av forekomsten
av palliativ vard i grundutbildningar for lakare

Uppgifterna i detta avsnitt dr baserade pa en expertrapport utarbetad av Ma-
ria Jakobsson, verksamhetschef vid PKC i Link&ping.

En enkét har sédnts ut till Sveriges medicinska fakulteter med forfrdgan om
kursprogram for ldkarutbildningarna. Lékarutbildning bedrivs i1 Sverige
inom de medicinska fakulteterna vid universiteten i Umeéd, Uppsala, Stock-
holm, Link6ping, Goteborg och Lund.

Sammanstdllningen av enkédterna uppvisar sammanfattningsvis stora vari-
ationer och skillnader 1 hur de olika ldrosédtena forhaller sig till &mnesomra-
det. Fem av sex larosdten har svarat pa enkéten och samtliga svarande anger
att undervisningen ligger pa en klinisk nivd. Landets ldkarstudenter far en-
ligt enkétsvaren allt ifran 2—80 timmars planerad undervisning i &mnet som
ofta bendmns vard 1 livets slutskede och mer séllan palliativ medicin och
vérd. Pa ett ldrosdte erbjuds valbara kurser inom dmnesomradet utdver den
planerade undervisningen som pa de flesta utbildningar ges i form av fore-
lasningar och seminarier. Ett ldrosite anvinder Svensk laroplan for palliativ
vard, framtagen av SFPM, som ett malinstrument i planeringen av undervis-
ningen.

Bade antalet timmar och malet med undervisningen varierar kraftigt. Ett
par ldrosédten anger i malen krav pd kunskaper medan andra ndjer sig med
Okad forstaelse. Ett ldrosdte utgér fran behov hos patient och nirstdende
vilka kan variera fran individ till individ beroende pa diagnos, dlder m.m.
Ett annat ldrosédte har tydlig kinnedom om den svenska ladroplanen for palli-
ativ medicin och anvénder denna som utgingspunkt for mélbeskrivningen.
Detta pavisar dnnu en géng att man har en oklar syn pa vad palliativ medicin
och vard dr och vilket innehdll undervisningen bor ha. Ett av ldrositena
framfor 1 sina kommentarer att fragestdllningarna inom kompetensomradet
palliativ medicin berdrs vid ménga tillfdllen under ldkarutbildningen. Detta
stirker ytterligare behovet av att anvinda en innehéllsdeklaration med tydli-
ga mél och minimikrav pa vad man fram till likarexamen bor kunna inom
amnesomradet palliativ medicin och vard.

De omrdden som frimst berdrs i undervisningen dr doden och ddendet
och de tre omradena cancer 1 palliativt skede, existentiella och andliga fra-
gor 1 palliativ vard samt kommunikation i palliativ vdrd. Vid tre av fem l&-
rosdten diskuteras dmnesomradena demens i palliativ vard, etik 1 palliativ
vard, medicinska behandlingsmetoder i palliativ vard samt symtom och
symtomlindring. Endast enstaka utbildningar tar upp &mnen som teamarbete
och yrkesroller i palliativ védrd, sorg, omhéndertagande av efterlevande, kris-
reaktioner, komplementéra behandlingsmetoder och eutanasi.

Socialstyrelsen har uttalat att kompetensomradet palliativ medicin bor
uppmarksammas 1 hogre grad dn vad som hittills varit fallet. Ur Socialsty-
relsens perspektiv bor palliativ medicin vara en samlad kunskapsresurs for
en forbéttrad och fordjupad insikt kring omradet de berdrda medicinska spe-
cialiteterna.”*

24Léikarnas specialistutbildning och strukturen for medicinska specialiteter, Socialstyrelsen 200324
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Nationell kartlaggning av forekomsten av pallia-
tiv vard i sjukskoterskeutbildningarna i Sverige

Uppgifterna i detta avsnitt dr baserade pa en expertrapport som utarbetats av
universitetslektor Maria Friedrichsen vid Hilsouniversitetet, Campus Norr-
kdping.

Syftet med denna nationella studie ar att studera om undervisning i pallia-
tiv vard och omvérdnad eller motsvarande forekommer i grundutbildningar-
na till sjukskoterska och 1 sd fall hur, i vilken omfattning och med vilken
kompetens den bedrivs.

Rapporten baseras pd en enkdtundersokning som i oktober 2005 gick ut
till samtliga relevanta ldrosdten, dvs. hogskolor och universitet som bedriver
sjukskoterskeutbildningar. Ett formuldr omfattande 12 fragor utformades
med syfte att kartligga i1 vilken omfattning och med vilken kompetens un-
dervisningen bedrivs. Totalt inkom 23 svar vilket ger en svarsfrekvens pa 85
procent.

Majoriteten anger att de anvinder foreldsningar som undervisningsform,
Foreldsningstiden vid ldrosdtena varierar frin 2 till 14 timmar. Ovriga un-
dervisningsformer som anges dr seminarier och basgrupper. Sju larosidten
uppger dven praktiken som undervisningsform. Workshop anvénds endast
av ett ldrosite. Aven andra undervisningsmetoder anges sdsom film, studie-
besok, handledning, samtalsgrupper eller eget arbete.

Undervisarens kompetensniva

Flera ldrosédten kombinerar olika typer av lirarkompetens i sin undervisning.
Undervisningskompetensen som huvudsakligen anges dr att ldraren innehar
magisterniva inom dmnet. Fjorton ldrosdten anger att de anvénder personer
med enbart klinisk kompetens och/eller viss akademisk kompetens i under-
visningen.

Nir det giller undervisningsniva svarar nio ldroséten att de anvinder sa-
vil klinisk som teoretisk och ’state of the art” -niva i undervisningen. Sju
larosédten har en kombination av teoretisk och klinisk niva pa sin undervis-
ning medan fyra ldrosédten enbart har teoretisk niva.

Undervisningens innehall

De innehallsomrdden som framst forekommer i undervisningen &r ”déden”
foljt av etik, kris, nérstdendes behov och situation, tillimpad omvardnad
samt symtom. De omrédden som forekommer minst i undervisningen é&r
lungsjukdomar, barn och beteendevetenskap foljt av omvardnadsbegrepp
och -teorier, filosofi, tanatologi och eutanasi.

Av totalt 23 inkomna svar anger 21 lirosdten att de har palliativ vird och
omvardnad i sjukskoterskeutbildningen. De flesta ldrosdten anvinder flera
bendmningar for omradet varav den vanligast forekommande kombinatio-
nen dr palliativ vard och vérd i livets slutskede, foljt av omvéardnad och/eller
vardvetenskap vid livets slutskede eller omvardnad 1 samband med palliativ
vérd. Det uppges dven kunna inga som en del i andra &mnesomraden sdsom
specifik omvardnad vid olika sjukdomstillstand eller geriatrik.
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Undervisningens omfattning

Undervisningens omfattning varierar frdn mellan 3 timmar till 5 veckors
obligatorisk undervisning. I genomsnitt har en svensk sjukskoterskestudent
60 timmars undervisning i omradet palliativ vard eller vard i livets slutskede
1 sin grundutbildning.

Nationell kartlaggning av forekomsten
av palliativ vard i utbildningar till underskoterska,
sjukgymnast och arbetsterapeut

Uppgifterna i detta avsnitt dr baserade pa en expertrapport som utarbetats av
universitetslektor Maria Friedrichsen vid Hilsouniversitetet, Campus Norr-
kdping.

Uppgifterna baseras pa en enkdtundersokning som i augusti 2006 sédndes
ut till samtliga relevanta ldrositen 1 landet, dvs. hogskolor, universitet, gym-
nasier och motsvarande som bedriver utbildningar till underskoterska, ar-
betsterapeut, dietist, sjukgymnast, och socionom. Totalt aterfanns 187 1ai-
rosdten. Svarsfrekvensen framgér av nedanstiende sammanstéllning.

Tabell 3. Svarsfrekvens, férekomst av palliativ vérd i olika vardyrkesutbildningar

Yrkesutbildning Svarsfrekvens Antal ja/nej-svar
Antal (procent)

Underskoterska 77 (46 procent) 60/17
Arbetsterapeut 4 (50 procent) 31

Dietist 2 (50 procent) 2/0
Sjukgymnastik 2 (28 procent) 0/2

Socionom 3 (50 procent) 3/0

Totalt 88 (47 procent) 68/20

Det formulédr som anvéndes for att kartldgga forekomsten av palliativ vard i
sjukskoterskeutbildningarna har vidareutvecklades och modifierats for att
kunna anpassas for varje enskild yrkesgrupp.

Forekomst av undervisning om palliativ vard i utbildningarna

Av totalt 77 svar frdn underskoterskeprogrammen svarar 60 ldroséten att
undervisning om palliativ vard forekommer i utbildningen. 17 ldrosdten
svarar nej med motiveringen att behovet inte finns eftersom utbildningen
bedrivs pa uppdrag av t.ex. en kommun. Andra ldrosdten menar att studen-
terna inte efterfragar palliativ vard och att det dr for tungt for en ung gymna-
sieelev att studera omrédet. Andra motiv till att det inte forekommer é&r att
det inte prioriteras bland andra &mnen i utbildningarna, att utbildningen é&r
for liten for att kunna erbjuda dmnet eller att det forekommer som en del i
en annan kurs med annat namn.

Bland de universitetsutbildningar som svarat anger tre arbetsterapeutut-
bildningar, tva dietistutbildningar samt tre socionomutbildningar att de har
undervisning om palliativ vard eller motsvarande 1 utbildningen.
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Omradets benamning

Omradet bendmns olika varje respektive utbildning. Inom underskoterske-
programmen dr vard i livets slutskede den dominerande beteckningen foljt
av lindrande vérd. Det forekommer ocksd ménga kombinationer av t.ex.
vérd livets slutskede, palliativ omvérdnad, palliativ vird eller omvérdnad
med inriktning palliativ vard.

Inom universitetsutbildningarna betecknas omréddet palliativ vard som
vard 1 livets slutskede, eller ocksd med specifik inriktning mot den egna
yrkesprofessionen sdsom arbetsterapi i1 livets slutskede, arbetsterapi med
inriktning palliativ vard eller palliativ nutrition.

Tidsmassig omfattning och mal

Av de ldrositen som bedriver underskoterskeprogram har 51 besvarat fragan
om undervisningens tidsmissiga omfattning. Undervisningstiden varierar
och i genomsnitt fir en student som utbildat sig till underskoterska 61 tim-
mars undervisning i omradet. Undervisningen sker frimst genom forelds-
ningar, basgrupper, praktik eller genom andra undervisningsformer.

Universitetsutbildningarna har kortare undervisningstid inom dmnet palli-
ativ vard dn underskoterskeprogrammen. Arbetsterapeuter har mellan tva
och sex timmar, dietistutbildningarna fem timmar och socionomerna mellan
tre timmar och tvd veckor. Undervisningen sker frimst genom foreldsningar
men ocksd genom andra undervisningsformer sasom filmvisning, studiebe-
sok, gruppdiskussioner eller egen inldsning.

Bland ldrosdten som bedriver underskoterskeprogram har 70 procent an-
gett mal med undervisningen. De mél som frimst anges &r att studenten ska
kunna:

e tillimpa fyra hornstenarna eller hospicefilosofi och tillgodose omvard-
nadsbehovet hos den déende nér det géller t.ex. smarta och livskvalitet

e ha teorier for sitt handlande

e vara forberedd for yrkeslivet

o reflektera over forhéllningssitt och egen bearbetning av doden
e ha en inblick i att varda doende

e kinna trygghet i varden av déende och avdramatisera déendet

Bland universitetsutbildningarna anges foljande mal:

e Fa inblick i och forstaelse for att arbeta som arbetsterapeut inom palliativ
vard

e Ge forutsittningar till och kunna inhdmta kunskap om att ta stillning till
vard av doende patienter ndr det géller nutrition, etik och omvardnad

e Ha grundldggande kunskaper om vard 1 livets slutskede

e Reflektera kring och nirma sig ett eget forhallningssétt till svar sjukdom,
sorg och dod

e Belysa olika livsaskadningsfragor i livets slutskede
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Undervisarens kompetens

Kompetensen hos den som bedriver undervisning inom palliativ vard eller
motsvarande dr pa underskoterskeprogrammen vardlarare (drygt 60 procent)
eller en kliniskt verksam lékare, sjukskoterska eller underskoterska (50 pro-
cent).

Inom arbetsterapeututbildningen dr undervisarens kompetens enbart kli-
nisk eller motsvarande universitetsadjunkt. Inom dietistutbildningarna har
man ldrare med enbart klinisk kompetens, universitetsadjunkt utan inrikt-
ning mot dmnet samt ldrare med doktorsgrad inom onkologi. P4 socionom-
utbildningarna forekommer larare med bade klinisk och akademisk kompe-
tens motsvarande kandidat- och magisternivd inom &mnet, ldrare under
forskarutbildning samt ldrare med professorskompetens inom dmnet.

Undervisningens innehall

Innehallet i undervisningen i palliativ vard varierar. I stort sett alla 1droséiten
som bedriver underskoterskeprogram dar palliativ vard ingar anger att inne-
héllet 1 undervisningen framst handlar om doden och déendet foljt av etik 1
palliativ vard. Cancer i ett palliativt skede forekommer 1 ndstan alla utbild-
ningsprogrammen, foljt av kris och att méta olika kulturer i palliativ vérd.

De universitetsutbildningar som svarat bedriver huvudsakligen utbild-
ningen pa en teoretisk nivd med en kombination av klinisk och teoretisk
niva eller teoretisk och ”state of the art” niva. En utbildning bedriver enbart
sin undervisning pé klinisk niva.

Kompetensutveckling

Uppgifterna i detta avsnitt kommer fran en enkét som sénts ut till ett repre-
sentativt antal medicinskt ansvariga sjukskoterskor. Med kommitténs for-
slag avses de forslag Kommittén om vard vid livets slut lagt i sitt slutbetén-
kande 2001:6.

Detaljerade uppgifter fran enkéterna redovisas i bilaga 1.

Kommitténs forslag: Kontinuerlig fortbildning och handledning ska erbju-
das all personal som arbetar med palliativ vard. Mél for gemensam kompe-

tensutveckling bor utarbetas och formuleras genom samverkansavtal mellan
kommuner och landsting samt privata virdgivare

Personal som arbetar inom palliativ vard mdter méinniskor 1 ett akut skede
dér inte bara den doende personen utan dven de nirstdende befinner sig i en
avgorande livssituation. Personalen forvéntas pa ett professionellt sétt hante-
ra en komplex vardsituation som forutom medicinska insatser inkluderar
omvardnad, kurativa insatser som bade kan rora sociala och existentiella
frdgor och praktiska frdgor i samband med vérdplanering. For detta krévs
forutom personlig mognad ockséd bred medicinsk kunskap, omvardnads-
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kompetens och kunskaper om minniskor 1 krissituationer. Det borde vara
sjalvklart att all personal som arbetar med doende ska ha utbildning i hur
man talar med och stoder patienter och nérstdende som vill tala om sina in-
nersta tankar och om sin sorg. Sa dr det emellertid inte. Manga patienters
existentiella behov och smirta forblir okommenterade. Risken &r di att de
existentiella fradgorna, som borde vara naturliga att tala om, i stéllet blir me-
dikaliserade.

For att ge palliativ vard av hog kvalitet krdvs samverkan mellan olika yr-
kesgrupper. Fortbildningen av omvérdnadspersonal 1 palliativ vard dr darfor
en angelidgenhet bade for kommunerna och regioner och landsting. I de team
som svarar for virden av den enskilde ingér ofta personal fran bigge hu-
vudminnen. Vid varden 1 livets slutskede &r ocksé flera olika yrkesgrupper
viktiga for att patienter ska kunna fi en vérdig vard. Exempel pd sddana
yrkesgrupper dr ldkare med specialistutbildningar av olika slag, sjukskdters-
kor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, kuratorer, dietister, underskoterskor
och vérdbitraden. Med en sddan bredd krdvs samplanering och en gedigen
teoretisk grund att std pa for att kunna ge de kvalificerade insatser som efter-
frdgas. Gemensam fortbildning handlar inte bara om att tillféra kunskaper 1
medicinsk omvardnad. Gemensamt forhallningssétt, kunskap om vad olika
kompetenser kan bidra med, kunskap om gruppdynamik och hur vi uppfattar
varandra m.m. dr saker bidrar till att underlitta samarbete och dédrmed ge
forutséttningar for god vard.

[ ”Déden angér oss alla™® konstateras att det inte finns nigon systematisk
inventering av utbudet av kurser i palliativ vard till personalen inom kom-
munernas vard och omsorg. I den fragan har ingen fordndring skett sedan
dess. Vidare noterar man att utbudet av fortbildning om vard i livets slut-
skede fran arbetsgivaren varierar stort frdn enstaka foreldsningar till studie-
cirklar som pagétt under flera ar. Aven hir #r situationen i stort sett den-
samma dven om det finns exempel pd ambitidsa gemensamma satsningar i
ndgra lan. Ett problem som personal ofta framfor dr att kurser och forelés-
ningar séllan f6ljs upp. De som deltagit vet inte riktigt hur de ska tillimpa
kunskapen eller formedla den till arbetskamrater.

I den enkét som Socialstyrelsen sént ut till ett urval medicinskt ansvariga
sjukskdterskor stilldes frigan om det finns ndgon gemensam planering av
sadan fortbildning.

I cirka en tredjedel av landets kommuner har huvudménnen utarbetat en
gemensam plan for kompetensutveckling av personal som arbetar 1 palliativ
vérd. I de fall kommunerna tagit 6ver hemsjukvirden anger en ndgot hogre
andel att de har utarbetat en gemensam plan. Skillnaden mellan storstads
och landsbygdskommuner dr pafallande. Drygt 10 procent av stadsdelarna 1
storstadskommunerna anger att en sddan plan finns mot 40 procent av
kommunerna i §vriga landet.

Drygt 60 procent av utbildningarna i palliativ vard riktar sig till all perso-
nal som arbetar i den palliativa varden. I de kommuner som &vertagit hem-
sjukvérden O0kar denna andel till 70 procent. Cirka 15 procent riktar sig en-
bart till personer som arbetar inom specialiserad palliativ vard. Skillnaderna
mellan personal som arbetar i1 eget boende respektive sérskilt boende ar for-

2 50U 2000:6
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sumbar. Trots att behandlande personal inom socialtjdnsten kan medverka 1
den palliativa varden anger enbart 10 procent att de erbjuds delta i sddan
utbildning.

Vilka personalgrupper erbjuds kompetensutveckling?

Drygt 60 procent av den personal som arbetar i palliativ vard erbjuds nagon
form av kompetensutveckling. Kommuner som tagit éver hemsjukvirden
satsar 1 hogre utstrickning &n dvriga pa kompetensutveckling av personal i
palliativ vird. I en del kommuner finns riktad utbildning till specialiserad
personal inom palliativ vard. Skillnaderna mellan personal som arbetar i
eget respektive sdrskilt boende dr marginell.

Vilka omraden avser kompetensutvecklingen?

De omréden som anges for kompetensutvecklingen dr etiska fragor, om-
vardnad, medicinska insatser, behandling av smirta och palliativ rehabiliter-
ing.

Erbjuds personalen handledning inom palliativ vard?

I drygt 60 procent av kommunerna erbjuds handledning till den personal
som arbetar 1 palliativ vard. Detta dr vanligare i kommuner som tagit ver
hemsjukvérden 4n i 6vriga. Handledningen ges i flertalet fall av en sjuksko-
terska som direkt handledning i1 vardarbetet. Personalhandledning av en ex-
tern person, t.ex. kurator eller psykolog, forekommer mer sparsamt.

Sammanfattning

Palliativ medicin &r inget hogprioriterat omradde vare sig i de medicinska
fakulteternas ldkarutbildningar, i sjukskoterskeutbildningarna eller utbild-
ningarna till sjukgymnaster, arbetsterapeuter, underskoéterskor och annan
personal som kommer att arbeta i palliativ vard. Bilden é&r i stort sett den-
samma i andra europeiska ldnder. Enhetliga mél saknas for utbildningarna
som dessutom saknar en enhetlig bendmning.

Innehéllet 1 dmnet palliativ medicin &r inte enhetligt. Fyra av sex medi-
cinska fakulteter anger att undervisningen ligger pa en klinisk niva. Landets
lakarstudenter far allt ifrdn 2—-80 timmars planerad undervisning i dmnet.
For blivande sjukskoterskor omfattar undervisningen i palliativ vérd allt fran
tre timmar till fem veckor. Undervisningen innehéller frimst omrdden om
doden, etik, kris, nirstdendes situation och behov, tillimpad omvardnad
samt symtom.

Av de ldrosédten som bedriver utbildningar till underskoterska anger drygt
75 procent att palliativ vird eller vard i livets slutskede forekommer 1 un-
dervisningen. I genomsnitt ges cirka 60 timmars undervisning, men det in-
kluderar dven icke obligatoriska moment sdsom praktik och i vissa fall val-
bara kurser. Aven i grundutbildningar for arbetsterapeuter, sjukgymnaster
och dietister ges enbart ett par timmars utbildning om vard vid livets slut.
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Blivande socionomer far ddremot i genomsnitt 30 timmars utbildning om
vérd i livets slut.

I var tredje kommun har huvudménnen utarbetat en gemensam plan {or
kompetensutveckling av personal som arbetar i palliativ vard. Skillnaden
mellan storstadskommuner och 6vriga kommuner &r péfallande. 10 procent
av stadsdelarna i storstadskommunerna anger att en sddan plan finns mot 40
procent av dvriga kommuner.

Drygt 60 procent av utbildningarna i palliativ vard riktar sig till all perso-
nal som arbetar i den palliativa varden oberoende av huvudmannaskap. Ge-
mensamma utbildningar dédr bdde personal frin kommunerna och landsting-
et/regionen deltar dr vanliga. Skillnaderna mellan personal som arbetar i
eget boende respektive sirskilt boende dr forsumbar. De omraden som tas
upp 1 utbildningarna &r etiska fragor, omvardnad, medicinska insatser, be-
handling av smirta och palliativ rehabilitering.

I drygt 60 procent av kommunerna erbjuds handledning till den personal
som arbetar i palliativ vard. Detta &r vanligare i kommuner som tagit dver
hemsjukvérden dn i 6vriga. Handledningen ges i flertalet fall av en sjuksko-
terska vilket kan tolkas som att det som erbjuds &r direkt handledning 1
vardarbetet. Personalhandledning av en extern person, t.ex. kurator eller
psykolog, forekommer endast i mycket begransad omfattning.
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Utvecklingen av palliativa team

Tidigare kartlaggningar av palliativt inriktade

verksamheter

I SOU 2000:6 redovisas ett rikligt material innehallande bl.a. beskrivningar
av olika verksambheter. I utredningen konstateras att manga av dessa verk-
samheter utgor goda exempel pa pagaende utveckling. Samtidigt dr det svart
att utifran beskrivningar avgdra vad dessa verksamheter stir for eftersom
det saknas enhetliga definitioner for att beteckna olika verksamheter. Kom-
mittén har inte gjort ndgon egen kartldggning av olika palliativa verksamhe-
ter 1 landet utan aterger tva tidigare utforda kartldggningar. Den ena géller
en kartldggning av avancerad sjukvérd 1 hemmet inom vilken man avsiktligt
utgétt fran en sndv definition utgdende fran organisationen. Den andra ut-
fordes inom ramen for EU- Biomed- projektet PALLIUM och syftade till att
jamfora den palliativa vdrdens organisation och underliggande vardsyn och
etik 1 Europa.

En tredje kartliggning genomfordes varen 1999 med en enkdt till kéinda
palliativa vdrdenheter i Sverige. Enkéten gjordes i samarbete mellan Social-
styrelsen och Cancerfonden. Syftet var bl.a. att f4 en uppfattning om den
palliativa virdens omfattning, férdelning dver landet, inriktning och organi-
sation.

Nedan redovisas kortfattat resultaten av de tre kartldggningarna.

Socialstyrelsens kartlaggning 1996

P& uppdrag av Socialstyrelsen kartlade Spri under varen 1996 omfattningen
av och innehéllet 1 den avancerade hemsjukvarden 1 Sverige och identifiera-
de 37 sddana verksamheter. De verksamheter som kartlades valdes ut pa
basis av foljande definition:
Avancerad sjukvard i hemmet som bedrivs i sjdilvstindigt organiserad
form bestdaende av ett multiprofessionellt team, ddr likare och sjuksko-
terskor maste inga. Mojligheter till planerade och akuta insatser mdste
finnas alla tider pa dygnet och med relativt kort instdllelsetid.

Flertalet av verksamheterna var beldgna 1 storre stider och knutna till en
geriatrisk klinik. Drygt hilften var beldgna i Stockholmsregionen. Av de
drygt 400 patienter som fanns inskrivna vid en tidpunkt var cirka 75 procent
65 ar eller dldre. Bland orsakerna till sjukvard i hemmet dominerade insatser
vid kronisk sjukdom och palliativ vard i livets slutskede och den vanligaste
diagnosen var tumorsjukdom. Drygt nittio procent av patienterna bodde i det
egna hemmet. Behandlingsinsatserna dominerades av psykologiskt stod till
patienter och anhoriga samt hjalp med ldkemedelsdosering. Relativt fa pati-
enter var foremal for sjukvardsatgirder av avancerad teknisk karaktar. Drygt
hilften av patienterna hade erbjudits alternativ till sjukvéard i hemmet.
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Kartldggningen visade vidare att 17 verksamheter for avancerad sjukvard
planerades samtidigt som det fanns lika manga multiprofessionella radgiv-
nings- eller konsultteam. Sarskilda enheter t.ex. hospice for palliativ vérd 1
livets slutskede uppgavs uppga till 18 och 5 ytterligare planerades.

PALLIUM 1997-1998

Studien visar att det dr svart med definitioner och grinsdragningar, t.ex.
mellan hospice och slutenvardsenhet, och mellan avancerad hemsjukvard
och palliativt team. Fo6ljande verksamheter med palliativ inriktning fanns 1
Sverige 1998 enligt den kartlaggning som redovisades i projektet. Observera
att de enheter som redovisas under rubriken avancerad hemsjukvard inte har
en specifikt palliativ inriktning. I de fall enhet bedriver bade slutenvard och
t.ex. dagvard redovisas varje verksamhet separat.

Tabell 4. Palliativa enheter férdelade efter verksamhetsinriktning

Verksamhetsform Antal enheter
Storre vardenhet pa sjukhus (min 7 platser) 14
Mindre vardenhet pa sjukhus (max 7 platser) 9
Enstaka palliativa platser 11
Palliativa enheter i Stockholm 50
Hospice pa sjukhus 10
Avancerad hemsjukvard 39
Vardcentralsansluten hemsjukvard 20
Palliativa radgivningsteam 41
Dagvard 7
Frivilliga verksamheter 15
Summa 216

Socialstyrelsens register over palliativa enheter 2002

Under vdren 1999 genomfordes en enkdt till kdnda palliativa vardenheter 1
Sverige.”® Enkiten gjordes i samarbete mellan Socialstyrelsen och Cancer-
fonden och syftet var bl.a. att f4 en uppfattning om omfattning vardens om-
fattning, fordelning over landet, inriktning och organisation. Resultatet re-
dovisas i1 en sammanstillning daterad 2002. Eftersom insamlingen av data
inte genomfordes pé ett systematiskt sitt gor sammanstillningen heller inte
ansprak pé att vara heltickande. Klassificeringen av olika verksamhetsfor-
mer dr inte enhetlig vilket gor att samma verksamhet kan ha olika beteck-
ning beroende pa var i landet den finns.

%6 Socialstyrelsen Forteckning ver palliativa virdenheter i Sverige 2002
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Tabell 5. Palliativa enheter férdelade efter verksamhetsinriktning

Verksamhetsform Omfattning
Vardenhet pa sjukhus 32
Hospice belagna pa sjukhus 5
Sjukhusansluten hemsjukvard 50
Primarvardsansluten hemsjukvard 24
Vardcentralsansluten hemsjukvard 15
Dagsjukvard for palliativa patienter 11
Kommunala boendeenheter for palliativ vard 10
Kommunala hospice 12
Kommunal hemsjukvard som bedriver palliativ vard 3
Summa 162

Kommentar till kartlaggningarna

De olika inventeringarna utgar inte frin en enhetlig begreppsbild. Socialsty-
relsens métning fran 1996 géller avancerad hemsjukvard vilket bade innefat-
tar palliativ vard och andra sjukvirdande insatser som. Samma géller de
enheter som i1 Palliumprojektet redovisas under begreppet hemsjukvérd.
Socialstyrelsen inventering ar 2000 riktade sig visserligen direkt till alla
kénda palliativa enheter i Sverige men insamlingen av data var inte systema-
tisk. Den kan darfor inte gora ansprak pa att vara heltdckande. Det dr darfor
svért att utifrdn detta underlag dra nagra sékra slutsatser om hur den pallia-
tiva varden utvecklats den senaste tioarsperioden.

Oversikt dver palliativa verksamheter
| Sverige 2006

Uppgifterna 1 denna kartliggning baseras pd rapporter fran och kontakter
med ledningspersonal i palliativ vard i samtliga regioner och landsting.
Uppgifterna géller forhdllandena runt halvarsskiftet 2006.

Ett nationellt verksamhetsregister héller pa att upprittas av Nationella ra-
det for palliativ vard med Socialstyrelsens stod. Verksamheter som kommer
att finnas med i registret har en uttalad mélséttning att bedriva palliativ vérd,
exempelvis enligt WHO:s definition. Enheterna och verksamheterna har
ocksé ett tydligt uppdrag att bedriva palliativ vard. Registrets mal ar att alla
palliativa enheter och verksamheter ska finnas med for att ge en helhetsbild
av var och i vilka virdformer som palliativ vard bedrivs. Insamlingen av
uppgifter padgar och registret berdknas vara komplett i bérjan av 2007.

Det ar svart att fa en oversiktlig och tydlig bild av den palliativa verksam-
heten 1 Sverige. Alla verksamheter siger sig utgé frén den allmént vedertag-
na definitionen som Vérldshdlsoorganisationen(WHO 2002) har faststéllt.

Palliativ vdrd dr ett forhallningssdtt som forbdttrar livskvaliteten hos

patienter och deras ndrstdende som drabbas av de svarigheter livsho-

tande sjukdom innebdr genom att forebygga och lindra med hjdlp av ti-
dig identifiering, analys och behandling av smdrta och andra problem,
fysiska, psykosociala och existentiella.
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Denna vardfilosofi genomsyrar de flesta verksamheterna men séttet att né de
uppsatta malen varierar. Lokala forutsittningar, traditioner och behov styr
ofta de organisatoriska 16sningarna. En tydlig skiljelinje finns mellan de
verksamheter som byggs upp med sjukhuset som bas och de som byggs upp
med hemsjukvérden i ordindrt boende som bas.

For att ytterligare komplicera bilden s& har de enheter som betecknar sig
som palliativa olika virdinnehall och olika grader av specialisering. En skil-
jelinje gér mellan palliativ vard som ar ldkarledd (specialiserad) och sddan
som leds av sjukskoterskor (basal). Detta dr emellertid inte hela bilden efter-
som det finns en rad mellanformer vilket ocksd visas 1 kartliggningen.

Samma problem uppstar nir man forsoker redovisa antalet vardplatser for
palliativ vard. Med hospicefilosofin som bas finns vardplatser samlat i sér-
skilda hospiceenheter” och sérskilda platser for palliativ vard finns reserve-
rade pd onkologkliniker och andra kliniker men ocksé pé vérdcentraler. I
flera kommuner finns speciella rum f6r palliativ vard pa sérskilda boenden.
Det dr vanligt att huvudménnen inte har ett fixerat antal platser utan séger
att omfattningen anpassas till den aktuella efterfragan. Dessutom kan verk-
samheter med ungefdr samma utformning och innehéll ha olika beteckning-
ar hos olika huvudmén.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att bilden &r svaroverskéadlig. For
att &nda kunna ge en Oversiktlig bild har vi valt att bygga upp redovisningen
i flera steg.

Definition av olika begrepp som anvands i kartlaggningen
Begreppet hemsjukvard

I ”’Sammanhallen hemvérd” (SOU 2004:68) och i Socialstyrelsens termbank
definieras hemsjukvéard som ” hélso- och sjukvard nér den ges i en patients
bostad eller motsvarande och dir ansvaret for de medicinska atgirderna dr
sammanhingande &ver tiden. Atgirder/insatser ska ha foregatts av vard- och
omsorgsplanering”.

De medicinska insatser som faller inom begreppet hemsjukvard omfattar
allt frdn hélso- och sjukvardsinsatser som utfors av underskdterskor till in-
satser som kridver operativ lékarinsats. For att gora klart vilken form av
hemsjukvérd det géller har foljande fortydligande gjorts i detta samman-
hang.

Den basala hemsjukvarden ges av sjukskoterskor och underskdterskor
och annan personal som inte ar legitimerad. I ungefar hilften av Sveriges
kommuner svarar kommunen for den basala hemsjukvarden, 1 Ovriga ar
landstinget och dd vanligtvis primédrvirden huvudman.

Den avancerade hemsjukvarden ir liakarledd och organiseras vanligtvis
som en del i lanssjukvarden (sjukhusansluten hemsjukvérd). Den kan ocksa
organiseras inom primarvarden ofta med koppling till vardcentraler. Pallia-
tiv vérd &r ofta en del i den avancerade hemsjukvarden.

Begreppen specialiserad respektive basal hemsjukvérd finns inte 1 Social-
styrelsens termbank.
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Aterkommande férkortningar

ASIH Avancerad sjukvard i hemmet

AHS Avancerad hemsjukvérd

MOH Medicinskt omfattande hemsjukvard
SAH Sjukhusansluten hemsjukvérd

LAH Lasarettsansluten hemsjukvérd

PAH Primérvardsansluten hemsjukvérd

Palliativ vard

Palliativ vérd dr interdisciplindr och multiprofessionell eftersom den ser till
patientens behov utan att forsumma de informella vardgivarna, t.ex. de nér-
staende. Vardutbudet kan omfatta hemsjukvard i olika former, team med
lakare, sjukskoterskor m.fl. som arbetar bade konsultativt och operativt,
vard pé sdrskilda enheter, korttids och véxelboende, retréttplatser, dagvérd,
dagsjukvard och poliklinisk verksamhet.

Den palliativa vérden till en enskild patient &r inte tidsbegrédnsad utan kan
vara dver en lang period. Den sammanstillning som redovisas i denna rap-
port géller enbart de verksamheter som ger palliativ vard i ett sent skede.
Med detta menas vard som ges ndr kurativ behandling inte ldngre ar me-
ningsfull.

Begreppet palliativ vard finns inte 1 Socialstyrelsens termbank. I detta
sammanhang anvédnds begreppen basal respektive specialiserad palliativ
vard.

Med specialiserad palliativ viard menas i detta sammanhang den vard
som ges av ett multiprofessionellt team bestdende av ldkare, sjukskdterskor
och oftast av underskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer m.fl. for
patienter i livets slutskede med komplexa symtom och behov.

Med basal palliativ viard menas hér sddan vard som av for &ndamalet ut-
bildad omvardnadspersonal ger till patienter med ett relativt symtomfattigt
sjukdomsforlopp och ett stort omvardnadsbehov i livets slutskede.

Begreppen specialiserad respektive basal palliativ vard finns inte i Social-
styrelsens termbank.

Palliativa radgivnings- och konsultteam

Palliativa radgivningsteam finns i de flesta 1dn. De har olika bendmningar
men gemensamt ar att de i forsta hand arbetar konsultativt gentemot klini-
ker, hemsjukvérd, sdrskilda boenden och liknande verksamheter. Teamen
g0r hembesok 1 ordindrt och sérskilt boende och i samband med dessa besok
kan operativa insatser utforas.

Teamen bestar av ldkare och sjukskoterskor, annan icke legitimerad vard-
personal samt i manga fall sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator m fl. Ofta &r
teamen kopplade till en onkologisk eller palliativ enhet pd sjukhus.

Palliativa ombud

I ndgra regioner och landsting har man boérjat utbilda och inrétta palliativa
ombud som antingen samverkar i team eller arbetar individuellt. I teamen
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kan inga sjukskoterska, underskoterska samt likare fran primérvarden. Om-
budens uppgifter varierar mellan olika regioner och landsting. P& vissa hall
ar huvuduppgifterna att ge stod till och utbilda vardpersonal, pd andra hall
fungerar de som kontaktpersoner till patienter och anhoriga for att kunna ge
goda rad och aterkoppling. Ombuden &r ofta organiserade i nitverk for kun-
skaps- och erfarenhetsutbyte.

Véardenhet pa sjukhus

De enheter som redovisas géller i huvudsak palliativ vard i1 den sena fasen
och inkluderar inte hela den medicinska sjukhusvard som t.ex. bedrivs pa
onkologiska kliniker.

Oppen retur

I vissa situationer behdver palliativa patienter som vardas i ordindrt boende
tillfalligt komma in 1 slutenvéard for behandling eller av andra skil. For att
tillgodose detta finns ofta sirskilda platser i slutenvirden som &r 6ronmérkta
for att tacka detta behov. Dessa platser kallas ofta 6ppen retur eller retritt-
platser. Patienterna ges ofta platsgaranti vilket innebér att de dr garanterade
plats om behov uppstar.

Hospice
Hospice som begrepp innefattar en viss vardinriktning och betyder inte ett
speciellt hus eller avdelning. I Sverige har vardformen utvecklats sedan
1970-talet, 1 borjan som en motvikt till den traditionella varden. Inom hospi-
ce vardas endast obotligt sjuka. Ofta soker man sig till denna vardform pa
grund av besvirande symtom, men det kan ocksa gélla tillféllig vard for att
ge de nérstaende en tids avlastning. Livet och det som lever praglar miljon
pa hospice. Detta dr mojligt genom vardens utformning, personalens kompe-
tens och flexibilitet samt olika insatser av volontirer.

De hospice som finns med i redovisningen drivs med landsting, kommun
eller stiftelse som huvudman.

Kommunala boendeenheter for palliativ vard

De enheter som redovisas dr enstaka platser for palliativ vard i sérskilda
boenden och sméa enheter for korttids- och véaxelvard. Enheterna finns ofta i
eller a4r samlokaliserade med sarskilda boenden.

Dagsjukvard for palliativa patienter

Dagsjukvérden dr en mellanform dér patienten bor hemma men kommer till
intensiv traning en eller flera dagar per vecka for multiprofessionell bedom-
ning och behandling. Véarden &r tidsbegriansad.

Nationell l1ansfordelad 6versikt av palliativa verksamheter

Som tidigare framhéllits ges palliativ vdrd i en rad olika former. For att fa en
oversiktlig bild av de palliativa verksamheter som finns i landet har enheter-
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na grupperats i tre olika verksamhetsomréden vilka anges pa nedanstiende
karta. Av kartan kan enbart utldsas vilka verksamheter som finns i respekti-
ve ldn. Omfattningen och om de &r lidnstdckande framgar inte.

Symbolerna pé kartan omfattar f6ljande verksamheter:

Avancerad hemsjukvard, specialiserad palliativ vard

Palliativa konsult- och radgivningsteam

B
(
>

Vardenheter for palliativ vard pa sjukhus, sédrskilda enheter
med verksamhet som rubriceras hospice, palliativa vardplatser
for oppen retur, platser for palliativ véard i1 sdrskilda boende
former

Av kartan framgar att specialiserad palliativ vard kan erbjudas i samtliga
lan. Med detta avses ldkarledd hemsjukvard, palliativa konsult- och radgiv-
ningsteam och sdrskilda virdplatser for palliativ vard. Alla de tre verksam-
hetsformerna finns 1 tretton ldn. Radgivningsteam och vardplatser finns i
fem ldn, avancerad palliativ hemsjukvard och vardplatser finns i tva 14n och
enbart vardplatser 1 ett 1dn. I detta ldn finns sérskilda sjukskoterskor i varje
kommun som fungerar som resurspersoner i den palliativa varden. Att alla
tre verksamheterna finns 1 ett 14n innebér dock inte att verksamheten néar ut
till alla kommuner i lénet vilket framgar i av sammanstéllningen i bilaga 3.
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(%] Avancerad (lakarledd) hemsjukvard
som aven omfattar vard av patienter
i ett sent palliativt skede.

|1‘| Palliativa radgivnings-/konsultteam som
i forsta hand arbetar konsultativt
gentemot kliniker, hemsjukvard,
sarskilda boenden m fl verksamheter.
De gor hembesok i ordinart och
sarskilt boende och i samband med
dessa besok kan de aven utfora
operativa insatser.

Vardplatser for palliativ vard.
Platserna kan finnas pa onkologkliniker,

geriatriska kliniker, medicinkliniker,
i aldreboenden, hospice eller liknande.

Figur 1. Lansférdelad dversikt av palliativa verksamheter.
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Forandring av antalet enheter 2000—2006

Som tidigare framhaéllits dr det vanskligt att jamfora uppgifter om antal en-
heter som redovisats vid de nationella inventeringarna vid olika tidpunkter.
Gransdragningsproblemen dr stora, nya verksamhetsformer har utvecklats
osv. I f6ljande sammanstéllning har uppgifterna fran 2000 strukturerats om
sé att det gér att fa en viss jamforbarhet med inventeringen 2006.

Tabell 6 Jamférelse palliativa enheter 2002 och 2006

Verksamhetsform Antal enheter 2000 Antal enheter 2006
Vardenheter pa sjukhus 37 29

Vardenhet primar-/ och narvard) 5

Kommunal/privat boendeenheter 10 11

Sérskilda hospiceenheter 12 12

Sjukhusansluten palliativ hemsjukvard, 50 83

palliativa radgivningsteam

Primarvardsansluten palliativ hemsjukvard 42 35

Dagvard, dagsjukvard 11 7

Summa 162 182

Jamforelsen visar att ett tjugotal enheter tillkommit. De mest pitagliga for-
andringarna dr okningen av antalet rddgivningsteam och team inom den
sjukhusanslutna hemsjukvérden. I redovisningen frdn 2002 fanns kategorin
palliativa radgivningsteam inte med overhuvudtaget. Av de 83 enheter som
anges 2006 utgor 41 palliativa radgivningsteam. Antalet sérskilda boende-
enheter med hospiceinriktning &r i stort sett konstant. En forklaring till att
den primérvérdsanslutna palliativa hemsjukvarden kan minskat kan vara att
cirka 50 procent av kommunerna tagit over ansvaret for hemsjukvarden.
Kommunernas palliativa insatser inom ramen for hemsjukvérden sérredovi-
sas 1 de flesta fall inte.

Antalet platser i palliativ vard

Nedanstadende diagram baseras pa uppgifter fran respektive lan. Uppgifterna
om antal platser bor tas med en viss reservation eftersom de speglar mini-
minivder. Palliativa vérdplatser finns i slutenvérd, pa vardcentraler, i sir-
skilda hospice” och 1 sdrskilda boenden. P4 manga stillen anvédnds platser i
sarskilt boende, observationsplatser pd vardcentraler med flera stdllen for
palliativ vard utan att dessa platser dr 6ronmaérkta. De aktuella behoven styr
antalet platser.

Palliativ hemsjukvard kan organiseras pa olika sétt. De verksamheter som
redovisas hir dr vanligtvis sjukhus- eller primérvardsanslutna. I de fall kom-
munen dvertagit ansvaret for hemsjukvarden kan den basala palliativa hem-
sjukvérden vara organiserad i kommunal regi medan den specialiserade pal-
liativa véarden ligger kvar pé regionen eller landstinget. Avgransningen mel-
lan palliativ hemsjukvérd och annan hemsjukvérd i ordinédrt boende é&r
flytande. 1 vissa fall har man en sérskild organisation for palliativ vard, i
andra ingér den palliativa varden som en del av hemsjukvérden. Det &r dir-
for svart att fa fram réattvisande uppgifter.
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En annan osdkerhetsfaktor &r att systemet med inskrivning inte tillimpas
pa alla hall. De redovisade uppgifterna om antal personer som &r inskrivna i
palliativ hemsjukvérd baseras pd genomsnitt under det senaste aret. Det har
ocksé varit svart att f4 fram uppgifter som baseras pé antal inskrivna patien-
ter 1 sent palliativt skede, dvs. efter det att kurativ behandling inte ldngre ger
effekt. Pa vissa héll markeras Overgdngen med ett brytpunktssamtal men
detta genomfors inte dverallt. Uppgifterna tyder pa att detta dr vanligast dér
den specialiserade palliativa varden har en fast form och minst frekvent i
sdrskilda boenden vilket kan ha naturliga forklaringar.

Redovisningen sidger inget om huruvida den palliativa varden nér ut till all
kommuner 1 ldnet. Geografiska avstand, faktisk och geografisk férdelning
av sérskilt boende, kompetensen inom primérvard och hemsjukvard samt en
rad andra faktorer paverkar tillgdngligheten.

Med dessa reservationer sdger dndd uppgifterna en del om hur vil ut-
byggd den palliativa véarden &r i olika lén.

Antal vardplatser per 100 000 invanare

40

35

30 A

25

20 O Antal vardplatser per 100 000 invanare

Andel vardplatser

Figur 2. Andel palliativa vardplatser ("sédngplatser”) per 100 000 invanare lénsfér-
delat
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Andel inskrivna i palliativ hemsjukvard per 100 000 invanare
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Figur 3. Andel inskrivna i palliativ hemsjukvard férdelat per l&n

Antal vardplatser respektive antal inskrivna i palliativ hemsjukvard fordelat
per lan redovisas i bilaga 2.

Det gar inte att utldsa nagot entydigt samband mellan antalet vardplatser
och antal personer som é&r inskrivna i palliativ hemsjukvird. Man skulle
kunna tidnka sig att en vil utbyggd palliativ hemsjukvard skulle stéilla krav
pa returplatser och att detta avspeglas i statistiken. S& &r emellertid inte fal-
let. ”

I genomsnitt finns 46 platser for palliativ vard per hundratusen invénare.
Av dessa utgors 11 av vardplatser 1 slutenvard eller sdrskilt boende och res-
terande avser personer inskrivna i palliativ hemsjukvard. Spridningen totalt
ar 7-98 platser per hundratusen invénare. Med reservation for osikerheten 1
uppgifterna kan det tolkas som att det faktiskt &r stora skillnader 6ver landet
1 hur vél utbyggd den palliativa varden &r utbyggd. Bland de lén som har
hogst virden aterfinns flera som redan vid millennieskiftet betecknades som
foregédngare och hade en erkint vél utbyggd palliativ vard. De 14n som har
lagst tdckningsgrad anger sjélva att den palliativ varden har brister men att
de &r pa vdg att bygga ut den. En annan faktor som bor finnas med i bedom-
ningen ir om platserna enbart dr reserverade for vissa diagnosgrupper. Fak-
tiska uppgifter om detta saknas men det dr inte orimligt att anta att de lan
som har fa platser och inskrivna prioriterar vissa diagnosgrupper.

Antalet vardplatser eller inskrivna ger en begransad bild av mojligheterna
att tillgodose medborgarnas behov av palliativ vard. Nagra fastlagda normer
for lampligt antal platser i relation till antalet invanare finns inte Det ar
knappast meningsfullt att forsoka faststidlla en miniminiva for hur minga
platser som behovs i respektive 1dn. Inget séger att 1dn med ett stort antal
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slutenvardsplatser erbjuder béttre palliativ vard dn och l4n som 1 stéllet sat-
sat pa ett stort antal inskrivna i den avancerade hemsjukvarden eller vice
versa. Jimtland och Ostergdtland ir tvd lin med en brett utbyggd palliativ
vard som ir tillginglig for alla invanare. I Ostergdtland finns 77 platser per
hundratusen invdnare mot 43 platser per hundratusen invénare i Jamtland.
Av det kan man inte dra ndgra slutsatser om vare sig tillginglighet eller kva-
litet. Vad som diremot kan utldsas av siffrorna dr att det 1 vissa ldn tycks
finnas mycket sparsamt med resurser totalt inom den véarden. Det kan moj-
ligtvis vara en métare pa hur l&ngt varden nar.

Ett annat, och kanske battre, matt dr att forsoka bedoma hur stor del av
lanets invanare som kan nés av den palliativa varden.

Hur langt nar den palliativa varden?

For att f4 en bild av den palliativa varden sett ur kommunperspektiv har
foljande fragor stillts till samtliga kommuners medicinskt ansvariga sjuk-
skoterskor (MAS).

e BedOomer Du att alla invanare i Din kommun, oberoende av alder eller
diagnos, vid behov kan fa specialiserad palliativ vard?

e BedOomer Du att alla invanare i Din kommun, oberoende av alder eller
diagnos, vid behov kan fa basal palliativ vard?

¢ Vilka medicinska insatser ingar i den specialiserade palliativa varden?

Svarsfrekvensen ér cirka 90 procent men det finns dnda skél att tolka svaren
med forsiktighet. Det kan ifragaséttas om det ar rétt att stdlla frdgor till me-
dicinskt ansvariga sjukskoterskorna om verksamheter som inte till fullo hor
till deras ansvarsomride. Aven om kommunen svarar for sjukvard i sérskil-
da boenden och hilften av kommunerna &dven ansvarar for hemsjukvarden i
ordindrt boende, sd ges vanligen den palliativa varden oftast av lékarledda
multiprofessionella team med ett landsting eller en region som huvudman.
Trots detta har vi valt att stélla fragorna till de medicinskt ansvariga sjuk-
skoterskorna eftersom de med sitt kommundvergripande ansvar dnda bor ha
en bild av den vérd som ges oberoende av vilken huvudman som ansvarar
for insatserna. Deras svar bor ldsas parallellt med de uppgifter om palliativa
verksamheter som regioner och landsting ldmnat in. I nigra fall, dir kom-
munerna svarar for hemsjukvérden, har de medicinskt ansvariga sjuksko-
terskorna valt att inte besvara fragan om palliativ vird i ordindrt boende.

Hur méanga kan nés av den palliativa varden?
I enkdten har en uppdelning gjorts i basal respektive specialiserad palliativ
vérd. Resultatet framgér av foljande sammanstillning.

e Med basal menas hir palliativ vard som ges av for &ndamalet utbildad
omvéardnadspersonal till patienter med ett relativt symtomfattigt sjuk-
domsforlopp och ett stort omvardnadsbehov i livets slutskede.

e Med specialiserad palliativ vard menas hér palliativ vird som ges av ett
multiprofessionellt team bestdende av ldkare och sjukskoterskor och of-
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tast av underskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer m.fl. for pati-
enter i livets slutskede med komplexa symtom och behov

Andel kommuner dér palliativ vard kan erbjudas till alla oberoende av diagnos
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Figur 4. Andel kommuner dér palliativ vard kan erbjudas till alla oberoende av dia-
gnos.

I cirka 60 procent av svaren uppger de medicinskt ansvariga sjukskoterskor-
na att de personer som behdver specialiserad palliativ vard kan fa detta obe-
roende av var i kommunen de bor och vilken diagnos de har. I kommuner
dar den specialiserade palliativa varden &r utbyggd nar den i lika stor ut-
strickning personer i ordinédrt som 1 sdrskilt boende. Den basala palliativa
varden erbjuds diremot i1 betydligt storre utstrickning personer som bor i
sdrskilt boende. I 93 procent av de kommuner som besvarat enkéten anges
att alla invanare, oberoende av diagnos eller var de bor i kommunen, kan fa
basal palliativ vard 1 sérskilt boende mot 83 procent f6r de personer som bor
i ordindrt boende. En forklaring till skillnaden kan vara att skoterskebeman-
ningen dr hogre och kontinuiteten ofta battre pé sirskilda boenden mot ordi-
néra boenden. Till en del kan skillnaden ocksa forklaras med att flera medi-
cinskt ansvariga sjukskdterskor valt att inte besvara frdgan om basal pallia-
tiv vard i eget boende eftersom detta uppfattas som ett ansvar for regionen
eller landstinget.

Organisationsformen dr inte avgorande for insatsernas kvalitet. Dédremot
framhéller de medicinskt ansvariga skoterskorna att tillgangen till ldkare
med palliativ kompetens som deltar i patientarbetet dr en viktig kvalitetsfak-
tor. De specialiserade teamen har den fordelen att de bestar av personal som
har tid, kompetens och intresse for att arbeta med palliativ vard. Med en
l6sare sammansatt organisation riskerar verksamheten att bli beroende av
den aktuella tillgdngen till allménldkare. Dessa méaste dessutom prioritera
mellan olika verksamhetsomraden. Vid hog arbetselastning riskerar hembe-
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sOken att prioriteras ned. Foljande citat frdn en medicinskt ansvarig sjuksko-
terska speglar detta “Primirvarden har inte resurser att bedriva palliativ vard
en langre tid. Dessa patienter kommer dérfor ofta till séarskilt boende”.

Ytterligare en begransning som anges i flera fall dr att den specialiserade
varden reserveras for vissa symtomgrupper. Aven om inte detta #r direkt
uttalat i lokala riktlinjer sa anges att vissa symtomgrupper prioriteras, t.ex.
cancerpatienter.

Uppdelningen i basal respektive specialiserad palliativ vard kan vara rele-
vant for ordindrt boende men knappast for sirskilt boende. En stor del av de
insatser som 1 svaren betecknats som specialiserad palliativ vard i sédrskilt
boende géller vard som leds av kommunala skoterskor med stod av boendets
lakare. Den 16pande omvardnaden skots i stor utstrackning av ordinarie per-
sonal. Av svaren att doma kan de flesta 1 sdrskilt boende fa de insatser som
behovs for att de ska f& avsluta sina dagar utan att behdva flytta till sjukhus
eller ndgon annan vardinrittning. Detta styrks ocksé av andra undersdkning-
ar, t.ex. den registerstudie Socialstyrelsen genomforde 2005.

Av svaren finns inga uppgifter om huruvida den palliativa varden kan ges
dygnet runt och under veckans alla dagar. Vid inventeringen av enheter har
framkommit att det dr forhallandevis vanligt att den specialiserade varden
finns tillginglig dagtid medan man &r hénvisad till slutenvarden eller pri-
marvardsjour och liknande under 6vrig tid. Nagra verksamhetsansvariga
framhaller detta som ett problem. Andra menar att det inte behdver innebéra
problem om man é&r forutseende, har god framférhallning och har ett vil
utvecklat samarbete med andra virdgivare.

Aven den basala palliativa varden 4r beroende av tillgdngen till kompe-
tenta ldkare. Som framgar av foljande kommentarer frdn enkdtundersok-
ningen dr detta ett vanligt problem.

e “Likarmedverkan saknas, inga hembesok kan erbjudas och kunskapen
om palliativ vard och smértlindring &r inte alltid s& hog”

e ”Pa vara sérskilda boenden tar vi hand om véra omsorgstagare i livets
slut.”

o “Lakarstodet behover forbéttras framfor allt for att kunna ge smértlind-
ring”

Vilka medicinska insatser erbjuds i den palliativa varden?

De medicinskt ansvariga sjukskdterskorna har dven svarat pa fragor som ror
vilka medicinska uppgifter som kan utforas i den palliativa varden. Svaren
framgar av foljande sammanstéllning.
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Insasatser som utfors i palliativ vard, kommunférdelat
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Figur 5. Antal kommuner dér olika insatser i palliativ vard kan utféras fér personer i
ordinért eller sérskilt boende®”

I 166 kommuner uppger de medicinskt ansvariga skoterskorna att alla insat-
serna ovan kan ges i den palliativa virden. For att patienterna ska fa tillgang
till de palliativa insatser som kan ges krdvs emellertid att behoven uppmérk-
sammas av den personal som finns runt patienten. Bristande kunskaper hos
baspersonalen kan innebdra att de som ger specialiserade insatser inte upp-
mirksammas pd behoven. Med tanke pa bristerna i grundutbildningen och
att enbart drygt hélften av den personal som arbetar i palliativ vard erbjuds
kompetensutveckling dr detta ett problem som bor uppmérksammas. I flera
enkidtsvar framhalls ocksa att kompetensutveckling inom palliativ vard pla-
neras eller héller pd att genomforas

Vissa behandlingar dr svarare att genomfora i hemmet, inte pa grund av
sjdlva behandlingen, utan pa grund av omstindigheter runt omkring. En
blodtransfusion till exempel krdver att en person stannar kvar i hemmet un-
der transfusionen. Blodet ska transporteras till hemmet och for detta finns
ocksé regler med transport av riskavfall pa allmén vdg. I de kommuner dér
den specialiserade palliativa varden inte dr utbyggd ar kommunen eller pri-
mérvéarden beroende av insatser fran andra vardgivare. I flera kommuner har
man darfor utvecklat ett samarbete dir personal frén onkologiska eller andra
enheter inom lénssjukvarden bistdr bade med handledning och praktiska
insatser i1 framforallt ordinirt boende.

Samverkansformer

Palliativ vard ar en helhetsvard som innehéller insatser fran flera huvudmaén,
véardgivare och personalkategorier. Samverkan pé alla nivaer &r en forutsitt-

" Med trach-skétsel avses vard av personer med trakestomi
Med total parenteral nutrition avses intravends tillforsel av alla ndringsimnen

46



ning for att varden ska nd ut, halla en hog kvalitet och dven vara resurseffek-
tiv. Organisation och ledning av varden ser olika ut beroende pa regionala
och lokala forhallanden, politisk viljeinriktning mm. De olika vardenheterna
skiljer sig ocksé i kunskap, attityder och forutséttningar.

Vérdkedjor bryts for ofta p.g.a. onddiga samverkansproblem och det finns
flera orsaker till att samverkansproblem uppstar. Kommittén for vardig vard
vid livets slut®™ framhaller att gemensamma mal &r en vig till framgéng.
Med gemensamma maél kan olika organisationer och kulturer forenas och de
inblandade parterna ser klarare sina arbetsuppgifter. Resultatet i samverkan
och genomforande blir da bittre. For att detta arbete skall bli framgangsrikt
anser kommittén att de gemensamma malen bor diskuteras och lidggas fast
inom de tre nivéerna personal, forvaltning och politik.

I den enkét som skickades till ett urval medicinskt ansvariga sjukskoters-
kor stélldes olika fragor som ror samverkan. De omrdden som berdrdes var
avtalsfragor, mélformuleringar, verksamhetsplanering, vérdplanering och
fortbildning. En viktig aspekt i samverkan ir i vilken utstrdckning de nérst-
ende involveras i varden och vilken hidnsyn som tas till deras utsatta situa-
tion. Flertalet av de fragor som stélldes dr kopplade till de forslag som lades
i slutbetidnkandet Virdig vard vid livets slut®’. Med kommitténs forslag ned-
an avses de forslag Kommittén om vérd vid livets slutskede lade 1 sitt slut-
beténkande.

I f6ljande avsnitt redovisas enkétsvaren inom respektive omrade.

Gemensamma mal och riktlinjer

Finns det fastlagda riktlinjer i kommunen fér den palliativa vardens
mal, utformning och dimensionering?

Kommitténs forslag: Landsting, kommuner och andra véardgivare bor i
samverkan utveckla gemensamma maél for att lokalt kunna forverkliga den
palliativa vardens innehall med patienten i centrum

Kommitténs bedomning: Landsting, kommuner och privata vardgivare bor
ha en sddan organisation och personaldimensionering att patienterna inte
behover do 1 ensamhet

Som framgéar har en majoritet av de kommuner som tagit dver ansvaret for
hemsjukvarden utarbetat riktlinjer for den palliativa vardens mal och ut-
formning.

830U 2001:6
¥ S0U 2001:6
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Tabell 7. Andel kommuner som utarbetat riktlinjer (procent).

Huvudman fér Mal/inriktning Utformning och Dimensionering
hemsjukvard organisation

Kommun 64 61 44
Region/landsting 38 37 21

Totalt 53 50 34

Omriknat till nationell nivd innebér uppgifterna att det finns kommunala
riktlinjer med verksamhetsmal i 178 kommuner och riktlinjer for vardens
utformning 1 169 kommuner. Det dr inte lika vanligt att man utarbetar rikt-
linjer for dimensionering. Omrdknat till nationell niva har 114 kommuner
riktlinjer for vardens dimensionering. Med dimensionering menas i detta
sammanhang t.ex. vilka verksamheter som ska finnas, antal platser och i
vissa fall personaldimensionering. Det dr ndgot vanligare att riktlinjer finns
utarbetade i storstddernas stadsdelsforvaltningar @n i landets 6vriga kommu-
ner.

Skillnaden mellan kommuner som ansvarar for hemsjukvéarden och dvriga
kan tolkas som att palliativ vard ses som en ren sjukvardsinsats, trots att den
innehéller mdnga moment som inte direkt kan sdgas ingd i sjukvéardsansva-
ret. Det dr ocksé lite forvanande att mer @n var tredje kommun som har an-
svaret for hemsjukvarden inte utarbetat nagra riktlinjer for vare sig mal, ut-
formning eller dimensionering. En ténkbar tolkning ar att dessa kommuner
anser att palliativ vird &r en form av avancerad hemsjukvard som inte faller
inom kommunens ansvarsomréde.

Riktlinjer for palliativ vard berdr flera huvudmin. Vanligast &r att hu-
vudminnen har gemensamma riktlinjer som géller verksamhetens mal och
utformning. Verksamhetens dimensionering ses ddremot oftast som en fraga
for den enskilde huvudmannen.

Samverkansavtal

I 222 kommuner (76 procent) finns samverkansavtal om hemsjukvéard mel-
lan kommunen och regionen eller landstinget. Ungefar hélften av landets
kommuner har 6vertagit ansvaret for hemsjukvérden. I 90 procent av dessa
kommuner finns samverkansavtal med regionen eller landstinget.

I 42 procent av landets kommuner finns ndgon form av samverkansavtal
som ror palliativ vard. I de kommuner som svarar for den hemsjukvérden
regleras oftast den palliativa varden som en del av hemsjukvardsavtalet.
Omridknat pa riksniva sa finns det 29 kommuner som har sddant avtal trots
att kommunen inte svarar for hemsjukvarden. Flertalet av de kommuner som
tagit over hela ansvaret for hemsjukvérden har samverkansavtal som ror
palliativ vérd.

Vardplanering

Landstingen har en lagstadgad skyldighet att erbjuda befolkningen en god
vard. Kommunernas hdlso- och sjukvardsansvar omfattar inte i nagot fall
sddan medicinsk vard som meddelas av ldkare. Det innebér att en nira sam-
verkan mellan kommuner och landsting, inte minst nér det giller palliativ

48



vard, dr vésentlig for att patienter ska fa en god vard oavsett huvudmannas-
kap.

I en enkédt som Socialstyrelsen genomforde 2002 stilldes bl.a. ett antal
fradgor om vardplanering till medicinskt ansvariga sjukskdterskor. Av svaren
(svarsfrekvens cirka 64 procent) framgick att vardplanering nér tillstindet
for den enskilde forsamras och man bedomer att kurativ behandling inte
langre &r fruktbar inte var regel vare sig i1 eget eller sérskilt boende. Enligt
de medicinskt ansvariga sjukskoterskornas bedomning sker genomfordes en
vardplanering i mindre &n vartannat fall. Vidare visade enkétsvaren att pati-
enten sjilv och/eller en nérstdende var nidrvarande vid bara hilften av dessa
vardplaneringar. En viss fordndring har skett under senare ar. I kommuner
dér regionen eller landstinget svarar for hemsjukvarden finns oftast inga
riktlinjer for hur gemensam vardplanering i samband med palliativ vard
skall ga till. I fyra av fem kommuner som svarar for hemsjukvéarden finns
diaremot sddana riktlinjer och oftast har dessa utformats fristaende fran hem-
sjukvérdsavtalet. I ett nationellt perspektiv kan man séledes konstatera att
vardplaneringen 1 132 av landets kommuner sker utan ndgon formellt fast-
lagd struktur i form av riktlinjer.

P& fragan vilka huvudmin som berors av riktlinjerna svarar i stort sett alla
att bdde kommunen och primérvirden berors. Detta géller oberoende av om
hemsjukvarden skots av kommunen eller regionen respektive landstinget.
Lénssjukvardens roll ér inte lika tydlig. I de kommuner som ansvarar for
hemsjukvarden anger cirka 90 procent att ldnssjukvarden berdrs. I hélften av
ovriga kommuner anges att lanssjukvarden berors.

En majoritet av kommunerna anger att riktlinjerna f6ljs upp regelbundet
oberoende av vem som &r huvudman for hemsjukvérden.

Kommitténs forslag: Den enskilde ska fa vélja var denne vill vardas och
do. Genom en palliativ vard som kan erbjudas inom olika organisatoriska
former, kan valfrihet och trygghet erbjudas till alla ménniskor

Palliativ vard i sen fas dr den vard som ges ndr kurativ behandling inte ling-
re ger effekt. I manga fall markeras detta med att likare har ett sé kallat
brytningssamtal med patienten och eventuella nirstdende. I detta samtal
informeras patienten om att varden gar in i ett nytt skede och tillsammans
samtalar man om hur varden under den sista levnadstiden ska utformas for
att stdimma med den enskildes 6nskemal och behov. I den vérdplanering
som sedan foljer planeras de insatser som ska leda till att det man kommit
Overens om i brytpunktssamtalet genomfors. Vardplaneringen kan darfor ses
som en indikation pa vilken kvalitet varden i den sena fasen har. Drygt hélf-
ten av kommunerna anger att de genomf6r en ny vardplanering nir den sena
fasen intrdder. Detta kan tolkas som att i nira hélften av alla kommuner an-
passas inte vardinsatserna pa ett systematiskt sétt till den déende personens
onskemal och behov.
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Kontaktperson

Kommitténs forslag: Vid alla enheter dir palliativ vard bedrivs ska tydliga
rutiner upprattas for hur relevant information skall ldmnas och dokumente-
ras. Vidare bor en kontaktperson utses.

I tre av fyra kommuner utses en kontaktperson i den palliativa varden nér
det anses motiverat. Detta innebér att en bedomning gors 1 varje enskilt fall.
Det kan ocksé vara sé att kontaktpersonen utsetts 1dngt innan patienten gatt
in 1 den sena palliativa fasen. Det dr vanligare att kontaktpersoner utses i
omrdden dir kommunerna §vertagit ansvaret for hemsjukvarden &n i omré-
den dir en region eller ett landsting svarar for hemsjukvarden. Detta kan
vara en indikation pa att systemet med kontaktmannaskap dr mer vélutveck-
lat inom kommunerna &n inom regioner och landsting. En annan forklaring
ar att den sena palliativa vird som ges av regionen eller landstinget &r ut-
formad si att patienten enbart kommer i1 kontakt med ett team bestaende av
nagra fa vardgivare. Behovet av sdrskild kontaktperson blir d4 mindre dn
om varden organiseras pa annat sitt.

Samverkan med narstaende

Vard i livets slutskede bygger ofta pa omfattande insatser fran de nérstien-
de. Det dr darfor viktigt att varden utformas i samverkan med dem och att
deras onskemal beaktas sa langt det dr mojligt.

I ndrmare hédlften av landets kommuner finns inga rutiner for informa-
tionsoverforing till patient och eller nérstdende i samband med palliativ
vard. Det innebdr inte att information inte ges, men det &r andd en indikation
pa att vilken och i vilka former information ges beror pé situationen i det
enskilda fallet. Det finns inte heller ndgon garanti for att alla verkligen far
tillracklig information. Situationen dr ungefar densamma oberoende av vem
som dr huvudman for hemsjukvarden. Daremot anger cirka 90 procent av
kommunerna att de nirstdende erbjuds tid for samtal bade i den sena pallia-
tiva fasen och efter det att patienten avlidit. Hur manga som faktiskt antar
erbjudandet beros troligen pa hur det ges. I de exempel som redovisats an-
ges allt fran att man sdnder ett kort med kontaktuppgifter till nAgon man kan
kontakta till att man personligen kontaktar den nérstdende ett par veckor
efter dodsfallet.
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Lakarmedverkan

Kommitténs forslag: Vid de sirskilda boendeformerna bor finnas vl utbil-
dad personal. Vidare bor det finnas en fast knuten ldkare som har helhetsan-
svaret for den dvergripande planeringen och samordningen av den medi-
cinska varden vid respektive enhet.

Tre av fyra kommuner som 6vertagit ansvaret for hemsjukvarden har teck-
nat avtal om likarmedverkan for personer som bor i sérskilda boendeformer
och 1 forekommande fall om hemsjukvard.

Kompetens och resurser

Kommitténs forslag: Kontinuerlig fortbildning och handledning skall er-
bjudas all personal som arbetar med palliativ vard. Mél for gemensam kom-
petensutveckling bor utarbetas och formuleras genom samverkansavtal mel-
lan kommuner och landsting samt privata vardgivare.

I tva av tre kommuner finns ingen gemensam planering for kompetensut-
veckling av personal i palliativ vard. Situationen ar i stort sett densamma
oberoende av huvudmannaskap for hemsjukvarden.

Drygt 60 procent av den personal som arbetar i palliativ vard erbjuds na-
gon form av kompetensutveckling. I utbildningarna deltar ofta badde perso-
nal fran kommunerna och fran landsting/regioner. Kommuner som tagit
over hemsjukvarden satsar i hogre utstrackning dn Ovriga pa kompetensut-
veckling av personalen i palliativ vard. I en del kommuner finns riktad ut-
bildning till specialiserad personal inom palliativ vard. Skillnaderna mellan
personal som arbetar i eget respektive sirskilt boende dr marginell. Daremot
erbjuds behandlande personal inom socialtjansten 1 mycket liten utstrick-
ning denna utbildning.

Vilka omraden géller kompetensutvecklingen?

De omraden som tas upp i utbildningarna dr bemotande, etiska frdgor, om-
vardnad, medicinska insatser, behandling av smirta och palliativ rehabiliter-
ing. Alla dessa omrdden uppfattas som angeldgna dven om bemdtande och
etiska fragor ar hogprioriterade. Palliativ rehabilitering &r dédremot ett mer
lagprioriterat omréade.

I drygt 60 procent av kommunerna erbjuds personal som arbetar i palliativ
vard handledning. Detta &r vanligare i kommuner som tagit 6ver hemsjuk-
varden &n i Ovriga.
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Vem ger handledningen?

Handledningen ges i de flesta fall av en sjukskéterska som en del 1 det di-
rekta omvardnadsarbetet. Personalhandledning av en extern person, t.ex.
kurator eller psykolog forekommer mer sparsamt. Svaren kan tolkas sd att
av dem som far handledning dr det endast en av tre som fir handledning
som dr frikopplad fran sjdlva vardarbetet.
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Vardprogram for palliativ vard

Vardprogram definieras i Socialstyrelsens termbank som “riktlinjer for hél-
so- och sjukvard for en viss grupp patienter.” Vardprogrammen kan vara
lokala, regionala och nationella. I kommunerna betecknas vanligen vérdpro-
grammen som riktlinjer.

I forfattningshandboken (SOSFS 1996:32, 11 Vérd i livets slutskede)
framgar foljande:

For att forsikra en patient som befinner sig i livets slutskede ett tryggt och
vdardigt omhdndertagande mdste vdardinsatserna samordnas pd ett optimalt
sdtt. Planering och samverkan av medicinska, psykologiska och sociala in-
satser bor ske utifrdn en noggrant utarbetad, individuell vardplan, i vilken
den enskildes onskemdl om varden utgor utgangspunkten.

Vird i livets slutskede bygger ofta pad stora insatser fran ndrstdende. Det
dr ddrfor viktigt att utformningen av varden sker i samverkan med dem och
att deras onskemdl om hur varden skall bedrivas om mojligt kan beaktas.
Det dr sdrskilt betydelsefullt ndr patientens tillstand dr sadant att hon inte
kan ge uttryck for nagon egen uppfattning.

Aven om patienten bedomts som utskrivningsklar (tidigare medicinskt
firdigbehandlad) bor hon kunna fa kvarstanna pd sjukhuset, om detta dr
patientens onskemdl och det kan ge en okad livskvalitet for den enskilde.
Om patienten énskar att fa vdrdas i det egna hemmet eller i det sdrskilda
boendet, bor hdlso- och sjukvarden och socialtjinsten kunna bistd denna
onskan. Flyttningar fran det egna hemmet eller det sdrskilda boendet till
sjukhus bor endast erbjudas om sjukvdrden bedoms medfora en 6kad livs-
kvalitet for patienten.

For att varden i livets slutskede skall halla en fortlopande god kvalitet dr

det limpligt att huvudmdnnen utvecklar lokala vardprogram. I vdrdpro-
grammet kan kraven preciseras pd resurser, kostnadsfordelning, kompetens,
organisation och rutiner rérande alla verksamheter och professioner som dr
inbegripna i varden.
Enligt hilso- och sjukvérdslagen ska all vard vara av god kvalitet och tillgo-
dose patientens behov av trygghet 1 varden. Den ska bygga pa respekt for
patientens sjédlvbestimmande och integritet och s& langt som mojligt utfor-
mas och genomforas tillsammans med patienten. Det dvergripande maélet
med palliativ vard ar att uppna bésta mojliga livskvalitet for patienten nir
det inte ldngre dr mojligt att bota samt att ge stod till nédrstdende.

Malsittning och ambitionsniva vid varden av doende bor formuleras ut-
ifrdn patientens 6nskan och behov, farhagor och oro liksom de nirstdendes
behov av omtanke, stod och hdnsyn. For vardpersonalen méste det sta klart
att varje patient har sina speciella behov och att varje ménniska &r unik fran
fodelsen till doden.
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I ett delbetinkande fran Kommittén om vard i livets slutskede, D6den an-
gér oss alla®® samt slutbetiinkandet Virdig vérd vid livets slut®' betonas att
palliativ vard syftar till en aktiv helhetsvard av hela méinniskan och dennes
nérstdende under vagen fram till doden. Det ar inte fraga om enskilda spora-
diska vardinsatser utan en helhet i en sammanhéllen vardkedja.

Utformningen av varden i livets slutskede bor utgd fran en vl genom-
tankt 6vergripande vardideologi, baserad pa humanistisk ménniskosyn och
etiska grundprinciper, tillsammans med riktlinjer sdsom de konkretiseras i
detta vardprogram.

Avsikten med vardprogram édr att de skall fungera som ett arbetsredskap 1
det dagliga arbetet for alla yrkesgrupper och beslutsfattare inom landsting
och kommun som har ett ansvar for patienter som vardas i livets slutskede
oavsett diagnos. Vardprogrammet kan ddrmed utgéra en gemensam grund
for ett kvalitativt gott omhédndertagande av svart sjuka patienter.

Vardprogram pa regional och landstingsniva
Omfattning

Som ett led 1 uppf6ljningen av den palliativa varden har landsting och regi-
oner tillfrdgats om de har vardprogram och i sé fall hur dessa ar utformade.

Nio vardprogram har inkommit frén f6ljande huvudman.
e Virdprogram for Stockholm — Gotlandsregionen, 2006

e Region Skéane. Regionalt vardprogram for sddra och syddstra sjukvards-
regionerna, 2005°*

e Virdprogram for palliativ vard i vistra Ostergdtland, 2004

e Vistra Gotalandsregionen
Vardprogram for palliativ vard i Sédra Alvsborg, samt ReKO sjuhirads
sjukvardsomraden, 2004 respektive 2006
Vérdprogram — omrade Molndal, Vila-vard i livets slutskede, 2002

e Virdprogram for palliativ vard- Landstinget Kalmar, 1998, 2000, 2002

e Universitetssjukhuset i Orebro-Orebro lins landsting, Palliativ handbok,
2004

° \{érdprogram for palliativ vard for vuxna cancerpatienter 1 Uppsala-
/Orebroregionen, 20043

o Palliativ vérd, riktlinjer for symtomlindring, Norrlands léns landsting
2003

Samtliga program dr framtagna efter &r 1998. Tva av programmen har revi-
derats sedan dess.

30U 2000:6

*'S0U 2001:6

32 Inklusive Blekinge, Sodra Halland, Kronobergs lin

33 Inklusive Uppsala lin, Givleborgs lin, Vistmanlands lén, Dalarnas lin, Sodermanlands
lan, Viarmlands l14n
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Malgrupper

Tva av vardprogrammen riktar sig uteslutande till cancerpatienter. For de
Ovriga dr malgruppen alla personer i behov av palliativ vard oberoende av
diagnos. Programmen riktar sig till personal som arbetar 1 palliativ vérd vil-
ket 1 ett program uttrycks pa foljande satt: Anvindare av programmet dr all
personal, oavsett av var i omsorgsorganisationen man befinner sig, som
medverkar i varden av svart sjuka och déende patienter.

I ndgra program lyfter man fram programmens betydelse for att underlitta
samverkan mellan olika personalkategorier och olika huvudmén. Program-
men ger en gemensam plattform som bidrar till gemensamt synsétt och en-
hetligt arbetsstt.

Programmens syfte

I vardprogram for Sodra Skane anges att avsikten med vardprogrammet ar
att det skall fungera som ett arbetsredskap i1 det dagliga arbetet for alla pro-
fessioner och beslutsfattare inom landsting och kommun som har ett ansvar
for patienter som véardas i livets slutskede oavsett diagnos. Vardprogrammet
kan darmed utgdra en gemensam grund for ett kvalitativt gott omhinderta-
gande av svért sjuka patienter i sodra sjukvérdsregionen och tillhérande
kommuner.

I vardprogram for cancervéarden i Stockholm-Gotlandsregionen lyfter man
fram samarbetet mellan olika enheter i regionen. Syftet med det regionala
vardprogrammet &r att ge ett underlag for samordning av vardinsatserna sé
att alla patienter i regionen far en likvérdig vard som &r den basta med hén-
syn till tillgéngliga resurser. For att uppné detta innehéller vrdprogrammet
riktlinjer for remittering, behandling och uppf6ljning av cancerpatienter i
regionen.

I Uppsala-Orebroregionens vardprogram for vuxna cancerpatienter Ar
man inne pa liknande tankegéngar. Avsikten ér att vardprogrammet ska vara
en rekommendation for hur en god palliativ vard av cancerpatienter ska ut-
formas. Det skall dven bidra till att utveckla och forstirka kontakten mellan
de palliativa enheterna i regionen samt att 6ka medvetenheten om och ut-
nyttjandegraden av avancerad palliativ vard.

Vardprogrammet for vistra Ostergotland riktar sig i forsta hand till den
personal som arbetar inom palliativ vard. Inledningsvis konstateras att ut-
gangspunkten for all vard ar ett sddant forhéllningssatt att patienternas och
nirstdendes behov och onskemdl sitts i frimsta rummet. Vardprogrammet
fyller en viktig funktion for att bidra till detta genom att vara ett arbetsred-
skap 1 vardagsarbetet. Programmet ska ocksé kunna anvidndas som studie-
material 1 utbildnings- och fortbildningssammanhang.

Liknande tankegingar lyfts fram i vdrdprogram for palliativ véard i Kal-
mar ldn. Programmet ar resultatet av ett grinsoverskridande samarbete som
engagerat ett stort antal medarbetare inom kommuner och landstinget. Léka-
re, kuratorer, arbetsterapeuter, sjukgymnaster, sjukskoterskor, underskoters-
kor, vérdbitrdden, apotekspersonal, dietister, omrddeschefer, medicinskt
ansvariga sjukskoterskor m.fl. har tillsammans tagit fram vardprogrammet.
Framtagandet och underhéllet av programmet ses som en process som kon-
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kretiseras 1 form av gemensamma riktlinjer. Dessa ska i sin tur vara ett le-
vande dokument som regelbundet utvérderas och revideras.

Programmens status

De nio vardprogrammen har utarbetats under perioden 1998-2006. I tva fall
har man reviderat programmen. Som framgér av nedanstdende programfor-
klaringar varierar programmens status:

¢ [ projektform faststilla mal och organisation

e Redovisa ledningen beslutade riktlinjer for den palliativa varden.

e Informationskélla for personal nér det géller palliativ vard

e Arbetsredskap och gemensam grund for personalen

e Rekommendationer for hur god vard for cancerpatienter skall utformas

e Riktlinjer for remittering, behandling och uppf6ljning av cancerpatienter
1 behov av palliativ vard

Initiativet till att ta fram vardprogram kommer i flera fall fran olika samver-
kansorgan med foretradare for regionen eller landstinget samt kommunerna.
Négra vardprogram har initierats av raddgivande organ, i andra fall ligger
initiativet hos en kirurgklinik, ett onkologiskt centrum eller motsvarande.

Gemensamt for programmen &r att de utarbetats av personal som arbetar
praktiskt 1 varden och att de representerar flera yrkesgrupper. Programarbe-
tet beskrivs mer som en process dn som ett arbete som paborjas och sedan
avslutas med att formella beslut fattas om att programmet ska gilla. Det
finns exempel pa program som ar utformade sé att de med enkla medel och
utan nigon beslutsgéng kan revideras och/eller kompletteras sa att de stin-
digt halls aktuella.

Som framgar varierar programmens status. [ nagra fall ligger betoningen
pa organisatoriska aspekter och programmen blir da ett sitt att ldgga fast hur
och 1 vilka former den palliativa varden ska bedrivas. I dessa program regle-
ras ocksa remissforfarandet, mellan olika vardgivare m.m. En annan still-
ning har de program som i forsta hand syftar till att fungera som informa-
tionskélla och arbetsredskap for personalen i vardagsarbetet. Programmen
uppvisar 1 dessa fall likheter med metodhandbdcker som ska vara ett stod
for personalen samtidigt som de utgdr en gemensam plattform som bidrar
till ett gemensamt synsétt och enhetliga arbetsmetoder.

Utgangspunkter

Det ar vanligt att programmen inleds med en beskrivning av begreppet pal-
liativ vard, dess olika faser och vilka virderingar och etisk grund for den
palliativa varden. Vanligtvis refererar man till WHO:s definition av palliativ
véard. Programmen ses ocksd som en plattform for att skapa en gemensam
virdegrund som ska bidra till ett professionellt bemdtande fran personalens
sida.
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Programmens innehall

Programmen innehaller ett brett spektrum som ticker allt fran lagar och for-
fattningar till organisatoriska fragor, riktlinjer for virdarbetet och stod till
ndrstdende. I foljande sammanstillning redovisas de mest frekventa omra-
dena

Tabell 8. Omraden som behandlas i vardprogrammen

Omrade Antal program

Symtomkontroll

Omvardnad

Vard till den déende

Efter dodsfallet

Forhallningssatt och etiska principer
Narstaendestod

D OO NN N o

Som framgér ar det en tydlig tonvikt pd frigor som ror sjdlva omvardnaden,
vardforloppet under den palliativa vardens sena fas och stddet till de nérsta-
ende. I programmen finns exempel pa detaljerade instruktioner som liknar
dem i metodhandbocker. Inom omrédet symtomlindring beskrivs t.ex. hur
personalen med hjélp av ett systematiskt tillvigagdngssitt kan forsta orsa-
ken till en patients problem och vilka &tgirder som kan vidtas for att atgérda
dem.

Patientens delaktighet

Av forfattningshandboken framgéar att den enskildes onskemal om varden
ska vara utgangspunkt for insatserna. Malséttning och ambitionsniva vid
vard av doende bor formuleras utifrdn patientens onskan och behov, farha-
gor och oro liksom de nirstdendes behov av omtanke, stod och hiansyn. Hur
beaktas da detta i vardprogrammen?

Fragan om patientens delaktighet tas i ndgon form upp i de flesta vard-
program. Aven om det inte sirredovisas si kan det ingd i riktlinjerna for
omvardnad, smértlindring m.m. Det kan ocksa uttryckas sd att personalen
ska stodja den sjuke sa att han eller hon kan bevara sin integritet och sitt
sjdlvbestimmande, att ta reda pa vilka stodinsatser den sjuke kan acceptera
eller att erbjuda annan professionell hjilp. Aven andliga och existentiella
aspekter lyfts fram.

I ett program konstateras att de som arbetar i varden har en skyldighet att
mota den svart sjuka och déende ménniskans behov och 6nskemal sa ldngt
det dr mojligt. I detta ingar att ocksa vaga avstd fran omvardnadsatgirder
som patienten inte vill ha. Genom att ge patienten kunskap och information
sa att hon/ eller han kan vilja och fa mojlighet till medbestimmande lyfter
man fram respekten for ménniskans sjilvbestimmande.

De narstaendes delaktighet

Stodet till de nirstdende tas upp i flera program och lyfts faktiskt fram mer
an stodet till den sjuke patienten. Nyckelord &dr delaktighet, rollférindringar,
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information och vixelvard. Delaktigheten kopplas till att omhidndertagandet
av en svart sjuk patients nérstdende ar en viktig del i omvardnaden. Svar
sjukdom drabbar inte bara kroppen utan ocksa ens relationer, hela familjen
berors och blir involverad.

De nérstdendes roll i omvérdnaden vid livets slutskede ar oftast av mycket
stor betydelse bade for den déende och for personalen. Det &r viktigt att de
nérstdendes reaktioner, dsikter, funderingar och behov uppméarksammas och
beaktas. Om de nérstdendes insatser mots med respekt kan det ge ett frukt-
bart samarbete mellan nirstdende och personal. En annan aspekt som upp-
mérksammas dr att rollférdelningen och maktbalansen i familjen kan for-
andras vid svér sjukdom. For en nidrstdende kan rollfordndringen bli svar
och medfora dkade krav, mer bundenhet och beroende. Exempelvis kan det
vara maken som skott ekonomin och varit familjens stottepelare 1 detta av-
seende som blir sjuk och hustrun som aldrig behdvt ta ansvar for detta fér
Overta denna roll. I programmen framhélls att nédrstiende onskar bli sedda
och inte nonchalerade och att det dr angeléget att man som personal ser de
ndrstdende som en resurs och gor dem delaktiga 1 varden. Tid och mgjlighet
till samtal bor erbjudas de nérstdende.

Tid for information dr en annan viktig faktor som tas upp. For att kunna
vara ett naturligt och psykologiskt stod krdvs bl.a. att de nérstdende har en
insikt 1 diagnos, behandling, prognos och sina egna reaktioner. Det krivs
ocksa att de fortlopande fir information om olika symtom i livets slutskede
och personalen rekommenderas att ge denna information bade muntligt och
skriftligt. En annan typ av information som tas upp dr vart man kan védnda
sig om nagot akut eller oforutsett intriaffar oavsett tid pa dygnet. De nérsta-
ende bor erbjudas professionell hjélp, exempelvis kontakt med kurator, psy-
kolog och forsamlingen.

Personalens kompetens

Kompetensfragor och stod till personalen dr andra omrédden som tas upp
dven om de inte &r lika vanliga.

Tabell 9. Kompetensfragor i vardprogrammen

Omrade Antal program
Forskning 1
Kompetens 3
Stdd och handledning 4
Dialog, kunskapsoéverféring 4

Kompetens ror inte bara omvérdnads- hilso- och sjukvérdens personal utan
aven kurativa insatser fran praster, kuratorer, diakoner m.fl. Genomgéende
betonas vikten av samverkan mellan flera professioner och att personalen
bade har kunskap om och erfarenhet av palliativ vard. For att kunna utféra
ett gott arbete krivs ocksa stod och handledning. Denna ges bade som hand-
ledning i det direkta omvardnadsarbetet och externt som processhandled-
ning.
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Organisation, samverkan och struktur
Organisation och samverkan tas upp i ndgra vardprogram.

Tabell 10. Organisationsfragor i vardprogrammen

Omrade Antal program

Vardstruktur
Remissférfarande
Teamarbete
Vardplanering
Samverkan
Rehabilitering

AW WA ODN

I nigra program redovisas den palliativa virdens struktur, dvs. organisation
och bemanning. En del i detta dr beskrivning av arbetssétt, hur de multipro-
fessionella teamen skall séttas samman och deras roll i vardkedjan. I struk-
turfragorna lyfts ocksa rutiner for samverkan, remissforfarande och rollfor-
delning fram. Vardplaneringens utformning ar naturligtvis en viktig del 1
detta. Hiar podngteras vikten av att f4 med hela vardkedjan och att skapa
kontinuitet.

Vikten av rehabiliterande insatser fran sjukgymnaster och arbetsterapeu-
ternas lyfts fram. Man konstaterar att &ven for palliativa patienter i sent ske-
de finns behov av bade de rehabiliterande och smirtlindrande insatser sjuk-
gymnaster kan ge. Arbetsterapeuter kan bidra till metoder for att underlétta
forflyttning samt inte minst att visa nérstdende hur de kan hjilpa och upp-
muntra den sjuke att i egen takt gora det som kénns meningsfullt.

Kvalitetsuppféljning

Anmaérkningsvért nog tas uppfoljning och kvalitetsutveckling endast upp i
ett av programmen.>* Hir fors en diskussion om vad hog kvalitet 4r och om
den gér att mdta. Man konstaterar att det inte finns fardiga metoder och red-
skap som enkelt kan tillimpas nér det giller vard av ddende patienter. Dar-
emot gér det att formulera standarder, utforma ndgra indikatorer och gora
mindre uppfoljningar av enhetens arbete. Hypotesen maste vara att det gar
att genomfora kvalitetsuppfoljningar. I programmet ges sedan bl.a. foljande
exempel pa standarder som kan tilldmpas vid kvalitetsuppfoljning:

e Omvardnadsansvarig sjukskoterska (OAS) skall vid inskrivning av svart
sjuk patient ta reda pa och dokumentera vem som &r sjukskoterska re-
spektive ldkare nér patienten 4r hemma.

o Patientansvarig ldkare (PAL) skall i samrad med vardteamet faststdlla nér
livets slutskede har intrédtt. Bedomningen skall dokumenteras.

e Forhandsbeslut angaende hjirt- lungraddning kan fattas av PAL. Beslutet
skall motiveras i journalen och pé ett enhetligt sitt noteras i omvardnads-
dokumentationen.

3 VILA, Vérdprogram 2006 omrade Mélndal
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e Den som vardas i livets slutskede bor byta vardplats endast nir han sjalv
onskar det. Flyttning frin intensivvirdsavdelning utgor ett undantag.

e Den som vardas i livets slutskede bor anmélas som “medicinskt fardig-
behandlad” endast om det dr uppenbart att en flyttning ar till fordel for
honom och forenlig med hans 6nskemal.

e Nir en patient planeras for vard i hemmet skall vardplanering ske med
berdrda inom primérvard och kommun. Patientansvarig ldkare skall ut-
ses. Infor hemgéng skall adekvat information, epikris, ldkemedelsordina-
tion mm, efter patientens godkdnnande skickas till sdvél ldkare som sjuk-
skoterska och rehabiliteringspersonal i1 primérvard eller kommunal hélso-
och sjukvard.

e OAS och rehabiliteringspersonal pd sjukhuset, om sddan &r inkopplad,
skall vid permission eller utskrivning av patient i livets slutskede infor-
mera sjukskoterska och rehabiliteringspersonal.

e Virdplanering for fortsatt vard i hemmet skall ske senast inom en vecka
efter hemkomsten med patient och eventuella nirstdende, PAL. sjuksko-
terska och rehabiliteringspersonal

e Nir en patient avlidit skall kopia pa epikris och omvardnadsepikris sidn-
das till de ldkare respektive sjukskoterskor som varit inkopplade den sista
tiden.

e Smartdiagnostik skall alltid goras och dokumenteras vid vérd i livets
slutskede. Vid byte av vérdplats skall ordination pa smartlindrande far-
maka att tas vid smartgenombrott alltid finnas.

Etniska och kulturella fragor i vardprogrammen

I ndgra vardprogram uppmérksammas fragor som ror seder och bruk i olika
kulturer och olika religioner. I programmet for Stockholm-Gotlandsregionen
inleds detta avsnitt med foljande text:

Fér att kunna erbjuda kompetent palliativ vard dir patientens och ndrstd-
endes behov och onskemdl skall kunna tillgodoses, krdvs medvetenhet och
kunskaper om kulturella och religiosa traditioner och vanor som dr annor-
lunda dn de egna. Vi lever ofta med antaganden om andra som dr baserade
pd egna kulturella férdomar eller forutfattade meningar. For att kunna
mota andra med ett professionellt forhallningssdtt behover vi fundera over
vdra egna standpunkter gdllande exempelvis ndring och vitska i livets slut-
skede, personlig omvdrdnad, droger, rokning, alkohol, alternativ medicin
och antitumoral behandling. Vilken dr vdr egen uppfattning ndr det gdller
tro, attityder och virderingar som gdller sjukdom och prognos, dodsritualer
och sorg? Vad tycker vi sjilva om en vdard som dr patientcentrerad eller
hierarkiskt styrd och vilka dr vdra egna forvdntningar pa patienten och ndr-
stdende.

I programmet ges sedan en beskrivning av hur man som personal ska hante-
ra olika sociala hierarkiska strukturer och familjemdnster, bemotande mot
ovriga familjemedlemmar och religiosa representanter m.m. For att klara
detta krivs kunskaper om tro och ritualer i forhéllande till sjukdom, d6d och
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sorg for de stora religionerna. Exempel ges var man kan sdka denna kun-
skap.

Pé& samma sétt som i flera andra vardprogram finns checklistor dir perso-
nal litt kan fa vigledning och lattillgénglig information om seder och bruk,
riter m.m. En viktig aspekt som lyfts fram &r att sjukvérden ska ge mdjlighet
till egen mat och egna religiosa eller kulturella symboler samt ordna kontakt
med olika religidsa foretrddare. Detta tas ocksa upp i1 Regionalt vardprogram
Skéne soddra sjukvardsregionen dér det finns en checklista med beskrivning
av olika seder, rutiner mm som beaktas beroende pa den avlidnes trostillho-
righet. Checklistan inkluderar t.ex. krav pd eget rum, kost, dryck, kladsel,
ndr prast ska tillkallas, vem som far handskas med sakramenten mm.

I Virdprogram i palliativ vard for vuxna cancerpatienter Uppsala/Orebro-
regionen konstateras inledningsvis att det svenska samhéllet blir alltmer
méngkulturellt till f61jd av den invandring som sker och det dr minga kultu-
rer som ska motas. Det ér flera faktorer som paverkar ménniskors syn pa liv
och dod, hélsa och sjukdom och meningen med smirta och lidande. En
grundldggande del &r vilken religios bakgrund eller livsaskadning med reg-
ler och normer ménniskor har samt deras nationella tillhorighet. Spraket &r
en annan viktig del i alla kulturer.

Direfter foljer en diskussion kring kulturbegreppet ddr man konstaterar
att “kultur dr en gemensam livsform av erfarenheter, virderingar, regler och
idéer som finns i samhéllet”.

Som en konsekvens av att alla kulturer dr olika kan det 1 vdrdsituationen
bli sa att virdtagaren har en kultur och vardgivaren en annan och som vérd-
givare dr det omgjligt att kénna till alla kulturer. For att ge god vard ér det
déarfor vésentligt att man 1 ett tidigt skede tar reda pa relevanta uppgifter om
patientens religion och kultur, t.ex. patientens tro och traditioner, forestill-
ningar och tankar kring sjukdomen, familjerelationer, vem det &r som be-
stimmer a patientens vdgnar, kulturella eller religidsa tabun som kan paver-
ka behandling och omvardnad, kostforeskrifter mm. Avslutningsvis ges fol-
jande rad:

e Definiera begreppet kultur

e Ta reda pa patientens dnskemal

e Skapa forutsittningar for en god vard

e Kontrollera att given information har forstatts genom att stélla fragor

e Erbjud en opartisk och professionell tolk
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Goda exempel pa palliativ vard

I detta avsnitt redovisas sju olika exempel pa hur god palliativ vérd kan be-
drivas under skilda forutsittningar och olika organisatoriska former. Avsik-
ten ar att lyfta fram exempel pd hur man med en likartad vdrdegrund utveck-
lat verksamheter som till det yttre skiljer sig at, men dér virderingar och
forhdllningssitt 4r gemensamma. | alla exemplen sitts den enskilda patien-
ten i fokus, kunskap och kompetens har en framtriddande roll och samverkan
anvinds for att ge bade god kvalitet god resurshushallning. I 6vrigt har urva-
let inte gjorts systematiskt. Det finns en rad olika verksamheter ute i landet
dér engagerad personal driver verksamheter som verkligen fortjanar att lyf-
tas fram. Forhoppningsvis far de denna mojlighet i andra sammanhang.

Verksamhetsbeskrivningar, synpunkter och tankar har inhdmtats vid kom-
munbesok och i samtal med den berdrda personalen pa plats. I ndgra fall har
texterna som beskriver erfarenheter utformats av verksamhetsforetradare.
De goda exemplen har inte kommenterats, utan avsikten &r att de ska tala for
sig sjdlva.

Varje redovisning ar uppbyggd sa att forst beskrivs verksamheten som
sddan, dérefter listas och kommenteras framgangsfaktorer och hinder. Slut-
ligen finns i ndgra fall mer personliga reflexioner fran verksamhetsforetra-
dare. Eftersom beskrivningarna bygger pa direkta samtal spretar de en del
och ar inte direkt jamforbara. Denna oldgenhet kompenseras forhoppnings-
vis av att beskrivningarna ger medarbetarnas egen bild av den verksamhet
de dr engagerade 1.

Verksamhetsforetradarna stir for de bedomningar och synpunkter som
framfors 1 exemplen.

Palliativ hemsjukvard med forstarkta medicinska
insatser i Kungsbacka kommun

I Kungsbacka kommun har man sedan négra ar tillbaka byggt upp en pallia-
tiv verksamhet som bygger pa ndra samverkan mellan kommun, primérvérd
och ldnssjukvard. Samverkan regleras i ett lokalt avtal dir olika huvudmains
ataganden regleras. Sjukvirdens del i samverkansmodellen bendmns
”ASiH” — Avancerad Sjukvard i Hemmet. Denna avancerade hemsjukvard
ar lakarledd.

Tidigare upplevde vardgivarna att ddende patienter inte alltid fick snabbt
fick tillrackligt stod och att samarbetet mellan olika aktorer var bristfalligt.
Detta ledde till att alltfor manga patienter i livets slutskede vistades pa sjuk-
hus 1 Varberg eller G6teborg och att de som var i kommunen inte alltid fick
god palliativ vard. I och med att samverkan utvecklats och formaliserats pa
huvudmannanivé har forhillandena forbéttrats. De som arbetar néra patien-
terna har ocksa betydligt storre mojligheter att gradvis forbattra organisation
och kompetens, eftersom beslutsvdgarna gjorts enklare och tydligare.
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Framgangsfaktorer

e Eldsjdlar — personer med stort engagemang for palliativ vard — finns
inom sjukvarden, inom kommunen och inom kyrkan.

e Respektive politiska styrelser var tidigt involverade och sedan fortlopan-
de aktivt intresserade. De administrativa cheferna i respektive organisa-
tioner har fortlopande samrad dir processen drivs vidare och administra-
tiva hinder identifieras och undanrgjs.

e Kommunens storlek, demografiska, geografiska och ekonomiska forut-
sédttningar dr goda.

e [ kommunen finns inget sjukhus med akutmottagning. Befolkningen
”viljer” ofta vardgivare 1 kommunen.

¢ Hallands léns landsting prioriterar atgarder i norra lansdelen som minskar
vardutnyttjande i annat landsting.

e ASiH teamet och kommunens hilso- och sjukvérd har regelbundet ater-
kommande gemensamma uppfoljningsmoten

Hinder

e Med nuvarande organisation moter patient och nidrstdende flera olika
team. Aven om samverkan blivit bittre innebér organisationen att det blir
ménga personer involverade.

e Nir kommunen kdper platser av hospicekaraktir i andra kommuner blir
medverkan frén sjukvardens team komplicerad.

e Primérvardens insatser pé ldkarniva hindras i viss min genom att hembe-
sOk och samtal med nirstdende inte premieras i ersittningssystemet. Pri-
marvardsldkaren “’straffas” for insatser 1 palliativ vard och maste sjilv
hémta in prestationsforlusten med okat arbete annan tid.

Mal
Malet for ASiH Kungsbacka ar att varden skall komma alla till del oberoen-

de av var i kommunen patienten bor. For att uppné detta for patienter i be-
hov av palliativ vard méste foljande krav uppfyllas:

e Andamalsenlig organisation

e Kompetent personal

e Mogjlighet till inldggning pa sjukhus vid behov (6ppen retur)
e Att vardgivaren haller vad han lovat

Malgruppen

Nérsjukvarden 1 Kungsbacka kommun betjdnar cirka 70 000 kommuninva-
nare. Mélgruppen for ASiH &r personer som behover och onskar medicinsk
vard 1 hemmet som alternativ till vird pa sjukhus. Det ror sig om patienter
som befinner sig i olika skeden av sin dodligt forlopande sjukdom och som
kréver en fortsatt kontinuerlig medicinsk vird och behandling. Grundidén &r
att ge patienter och anhdriga en valmojlighet som skulle innebéra en forho6jd
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véardkvalitet for bada parter. ASiH Kungsbacka vardar inte personer med
god Overlevnadsprognos och omfattande sjukvardsbehov i hemmet (t.ex.
neurologiskt handikappade, trafikskadade m.m.)

Antalet patienter som befinner sig i ett sent palliativt skede och vérdas
inom kommunen &r cirka 50 och varje ar skrivs ca 125 patienter in 1 ASiH.
Totala antalet dodsfall i kommunen dr cirka 500. Detta innebér att ménga
ménniskor avlider inom kommunens boenden utan att ASiH involveras.
Malet ar att ordinarie vardteam i kommun och primérvérd skall mota dessa
patienters behov, och att kvaliteten i denna vard kan forbéttras genom ut-
bildning riktad till kommunens personal och primérvardens lékare.

Manga av patienterna fanns redan tidigare i hemmet och fick medicinska
insatser frdn bdde kommunen och primérvéarden. Daremot fick dessa patien-
ter ibland ldggas in pa sjukhus for olika medicinska insatser. Tillgangen till
kompetens pa hemmaplan gor att dessa patienter nu i storre utstrackning kan
stanna 1 hemmet. Tidigare fick vissa patienter sin palliativa vard i Mdlndal
eller Goteborg men kunde inte fi sina behov tillgodosedda i hemkommunen

Vardplanering

Nir en ny patient knyts till ASiH teamet bestdms tillhorigheten och ansvaret
i samband med vardplaneringen. Vid denna tidpunkt kan patienten t.ex. an-
soka om bistand. Man utser d& en patientansvarig sjukskoterska (PAS) som
kan vara en distriktsskoterska i primédrvarden eller inom kommunen. Den
fortsatta vardplaneringen sker kontinuerligt allt eftersom vardbehovet &dnd-
ras. Vid kommande vérdplaneringar kan alltsa tillhorigheten och ansvaret
dndras formellt men den védrdgivare som har pabdrjat varden och har ansva-
ret frin borjan fortsétter att vara ansvarig. Det ska sdledes inte ske nagon
overflyttning av patienten mellan nérsjukvarden och kommunen. I samband
med forsta vardplaneringen beslutas om Oppen retur till vardavdelningen i
Kungsbacka, likemedelsforsorjningen i hemmet sédkerstills och patienten
skriver pé ett dokument som medger fritt informationsflode mellan de vard-
givare som ska vara involverade.

Teamets ldkare, sjukskoterska, kommunskdterska, patienten sjilv samt
eventuella nirstdende deltar 1 vardplaneringen. I manga fall deltar dven bi-
standshandldggare frin kommunen.

Vid vardplaneringen gar man igenom frdgor som ror medicinska insatser,
omvardnad m.m. samt rehabilitering (t.ex. hjdlpmedel och bostadsanpass-
ning). Patienter som bor 1 sdrskilda boendeformer erbjuds dock inte 6ppen
retur. I de fall det & motiverat med dverflyttning frin kommunal enhet till
vardavdelningen 1 Kungsbacka kan detta beslutas av ldkare 1 priméarvarden
som upprétthdller jouren och har inldggningsritt pa virdavdelningen for
dessa patienter. Brytpunktssamtal kommer vanligen i ett senare skede. Initi-
ativet till brytpunktssamtalet kan komma frén vem som helst i teamet. Ofta
blir det flera brytpunkter. ”Jag vet att jag kommer att d6”, ’nu kommer jag
att do”.
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Huvudmannens resurser for att tillgodose malgruppens behov
Huvudmaénnens ansvarsomraden kan illustreras pa foljande sitt:

Lénsvard/Regionvard

Team med spets
kompetens (ASiH)

Primarvard och
kommunal halso- och sjukvard

Figur 6. Vardgivare pa olika nivaer.

Ndrsjukvdrden disponerar 6ver 18 vérdplatser med allvardskaraktér (ortope-
di, gynekologi, kirurgi och geriatrik) och 68 av vardplatserna ar planerade
for palliativ vird. Pa vardavdelningen finns en ldkare (geriatriker) med spe-
cialkompetens inom palliativ vard som delvis arbetar 4ven med andra ar-
betsuppgifter. Motsvarande géller for sjukskoterskor, sjukgymnast, arbetste-
rapeut och kurator.

Knutet till vardavdelningen pa Kungsbacka nirsjukhus finns ett specia-
listteam med foljande sammansittning:

e En ldkare heltid och en deltid. For ndrvarande specialist i geriatrik men
kan dven ha en annan specialitet med inriktning pa palliativ vérd, t.ex.
allménldkare, onkolog, kirurg, invirtesmedicinare

o Tre sjukskoéterskor (tillsammans tvad heltider) med specialistutbildning 1
palliativ vérd

o Kaurator deltid
e Sjukgymnast deltid
e Arbetsterapeut deltid

Teamets uppgifter ar att
e Utgora en spetskompetens inom omrédet.

65



e Vara den sammanbindande ldnken mellan slutenvarden och distriktsvér-
den och den kommunala hemsjukvarden.

e Vara en sammanbindande l&nk mellan de palliativa radgivningsteamen
pa sjukhusen och distrikts-’kommunala hemsjukvérden. Teamet ersétter
inte dessa team.

e Bistd med rdd och stdd till den befintliga distriktsvarden och den kom-
munala hemsjukvérden.

e Vid behov gora direkta insatser och periodvis dela PAL och PAS- ansva-
ret (patientansvarig ldkare respektive skoterska) nir sa kravs.

e Svara for utbildning och kontinuerlig kompetensutveckling av personalen
inom distriktsvérd och kommunal hemsjukvard.

Inom distriktsvarden finns distriktsldkare och distriktsskoterska under dag-
tid och pd jourtid finns tillgang till en jourhavande distriktsldkare. Sjuksko-
terskeinsatser pé kvéllar och nétter tillgodoses med tjénstekop fran kommu-
nen

Kungsbacka kommun ansvarar for hemsjukvérden. I den kommunala
hemsjukvérden finns en distriktsskoterska dygnet runt och underskoterskor
dag och kvillstid.

Kommunens distriktsskoterskor far utbildning och kompetensutveckling
inom palliation for att kunna ta hand om denna patientgrupp och kénna sig
trygga med sina arbetsuppgifter och insatser. Utbildningsansvaret ligger pé
specialistteamet.

Inom den kommunala hemsjukvarden finns 3—4 underskoterskor med spe-
ciell kompetens inom palliation. ASIH- teamet ger dessa underskoterskor
utbildning inom palliation.

Ldnssjukvdrdens resurser finns vid sjukhuset i Varberg, ldnssjukhuset i
Halmstad samt vid sjukhusen 1 Gteborg

Nar kopplas ASIH teamet in?

Uttrycker en patient som vérdas pa sjukhus onskemal om fortsatt vard i
hemmet péborjas vardplaneringen pa vanligt sétt. Framkommer behov av
forstarkta medicinska insatser i hemmet underrdttas ASIH- teamet om pati-
enten, ldmpligast genom att en kopia av epikrisen eller en remiss fran ansva-
rig lakare pa sjukhuset skickas till teamet.

Detta innebir inte att patienten automatiskt blir inskriven och far ppen
retur. Remisserna bedoms dock snarast, vanligen samma dag som remissen
kommer in och den inremitterande personen meddelas teamets beslut. Van-
ligen etableras kontakt i samband med att patienten kommit hem fran sjuk-
huset. I enstaka fall dverfors patienten fran sjukhus till vardavdelningen 1
Kungsbacka.

Patienten vistas i hemmet och skots 1 sedvanlig ordning av PAL och PAS
i oppenvard. Om PAL och PAS i 6ppenvard i ett senare skede identifierar
behov av teamets insatser kontaktas teamet i1 forsta hand via telefon. Det kan
rora sig om enstaka insatser och behandlingar eller om en inskrivning pa
avdelningen.
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Om patienten vistas pd avdelningen &r det teamets 1dkare och sjukskdoters-
ka som overtar ansvaret frin PAL och (inskriven eller under dagbehand-
ling). Nér patienten blivit inskriven vid ASIH- teamet ldgger man upp en
ASIH- datajournal samt en patientpidrm vilken innebér att patientens egen
journal utfdrdas. Patienter som bor hemma men och ar inskrivna vid ASIH-
teamet kan under jourtid védnda sig till virdavdelningen.

Vardkedjan

En vilfungerande vardplanering &r av storsta vikt om varden 1 hemmet ska
fungera. Det dr darfor mycket viktigt att vardplaneringen pabdrjas i tidigt
skede av patientens sjukdom innan vardbehovet hinner bli alldeles omfat-
tande. Lékaren i slutenvirden har ansvaret for att kontakta distriktsvarden
och forvissa sig om att det finns moéjlighet att ta emot patienten. Man kan
inte neka att ta emot en patient p.g.a. resursbrist, diremot p.g.a. kompetens-
brist. Denna kontakt sker via ”Slussen” som &r en rutin for kontakter mellan
lakare inom sluten- och dppenvarden och kommunal hilso- och sjukvard.
”Slussen” formedlar dven kontakten till den distriktsskoterska som &r ansva-
rig for ASiH och palliativ vard inom sitt omrade.

Samtidigt som patienten skrivs ut till hemmet informeras specialistteamet
om patienten dven om dess insatser inte dnnu dr aktuella. Behdvs teamets
insatser omgéaende kallas en representant for teamet till vardplaneringen.
Till den forsta vardplaneringen ska dven en arbetsterapeut och en sjukgym-
nast kallas for att kunna beddma om sadana insatser behovs pa en gang eller
om de kan bli aktuella i ett senare skede.

Vérdplaneringen sker kontinuerligt och uppdateras vid behov. Den forny-
ade vardplaneringen kan initieras av alla aktorer som ansvarar for den aktu-
ella patientens vérd.

Teamet har konsultfunktion och gor punktinsatser nir behovet finns. Om
vardbehovet blir for omfattande, av specialistkaraktér, eller att patienten
behover utnyttja sin ”6ppen retur” plats vid vardavdelningen, overtar teamet
ansvaret frdn PAL och PAS ansvaret.

Alla vardgivare dokumenterar i det ordinarie systemet och kopior sédnds
till de enheter som inte har direkt elektronisk tillgédng till dokumentationen.
Relevanta kopior samlas i ett dokument som patienten sjélv handhar — ”Min
Journal”. Patienten har dock aldrig originaldokumenten eller huvudansvar
for informationsdverforing mellan enheter.

Det ar viktigt att det finns en personlig ”akutlada” hemma hos patienten
med utforliga ordinationer och behandlingsanvisningar. Denna tas fram av
teamet och ska vara individuellt anpassad till den enskilde patientens behov.

Alla insatser ska planeras sé att de huvudsakligen kan utforas under dag-
tid. Insatser pa kvéllar, nétter och helger utférs av kommunens nattpatrull
samt jourhavande distriktsldkare. Detta géller planerade insatser som ska
vara vl forankrade hos distriktsskoterskan. Dessa insatser ér inte av en spe-
cialistkaraktér och ska inte ersétta teamets insatser.

Arbetsterapeuter och sjukgymnaster ansvarar for att de basala hjdlpmed-
len finns i hemmet.
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Kvalificerad vard i hemmet (KVH) — samverkan
mellan Region Skane, nordostra sjukvardsregio-

nen och de sex kommunerna i regionen

Sedan 1997 finns Kvalificerad vird i hemmet (KVH enligt Barbro Beck-
Friis definition) i Kristianstad och Hassleholm med organisatoriskt tillho-
righet 1 Primdrvarden Skéne Nordost. Upptagningsomradet omfattar sex
kommuner med cirka 170 000 invanare och samverkan sker med kommunal
hemsjukvérd och omsorg, Regional slutenvéard samt 6vrig primérvérd.

Verksamheten bygger pa fyra ben. KVH, Hospice, Konsult och Fenix (re-
habiliterings- och radgivningsteam).

Verksamheten har for ndrvarande tillgdng till 110 vérdplatser, fordelade
pa totalt 13 hospiceplatser (5 1 Héssleholm och 8 i Kristianstad) och reste-
rande i KVH avancerad hemsjukvard. Inom verksamheten finns sedan bor-
jan av 2003 Fenix-enheten for rehabilitering och psykosocialt stod. KVH
har idag ca 130 anstéllda fordelat pd Kristianstads och Hassleholmsteamen.

Beskrivningen baseras pa samtal med och synpunkter fran representanter
for KVH och Osby kommun.

KVH-avancerad sjukvard i hemmet

Arbetet bygger pa tvirprofessionella team som bestér av lékare, sjuksko-
terskor, underskoterskor, kurator, arbetsterapeut, sjukgymnast, dietist, sekre-
terare, kokerska och prést. I Kristianstad samverkar man dven med sjukhus-
kyrkan kring volontérer.

Teamens sammansittning och kompetens mojliggdr att patientens behov
av symtomlindring, rehabiliterande atgérder och samtalsstdd tillgodoses,
men dven att patienters och nérstdendes behov av psykosocialt stod kan till-
godoses.

KVH bygger pa tillginglighet dygnet runt och frivillighet for dem som
enligt framtagna kriterier kan bli aktuella for inskrivning. Mgjlighet finns att
utfora avancerad behandling i hemmet som exempelvis buk- och pleura-
tappning, respiratorbehandling, vitsketerapi, antibiotika, blod och cytostati-
ka.

Medarbetarna erbjuds stdd via individuell handledning eller i grupp. Som
ett verktyg att utveckla verksamheten samt ge stod &t medarbetarna i det
dagliga arbetet anvinds casemetodiken. Till hjélp i detta finns intern hand-
ledarkompetens.

Hospice
Hospice dr en palliativ vardavdelning som i forsta hand éar till for patienter
inskrivna i KVH. Arbetet bygger pd hospicefilosofin, dér sjukvard och om-
vardnad erbjuds patienten ur ett fysiskt, psykiskt, socialt och andligt per-
spektiv och att stod ges &t de anhdriga och andra nérstdende.

P& vardavdelningen kan patienten ldggas in for en kortare tids vérd, be-
handling, traning, avlastning och vid behov av vard i livets slutskede. En
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patient kan direktinldggas till hospice i de fall han eller hon ir i ett sent pal-
liativt skede och om det ur ett etiskt perspektiv inte ar lampligt att koppla in
fler vard- och omsorgsnivaer. Idag finns 4tta platser 1 Kristianstad och fem 1
Hassleholm. Tva av platserna i Kristianstad adr i samverkan med Kristian-
stads kommun.

Vérdavdelningarna, som har fria besokstider, har enbart enkelrum vilket
underlattar for nérstdende att sova over.

For att 6ka vélbefinnandet ar taktil massage ett naturligt inslag i omvard-
naden. Vid langvarig sjukdom dr det ocksd viktigt med inspirerande och
kreativa inslag. Hospice arrangerar musikstunder och festligheter bland an-
nat 1 samband med arets hogtider, vilka erbjuds alla patienter inskrivna i
KVH och deras nérstaende.

KVH-konsult

KVH-konsult dr ett rddgivningsteam som bestar av sjukskdterskor och léka-
re med specialkompetens inom palliativ vard och medicin. Konsult vander
sig till all virdpersonal inom kommun och landsting som kan behdva stod
eller rad géllande palliativa fragor i kontakten med patienter och deras nér-
stdende.

Hembesok kan goras for beddmning och forslag till behandling. Konsult-
besok av en sjukskoterska dr kostnadsfritt. Lakarna ger stod och rad per tele-
fon och mot ordinarie hembesoksavgift gor de hembesok vid dverenskom-
melse med den patientansvariga ldkaren. Kontakt med konsultlikare for
hembesdk sker via remiss frén ansvarig lékare.

KVH-konsult utformar utbildningspaket enligt specifika onskemal som
till exempel hantering av viss medicinskteknisk utrustning sdsom pumpar
for smértlindring och hemrespiratorer.

Rédgivning och utbildning i palliativ vrd och medicin erbjuds ocksa.
Undervisningen fokuserar i huvudsak pé vad palliativ vard innebér som till
exempel symtomkontroll, etik, bemdtande och kommunikation.

FENIX — enheten for rehabilitering och psykosocialt stod

Fenix dr en Oppenvardsmottagning som vénder sig till den som har eller har
haft cancer och till deras nirstdende. Fenix erbjuder hjélp med bearbetning
av tankar och kénslor i samband med sjukdomen och efter avslutad behand-
ling. Stod kan ges till atergéng till arbete och till en fungerande vardag.

Det finns ocksa en mojlighet att triffa andra som befinner sig i en liknan-
de situation for utbyte av erfarenheter. Patienter och nirstaende, savil vuxna
som barn, kan kontakta Fenix for rehabilitering och stéd 1 form av samtal
och kognitiv psykoterapi individuellt, i par, som familj eller i grupp.

Det erbjuds dven undervisning, information, fysisk trining, avspinning,
taktil massage, akupunktur, musikterapi och skapande aktiviteter. I teamet,
som har bred erfarenhet av cancervérd, ingar arbetsterapeut, kurator, ldkare,
sekreterare, sjukgymnast, sjukskoterska, sjukvardsprést, och underskdoterska.
Enheten dr ocksd drivande i handledarutbildningsprogrammet Lira sig leva
med cancer (LLC) pa nationell niva.
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Framgangsfaktorer—KVH:s egna synpunkter

Framgéng forutsétter att alla inblandade parter har en ambition att vilja ska-
pa nagot tillsammans. Det dr viktigt att alla dr 6verens om uppdraget och att
detta uttrycks tydligt, t.ex. 1 handlingsplaner. Vi startade med att bilda en
samverkansgrupp mellan Osby kommun och KVH dir vi kunde tala oss
samman och ldgga upp riktlinjer vi var 6verens om. Detta konkretiserades
sedan i ett samverkansavtal som antagits av huvudménnen. I avtalet har ge-
mensamma mal och riktlinjer, ataganden och skyldigheter faststdlls och
ekonomiska mellanhavanden reglerats. Samverkan och utveckling av ar-
betssitt sker for KVH vidkommande pa ett liknande sédtt med samtliga
kommuner i upptagningsomradet. Med avtalet som bas géller det att skapa
forutséttningar for en héllbar utveckling. Det innebér bl.a. att forsoka skapa
en struktur som ger trygghet och minskar sirbarheten vid fordndring och
storningar.

Ett exempel pa praktiska 16sningar pd hur man kan reglera ekonomin é&r
vart sétt att byta tjanster. I och med att KVH- patienter vardas i ordinért bo-
ende i stdllet for pd sjukhus okar kommunens insatser for hemsjukvérd.
Samtidigt behdver hemtjanstpersonalen 6ka sina kunskaper for att kunna
klara en kvalificerad verksamhet. Utifran detta kom huvudménnen dverens
om att utbyte av hemtjénsttid for KVH- patienter mot att den palliativa hem-
tjénstpersonalen far utbildning av KVH. En érlig uppfoljning ser till att det
ar nagorlunda balans i dtagandena. Detta har fungerat utmérkt! Vi underso-
ker mgjligheten att médta det vi utfor, pavisa eventuella vinster och aterfora
information medarbetarna pa ett begripligt sitt.

KVH verksamheten inom Héssleholm — Kristianstad 4r en och samma or-
ganisation, diar medarbetarna dr basplacerade i en av enheterna. Flexibilitet
finns vid 6kad arbetsbelastning, sjukfrdnvaro m.m. Forstaelsen, stabiliteten
och organisationskdnnedomen okar inom verksamheten. Som ett led i att
dven Oka forstaelsen for omvirlden, d.v.s. mellan kommunal-, sluten- och
primérvard, bedrivs sedan ett ar tillbaks ett arbetsplatsbytesprojekt for sjuk-
skoterskor kallat VAGA- projektet. Detta 4r ett samarbete mellan KVH,
Kristianstads kommun och Centralsjukhuset i Kristianstad (CSK). Hospite-
ring har dven skett mellan Osby kommun och KVH.

Framgang forutsitter ocksa ett framsynt och tydligt ledarskap. I det lagger
vi ledare som vagar vara tydliga orddda, tillaitande och som végar testa grin-
ser.

Framgangsfaktorer — Osby kommuns synpunkter

Lokalt i kommunen &r det viktigt att ledningen dr med pa tdget. En positivt
instédlld MAS kan ha en nyckelroll 1 detta. God resurshushallning &r en an-
nan viktig forutsittning. Mitbarhet dr viktigt 1 detta sammanhang. Vi har
system som gor att det gar att vardera insatser inte bara kvalitets utan dven
kostandsmissigt. Det ger trygga medarbetare som far och vdgar anvinda
resurserna flexibelt oberoende av huvudmannaskap. Sedan &r det naturligt-
vis sd att det krdvs en ndgorlunda god grundbemanning. I Osby kommun vi
t.ex. sjukskoterskor i tjdnst dygnet om som arbetar bade i ordinért och sir-
skilt boende.
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Motiverad och involverad baspersonal — sd kan man beskriva storsta
framgangsfaktorn for Osby kommuns del. Personalen kinner sig trygg i sin
yrkesroll och dr med under hela virdprocessen, fran den forsta vérdplane-
ringen till avslut. Bistdndsbedomarens roll begrdnsas dock till den forsta
vardplaneringen. Eftersom vdrdbehoven varierar starkt inom smé tidsinter-
valler gors de fortsatta bedomningarna av hjélpbehov vid direkta kontakter
mellan KVH och omvardnadspersonalen.

Satsningarna pa utbildning av den hemtjanstpersonal som ska arbeta i den
palliativa vérden har givit mycket goda effekter. I Osby har vi ocksa valt att
organisera den palliativa hemtjinstpersonalen i ett sdrskilt team. Detta har
upplevts statushdjande och gjort den palliativa hemtjdnstpersonalen synlig.
Dessa tjdnster har blivit mycket attraktiva och det har varit latt att rekrytera.
Vi har ocksa skapat ett nitverk med palliativa ombud som verkar pédrivan-
de och sprida kunskap

For patienterna skapar KVH valmojlighet. En viktig del 1 detta &r att olika
delar av sjukvardsapparaten ar 6verens om vilka kriterier som ska gélla vid
val av vardform. For att patienterna skall vaga vélja dr det viktigt att de kin-
ner trygghet i att det alltid finns platser med inldggningsgaranti.

En flexibel hospiceenhet dér platserna anvénds bade for tillfalligt boende
och som trygghetsplatser dr ocksd en trygghetsskapande faktor som &ven
bidrar till god resurshushallning. De som véljer att avsluta sina dagar pa
annat stille &n 1 ordindrt boende ska ocksé ha mojlighet till detta. Darfor har
vi kommunala palliativa platser 1 sdrskilt boende dir de boende far ldkarin-
satserna fran en och samma lakare som &r kunnig i palliativ vérd.

Hinder

Vad som upplevs som hinder &r relativt. Det som inte 4r hinder i en kom-
mun kan uppfattas som ett stort hinder i en annan. Generellt finns det emel-
lertid vissa faktorer som kan forsvara utvecklingen.

Vi upplever inte att kommunstorleken i sig paverkar mdjligheterna att
skapa utveckling och att driva gemensamma projekt. Didremot kan det vara
svart med samordning och kontakter i stora kommuner. I sm& kommuner
dér personkdnnedomen ofta 4r mycket god ar védgarna ofta littare att finna
och praktiska losningar ligger néra till hands.

Gemensam synsitt har tidigare nimnts som en framgéngsfaktor. I konse-
kvens med detta ér olika synsétt ett hinder. Samma géller om de som skall
planera och utfora insatserna inte dr 6verens om uppdraget.

Manga vérnar om sina revir. Var och en kanske gor ett bra jobb men sam-
verkan kring helheten kring patienten saknas. Detta skapar bara forlorare!

Ett annat hinder dr bristande informationskanaler mellan de berérda hu-
vudminnen och mellan olika personalgrupper. Brist pa information skapar
grogrund for ifragasittande, oro och ovilja samt motstand till férdndring och
en utveckling dér alla far ge och ta. En annan aspekt pd informationsbrister
ar att IT-systemen mellan olika verksamheter inte kan tala med varandra.
Detta ger merarbete och forsvarar praktisk samverkan i1 vardagsarbetet.

Slutligen har vi konstatera att olika avgifts och erséttningssystem i sam-
verkande enheter kan vara ett hinder. Systemen blir styrande vid val av in-
satser — inte vardtagarens 6nskemal och behov.
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De upplevda framgingarna i utvecklingsarbetet som bedrivits mellan
Osby kommun och KVH tror vi bygger mycket pé att mdjligheterna och inte
hindren har satts i forsta rummet.

Palliativ vard till alla som behover det
— exempel fran Kalmar lan
Bakgrund

Den specialiserade palliativa virden i Kalmar lén formades redan i slutet av
80-talet och fick sin operativa struktur i borjan av 90-talet i form av att en
tidigare befintlig organisation, lasarettsansluten hemsjukvard, gavs ett inne-
hall med palliativa patienter som skottes av slutenvardskliniken (langvérds-
kliniken).

Under den péfdljande tioarsperioden utvecklades verksamheten bl.a. med
palliativa virdplatser. Redan 1993 skapades landets forsta palliativa radgiv-
ningsteam med medel fran cancerfonden. Den palliativa varden naddde da né
alla patienter 1 det geografiska upptagningsomradet som bestod av sex kom-
muner. Direfter har arbetet fokuserats pa att forfina mojligheterna till att
utnyttja de befintliga resurserna si optimalt som mojligt.

I borjan av 2000 gavs mojligheter att utveckla ett integrerat arbetssitt som
innebér att medarbetarna (ldkare, sjukskoterskor och underskoterskor) arbe-
tar med samma patienter vare sig de befinner sig inneliggande pa kliniken 1
form av slutenvard eller i hemmet 1 form av lasarettsansluten hemsjukvard
eller i sitt eget ordindra boende lingre frdn sjukhuset i form av palliativa
radgivningsteam. Darmed kvalitetssdkrades en kontinuitet och tillgdnglighet
som inte fanns tidigare. Under 1998 utarbetades lédnets vardprogram i pallia-
tiv vard dir samtliga delar inom landstinget (slutenvard, 6ppenvard, hem-
sjukvard och primérvard) och ldnets tolv kommuner deltog i arbetet. Vard-
programmet har reviderats och under 2007 kommer ytterligare en revidering
att ske. Tanken &r att d& forsoka tydliggora métbara mél och ta fram kvali-
tetsvariabler.

Under 2007 dr planen att skapa en ldnsdvergripande specialiserad palliativ
vardorganisation inom ramen for den geriatriska klinikens verksamhetsom-
rade. I dag ar tre av landets femton diplomerade specialister inom omradet
palliativ medicin verksamma inom organisationen. Detta tillsammans med
ett stort antal Ovriga lékare, sjukskoterskor och underskdterskor med bred
kompetens och erfarenhet av palliativ vard gor att 1dnet verkar ha goda moj-
ligheter att ytterligare forbéttra innehall och kvalitet pd den palliativa var-
den. Under dret har verksamheten anslutits till det nationella kvalitetsre-
gistret.

Tankar och erfarenheter fran tjugo ars verksamhet

Ett néra delat chefs- och ledarskap som utvecklar ett integrerat ar-
betsséatt, med trygga medarbetare

e [eda med nérhet och forutsitta att var en tar ansvar for sig sjélv

e Coacha i det dagliga patientnira arbetet genom omedelbar aterkoppling
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e Fysisk nérvaro och psykosocialt stod ingar

o Struktur och tydlighet 16per som en réd trad. Regelbundna motesplatser
dér planering, diskussion, beslut och utvdrdering genomfors

Metoden som en del av strukturen

Det delade chefskapet har for oss varit och ér en forutsittning for att bevara
var uthéllighet och envishet 1 organisationen. Med hjilp av verktyget PDSA
(Plan-Do-Check-Act) blir det tydligare var och en befinner sig. Ddrmed gors
medarbetaren delaktig. En trygghet har formedlats nér kénslan av att ingen-
ting hiander” smugit sig pa. Langsamhetens lov myntades tidigt i struktur-
forandringen. SWOT-analysen har varit till hjdlp med att visa pd mojligheter
och svagheter under resans gang. Arbetssittet dr proaktivt vilket innebér att
det finns plan A B och C for uppkomna situationer samt for det pagdende
kvalitetsutvecklingsarbetet.

Teambyggnad och fingertoppskénsla

Palliativ vard stéller stora krav pa medarbetarna. Det racker inte med att ha
professionella kunskaper inom verksamhetsomradet. Dessutom behdvs sa-
dana personliga egenskaper och mognad som ger styrka att klara de situa-
tioner man moéts av i varden av doende och med deras anhoriga. Arbetet
innehéller allt fran avancerad medicinsk kunskap till att kunna knyta en
slipsknut at en ménniska vars liv nyss avslutats. En kraft 4r att bejaka och
stiarka olikheterna inom det multiprofessionella teamet. Ytterligare en kraft
ar att stirka yrkesgrupperna genom regelbundna separata traffar med sjuk-
skoterskor och underskoterskor.

Koérkort

Handfast och specifik kunskap inhdmtas kontinuerligt pa intern utbildnings-
tid och som rdd trdd finns korkortsarbetet 1 mentorsgrupper. Teamhandled-
ningen har ledsagat personalen genom fordomar, varderingar och attityder
och medarbetarna far formanen att ta del av varandras klokskap — kdnna av
varandras omtanke.

Arbetsmiljé

Kreativitet hos medarbetarna &r ett kvitto pa att det stindigt padgaende ar-
betsmiljoarbetet ger guldram runt arbetet med patient och anhorig i fokus.

Chefs- och ledarskap som utvecklar ett integrerat arbetssétt med
trygga medarbetare

e [eda med ndrhet och forutsiétta att var en tar ansvar for sig sjalv
e (Coacha i det dagliga patientndra arbetet genom omedelbar aterkoppling
e Struktur och tydlighet finns alltid med som en réd trad

e Mbotesplatser dér planering, diskussion, beslut och utvirdering genomfors
regelbundet
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Framgangsfaktorer enligt Kalmar lan
¢ En tydlig gemensam vision och mélséttning
e Arbeta dér vi bast behovs

o Tillgang till resurser for att mota behov dygnet runt (kompetens, lokaler
och bilar)

e Tydliga mal och delmal som f6ljs upp
e Gemensam virdegrund med tonvikten pa hilsobringande faktorer

e Empowerment, dvs. att frigdra medarbetarnas kunskaper, erfarenheter
och motivation for att ta tillvara underutnyttjad kompetens. Tre viktiga
bestandsdelar i detta: att sprida information till alla i organisationen, att
skapa sjdlvbestimmande genom grinsdragning och att ersétta hierarkin
med sjélvstyrande

e Organisation som ticker alla delar i vardkedjan (slutenvérd, vard i eget
ordinért boende och vard i sérskilt boende)

e Teamarbete med flexibelt arbetssitt som innebdr bade helhetsansvar for
patienten dygnet runt samt rdd och konsultfunktion till 6vriga vérdgran-
nar

e Kunna na patient och nérstaende var de dn befinner sig

e Tydliga ansvarsomraden

Hinder

Foréldrade forestéllningar

Revir och prestigetankande

Kunskapsbrister

Ekonomin

Hospice Gabriel

Nedanstaende uppgifter bygger pd skriftlig information som verksamheten
tagit fram samt samtal med verksamhetschefen, personal och en represen-
tant for Lidkopings kommun i juni 2006.

Hospice Gabriel 1 Lidkopings kommun startade 1994 och drivs 1 stiftelse-
form. Stiftelsens dndamal &r att erbjuda helhetsvird pd ett sadant sétt att
manniskans fysiska, psykiska, sociala och andliga behov tillfredstills. Véar-
den drivs utan vinstintresse.

Ledning och bemanning

Verksamhetschef for denna form av verksamheter 4r normalt ldkare. Sa ar
emellertid inte fallet vid Hospice Gabriel dir verksamhetschefen &r sjuksko-
terska. Personalen bestir av ldkare, sjukskdterskor och underskoéterskor. I
teamet ingdr dven kurator och prést. Vid behov konsulteras andra specialis-
ter, t.ex. arbetsterapeuter, sjukgymnaster eller dietister.
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Verksamheten har hog sjukskotersketéithet. Tva ldkare delar pa ansvaret
och det finns mojlighet till lakarinsatser dygnet om. Den beridknade insatsen
ar cirka tio timmar per vecka.

Personalen har hog kompetens och kan genomfora aktiv symtomlindring
med individuell vardplanering. Omsorgsfull dokumentation och utvirdering
av vardinsatserna ar viktiga forutséttningar for god kvalitet.

For att fa god tickning och god bemanning dver hela dygnet arbetar fler-
talet anstéllda deltid. Samtidigt finns ambitionen att hdlla en hog kontinuitet.
For att klara detta dr de anstillda schemalagda sa att de arbetar de flesta
omvixlande dag, kvills och nattetid. Personalomséttningen &r lag.

Verksamheten

Hospice Gabriel ligger 1 en sérskild fastighet i anslutning till Lidkopings
sjukhus. Detta upplevs av personalen som en stor fordel eftersom man pa ett
enkelt satt far tillgang till sjukhusets medicinska och tekniska service. Sam-
tidigt 4r ndrmiljon inte institutionslik utan dr utformad sa att den ger géster
och besokande en hemkénsla.

Pa Gabriel finns nio vardplatser diar man erbjuder lindrande vard vid
sjukdomsforlopp dd ingen botande vérd &r aktuell. Den sjuke sjilv gor an-
sokan, ansvarig men en lidkare kan ocksa skriva remiss. Utover hospicevar-
den bedrivs dagvard med cirka 15 inskrivna géster.

P& Hospice Gabriel betraktas den sjuke som gést. P4 enheten finns dven
plats for den sjukes anhoriga och vénner.

Forutom vérd bedriver man &ven utbildning och radgivning till andra
vardgivare och studerande pd olika nivaer fir praktik och handledning pé
Hospice Gabriel. Cirka 800 personer per ar far utbildning i Hospice Gabriels
regi. Malgrupper &r i forsta hand personal som arbetar i kommunen och nér-
sjukvarden.

Vem soker sig till Hospice Gabriel?

En forutséttning for att i bli gist dr att man befinner sig ett slutskede av
livet och att den aterstdende levnadsperioden snarare handlar om dagar adn
veckor. De flesta gisterna dr 1 hog alder men dven personer 1 trettiodrsaldern
och yngre har varit gister. En stor andel géster har tumdrsjukdomar, en och
annan svér hjéartsvikt eller annan sjukdom som kan vara livshotande. En
liten grupp, cirka 15 procent, kommer in tillfdlligt for smaértlindring och
instdllning av mediciner. Medelvérdtiden &r cirka 17 dagar och mediantiden
drygt 19 dagar.

Majoriteten soker till Hospice Gabriel pd initiativ av vardpersonal eller
anhoriga. Forutom svar sjukdom &r manga ensamstaende eller har en svar
social situation med t.ex. smibarn hemma. Ménga soker i ett sent skede. Det
speglas av att 25 procent av dem som soker inte hinner flytta in, eftersom de
hinner avlida innan en plats blir ledig.

Ansdkan och finansiering

Véarden beviljas och bekostas av regionen eller hemkommunen samt egen-
avgifter.
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Flertalet personer som soker till Hospice Gabriel har fatt information om
verksamheten av védrdpersonal. Personer som inte dr medicinskt fardigbe-
handlade och utskrivningsklara kan remitteras direkt till Hospice Gabriel
efter remiss fran lékare. I dessa fall informeras nirsjukvarden och kommu-
nen om placeringen. Nér gésten blivit medicinskt fardigbehandlad pa Hos-
pice Gabriel overtar vanligtvis hemkommunen kostnaden for platsen. Darfor
ar det viktigt att kommunen ger ett forhandsbesked om att man &r beredd att
ata sig detta kostnadsansvar.

Det dr vanligt att personer som far hemsjukvard och som pa grund av
sjukdom befinner sig i ett slutskede av livet soker sig till Hospice Gabriel. I
dessa fall finansieras platsen helt av kommunen for hela vistelseperioden.
Vardavgiften ligger strax under nivan for medicinskt fardigbehandlade pati-
enter vilket gor att en del kommuner &r restriktiva med att anvisa plats. Det-
ta bottnar bade i vilka resurser for palliativ vard som finns i kommunen men
ocksa 1 vilken syn man har pa att kopa extern vérd.

Vardens utformning

P& Hospice Gabriel anpassas de dagliga aktiviteterna till gidsternas behov
och onskemdl 1 stéllet for att styras av rutiner. Att bygga fortroendefulla
relationer tar tid, men en trygg miljo och lugnt arbetstempo underléttar. Alla
sinnen stimuleras genom till exempel god mat, litt massage, bubbelbad,
mjuka farger, konst och programverksamhet. Levande blommor, bakning,
matlagning och gemenskap runt koksbordet forstarker hemkénslan. Persona-
lens improvisationsformaga och flexibilitet underléttar den enskildes moj-
lighet att behélla livskvaliteten, trots att sjukdomen hela tiden éndrar pé for-
utsédttningarna.

Metodisk helhetsvard utgér frdn den enskilda ménniskans behov och re-
surser ur savél fysisk som social, psykisk och andlig synvinkel. I hospice-
vard ingar darfor mycket mer 4n den traditionella medicinska varden. Hér dr
livskvalitet det mest vdsentliga och den enskildes mdjlighet att tillsammans
med sina anhdriga och vdnner fi utforma den sista tiden 1 livet efter egen
onskan. Detta kréaver flexibilitet och ett speciellt forhallningssitt fran perso-
nalens sida.

Personalen har varit med och utarbetat en speciell vardfilosofi, dir man
utgar ifrén professor Britt-Marie Ternestedts dversittning av A. Weissmans
6 S. Att arbeta efter dessa 6 S-en, innebdr kortfattat att man forsdker uppna
och bevara gistens Sjilvbild, Sjdlvbestimmande, Sociala relationer, ge en
god Symtomlindring, stimulera till Summering av livet, observera om gés-
ten pratar om sin forestdende dod, vilket har oversatts till Samtycke.

Ett forsta steg, nér en ny gist flyttar in, ar att nirma sig gisten med forsik-
tighet och 6ppenhet. Samtal med bade gést och eventuella nérstdende ar en
naturlig start. Det dr viktigt att pd ett tidigt stadium klara ut vad gésten vill
och kan klara sjdlv, och att utréna vad som &r svarast for gésten. I en del fall
laggs ocksa mycket tid pa att ge gésten stod till bearbetning av sin situation.
Inledande samtal och dokumentation skdts 1 denna fas av en dokumenta-
tionsansvarig sjukskoterska. Eftersom verksamheten har liten omfattning
och forhallandevis fa personer arbetar pd enheten, utses ingen sérskild kon-
taktperson for gésten.
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Dagvard

Dagvérden bedrivs i samma lokaler som hospice. Normalt ar cirka 15 per-
soner inskrivna och besdker verksamheten ndgon eller ndgra dagar per
vecka. Besokarna dr vuxna 1 alla dldrar. I motsats till de boende é&r inte alla
inskrivna i ett slutskede utan behandlingen fyller en lindrande funktion i ett
langre sjukdomsforlopp. Taktil massage och samtal dr viktiga behandlings-
metoder.

Volontarer

I hospicevard dr volontérer viktiga. De anvinds inte for att fa billig arbets-
kraft utan for att f4 med “vanliga ménniskor” 1 vdrdmiljoén. De tar in var-
dagslivet och ger utomstiendes reflektioner pa verksamheten. Volontirernas
viktigaste uppgifter inom hospice géller sddant som har med dagligt liv att
gora — inte vard. Volontérerna far inte delta i varden eller i den patientnira
verksamheten 1 Ovrigt.

Det arbete som volontirerna utfér avlastar personalen sa att dessa kan
dgna mer tid 4t samtal och omvérdnad. Volontérerna bidrar samtidigt till att
ge “guldkant” 4t vrden genom att utféra sddant som annars inte blivit gjort.
Exempel pd volontirinsatser dr lunchvérdinna, akvarieskotare, festfixare,
hustomte, tackkortsskrivare, aktivitetsvardinna, inkopare och harfrisor.

Tva av personalen dr ansvariga for volontdrverksamheten. I ansvaret ingér
ansvar for rekrytering, utbildning, samordning, arbetsledning, uppbackning
och dmsesidig utvdrdering av volontirarbetet. Det uppréttas ett sexmanaders
kontrakt med varje volontir och kontraktet reglerar dmsesidiga forpliktelser.
De ansvariga for volontirverksamheten uppger att det dr latt att rekrytera
volontérer. Av de cirka 40 som nu ar kontrakterade ar flertalet nya pensiond-
rer. Det bér vanligt att anhdriga till géster som vistats pd Hospice Gabriel
anméler sitt intresse for att bli volontérer. Var och en av har sina sysslor och
sdrskilda tider.

Volontiruppgiften ska upplevas som meningsfull for alla parter — volonta-
rer, géster pd hospice och deras nirstdende samt personalen. P4 Hospice
Gabriel utvecklas en erfarenhet av volontdrarbete 1 varden som kanske kan
inspirera traditionell vard att vaga prova.

Kvalitetsutveckling

Verksamheten kvalitetssdkras 1 dokumentation och man gor I6pande utvér-
deringar av de insatser som ges. Ovrig del av verksamheten kvalitetssiikras
enligt Dyssy-metoden.

En del i den 16pande uppfoljningen &r arbetsplatstraffar som man har var
fjortonde dag. Vardkvalitet till varje person som avlidit utvirderas av perso-
nalen efter de 6 S-en.

En viktig del 1 den 16pande utvdrderingen ar uppfoljande kontakter med
nérstdende. Dessa fungerar bra och har utvecklats sedan starten. Insatserna
avslutas inte direkt da gisten avlidit utan forst efter ett par dagar. Nirstaen-
de som bott pa hospice kan stanna kvar nagon dag efter dodsfallet. Efter
drygt en vecka skickas ett kort till den ndrstdende (Kortet mycket viktigt!)
foljt av ett telefonsamtal efter ndgra ménader. De som haft ett svart slut fir
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en uppfoljande telefonkontakt redan efter ett par dagar. Som avslut inbjuds
alla narstaende till ett mote efter cirka sex ménader. Ungefér hélften kom-
mer men de representerar ca en tredjedel av familjerna.

Framgangsfaktorer
e En genomténkt vardideologi som personalen tagit till sig

e Sjukskoterskor och underskoterskor har rekryterats frén olika verksam-
hetsomraden vilket ger en bred kompetens

e Bemanning efter gésternas behov

e Andamélsenliga lokaler, tillgang till bra tridgard
e Nirhet till sjukhuset

e Stark styrelse och stiftelse som driftsform

e Nira samverkan med kommuner och regionen

Utvecklingstendenser

Verksamhetens utformning har fordandrats successivt sedan starten for drygt
tio ar sedan. Eftersom personalomsittningen &dr lag har en erfarenhetsbank
byggts upp som paverkar vardagsarbetet. Ett konkret exempel som ges ir att
nya gister mots med storre forsiktighet och att man later saker ta sin tid.
Personalen bemddar sig verkligen om att lyssna in och anpassa sig efter gés-
tens forutsattningar och onskemal. I borjan var de for mycket “fixare”. En
annan fordndring ar att de anhoriga dr delaktiga pa ett helt annat sétt i dag dn
tidigare.

En viktig fordandring ar att de som kommer till Hospice Gabriel 1 dag ar
betydligt sjukare och mer vardkrdvande. Nu kommer t.ex. fler med hjirntu-
morer. De kategorier som kom till hospice i starten virdas nu hemma med
avancerad hemsjukvard. I bdrjan fanns en ambition att ha blandade katego-
rier, men nu tar man emot de patienter som soker utan ndgon direkt tanke pa
att fa olika grupper representerade. Det viktiga &r att gisten sokt dit sjélv
och att han eller hon verkligen vill det. Kraftigt dementa tas ddremot inte in.

Aven om verksamheten bedrivs under trygga och sikra former i dag finns
hot infor framtiden. En ny arbetstidslag med ytterligare begrénsningar i
veckoarbetstid och dygnsvila ér ett orosmoment. Med en ny arbetstidslag
kommer det att krdvas utokad bemanning som det inte finns resurser till.
Eftersom verksamheten redan i dag gar med viss forlust finns det inte ut-
rymme for detta. En del av driftskostnaderna maste redan nu tickas av dona-
tioner och givor eftersom virdavgifterna inte ticker de 16pande driftskost-
naderna.

Stiftelsens styrelse bedomer att avgiftsnivan maste ligga under eller som
hogst i nivd med erséttningen for medicinskt fiardigbehandlade patienter
inom slutenvarden.

Finns det behov av hospice om fem ar? Jo, det tycker alla som varit med i
samtalet. Hospice behdvs for en del personer &ven om kommunernas pallia-
tiva vard byggs ut i hemsjukvarden och pa annat sitt. Daremot kanske for-
merna dndras och dndras efter nya behov som kommer att uppstd. Hospice
behovs dven som utbildnings och utvecklingscentrum.
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Storsjoglantan — ett palliativt hemsjukvardsteam

Storsjogléntan bestér av ett palliativt hemsjukvéardsteam i Jimtland och Har-
jedalen. Teamet bestar av ldkare, sjukskdterskor och sekreterare som har
hela Jimtland och Hirjedalen som upptagningsomrade. Teamets tre ldkare
betjdnar hela omradet medan sjukskoterskorna dr fordelade pa tre distrikt
(Are och Stromsund med omnejd, Bricke och Ragunda med omnejd samt
Hérjedalen och Berg med omnejd).

Malgrupp ér patienter med obotliga sjukdomar sasom cancer, neurologis-
ka sjukdomar, hjértsvikt och kronisk obstruktiv lungsjukdom. Patienten ska
ha symtom av sin sjukdom och vara 1 stort behov av kvalificerad palliativ
medicinsk vard. Patienten ska ocksé vilja vistas s& mycket som mdjligt 1
hemmet. For att patienten ska fa hjilp av teamet behdvs remiss fran lakare.

Verksamhetens mal r att anpassa hjélpinsatserna efter varje individs be-
hov och dnskemal samt att verka for hogsta mojliga livskvalitet for patienter
och anhoriga.

Teamet arbetar konsultativt med radd och stod till patienter, anhoriga och
vardpersonal. Teamet samordnar vardinsatser, utfor olika behandlingar i
hemmet och hjélper till med att lindra symtom.

Vidare har teamet har ett brett samarbete med bland annat distriktssko-
terskor, distriktsldkare, hemtjdnst, dietister, kuratorer, praster, diakoner, ar-
betsterapeuter och sjukgymnaster. Distriktsskdterskan har det huvudsakliga
omvardnadsansvaret 1 hemmet.

Verksamhetschefens tankar om palliativ vard utifran
erfarenheter sedan 15 ar tillbaka ifran Jamtlands lan

Grundprincipen méaste vara att alla personer som behdver kvalificerad pal-
liativ vird ska ha mdjlighet att f den oavsett bostadsort och vardniva
(hemmet, sarskilt boende, sjukhus eller universitetssjukhus). Palliativ vard
méste dven finnas tillgédnglig for de med palliativmedicinska behov oavsett
diagnos. Ménga patienter med andra sjukdomar dn cancer har lika stora
symtomlindringsproblem och behov av multiprofessionellt kompetensstod
(t.ex. individer med ALS, KOL, hjartsvikt och andra obotliga kroniska sjuk-
domar med forvéntad dverlevnad pa upp till sex till nio ménader). Igen mas-
te det vara behovet som styr.

I Jimtlands lan har vi valt att utgd frn patienternas behov och ett gles-
bygdsperspektiv. Mantrat inom den palliativa hemsjukvarden (LAH, ASiH
etc.) har generellt varit dygnet runt, 365 dagar om aret och max instéllelsetid
pa 30 minuter for akuta hembesdk av en lidkare eller sjukskdterska. Skulle
detta appliceras pa Jimtlands ldns 127 000 invdnare skulle cirka hélften av
lanets invanare exkluderas fran mdjligheten att f hjalp av ett palliativt hem-
sjukvardsteam. Vi har 1 stéllet utgatt frdn vad vi kan erbjuda utifrdn de be-
fintliga forutsittningarna. De lokala distriktsskdterskorna tjanstgor dygnet
runt och dret om. I akuta situationer kan de oftast finnas hemma hos patien-
ten inom en timme. Jourhavande ldkare finns dygnet runt 365 dagar om aret
pa sjukhusets olika kliniker, men kan forstas bara ge rdd per telefon och inte
gora akuta hembesok. Det palliativa teamet arbetar bara kontorstid men kan
dd gora hembesok med ldkare och sjukskoterska i hela lénet (upp till 25 mil
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enkel resa). Ménga akuta situationer som skulle kunna intriffa kan forutses
och en handlingsplan kan ldggas upp i samrdd med patienten , de anhdriga
och den lokala personalen. Ordinationer och ldkemedel ldmnas 1 patientens
hem. Distriktsskoterskan dr omvardnadsansvarig i hemmet men det palliati-
va teamets lakare dr medicinskt ansvariga da patienten vistas 1 hemmet. Vid
vard péd sjukhuset Overtas PAL-ansvaret av respektive kliniks ldkare. Di-
striktsldkarna halls kontinuerligt informerade och teamet kdnner till vilka
distriktslikare som bade vill och kan ta ett mer uttalat ansvar for sina pallia-
tiva patienter som vistas i1 sina hem. Att distriktsldkarna ska ha det priméira
PAL-ansvaret har provats under 90-talet men visat sig falla pa bristande
erfarenhetsbas (1-3 patienter per distriktsldkare och ar), bristande kunskap,
bristande intresse samt bristande mojlighet att vid behov gora hembesok
som pa plats hemma hos patienten tar 1-1,5 timme.

Cirka 75 000 méanniskor dor den ldngsamma doden varje ar i Sverige.
Alla dessa kan inte handldggas av speciella palliativa team. De som har rela-
tivt “okomplicerade” problem mdste handliggas av ordinarie vardpersonal
oavsett vardniva. Ett bekymmer med team som helt tar 6ver alla delar av
varden av en palliativ patient fran den ordinarie vérden &r att den ordinarie
vardpersonalens erfarenheter och kunskaper om palliativ vard riskerar att
minska, vilket kan inverka menligt pa de obotligt sjuka och déende patienter
som inte ansluts till de speciella palliativa teamen (jfr de kommunicerande
kirlen, dvs. ju mer du gor desto mindre gor jag). A andra sidan #r team dér
stor kunskap och erfarenhet av de svéarare patienterna samlas enda séttet att
utveckla den palliativa vérden och tillférsdkra medborgarna ett optimalt
omhéndertagande néir de ordinarie instanserna nér grinsen for sin kompe-
tens.

I Jamtland ar lékare, sjukskoterskor och en sekreterare anstéllda pa det
palliativa teamet. De som behdver paramedicinsk kompetens i form av ar-
betsterapeut, sjukgymnast, kurator, diakon, dietist etc. inte far dnda tillgdng
till det. Vi i teamet samarbetar nira med den befintliga paramedicinska per-
sonalen som finns anstélld i1 ldnets olika kommuner och pa sjukhusets olika
kliniker. Vi har ldnge onskat framfor allt en kurator som &r anstélld pa tea-
met for att just denna person ska kunna bli specialkompetent pa de palliativa
patienternas problematik, men nekats med hanvisning till bristande resurser.

Sekretesslagens alltfor strikta tilldmpning kan 1 vissa fall utgora ett hinder
for optimala insatser for den kommunala hemtjanstens personal. T.ex. om
personalen blir satta att varda en svért sjuk vardtagare 1 livets slutskede dér
de inte fir ndgon som helst information om den sjukes sjukdom och forvan-
tade utveckling. Vardtagaren édger sin sekretess och séger néstan aldrig nej
till att de som vardar honom eller henne ska fi den information som behovs
for att de ska gora ett s& gott jobb som mojligt.

Ju langre erfarenhet av den palliativa varden den enskilda personalen fér
desto bittre vard kan erbjudas nésta patient. Problemet &r att palliativ medi-
cin inte ingdr som en sjélvklar del 1 grundutbildningarna till ldkare och sjuk-
skoterska.
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Projekt Vila i Kavlinge kommun

Kévlinge kommun ligger 1 vdstra Skane ndgra mil norr om Malmé. Informa-
tionen om verksamheten i Kévlinge har inhdmtats vid samtal med den be-
rorda personalen samt ur verksamhetsbeskrivningar och annan skriftlig in-
formation.

Bakgrund

Kévlinge kommun har i projektform byggt upp en palliativ verksamhet med
hemtjénsten som bas. Projektet har nu Overgétt i permanent verksamhet.
Syftet med projektet har varit att skapa ett kommundvergripande arbetslag
med speciell kompetens inom omvardnad i livets slutskede och som med sin
speciella kompetens ska kunna vérda personer 1 livets slutskede.

Malgrupp ar personer i ordindrt boende i behov av palliativ vard oavsett
diagnos och som enligt ldkare har en uppskattad aterstdende livsldngd pa tre
ménader. Projektbeskrivningen dr hdmtad frén den utvirdering som genom-
fordes 2006. Framgangspunkter respektive hinder dr baserade pd samtal
med berord personal.

Mal
Arbetslaget ska dven kunna ge nirstdende och 6vrig personal trygghet i var-
den kring personer i livets slutskede genom foljande mél:

o Kovalitetssidkra omvardnaden i hemmet for svart sjuka
e Alla vérdtagare sjdlva ska {4 vilja omvéardnadsform

e Att alla vardtagare tillsammans med nérstdende ska kénna sig delaktiga i
omvardnaden

e Forbattra varden kring smartlindring

¢ Ge nirstdende och personal trygghet i varden kring personer i livets sista
tid

o Ge kompetenshdjning till personliga assistenter och hemvérdens personal

e Skapa ett kommundvergripande arbetslag med speciell kompetens inom
vérd i livets sista tid

e Skapa en metod for att kunna méata maluppfyllelse.

Arbetsmodell

Vila-gruppen arbetar kommundvergripande och har ett nira samarbete med
teamen 1 olika kommundelar. I dessa team ingar sjukgymnast, arbetstera-
peut, sjukskoterska och bistdndshandldggare. Sjukskoterskan har ocksa kon-
takt med vardtagarens PAL-ldkare. Det dr dven viktigt att vi har ett nira
samarbete med hemtjénstgrupperna samt personliga assistenter.

Vilagruppen har skapat en utvecklingsgrupp som bestar av lidkare, sjuk-
skoterska, bistindshandldggare, sjukgymnast, arbetsterapeut, prast eller dia-
kon, Vila- gruppen m.fl. Utvecklingsgruppen triffas fyra till fem ganger
varje ar for att vidareutveckla idéer och tankar.
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Till Vila hor tre korttidsplatser i en liten enhet som &r byggd och inredd
for andamalet. Utvecklingsgruppens sjukskoterska, sjukgymnast och arbets-
terapeut tillhor Vila-enheten. Idag finns en ldkare som kommer till enheten
varje fredag om behovet finns.

Underskoterskorna 1 Vila-gruppen arbetar kommunovergripande tillsam-
mans med teamen i respektive geografiska omrade. Till sitt forfogande har
gruppen tre resursplatser avsedda for palliativ vard. Vila-gruppen har haft
tillgang till en mentor under hela projekttiden.

En metod for att méita maluppfyllelse har tagits fram av en sjukskoterska
som inte har direkt berdring med Vila-gruppen.

Kompetens

Vila-gruppen har haft en gemensam studiecirkel ” Véard och omsorg i livets
slut” som anordnats av Hospice i Helsingborg. Kommunens sjukskdterskor
och vérdcentralernas ldkare har tillsammans fatt en utbildning i smérta och
behandlingsstrategier, genom en smartspecialist frdn onkologen i Lund. En
kvalitetspdrm for all omvardnadspersonal har framtagits av Vila-gruppen.

Resultat

Under projekttiden som varade 15 manader skrevs 29 personer in i Vila. 25
véardtagare hade ndgon form av cancerdiagnos, en vardtagare hade ALS och
tre avled av hog alder. Den yngste vardtagaren var 49 ar och den dldsta var
97 ar gammal, men de flesta inskrivna var i aldersgruppen mellan 70 och 80
ar. Néra hélften av de inskrivna avled i sitt eget hem. Fyra personer avled pa
sjukhus och resterande pé hospice, sirskilt boende eller pd annan plats.

Alla vardtagare som fick Vila insatser fick ocksa en kontaktperson.
Knappt hilften av vardtagarna hade hemtjinst innan de fick hjélp av Vila-

gruppen.

Utvardering

Projektet har utvdrderats med enkéter som sidndes ut till 22 anhoriga. Gene-
rellt sett visar resultatet fran utviarderingen pd en forbéttring 1 varden av de
dldre 1 livets sista tid efter inforandet av Vila-projektet.

Forbéttringsomraden dr framfor allt information till anhoriga, anhorigas
upplevelse av personalens kunnighet och kunskap, symtomkontroll, upp-
foljning och kontakt med anhoriga efter dodsfallet samt att anhoriga upp-
levde att de var mer delaktiga i de beslut som togs kring varden av den dld-
re. En viss forbattring kunde dven ses i att de anhdriga kidnde sig mer trygga
under vardtiden att personalen tog hiansyn till den dldre och den anhériges
onskemal och behov samt att den anhorige blev erbjuden avldsning nér han
eller hon behovde.

Aven personalen har fitt svara p en enkiit om Vila-projektet. I denna del
av utvirderingen deltog 58 anstéllda. Det allmdnna omddmet om Vila-
projektet var positivt dir 90 procent av all personal gav betyget bra eller
mycket bra. Pa frigan om projektet genererade mer tid till ovriga vardtagare
svarade 59 procent mer tid eller mycket mer tid. Néstan alla (97procent)
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svarade att VILA-projektet hade inneburit en kvalitetshdjning av omvardna-
den.

Framgangsfaktorer enligt Kavlinge kommun

Projektet har givit resurser att bygga upp trygghet. Det innebér bl.a. att
personalen har tillrdckligt med tid for vérdtagare och deras nérstdende.
Detta racker emellertid inte. Personalen méste ocksé ha ett brinnande in-
tresse.

I och med att vi skapade ett eget team, den sérskilda Vila-gruppen, fick
man som anstilld storre trygghet 1 och med att teamet ger en god grund
for samarbete. En fordel var ocksa att de som rekryterades till teamet
kom fran bade hemtjédnst och sérskilt boende. I borjan hade vi lite olika
synsdtt men det var bara berikande. Efter att ha arbetat ndra samman i
planeringen nddde vi fram till ett gemensamt synsdtt och var éverens om
tagen. Gemensam utbildning har ocksad bidragit till det gemensamma
synsittet och att man kénner tryggheten i att ha faktiska kunskaper som
kan omsittas i arbetet. Man behdver inte kdnna sig osédker och stillas in-
for alltfor manga ovintade situationer och fragor.

En viktig framgéngsfaktor ar att den omsorgspersonal som arbetar i tea-
met kan koncentrera sig pa uppgiften och pé att ge god omvérdnad till de
enskilda omsorgstagarna i och med att de slipper minga av de stérande
moment som finns 1 hemtjansten.

Snabb tillging till lamplig teknisk utrustning for att ge en god vérd ar en
annan framgangsfaktor. I detta ligger ocksd att det finns ldkemedel, spru-
tor mm hemma som en forberedelse infor akuta insatser. Delegationer
ges 1 forvag.

Returplatserna pd Billingshéll &r vardefulla. De ger tryggheten 1 att pati-
enterna vet att det far att f& komma in déir antingen for att avsluta sina
dagar eller for en kortare vistelse for ldkemedelsinstéllning, viss behand-
ling etc.

Projektet — som numera dr en etablerad verksamhet har egentligen inte
inneburit att fler omsorgstagare véljer att d6 hemma, men de som gor det-
ta val far en béttre kvalitet 1 varden under de sista dagarna.

Hinder

Informationséverforingen mellan primirvard och lénssjukvérd skulle
kunna fungera béttre och den &r sarskilt sarbart under jourtid och i semes-
tertider. Béttre kanaler och helst gemensamma informationssystem skulle
underlitta vésentligt. Forutom brist pé tekniska I0sningar kan sekretessen
vara ett hinder.

Dokumentation om pédgaende vérdinsatser och patientens status saknas
till och fran bostaden. I basta fall finns ofta likemedelslista. Det saknas
dock en link mellan journaler pa vardcentralen och hos kommunens
sjukskoterskor.
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e Varje distriktsldkare svarar for sina patienter. Ibland behover ldkare rad-
gbra med andra doktorer som dr kunniga inom och har stor erfarenhet av
palliativ vard. Den resurs som da stér till buds ar hospiceenheten i Hel-
singborg men det dr emellertid ofta svirt att fa tillgang till deras kompe-
tens nér det ar akut lage.

Palliativ vard i Arjeplog och Arvidsjaurs
kommuner

Palliativa verksamhet i organiserad form har bedrivits 1 Pite &dlvdal, dvs.
kommunerna Arjeplog och Arvidsjaur, sedan mitten av 1990-talet. I tidigare
nationella utredningar om palliativ vard har dessa verksamheter framhallits
som goda exempel. Avsikten med att pd nytt beskriva dem é&r att visa hur
verksamheterna utvecklats 6ver tid och att belysa skillnader 1 hur utveck-
lingen ser ut i de bagge mellan kommunerna. Tankar och synpunkter har
inhdmtats vid besok till kommunerna dir berdrd personal samlats for att
samtala och utbyta erfarenheter.

Arjeplog

Palliativ védrd har bedrivits lokalt i kommunen sedan mer 4n tio ar tillbaka-
och i oktober 2003 antog man en gemensam handlingsplan kommun och
landsting. I planen anges mal, riktlinjer, verksamhetsformer samt ansvars-
fordelning mellan och huvudménnen. Samverkan med organisationer och da
sdrskilt kyrkan lyftes fram.

Verksamheten lokalt i Arjeplog byggs upp ur hemtjénst och hemsjukvar-
den. Den hemtjinstpersonal som vardat patienten tidigare skall s& langt det
ar mojligt och helst dven vara engagerad 1 varden i vid livets sista dagar.
Distriktsskoterskan leder arbetet och tillfor kvalificerad medicinsk kompe-
tens. Liakarkompetens tillfors frdn vardcentralen dér det dven finns fyra (ti-
digare atta) observationsplatser. En av dessa har utformats s att den ar sir-
skilt 1dmpad for palliativ vérd. Inredningen mm &r mycket hemlik, anhdriga
har mojlighet att ligga 6ver och personalen arbetar efter hospicefilosofin.

Vérd pa lansniva erbjuds vid ldnsdelssjukhusen i1 Pited som har tio platser
for palliativ vard (PAVA). De ger d4ven medicinsk konsultation men funge-
rar inte som ett palliativt rddgivningsteam for de kringliggande kommuner-
na. Vid lidnssjukhuset i Sunderby sjukhus vérdas patienter i palliativ vard pé
olika avdelningar och for niarvarande finns sex platser for palliativ vérd.
Vanligast dr att de forbehalls patienter fran Luled- och Boden- omradet. Pa-
tienter som vérdas vid regionsjukhuset i Umed. dr de som framst har behov
av onkologisk specialistkompetens.

For att en patient skall komma i atnjutande av palliativa vard fran det lo-
kala teamet kravs ett beslut av ldkare. Beslutet dr egentligen resultatet av ett
brytpunktssamtal ddr man konstaterar att kurativ behandling inte ldngre ger
nagon effekt. Patienten betraktas da som en VIP-patient (vard i palliativt
skede) och teamet starta en vdrdplanering. I omvardnadsplanen ingdr sym-
tomoversikt med smirtanalys for kontinuerlig kontroll och mdojlighet till
snar utvdrdering. VAS-stickan (visuell analogic scale) anvdnds for att be-
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doma smarta, illamaende och sémn. Planen reglerar ocksd ramarna for vilka
insatser som ska ges, av vem de ska ges och hur vérden i stort ska ldggas
upp.

Teamets sammanséttning avgors av behoven i det enskilda fallet. Likare,
distriktsskoterska, hemtjinstpersonal och rehabiliteringspersonal ingar van-
ligtvis och véardkyrkan kopplas in vid behov. De finns dven tillgdngliga med
fasta tider for kommunens boende och for vardcentralen.

Framgangsfaktorer
Narhet, kontinuitet och dppenhet.

Personalen som arbetar i verksamheten kénner varandra vél och har vil in-
arbetade rutiner for samverkan. Detta har underléttats av att man pd huvud-
mannaskapsnivd kommit dverens om fragor som ror ansvars och resursfor-
delningen och att denna dverenskommelse finns dokumenterad. For patien-
ten dr det en trygghet att samma personal som han/ eller mott i tidigare om-
vardnad fortsitter ge omvérdnad under den sista tiden. Aven om de
geografiska avstinden kan vara stora kompenseras det i alla fall till en del
av en Oppenhet i att hitta praktiska 16sningar som ar anpassade till de lokala
forutsittningarna. Saknar vardbitrddet kunskap for att ge vissa insatser ut-
bildas han eller hon sé att insatserna kan ges. Samma géller om distriktssko-
terskan kdnner att den medicinska kompetensen inte riktigt racker till i svara
fall. Det finns alltid kompetens att tillgd lokalt eller centralt 1 ldnet.

Liakare som gor hembesok for bade konsultativa och operativa insatser
skapar trygghet och underlittar f6r den palliativa patienten. Att slippa trans-
portera sig till vardinrittningar 1dngt hemifran ar en viktig kvalitet.

Narstaende ses som en resurs

Eftersom hela verksamheten byggs upp fran den enskilda patienten i dennes
ndrmiljo sa fyller de nérstdende en viktig funktion. De ingédr som en naturlig
del i omvérdnadsarbetet oberoende av om de sjédlva deltar aktivt eller inte.
De nérstaendes delaktighet lyfts fram som en av hoérnstenarna i varden.
Samverkan med de nirstdende har inte formulerats utan byggts in som en
naturlig del i1 vardagsarbetet. Med l4g personalomséttning och god person-
kidnnedom behover inte allt skrivas ner i riktlinjer.

Kompetens

Begreppet kompetens innehaller mycket. Nér det géller palliativ vird ar den
gemensamma grundsynen hos all personal mycket viktig och forhallnings-
séttet gentemot den palliativa patienten och dennes nirstdende dr ndgot man
arbetat mycket med. En gemensam grundsyn finns i dag men det behovs
kontinuerlig pafyllnad. Andra omraden som stdndigt &r aktuella &r bemd&tan-
de, sjukdomskunskap och handhavandet av teknisk apparatur.

En stor del av fortbildningen sker 1 vardagsarbetet med distriktsskoterskan
som handledare. Smirtenheten vid Pited lasarett ger utbildning i hur man
arbetar med teknisk apparatur, ambulansskoterskan bistar med smartlindring
och finns dven som en konsultresurs i frdgor som ror smértlindring.
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Teamet framhéller ocksé att 1dkarkompetensen dr viktig men att den inte
skall 6vervirderas.

Hinder

Geografiska avstdnd &r en realitet och kan ibland vara ett hinder. Malet &r
att alla palliativa patienter ska kunna vilja var de vill tillbringa sin sista tid
oberoende av var i kommunen de bor. I titorten och dess nédrhet fungerar
detta bra men bor man lédngre ut i kommunen kan det stota pad problem.
FramfOr allt dr det nattillsynen som inte fungerar fullt ut. Teamet framhaller
emellertid att dessa patienter ofta sjdlva véljer att avsluta sina dagar pa
vardcentralens palliativa rum eller 1 sérskilt boende. Motivet dr oftast trygg-
heten i att ha kompetent personal ndra intill. Bor man langt ut pé landet tar
det trots allt tid innan personal kan komma hem oplanerat i akuta ldgen. Ett
annat skal dr att man vill ”skona” de anhoriga.

Samverkan med vard pa ldns- och regionnivd ldmnar en del Ovrigt att
onska. Lokalt upplever man att patienter som borde ha fatt en palliativ dia-
gnos pa t.ex. sjukhuset i Pited enbart dterremitteras till virdcentralen som far
ta sig an fragan, genomfora brytpunktssamtal mm. I vissa fall kommer pati-
enter direkt hem utan att vardcentralen kontaktas 1 forvdg. Informationsked-
jorna i varden dr ocksa langa. Nidr en patient remitterats fran Pited lasarett
till regionsjukhuset sa aterfors information om patienten till det remitterande
sjukhus dven om patienten gar direkt hem fran regionsjukhuset. Informa-
tionskedjan blir lang och risken dr att patienten &r hemma innan informatio-
nen nér den lokala vérdcentralen.

Det dr en svar balansgéng nér det saknas palliativ diagnos men énda ar
uppenbart att patienten kommit in i en palliativ fas. Distriktsskoterska ar
ofta den som fér initiera ett VIP-beslut 1 dessa fall. Ldkarna kan ibland vara
tveksamma till att fatta beslut om att en patient &r i ett VIP-skede om det
inte finns nagon klar diagnos.

Lakarrekryteringen har varit ett problem men det dr pé vig att 1osas. Med
stafett ldkare och bristande kontinuitet stédlls 6kade krav pa den ordinarie
personalen och kompetensen om palliativ vird hos dessa lékare &r inte alltid
den bésta.

Det dr svart att rekrytera utbildade underskoterskor. Vid nyrekrytering ér
det manga med personlig kompetens som séker men den teoretiska grunden
4r svag. Aven om hemtjinstpersonalen har en mycket bittre teoretisk grund
1 dag én tidigare finns det ett fortsatt behov av fortbildning. Fortfarande ar
det ofta den gamla trogna personalen som fér trdda in nér det blir svart.

Da och nu - viktiga framgangar under de senaste fem aren

e En stor framging under den senaste femédrsperioden ar att palliativ vard
fortfarande &r ett prioriterat omrade, varden finns kvar och att personalen
har ett gott samarbete och jobbar i team.

e Personalen i hemtjdnst har avsevért battre kompetens och stérre vana att
arbeta med patienter i ett palliativt skede
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e All i teamet har samma grundinstéllning. Man koncentrerar sig pa arbets-
uppgiften och sétter alltid den i forsta hand. Teamet har svetsats samman
och man litar pa varandras kompetens.

e Normalt dr tva-tre patienter samtidigt aktuella i palliativ vird i sent sked.
Antalet har i stort sett varit oférédndrat de senaste dren.

¢ Grundbeldningen dr dd som nu ndjda vardtagare!

Arvidsjaur

Riktlinjerna for den palliativa varden utarbetades gemensamt for kommu-
nerna i Pite dlvdal och &r sdledes i stort sett desamma som for Arjeplogs
kommun. Under de senaste dren ha verksamheten i Arvidsjaur dock utveck-
lats efter lite andra linjer.

Den palliativa virden arbetar med vérdcentralen som bas. Hér finns atta
observationsplatser dir en dr utformad sa att den kan anvindas for palliativ
vard av hospicekaraktir. Distriktsskoterskorna star for en stor del av insat-
serna i den palliativa varden. Nér en distriktslédkare konstaterat att en patient
ar pa vég in 1 sent palliativt skede genomfors ett brytpunktssamtal och gor
en vardplanering. I denna har distriktsskoterskan en central roll. Efterhand
har denna roll utvecklats sé att den i1 dag d&ven omfattar merparten av de in-
satser som ges direkt till den palliativa patienten. Har personen tidigare haft
hemtjénst fortsétter dessa insatser men ofta skoter distriktsskoterskan varden
tillsammans med de nérstdende. Dessa ér i vissa fall anstéllda som anhorig-
vérdare.

Alla som bor i tdtorten eller inom en radie av en mil kan fa palliativ vard
dygnet runt oberoende av om de bor 1 ordinért eller sdrskilt boende. Bor de
langre bort kan de inte garanteras insatser dygnet om dven om man i ménga
fall hittar 16sningar som passar den enskilda personen. Hittills har ménni-
skor ute 1 byarna fétt den hjélp de behovt trots brist pé resurser. Alla patien-
ter 1 sent palliativt skede har ocksa fri tillgéng till plats pa vardcentralen.

Normalt dr cirka sex patienter i sent palliativt skede inskrivna i den pallia-
tiva varden.

Framgangsfaktorer

e Grunden for framgéng dr att huvudménnen dr 6verens om vérdens inrikt-
ning och ansvarsfordelning. Samverkan &r etablerad som en naturlig del i
bade planering och vardagsarbete.

e Personalen som arbetar med palliativ vard dr engagerad och tar ett stort
ansvar. Palliativ véard &r ett prioriterat omrade vilket ger utslag bade nér
det géller vardkvalitet och patienternas mdjlighet att géra medvetna val.
De palliativa patienterna far vard med “lite guldkant.”

e Arvidsjaur ir en liten kommun med stabil personal. Kontinuiteten dr god
och det ar litt att bygga och utveckla relationer. Kommunikationen mel-
lan olika vardgivare ar naturlig och nira.

e Regelbundna triffar ordnas for bdde planering och erfarenhetsutbyte.
Man har ”stdd i varandra” och &r van att hitta praktiska 16sningar pé de
problem som uppstér. ’Det finns ndmligen ingen annan som kan ta over”.
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e Utbildning och fortbildning i kombination med stabil personal har skapat
kunniga medarbetare som inte stdr handfallna. En viktig resurs dr ambu-
lansskoterskan som ger smartlindring och bidrar med konsultativt stod i
dessa fragor.

e Samverkan med nérstdende &r vil utvecklad. De finns ofta med i virdar-
betet och utgdr pa s sitt en del av teamet kring den palliativa patienten.
De nirstdende har ocksd mojlighet till fortsatt kontakt efter det att den
anhoriga avlidit. Detta utnyttjas emellertid ganska sillan. I forsamlingens
regi finns en sirskild sorgegrupp vilket 4r mycket uppskattat.

o Generellt uppfattar teamets personal att doendet har annan karaktir ute 1
byarna mot i centralorten. Nédrheten finns pd annat sdtt 4n genom att per-
sonalen alltid finns latt tillgdnglig.

e Teamet menar att den personal som arbetar 1 glesbygd har storre bredd adn
de som arbetar i titort i nirheten av ldnssjukvardens resurser. Vardcentra-
lens personal klarar av 80 procent av de patienter som kontaktar eller
kommer till vardcentralen. Det skapar stolthet! Om fordjupade kunskaper
saknas eller behovs finns alltid ldnssjukvarden att tillgd. PAVA 1 Piteé ér
t.ex. en vérdefull resurs men man upplever inte att det finns behov av ett
palliativt radgivningsteam.

Hinder

e Brist pa resurser gor att det inte gar att klara bemanning dygnet om. Sva-
rast dr det att klara nétterna eftersom det bara finns tvd sjukskoterskor i
tjanst for bdde vardcentralen och den dvriga verksamheten.

e Den patientburna informationen fran ldnsdelssjukhuset i Pitea fungerar i
grunden bra men ibland blir det missar. Samma géller fast 1 4nnu hogre
utstrdckning for de dvriga sjukhusen.

e Samordning vid remittering mellan olika vardgivare dr dalig. Patienten
drabbas i form av onddigt resande och ibland forldngda vintetider.

e De som bor i sdrskilt boende har svarare att 4 en palliativ diagnos 4n de
som bor 1 ordinért boende.

Reflexioner fran teamet

Glesbygdsmodellen innebidr bl.a. att personalen har kompetens att ta emot
och étgdrda storre delen av de akommor som patienterna har. I stillet for att
avvisa patienter och hénvisa till andra vardgivare tar man sig an problemen
hér och nu. Varfor arbetar man inte med denna modell 1 titort? For stor nér-
het till sjukhus dr forkastligt. Hér sitter alla kompetens 1 samma hus, det
finns naturliga métesplatser och det &r néra till kontakter.

Sammanfattande diskussion

De redovisade exemplen pa god palliativ vard speglar hur i princip samma
verksamhet kan byggas upp pa vitt skilda sétt beroende pd de lokala forut-
sdttningarna. Det dr svart att gora nagra direkta jamforelser men man kan
anda konstatera att det finns en grundldggande skillnad i strukturerna. I ndg-
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ra fall ar det verksamheten pd sjukhuset som flyttar ut for att nd personer i
ordinért boende. Dessa verksamheter har ofta beteckningar som visar kopp-
lingen till sjukhuset, t.ex. sjukhusansluten hemsjukvard. I andra fall bygger
man upp en verksamhet baserad péa de lokala forutsittningarna i ett geogra-
fiskt omréde. I dessa verksamheter har kommunens eller primarvérdens
hemsjukvérd en central roll. Lakarresurser hdmtas fran vardcentralerna som
1 vissa fall tillhandahaller retréttplatser, oppen retur eller vad man nu véljer
att kalla det.

Bégge sdtten att organisera varden har sina for- och nackdelar. Den sjuk-
husanslutna varden har ofta béttre forutsittningar att ge medicinskt kvalifi-
cerad vard men samtidigt begrinsas insatserna i flera fall till kontorstid. Ov-
rig tid trdder nérsjukvérdens eller primérvérdens jour in vilket kan, men be-
hover inte, vara en faktor som bidrar till otrygghet. Palliativ vard som utgér
frdn hemsjukvardens organisation ger kanske en béttre kontinuitet i och med
att den blir en fortsittning pa den véard som givits i ett tidigare skede. Samti-
digt kan det vara svért att upprétthilla den medicinska kompetensen.

En annan slutsats som kan dras av exemplen ar att god vard alltid méste
atervinnas gang pa gang. Framging foder inte alltid fortsatt framgang. Det
ar latt att stagnera om inte de anstillda ges pafyllning bdde med kompetens-
utveckling och pa annat sitt.
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Kvalitetsregister, kvalitetsvariabler
och kvalitetsmatt

For att mgjliggora en systematisk och kontinuerlig utveckling av vard och
omsorg miste man kunna f6lja upp vérdresultaten. Sedan lidnge finns vél
utvecklade system for att folja upp ekonomi, administration och personal,
medan mgjligheten att f6lja upp hur det gar for patienterna varit begrinsade.
De traditionella journalsystemen har inte utvecklats for detta syfte, och
forskningen dr inriktad pé att generera ny kunskap snarare @n att f6lja upp
hur vél resultaten kommer patienterna till godo i I6pande vard och omsorg.

Av dessa skil utvecklas 1 Sverige ett system med sd kallade nationella
kvalitetsregister. Idag finns ett sextiotal siddana individbaserade register,
bland annat for strokevérd, brackkirurgi och diabetesvard. Varje register
foljer upp en viss typ av problem, diagnos eller behandling, och strivan &r
att varje verksamhet i landet som berdrs av ett visst register skall ansluta sig.
Enskilda enheter kan med hjélp av register folja upp sina egna behandlings-
resultat, och sedan med stdd av data vidta olika forbéttringsatgédrder i den
egna verksamheten.

Niér ett register blir utbyggt, och allt fler av de berérda enheterna i landet
ansluter sig, kan man ocksd gora statistiska sammanstillningar som visar
utvecklingen pé registrets omrdde i1 hela landet eller hos enskilda sjukvards-
huvudman.

Nér ett nytt nationellt kvalitetsregister skapas enas man inom de berdrda
professionella grupperna, med representation fran olika delar av landet, enas
om vad som ska karaktérisera god vird pad omradet, alternativt dalig vérd.
Baserat péd sdvil tillgédngliga vetenskapliga ron som beprovad kliniks erfa-
renhet méaste man enas om vilka kvalitetsvariabler som skall ingé 1 registret.
Kvalitetsregistren bidrar genom detta till att en samsyn etableras, och till att
alla patienter far likvardig vérd i olika verksamheter och landsédndar.

For virden i livets slutskede pébdrjades arbetet med ett nationellt kvali-
tetsregister — Svenska Palliativregistret — ar 2004. De forsta verksamheterna
anslot sig 2005, och en pilotstudie genomfordes och rapporterades i septem-
ber samma ar. Fram till november har 4 858 dodsfall rapporterats varav
4015 intrdffade 2006 vilket motsvarar ca 7 procent av samtliga dodsfall un-
der aret. Av 2006 ars vantade dodsfall kommer 10 procent fran sjukhuskli-
niker, 38 procent frdn palliativa slutenvirdsenheter, 20 procent frdn kom-
munalt sérskilt boende, 6 procent fran kommunala korttidsplatser, 25 pro-
cent fran hemsjukvérd och resterande frén "6vrig vard".

Alla typer av vardgivare finns representerade d&ven om bilden inte ar re-
presentativ procentuellt for hela Sverige.

Den palliativa varden 1 livets slutskede vilar pa fyra hornstenar: symtom-
lindring, teamarbete, kommunikation och nérstdendestdd. Registrets huvud-
syfte dr “att medverka till att alla ménniskor i behov av palliativ véard i livets
slutskede fér tillgang till ett likvérdigt och optimerat vardinnehdll oavsett
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var 1 landet man vérdas och oavsett vem som vardar. Registret skall utgora
en nulidgesbeskrivning av vérden i livets slutskede nationellt, och dessutom
skapa forutsittningar for en kontinuerlig kvalitetsutveckling lokalt, regionalt
samt nationellt”. P4 sikt &r malsittningen att alla vardenheter dér patienter
avlider (ca 4500 stycken) skall medverka, och alla patienter som dor 1 Sve-
rige skall registreras i registret. Nar nya metoder introduceras kan effekterna
foljas 1 registerdata och ndr métningar tidigare i det palliativa forloppet ut-
vecklas ér tanken att inkludera dessa mojligheter i registret och ddrmed ge
forutsittningar till en forbattrad vard.

De viktigaste process- och resultatmatten i registret:

e Overensstimde dddsplatsen med vardtagarens tidigare uttalade énskan?
(Valfrihet)

e Har vardtagaren och de respektive nirstdende fatt information under
sjukdomsforloppet om att vardtagaren var doende? (Information, kom-
munikation och delaktighet)

e Fanns vid behovsldkemedel i injektionsform ordinerade for smarta,, ross-
lighet, illamaende och oro eller dngest? (Symptomlindring)

e Finns skriftliga rutiner for hur nirstdende informeras om att vardtagaren
ar doende? (Narstaendestod)

e [idkarmedverkan i patientvarden? (Teamarbete)

Utover detta innehaller registret olika typer av beskrivande data, t ex om
alder, vardtider, andelen dodsfall som var att betrakta som vintade m.m.

Registret har forankring i sdvil Svensk forening for palliativ medicin som
nationella radet for palliativ vard dir de olika berérda yrkesforeningarna
medverkar. Tva av registerstyrgruppens medlemmar ir utsedda av den
forstndmnda foreningen, en av Nationella rddets sjukskoterskeféreningar.
Tva medicinskt ansvariga sjukskoterskor frdn kommunal verksamhet ingér
ocksa 1 registrets styrgrupp. Ytterligare information, kontaktuppgifter, regi-
streringsformuldr, analysrapporter med mera aterfinns pa Svenska Palliativ-
registrets hemsida www.palliativ.se

Regeringen har i Socialstyrelsens regleringsbrev for budgetiret 2005—
2006 uppdragit at myndigheten att utarbeta nationella kvalitetsindikatorer
som skall spegla olika aspekter av kvalitet inom hélso- och sjukvarden. Sa-
dana kvalitetsindikatorer har utarbetats inom ramen for arbetet med riktlin-
jerna for brost-, prostata- och kolorektalcancer. Modellen for utveckling av
indikatorerna bygger pa en modell som utarbetats 1 Stockholms ldns lands-
ting och vidareutvecklats inom det nationella Info-VU. Med hjélp av kvali-
tetsindikatorer inom cancersjukvarden kan man identifiera forhallanden som
bor studeras ndrmare nér det giller orsakssamband och mdjligheter till for-
battring. Inom ramen for ovan ndmnda riktlinjer har kvalitetsindikatorer
tagits fram ocksé for palliativt skede inom cancersjukvédrden. Dessa indika-
torer/méatt avses att registreras 1 det nationella palliativa registret, och har
tagits fram enligt ovan ndmnda modell. Giller exempelvis ordination av
opioid parenteralt vid behov mot smaérta till patient i livets slutskede, och
anvindning av NRS-skala (Numeric Rating Scale 0-10) for skattning av
smarta 1 palliativt skede. Matten &r processindikatorer, svarar mot kompe-
tens och rutiner inom verksamheten, och avser patientfokuserad vérd.
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Sammanfattande diskussion
och bedomning

Allt fler avlider hemma

Ar 2003 avled 93000 personer varav drygt 60 procent var 80 &r eller #ldre. I
den senare gruppen var cirka tre procent utlandsfodda. Antalet avlidna varje
ar har i stort sett varit ofordndrad de senaste tio aren. Hjirt- och
kédrlsjukdomar dr den vanligaste diagnosen foljt av tumorsjukdomar och
ovriga sjukdomar.

Situationen 1 livets slutskede kan se mycket olika ut. En stor grupp av de
personer som avlider har en stillsam symtombild och ett ”lugnt” sista lev-
nadsdr, trots att de &r 1 livets slutskede. I denna grupp éterfinns en stor andel
av de riktigt gamla. En annan grupp kraver sjukhusets resurser eller motsva-
rande under sjukdomsperioden. Dessa personer kan bo hemma men &r bero-
ende av kvalificerade insatser som normalt ges pé sjukhus. D& aterstar en
grupp som foretrddesvis dr mycket symtomgivande med nya problem som
uppstér varje vecka, ibland varje dag. Dessa personer behover kvalificerade
insatser dygnet runt.

Béde internationella och svenska studier visar att manga ménniskor vill
do 1 sitt eget hem. Det finns stora regionala skillnader betrdffande var
ménniskor avlider. Diaremot finns det inte négra tydliga samband mellan
variationen géllande dodsplats och tillgdngen pé sjukhusresurser eller
sarskilda boendeformer. Tidigare dog de flesta ménniskor pa akutsjukhus.
Under den senaste femtonérs perioden har det dock skett en visentlig
forskjutning av dddsplats fran sjukhus till sérskilda boendeformer och det
egna hemmet. Hélften av de édldre avlidna i Sverige dor inom 14 dagar efter
det att de skrivits ut fran sjukhus.

Alla behover inte palliativ vard

WHO definierar palliativ vard som ett forhdllningssitt med syfte att
forbéttra livskvaliteten for patienten och de nérstdende genom att forebygga
och lindra lidandet genom att tidigt upptécka, bedéma och behandla smérta
och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i
samband med livshotande sjukdom. Palliativ véard &r interdisciplindr och
multiprofessionell och ser till patientens behov utan att forsumma de infor-
mella vardgivarna, t.ex. de nidrstdende. Den palliativa virden bygger pd
samverkan mellan ldkare, sjukskoterskor, rehabiliteringspersonal, kuratorer
och andra. yrkeskategorier.

Alla som avlider behdver inte palliativ vard i den mening som beskrivs
hir. For ménga dldre dr virden i livets slutskede en naturlig fortsittning pa
den vérd de fatt tidigare. Ytterligare en faktor att beakta &r tiden. Palliativ
vard kan ges parallellt med kurativ behandling under en mycket l&ng period.
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Forr eller senare intraffar emellertid en brytpunkt d& behandlingen inte 14ng-
re ger effekt. Vid denna brytpunkt gar den palliativa vérden in i en sen fas. |
drygt hilften av landets kommuner genomfors en ny vardplanering nir den
sena fasen intrdder. Avgdrande for om detta sker dr den enskilda patientens
situation och i vilken form den palliativa varden ges. I de fall varden skots
av professionell personal med kunskaper om palliativ vard &r sannolikheten
for att brytpunkten ska uppmérksammas sannolikt storre @n i andra fall. Det-
ta styrks ocksé av synpunkter som framforts frdn de verksamhetsansvariga.
Vanligtvis dr det den patientansvariga ldkaren som genomfor brytpunkts-
samtalet och initiativet kommer ofta frdn den sjukskdterska som leder det
dagliga vardarbetet.

I slutbetidnkandet frdn Kommittén om vérdig vérd vid livets slut framhélls
att det skall finnas sddana rutiner att den enskilde garanteras relevant infor-
mation. Sddana rutiner dterfinns vanligen i vardprogram for palliativ vard. 1
flera landsting och regioner saknar sddana vardprogram.

Palliativ vard bygger pa samverkan

Palliativ vard ar en helhetsvard som inkluderar insatser fran flera kompeten-
ser och ofta fran flera huvudmén. Samverkan &r dirfor en nddvindig forut-
sttning for god palliativ vard.

En majoritet av de kommuner som tagit dver ansvaret for hemsjukvérden
har utarbetat riktlinjer for den palliativa varden. Vanligast r att huvudmaén-
nen utarbetar gemensamma mal for vardens mal och utformning medan re-
spektive huvudman sjilv lagger fast dimensioneringen.

I tva av tre kommuner finns samverkansavtal mellan kommunerna och
regionen eller landstinget. Knappt hilften av kommunerna har sérskilda
samverkansavtal som ror den palliativa varden. Allt fler huvudmén traffar
dock avtal om den palliativa vardens mél och utformning.

Samverkan bygger bl.a. pa gemensam vérdplanering. I kommuner dér re-
gionen eller landstinget svarar for hemsjukvarden finns oftast inga riktlinjer
for gemensam vardplanering 1 samband med palliativ vard. I fyra av fem
kommuner som har ansvar for hemsjukvérden finns ddremot saddana riktlin-
jer. I drygt hidlften av kommunerna initieras en ny vardplanering nir den
palliativa varden gér in i ett sent skede. Detta &r vésentligt for att vardinsat-
serna pa ett systematiskt sitt ska kunna anpassas efter den déende personens
onskemal och behov.

Kommittén for vérdig vard vid livets slut 2001:6 framholl att “det skall
finnas sérskilda rutiner for hur relevant information skall 6verlamnas och
dokumenteras” samt att kontaktperson ska utse. Rutiner for informations-
overforing saknas i néstan varannan kommun och region eller landsting.
Déremot ar det betydligt vanligare att nirstiende erbjuds tid for samtal i
samband med palliativ vard. Uppfoljande kontakter efter det att patienten
avlidit erbjuds 1 cirka 65 procent av kommunerna. Kontaktpersoner i sam-
band med palliativ vard utses framforallt i de kommuner som vertagit an-
svaret for hemsjukvarden.
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Likvardig palliativ vard kan inte erbjudas
i hela landet

Inom den palliativa varden finns en méngfald verksamheter med olika in-
riktning, utformning och specialiseringsgrad. Bendmningarna pa de olika
verksamheterna &r inte enhetlig vilket forsvarar korrekta jamforelser av den
palliativa vardens utbyggnad 1 olika delar av landet. Palliativ vard som be-
drivs av gemensamma team finns over hela landet, men den nér inte ut till
alla kommuner. Aven tillgingligheten ver dygnet varierar frin kontorstid
till dygnet - runt - insatser.

I samtliga ldn finns vardplatser som &r 6ronmérkta for palliativ vard. Ett
métt pd den palliativa virdens utbyggnad dr antalet palliativa vardplatser 1
relation till befolkningens storlek. I genomsnitt finns 11 sddana vérdplatser
per hundratusen invénare. Spridningen dr emellertid anméirkningsvird — frén
fyra till 13 platser per hundratusen invénare. Aven nir det giller antalet per-
soner inskrivna i palliativ hemsjukvérd &r variationen stor. Genomsnittet for
landet ar 35 personer med en spridning fran O till 86 personer per hundratu-
sen invanare. Dessa uppgifter bor tas med reservation eftersom alla huvud-
maén inte gor en tydlig avgransning mellan palliativa och icke palliativa pati-
enter 1 hemsjukvarden.

Den stora spridningen indikerar att mojligheterna att fa tillgéng till god
palliativ vard varierar mellan olika ldn och kommuner. Detta bekriftas ock-
s av bedomningarna fran kommunernas medicinskt ansvariga skoterskor.
Aven om antalet platser eller inskrivna i sig inte dr en siker indikator pa
tillgédngligheten tyder den stora spridningen pé att forutsdttningarna skiljer
sig 4t markant. Nagon signifikant skillnad mellan storstad och landet 1 6vrigt
kan inte utldsas. Fran en del kommuner lyfts glesbygdsboende fram som ett
hinder for att den palliativa varden ska néd ut. Andra framhéller tvértom att
avstand visserligen kan forsvara men pé intet sitt gor det praktiskt omdjligt
att ge palliativ vard till alla som behdver det. I ndgra glesbygdslian dér av-
stdnden dr stora nar den palliativa varden ut 1 alla kommundelar medan den
inte ndr alla 1 storstadsregionerna dir de geografiska avstdnden ér korta.

Enligt de medicinskt ansvariga sjukskoterskornas bedomningar kan speci-
aliserad palliativ vard som leds av ldkare erbjudas till alla som &r i behov av
det i cirka 60 procent av landets kommuner oberoende av diagnos. Motsva-
rande for basal palliativ vard som leds av sjukskoterska erbjuds i ca 85 pro-
cent av kommunerna. Boendeformen har ingen storre betydelse for tillgang-
en till specialiserad palliativ vird dven om det finns indikationer pa att till-
gingligheten &r storre i ordindrt &n 1 sérskilt boende. Daremot tycks forut-
sattningarna for att fa basal palliativ vard vara béttre i sdrskilt dn 1 ordinért
boende. En forklaring till detta kan vara att skoterskebemanningen ar hogre
och kontinuiteten ofta bittre pd sdrskilda boenden &n 1 ordindrt boende.

Vardens innehall och kvalitet

Indikatorer pd god palliativ vird &r inte bara verksamheternas omfattning
och spridning utan innehall och kvalitet &r vél sa viktiga faktorer.

De medicinskt ansvariga sjukskoterskorna uppger att kvalificerade insat-
ser som likemedelbehandling, infusioner, blodtransfusion, trach-skdtsel och
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total parenteral nutrition kan ges i ungefér hélften av landets kommuner. For
att patienterna ska fa tillgang till insatser krdvs emellertid att behoven upp-
mirksammas. Bristande kunskaper hos baspersonalen kan innebédra att den
personal som skulle kunna ge specialiserade insatser inte uppmairksammas
pa behoven. Med tanke pa bristerna i grundutbildningen och att bara mellan
50 och 60 procent av den personal som arbetar i palliativ vard erbjuds kom-
petensutveckling ér detta ett problem som bor uppmirksammas.

Ett annat problem &r att vissa behandlingar dr svarare att genomfora i
hemmet, inte pd grund av sjdlva behandlingen, utan pa grund av omstindig-
heter runt omkring. I de kommuner dér den specialiserade palliativa varden
inte dr utbyggd dr kommunen eller primirvarden 1 vissa fall beroende av
insatser fran andra vardgivare. P4 ménga hall finns ett vél utvecklat samar-
bete dér personal frdn onkologiska eller andra enheter inom ldnssjukvarden
bistar bdde med handledning och praktiska insatser i framfor allt ordinért
boende. Detta kriver resurser och paverkar dirmed dimensioneringen av de
berdrda verksamheterna.

Tillgangen till lakare med kompetens
inom palliativ vard ar otillracklig

De palliativa radgivningsteamen fyller en nyckelfunktion. Teamen har olika
beteckningar och dven arbetsséttet varierar. En del erbjuder enbart konsulta-
tiva insatser medan andra dven arbetar operativt vilket géller bl.a. i de om-
rdden dir det inte finns ndgon avancerad (ldkarledd) hemsjukvérd. Den ba-
sala palliativa varden, som ges av underskoterskor under ledning av sjuk-
skoterska, riktar sig framforallt till den stora grupp patienter som har en
stillsam symtombild. For dessa patienter riacker ofta den omvardnad som ges
inom ramen for den kommunala dldreomsorgen och hemsjukvarden. Dar-
emot kan symtombilden snabbt fordndras. Tillgang till personal som kan ge
smirtlindring, instruera och handleda mm &r en viktig faktor for att ge
trygghet for den enskilde och dennes nérstdende. Detta giller inte minst till-
gingen till ldkare med kompetens inom omridet palliativ vard. P4 ménga
hall bygger den basala palliativa virden pa att personalen har tillgang till
stod av primérvirdsldkare med kompetens inom omradet palliativ vard.
Saknas detta inverkar det negativt pd mojligheterna att ge god palliativ vard.

I vart tredje 14n saknas palliativa rddgivningsteam dér ldkare ingar. I ett av
dessa ldn finns inte heller avancerad hemsjukvard som kan ge specialiserad
palliativ vard. Saknas bada dessa verksamheter blir det svirt att ge en god
palliativ vard. Konsekvensen blir att patienten maste flytta till sérskilt boen-
de eller att patienter tvingas avsluta sina dagar pa sjukhus. I virsta fall finns
inte heller dessa alternativ, vilket kan innebira att den doende helt enkelt
inte far tillgdng till palliativ vard trots sina behov.

Palliativ vard i grundutbildningar

Kursplanerna for grundutbildning av lidkare, sjukskoterskor, underskoterskor
m.fl. har analyserats. I den min d&mnesomradet finns med i kursplanerna
kallas det oftast vard i livets slutskede och omfattningen varierar mycket.
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Enhetliga mél for dessa kursmoment saknas och landets ldkarstudenter far
allt frin tva timmar till tvA veckors planerad undervisning i dmnet. Aven
blivande sjukskoéterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster och dietister far en
mycket kort utbildning i palliativ vard. Omfattningen mellan olika l4rositen
varierar frdn tre timmar till fem veckor. Det dr ndgot jdmnare 1 gymnasieut-
bildningarna till underskoterskor. Tre av fyra ldrosdten anger att palliativ
vard eller vdrd i livets slutskede forekommer i undervisningen med i ge-
nomsnitt 60 timmars undervisning. Det verkar angeldget att palliativ vard
uppmérksammas 1 hogre utstrackning nér man faststéller kursplanerna for
blivande vardpersonal vid medicinska fakulteter, hogskolor och andra li-
rosdten. En viss variation maste sjdlvklart finnas men de stora skillnaderna
ar anmirkningsvirda.

Det finns behov av kompetensutveckling
for personal som arbetar i palliativ vard

En viktig kvalitetsfaktor 4r kompetensutveckling for personalen vilket ocksa
framhalls av kommittén for vardig vird vid livets slut 2001:6. Sérskilt vik-
tigt blir det nér merparten av personalen inte far nigra eller enbart de mest
grundldggande kunskaperna i palliativ vard i grundutbildningen. I var tredje
kommun har huvudméinnen utarbetat gemensamma planer for kompetensut-
veckling av personal. Merparten av dessa utbildningar riktar sig till all per-
sonal som arbetar i den palliativa virden och utbildningarna nar cirka 60
procent av den berdrda personalen. Omraden som tas upp i utbildningarna ar
etiska fragor, omvardnad, medicinska insatser, behandling av sméarta mm.

I de kommuner som Overtagit ansvaret for hemsjukvarden erbjuds gene-
rellt mer kompetensutveckling inom omradet &n i dvriga kommuner. Aven
om kommunen inte ansvarar for hemsjukvarden moéter hemtjanstpersonalen
personer i livets slutskede och behover darfor goda kunskaper om palliativ
vard.

Drygt hilften av personalen erbjuds handledning. Denna ges oftast av
sjukskoterskor som en del i det praktiska vardarbetet

Vardprogram for palliativ vard finns inte i alla
landsting och regioner

Vardprogram for palliativ vard ger en gemensam plattform som bidrar till
gemensamt synsitt och enhetligt arbetssétt. Nio sadana vardprogram har
utarbetats i regioner och landsting. Tva av de nio vardprogrammen riktar sig
uteslutande till cancerpatienter men for de dvriga dr malgruppen alla perso-
ner 1 behov av palliativ vard oberoende av diagnos.

Programmen ticker allt fran lagar och forfattningar till organisatoriska
fragor, riktlinjer for virdarbetet och stdd till nirstdende. Fragan om patien-
tens delaktighet tas i ndgon form upp i flertalet virdprogram. Aven om det
inte sdrredovisas s& kan former for delaktighet ingd i riktlinjerna for om-
vardnad, smirtlindring mm. Aven andliga och existentiella aspekter lyfts
fram i vrdprogrammen.
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Den nirstdendes roll i omvardnaden vid livets slutskede &r oftast av
mycket stor betydelse savil for den doende som for personalen I flera véard-
program lyfts stddet till ndrstdende fram mer 4n stodet till den sjuke patien-
ten. Svar sjukdom paverkar ocksa relationer, sé att hela familjen berdrs och
blir involverad. I ndgra av vardprogrammen uppmairksammas vidare fragor
som ror seder och bruk i olika kulturer och olika religioner och hur de pé-
verkar den palliativa vardens utformning.

Anmaérkningsvért nog tas uppfoljning och kvalitetsutveckling endast upp i
ett av programmen. [ programmet fors en diskussion om vad hog kvalitet &r
och om den gér att méita. Man konstaterar att det inte finns ndgra fiardiga
metoder och redskap som enkelt kan tilldmpas nér det géller vard av déende
patienter. Daremot gér det att formulera standarder, utforma indikatorer och
gora mindre uppfoljningar av enhetens arbete. Hypotesen maste vara att
kvalitetsuppfoljning gér att genomfora.

Aven om ménga regioner och landsting fortfarande saknar virdprogram
for palliativ vard har utvecklingen gétt snabbt och de flesta programmen har
tillkommit efter millennieskiftet. Programmen fyller en viktig funktion som
gemensam plattform och rattesndre. Samtidigt har sjélva processen med att
utarbeta programmen blivit en viktig del 1 personalens kompetensutveck-
ling. Programmen har bredd och &r vél genomarbetade och implementerade.
Déremot &dr det en brist att omradena uppfoljning och kvalitetsutveckling
endast tas upp i undantagsfall.

Programmen uppvisar bredd och méngfald. Det dr angeldget att erfaren-
heterna av de vardprogram som redan tagits fram tas tillvara nér de regioner
och landsting som &nnu inte utarbetat palliativa vardprogram startar detta
arbete. En viss enhetlighet i grundstrukturen skulle underldtta uppf6ljning
och jimforelser pa nationell niva. Nir nya program utarbetas dr det onskvart
att de far en gemensam grundstruktur.

Det finns en forbattringspotential

For att lyckas med kunskapsstyrning dr tre forutséttningar sérskilt viktiga:
kunskaps- och evidensbaserade underlag, verksamhetsuppfoljning och sys-
tematiskt forbéttringsarbete.

Forutsittningarna for verksamhetsuppfoljning inom den palliativa varden
har forbéttrats i och med utvecklingen av det nationella kvalitetsregistret.
Nationella rddet for palliativ vard héller ocksa pa att utarbeta riktlinjer for
palliativ vard 1 livets slutskede. Dessa riktlinjer betonar just de omriden
registret tar upp. I Socialstyrelsens arbete med att ta fram kvalitetsindikato-
rer for cancersjukvédrden har registrering 1 Svenska palliativregistret foresla-
gits som en indikator.

IT-baserade och dndamalsenliga informationssystem ar forutsittningar for
att kunna redovisa verksamheternas resultat. Den IT-baserade och &dnda-
mélsenliga varddokumentationen &r dérvid en bas for datafdngst och en
grundforutsittning for verksamhetsuppfoljning pa olika nivaer.
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Bilagor

Sammanstallning av enkatsvar fran samtliga
medicinskt ansvariga sjukskoterskor

Finns det fastlagda riktlinjer i kommunen fér den palliativa vardens mal, utformning
och dimensionering?

Huvudman fér Mal/inriktning Utform- Dimensionering
hemsjukvard ning/organisation

Kommun 64 % 61 % 44 %
Region/landsting 38 % 37 % 21 %

Totalt 53 % 50 % 34 %

Vilka huvudmaén berérs av riktlinjerna?

Huvudman fér Verksamhetsmal Utformning Dimensionering
hemsjukvard

Kommun 86 % 76 % 45 %

Primarvard 86 % 82 % 36 %
Lanssjukvard 84 % 80 % 24 %

Finns samverkansavtal mellan kommun och landsting/region avseende hemsjukvard?

Huvudman fér hemsjukvard Ja Nej

Kommun 89 % 11 %
Region/landsting 27 % 63 %
Totalt 66 % 34 %

Finns samverkansavtal mellan kommun och landsting/region avseende palliativ
vard?

Huvudman fér Ja, det ingar av avtalet om Ja, sarskilt avtal Nej
hemsjukvard hemsjukvard

Kommun 41 % 18 % 41 %
Region/landsting 7% 13 % 80 %
Totalt 26 % 16 % 58 %

Finns det fastlagda riktlinjer fér hur vardplanering i samband med palliativ vard ska
ga till?

Huvudman for Ja, sarskilda Ja, de ingar i riktlinjer Nej
hemsjukvard riktlinjer for hemsjukvard

Kommun 54 % 28 % 18 %
Region/landsting 29 % 4% 67 %
Totalt 43 % 17 % 39 %
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Féljs riktlinjerna upp systematiskt?

Huvudman fér hemsjukvard Ja Nej

Kommun 60 % 40 %
Region/landsting 59 % 41 %
Totalt 60 % 40 %

Fattas beslut om ny vardplanering i samband med att palliativ vard i den sena fa-
sen paboérjas?

Drygt hilften av kommunerna (55procent) anger att de genomfor en ny
vardplanering nir den sena fasen intrdder. Detta kan tolkas sd att i nistan
hilften av alla kommuner anpassas inte véardinsatserna pa ett systematiskt
sdtt till den déende personens 6nskemal och behov.

Utses kontaktperson inom véarden fér dem som vardas i palliativ vard i slutfasen?

Huvudman for Ja, alltid Ja, ibland Nej
hemsjukvard

Kommun 62 % 26 % 12 %
Region/landsting 48 % 20 % 32%
Totalt 56 % 24 % 20 %

Finns rutiner fér hur patienter och nérstaende ska fa relevant information i sam-
band med palliativ vard?

Huvudman fér hemsjukvard Ja Nej

Kommun 57 % 43 %
Region/landsting 51 % 49 %
Totalt 55 % 45 %

Erbjuds nérstaende tid fér enskilda samtal i samband med palliativ vard?

Huvudman fér hemsjukvard Ja Nej

Kommun 89 % 1%
Region/landsting 94 % 6 %
Totalt 91 % 9%

Erbjuds nérstaende uppfdljande kontakt efter att patienten har avlidit?

Huvudman for hemsjukvard Ja Nej

Kommun 70 % 30 %
Region/landsting 59 % 41 %
Totalt 65 % 35 %
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Har kommunen tecknat avtal med landsting/region om lakarmedverkan i sérskilt
boende och/eller eget boende?

Huvudman for hemsjukvard Lakaravtal sarskilt boende Lakaravtal eget boende

Kommun 97 % 76 %
Region/landsting 87 % 7%
Totalt 93 % 49 %

Finns det nagon gemensam plan mellan kommun och landsting/region fér kompe-
tensutveckling av personal som arbetar inom palliativ vard?

Huvudman fér hemsjukvard Ja Nej

Kommun 38 % 62 %
Region/landsting 33 % 67 %
Totalt 36 % 64 %

Vilka personalgrupper erbjuds kompetensutveckling?

Personalgrupp Kommun Region/landsting Totalt
All personal i palliativ vard 72 % 50 % 63 %
Personal i specialiserad palliativ vard 17 % 15 % 13 %
Personal i hemsjukvard eget boende 56 % 50 % 53 %
Personal i sarskilt boende 48 % 50 % 49 %
Behandlande personal i socialtjansten 8 % 13 % 10 %

Vilka omraden avser kompetensutvecklingen?

Omrade Kommun Region/landsting Totalt
Bemoétande 100 % 89 % 95 %
Etiska fragor 100 % 100 % 100 %
Omvardnad 92 % 100 % 95 %
Medicinska insatser 81 % 89 % 84 %
Behandling av smarta mm 100 % 89 % 95 %
Palliativ rehabilitering 44 % 44 % 44 %

Erbjuds personal i kommunen handledning inom palliativ vard?

Huvudman for hemsjukvard Ja Nej

Kommun 67 % 33 %
Region/landsting 53 % 47 %
Totalt 62 % 38 %

Vem ger handledningen?

Kategori Kommun Region/landsting Totalt
Sjukskoterska 79 % 85 % 81 %
Narmaste arbetsledare 17 % 8 % 14 %
Extern person, t.ex. kurator, psy- 26 % 31 % 28 %
kolog
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Bilaga 2

Antal Inskrivna Antal Vardplatser Inskrivna Totalt antal
vardplat- hemsjukvard platser per 100 000 hemsjukvard platser och
ser totalt per 100 000 inskrivna per
100 000
Blekinge lan 11 0 11 7 0 7
Dalarnas lan 18 150 166 7 54 61
Gotlands Ian 4 6 10 7 10 17
Gavleborgs lan 32 155 184 12 56 68
Hallands lan 38 210 248 13 73 86
Jamtlands lan 5 50 55 4 39 43
Jonkopings 1an 37 188 225 11 57 68
Kalmar lan 24 80 104 10 34 44
Kronobergs lan 15 40 55 8 22 31
Norrbottens lan 28 59 87 11 23 35
Skane lan 96 228 324 9 19 28
Stockholms lan 139 725 864 7 38 45
Soddermanlands 38 60 98 37 23 60
1an
Uppsala lan 45 70 115 15 23 38
Varmlands lan 34 235 269 12 86 98
Vasterbottens Ian 20 85 105 8 33 41
Vasternorrlands 10 27 37 4 11 15
1an
Vastmanlands lan 16 104 120 6 29 35
Vastra Gétalands 56 594 650 4 39 42
1an
Orebro l&n 16 41 57 6 15 21
Ostergétlands 1an 24 255 279 11 66 77
Summa 719 3360 4074 209 752 961
Genomsnitt per 10 36 46

100 000 invanare

Faktiskt antal palliativa vardplatser samt inskrivna i palliativ hemsjukvard totalt
samt i relation till 100 000 invanare.
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Bilaga 3

Verksamheter i de olika lanen

I denna bilaga redovisas en mer detaljerad beskrivning av vilka verksamhe-
ter som finns 1 respektive ldn. Uppgifterna har samlats in vid direktkontakter
med samtliga regioner och landsting och géller forhallandena vid halvars-
skiftet 2006. En mer detaljerad redovisning kommer att kunna ges varen
2007 nér det tidigare beskrivna verksamhetsregistret bor vara komplett.

Som komplement till verksamhetsuppgifterna redovisas de medicinskt an-
svariga sjukskoterskornas bedomning av vilken palliativ vard som ges i or-
dinirt respektive sirskilt boende i kommunen. P& kartan markeras detta pa
foljande sitt:

Kommun dir alla invanare i kommunen, oberoende av alder
eller diagnos, vid behov enbart kan fa basal palliativ vard

vard

Kommun dir alla invanare i kommunen, oberoende av alder
eller diagnos, vid behov kan fa bade basal och specialiserad
palliativ vérd

Kommun dér alla invanare i kommunen, oberoende av alder
eller diagnos, vid behov enbart kan fa specialiserad palliativ

Ovriga kommuner. I dessa ingar kommuner som inte limnat
in uppgifter
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Norrbottens lan

Verksamheter

Alla sjukhus utom Kiruna har vardplatser for palliativ vard. Kiruna sjukhus
kommer ocksa att fa en palliativ enhet men har inte kommit igang &n.

I Luled och Boden finns ett primirvardsanslutet palliativt rddgivnings-
team (PRT) med en sjukskdterska heltid, en ldkare deltid och en kurator
deltid. Cirka 50 patienter dr inskrivna i teamet. Teamet skall stodja primér-
varden i allt som ror palliativ hemsjukvérd 1 Luled och Boden och man sam-
arbetar nira med sjukhusets palliativa enhet och med 6vriga kliniker. Inrikt-
ningen for PRT dr patienter med cancer eller ALS samt i undantagsfall
andra sjukdomar.

Pa Sunderby sjukhus finns forutom de sex palliativa vardplatserna en an-
estesildkare pa deltid och en heltidssjukskoterska som arbetar med avance-
rad smértlindring, huvudsakligen for palliativa patienter. Nar Sunderbyn far
fler platser 4r malet att man ska kunna hélla klara att ha en “returplats”.

I Pitea samt i Géllivare finns pa vardera sjukhuset en sméirtsjukskoterska
som delvis tar hand om palliativ smértlindring. P4 Pited sjukhus finns en
PAVA-enhet med atta palliativa platser med garanterad returplats. P& sjuk-
huset i Gdllivare finns sex palliativa platser varav en returplats . Aven vid
sjukhuset i Kalix finns sex palliativa platser.

Pé vardcentralen 1 Arjeplog finns fyra observationsplatser varav en ar vikt
for palliativ vard. Normalt dr tvéd—tre patienter aktuella i palliativ vard i sent
sked. Antalet har 1 stort sett varit oférédndrat de senaste aren.

Pa vérdcentralen i Arvidsjaur finnsatta observationsplatser varav en &r
vikt for palliativ vard. Normalt dr cirka sex patienter i sent palliativt skede
inskrivna i den palliativa varden.

Garanterade returplatser finns inte pa alla sjukhus utan patienten kan vid
aterinskrivning komma pa en annan enhet &n den palliativa.
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Vasterbottens lan

Verksamheter

I Umead finns ett AHS-team med cirka 35 inskrivna patienter frdn Umeé
kommun. Teamet utgar frdin Umed sjukhus och erbjuder palliativ vard i,
vard vid livets slutskede till framfor allt patienter med tumorsjukdom, hjart-
svikt, KOL och ALS. I teamet finns ldkare, sjukskdterskor samt paramedi-
cinsk och administrativ personal.

I Umea finns dven ett hospice som heter Axlagarden. P4 enheten finns 16
platser avsedda for gister med svar sjukdom i livets slut som &r i behov av
specialiserad vard. Hér arbetar t.ex. ldkare, sjukskoterskor, underskoterskor,
bildterapeut, diakon samt ett antal volontirer. Agare #r Stiftelsen Hospice-
vard och verksamheten drivs i aktiebolagsform. Vardavtal finns med Vis-
terbottens ldns landsting och Umeéd kommun.

Enheten Viool ér ett AHS team med cirka 50 inskrivna patienter som ar-
betar inom Skellefted sjukvardsomrdde med Skellefted sjukhus som bas.
AHS-teamet disponerar fyra vdrdplatser pa sjukhuset for inskrivna patienter
med cancerdiagnos.

AHS med palliativ rddgivning 1 sddra Lappland utgér frdn Lycksele lasa-
rett. En sjukskoterska (anstilld pA AHS i Umed) finns tillgdnglig alla varda-
gar 8—17 for stdd, radgivning och utbildning till personal som arbetar med
patienter i palliativ vard. Verksamheten &r 1 sin linda.

Ett utvecklingsarbete nér det géller palliativ vard 1 ldnet paborjades under
april manad 2006.
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Vasternorrlands lan

Verksamheter

Vid Lénssjukhuset i Sundsvall-Hérndsand finns ett ASIH-team som tillhor
primdrvarden. Upptagningsomradet ar Sundvall, Hdrnésand och Timrd
kommuner. Verksamheten bedrivs dygnet runt med insatser av avancerad
sjukvard 1 hemmet (ASIH) och kvéll med nattjdnstgorande distriktsskoters-
kor. I ASIH-verksamheten finns distriktsldkare (40procent) med palliativ
kompetens samt tillgéng till ldkare (10 procent) fran anestesikliniken samt
tillgang till patientens PAL. I augusti 2006 var 27 patienter inskrivna i verk-
samheten

I Kramfors och Solleftea tinns ett MOH-team. Detta drivs av distriktslé-
kare, sjukskoterska och kurator. Teamet har en rent konsultativ inriktning.

Ornskoldsviks sjukhus onkologiska kliniken finns tillgdng till cirka 10
platser for palliativ vdrd. Antalet skiftar beroende pa behoven. Dessutom
finns ett hemsjukvéardteam som enbart bestér av tva sjukskoterskor som ar-
betarkonsultativt och praktiskt med palliativ vard.

I 6vriga ldnets kommuner finns ingen specifik palliativ vard
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Jamtlands lan

Verksamheter

Den palliativa varden ar utbyggd sé att alla ldnsinvanare oavsett diagnos
eller bostadsort kan f& lampligt palliativt stod om behovet finns.

Enheten Storsjoglintan dr ett palliativt radgivningstema som arbetar med
utgangspunkt fran Ostersunds sjukhus och med Jimtland och Hirjedalen
som upptagningsomraden.

Teamet bestar av ldkare, sjukskdterskor och sekreterare som har hela
Jamtland och Hirjedalen som upptagningsomride. Teamets tre ldkare betja-
nar hela omradet medan sjukskoterskorna dr fordelade pa tre distrikt (Are
och Stromsund med omnejd, Brdcke och Ragunda med omnejd samt Hdrje-
dalen och Berg med omnejd). Cirka 50 patienter &r inskrivna i den avance-
rade hemsjukvérden.

Malgrupp ér patienter med obotliga sjukdomar sdsom cancer, neurologis-
ka sjukdomar, hjértsvikt och kronisk obstruktiv lungsjukdom. Patienten ska
ha symtom av sin sjukdom och vara 1 stort behov av kvalificerad palliativ
medicinsk vard. Patienten ska ocksé vilja vistas s& mycket som mdjligt 1
hemmet. For att patienten ska fa hjilp av teamet behdvs remiss fran lakare.

Ostersunds kommun har 5 platser pa enheten Solsidan i Ostersund. Solsi-
dan och Storsjogldntan har ett utvecklat samarbete. I ldnets 6vriga kommu-
ner finns inga uttalade palliativa platser men man uppger att det inte dr na-
got problem att erbjuda patienter 1 ett palliativt skede boende 1 SBF (sdrskil-
da boendeformer) om det behovs.
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Gavleborgs lan

Verksamheter

I Séderhamn finns ett palliativt team bemannat med en sjukskoterska (hel-
tid) och en ldkare (deltid) pa dagtid. Teamet har cirka 30 inskrivna patienter
och dr organiserat i primérvarden. Distriktsskoterskor och familjeldkare har
beredskap. Korttidsplatser inom kommunen kan ordnas inom ett dygn,
ibland samma dag. Trygghetsplatser finns for dessa patienter pa Gévle sjuk-
hus eller Bollnés sjukhus, pd medicinkliniken. Dessutom finns korttidsbo-
endet Visterbacken dir 2-3 platser kan anviandas for palliativ vard. Teamet
arbetar enbart i SOderhamn med nirmaste omnejd.

Det palliativa teamet 1 Bollnds som ar knutet till medicinkliniken vid
Bollnis sjukhus och bemannas dagtid med tva sjukskoterskor deltid (kom-
binerat med tjanst pa avdelning) och en lékare pa deltid. Teamet organiseras
under medicinkliniken. Under jourtid har distriktsskoterskor och familjela-
kare beredskap. Teamets upptagningsomrade ar Bollnds och Ovandkers
kommuner. Trygghetsplatser som anpassas efter de aktuella behoven finns
pa medicinkliniken i Bollnds. Normalt dr cirka 25 patienter inskrivna i verk-
samheten.

I Ljusdal finns ett palliativt team som bestar av 4 sjukskoterskor och en
underskdterska pa nérsjukvardsavdelningen. Dessa stottar distriktsskoters-
korna och kan dka hem pa jourtid till patienter. Patientens ordinarie familje-
lakare dr ansvarig. Patienten har s kallade fortursplatser till nérsjukvards-
avdelningen i Ljusdal och fér plats oberoende av beldggningssituationen.
Dagtid kan patienten komma direkt till avdelningen, pa jourtid via jourldka-
ren. Normalt finns cirka 25 inskrivna patienter

P4 onkologiska ldnskliniken 1 Gdvle finns palliativa vardplatser och
trygghetsplatser. 9 av de 18 platserna &r avdelade for palliativ vard men in
praktiken anvinds fler platser for detta &ndamal. P4 kliniken vérdas patien-
ter fran Gévleborgs 14n, Dalarna och Norduppland. Palliativa teamet ar or-
ganiserat under onkologiska lénskliniken. Teamet &r multiprofessionellt och
bestar av ldkare, sjukskdterskor, arbetsterapeut, kurator och sjukhusprést.
Teamet har telefonrddgivning dagtid och ldkarna har beredskap kviéllar, nét-
ter och helger. Teamet har i genomsnitt 75 inskrivna patienter. Alla patienter
anslutna till teamet har trygghetsplats i1 regel pd den remitterande kliniken.
Teamets medarbetare gér hembesok eller avdelningsbesok. Distriktsskoters-
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kan dr omvéardnadsansvarig och i1 de flesta fall dr teamets ldkare patientan-
svariga. Far patienten plats pa sarskilt boende ar det oftast den familjeldkare
som &r ansvarig for boendet som ocksa tar over patientansvaret. Teamet har
da enbart en radgivande funktion.

Pé& Kvinnokliniken har palliativa patienter direktnummer till kvinnoklini-
kens vardavdelning. En stor del av radgivning och ordinationer sker per te-
lefon och den palliativa patienten har en kontaktsjukskoterska. Patienterna
har ”6ppen retur” till avdelningen, vilket de informeras om vid cancerbe-
skedet. Kontakt ska alltid tas med avdelningen innan eventuell inldggning.
Akuta besok pd kliniken kan ordnas. Det palliativa teamet kopplas in nir
dess resurser behdvs.

I Gévle finns 10 palliativa korttidsplatser pA Bomhusgérden och i Sandvi-
ken 4 platser pa enheten Rosengarden. I Gévle finns dven en mellanvérds-
avdelning som kan ta emot patienter i behov av palliativ vérd.

I Hudiksvall har flera personer utbildats for att inga 1 ett palliativt resurs-
team som dnnu inte skapats. I servicehuset Fredens Kulle i Hudiksvalls tét-
ort finns 4 platser for palliativ vard. | Nordanstigs kommun har man organi-
serat palliativ vird kopplat till ett korttidsboende. Primédrvirden har inldgg-
ningsratt till tva platser. Likarmedverkan sker via familjeldkarkonsult och
geriatriker. Ar 2005 fattade landstingsstyrelsen beslut om att inritta ett nir-
vardscentrum med ett sammanhéllet team bestdende av en ldkare och en
sjukskdterska for vardkoordinering och palliativ vard.
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Dalarnas lan

Verksamheter

Vid Avesta och Hedemora, Falun, Borldinge, Ludvika och Mora Lasarett
finns MOH team med respektive kommun som upptagningsomrade. MOH
teamen arbetar med medicinskt omfattande hemsjukvérd inklusive palliativ
vard. Malgrupperna &r patienter med en langt framskriden sjukdom, oftast i
livets slutskede, och deras anhoriga. De flesta av patienterna har ndgon form
av cancersjukdom men dér finns ocksa patienter med KOL och neurologiska
sjukdomar m.m. Verksamheten bedrivs dygnet runt med sjukskdterskor,
lakare, arbetsterapeut och sjukgymnast som finns i aktiv tjénst dagtid. Sjuk-
skoterskor finns dessutom 1 beredskap nattetid.

I Avesta och Hedemora finns ett gemensamt team med cirka 30 inskrivna
patienter. Teamet har tillgang till 1-2 palliativa platser pa geriatriska klini-
ken samt kommunala korttidsplatser efter behov.

I Falun finns ett MOH-team med cirka 35 inskrivna patienter. Teamet
disponerar dven over en trygghetsavdelning med 6 platser.

I Borlinge finns ett MOH-team med cirka 30 inskrivna patienter. Teamet
disponerar dven over en 2—4 trygghetsplatser.

I Ludvika finns ett MOH-team med cirka 30 inskrivna patienter. Teamet
har dven tillgang till cirka 4 korttidsplatser for palliativ vard i Smedjebacken
och Falun.

I Mora finns ett MOH-team med cirka 25 inskrivna patienter. Kommu-
nerna 1 Mora och Orsa har 3 platser med palliativ inriktning 1 sérskilda bo-
enden

Teamen nar dock inte personer bosatta i norra Malung kommun, Idr och
Sirna samt Alvdalen.
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Uppsala lan

Verksamheter

En stor del av den palliativa varden i Uppsala kommun &r fran 2006 samlo-
kaliserad pa Kronparksgédrden. Dir finns det palliativa rddgivningsteamet en
som &r en resurs for hela ldnet. Hit kan personal fran hela vardkedjan vinda
sig for stod 1 enskilda patientdrenden, med tonvikt pd dem som vardas i det
egna hemmet eller i sdrskilda boenden. Man erbjuder ocksé utbildning i pal-
liativ vard samt personalstdd i samband med véard i livets slut. I teamet ingér
lakare och sjukskoterskor med erfarenhet av palliativ vard.

Sjukvardsteamet, bedriver avancerad hemsjukvéird med cirka 40 inskrivna
patienter och bestar av sjukskoterskor, arbetsterapeut och sjukgymnast fran
Uppsala kommun samt kurator fran kuratorsenheten och likare frdn Onko-
logikliniken pa Akademiska sjukhuset. Teamet har tillgdng till trygghets-
platser pd den palliativa enheten pd Kronparksgdrden. Cancersjuka barn 1
sen palliativ fas kan skrivas in i sjukvardsteamet, med en barnonkolog som
ansvarig ldkare pa jourtid.

Pa Kronparksgéirden finns tre avdelningar for palliativ vérd. Hospiceav-
delningen med 12 platser hor till geriatriska kliniken och har hela ldnet som
upptagningsomrade. Avdelningen Omtanken drivs av Uppsala kommun och
har 15 platser for korttidsboende for patienter i palliativ fas oavsett diagnos.
Avdelningen Tindran har 16 platser for patienter med palliativ diagnos/ eller
sjukdomar. Tolv av platserna dr for patienter 6ver 65 &r och resterande fyra
for personer 21-64 ar.

Landstingets palliativa verksamhet 1 Enképing och Habo kommuner ér lo-
kaliserade till onkologienheten vid lasarettet i Enkdping. Dir finns fyra plat-
ser for dagverksamhet samt tvad platser for kortare vistelse 1 samband med
medicininstdllning, avlastning m.m. Nirheten till onkologen goér att man
aven har tillgang till tre platser for behandling under dagtid. Vid sjukhuset
finns dven ett sjukhusanslutet hemsjukvardsteam (SAH) med ldkare, sjuk-
skoterskor samt kurator. I teamet ar cirka 15 patienter inskrivna.

Landstingets palliativa verksamhet i Osthammars och Tierps kommuner
utgdrs av tvd SAH-team lokaliserade till respektive sjukhus. I Osthammar &r
5-10 patienter inskrivna och i Tierp 5—7 patienter.

Likare fran Gévle sjukhus svarar for SAH-vérden i Alvkarleby kommun.
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Vastmanlands lan

Verksamheter

I Landstinget Vastmanland finns avancerad hemsjukvard tillginglig i form
av Lasarettsansluten hemsjukvard (LAH) for boende i Visterds, Suraham-
mar och Hallstahammar som drabbats av obotlig tumérsjukdom och har kort
forvintad overlevnadstid. Andra kriterier som kravs for att erbjuda avance-
rad hemsjukvard dr att patientens vardbehov dr av sddan karaktir att han
eller hon endast kan lamna sjukhuset med stod av avancerad hemsjukvérd,
samt att vardformen innebdr att patienten bor fa en hogre livskvalitet. Pallia-
tiv vard ges 1 genomsnitt till cirka 100 patienter samtidigt.

Onkologikliniken har ocksd det medicinska ansvaret for Gryta hospice
med 15 platser. Detta hospice drivs under kommunalt huvudmannaskap.

Aven i Heby och Ostervéla finns avancerad hemsjukvérd. Dir finns den i
form av primirvardsansluten hemsjukvérd (PAAH). De patientgrupper som
omfattas dr patienter i terminal cancervard, kroniskt progressiva lungsjuk-
domar med syrgasbehandling, kroniskt progressiva neurologiska sjukdomar
samt gravt hjirtsjuka med svikt. Inom PAAH ges dven palliativ vird. Ata-
gandet omfattar bland annat att genomfora avancerad hemsjukvard for pati-
enter i livets slut motsvarande i1 genomsnitt cirka fyra patienter kontinuer-
ligt. Inom bade Ostervéla och Heby omfattar dtagandet ytterligare insatser
nir det géller den avancerade hemsjukvarden och ldkarmedverkan 1 sirskil-
da boenden.

I Sala pagér uppbyggnad av ett team for medicinsk omfattande hemsjuk-
vard (MOH) inom ramen for nationella handlingsplanen. Teamets arbete
omfattar bade basal och avancerad hemsjukvérd.

I Koping, Kungsor och Arboga finns sedan 2005 avancerad hemsjukvard
kopplad till avdelning 2 pd Kopings lasarett. Insatserna &r begransade till
personer med obotlig tumdrsjukdom och med kort férvintad dverlevnadstid.
I K6pings kommun finns en palliativ avlastningsplats.

I Skinnskatteberg har hemsjukvérdsuppdraget forts over till kommunen i
samband med Adelreformen. I 6vriga delar av Vistmanland saknas for nér-
varande avancerad hemsjukvard och dérfor anslds pengar for att bygga upp
en avancerad hemsjukvard for en begrinsad patientgrupp under tva ar via
aterstdende medel frdn den nationella handlingsplanen. I samband med om-
struktureringen av Landstinget Vistmanlands hélso- och sjukvard fick pro-
jektet ”Etablering av nérsjukvard” i samverkan med nérsjukvardens motta-
garorganisation i uppdrag att initiera och stddja utvecklingen av avancerad
hemsjukvérd i KAK-regionen, Fagersta inklusive Norberg samt Sala.

115



Varmlands lan

Verksamheter

Onkologavdelningen vid Karistads sjukhus har 15 vardplatser dir 13 an-
viands for onkologens patienter och tva for kirurgens patienter. Onkologkli-
niken &r en linsresurs som arbetar klinikoberoende mot ansvarig PAL. On-
kologen har framst ett behandlande uppdrag for alla cancerpatienter som far
cytostatika och strédlbehandling. Hér vdrdas dven patienter i palliativt skede.
Vid onkologkliniken finns tre konsultskoterskor som dr en resurs for hela
lanet. Cirka 200 patienter dr inskrivna samtidigt varav cirka 130 &r under
aktiv vard. Personalen gér hembesok och dr bade ett stod for hemsjukvar-
dens personal och utfor aktiv uppfoljning och behandling i hemmet. Dessut-
om fungerar de som smértenhetens resurs 1 ldnet och hjélper till med deras
uppfoljning. De fungerar d4ven som ldnk mellan 6ppenvérd och slutenvarden
och kan vid behov bereda patienter vardplats pa sjukhus. Konsultskoters-
korna har beredskap pé kvillar och helger. Inom onkologen finns dven tre
cytostatikasjukskoterskor som gor cirka 1200 behandlingar per ar.

Vid Centralsjukhuset i Karlstad finns 12 vérdplatser vid den palliativa en-
heten Glédntan. Glintan dr den enda enheten 1 ldnet med vardplatser enbart
for svart sjuka, palliativa patienter.

Upptagningsomradet ar hela lanet. Sedan 2002 finns ett rddgivningsteam
knutet till Gléntan. Radgivningsteamet jobbar med Oppenvérd, hembesok
samt stod till distriktskoterskor 1 kommunal vard. Dessutom servar radgiv-
ningsteamet de kommuner som ingick i det fore detta centrala distriktet.

Karlstads kommun har sju palliativa vardplatser pa Vagen som till viss del
finansieras med ldkare fran Centralsjukhuset.

Vid sjukhuset 1 Arvika finns ett palliativt radgivningsteam. Teamet har ett
konsultativt arbetssétt och samarbetar med kommunernas distriktsskoters-
kor. Sjukskoterskorna i teamet gor ofta hembesok, men ldkaren endast 1 un-
dantagsfall. Radgivningsteamet delar lokaler och samarbetar med cytostati-
kaenheten samt onkologkliniken pa Centralsjukhuset. Pa enheten finns ock-
sd ndgra platser for dagvard. Patienter som &r inskrivna i palliativa teamet
har fri retur till vardplatserna inom kirurgen.
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Ett palliativt radgivningsteam med utgéngspunkt frdn allmottagningen
finns for personer bosatta 1 Torsby, Hagfors, Munkfors och Sunne kommu-
ner. I den 6ppna virden samverkar man med kommunernas distriktsskoters-
kor. Verksamheten bedrivs under kontorstid. Sjukskoterskor och kurator gor
hembesok. Hosten 2006 var 35 patienter inskrivna. Slutenvardsplatser vid
sjukhuset anvinds vid behov, dir patienten har mojlighet att bli inlagd dyg-
net runt. Alla patienter som &r inskrivna i det palliativa rddgivningsteamet
har en hemavdelning och en PAL.

Carema Nérvérd 1 Sdffle har ett palliativt team som framst arbetar konsul-
tativt med stod till kommunernas vardpersonal. Sjukskoterskorna i teamet
gOr nagra hembesdk per dag. Patienterna garanteras plats pa Nava.

Carema Narvard i1 Kristinehamn bedriver SAH (sjukhusansluten hem-
sjukvérd) som riktar sig till personer bosatta 1 Kristinehamns kommun.
Verksamheten, leds av en ldkare som har ett dygnet-runt-ansvar. Cirka 70
patienter dr inskrivna i SAH . For vissa patienter (framfor allt 1 in- och ut-
skrivningsskedet) delas ansvaret med kommunen. Patienterna garanteras
plats pd Néva.
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Vastra Gotalandsregionen

Verksamheter

Inom hilso- och sjukvarden i Sodra Alvsborgs lin finns tre palliativa team
stationerade pa Sodra Alvsborgs sjukhus i Bords, Skene lasarett samt vid
Alingsas lasarett. I september 2006 hade teamen 90 respektive 29 inskrivna
patienter.

I Lidképing finns Hospice Gabriel som drivs i stiftelseform. Verksamhe-
ten har 9 platser for boende och 15 platser dagsjukvérd. Flertalet patienter
kommer fran Lidkopings kommun men &ven andra kommuner i ndromradet
koper platser efter behov.

Palliativa rddgivningsteamet vid kdrnsjukhuset i1 Skovde fungerar som en
resurs for den palliativa vard som bedrivs pa sjukhus, i palliativa team, pa
sjukhem och i hemsjukvarden. I september 2006 var 17 patienter inskrivna i
verksamheten. Teamet, som arbetar konsultativt, bestar av likare och sjuk-
skoterskor. Teamets upptagningsomrade dr hela Skaraborg utom vistra de-
len dér det finns ett s k palliativt kunskapsteam vid sjukhuset 1 Lidkdping.
Detta team bestér av ldkare och sjukskoterskor fran olika kliniker pé sjukhu-
set och har som 6vergripande uppdrag att bevaka utvecklingen och stirka
den palliativa verksamheten vid sjukhuset.

Pé Kérnsjukhuset finns dven

NARA-teamet for patienter med cancerdiagnoser i palliativ skede som till-
hor kirurg- och urologomrade

LINDRA-teamet for lungcancerpatienter med perspektivet palliativ vard
redan vid diagnostillféllet

LISA-teamet som dr en integrerad del av hematologavdelningen
GYNNA-teamet som &r kvinnoklinikens palliativa verksamhet
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Alla teamen arbetar bdde med béde telefonradgivning och hembesdk. Nagon
specifik ldkare finns inte i teamen utan man arbetar med respektive behand-
lingsansvarig likare.

NU-sjukvérden ger vard pa sjukhus och mottagningar framst till invanar-
na i Bohusldn, Dalsland och Go6taPite dlvdal.

Palliativa enheten i NU-sjukvarden bestar av tvd rad- och stodteam, ett
pd NAL (Norra Alvsborgs Linsjukhus) och ett pd Uddevalla sjukhus. NAL
teamet riktar sig till kommunerna Amdl, Bengtsfors, Dals-Ed, Mellerud,
Fiérgelanda, Vinersborg, Trollhdttan, Ale och Lilla Edet. Teamet vid Udde-
valla sjukhus riktar sig till kommunerna Strémstad, Tanum, Sotends, Lyse-
kil, Munkedal, Uddevalla och Orust. NAL-teamet har 176 och teamet vid
Uddevalla sjukhus har 84 palliativa patienter inskrivna. Rad och stod
teamen hjélper till med olika medicinska atgirder for att lindra t.ex. vérk
eller andra obehag, ger stdd i omvardnadsfrdgor och fungerar som en lank
mellan sjukhuset och hemmet. Teamen samarbetar med och gér hembesok
tillsammans med personal fran priméarvard och kommun.

I Kungdlvs kommun finns enheten Fridhemskullen med en plats reserve-
rad for palliativ vérd.

I kommunen finns dven ett omvardnadsteam (VILS-teamet) som ger om-
vardnad till patienter i livets slutskede. Teamet bestar av underskoterskor
och leds av patientansvarig sjukskoterska.

Aven i Tjérns kommun finns en underskoterskegrupp som arbetar med
palliativ vard. Gruppen dr inte fast utan samlas da behov uppstér, dvs. da
ndgon hemmaboende ir i behov av palliativ vard. Ovrig tid hér underské-
terskorna till andra grupper i hemtjénsten. Gruppen leds av patientansvarig
sjukskoterska med stod av ldkare fran primirvarden som arbetar over hela
kommunen. Gruppens kompetens halls upp med utbildningar som bl.a ar-
rangeras av Bricke Diakoni. Pa ett av kommunens sérskilda boenden finns
ett rum for palliativ vard samt ett Gvernattningsrum.

I Goteborg bedrivs palliativ vird inom hemsjukvérd vilket organiseras av
sex stadsdelsforvaltningar (Hogsbo, Kortedala, Hisingen, Centrum, Hérlan-
da och Styrso) I september 2006 fanns totalt 181 patienter inskrivna

Hospice 1 Goteborg ar ett samlingsnamn for den hospiceverksamhet som
Goteborgs stad bedriver. SDN Hogsbo dr resursndmnd for beldggningen av
hospiceplatserna. Hemsjukvarden i1 véstra Géteborg samordnar och formed-
lar platserna. Avtal finns med Kalltorps Hospice som har 10 platser, Hel-
hetsvarden Bricke med 10 platser och Anggardens Hospice med 11 platser.

Palliativa enheten vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg, till-
hor organisatoriskt geriatriken, omrade Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Enheten har 15 slutenvérdsplatser. Det dr inget boende utan en sjukavdel-
ning och patienterna kommer dit pa remiss nar man behdver enhetens resur-
ser, oavsett alder (dock inte barn). Upptagningsomradet dr samma som for
Sahlgrenska sjukhuset 1 Ovrigt. Remisserna skrivs till storsta delen fran
Sahlgrenska ovriga kliniker sdsom urolog, onkolog, lungmedicin, kirurg
m.fl. samt fran hemmet via 6ppen retur. Remisserna beddms av enhetens
lakare. Kriterier for intagning &r behov av medicinska specialinsatser inom
palliativ vard, symtomkontroll, palliativ mobilisering och rehabilitering
och/eller stort behov av psykosocialt stod for att béttre klara aterstaende liv
s& bra som mojligt.
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Enheten arbetar i team som formas runt patienten beroende pd vilka be-
hov som finns. All personal dr stationerad pa avdelningen for att underlétta
lattillgdnglighet for patienter och nérstdende. Personalen bestar lidkare, sjuk-
skoterskor, underskoterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeut, kurator, kokers-
ka, vardenhetschef och diakon fran sjukhuskyrkan. Tillgang finns till sjuk-
husets dvriga resurser sdsom dietist, rontgen, konsulter mm. Enheten bedri-
ver utbildning i palliativ vdrd pa olika sétt. Hir erbjuds en tvadagarsutbild-
ning i palliativ vird for sjukhusets personal och for de kommunalanstéllda.
Foreldsarna &r till storsta delen personal frdn enheten. Enhetens personal dr
ocksa ute pa skolor, framst i olika former av vardutbildningar och tar dven
emot studiebesok.

Pa flertalet enheter bedrivs palliativ vard bl.a. SU/Mdlndal PRIM, smért-
enheten och geriatriken pa Sahlgrenska sjukhuset. Vidare finns hemsjukvar-
den i Gunnared och primérvardsansluten hemsjukvard inom Gé&teborgs stad
SDF Hairlanda och hemsjukvarden Hisingen. For patienter fran Goteborgs
kommun finns en speciell samordning som administreras av hemsjukvarden
1 vistra Goteborg.
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Hallands lan

Verksamheter

Palliativ vard bedrivs pd alla vardnivder och vardkedjeprogram finns fram-
taget for en sdker vardkedja i Landstinget Halland. Primérvarden ar huvud-
aktor 1 samverkan med kommunen, som forstérks av de palliativa enheterna.
De palliativa enheterna i landstinget har ett néra samarbete med primérvar-
den och kommunen genom konsultationer i hemmet vid behov av forstarkta
medicinska insatser. For inldggning pd véardplats krdavs en remiss. Mgjlighet
till 6ppen retur for patienterna finns vid de palliativa enheterna, vilket inne-
bdr att patienterna som dr kinda pa vardavdelningen kan, vid behov, soka
direkt dit utan att behdva uppsoka akutmottagningen.

Ldnssjukhuset i Halmstad
e Onkologisk enhet inom kirurgkliniken. 10 vardplatser pa onkologiska
enheten.

e Mobilt onkologiskt team som utfér avancerad hemsjukvérd och palliativ
radgivning. I dagsldget ca 25 patienter men med malet att utdka till 50
patienter

e Oppen retur kan erbjudas
¢ Behandlingsavdelning

e Nitverk med representanter fran patientorganisationer, brukarrdd, kom-
munen och vardpersonal for en trygg vardkedja

Virdenhet i Falkenberg
e Palliativ virdenhet med 8 vardplatser vid Falkenbergs véardcentral
e Oppen retur kan erbjudas

e Mobil verksamhet for konsultation 1 hemmet vid forstiarkta medicinska
insatser, ca 35 inskrivna patienter

e Mottagning
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Sjukhuset i Varberg

e Palliativ vard bedrivs vid kirurgklinikens tva vardavdelningar. Kirurgkli-
niken har totalt 50 vardplatser. Antalet platser for palliativ vard anpassas
efter de aktuella behoven men héller sig kring 10 platser.

e Oppen retur kan erbjudas
e Palliativt radgivningsteam finns med ca 100 inskrivna patienter

Specialistvard inom Ndrsjukvarden i Kungsbacka

e Palliativ vdrd bedrivs inom avdelningen medicin, geriatrik och rehabili-
tering vid nérsjukhuset 1 Kungsbacka. 8—10 vardplatser for palliativ vard.

e Samverkar med Sjukhuset i Varberg

e Kan erbjuda avancerad sjukvéird i hemmet. CA 50 inskrivna patienter
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Stockholms lan

Verksamheter

Uppgifterna i detta avsnitt 4r hdmtade frdn den kartldggning av palliativa
vardenheter 1 Stockholms 1dn som utfordes av Onkologiskt centrum 2003.

Stockholms Stad

SAH 1 + 2 Brommageriatriken

SAH/avd 61+ SAH/avd 62

Ersta SAH och Hospice

AVD 3 & 4 SSH

SAH SSH, SAH Sthimger,

ASIH Langbro Park

Summa Avancerad hemsjukvérd 260 platser
Slutenvard 52 platser

Norra ldnsdelen

Pall vardenh Forenade Care,

Avd 61 Lowenstromska geriatrik

ASIH Jérfalla/Upplands Bro,

Liding6 Hospice, ASIH Norrtilje,

Lowet Narvard ASIH, SSH avd 3+4

Ersta Hospice

ASIH Solna/Sundbyberg

Summa Avancerad hemsjukvard 244 platser
Slutenvard 47 platser
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Sodra ldnsdelen

ASIH Langbro Park

ASIH Nacka,Palliativ enhet Nackageriatriken
Pall enh./ASIH Haninge Tyreso

SAH Soédertélje

SAH Nyndshamn

SSH avd 3+4

Ersta Hospice

Maria Regina

Summa Avancerad hemsjukvard 221 platser
ook Slutenvard 40 platser
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Gotland

Verksamheter

I februari 2004 startades en onkologisk enhet pé Visby lasarett. Enheten ska
1 forsta hand erbjuda onkologisk vard till de patienter som tidigare vardats
pa kirurg- kvinno- samt 6ron- néis- och halsklinikerna. Enheten bestar av en
onkologmottagning samt en vardavdelning med étta vardplatser med huvud-
saklig inriktning pa palliativ onkologisk vérd.

Social- och omsorgsforvaltningen skapat fyra platser for palliativ vard 1
samarbete med stiftelsen Gotlands Sjukhem.

I maj 2006 startade en forsoksverksamhet med ett palliativt hemsjuk-
vardsteam som &dr knutet till onkologenheten vid Visby lasarett. I september
2006 var sex patienter inskrivna i verksamheten. Teamet dr tankt att i forsta
hand vara ett komplement till primérvirden som skdter den basala hemsjuk-
varden pd Gotland men servar dven dldreomsorgen som konsulter vid t.ex..
smértproblematik och med blodtransfusioner for onkologiska patienter.
Teamet arbetar 1 ndra samarbete med primarvarden och gér gemensamma
hembesok med DSK samt har PAL-skapet for de onkologiska hemsjuk-
vardspatienterna.
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Sodermanlands lan

Verksamheter

Norra ldnsdelen

P& Mailarsjukhusets onkologiska klinik i Eskilstuna finns sedan 1994 en
enhet for palliativ vdrd med 10 slutenvardsplatser. For Eskilstuna titort
finns en SAH-verksamhet for cirka 20 inskrivna patienter med bemanning
dygnet runt. Onkologkliniken ansvarar dven for SAH-verksamheten. Nagot
organiserat samarbete med primérvarden och kommunen finns inte.

I Strdingnds kommun finns sedan ett par ar tillbaka primirvéardsansluten
palliativ vard. Denna dr bemannad dygnet runt och har tillgdng till enstaka
trygghetsplatser pd tvd kommunala boenden. Utover palliativ patientvard
bedrivs dven handlednings- och utbildningsinsatser till kommunens perso-
nal. Antalet inskrivna patienter varierar mellan 15 och 23.

Viistra ldinsdelen
Ett palliativt team med tillgang till

5-7 trygghetsplatser &r lokaliserat till Kullbergska sjukhuset 1 Katrineholm.
Antalet inskrivna SAH-patienter varierar mellan 15 och 20. I Flen och i
Vingdker finns primirvardsansluten verksamhet med tillgang till det pallia-
tiva teamet och trygghetsplatser pd Kullbergska sjukhuset. P4 dagtid ansva-
rar primirvarden for dessa patienter och pa kvillar och nétter kommunsjuk-
skoterska.

Sodra linsdelen

Vid Nykopings lasaretts geriatriska rehabiliteringsklinik finns enheten Man-
teln med 10 slutenvardsplatser av hospicekaraktir. Verksamheten utnyttjas
huvudsakligen av patienter fran Nykopings kommun dven om enstaka rela-
tivt unga cancersjuka personer frdn grannkommunerna vardas dar.

Det finns ingen organiserad SAH i den sddra ldnsdelen. Forsok att starta
sddana verksamheter har stupat pga ldkarbrist. Som provisorisk 16sning
finns dock en samordnande sjukskdterska for palliativ vard pa enheten Man-
teln, samt distriktsskdterskor med samordningsansvar inom primarvarden i
respektive. Fast organiserad PAH saknas alltsd i hela den sddra ldnsdelen
och lékarstodet inskrénks till ordinarie mottagningar vid de sirskilda boen-
dena.
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Ostergétlands 1an

Verksamheter

De palliativa rddgivningsteamen dr heltickande i ldnet, med de tre team
som dr baserade i Norrkdping, Linkdping och Motala. Teamen arbetar kon-
sultativt mot PAH-verksamheterna, mot sjukhusens olika kliniker, mot &vri-
ga primdrvarden samt gentemot varden inom lénets kommuner.

Palliativa slutenvardsplatser finns i Norrkoping pa Linnéa-enheten med 7
platser, avdelning 96 i Linkdping har 6 platser och avdelning 8 i Motala har
6 platser. For PAH 1 Valdemarsvik koper landstinget 1 plats p4 Vammar-
hojdens sjukhem for att klara inneliggande vard for de palliativa patienterna.
I Atvidaberg finns ett nira samarbete med kommunens sirskilda boenden
och 1 Finspdng finns en dronmirkt palliativ plats pd nirsjukvardsavdelning-
en pa lasarettet.

Sammanfattningsvis finns siledes 24 fasta palliativa slutenvardsplatser
exklusive stroplatser som ordnas vid behov ofta i samverkan med kommu-
nen.

Antalet anslutna palliativa LAH patienter var totalt cirka 220 varav
e Linkoping 70

Norrkdping 70
Motala och Mj6lby 3540 + 20-25
e Finspang LAH cirka 20

Nér det giller PAH verksamheterna géar det inte helt att sirskilja palliativa
insatser och palliativ vérd i livets slutskede helt fran avancerad sjukvard 1
hemmet av kroniskt sjuka patienter och dirfor &r siffrorna &r osdkra. Totalt
fanns uppskattningsvis cirka 35 patienter inskrivna varav

e Atvidaberg PAH cirka 15-20
e Valdemarsvik PAH 5-10
e Kisa och Osterbymo PAH 15-20 patienter

Samtliga LAH-verksamheter har tillgang till sjukskoterskor och ldkare dyg-
net runt. Detta giller dven PAH i Atvidaberg och vid PAH i Valdemarsvik
finns sjukskoterskor (samarbete med kommunen) samt palliativ 1dkare till-
giinglig pa telefon under jourtid. PAH i Kisa och Osterbymo har sjukskd-
terska tillgénglig under jourtid samt distriktsldkare pa telefon.
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Orebro lan

Verksamheter

Geriatriska kliniken vid Universitetssjukhuset i Orebro har en palliativ sek-
tion bestdende av en palliativ vardavdelning med 12 platser och LAH.. En-
heten tar patienter i behov av palliativ vard nér kraven pd smértlindring och
nutrition dr hoga (t.ex. pumpar och parenteral nutrition) och om det finns
stora psykosociala/existentiella problem (familjesituation mm.).

Enheten bistar den basala palliativa varden nér patienten behover infusio-
ner eller blodtransfusioner och stottar ocksa den palliativa verksamheten i
omkringliggande kommuner (Kumla, Hallsberg och Askersund) nir de ef-
terfragar hjilp. Vardavdelningen &r len dnsresurs och patienter kan remitte-
ras frén hela ldnet. Enheten har vardat patienter i stort sett fran alla kommu-
ner, men det dr vanligt att patienten och anhdriga vill ha en néarhet till var-
andra vid denna typ av vérd. Darfor tackar patienten ibland nej till den er-
bjudna platsen.

Vid Karlskoga lasarett har ett palliativt team etablerats och Lindesbergs
lasarett har motsvarande specialistresurs for detta. Dessa team fungerar som
stod for oppenvarden och gor insatser vid behov. Kommunernas och pri-
marvarden ansvarar for den basala palliativa varden didr kommunerna
har ansvar for alla sjukvérdsinsatser i hemmet nér det géller sjukskoterskor
och arbetsterapeuter och primérvarden ansvarar for insatser fran ldkare och
sjukgymnaster. Kommunerna har trygghetsplatser som patienten kan fa till-
gang till med mycket kort varsel och platserna utdkas for narvarande i en del
kommuner for att béttre motsvara behovet.

Den kommunala hemsjukvéirden och primérvarden svarar for den basala
palliativa hemsjukvarden. Patienter remitteras till den palliativa sektionen
vid Universitetssjukhuset i Orebro av lidkare vid universitetssjukhuset, di-
striktsldkare eller distriktsskoterska (kommunal eller primérvérdsanstilld).
Orebro kommun och Orebro lins landsting har triffat en sérskild dverens-
kommelse om palliativ vard som bl.a. reglerar ansvarfrdgor, resursinsatser
m.m.

Tvé palliativa konsultteam finns i Lindesberg respektive Karlskoga med
ndra anknytning till den slutna vérden. I dessa team finns ldkare och sjuk-
skoterskor med palliativ kompetens.
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Niér patientens behov inte kan tillgodoses enbart av den kommunala hem-
sjukvarden och primirvarden, gor de palliativt specialiserade ldkarna och
sjukskdterskorna de insatser som behdvs efter dverenskommelser. Utifrdn
den enskilde patientens behov skridddarsys ldmpliga insatser. Detta kan da
ske utan att hdansyn behdver tas till olika huvudmén. Grunden ar kommu-
nens hemsjukvard med sjukskoterskor och hemtjénstpersonal samt primar-
vardens ldkare. Insatserna frdn hemtjinstpersonalen regleras av respektive
bistdndsbedomare. Kommunens sjukskdterskor eller den ansvariga distrikts-
lakaren bedomer om de kan klara behovliga insatser pd egen hand eller om
de behover insatser fran den palliativa organisationen.

Nar patienter 1 behov av palliativ hemsjukvard véardas pd Lindesbergs re-
spektive Karlskoga sjukhus skickas remiss till det palliativa konsultteamet
frén slutenvarden. Remissen beddms och man beslutar om den kommunala
hemsjukvérden tillsammans med ansvarig distriktslédkare kan ta hela ansva-
ret for patienten eller om det behovs ytterligare insatser fran konsultteamet
beroende péd patientens behov. Kommunerna uppmuntras att avsitta vissa
korttidsplatser som far anvdndas for dessa patienter upp till fem dagar fore
bistaindsbeddmares beslut.

Den palliativa specialistkompetensen inom hemsjukvarden finns 1 LAH
som har ansvar for Universitetssjukhuset i Orebros (USO) primira upptag-
ningsomrade. Dar finns sjukskoterskor, ldkare och kurator med speciell pal-
liativ kompetens. Om patienten bedoms vara i behov av specialiserad pallia-
tiv hemsjukvard men inte behover insatser av mer omfattande natur frén
kommunen, ansluts patienten till LAH.
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Kalmar lan

Verksamheter

I linet finns tva parallella organisationer for palliativ vérd.

I norra lénsdelen finns det ett palliativt radgivningsteam (PRIVO) till-
gingligt under dagtid pd vardagar. Varje ar hjélper teamet 250 patienter. De
patienter som skrivs in i LAH och fér palliativ vard har inldggningstrygghet.
Det innebir att de kan ldggas in pa sjukhuset direkt ndr som helst pa dygnet
utan att behdva ga via akutmottagningen. Sjukhusen i Oskarshamn och Viis-
tervik ger dels palliativ vard pé sjukhuset, dels anvinder sig av det palliativa
raddgivningsteamet.

I sddra delen finns det en palliativ enhet knuten till kliniken f6r geriatrik
och rehabilitering vid Lénssjukhuset i Ka/mar. Enheten utgdrs av en avdel-
ning for slutenvérd, ett palliativt radgivningsteam och lasarettsanknuten
hemsjukvérd (LAH). Patienter som skrivs in i LAH har inldggningstrygghet
vilket ocksa giller de 200 patienter i den sddra ldnsdelen som far stod av
raddgivningsteamet. Radgivningsteamet (PRIK) arbetar med konsultativt stod
och utbildning till primirvérden och kommunernas sérskilda boenden. Vid
enheten for palliativ medicin finns en mottagning och en vardavdelning med
12+12 platser samt dagsjukvard.
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Blekinge lan

Verksamheter

De senaste tre aren har den palliativa varden utvecklats med priméirvarden
och kommunerna som bas. Ambitionen ir att pd den lokala nivén ansvarar
den patientansvariga primdrvardsldkaren respektive patientansvariga sjuk-
skoterska for insatserna hos patienten. I respektive kommun eller kommun-
del utses tva sjukskdterskor per primirvardsomréade, en frén den kommunala
organisationen och en frdn primérvarden, att fungera som lokala resursper-
soner ndr det giller vard i livets slutskede. I vérdsituationer nar den lokala
kompetensen dr otillrdcklig och den patientansvariga ldkaren for vérden i
hemmet dr behover sirskild kompetens eller sirskilda insatser ska vederbd-
rande i forsta hand vénda sig till den patientansvariga ldkaren pd den klinik
dar patienten tidigare vardats. Kan problemet inte 16sas pa detta sitt kopplas
Blekinge sjukhusets palliativa konsulter in. Denna tvérprofessionella vard-
personal bestir av ldkare, sjukskoterskor och kuratorer, med olika specia-
listkompetenser och geografisk representation fran BLS Karlshamn och
Karlskrona. Denna organisation fungerar dock dnnu inte fullt ut. Foérsok har
gjorts att starta palliativa rddgivningsteam och enheter vid sjukhusen i
Karlshamn och Karlskrona men ingen sadan verksamhet bedrivs. 1 lénet
finns ingen avancerad hemsjukvard utan de palliativa insatserna i ordinért
boende ges 1 den basala hemsjukvarden.

I Karlskrona finns enheten Tryggve med 2 + 2 platser och 1 Ronneby en-
heten Hostsol med 6 + 1 platser. Bigge dessa enheter drivs i kommunal regi.
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Jonkopings lan

Verksamheter
Jonképings sjukvardsomrdde
Omfattar Jonképing, Habo och Mullsjo kommuner.

Politiska beslut fran 1998 har fastslagit att primérvarden ska utgéra basen
for den palliativa virden i ldnet. Som kompetensresurs ska det dessutom
finnas ett resursteam (ett centralt palliativt team) inom varje sjukvérdsom-
rdde bestdende av ldkare, smaértsjukskoterska, distriktsskoterska samt en
representant for den kommunal hélso- och sjukvarden. Den ordinarie vard-
personalen vid vardcentralen eller vid det sédrskilda boendet utgoér basen for
varden runt den svért sjuke patienten. Med ordinarie vardpersonal menas har
distriktsldkare, distriktsskoterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster och ku-
ratorer, men ocksa kommunal personal som kommunsjukskoterska, under-
skoterska eller hemtjénstpersonal. Som gemensam resurs finns kvélls- och
nattsjukskoterskor 1 primérvarden.

Inom Habo och Mullsjo kommuner finns en gemensam hemsjukvardsor-
ganisation mellan landsting och kommun pa kvéllar och nétter och helger
som dven innefattar den palliativa varden. Nér en patient i Habo och Mullsjo
kommuner behdver en sviktplats 16ses detta genom en kommunal korttids-
plats.

Ekhagens gédsthem med 10 vardplatser finns som en gemensam resurs for
de patienter som dr i behov av vérd i livets slutskede och som ar bosatta
inom Jénkopings kommun.

Verksamheten drivs av kommunen med lékarinsatser fran primérvéarden.
Knuten till Ekhagen dr ocksa en sjukskoterska fran primédrvarden med in-
riktning pa avancerad smartbehandling.

Sjukskdterskor och ldkare som arbetar pa Ekhagens gédsthem utgér en
kompetensresurs som bendmns Ekhagens palliativa team. (EPT ). EPT kan
ge konsultativt stod till vrdcentralernas personal under dagtid pa vardagar.
Jourtid kan sjukskodterskan pa Ekhagen ge rdd och stod i praktiska omvérd-
nadsfragor. Under jourtid ansvarar bakjouren vid jourcentralen fér den pal-
liativa varden vid Ekhagens gésthem och for de palliativa patienter som
finns inom hemsjukvérden och i de sirskilda boendeformerna.

Pa varje vdrdcentral, inom kommunen samt pa de storre klinikerna finns
en kontaktperson som ingar i ett palliativt ndtverk. I dessa nitverk utvecklas
nya rutiner och samarbetsfragor. I september 2006 var cirka 75 patienter
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inskrivna i palliativ vird (inom hemsjukvérden exklusive dem som vistas pa
kommunens édldreboende).

Hoglandets sjukvdrdsomrade

Omradet omfattar Trands, Aneby, Ndssjo, Eksjo, Sdvsjo och Vetlanda kom-
muner.

Sedan sju ar tillbaka finns ett resursteam for palliativ vard pa Hoglandet
bestdende av distriktsskoterska, distriktsldkare, kommunsjukskdterska,
smaértsjukskoterska och till en tidigare dven en ldkare fran sméirtenheten.
Resursteamet samordnar den palliativa varden, planerar och genomfor ut-
bildning och kompetensutveckling, anger riktlinjer och tar fram rutiner, ini-
tierar och genomfor kvalitetsarbeten, foljer upp verksamheten m.m. Resurs-
teamets lakare fungerar som stod till personalen som lokalt ansvarar for de
palliativa patienterna och &r dven en ldnk mellan den slutna och den 6ppna
varden genom en allménlikarkonsultfunktion.

Organisationen 1 Ovrigt bygger pa den befintliga primirvérdsanslutna
hemsjukvérden och den kommunala hemsjukvérden d.v.s. sjukvarden i sér-
skilda boenden. Som stéd for sina kollegor i primirvarden och kommunen
finns lokala palliativa team. Dessa bestér av distriktslidkare, distriktsskoters-
kor och kommunsjukské&terskor

Lokala team finns i samtliga kommuner och primdrvardsomraden pé
Hoglandet. De ansvarar for introduktion av vardprogram och 6vrig informa-
tion lokalt samt fOr att rutiner fungerar. De initierar och samordnar lokala
utbildningsaktiviteter och ansvarar for det praktiska arbetet kring in- och
utregistreringar av palliativa patienter som dr folkbokforda i kommunen.
Teamen har dven ansvar for lokalt utvecklings-, uppfoljnings och forbatt-
ringsarbete med stod av resursteamet.

Normalt finns 100—120 aktuella patienter registrerade och antalet palliati-
va platser varierar mellan kommunerna. Vetlanda har flest med 6 platser pad
enheten Oasen. Ovriga kommuner har 2-3 platser per kommun (cirka 18
platser totalt).

Virnamo sjukvardsomrdde
Omfattar Vaggeryd, Gnosjo, Gislaved och Virnamo kommuner.

Vid Viérnamo sjukhus finns ett palliativt rddgivningsteam bestdende av tva
ldkare och tvd sjukskoterskor pa deltid. Teamet arbetar konsultativt mot
personalen i primérvarden och kommunerna. I undantagsfall patar sig lakar-
na PAL ansvaret for enskilda patienter. Har har dock satts ett tak™ pa tre
patienter. Teamet arbetar i huvudsak i Vdrnamo kommun och har inga in-
skrivna patienter. I sjukvardsomradet finns ingen avancerad hemsjukvérd.
Virnamo kommun driver gdsthemmet Svalan som &r en enhet for palliativ
vard. P& gidsthemmet finns 9 platser.
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Kronobergs lan

Verksamheter

Onkologkliniken 1 Véxjo ar lansonkologisk klinik for Blekinge och Krono-
bergs ldn. Vid kliniken bedrivs aktiv kurativ och palliativ onkologisk vérd
och behandling. Inga sidrskilda platser dr avdelade for palliativ véard 1 sent
skede.

Vid onkologiska kliniken pa Centrallasarettet i Vixjo finns en palliativ
raddgivningsgrupp bestdende av fyra sjukskoterskor varav en ér placerad i
Ljungby. Gruppen har egen likare i fjortondagarsperioder. Ovriga tider
samarbetar gruppen med de patientansvariga likarna. Gruppen fungerar som
stod till hemsjukvéarden dagtid méndag — fredag och arbetar for att stirka
samarbetet mellan 6ppen och sluten vird och fungerar som en link som
knyter samman vardkedjan. Sjukskoterskorna utfér dven direkta medicinska
insatser 1 ordinért boende. Normalt dr cirka 40 patienter anslutna till grup-
pen men man har inget remissforfarande med inskrivna patienter.

Smaértenheten vid centrallasarettet i Vdéxjo arbetar frimst med postopera-
tiv smértlindring, cancerrelaterad smarta och kronisk smarta. Smirtenheten
tillhandahaller och ger handling kring smértpumpar och smértmetoder. Pati-
enter kommer till smértenheten pa remiss. Pa Ljungby lasarett skots smaért-
problematik via anestesikliniken.

I Vixjo bedrivs palliativ vard pa Birkagarden med 5 platser, i Lammbhult
Ekbacken med 1-2 platser och i Ljungby-enheten Ljungberga med 4-8 plat-
ser. Alla dessa tre enheter drivs 1 kommunal regi med sjukskoterska pa en-
heten under dag- och kvillstid och en ambulerande sjukskoterska nattetid.
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Region Skane

Verksamheter

Sydvdistra Skdnes sjukvardsdistrikt
Omfattar Trelleborg, Vellinge och Svedala kommuner

Hér saknas avancerad hemsjukvard i organiserad form och palliativt radgiv-
ningsteam .Tva vérdplatser med palliativ inriktning finns vid Mimers hus i
Trelleborg.

P& lasarettet 1 Trelleborg finns pa en medicinavdelning en palliativ enhet
med 8 inneliggande patienter och 10 SAH-platser. Lakare finns dagtid man-
dag—fredag. P4 lasarettet finns dven en konsultskdterska som arbetar med
smirta och dvriga symtom, gor hembesok och ordnar morfinpumpar, utbild-
ning mm

Malmo stad

Vid onkologiska kliniken vid sjukhuset 1 Malmo finns en palliativ enhet
med 29 platser av hospicekaraktir. I Malmo finns dven ett SAH med cirka
50 inskrivna patienter. Planer har funnits pé att starta ett palliativt rddgiv-
ningsteam men de har inte fullfoljts.

Sjukhusets smértenhet bedriver konsultverksamhet for hela sjukhuset
samt foljer upp patienter efter utskrivning.

Mellersta Skanes sjukvardsdistrikt
Omfattar Lund, Svalov, Hoor, Horby, Staffanstorp, Burlov, Lomma, Eslov,
Kdvlinge och Landskrona kommuner.

Vid Universitetssjukhuset i Lund finns ett palliativt medicinskt centrum
kopplat till onkologiska kliniken. Ett palliativt radgivningsteam bestdende
av ldkare, sjukskoterska och kurator goér hembesok, ofta tillsammans med
distriktsskoterskor. Teamet ar inriktat pé att ge stod till kommunal sjukvard
for palliativa insatser. Vid onkologiska kliniken finns ocksd en smértenhet
som dr inriktad pa smirta orsakad av maligna tillstind. Denna enhet verkar
bl.a. som konsulter inom slutenvard och mottagning. Enheten har omfattan-
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de kontakter med utskrivna patienter, nérstdende och Oppenvarden. Vid
Universitetssjukhuset finns dven ett hospice med 8 platser

Vid urologiska kliniken finns kontaktskoterskor som &r en link mellan
urologiska kliniken och hemsjukvérd och primérvard for patienter i livets
slutskede.

I de olika kommunerna arbetar man pa lite olika sitt med den palliativa
varden. Nagra kommuner har speciellt utsedda platser for denna patient-
grupp, i andra kommuner nyttjas platser i sérskilda boende dé& det behovs.
De kommuner som har sdrskilt utsedda platser &r H66r med en plats, Kav-
linge med tre platser, Landskrona med platser samt Lomma med en plats.
Dérutover sker ocksd insatser via hemsjukvarden i kommunerna och av
primdrvardens lékare.

Nordvdstra Skanes sjukvdrdsdistrikt )
Omfattar Helsingborg, Hégands, Bjuv, Angelholm, Bdstad, Klippan, Orkell-
Jjunga och Astorps kommuner.

Sedan 2005 finns en sammanhéllen palliativ organisation med konsultfunk-
tion, slutenvérd och avancerad hemsjukvard i en enhet.

Vid sjukhuset i Helsingborg finns ett palliativt konsultteam som till 6ver-
viagande del arbetar med cancerpatienter. Teamet dr en egen enhet som arbe-
tar konsultativt mot primérvard, utfor hembesok och har ett ndra samarbete
med Helsingborgs hospice m.fl. For de patienter som onskar vard i hemmet
finns det palliativa hemsjukvardsteamet som ansvarar for medicinsk om-
vardnad dygnet runt. Den avancerade hemsjukvarden har 28 inskrivna pati-
enter.

Helsingborg Hospice som har 10 platser for palliativ vard drivs av Hel-
singborgs kommun med 50 procent finansiering av Region Skéne.

Nordédstra Skanes sjukvardsdistrikt
Omfattar Kristianstad, Bromélla, Ostra Goinge, Hdssleholm, Osby och Per-
storps kommuner

I distriktet finns inom samma enhet en palliativ verksamhet som organise-
rats i

1. kvalificerad vard 1 hemmet med ca 100 inskrivna patienter

2. hospice med 6+2 platser i Kristianstad och 5 platser i Hassleholm.
3. KVH-konsult och ett Palliativt rddgivningsteam

4. Fenix-enhet for rehabilitering och psykosocialt stod

Verksamheten dr organiserad i en samlad enhet men verksamheten utgér
frdn Kristianstads respektive Héssleholms sjukhus. Personalen i de olika
verksamheterna hor till en verksamhet men man arbetar 6ver grinserna. Pa
sa sétt kan belastningen fordelas sa att resursutnyttjandet blir det bésta mdj-
liga samtidigt som personalen far kunskap om och erfarenhet av all verk-
samhet som ges inom enheten.

Den kvalificerade hemsjukvarden utgar fran respektive sjukhus och arbe-
tar bade operativt med inskrivna patienter och konsultativt gentemot pri-
marvarden och kommunerna. Vid sjukhusen 1 Kristianstad och Héssleholm
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finns dessutom palliativa rddgivningsteam som riktar sig till patienter som
inte dr inskrivna i KVH. Konsultteamen ar radgivnings-, handlednings- och
utbildningsteam som bestér av sjukskoterskor, ldkare och 6vriga medarbeta-
re frin teamen utifrdn insatsens art och behovet av specialkompetens.
Teamen vénder sig till all vardpersonal inom kommun och landsting som
onskar stod eller rad i palliativa fragor i kontakten med patienter och deras
nirstdende. Det kan handla om kompetensutveckling i palliativ medicin,
kommunikation, bemdtande och hantering av viss teknisk utrustning. Tjans-
ter som erbjuds &r bl.a. handledning, foreldsning och utbildningspaket (prak-
tiska och teoretiska). Idag sker samverkan frimst med Osby, Hdssleholm,
Perstorp och Ostra Gdinge kommuner.

Vid enheten Ronnbacken i Osby kommun har man avdelat en plats for
palliativ vard i sent skede. Vid behov kan fler platser anvisas.

Sydostra Skanes sjukvardsdistrikt

Omfattar Skurup, Ystad, Sjobo, Tomelilla och Simrishamns kommuner

Region Skéne driver tillsammans med fem kommuner ett samverkanspro-
jekt som omfattar 6ppen vérd, och da framforallt i form av stod till kommu-
nernas hemsjukvard och de primirvardslakare som dr delaktiga i denna, och
1 egen sluten vard. Till detta kommer konsultverksamhet 1 forhallande till
ovriga vardformer. Ansvarsomradet dr patienter med maligna tumorsjukdo-
mar, och progressiva neurologiska sjukdomar som befinner sig i ett pallia-
tivt skede. Det Overgripande syftet &r att erbjuda patienterna inom de ovan
ndmnda sjukdomsgrupperna mdjlighet till en viardig déd. Detta innebér bl.a.
att patienterna ska ges storre mojligheter att nar de sa onskar i do 1 sitt
hem.

Vid Ystads lasarett finns en palliativ enhet med ett konsultteam och en
slutenvirdsenhet. Remiss gar till den palliativa enheten didr man bedémer
vilka insatser som ska sittas in. Konsultteamet som normalt har cirka 50
patienter inskrivna arbetar konsultativt mot sjukhuskliniker, kommuner och
primdrvarden. Teamet har ocksa tillgang till onkologkonsult frdn Lund. Vid
lasarettet finns dven en palliativ enhet med sex slutenvardsplatser som ska
anvindas i de fall man inte kan uppné tillfredsstdllande symtomlindring,
trots maximala insatser 1 hemsjukvarden. Vissa patienter kan ibland av olika
anledningar, t.ex. familjesituationen, i ett terminalt skede inte vardas i
hemmet eller inom nigon annan vardform och kan da ges mojlighet att fa do
inom verksamhetens slutenvard. Det palliativa rddgivningsteamet har ingen
Ovre grians for antalet patienter som kan ta del av deras tjanster. Kommunen
och det palliativa teamet kommer tillsammans med primédrvirden dverens
om vilka patienter som &r aktuella och hur omfattande atgirder de behdver
frén det palliativa teamet
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