Socialutskottets betinkande
2005/06:SoU4

Vard 1 livets slutskede

Sammanfattning

I betidnkandet behandlas regeringens skrivelse 2004/05:166 Vard i livets
slutskede och en motion som vickts med anledning av skrivelsen. Vidare
behandlas 25 motionsyrkanden om véard i livets slutskede fran de allmidnna
motionstiderna 2003, 2004 samt 2005.

I skrivelsen redogor regeringen for sin syn pé vérden i livets slutskede i
Sverige med utgdngspunkt fran slutbetédnkandet fran Kommittén om vard i
livets slutskede (S 1997:23) Ddden angér oss alla — virdig vard vid livets
slut (SOU 2001:6). I skrivelsen behandlas bl.a. fraigan om en gemensam
etisk grund for palliativ vard, vissa organisatoriska fragor samt huvudmén-
nens roll och ansvar. Utskottet avstyrker de aktuella motionsyrkandena.
Skrivelsen ldggs till handlingarna.

Utskottet har hallit en offentlig utfrigning om vard i livets slutskede
med representanter frdn organisationer och myndigheter som arbetar med
dessa fragor.

I betéinkandet finns 2 reservationer.
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Utskottets forslag till riksdagsbeslut

1. Vird i livets slutskede

Riksdagen avslar motionerna 2003/04:S0418 yrkande 18, 2003/04:
S0428 yrkande 12, 2003/04:S0460 yrkandena 1 och 2, 2003/04:
S0481, 2004/05:S040 yrkandena 1, 2 och 4-7, 2004/05:S0543 yrkan-
dena 1-3, 2004/05:S0594 yrkande 3, 2004/05:So605 yrkande 22,
2005/06:So0423 yrkande 7, 2005/06:S0567 yrkandena 1 och 2 samt
2005/06:S0712 yrkandena 15 och 16.

Reservation 1 (m, fp, kd, c)

2. Dodshjilp
Riksdagen avslar motionerna 2003/04:S0278, 2003/04:S0327 yrkan-
dena 1 och 2, 2004/05:S0497, 2005/06:S0260, 2005/06:S0268 och
2005/06:S0712 yrkande 14.
Reservation 2 (kd)

3. Ombhindertagande av doda
Riksdagen avslar motionerna 2003/04:So451, 2004/05:S040 yrkande
9, 2004/05:S0457 och 2005/06:S0241.

4. Regeringens skrivelse
Riksdagen lagger skrivelse 2004/05:166 till handlingarna.

Stockholm den 27 oktober 2005

P4 socialutskottets vignar

Ingrid Burman

Foljande ledamoter har deltagit i beslutet: Ingrid Burman (v), Chatrine Péls-
son (kd), Kristina Zakrisson (s), Margareta Israelsson (s), Cristina Hus-
mark Pehrsson (m), Kerstin Heinemann (fp), Conny Ohman (s), Lars U
Granberg (s), Marina Pettersson (s), Erik Ullenhag (fp), Magdalena Anders-
son (m), Jan Lindholm (mp), Martin Nilsson (s), Jan Emanuel Johansson
(s), Lennart Gustavsson (v) och Lars-Ivar Ericson (c).
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Redogorelse for drendet

Arendet och dess beredning

Socialutskottet har den 21 september 2005 anordnat en offentlig utfragning
om vérd i livets slutskede med anledning av regeringens skrivelse. En
utskrift av inldggen vid utfrdgningen aterfinns i bilaga 2.

Skrivelsens huvudsakliga innehall

Regeringen redovisar i skrivelsen sin syn pd varden i livets slutskede i Sve-
rige med utgdngspunkt frén slutbetédnkandet frdn Kommittén om vard i
livets slutskede (S 1997:23) Doden angér oss alla — virdig vard vid livets
slut (SOU 2001:6).

I skrivelsen behandlas bl.a. frigan om en gemensam etisk grund for pal-
liativ vérd, vissa organisatoriska fragor samt huvudménnens roll och ansvar.

Regeringen avser att ge Socialstyrelsen i uppdrag att frimja utveck-
lingen av varden i livets slutskede i landsting och kommuner och att till
regeringen redovisa en bedomning av denna utveckling. For detta dndamal
avser regeringen att avsétta 1,5 miljoner kronor 4r 2005. Regeringen avser
dven att stodja Nationella radet for palliativ vard med 500 000 kr ar 2005.



Utskottets 0verviaganden

Vard 1 livets slutskede

Utskottets forslag i korthet

Riksdagen bor avsla motionsyrkanden om krav pa att regeringen
lagger fram konkreta forslag for den palliativa varden, bl.a. mot
bakgrund av att flertalet av de forslag som presenteras i slutbe-
tinkandet Doden angér oss alla — vérdig vard vid livets slut ar
av den karaktdren att huvudminnen redan i dag kan genomfora
dessa utan behov av lagéndringar.

Jamfor reservation 1 (m, fp, kd, c).

Bakgrund

I december 1997 beslutade regeringen tillkalla en parlamentarisk kommitté
med uppgift att 6vervdga och ldmna forslag till hur man kan forbéttra livs-
kvaliteten for dem som ar svart sjuka och ddende, deras familjer och
nérstadende (dir. 1997:147).

I sitt slutbetinkande, Doden angér oss alla — vérdig vard vid livets slut
(SOU 2001:6), konstaterade kommittén att varden i livets slutskede &r ett
omrade inom vilket det radet stora brister, bl.a. vad géller medicinska insat-
ser, bemdtande, information och stdd till nirstdende. Kommittén foreslog i
beténkandet att en god vérd i livets slutskede forverkligas genom att palli-
ativ vard vidareutvecklas och infors i hela landet, pa lika villkor for alla
ménniskor. Vidare borde den palliativa varden enligt kommittén utgéd fran
etiska utgangspunkter baserade pa principen om det lika manniskovérdet.
Socialstyrelsen foreslogs fa i uppdrag att géra en uppfoljning av utveck-
lingsldget och redovisa denna till regering och riksdag.

Som ett led i utvecklingen av den palliativa vardens innehall, foreslogs
att framfor allt 1dkare och sjukskoterskor ges sédrskild utbildning i palliativ
vard for att kunna utgora ett resursteam som stod for personalen inom hem-
sjukvarden och de sirskilda boendeformerna. Vidare borde det enligt kom-
mittén finnas en fast knuten ldkare med helhetsansvar vid det ordindra
boendet och de sdrskilda boendeformerna. Kommittén foreslog dven att de
patienter som valt att vardas hemma skall ha tillgéng till stod dygnet runt.

Foréldrar som mist ett barn borde enligt kommittén erbjudas stdd, savél
enskilt som i grupp. Motsvarande stdd borde erbjudas till barn och ungdo-
mar som mist ett syskon eller en fordlder. Vidare borde nirstdende erbju-
das tid for enskilda samtal under sjukdomstiden samt minst ett samtal en
tid efter det att patienten har avlidit.
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Kommittén foreslog dven att lagen (1962:381) om allmén forsdkring dnd-
ras sé att den tillfalliga fordldrapenningen vid behov skall utvidgas under
ej faststdllt antal dagar for vard av barn med en livshotande sjukdom.
Denna ritt skall utvidgas tills det barnet fyller 18 ar. Vidare foreslogs att
lagen (1988:1465) om ersittning och ledighet for nérstdendevard &ndras
till att omfatta sammanlagt 90 dagar per patient och ge mojlighet for fler
an en person att samtidigt ta ut ledighet for att varda en nérstiende i livets
slutskede.

P4 utbildningsomrédet foreslog kommittén att etik skall ingd som en del
av utbildningen pa alla vardnivder. Kommittén foreslog dven att all perso-
nal som arbetar med vérd i livets slutskede far utbildning i kulturmétesfra-
gor for att forbattra bemotandet av personer fran andra kulturer. Dessutom
foreslogs att resurser avsitts for att stodja forskning inom palliativ medicin
och vérd, och palliativa kompetenscenter borde etableras. Palliativ medicin
borde enligt kommittén successivt inforas som en grundspecialitet for
ldkare och/eller som pébyggnadsspecialitet till annan grundspecialitet.

Kommittén konstaterade att flera forslag som lades fram stdmde 6verens
med punkter som ingéar i den utvecklingsplan som landsting och kommu-
ner atagit sig att verka for. Detta géller 1) 6kad ldkartithet i primédrvarden,
2) besok av ldkare vid behov for boende i sdrskilda boenden och i hem-
sjukvérd, 3) forstirkt kunskapsutveckling genom bl.a. kompetensutveckling
och fortbildning for sévil landstingens som kommunernas personal, 4)
starkt stod till anhoriga och 5) utvecklad samverkan mellan landsting och
kommuner.

Skrivelsen

I skrivelsen redogor regeringen for vidtagna atgérder inom varden i livets
slutskede i Sverige samt hur denna vard fortsatt kan frémjas.

Inledningsvis konstateras att palliativ vard &r en aktiv helhetsvard av per-
soner med sjukdomar dir bot inte lidngre &r att vinta. Mélet dr bésta
mojliga livskvalitet, bade fysisk och psykisk, for bade patient och anho-
riga. Palliativ vard erbjuder stod for patienten att leva sa aktivt som
mojligt fram till déden och ger samtidigt stod &t nérstdende, bade under
patientens sjukdomstid och under nirstdendes egen sorgbearbetningsperiod.

For att varden skall anses vara palliativ skall vissa kriterier vara upp-
fyllda. Dessa kriterier finns med i WHO:s definition av vad som &r
palliativ vard.

I skrivelsen redogérs vidare for overgripande bestimmelser for héilso- och
sjukvérden. Mélet for hélso- och sjukvarden dr enligt hilso- och sjukvérds-
lagen (1982:763, HSL) en god hélsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla méanniskors lika virde
och for den enskilda méanniskans vérdighet. Hélso- och sjukvéarden skall
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bedrivas sa att den uppfyller kraven pa en god véard. Varden och behand-
lingen skall sé langt det &r mdjligt utformas och genomforas i samrad med
patienten.

I skrivelsen konstateras att det inte finns ndgon lagstiftning som speci-
fikt berdr varden i livets slutskede. Socialstyrelsen har dock gett ut all-
ménna rdd — Livsuppehéllande atgirder i livets slutskede (1992:2). De
bygger pa de etiska principerna om sjdlvbestimmande, att gora gott, att
inte skada och att vara rittvis. I rdden framhalls att beslutskompetenta pati-
enter alltid har rétt att vigra en behandling. Det giéller dven en livsuppehal-
lande behandling. I svensk sjukvard giller emellertid att ingrepp eller
atgérder vars syfte dr att fororsaka en patients dod aldrig far anvéndas.
Aven om detta &r patientens uttryckliga vilja sd kan sjilvbestimmanderit-
ten 1 detta fall inte respekteras.

I Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 1996:32) om
informationsoverforing och samordnad vardplanering anges att vardinsatser
i livets slutskede maste samordnas pa ett optimalt sétt. Planering av och
samverkan mellan medicinska, psykologiska och sociala insatser bor ske
utifrdn en noggrant utarbetad individuell vardplan, i vilken den enskildes
onskemal om varden utgor utgangspunkten. Dessa foreskrifter och all-
ménna rad &r for ndrvarande foremal for omarbetning.

Enligt 28 § HSL skall ledningen av hédlso- och sjukvard vara organise-
rad sé att den tillgodoser hog patientsikerhet och god kvalitet av varden
samt framjar kostnadseffektivitet. Kvaliteten i verksamheten skall enligt
31 § HSL systematiskt och fortlopande utvecklas och sékras. Ansvaret for
hilso- och sjukvardsinsatser dr enligt HSL delat mellan landstingen och
kommunerna. Landstingen skall erbjuda en god hilso- och sjukvérd &t
dem som #r bosatta inom deras omriden. Kommunerna har genom Adel-
och psykiatrireformerna under 1990-talet fatt ett tydligt ansvar for att
erbjuda en god hilso- och sjukvard at dem som bor i sérskilda boendefor-
mer och som vistas i dagverksamhet. Landstingen ansvarar for hemsjukvar-
den men fér till en kommun inom landstinget Gverlata skyldigheten att
erbjuda hemsjukvéard om landstinget och kommunen kommer &verens om
det samt om regeringen medger det. Hilften av landets kommuner (147)
har i dag tagit Over ansvaret for hemsjukvarden. En skiljelinje mellan
huvudmainnens ansvarsomriden ar att kommunernas ansvar och befogenhe-
ter inte omfattar sddan hélso- och sjukvard som meddelas av ldkare.

I skrivelsen konstateras att den roll- och ansvarsfordelning som beskrivits
innebér att flertalet av kommitténs forslag kan genomforas pa huvudmén-
nens eget initiativ. Hit hor forslag som ror exempelvis organisatoriska
fragor. Dessa forslag &r av den karaktdren att de inte kréver lagstiftning
och séledes inte kan foreldggas riksdagen for beslut.

Vidare hdnvisas i skrivelsen till att regeringen och dess myndigheter
under flera ar arbetat med fragor som néra berdr varden i livets slutskede.
I det f6ljande redovisas nigra av dessa initiativ.
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I propositionen Stirkt patientinflytande (prop. 1998/99:4) foreslog reger-
ingen vissa dndringar som syftar till att i olika avseenden stirka patientens
stallning i hélso- och sjukvérden. Dessa forslag har dven betydelse for var-
den i livets slutskede. Forslagen har bl.a. lagfists genom &ndringar och
tillagg i HSL, lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvér-
dens omrade (LYHS) och patientjournallagen (1985:562).

I regeringens skrivelse Uppfoljning av den Nationella handlingsplanen
for dldrepolitiken (skr. 2002/03:30) redovisades projekt i vilka man har
utvecklat varden i livets slutskede. Metoden har varit att skapa palliativa
team som har till uppgift att stédja personalen vid dldreboenden nir ndgon
av de boende befinner sig i livets slutskede.

Vidare redovisas i den nu aktuella skrivelsen att det frdn den 1 juli
2003 finns nya mdjligheter till samverkan i lagen (2003:192) om gemen-
sam ndmnd inom vard- och omsorgsomradet samt i lagen (1990:1404) om
kommunernas betalningsansvar for viss hilso- och sjukvérd (prop. 2002/03:
20). Andringarna i lagen om kommunernas betalningsansvar for viss
hidlso- och sjukvard har genomforts med avsikt att skapa incitament for
gemensam vérdplanering. Denna skall bygga pé delaktighet och samtycke
frén den enskilde och klargoéra det samlade behovet av insatser samt vil-
ken enhet som &r ansvarig for respektive insats.

En kunskapsoversikt om vard och omsorg om &ldre, God vard i livets
slut, togs fram av Socialstyrelsen 2004. Kunskapsoversikten lyfter fram tre
omraden som Socialstyrelsen anser dr strategiskt viktiga att beakta infor
framtiden: varden och omsorgens organisation, personalens behov av utbild-
ning samt behovet av forskning och utvecklingsarbete.

I november 2004 tillsattes en kommitté med uppgift att utveckla princi-
per och utarbeta strategier for stod till kommunerna for kvalitetsutveckling
inom den kommunala varden och omsorgen om dldre genom kompetensut-
veckling for personalen (dir. 2004:162). Kommittén har antagit namnet
Kompetensstegen (S 2004:10). Drygt 1 miljard kronor har avsatts till sats-
ningen under aren 2005-2007. Utgangspunkten &r att genom idéer, rad och
stod inspirera och uppmuntra till utdkat kvalitetsarbete genom kompetens-
utveckling for personalen inom varden och omsorgen om ildre. I fokus
star kompetensutveckling for personalen, men satsningen kommer &ven att
omfatta andra kvalitetshéjande insatser.

I budgetpropositionen for 2005 (prop. 2004/05:1) foreslog regeringen,
mot bakgrund av forslag frdn Kommittén om vard i livets slutskede, att
ratten till tillfallig fordldrapenning skulle utvidgas pd sa sitt att forédldrar
till ett svart sjukt barn under 18 ar far rétt till ett obegrénsat antal dagar
med tillféllig fordldrapenning. Rétten till tillfallig fordldrapenning i dessa
fall skall normalt styrkas med ett lakarutlatande. Regeringens forslag over-
ensstimmer i1 huvudsak med kommitténs forslag. Forslaget tradde i kraft
den 1 januari 2005 enligt lagen (2004:1250) om é&ndring i lagen
(1962:381) om allmén forsakring.
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I skrivelsen gor regeringen nu beddmningen att utvecklingen av vérden i
livets slutskede bor frimjas med utgangspunkt frén uppf6ljning och utvir-
dering av den utveckling som pagar.

Regeringen konstaterar att malet att kunna erbjuda alla ddende en god
palliativ vard fortfarande ar langt ifrdn uppnatt. Ambitionen maéste vara att
sddan vard kan ges oberoende av var man bor och vilken diagnos man har
och inte endast inom sirskilda enheter for palliativ vard. Den palliativa
varden bor darfor integreras i all vard i livets slutskede.

For att kunna forverkliga malet kravs vilutbildad personal och uppbygg-
nad av kunskap genom forskning och utvecklingsarbete. Det krivs dven
insatser for att forbittra kvaliteten pa varden i livets slutskede dverlag och
for att astadkomma en jimnare kvalitet pd varden i olika delar av landet.
En ytterligare forutsittning dr en god vardorganisation, vilket &r ett ansvar
for sjukvardshuvudménnen.

Regeringen forutsitter att huvudménnen skapar palliativa team i den
utstrickning det finns behov av dem samt utvecklar lokala vérdprogram
for vérd 1 livets slutskede.

Det dr savil regeringens som huvuddelen av remissinstansernas uppfatt-
ning att de bestimmelser i form av lagar, forordningar och allménna rad
som behovs for att skapa forutséttningar for att ge en god vard i livets
slutskede for alla i Sverige redan finns pa plats. Flertalet av kommitténs
forslag kréver saledes inga lagdndringar utan ar av den karaktéren att huvud-
ménnen redan i dag kan arbeta for att forbattra den palliativa vérden. Flera
av kommitténs forslag har ocksd redan tillgodosetts genom initiativ av
regeringen eller av de olika huvudménnen.

Hosten 2004 bildades Nationella radet for palliativ véard, vilket dr en
multiprofessionell paraplyorganisation for palliativa foreningar och nit-
verk. Radet har bl.a. som uppgift och mal att verka for en samordnad vérd
enligt WHO:s definition av palliativ vard, utgdra ett nationellt forum for
utbyte av idéer och information i fragor som ror palliativ vard samt sprida
information om palliativ vard till professionen och allminheten. Reger-
ingen avser att stodja Nationella radet for palliativ vard med 500 000 kr ar
2005.

Uppdrag

I enlighet med vad som ségs i skrivelsen gav regeringen den 26 maj 2005
Socialstyrelsen i uppdrag att frimja utvecklingen i landsting och kommu-
ner av varden i livets slutskede, samt anvisade 1,5 miljoner kronor for
detta arbete &r 2005 (S2005/4473/HS och S2005/4474/HS). Socialstyrelsen
skall senast den 31 december 2006 &terrapportera om det arbete som genom-
forts och redovisa en bedomning av utvecklingen. I uppdraget ingér att
inventera och sammanstélla den kunskap om palliativ vard som finns i lan-
det och presentera goda exempel. Utvecklingen av huvudménnens ska-
pande av palliativa team samt utvecklingen av lokala vardprogram skall
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foljas. Vidare skall styrelsen inom ramen for sitt uppdrag att i samrad med
Sveriges Kommuner och Landsting utarbeta nationella kvalitetsindikatorer,
utarbeta kvalitetsindikatorer dven for den palliativa vérden. Indikatorerna
bor utgd fran en gemensam etisk plattform for den palliativa varden.

Motioner

I motion 2004/05:S040 av Chatrine Palsson m.fl. (kd, m, fp, ¢) yrkande 1
begirs ett tillkdnnagivande om behovet av en proposition med atgérder for
den palliativa vérden. Motiondrerna anser att kommitténs betéinkande
mycket vidl skulle kunna ligga till grund for en proposition. Dérfor bor
regeringen, nér Socialstyrelsen redovisat sitt uppdrag att frimja den pallia-
tiva varden, ldmna en proposition till riksdagen med en nationell handlings-
plan for den palliativa varden. Motiondrerna anser att ritten att fa
tillbringa sina sista dagar i det egna hemmet sa ldngt mojligt maste vérnas
och begér darfor ett tillkdnnagivande om rétten att vilja var man vill var-
das och dé (yrkande 2). Ett tillkdnnagivande begirs om att vardgivare i
samarbete skall ansvara for utbildning och handledning i kulturmé&tesfragor
(yrkande 4). Vidare begdrs tillkdnnagivanden om behovet av kvalitetsregis-
ter och nationella riktlinjer for den palliativa varden (yrkande 5) och om
att den palliativa vérden skall vila p& WHO:s definition av de fyra hornste-
narna (yrkande 6). Slutligen begirs ett tillkdnnagivande om behovet av
efterlevandesamtal (yrkande 7).

I motion 2003/04:S0418 av Cristina Husmark Pehrsson m.fl. (m) yrkande
18 begirs ett tillkdnnagivande om att regeringen snarast bor aterkomma
med forslag pd hur varden i livets slutskede kan forbéttras. Samma
yrkande &terkommer i motion 2004/05:S0594 av Cristina Husmark
Pehrsson m.fl. (m) yrkande 3.

I motion 2003/04:S0481 av Kerstin Heinemann m.fl. (fp) yrkas att reger-
ingen aterkommer till riksdagen med forslag rérande en atgérdsplan for
vérd 1 livets slutskede.

I motion 2004/05:S0605 av Goran Hagglund m.fl. (kd) yrkande 22 begirs
att regeringen aterkommer med en proposition kring vérden i livets slut-
skede. I motion 2005/06:S0712 av Chatrine Palsson m.fl. (kd) yrkande 15
begirs ett tillkdnnagivande om konkreta forslag for att garantera en viérdig
vérd i livets slutskede. Motionédrerna anfor att det dr hog tid att regeringen
foreldgger riksdagen en proposition utifran forslagen som presenterades av
Kommittén om vérd i livets slutskede (SOU 2001:6). I yrkande 16 begérs
ett tillkdnnagivande om att hospisvirdens grundtankar bor genomsyra all
sjukvard. Sjukvarden maste, menar motiondrerna, kunna ge den ménskliga
omvérdnad som behévs i form av en god vard i livets slutskede.

Ockséd i motion 2004/05:S0543 av Mikael Oscarsson och Tuve Skanberg
(bada kd) yrkande 3 begirs ett tillkdnnagivande om att de forslag som
lagts fram av utredningen Vard i livets slutskede nu maste resultera i kon-
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kreta atgédrder fran regeringens sida. Vidare begirs tillkdnnagivanden om
en nationell handlingsplan si att alla lan far en fungerande hospisvard och
palliativ vard (yrkande 1) och om behovet av 6kad forskning kring hospis,
anestesi och palliativ vard av dldre och dédligt sjuka patienter (yrkande 2).
Liknande yrkanden som de tvd sista framfors ocksd i motion
2003/04:S0460 av Mikael Oscarsson (kd) yrkandena 1 och 2 samt éven i
motion 2005/06:S0567 av Mikael Oscarsson (kd).

I motion 2005/06:S0423 av Marita Aronson m.fl. (fp) yrkande 7 begirs ett
tillkdnnagivande om tillgéng till palliativ vard i hela Vistra Gotalandsregi-
onen. Sjukvardspersonal av olika yrkeskategorier bor fa utbildning i pallia-
tiv vard for att ha kunskap bade om patienten viljer att bo kvar hemma
eller pa speciella enheter.

I motion 2003/04:So428 av Kenneth Johansson m.fl. (c) yrkande 12
begirs att regeringen ldgger fram forslag om vard i livets slutskede.

Utskottets stillningstagande

Vérd i livets slutskede dr en mycket viktig men i viss man eftersatt del av
hélso- och sjukvarden. Palliativ vard innebér en helhetssyn, inte bara smart-
lindring. For att bredda kunskapsunderlaget infor beredningen av skrivel-
sen har utskottet héllit en offentlig utfragning dir kunskap, erfarenheter
och goda exempel har lyfts fram av ldkare, sjukskoterskor, myndigheter
och organisationer. (Se utskrift av inléiggen i bilaga 2.)

Utredningen om vard i livets slutskede tog upp en rad angeldgna fragor i
sitt slutbetdnkande Ddden angar oss alla — virdig vard vid livets slut. Fler-
talet av utredningens forslag dr emellertid av den karaktéren att huvudmén-
nen redan i dag kan genomfora dessa utan behov av lagindringar.
Utskottet ser déarfor vildigt positivt pd de s.k. genombrottsprojekt for véard
i livets slutskede som med framgang bedrivs av Sveriges Kommuner och
Landsting. Projekten visar att sméd forandringar i personalens arbetssitt kan
leda till stora forbattringar for patienter i livets slutskede. Den hér metodi-
ken borjar nu spridas runtom i Sveriges kommuner och landsting.

Utskottet kan dven konstatera att arbetet med att utveckla nationella kva-
litetsregister i svensk hélso- och sjukvérd nu inkluderar framvixandet av
ett nytt register for palliativ vard, Svenska palliativregistret.

Eftersom alltfler svart sjuka och ddende vardas i sérskilda boendeformer
eller ordinért boende med hemtjénst, stélls stora krav pd hog kompetens i
den kommunala varden och omsorgen. Regeringens satsning pa Kompetens-
stegen &r ett viktigt steg i kvalitets- och kompetensutvecklingen pd omra-
det. Utskottet forutsitter att satsningen kommer att fa genomslag nér det
giller utvecklingen av den palliativa varden.

Utskottet vialkomnar det uppdrag som regeringen nyligen givit Socialsty-
relsen att frdmja utvecklingen av vérden i livets slutskede i landsting och
kommuner. I uppdraget ingar viktiga delar sdsom utarbetandet av kvalitets-
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indikatorer for den palliativa varden samt att folja utvecklingen av huvud-
ménnens skapande av palliativa team m.m. Enligt utskottet utgér
uppdraget en bra grund for det fortsatta arbetet med palliativ vard runtom
i landet.

Det dr ocksd mycket positivt att regeringen beslutat att stodja Nationella
rddet for palliativ vard. Nationella rddet utgér ett nationellt forum for
utbyte av idéer och information i frdgor som ror palliativ vard och har en
viktig uppgift i att sprida information om palliativ vérd, péatala behov och
stodja palliativa organisationer i Sverige.

Med hénvisning till vad som hér anforts anser utskottet inte att motio-
nerna 2003/04:So418 (m) yrkande 18, 2003/04:S0428 (c) yrkande 12,
2003/04:S0460 (kd), 2003/04:S0481 (fp), 2004/05:S040 (kd, m, fp, c) yrkan-
dena 1, 2 och 4-7, 2004/05:S0543 (kd), 2004/05:S0594 (m) yrkande 3,
2004/05:S0605 (kd) yrkande 22, 2005/06:S0423 (fp) yrkande 7, 2005/06:
S0567 (kd) samt 2005/06:S0712 (kd) yrkandena 15 och 16 bor foranleda
nagot initiativ fran riksdagens sida.

Dodshjilp

Utskottets forslag i korthet
Riksdagen bor avsld motionsyrkanden om att lata utreda rétten
till dodshjélp, eutanasi, vilken enligt svensk lag &r forbjuden.
Motionsyrkanden om att motverka kraven p& dodshjélp far anses
som delvis tillgodosedda.

Jamfor reservation 2 (kd).

Motioner

I motion 2003/04:S0327 av Carl-Axel Roslund (m) yrkande 1 begirs ett
tillkdnnagivande om att lata utreda rétten till dodshjdlp med beaktande av
medicinska, juridiska, etiska och allmédnmaénskliga synpunkter. I yrkande 2
begirs ett tillkdnnagivande om att lata utreda mdjligheterna att infora ett
juridiskt bindande livstestamente. Motiondren anser att en patient i livets
slutskede, i ett skede dir sjukvarden tomt sina medicinska resurser, bor ha
ratt till dodshjdlp om hon sé& onskar. All sjukvard méste ske i samrad med
patienten. Problemet uppstar i livets slutskede da patienten inte ldngre ar
kontaktbar. 1 det ldget bor en tidigare dokumenterad viljeyttring fa fora
patientens talan.

I motion 2003/04:S0278 av Axel Darvik (fp) begérs ett tillkinnagivande
om att tillsdtta en utredning om hur man kan tillata aktiv dodshjélp. Motio-
nédren anfor att staten skall vdrna individens friheter och réttigheter. Reger-
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ingen bor darfor initiera en utredning om hur vi i Sverige bist kan
utforma en lag for att tilldta aktiv dodshjélp. Denna begédran upprepas i
motion 2004/05:S0497 och i motion 2005/06:S0260 av samma motiondr.

I motion 2005/06:S0712 av Chatrine Palsson m.fl. (kd) yrkande 14 begirs
ett tillkdnnagivande om att kraven pé eutanasi med skdrpa maéste motarbe-
tas. Om inte debatten om ménniskovérdet halls levande finns, enligt motio-
nédrerna, alltid en risk for en negativ syn pa utsatta, funktionshindrade och
sjuka ménniskor. Diskussionen om aktiv dodshjdlp” riskerar att forstirka
denna, menar man.

I motion 2005/06:S0268 av Torsten Lindstrom (kd) begirs ett tillkdnnagi-
vande om betydelsen av att Sverige starkt emotsitter sig och ocksa aktivt
forebygger eutanasivinliga idéer, sdvél pd nationell som pé internationell
niva.

Bakgrund m.m.

Kommittén om vard i livets slutskede har inte haft i uppdrag att utreda
frigan om eutanasi. Av direktiven (dir. 1997:147) framgar detta mycket
tydligt ddr det angdende dodshjélp sdgs foljande:

Vid olika tillfdllen har en legalisering av dodshjilp diskuterats. Dods-
hjilp, eller eutanasi, innebér att en ldkare avsiktligt avslutar en patients
liv pa dennes begdran. Enligt svensk lag &r eutanasi forbjuden. Den
som berdvar en annan ménniska livet gor sig skyldig till mord eller
drép, dven om det sker pa den dodades begiran. En forklaring till det
okade intresset for eutanasi kan vara patienternas krav pa 6kad auto-
nomi, inkluderande rétten att avsluta sitt liv. Men ritten att bestimma
r, som tidigare sagts, inte absolut nir det géller vardinsatser. Lakarens
uppgift dr att védrna liv. Om dodshjédlp skulle legaliseras skulle det
kunna leda till att ménniskors tillit till hélso- och sjukvérden och dess
personal hotades. En legalisering av dodshjdlp skulle ocksé ge skrdm-
mande signaler till de manga som vill leva trots svér sjukdom.

En onskan om hjdlp att do kan vara ett uttryck for att ménniskor i
livets slutskede inte blir befriade fran smérta och plagor pa det sétt
som hade varit onskvirt. Det maste darfor std helt klart att brister i
varden inte skall kompenseras genom att lakare far rétt att ge dods-
hjdlp utan genom att den palliativa varden utvecklas och forbéttras och
kommer dem till del som har behov av den. Antalet fall dir god pallia-
tiv vard inte skulle ge tillrdcklig effekt &r, enligt manga beddmare,
synnerligen litet. Om dddshjélp skulle tillatas, skulle ett visst antal mén-
niskor kunna komma att f4 dodshjdlp trots att de inte uttryckligen
begirt det. Dartill kommer att manga skulle kunna kinna oro for att
dodshjalp tillgrips pa ett otillborligt sitt.

Fragan om dodshjdlp skall saledes inte behandlas av kommittén.

I skrivelsen redovisar regeringen att utredningen om formyndare, gode
mén och forvaltare (Ju 2002:04), som har haft i uppdrag att utvérdera
1995 éars formyndarskapsreform (dir. 2002:55), dven haft i uppdrag att
granska och ta stillning till behovet av &ndringar i regelverket for gode
mén och forvaltare. En sérskild friga & om god man, forvaltare eller
nagon ny form av legal stéllféretrddare skall kunna ldmna samtycke till
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atgdrder inom hélso- och sjukvérd, socialtjdnst eller forskning for personer
som pd grund av sjukdom, psykisk stdrning eller liknande inte sjdlva
formar att ge samtycke. En annan fraga ar om, och i si fall hur, s.k. livs-
testamenten kan utgéra ett komplement till en legal stdllforetrddare vid
vard i livets slutskede.

Utredningen dverldmnade sitt slutbetdnkande Fragor om férmyndare och
stillforetrddare for vuxna (SOU 2004:112) till regeringen i december
2004. I betdnkandet foreslas bl.a. att en ny lag infors om stillforetradare
for vuxna med bristande beslutsformaga inom hilso- och sjukvérden.
Lagen skall dven behandla vissa ndrbesldktade bestimmelser om behand-
lingen i friga om sddana patienter. Utredningen har dven foreslagit att om
patienten i ett livsslutsdirektiv har forklarat att han eller hon inte 6nskar
rent livsuppehéllande behandling i en situation dé patienten dr oaterkalleli-
gen doende eller befinner sig i ett permanent medvetslost tillstdnd, skall
forklaringen f6ljas. Forklaringen skall inte anses bindande, om patienten
vid tidpunkten ger uttryck for en annan uppfattning eller om det &r uppen-
bart att patienten utgétt fran en fOrutsittning som inte foreldg eller som
andrats. Betidnkandet har remissbehandlats och bereds for nirvarande inom
Regeringskansliet.

I syfte att ge stod och riktlinjer till hilso- och sjukvardens personalgrupper
nér de skall ta stillning till livsuppehéllande atgérder nér kurativ behand-
ling inte ldngre &r mojlig, har Socialstyrelsen &r 1992 utarbetat allmédnna
rdd angdende livsuppehillande éatgérder i livets slutskede (Allménna rad
1992:2). T de allménna raden framhalls bl.a. att det &r alla ménniskors rétt
att f4 do under vérdiga former och att varje patient méste bedomas indivi-
duellt. I riktlinjerna betonas att atgdrder vars enda syfte dr att orsaka en
patients dod aldrig 4r tilldtna — inte ens om patienten begér det.

Allménna bestimmelser om patientens inflytande i vérden finns i hélso-
och sjukvardslagen (1982:763) och lagen (1998:531) om yrkesverksamhet
pé hilso- och sjukvardens omrade. Dér regleras bl.a. informationsplikten,
kraven pa samrad och respekt samt skyldigheten att i vissa situationer lita
patienten vilja mellan olika behandlingsalternativ respektive fa tillgéng till
férnyad medicinsk beddmning.

Statsrddet Ylva Johansson (s) uttalade i ett fragesvar den 23 mars 2005 att
det i internationella sammanhang &r “sjdlvklart for den svenska regeringen
att aktivt motsétta sig dodshjdlp” (svar pa fraga 2004/05:1222).

Utskottets stillningstagande

Utskottet vill inledningsvis sla fast att dodshjélp, atgarder som direkt for-
kortar patientens liv, enligt svensk lag &r forbjudet. Den som berdvar en
annan manniska livet gor sig skyldig till mord eller drap, dven om det
skett pa den dodes begéran.
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Enligt utskottet skulle en legalisering av dodshjélp kunna medfora uppen-
bara risker, 4ven om den skulle vara starkt villkorad. Framfor allt skulle
en legalisering strida mot ldkaretikens grundldggande princip att rddda och
vérna liv, att i sin gdrning ha patientens hdlsa som det fraimsta mélet. For-
troendet for sjukvarden och dess personal skulle i forldngningen riskera att
minska. En patient maste enligt utskottet alltid kunna lita pa att han eller
hon méts av sjukvardande personal som sé langt som mojligt vill bota och
lindra. En legalisering skulle kunna ge odnskade signaler om att samhéllet
inte dr berett att under alla omsténdigheter sta vid den utsattes sida.

Utskottet bedomer att det finns en risk att legalisering av dddshjilp
skulle medfora ett minskat intresse for utveckling av den palliativa varden
och sokandet efter battre smirtlindringsmetoder. Som angavs i direktiven
till Kommittén om vard i livets slutskede, kan en onskan om hjdlp att do
vara ett uttryck for att ménniskor i livets slutskede inte blir befriade fran
smérta och plagor pé det sitt som hade varit onskvirt. Utskottet anser att
det maste std fullstindigt klart att brister i varden inte skall kompenseras
genom att ldkare far ritt att ge dodshjilp utan genom att den palliativa
varden utvecklas och forbéttras och kommer dem till del som har behov
av den.

Utskottet vill samtidigt podngtera att det dr viktigt att vdrna individens
sjdlvbestimmande, dvs. att ta hénsyn till patientens vilja och &nskemal i
valet av behandling och att inte sdtta in behandling mot patientens vilja.

Motionerna 2005/06:S0268 (kd) och 2005/06:S0712 (kd) yrkande 14 ar
delvis tillgodosedda. Motionerna 2003/04:S0278 (fp), 2003/04:S0327 (m),
2004/05:S0497 (fp) samt 2005/06:S0260 (fp) avstyrks.

Ombhéndertagande av doda

Utskottets forslag i korthet

Riksdagen bor avsla motioner om omhindertagandet av doda,
bl.a. med hénvisning till géllande lagstiftning samt till Socialsty-
relsens foreskrifter om dodsbevis och dodsorsaksintyg m.m.

Motioner

I motion 2004/05:S040 av Chatrine Palsson m.fl. (kd, m, fp, ¢) yrkande 9
begirs ett tillkdnnagivande om regelverk for omhéndertagande av avlidna
personer. Motiondrerna anfor att det dr av stor vikt att det utvecklas ruti-
ner som sékerstiller en snabb och omsorgsfull hantering av savil dodsbe-
vis som dddsorsaksintyg.

I motion 2003/04:S0451 av Cecilia Wikstrom (fp) begérs ett tillkdnnagi-
vande om vad i motionen anforts om omhéndertagande av avlidna. Social-
styrelsen maste fa i uppdrag att se over rutinerna for omhéindertagande av
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avlidna och foresla hur framtida tillsyn och kvalitetskontroll fér denna verk-
samhet bor utformas. Motiondren upprepar denna begdran i motion
2004/05:S0457 och i motion 2005/06:S0241.

Bakgrund m.m.

I 2 d § hélso- och sjukvardslagen (1982:763) foreskrivs att ndr nagon har
avlidit skall hélso- och sjukvardens uppgifter fullgéras med respekt for
den avlidne. De efterlevande skall visas hidnsyn och omtanke. Vid utskot-
tets behandling av forslaget till 2 d § (d& bendmnt 2 ¢ §) i hélso- och
sjukvardslagen (prop. 1991/92:152, bet. 1991/92:SoU18, rskr. 1991/92:
309) framholl utskottet att nadgon ytterligare reglering vad géller kraven pa
barhus m.m. inte behdvdes utan att detta var en fridga som landstingen fick
16sa inom ramen for sitt ansvar for omhédndertagande av avlidna och att
Socialstyrelsens tillsynsansvar &ver hilso- och sjukvard omfattar landsting-
ens ansvar dven i denna del.

Socialstyrelsen har vidare utfirdat Foreskrifter och allménna rdd om
vissa atgdrder inom hélso- och sjukvérden vid dddsfall (SOSFS 1996:29
(MD).

Kommittén om vérd i livets slutskede foreslog i sitt slutbetinkande,
SOU 2001:6, att hanteringen av dodsbevis skulle ses dver och lokala anvis-
ningar utarbetas. Kommittén pekade pa att forsenade och oriktigt ifyllda
dodsfallsbevis respektive dodsorsaksintyg forsvarar de efterlevandes situa-
tion.

Kommittén bedomde att nédrstdende bor erbjudas att se den dode under
vérdiga forhallanden och att tid skall ges for ett vardigt avsked. Den fram-
holl att det dr angelédget att behovet av lokala barhusutrymmen tillgodoses
av landsting och kommuner i samband med ny- och ombyggnad och att
det sker i samverkan med den lokala huvudmannen for begravningsvésendet.

Det konstaterades att bristen pa barhusplatser kan leda till ett ovardigt
omhéndertagande av avlidna. Vintetiderna &r pa sina hall ocksd mycket
langa. Det &r ytterst landstingens och kommunernas ansvar att se till att
verksamheten dr organiserad péd ett saddant sitt att de efterlevandes situa-
tion underldttas och att omhédndertagandet kan genomforas pa ett virdigt
sdtt oavsett dodsplats. Kommittén ansdg att behovet av och ansvaret for
barhusplatser och avskedsrum bor bli foremal for diskussioner mellan sjuk-
vardshuvudminnen och begravningsvisendets huvudmén.

Socialstyrelsen har i juni 2003 utfirdat nya foreskrifter om dddsbevis
och dodsorsaksintyg, SOSFS 2003:12 (M). Foreskrifterna innebér faststél-
landen av nya formuldr for dédsbevis (SOSB 76026) och dddsorsaksintyg
(SOSB 76016).
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Utskottets stillningstagande

Nér nagon har avlidit skall, enligt gdllande lagstiftning, hilso- och sjukvér-
dens uppgifter fullgéras med respekt for den avlidne. De efterlevande skall
visas hénsyn och omtanke. Detta dr grundliggande och etiskt viktiga prin-
ciper, och utskottet utgér fran att de respekteras. Utskottet erinrar om
Socialstyrelsens tillsynsansvar.

Som motionédrerna anfor, forsvarar forsenade och ofullstindigt ifyllda
dddsbevis och dodsorsaksintyg de efterlevandes situation. Varje enskilt fall
dér rutiner inte foljs och fel begas &r klart oacceptabelt. I de fall dér felen
beror pd bristande rutiner forutsitter utskottet att de ansvariga huvudmaén-
nen kommer till ritta med problemen. Socialstyrelsens foreskrifter utgor
en god grund i detta arbete.

Motionerna 2003/04:S0451 (fp), 2004/05:S040 (kd) yrkande 9, 2004/05:
So0457 (fp) samt 2005/06:S0241 (fp) bor inte foranleda nagot initiativ frén
riksdagens sida.

Regeringens skrivelse

Utskottet anser att riksdagen bor ldgga regeringens skrivelse till handling-
arna.
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Reservationer

Utskottets forslag till riksdagsbeslut och stillningstaganden har foranlett
foljande reservationer. I rubriken anges vilken punkt i utskottets forslag till
riksdagsbeslut som behandlas i avsnittet.

1. Vard i livets slutskede, punkt 1 (m, fp, kd, c)
av Chatrine Palsson (kd), Cristina Husmark Pehrsson (m), Kerstin
Heinemann (fp), Erik Ullenhag (fp), Magdalena Andersson (m) och
Lars-Ivar Ericson (c).

Forslag till riksdagsbeslut

Vi anser att forslaget till riksdagsbeslut under punkt 1 borde ha fdljande
lydelse:

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
reservationen. Ddrmed bifaller riksdagen motionerna 2003/04:S0418
yrkande 18, 2003/04:S0428 yrkande 12, 2003/04:S0460 yrkandena 1 och
2, 2003/04:S0481, 2004/05:So40 yrkandena 1, 2, 4, 6 och 7, 2004/05:
S0543 yrkandena 1-3, 2004/05:S0594 yrkande 3, 2004/05:S0605 yrkande
22, 2005/06:S0567 yrkandena 1 och 2 samt 2005/06:S0712 yrkandena 15
och 16 samt avslar motionerna 2004/05:S040 yrkande 5 och 2005/06:
S0423 yrkande 7.

Stdllningstagande

Den palliativa varden, dvs. varden i livets slutskede, skall tillgodose patien-
tens behov av fysisk, social, psykologisk och existentiell karaktdr. Vardens
personal har utbildats och motiverats att mota déende patienters behov pa
ett allt béttre sdtt. Men trots en vilgrundad insikt om vérdet av en god
palliativ vérd finns det i dag stora brister, vilket inverkar negativt pa livs-
kvaliteten for patienter som vardas i livets slutskede.

I januari 2001 &verlimnade Kommittén om vard i livets slutskede (SOU
2001:6) sitt slutbetéinkande till regeringen. Utredningen presenterade flera
konkreta forslag for att patienter i livets slutskede skall fa en bittre vard.
Kommittén kunde konstatera att den vard i livets slutskede som bedrivs i
Sverige behover forbéttras. Forskning och utbildning i palliativ medicin &r
svagt utvecklade omraden. Vi anser att kommitténs betdnkande mycket vél
skulle kunna ligga till grund for en proposition med konkreta forslag till
forbéttringar av vérden i livets slutskede. Den palliativa varden bor enligt
var mening vila pd de fyra hornstenar som Kommittén om vard i livets
slutskede foreslog. Dessa hornstenar bygger i sin tur pa den definition av
palliativ vard som WHO antagit. Vi anser att det uppdrag som Socialstyrel-
sen har fatt att frimja utvecklingen av den palliativa varden i landet skall
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genomforas. Men ndr Socialstyrelsen redovisat uppdraget bor regeringen
ldmna en proposition till riksdagen med en nationell handlingsplan fér den
palliativa varden.

Vi anser att det skall vara en grundliggande rittighet med valfrihet vid
vard i livets slutskede. P4 ménga héll i landet respekteras patienternas val
av véardform, men det sker langt ifrdn alltid och det beror till stor del pa
var i landet man bor. Liksom Ovrig vard bor den palliativa erbjudas i
manga olika organisatoriska former. Den skall ges pa sjukhus, i kommu-
nens olika boendeformer och i hemmen. Varden kan vara knuten till
sjukhus, till kommunen eller annan vardgivare. Det 4r inte en enhetlig orga-
nisatorisk modell som skall efterstrdvas utan det dr den palliativa vardens
innehall och kvalitet som maste garanteras i hela landet. Genom en mang-
fald inom vérden kan den enskildes egna 6nskemal bist tillgodoses. Detta
okar mojligheterna for en god och virdig vard vid livets slut.

Sverige ér ett land med stor kulturell och religiés mangfald. Om perso-
nalen skall kunna bidra med stdd till patienten i existentiella frdgor krdvs
forméga att hantera olika situationer och att man utgér fran patientens indi-
viduella behov. Det behdvs inom den palliativa varden kunskap for att
kunna mota ménniskor med olika etnisk, kulturell och religios bakgrund.
Vardgivare i samarbete skall svara for att all personal far utbildning och
handledning i kulturmdtesfragor for att de béttre skall forsta patienten och
ddrmed kunna moéta dennes individuella behov.

Ofta uppstér en mingd fragor for de nirstaende efter ett dodsfall. Fra-
gorna kan exempelvis handla om sjukdomen, vardens innehall, egna insat-
ser, behandlingar eller utebliva saddana eller synpunkter pa vardpersonalens
agerande. Det dr var uppfattning att de nérstaende alltid bor erbjudas sam-
tal for att fa tala om den avlidnes sista tid.

Vad vi nu anfort bor ges regeringen till kidnna.

2. Dodshjilp, punkt 2 (kd)
av Chatrine Palsson (kd).

Forslag till riksdagsbeslut

Jag anser att forslaget till riksdagsbeslut under punkt 2 borde ha foljande
lydelse:

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
reservationen. Ddrmed bifaller riksdagen motion 2005/06:S0712 yrkande
14, bifaller delvis motion 2005/06:S0268 och avslar motionerna 2003/04:
S0278, 2003/04:S0327 yrkandena 1 och 2, 2004/05:S0497 och 2005/06:
S0260.
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Stdllningstagande

Nu och dé flammar debatten upp om mdjligheten att legalisera s.k. aktiv
dodshjilp, eutanasi. Jag anser att kraven pa eutanasi med skédrpa maste mot-
arbetas. De uttrycker en cynism for ménniskovérdet och uttrycker ofta ett
starkt nyttotdnkande. Ibland kan man ana resonemang om att bristen pa
resurser inom véarden bor gora det naturligt att inféra eutanasi som ett
medel att forkorta den tid som anvénds for att med dyrbar medicinsk tek-
nik forldnga ett som man séger “ovirdigt, meningslost liv”. Jag 4r medve-
ten om att det kan finnas en otydlig gransdragning mellan vad det innebdr
att avbryta livsuppehallande behandling och vad som kallas dodshjdlp. For
erfaren vardpersonal dr dock detta oftast inte ett svart problem.

Om inte debatten om ménniskovérdet hélls levande finns det enligt min
mening alltid risk for en negativ syn péd utsatta, funktionshindrade och
sjuka ménniskor. Diskussionen om “aktiv dodshjélp” riskerar att forstirka
den.

Vad jag nu anfort bor ges regeringen till kénna.
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Biaga 1

Forteckning 6ver behandlade forslag

Skrivelsen
Regeringens skrivelse 2004/05:166 Vard i livets slutskede.

Foljdmotion

2004/05:5040 av Chatrine Palsson m.fl. (kd, m, fp, c):

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfoérs om behovet av en proposition med atgérder for den
palliativa varden.

2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om rétten att vélja var man vill vardas och do.
4. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-

nen anfors om vérdgivare i samarbete som skall ansvara for utbild-
ning och handledning i kulturmétesfragor.

5. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om behovet av ett kvalitetsregister och nationella riktlin-
jer for den palliativa varden.

6. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om att den palliativa varden skall vila pa WHO:s
definition av de fyra hdrnstenarna.

7. Riksdagen tillkédnnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om behovet av efterlevandesamtal.

9. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om ett regelverk fér omhéndertagande av avlidna perso-
ner.

Motioner fran allmdnna motionstiden hosten 2003

2003/04.:50278 av Axel Darvik (fp):

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att tillsdtta en utredning om hur man kan tillata aktiv dodshjilp.

2003/04.:50327 av Carl-Axel Roslund (m):

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen framfors om att lata utreda rétten till dodshjdlp med beaktande
av medicinska, juridiska, etiska och allmidnménskliga synpunkter.
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2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen framfors om att lata utreda mojligheterna att infora ett juridiskt
bindande livstestamente.

2003/04:S0418 av Cristina Husmark Pehrsson m.fl. (m):

18.  Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anférs om att regeringen snarast aterkommer med forslag pa
hur vérden i livets slutskede kan forbéttras.

2003/04:50428 av Kenneth Johansson m.fl. (c):

12.  Riksdagen begir att regeringen lagger fram forslag om vard i livets
slutskede.

2003/04:S0451 av Cecilia Wikstrom (fp):

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motionen
anfors om omhéndertagande av avlidna.

2003/04:50460 av Mikael Oscarsson (kd):

1. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om att hospisverksamheten maste stodjas och utvecklas.
2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-

nen anfors om utdkade resurser till forskning om hospis- och
anestesivard samt palliativ vard.

2003/04:S0481 av Kerstin Heinemann m.fl. (fp):

Riksdagen begdr att regeringen aterkommer till riksdagen med forslag
rorande atgdrdsplan for véard i livets slutskede enligt vad som anfors i
motionen.

Motioner fran allmanna motionstiden hosten 2004

2004/05:50457 av Cecilia Wikstrom (fp):

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om omhéndertagandet av avlidna.

2004/05:50497 av Axel Darvik (fp):

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motionen
anfors om att tillsétta en utredning om tillatelse av aktiv dodshjélp.
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2004/05:50543 av Mikael Oscarsson och Tuve Skanberg (bdda kd):

1. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om en nationell handlingsplan sa att alla 14n bade far en
fungerande hospisvéard och palliativ vard.

2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om behovet av okad forskning kring hospis, anestesi
och palliativ vard for dldre och dodligt sjuka patienter.

3. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om att de forslag som lagts fram av utredningen Vard i
livets slutskede nu maste resultera i konkreta atgérder fran regering-
ens sida.

2004/05:50594 av Cristina Husmark Pehrsson m.fl. (m):

3. Riksdagen begir att regeringen snarast ldgger fram forslag om hur
varden i livets slutskede skall forbattras i enlighet med vad som
anfors 1 motionen.

2004/05:50605 av Géoran Héagglund m.fl. (kd):

22.  Riksdagen begir att regeringen aterkommer med en proposition
kring véarden i livets slutskede i enlighet med vad som anfors i
motionen.

Motioner fran allmanna motionstiden hosten 2005

2005/06:50241 av Cecilia Wikstrom (fp):

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om omhéndertagandet av avlidna.

2005/06:50260 av Axel Darvik (fp):

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att tillsédtta en utredning for att se Over lagstiftningen i syfte att
legalisera aktiv dodshjélp.

2005/06.:50268 av Torsten Lindstrom (kd):

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motionen
anfors om dodshjélp.

2005/06:5S0423 av Marita Aronson m.fl. (fp):

7. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad som i
motionen anfors om tillgang till palliativ vard i hela regionen.
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2005/06:50567 av Mikael Oscarsson (kd):

L.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om att hospisverksamheten skall byggas ut inom samt-
liga landsting.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om forskning kring hospis- och anestesivard samt pallia-
tiv vard.

2005/06:50712 av Chatrine Pdlsson m.fl. (kd):

14.

15.

16.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om att kraven pé eutanasi med skédrpa maste motarbetas.
Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfors om konkreta forslag for att garantera en virdig vérd i
livets slutskede.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motio-
nen anfoérs om att hospisvirdens grundtankar bor genomsyra all
sjukvérd.
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BiLaga 2
Socialutskottets offentliga utfragning pa temat
vard 1 livets slutskede

Onsdagen den 21 september kl. 10.00-12.25

Deltagande inbjudna:

Professor Peter Strang, ldkare

Sveriges Kommuner och Landsting
Ann Hedberg Balka, sektionschef
Jan-Erik Synnerman, handléggare

Greger Fransson, ldkare

Socialstyrelsen

Gunilla Hulth-Backlund, enhetschef

Svensk forening for palliativ medicin (SFPM)
Inger Fridegren, ldkare, ordférande

Bertil Axelsson, ldkare

Nationella radet for palliativ vard
Carl-Johan Fiirst, docent, dverldkare
Asa Tjernell, sjukskoterska, Sundsvalls sjukhus

Sylvia Sauter, sekr. Nationella radet

Socialdepartementet
Heléne Dahl Fransson, departementsrad

Johanna Lithman Sola, departementssekreterare

Fran socialutskottet deltog:

Ingrid Burman (v) ordf.

Chatrine Palsson (kd) forste vice ordf.
Kristina Zakrisson (s) andre vice ordf.
Conny Ohman (s)

Catherine Persson (s)

Anne Marie Brodén (m)

Marina Pettersson (s)
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Magdalena Andersson (m)
Elina Linna (v)

Jan Lindholm (mp)

Jan Emanuel Johansson (s)
Maud Ekendahl (m)
Marita Aronson (fp)

Ulrik Lindgren (kd)
Lars-Ivar Ericson (c)

Thomas Strand (s)
Utfragningen dgde rum i andrakammarsalen.

Ordféranden: Jag Sppnar den hir utfrdgningen genom att hélsa er alla vil-
komna till socialutskottets offentliga utfragning om vard i livets slutskede.

Jag heter Ingrid Burman och &r ordférande i socialutskottet. Vid min
sida har jag Chatrine Palsson som dr forste vice ordférande och Kristina
Zakrisson som ir andre vice ordforande samt var kanslichef Monica Dohn-
hammar.

Vaér uppgift ar att introducera dem som ska redovisa sina kunskaper och
synpunkter runt det hir viktiga 4mnet och fordela fragorna.

Den utfragning som vi ska ha i dag &r ett led i socialutskottets bered-
ning av regeringens skrivelse om vard i livets slutskede. Den skrivelsen
baseras i sin tur pa en offentlig utredning som heter Déden angadr oss alla
— Virdig vard vid livets slut. Den avldmnades 2001.

Det har alltsd gatt ett antal ar sedan den produkten var fardig. Det har
ocksa hént ett antal saker ute i varden i landstingen och i kommunerna.

I skrivelsen behandlas bland annat frdgor om en gemensam etisk grund
for den palliativa varden, vissa organisationsfrdgor samt huvudminnens
roll och ansvar. I skrivelsen redovisas ocksd att regeringen avser att ge
Socialstyrelsen i uppdrag att frimja utvecklingen av véarden i livets slut-
skede i1 landsting och kommuner och att dterkomma och redovisa en
beddmning av hur den vérden utvecklas.

Dirfor har vi i socialutskottet nu inbjudit representanter fran organisatio-
ner och myndigheter som arbetar inom den hér sfaren och som har erfaren-
het att bjuda pa. Vi har representanter for Sveriges Kommuner och
Landsting, for Socialstyrelsen, for Svensk forening for palliativ medicin,
for Nationella radet for palliativ vard och for Socialdepartementet. Vi har
ocksa professor Peter Strang hdr. Han ska bjuda pé sin kunskap och sina
erfarenheter.

Innan jag lamnar ordet till Peter Strang ska jag sdga att dagens utfrag-
ning ir tv-sénd, sa att alla &r medvetna om att vi har en storre ahorarskara
an den som finns hdr i andrakammarsalen.
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Med det &r ni alla hjartligt vilkomna till var utfragning. Jag borjar med
att ldmna dver ordet till professor Peter Strang.

Professor Peter Strang: Tack, fru ordforande. Jag heter Peter Strang. Min
bakgrund é&r att jag dr cancerldkare. Jag har jobbat med cancer i ett 20-tal
ar. Jag arbetar vid KI och har dér professuren i palliativ medicin.

Kliniskt jobbar jag vid Stockholms Sjukhem som har en ganska stor
verksamhet for vard av svart sjuka och ddende cancerpatienter, bade inom
slutenvard och inom hemsjukvard.

Bild 1. Nér vi pratar om palliativ vard brukar vi tala om en helhetssyn.
Helhetssyn ar vildigt viktigt ndr vi pratar palliativ vard. Annars finns ris-
ken att vi enbart pratar om smérta.

Smarta &r fortfarande en vildigt viktig del, men ndr man &r svart sjuk i
livets slutskede ar det viktigt att vi har med de fyra delarna fysiskt, psy-
kiskt, socialt och existentiellt.

Det ar fina ord, och jag vill ldgga lite tyngd bakom dem.

Bild 2. Det &r fortfarande viktigt att vi klarar av smirta, oavsett diagnos
— oavsett om vi pratar om cancer, lungsjukdom eller hjirtsjukdom. Men vi
har en ldng rad andra symtom som vi ocksa maste klara av, som ni ser pa
den hir listan, som jag inte ska gé in pa.

Det betyder att om vi ska klara av att ge en god palliativ vard maste vi
ha kompetens ndr det géller alla de hér frdgorna. De &r ganska ménga.

Bild 3. Varfor behovs da en helhetssyn? Jag ska ge ett exempel.

En 28-arig kvinna som jag skotte for ett tag sedan hade spridning av en
gyncancer. Hon var franskild. Hon hade ett barn pa tva ar. Det visar tyd-
ligt varfor vi pratar om fyra dimensioner. Fysiskt hade hon ménga pro-
blem, bland annat smérta. Det var en ganska svar smértbild som gjorde att
morfin inte fungerade langre. Darfor ar det vildigt viktigt att vi har god
kompetens att 16sa smértproblem i den typen av ganska svédra smaértfall.
Det gick att 16sa.

Hon hade naturligtvis oro och angest och svért att sova. Hir maste man
ha god kunskap om ndr man kan ge samtalsstdd, hur man ger stddet, nér
man har nytta av ldkemedel som kan minska lidandet och vilken typ av
likemedel det handlar om. Det hdr ar ju psykiskt friska méanniskor i en
véldigt speciell situation.

Det var sjélvklart manga fragor som var sociala. En fraga som man
kanske inte tdnker pd som en rent social friga var att den hédr kvinnan
hade vildigt mycket flytningar som luktade vildigt starkt och vildigt illa.
Hon fick byta bindor ungefér tio ganger per dag, och efter tio minuter luk-
tade rummet i alla fall. Det gjorde henne handikappad. Det &r viktigt med
en palliativ kompetens sa att vi kan 16sa ocksa det problemet. Flytningarna
och lukten var ett rent socialt problem ur hennes synpunkt.
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Hon var 28 ar, och hon ville inte d6. Men hon skulle d6 ganska snart.
Det storsta problemet var sjdlvklart att hon @&nnu inte hade ordnat for bar-
net. Hon var franskild. Hur pratar man med ett barn som &r tvd &r om
doden — ett barn som dnnu inte vet att déden finns och att déden ar slutgil-
tig. Detta krdver ocksa vildigt stor kompetens i de svéra fallen.

Bild 4. Hur ser behoven ut i det stora hela i dag? Vi har en grupp som
i dag &r i livets slutskede och som kommer att ha en stillsam bild, dér det
behovs vildigt fa sjukvardsinsatser eftersom de har ganska fa rent fysiska
sjukvardsproblem. Huvudfragan handlar om att vi méste ha ett bra boende.
Vi maste klara av matfrdgan och duschningen, alltsa rent praktiska fragor.

Det giller ungefiar 40 % av de 95 000 som dor varje ar. Har handlar
det antingen om ett eget boende eller om ett sérskilt boende. Hér har det
sarskilda boendet och sjukhemmen en viktig roll.

Vi har en mellangrupp som absolut méste ha sjukhusets specialkompe-
tens. Det ér till exempel cancerpatienter som far kurer var fjarde vecka.
Mellan kurerna mar de si bra att de bor hemma. De klarar sig utan hem-
sjukvidrd. Men om nagot hdnder, som plotslig feber eller annat, borde
nédrsjukvarden kunna ga in och 16sa problemen.

Av nagon anledning kommer de hir problemen ofta pa fredag kvill
eller 16rdag natt. Da ar det inte sa létt att fa kontakt med nérsjukvarden.
Rent praktiskt kommer sjukhuset ménga génger att kontaktas i fragor som
borde gé att skota pa en annan niva.

Den grupp jag vill virna om &r de svarast sjuka, de som har en véldigt
symtomgivande bild, diar det verkligen kranglar och ddr man maste ha
goda kunskaper. Det ricker inte med baskunskaper. Niar man har en svar
situation dédr morfin inte hjdlper mot smérta maste man ha mer kunskap.

Det handlar om att ha stor erfarenhet. Det dr skélet till att vi maste ha
en specialiserad palliativ vard dir vi ser méanga fall. En distriktsldkare ser
i snitt ungefar 2—6 svéra fall per ar. P4 Stockholms Sjukhem, dir jag job-
bar, har vi ungefir 400 svara fall per ar. Det gér med nddvindighet att vi
ser manga svéra fall och darfor far en lirdom som é&r till stor nytta for
patienten.

Det ar viktigt med teamarbete i svdra fragor. Det &r viktigt att man har
dygnetruntvard. Har man vildigt svar smérta klockan 2 pd lérdag natt
maste man fa hjilp klockan 2 pé 16rdag natt, inte pd mandag.

Bild 5. Rittvis vard handlar inte om att alla ska ha samma vard. Det &r
inte s& att alla ska ha sirskilt boende eller att alla ska ha hospicevard.
Riéttvis vard handlar mycket om att de svérast sjuka, de som har de storsta
behoven, méste fé tillgéng till kompetent vérd.

Bild 6. Basen for god vard ar darfor att vi har en fungerande sjukvérd
och ett gott samarbete mellan landsting och kommun. Det hir fungerar
ibland, men vi har fortfarande tvd planbocker och det fungerar inte alltid.
Det ér fortfarande dagens verklighet.
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En god utbildningsbas &r otroligt viktig. Jag vet att ndr det géller 1dkar-
utbildningen i dag — en utbildning pd 5% ar, 220 veckor — far man i snitt
2-4 timmars samlad utbildning om smaértbehandling. Det & med den
basen man kommer ut och ska klara smértproblem. Det &r klart att det blir
problem.

Bild 7. Forskning dr helt nddvéndig. Utan forskning kommer vi inte att
kunna utveckla nya metoder. I dag har vi blivit ganska bra pa att klara
smirtproblem. Det gor att smérta i dag ndstan alltid gér att 16sa vid can-
cer. Kring de andra symtomen, som illamaende, krdkningar, andfaddhet,
angest och somnproblem, behdvs mycket forskning.

I dag finns det endast en professur i palliativ medicin.

Bild 8. Jag har med den hir bilden som visar att den palliativa varden i
dag tyvérr inte dr jamlik. Det spelar roll var man hamnar. Den palliativa
varden for de svérast sjuka dr ojamnt utbyggd i landet. Stockholms lén till
exempel har en ganska vl utbyggd hemsjukvard. Man har en ganska god
utbyggnad — inte fullt ut, men ganska god. Det finns ménga delar i landet
dér vi inte har det. Det kommer Inger Fridegren att aterkomma till, tror jag.

Konkret betyder det att samma patient kan fa en smaértfri sista tid tills
de dor eller ha ganska mycket plagor i onddan.

Vi vet att vi kan klara mer d&n 90 % av de svara smdrtfallen, men
enbart 50 % fér den hjélpen. Det handlar om kunskapsbrist.

Bild 9. Avslutningsvis vill jag trycka pa den hédr fragan. Fran ldkarhall
har vi lobbat for att vi vill ha palliativ vard som en ren tilldggsspecialitet.
Det skulle betyda véldigt mycket. Det ar rent konkret. Man utbildas forst
inom valfri specialitet, sa att man blir specialutbildad ldkare. Man blir spe-
cialist inom cancersjukdomar, allmdnmedicin eller ndgot annat. Vi vill pa
frivillig grund utbilda oss tva ar till, men vi vill ha papper pa det.

Fran ldkarhall menar vi att det skulle gynna patienten, som skulle fa
battre vard. Det skulle gynna anhoriga. Det skulle gynna vardkvaliten. Jag
har svart att se ndgon nackdel med detta.

Bild 10. For var del ar det ocksa viktigt ur den synpunkten att om vi
inte har den hér specialiteten har vi svart att virva nya unga lékare.

Jan-Erik Synnerman, Sveriges Kommuner och Landsting: Jag heter alltsa
Jan-Erik Synnerman och kommer fran Sveriges Kommuner och Landsting
dér jag har ansvar for arbetet med att utveckla nationella kvalitetsregister i
svensk hélso- och sjukvérd. Jag ska huvudsakligen prata om ett framvéx-
ande nytt register for palliativ vérd.

Jag har med mig en kollega, Ann Hedberg Balkd, som har medverkat i
kommittén Vdrd i livets slutskede. Jag har ocksd med mig registerhédllaren
for det nya registret, lakaren Greger Fransson, for fradgestunden.

Bild 11. Innan jag pratar om det nya registret ska jag sdga ndgra ord
om nagot som vi kallar for genombrottsprojekt.

Om vi bygger uppfoljningssystem i vard och omsorg som personalen
inte dr van att anvdnda aktivt for att forbattra varden gor inte de nya upp-
f6ljningssystemen sa mycket nytta. Det giller dven i vart ledningsarbete

2005/06:SoU4

29



2005/06:SoU4

30

BILAGA 2 SOCIALUTSKOTTETS OFFENTLIGA UTFRAGNING PA TEMAT VARD I LIVETS SLUTSKEDE

inom hélso- och sjukvard. Vi har 100 ars tradition utan att vi egentligen
har haft méjlighet att folja upp vad man astadkommer. Det speglar natur-
ligtvis ocksd hur man arbetar i vardagen.

Dirfor sprids nu sedan manga ar en metod i USA, de europeiska lin-
derna och véra skandinaviska ldnder som vi kallar Genombrott. Det heter
break through series pa engelska. Man sitter ihop en metodik som ar anpas-
sad att anvindas av ldkare, sjukskéterskor och sjukgymnaster pd vardgol-
vet for att man ska arbeta pé ett bittre och effektivare sitt.

De underliggande principerna dr allménna. Det ska vara patientfokuse-
rat. Det ska vara mélstyrt. Det ska vara métbaserat. Det ska vara evidens-
baserat. Man ska inte gora fordndringar om man inte vet att de fungerar i
just var vardvardag.

Nér vi rullar ut den hér metodiken i VAardsverige nar vi stora resultat.
Vi kan se en 100-200-procentig forbattring pa en klinik under en sjuména-
dersperiod ndr personalen har lart sig att arbeta si hdr. Vi pratar pa
forbundet om att vi nu historiskt befinner oss i ett ldge dir vi borjar ga
frén Oar till helhet. Vi har s4 ménga framgéangsrika exempel med den hir
metodiken.

Redan ar 2000 initierade vi och genomforde genombrottsprojekt pa det
viktiga omrade som vi pratar om i dag — vérd i livets slutskede. Det har
pa sedvanligt sett medfort stora forbdttringar hos de team som var med.

Den hir bilden visar kortfattat vad det handlade om. Det var 38 team i
landet. Det var tvérprofessionella team. Det var bade kommunal verksam-
het och sjukhusverksambhet.

Den hir metodiken sprids framfor allt inom sjukvéarden. Det finns behov
av att stddja spridningen av det hir arbetssittet dven inom den kommunala
verksamheten dir den inte &r lika spridd. Da finns forutsittningen att fa
den vard vi vill ha.

Den kunskap man vann hir var ocksa ett avstamp for det register som
nu véxer fram.

Vi har en bok som beskriver metodiken och det resultat som naddes.
Den finns naturligtvis att tillgd for samtliga.

Bild 12. I dagsléget finns det ett nationellt kvalitetsregister i vardande,
Svenska palliativregistret. Det &r ett register som inte enbart riktar sig till
de specialiserade palliativa enheterna. Jag vet att den grupp som har arbe-
tat med det hér registret och som hade medverkat i genombrottsprojekten
vandades lite for detta. Vi vet ju att en av de stora frigorna nér det giller
vard i livets slutskede &r att manga fler ménniskor, som vi nyss har hort,
behover fa tillgéng till palliativ vard, men inte har det.

Att mita hur fordndringen i Vardsverige sker innebér att man foljer upp
den 6kande andelen déende som fér hjilp av en palliativ vard. Det skulle
man inte ha klarat av med ett register som riktade sig enbart till de specia-
liserade palliativa enheterna.

Det hér registret blir i praktiken ett register ver alla som dor i Sverige.
Det kommer att bli det storsta nationella kvalitetsregister vi har.
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Registret innehdller ldttanvinda parametrar med utgéngspunkt i virdig
vard i livets slutskede och erfarenheterna i genombrottsprojekten.

Det &r viktigt att det dr lattanvant. Vi far inte ett nationellt kvalitetsregis-
ter att fungera om inte de som ska anvdnda det — och det 4r manga med
olika yrkesroller — intuitivt upplever det som meningsfullt, lattanvént och
tillgéngligt.

Det ér i drift sedan i somras. Gruppen som arbetar med det har dnnu
inte fatt ndgot ekonomiskt stod frén Socialstyrelsen och Sveriges Kommu-
ner och Landsting. Man har varit fiffig. Man har fitt ett mindre stéd. Man
har anvént intensivvardsregistrets tekniska plattform och lyckats fa det
registret i drift.

Jag har med mig och har delat ut en forsta rapport baserad pa det hund-
ratal enheter om ndgra hundra patienter som finns i registret. Det ger en
uppfattning om vilka analyser man kan goéra. Den finns ocksa tillgdnglig
pé nitet.

Registret dr fortfarande inte ndgot nationellt kvalitetsregister i egentlig
mening. De kom in med en ansdkan nu. Vi har érliga ansdkningar. Vi
behandlar dem gemensamt i var beslutsgrupp i Socialstyrelsen och Sve-
riges Kommuner och Landsting. De kommer att behdva ett ordentligt stod.

Erfarenhetsméssigt kostar det ungefir 2 miljoner kronor om é&ret att
driva ett sddant hir register. Vi har ont om pengar generellt till de natio-
nella kvalitetsregistren. De har ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen for
narvarande, men de behdver alltsa stod for de kommande tre aren.

Bild 13. Registret har forankring i det nationella radet. Det kommer att
ha en styrgrupp som &r tvérprofessionell sa det speglar de olika vérdfor-
mer som finns och de olika yrkesgrupper som dr inblandade.

Det ar utformat sa att det kommer att bli ett véldigt bra stod for méanni-
skor som arbetar med vérd i livets slutskede. Det blir som en checklista.
Det har naturligtvis ocksa den egenskap som alla nationella kvalitetsregis-
ter har. Nir man har ett saddant register pa plats finns det en nationell
definition av kvalitetsindikatorerna. Det finns konsensus om vad som é&r
bra vard och man far en spridning pa det som rullas ut dver landet. Det &r
en av grundidéerna.

Jag har redan sagt att det hir &r ett stort register. Det kommer att vara
ett stort arbete att rulla ut registret, &ven om det &r vl riggat och vil i
gang. Vi ska inte ha nagra illusioner om det. For registerhallarna innebér
det att de ska stédja ménniskor pa kirurgkliniker, medicinkliniker, kommu-
nala sjukhem och palliativa enheter ndr det giller hur man anvinder
registret och hur man matar in data och analyserar data. De ska ocksa
stodja ett arbete av genombrottstyp for att fa effekt av registerdata. Det
kommer inte av sig sjélvt.

Vi har ett vildigt bra ldge for nirvarande. Men vi ska veta att det inte
gors pa en eftermiddag. Det kommer att ta nigra ar innan det hir har full
kraft.
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Bild 14. Jag har lagt med en bild for att visa hur det ser ut. Det &r
windowsmiljo. Detta finns ocksd pad hemsidan, om ni vill titta ndrmare pa
det. S& hér ser registret ut. Det dr det hdr som personalen i vard i livets
slutskede kommer att mota nér de arbetar.

Gunilla Hulth-Backlund, Socialstyrelsen: Jag kommer forst att prata lite
allmént om behovet av att méta, dppet redovisa och jaimfora vad varden
presterar. Sedan gar jag in lite mer specifikt pd den palliativa varden och
pé vad vi som myndighet kan bidra med.

Man skulle kunna séga att svensk hélso- och sjukvard befinner sig i en
mangfacetterad utveckling i dag. Samtidigt som vi har ett flertal matt pa
folkhilsa och vissa medicinska effektmétt som pekar pa en vildigt gynn-
sam utveckling finns det problemomraden som vi inte tycker har uppmairk-
sammats tillrickligt.

Det giller de uppenbara svérigheterna att skapa en samlad bild av vad
varden presterar, hur resultaten av vardens insatser &r relaterade till befolk-
ningens behov och de sambhilleliga utgifter som vi liagger pd vard och
omsorg.

Verksamhetsuppfoljning med stod av kvalitets- och effektivitetsindikato-
rer har under den senare tiden fatt en allt stérre uppmérksamhet. Intresset
for den hir formen av verksamhetsuppfoljning har i vissa ldnder tagit sig
uttryck 1 att man har utvecklat nationella uppfoljningsmodeller och fast-
stdllt nationella indikatorer for att sdkerstéilla en kontinuerlig uppfoljning
av alla delar i varden och ett instrument for verksamheten att kontinuerligt
forbattra.

De foregangsldnder som vi tittar mycket pa ar Storbritannien, Kanada,
USA och Australien, men ocksa vara néra grannar Danmark och Norge.

Modellerna har vissa saker gemensamt. De speglar flera dimensioner av
kvalitet. Man ska sdkerstdlla att den vard man ger &r kunskapsbaserad.
Den ska vara sdker. Man far ju i alla fall inte skadas ndr man tas om hand
i varden. Den ska vara fokuserad pa den sjuke. Den maéste ges med
respekt och lyhordhet for den enskildes behov av véard och omsorg. Den
ska vara effektiv. Den ska vara jaimlik och den maéste ges i rimlig tid.

Ytterligare nagot som &r gemensamt for de nationella modellerna ar att
rapporteringen dr dterkommande. Det dr inte nagot som sker vart femte
eller vart tionde &r, utan man kan f6lja utvecklingen kontinuerligt.

Den har ocksd ambitionen att omfatta alla vardgivare och alla huvud-
mén, oavsett om det dr offentligt eller privat finansierad vard.

Uppgifterna eller informationen ska ocksa vara virderande, det vill siga
fakta eller information maste analyseras och sedan vérderas. Framfor allt
maste detta offentligt publiceras och ge mdjligheter till jaimforelser.

I Sverige finns for nérvarande ingen sédan hér faststilld verksamhetsupp-
foljningsmodell eller nationellt faststdllda indikatorer som kontinuerligt ska
matas, rapporteras och redovisas offentligt.
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Det betyder inte att inte verksamhetsuppfoljning férekommer. Det fore-
kommer, men det finns stora luckor dir vi inte vet sérskilt mycket om hur
verksamheten ser ut och hur den utvecklas dver tid.

De data som rapporteras ger inte tillrickligt mycket information for att
verkligen analysera och vérdera vérdens prestationer.

Allt detta géller ocksd omradet vard i livets slutskede. Vi saknar viss
information om verksamhetens kvalitet. Det forsvarar ocksd mojligheten
att kontinuerligt f6lja utvecklingen och bedéma kvaliteten i verksamheten.

En komplicerande faktor nér det géller hur svart eller litt det ar att folja
upp en verksamhet &r att varden bedrivs dverallt. Den bedrivs inte huvud-
sakligen pa enheter som é&r sérskilt inrdttade for det, det vill sdga palliativa
enheter. Det har vi hort av tidigare talare. Man dor ocksa inom dldreomsor-
gen. Man dor inom hemsjukvarden. Man dor i sitt eget hem och inom den
ovriga slutna specialistsjukvarden.

I dag dor ungefar 30-35 % pa sjukhus. De aterstdende dor inom dldre-
omsorgen eller i eget boende.

Regeringen gav i &r Socialstyrelsen i uppdrag att frimja utvecklingen i
landsting och kommuner av vard i livets slutskede. Dérefter har vi i sam-
rdd med Sveriges Kommuner och Landsting, Svensk forening for palliativ
medicin och det nationella radet for palliativ vard utarbetat en gemensam
arbetsplan. Den omfattar bland annat vidareutveckling av det kvalitetsregis-
ter som tidigare har presenterats.

Vi ska ta fram kvalitetsindikatorer, men med speciellt fokus pa den pati-
entupplevda kvaliteten. For att kunna méta och framfor allt jamfora maste
vi vara dverens om hur vi definierar de begrepp och termer vi anvénder.
Man kan inte jamfora dpplen och pdron. Det &r inte alldeles sjdlvklart att
alla vi hér i salen, om vi pratar om palliativ vard, menar samma sak. Det
dr nagot vi maste vara klara ver nér vi anvénder ord och begrepp.

Vi kommer ocksd gemensamt att bygga upp ett nationellt register over
palliativa enheter. Det hér uppdraget kommer vi att redovisa till regeringen
i slutet av ndsta ar.

Inger Fridegren, Svensk forening for palliativ medicin: Vi dr tvd fran
Svensk forening for palliativ medicin, férutom jag Bertil Axelsson som é&r
kirurg i Ostersund, och jag #r distriktslikare i Nacka. Vi kallar oss for
palliatorer.

Bild 15. Vi kommer att anvédnda en del ord som inte dr sd dir vanliga,
sd jag forklarar vad de egentligen betyder. Ordet palliativ kommer fran
pallium som betyder hélje eller mantel. Man kan séiga att palliativ véard ar
helhetsvard som omsluter hela ménniskan. Vi kommer ocksd att nimna
ordet hospis, och det &r inte heller ndgot vanligt svenskt ord. Det kommer
fran hospitium, som betyder hidrbdrge. Man kan sédga att hospis ar vilo-
stille for doende. I Sverige har vi inte sd& manga hospis, men vi har en hel
del palliativa slutenvardsenheter, och de fungerar som hospis. Det ordet
kommer ocksa att anvéndas.
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Bild 16. Definitionen av palliativ vard har vi myntat 2002 da det star i
en skrivelse fran regeringen. Man kan séiga forkortat att den palliativa var-
den vilar pa fyra hornstenar eller fyra ben. Det &r inte bara symtomkontrol-
len som &r viktig i palliativ vard. Man kan inte sidga att smértbehandling
ar samma sak som palliativ vard, utan teamarbetet kring patienten ar vik-
tigt. Det 4r inget jobb for primadonnor att skdta doende ménniskor.

Relation och kommunikation &r en véldigt vésentlig del, inte bara inom
teamet eller mellan patient och team utan mellan patient och anhdriga
ocksa. Allting handlar mycket om kommunikation. Den fjarde hdrnstenen
ar anhorigstdd, som giller bade under vardtiden och efter det att patienten
har dott.

Bild 17. Var dor vi? Vi horde alldeles nyss att bara 30-35 % dor pa
akutsjukhus. Fére Adel dog ett fatal i eget hem och 6ver 50 % pa akutsjuk-
hus. Ar 1996 gjorde man en undersdkning som visade att 41 % dog pa
akutsjukhus. Da tog 31 % av de sirskilda boendena hand om dédsfallen i
Sverige. Hela 20 % dog i eget hem. For att komma upp till 100 %: Det
visade sig att folk dott ute i samhdllet, i trafikolyckor och sédant.

Bild 18. Var vill vi d6? Vi vill inte do alls. Det &r ingen som tors ténka
pa det, men nu gor vi ju det. Ar 1997 jobbade Landstingsforbundet med
att titta pd hemsjukvarden i Sverige. Da gav man Statistiska centralbyrén i
uppdrag att ta reda pa vad svenska folket vill. De ringde runt och fragade
friska svenskar var de vill vardas om de blir svart sjuka och inte kan leva
sa lange till. D& svarade svenska folket foljande. 80 % ville vardas i eget
hem, om det nu &dnda inte fanns ndgon bot att fd. Man sade att det vikti-
gaste var tillgangen till en erfaren doktor och att man kunde f& komma in
pa sjukhus ifall man angrade sig eller behdvde hjilp.

Om det nu dr sa att det hdar dr det vi vill, att svenska folket faktiskt
véljer att vara i sin egen sing med de hjdlpmedel man kan behdva ha,
med anhoriga intill sig och med besok av en doktor som kan néagot, kan vi
undra varfor det ser ut som det gor.

Bild 19. Vi ar vérldsbést pa att ta hand om ménniskor i borjan pa livet.
Vi klarar for tidigt fodda barn, sé tidigt som upp till vecka 23-24 i dag,
men vi ér inte vérldsbést pa att ta hand om oss i andra dndan pa livet. For
att fa lite perspektiv kan det vara bra med statistik, i och for sig lite trakig
statistik. Det dor ca 93 000 varje &r i det hédr landet. Det motsvarar unge-
far 250 méinniskor om dagen. I England och Storbritannien, som har hallit
pé ldngst och har mest erfarenhet, sdger man att av 93 000 som dor skulle
70 000 behdva ndgon form av palliativ vard. Vi horde nyss att en tredje-
del fir en stillsam dod; en tredjedel behdver mycket avancerad vard.
Nagonstans kring 25 000 skulle behdva specialiserad vérd i dag.

Vi ér drygt 400 ldkare i Svensk forening for palliativ medicin. Vi har
gjort ett dverslag pd medlemslistan och gjorde en uppskattning att om ca
150-200 av oss jobbar med det hér varje dag skulle vi klara ca 20 déende
om dagen, alltsd ca 7 500 ménniskor, en tiondel av alla som dor och beho-
ver palliativ vard. De 6vriga 25 000 doktorerna i det hér landet klarar
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cirka 6vriga 50 000. Vi vet att de har 50 000 minniskorna inte far den
lindring som de behover. De kanske far smaértlindring. Det har vi kommit
ganska langt med, men det finns sd mycket mer i palliativ vard som inte
ar smartlindring.

Bild 20. Var finns den palliativa varden? Vi har hospis, som jag
nidmnde, eller slutna palliativa enheter ddr man bara skéter palliativa pati-
enter. De finns pa ett fatal stdllen runtom i Sverige med ett fital véardplat-
ser. De ticker en brikdel av alla som behdver vard. Sa finns det
insprangda palliativa vardplatser pad andra kliniker, oftast pd en geriatrisk
klinik eller pd ett sjukhem, men da &r de en del av 6vrig verksamhet. Dér
ar man inte specialiserad pa den palliativa varden.

Bild 21. Vi har tvé 14n i det hér landet som har utbyggd avancerad hem-
sjukvard, det vill sdga vard som man kan sdga dr sjukhusets sdng i
hemmet. Det bedrivs dygnet runt arets alla dagar, och man har tillgéng till
doktor och skéterska niir som helst med kort instillelsetid. Det dr Ostergdt-
lands och Stockholms l4n som har en geografiskt tickande verksamhet,
och vi klarar i de hér ldnen ca 20 % av dem som dor. Det betyder att de
ovriga som dor i kommunala boenden eller pa akutsjukhus inte far samma
hjdlp och stod. Det beror alltsd pd var man bor om man ska fa bra hjélp.

I 6vriga landet &dr det 6ar med véldigt vél fungerande palliativ vard och
Oar ddr det faktiskt &r ganska anskramligt daligt.

Bild 22. Vad vill vi ha nér vi dr déende? Jag tycker att man bara behd-
ver ga till sig sjéilv. Vad vill jag ha nédr det dr min tur? Jag vill ha hjilp
nir jag behdver det. Jag kan inte vénta pé att fa hjdlp. Har jag ont eller
mar jag illa ska jag ha hjédlpen da. Jag kan inte vénta. Tiden ar for kort
for det.

Vi behover hjélpen dér vi vistas. Vi ska inte behdva dka nagonstans for
att fa den hjilpen, om det inte dr véldigt speciellt forstds. Behover man
opereras maste man till kirurgen, men i ovrigt ska hjédlpen finnas dar man
véardas. Vi behover kompetenta doktorer i det hér landet.

Bild 23. Vad gor vi pa SFPM? Vi har varit drivande for att fa fram ett
nationellt kvalitetsregister, det har vi hort om. Det tycker vi &ar viktigt,
alltsd hur det ser ut. Vi har ocksa tagit fram en ldroplan. Vi har grundat
den pa den europeiska foreningens ldroplan, som i sin tur dr grundad pa
Storbritanniens ddr man har det som specialitet for doktorerna. Vi har
anpassat det hér till svenska forhallanden, och den ligger pa vart bord for
att kunna ges till Socialstyrelsens bord om vi skulle fi det hir som en
specialitet.

For att vi sjélva ska kunna rekrytera och kénna att vi kan nagot och for
att visa framfotterna forséker vi nu diplomera kolleger efter liroplanen mot-
svarande specialistnivd. Det finns inget annat sdtt att bli specialist pa. Vi
har borjat. Forsta diplomeringen sker nésta ar.

Bild 24. Vad vill vi d4? Vi vill precis det som SOU 2001:6 sdger: Vi
vill att alla déende i landet erbjuds palliativ vard. Jag tycker att det 4r en
rimlig begdran. Alla som fods i det hér landet far en rimlig vard. Vi beho-
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ver ha palliativ vard i grundutbildningen, inte bara pa ldkarlinjen utan pa
alla vérdutbildningar. Det 4r &nda sa att fods vi sd dor vi. De flesta som
jobbar i viarden méter ddende ménniskor ndgon géng. Dem ska vi ta hand
om.

Vi stoder att regionala palliativa kompetenscenter byggs upp, nagon-
stans dér det finns kloka och erfarna kunniga skoterskor och doktorer och
annan personal som kan stotta, handleda och utbilda dem som inte har kom-
petensen. Det ska inte vara lokaliserat till ett stdlle i landet utan det ska
vara utspritt, sa att det verkligen &r littatkomligt. S& stoder vi naturligtvis
att palliativ medicin blir en specialitet. Vi tycker precis som Peter sade att
tillaggsspecialitet behdvs, men egen specialitet tycker vi inte behdvs dven
om man séger s i SOU.

Asa Tjernell, Nationella rddet for palliativ vdrd: Jag kommer fran
Sundsvall dér jag jobbar som sjukskoterska; jag &ar ocksd distriktssko-
terska. Jag har jobbat med palliativ vard de senaste 15 &ren. Jag &r
representant for SFPO, Sjukskéterskor for palliativ omvardnad. I egenskap
dérav sitter jag med i Nationella radet for palliativ vard.

Bild 25. Nationella radet for palliativ vard ar en ideell férening som
bildades ar 2004. Nationella radets framsta uppgift och mal &r att verka
for en samordnad véard enligt WHO:s definition av palliativ vard. Den har
vi hort av flera. Vi ska utgora ett nationellt forum for utbyte av idéer och
information i fradgor som ror palliativ vard. Nationella radet har dérutover
som uppgift att sprida information om palliativ vard, patala behov, stddja
palliativa organisationer i Sverige och uppritta och underhélla ett register
over palliativa vardgivare i Sverige, det har vi varit inne pa, och stddja
utvecklingen av standard for palliativ véard i Sverige.

Bild 26. Nationella radet bestar av sjukskoterskor, underskéterskor, soci-
onomer, sjukgymnaster, ldkare, teologer, dietister, arbetsterapeuter, pallia-
tiva forskningsndtverk i Sverige och Svenskt palliativt nidtverk. Det dr en
gedigen skara just darfor att det ska vara sa brett som mojligt.

Jag tinkte askadliggéra hur varden kan se ut i landet genom att ta tre
fall, autentiska fall som jag har sttt pa.

Bild 27-28. Jag borjar med fallet Olle. Han dr 54 ar och har bukspottskor-
telcancer med spridning till levern. Han &r franskild med fyra barn fran
tva kullar. Barnen &r 10, 14, 20 och 28 ar gamla. Han arbetar som journa-
list. Olle kommer till akutmottagningen for att han har smaértor, illamaende
och krikningar. Han far ligga fyra timmar pd akutmottagningen innan han
hamnar pa en kirurgavdelning.

Efter nagra dagar & han hemma igen. Olle dker in och ut pa sjukhuset
via akutmottagningen nigra ganger. Han onskar vara hemma, men han kla-
rar inte riktigt av det. Olle liggs ater in pa sjukhus eftersom hemtjénst,
distriktsskoterska och husldkare har svart att klara av hans symtom. For-
utom somatiska symtom som smadrtor, illamdende och krikningar finns
ocksa mycket oro och dngest hos honom. Efter tva veckor pa sjukhus vard-
planeras Olle till ett sjukhem. Det &r det enda som finns att erbjuda dér
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han bor. Han kommer till ett sjukhem didr medeléldern &r 80 ar. Det upp-
star stor arbetsbelastning och oro pd sjukhemmet for att Olle och hans
familj behover psykosociala insatser utdver vad som vanligtvis forekom-
mer pd sjukhemmet. Han har ocksd en del medicintekniska behov, som
smartpump och intravendst ndringsdropp. Nér Olle ytterligare forsamras
med vitska i mage och lungor samt andndd far han éka tillbaka till sjukhu-
set, och han avlider dir efter tre veckor.

Vad kan man dra for slutsatser av det har? Ja, det beskriver hur en
svart sjuk ménniska som helst av allt skulle vilja virdas hemma flyttas
mellan hemmet, akutmottagning, kirurgavdelning, sjukhem och slutligen
sjukhus igen. Vad skulle behovas for att det skulle fungera? Jo, precis det
vi har varit inne pa: avancerad sjukvérd i hemmet, det vill sdga teamarbete
och kanske ocksd en hospisenhet. Vi vet av erfarenhet att det véldigt latt
kan svikta. Aven om man har valt att vara hemma, for att slippa &ka till
en akutmottagning, dr det inte alltid sa att det gér hela vdgen fram.

Bild 29-30. Sa tar vi fallet Eva. Eva dr 40 ar och har brostcancer med
spridning till skelett och lever. Hon dr ensamstidende och har tva barn, 8
och 10 ar gamla. Hon arbetar som fritidspedagog. Pappan till barnen ar
missbrukare. Eva vardas forst pa sjukhus i flera veckor, men hon langtar
hem till sina barn. ASIH bestdende av enbart skoterskor, det ser ut si i
Sundsvall, och hemtjdnst kopplas in och Eva kan aka hem. Det finns
ingen doktor inkopplad i ASIH. Egentligen dr det ingen ASIH-verksambhet,
men vi kallar det s&. Med dagliga insatser fran ASIH och hemtjinst funge-
rar det bra i l&nga perioder. Onkologkliniken har back-up dér det finns en
doktor, men inga hembesok kan goéras. Nér Eva forsdmras blev hon inlagd
pa onkologen, vilket hade kunnat undvikas om ASIH hade haft en ldkare
knuten till verksamheten. Socialtjédnsten ar inkopplad och stddfamilj finns
ordnad till barnen. Eva kommer hem och har bra livskvalitet med sina
barn tack vare avancerade insatser i hemmet. Hon blir dock sdmre och
véardas de sista dagarna i livet pa sjukhuset. Fallet Eva péagar i cirka tva ar.

Det beskriver hur Eva mestadels fick vara hemma tack vare en funge-
rande fast lite haltande ASIH-verksamhet. Det skulle ha varit dnnu béttre
om det hade varit en utvecklad ASIH-enhet med alla resurser — lédkare,
skoterskor plus andra som sjukgymnast och arbetsterapeut och sa vidare.
Aven dir skulle det ha varit bra med en palliativ enhet eller ett hospis.

Bild 31-32. S& kommer vi till fallet Arvid, 83 ar. Han ar tidigare opere-
rad for testikelcancer och ar litt dement. Arvid &r gift och har tre vuxna
barn och fyra barnbarn. Han har arbetat som lérare och har den senaste
tiden tacklat av. Han &r tr6tt och slut och bor darfor pé ett sjukhem sedan
ett ar tillbaka. Arvid klagar av och till for att han har ont i magen, sd har
han krakningar. Han fir behandling for magkatarr. Under den kommande
tvaménadersperioden forvirras Arvids symtom. Han klagar for magsmaér-
tor, och enstaka krdkningar forekommer. Trots det fir han ingen adekvat
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symtomlindring. Till slut skickas han till sjukhus dir man upptécker att
Arvid har en spridning av sin cancer i magen. Arvid avlider tre dagar
senare pa sjukhuset.

Det hidr fallet beskriver att kompetens om smérta och symtomlindring
kan vara bristfallig pd sjukhem. Behovet av utbildning i palliativ vard for
all personal — sjukskdterskor, underskéterskor och likare — pa sjukhem é&r
mycket stort. Det har jag kommit i kontakt med ménga ganger.

Steg tvd &r att man skulle utveckla det hir med kompetenscentrum for
kompetenshéjning av lite storre slag, att man satsar pa utbildning och hand-
ledning och att man utgar fran ett kompetenscentrum, till exempel i
anknytning till ett hospis. Dir kunde utbildningen vara av bade praktisk
och teoretisk karaktdr. Man kan komma och hospiteras pd hospis och se
hur det ska ga till i verkligheten, och s& far man teoretisk utbildning. Det
brukar vara en vildigt bra variant.

Bild 33. Avslutningsvis skulle jag vilja sdga att utifrén réttviseprincipen
ska det inte spela nagon roll var du bor i landet for att du ska fa en viss
standard av vard i livets slutskede. Skillnaden pa bra eller dalig palliativ
vard beror pA om du moéter kompetent och engagerad personal samt om
den palliativa vérden dr organiserad sa att du far valfrihet och vardas dar
du vill.

Heléne Dahl Fransson, Socialdepartementet: Att minniskor som befinner
sig i livets slutskede och deras anhdriga ges en god vard och ett gott bemo-
tande dr en viktig fraga for regeringen. I den skrivelse om vérd i livets
slutskede som regeringen ldmnade till riksdagen fore sommaren redogor
regeringen for en rad forslag och atgirder pa olika omradden som reger-
ingen initierat under senare ar och som alla pa olika sétt paverkar véarden i
livets slutskede. Det &r viktigt att komma ihdg att man inte kan se den
palliativa varden som en avgrinsad del av sjukvarden. Den bedrivs i alla
delar av vardkedjan, i kommunernas sérskilda boenden, i hemsjukvérden,
pé sjukhusens olika kliniker och avdelningar och vid sérskilda palliativa
enheter.

Som nagra exempel pa atgirder som vidtagits kan bland annat ndmnas
den nationella handlingsplanen for utveckling av hélso- och sjukvérden
och de atgirder i den som huvudminnen i avtal med staten forbundit sig
att arbeta med. Det giller bland annat forbéttrad samverkan mellan kom-
muner och landsting, till exempel nir det géller ldkarmedverkan i sdrskilda
boendeformer och i hemsjukvérden. Det géller ocksa att en dkad andel av
de anstéllda i kommunerna ges en adekvat vardutbildning och att flera per-
soner med hdgskoleutbildning anstills i den kommunala varden, till exem-
pel sjukskoterskor, psykologer och kuratorer. Det &r yrkesgrupper som &r
viktiga i varden vid livets slut.

Totalt 9 miljarder kronor har utgatt till denna satsning under 2001—
2004. Staten har under varen ingatt nya overenskommelser med Sveriges
Kommuner och Landsting med i stort sett samma inriktning som tidigare.
Till detta tillfér man 4 miljoner kronor per ar.
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Regeringen har vidare infért mgjligheter for kommuner och landsting att
gemensamt fullgdra uppgifter inom vard och omsorg genom samverkan i
en gemensam ndmnd. I samma proposition dir detta togs upp skérptes
ocksa kraven pa den gemensamma vardplanering som ska ske. Planeringen
ska bygga pa delaktighet och samtycke fran den enskilde, och den ska klar-
gora det samlade behovet av insatser samt vilken enhet som &r ansvarig
for respektive insats. Dessutom #ndrades vid det tillfdllet benimningen
medicinskt fardigbehandlad till utskrivningsklar.

Manga intressanta forskningsprojekt bedrivs ocksd och finansieras via
bland annat Vetenskapsradet och Vardalsstiftelsen. Jag kan ndmna till exem-
pel projekt kring optimal palliativ vard och livskvalitet hos cancerpatien-
ter, etik i hemsjukvard och information och medbestimmande i véard vid
livets slutskede.

Flera insatser har vidtagits for att hdja kompetensen hos personalen i
den kommunala virden och omsorgen. Regeringen tillsatte under hdsten
2004 en kommitté, Kompetensstegen, for att stimulera och stodja initiativ
till nyskapande projekt. Dessa kan ge langsiktiga positiva effekter pa kvali-
tetsutveckling och kompetensforsorjning inom varden och omsorgen om
aldre.

Kommittén ska arbeta under tre ar och har drygt 1 miljard kronor till
sitt forfogande. Den ska stodja kommunala projekt med inriktning pa
bland annat vard- och omsorgspersonalens kompetensutveckling. I den bud-
getproposition som regeringen Overldmnade till riksdagen i géar foreslés
dessutom en tvéarig satsning for att hoja den grundliggande kompetensen
for bland annat omvardnadspersonal. Genom satsningen blir det arligen
mdjligt for minst 5 000 anstéllda att genomgé en grundldggande eller spe-
cialiserad utbildning for sitt yrke samtidigt som arbetslosa ges anstdllning
som vikarier.

Detta bidrar till att hoja kompetensen pé sikt. Kompetensstegen foreslas
fa ansvar dven for denna satsning.

Slutligen nir det giller atgirder som vidtagits vill jag ndmna att rétten
till tillfallig fordldrapenning utvidgas sa att fordldrar till ett svart sjukt
barn som dr under 18 ar nu har rétt till ett obegrinsat antal dagar med
tillfillig fordldrapenning. Andringen féranleddes av ett forslag fran Kom-
mittén om vard i livets slutskede.

Det ar sjélvklart viktigt att ocksd framhalla allt det arbete som pagér ute
i verksamheterna, i kommuner och landsting och inom de olika professio-
nerna for att utveckla den palliativa varden. Hir finns massor av ménni-
skor som driver fraigorna med stort engagemang.

Jag vill i det hir sammanhanget ocksd peka pad vad vard- och dldre-
omsorgsminister Ylva Johansson sade i en interpellationsdebatt om vérd
vid livets slutskede hdr i riksdagen for ungefir ett &r sedan. Ylva
Johansson framholl att kunskapen om hur man kan forbéttra den palliativa
véarden egentligen finns men att kunskapen nu behdver spridas och tillimpas.
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Sammantaget innebdr vidtagna atgirder och pégéende arbeten, tillsam-
mans med de kraftigt 6kade resurser som tillférts kommuner och landsting
under senare ar och som foreslas tillforas ocksa for kommande ar, att for-
utsdttningarna dr goda for en fortsatt positiv utveckling av varden i livets
slutskede. Men det krivs naturligtvis ocksd fortsatt utvecklingsarbete for
att komma till rdtta med kvalitetsbrister. Det dr dérfor viktigt att utveck-
lingen bade framjas pa olika sétt och foljs upp och utvirderas.

Regeringen har dirfor avsatt 1'% miljon kronor for ett uppdrag till Soci-
alstyrelsen att fraimja utvecklingen av vérden i livets slutskede i landsting
och kommuner.

Socialstyrelsen ska bland annat sammanstéilla den kunskap som vi vet
finns om palliativ vard och ocksd som en viktig del presentera goda exem-
pel pa hur man kan bedriva en god palliativ vard.

Vi har tidigare hort bland andra Gunilla Hulth-Backlund fran Socialsty-
relsen redogora for uppdraget och hur man nu tinker arbeta med det. En
viktig del av arbetet dr att det ska ske i samrad med foretrddare f6r huvud-
ménnen och de berdrda professionerna.

Som en del i det fortsatta frimjandet av véarden i livets slutskede har
regeringen dessutom beslutat att stodja det nybildade nationella radet for
palliativ vard, som vi tidigare har hort hir, med en halv miljon kronor
under 2005.

Jag &r Overtygad om att allt detta sammantaget kommer att ha en posi-
tiv inverkan pé utvecklingen av varden inom detta mycket angeligna
omréde.

Ordféranden: Ddrmed har vi lyssnat pd alla vara inbjudna géster som é&r
sakkunniga pa omradet.

Innan jag lamnar Oppet for frdgor och diskussion tar vi en paus pa en
kvart fram till kl. 11.15.

Ordféranden: Vi aterupptar den offentliga utfrigningen. Jag ldmnar da
Oppet for fragor och diskussion, och jag har en lista pa fragestillare.

Chatrine Pdlsson (kd): Ett jéttestort tack for den foredragning som vi har
fatt. Méanga av oss hér har jobbat med dessa fragor under manga ar. Jag
har manga frdgor, men jag tinker stdlla bara tre fragor for att ge utrymme
for mina kolleger.

Den forsta fragan vill jag stélla till Peter Strang. Pa vilket sétt paverkar
de pengar som regeringen har satsat pa Kompetensstegen den palliativa
varden som du ser det?

Min andra fréga stéller jag till Carl-Johan Fiirst. 1997 fattade riksdagen
beslut i full enighet om att den palliativa varden, vérd i livets slutskede,
ska vara i prioriteringsgrupp 1. Vad tycker du, Carl-Johan, har hént under
dessa atta &r?
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Den tredje fragan stiller jag till Greger Fransson. Den géller kvalitetsre-
gistret som har varit i gdng under ndgra manader. Jag tror att det &r fyra
manader. Finns det ndgra slutsatser som vi redan i dag kan dra av dessa
manader?

Professor Peter Strang: Jag tror att den hér satsningen pd Kompetensste-
gen dr vildigt viktig. Men den stegen kommer att gynna den lugna
tredjedelen som jag talade om. Vi har 95 000 dodsfall — en lugn tredjedel,
en medelsvar tredjedel och en svér tredjedel. Nar det giller den lugna tred-
jedelen har vi haft stora problem. Man har tidvis inte klarat av enkla
problem. Déarfor tror jag att den satsningen &r vildigt bra. Daremot kom-
mer den hidr stegen inte, savitt jag har sett och forstatt, att gynna utveck-
lingen for de allra svarast sjuka. Och det dr sjédlvklart den delen som jag
vérnar om. Nir det giller den ldtta gruppen gar detta att 16sa med baskun-
skap. Men nér det giller de allra svaraste kdnner jag att vi ocksa behdver
en satsning. Och jag ser inte att den satsningen kommer att gynnas.

Carl-Johan Fiirst, Nationella rddet for palliativ vard: Jag tycker att vil-
digt mycket av det som vi har hort hir visar att den palliativa varden inte
finns i prioriteringsgrupp 1. Nér man ténker pa prioriteringar kanske man
ofta ténker pd akutmottagningar och om man forst ska ta hand om en pati-
ent som har fatt en hjartinfarkt eller en patient som har stukat foten. Men i
sjdlva verket handlar det hir om utbyggnad av palliativ vard och om att
stora delar av Sverige ar helt vita flickar nir det géller den specialiserade
palliativa varden. Det visar att det inte &r prioriteringsgrupp 1. Allt det
som vi ser av palliativ vard pa sjukhem utan den kompetens och framfor
allt organisation som krdvs for svért sjuka patienter visar ocksa att den
inte dr i prioriteringsgrupp 1.

Jag har egentligen inte sett ndgra konkreta bevis pa att den palliativa
varden finns i denna prioriteringsgrupp — tyvarr.

Greger Fransson, Sveriges Kommuner och Landsting: Den viktigaste slut-
satsen sd hir langt nir det giller registrets arbete under fyra manader &r
att det fungerar. Registret fungerar alltsd, bade vad giller frageinnehallet
och vad giller den tekniska insamlingen av uppgifter. Vi har alltsd provat
gentemot ungefir 100 vardgivare frin Kalmar i sdder till Ostersund och
Sundsvall i norr.

Nar det giller siffror &r materialet naturligtvis s& pass litet att man inte
kan dra négra riktigt sdkra slutsatser. Men det som &nd4 4r intressant ar att
vi nu kan fa siffror pa att forutséttningen for att kunna uttrycka sin dnskan
inte finns hela livet ut. Vi har alltsa graderat nir man forlorar sin formaga
till sjdlvbestimmande i timmar, veckor, manader och ar. Och det dr en
betydande andel av dem som har kommit in i registret som har tappat den
formégan manader och ar tillbaka i tiden.

Det far naturligtvis effekt nédr det géller val av vardplats och liknande.
Dir ser vi ocksa indikationer pa att dialogen inom véarden mellan vérdgi-
vare och patient inte alltid kommer i termer av att man talar om just var
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man vill vara den sista tiden i livet, vilket kan bero pa att man vistas
ganska kort tid pa ett sjukhus, men det handlar kanske om andra saker
ocksa. Vi maste fa i gang dialogen, sa att det blir naturligt att tala om det.

Till sist kan vi bekrifta de siffror som har framforts nér det géller till
exempel symtomkontroll. 40-50 % av dem som vi har fétt in har en god
allmidn symtomkontroll. Nér det géller den andra halvan finns det brister
som vi maste jobba med. 4 av 300 personer har avlidit utan symtomkon-
troll. Och det dr naturligtvis mycket trékigt.

Catherine Persson (s): Jag skulle forst vilja stdlla en fraga till Peter Strang
och till Sveriges Kommuner och Landsting. Jag undrar om ni upplever att
det finns vardideologiska forklaringar till att det &r sd ojamnt fordelat i
landet, och om det dr medvetna val som man har gjort pa vissa héll och
kanske Overallt, vilket jag betvivlar, eller om ni anser att det dr Overvi-
gande ekonomiska skél eller omedvetna organisatoriska forklaringar som
gor att det ser ut pa detta sitt. Jag undrar ocksé vad ni anser behdver goras.

Jag har en annan fraga till Sveriges Kommuner och Landsting. Vilka
diskussioner fors i kommuner och landsting for att 6ka tillgangen till palli-
ativ vard? Vi sitter hér i socialutskottet i Sveriges riksdag, och en stor del
av handlingsutrymmet finns ju hos huvudméinnen som &r kommuner och
landsting.

Jag har en tredje fraga till Peter Strang, till Sveriges Kommuner och
Landsting och till Svensk forening for palliativ medicin. Anser ni att det
finns bristande lagstdd eller att det finns atgdrder som vi fran statens sida
skulle kunna vidta for att férdndra denna bild, eller dr det en bristande
tillimpning av den redan befintliga lagstiftningen, till exempel att man inte
anvinder prioriteringslagstiftningen eller ndgon annan del av hilso- och
sjukvérdslagstiftningen?

Professor Peter Strang: Jag tackar s& mycket for frdgorna. Det ar svéra
och viktiga fragor.

Nar det giller frigan om vérdideologi tror jag inte att det finns nagon
medveten illvilja, utan jag tror att det kanske mer handlar om att de pro-
blem som man inte ser vet man inte om, sa att sdga. Det &dr en delforklaring.

Jag tror att skdlet till att man inte har satsat pd dessa fragor &r att
doende ménniskor som far vard i livets slutskede inte dr nigon stark lob-
bygrupp. Hér har vi dels den sjuke som inte orkar tala for sig, dels
nérstdende som vardar den sjuke och som har fullt upp med att varda och
inte orkar gora mer. Och ndr dodsfallet har skett &r det svart att driva fra-
gan, da har det ju redan skett. Det innebér att i dagens ldge da det ar ont
om pengar har vi starka kliniker som &r vana att f& mycket. Och de hors,
och de &r starka. Vi frén vérden har svart att nd fram.

Jag tror inte att det finns ndgon ovilja frdn de starka delarna mot att
denna véard gynnas. Men problemet dr att den inte far gynnas pa nagons
bekostnad. Nagon maste darfor sédga att den palliativa varden far kosta.
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Jag tror att tendensen och Onskemalet i dag att flytta ut vard fran en
hogspecialiserad sjukhusvard till nérsjukvard, som jag till stor del stdder,
ar vildigt viktiga. Men ndr man dé sparar in pengar dir maste man ocksa
avsdtta pengar for att bygga ut denna del.

Jag ska ge ett vildigt konkret exempel ndr det giller cancersjukvarden.
For tio ar sedan skotte den palliativa varden om patienten bara under den
sista fasen, under ddendefasen. Nar det giller avancerad hemsjukvard i
Stockholms 14n i dag har vi nya siffror. Vi vet att 35 % av dem som var-
das inom hemsjukvérden fortfarande far vard pa storsjukhuset. Men vi far
ta blodprover och skdter om symtomen ndr de uppstar, till exempel nir
patienterna far ovéntad feber. Det innebér att en stor del av den vard som
forr skottes pa sjukhusen nu skots av oss. Men var finns pengarna si att
vi klarar av att skota detta? Vi har tagit dver en stor del av den varden.
Och jag tror att det dr viéldigt bra for patienterna att de slipper éka in till
sjukhuset nér blodprover ska tas. Ddr har man minskat pa sjukhusvarden,
men man har inte tillskapat nya delar inom den palliativa varden.

Den sista fragan handlade om bristande lagstdd. Vi har en hel del lagar.
Men som alltid handlar det bdde om kunskap och om sjdlva attityden. Och
om man inte har en kénsla for att de allra svarast sjuka &r en viktig grupp
och att man verkligen kénner att man maste slass for dem, s& kommer
ingenting att hinda dven om kunskap och lagar finns.

Det som jag fortfarande kanner véldigt starkt skulle stirka var fraga ar
om detta blev en ren tilldggsspecialitet. Det dr ndmligen en specialitet som
inte finns i nagon form. Den &r véldigt svag. Och jag har véldigt svart att
se nagon nackdel. EU vill att vi ska minska mingden basspecialiteter. Det
ar vettigt, och det koper jag, sa att sdga.

Fran svenskt héll vill man att man ska kunna delta i jourlinjer. Darfor
ar det viktigt att det finns relativt fa basspecialiteter. Det dr ocksé en vik-
tig tanke. Men om man vil dr specialist och pa eget bevag vill avsitta tid
for att bli bdttre och vill gé en tvaarig utbildning for att f& pa papper att
man dr kunnig inom detta omrade, har jag svért att forstd varfor det ska
bromsas. Och det &r ett hinder. Vi har svart att virva nya ménniskor till
nagonting som inte finns pa papperet.

Jan-Erik Synnerman, Sveriges Kommuner och Landsting: Jag vill borja
med att svara pa den forsta frigan om olikheter 6ver landet, och jag har
nog inget fullstindigt svar pa den fragan. Men det ter sig rétt naturligt att
ett omrade som utvecklas ocksa uppvisar olikheter. Vi har ocksé sjélvstéin-
diga sjukvardshuvudmin och sjélvstindiga kommuner, och vi har ocksa
det sitt som kunskap véxer in i varden via forskning. Alla dessa mekanis-
mer skapar olikheter.

Fran Ovriga nationella kvalitetsregister vet vi att pa de flesta omraden
har vi storre variation dn vad som &r motiverat frén ett evidensperspektiv
eller fran ett sjukvardspolitiskt perspektiv. Vi vet ocksé att nér vi borjar fa
en konsensus nationellt om vad som &r indikatorer pa god vard och bdorjar
méta systematiskt, s& minskar den spadnnvidden. Vi har manga sadana
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olika omraden. Darfér kan man sidga att det nog &r foljdriktigt att det ser
ut som det gor. Men ett sddant arbete som 4r pad gdng kommer med stor
sannolikhet att minska denna stora spidnnvidd. Det &r inget komplett svar,
men det dr ett svar utifrdn registerperspektivet och de erfarenheter som vi
har dér.

Ann Hedberg Balkd, Sveriges Kommuner och Landsting: Jag tinkte lite
grann ta ansats i lagstiftningsfragan och vad som eventuellt kan goras. Dar
ser vi betriffande Patientdatautredningen, som nu for fullt utreder integri-
tetsskydd och sadant, att det &r en vildigt viktig faktor att fa detta ordent-
ligt belyst sé att vi kan Gverbrygga den hidr problematiken; den finns ju.
Aven om vi i mangt och mycket tillimpar samtycke till vildigt mycket
och kan anvinda det och ha den enskilde patienten med oss behdver den
hir lagstiftningen fa &ndrad kurs. Det giller speciellt for de ménniskor
som vardas hemma och som dker mellan kommunens sédrskilda boenden,
hemmet och sjukhuset — detta just for informationsdverforingen.

En annan del som ocksa skulle behova fordndras dr detta med att ha en
patient och en journal i framtiden. Det dr det som géller for att f4 en enhet-
lig, entydig bild av patienten och att dga sin information. Ddrmed blir det
enkelt for patient och anhoriga och for professionen att ge en god och
saker vard.

Bertil Axelsson, Svensk forening for palliativ medicin: Rent konkret har vi
vil tva tankar kring vad ni kan gora lagstiftningsméssigt eller Gvervéga.

Dels giller det detta med nérstaendepenning. Jag horde att reglerna nu
dndrats for vard av sjuka barn. Detta dr viktigt. Men den stora massan ar
ju vuxna som vérdas av sina anhoriga. Vill man vérda sina anhoriga i hem-
met, som vi sett att 80 % vill, behovs det oftast att mer d4n en vuxen
familjemedlem samtidigt & hemma. Den mdjligheten finns inte i nuva-
rande nérstaendepenninglagstiftning. Att utdka antalet dagar och att mojlig-
gora samtidigt utnyttjande av flera vuxna, framfor allt under den sista
tiden i livet, skulle alltsé vara ett viktigt bidrag till en forbattrad vard.

Dels giller det att se till hélso- och sjukvardslagens intention om att
alla fér lika véard, oavsett var i landet man bor och oavsett pa vilken vard-
nivd man vardas. Som ni sett i dag finns didr mycket stora vita fldckar.
Dir maste ni agera. Hur ni véljer vet jag inte. Men fran regering och riks-
dag i Norge och England har man just inom den palliativa varden gétt ut
med tydliga dekret om att det ska finnas speciell palliativ medicinsk kom-
petens pa sjukvéirdens samtliga nivaer — specialsjukhus, smésjukhus, hem-
sjukvard och kommunala verksamheter — over hela landet och organiserat
regionvis. Dér tycker jag att det finns en mdjlighet for er att agera och
pétala att sd hdr ska det se ut, utan nagon skillnad i hela landet.
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Marita Aronson (fp): Jag vill forst tacka for de fina framstédllningar som vi
i dag har fatt lyssna till. Till professor Peter Strang skulle jag sedan vilja
stilla en fraga utifran att jag blir lite forvanad 6ver att det finns bara en
enda professur ndr det giller palliativ vard. Det &r vil bra, men det &r for
lite, tycker jag.

Hur ér det med intresset bland unga ldkare och bland sjukvérdspersonal
6ver huvud taget for att syssla med palliativ vard i vart land? Och vad
gors for att underlétta rekryteringen till omradet dver huvud taget och till
forskning pa omradet? Detta &r forstds ocksa en viktig faktor.

Jag har ytterligare en fraga pa just det hdr omrédet: Vilka bor ingd i ett
optimalt team som dr bra for patienten? Det kan kanske variera, men jag
kan tdnka mig att det finns ett basteam.

Till Asa Tjernell har jag ocksa en kort friga. Du hade en lang lista ver
olika yrkeskategorier som finns med och over fackforbund. Men jag sak-
nar psykologerna.

Professor Peter Strang: Det &r manga viktiga fragor som hér har stillts.
Niér det géller palliativ vard kan jag rent generellt sdga att det finns manga
som vill jobba dir. Framfor allt giller det inom sjukskoterskegruppen. Det
tror jag beror pd att denna vard &r vildigt givande. Inom sjukskdterskeut-
bildningen har man fétt in ganska mycket palliativ vard, si dér har detta
synliggjorts pa ett helt annat sitt.

Nar det géller lakargruppen och ldkarkandidater finns det ingen utbild-
ning som ror palliativ vard. Man har néstan inte ens en utbildning som rér
smirta. I snitt i landet tror jag att man pé ldkarutbildningarna under fem
och ett halvt &r, 220 veckor, fir tvd—fyra timmar samlad utbildning om
smirtbehandling. Det giller da all smértbehandling, bade cancer- och icke-
cancer-smérta. Det dr klart att basen da ar vildigt svag.

Anda fir jag frigan hur det kommer sig att det dr s& fi som jobbar
inom den hir typen av verksamhet. Den svaga punkten &r hela tiden att vi
inte har nagon specialitet, si svaret blir att du forst maste ga en AT-utbild-
ning under ett och ett halvt till tvd 4r, numera tva ar. Sedan blir det vanlig
specialistutbildning, valfritt ndgonstans i minst fem ar. Da har sju ar gatt.
Om du efter sju ar fortfarande vill jobba med ménniskor dr du vilkom-
men. Men da har man i regel fastnat pa en tjdnst ndgonstans. Vi har alltsa
ingenting att riktigt locka med. Det &r skélet till att jag fortfarande kdnner
att den delen &r viktig for att vi ska fa in nya doktorer.

I dag bygger varden fran ldkarsynpunkt mycket pd att vi har eldsjilar
som valt detta omrade darfor att det kdnns véldigt viktigt att de allra sva-
rast sjuka far hjilp. Men det dr ocksa ett véldigt sarbart system — det ar
problemet.

Nér det géller forskning finns det, som sagt, bara en professur. Detta ér,
tyvirr, delvis en kompetensfraga som ocksd hor ihop med att det, i och
med att vi inte har sjdlva specialiteten, &r lite vaghalsigt att stiga ur nagon-
ting som finns. Ar man firdig onkolog &r det ganska sjilvklart att man
forskar inom vanlig cancerforskning. Ar man lungdoktor inom lungfragor
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s att sdga och végar ta steget fullt ut och forska kring fragor dir det inte
finns ndgon riktig specialitet, s& gér man det darfor att fragan kinns viktig
just for en sjilv.

I dag ar det vil sa att ett problem ocksé &r att d&ven om rena professurer
utlyses dr det vildigt f4 som har chans att soka. Man har inte den typen
av forskning bakom sig som bas si att sdga. Det ar skilet till att jag vil-
digt aktivt nu provar pa att satsa pd att fi fram ny forskning och pa att
handleda och fi fram en ny forskningsgrupp som s& smaningom kan fa
den hiér typen av tjdnster.

Asa Tjernell, Nationella rdadet for palliativ vdrd: Pa frigan om varfor psy-
kologer inte ingér i Nationella radet kan jag svara att detta rad inte har
funnits sa ldnge. Det finns bara sedan ar 2004. Dessutom &r gruppen inte
s& stor ndr det giller palliativ vard, men den férekommer absolut nir det
ar finns speciella behov. Det dr absolut inte sd att man inte arbetar med
palliativ vérd, men det &r oftare som en kurator blir inkopplad eftersom
det mer handlar om samtal och stdd pa den nivdn. Man gér inte gérna in i
terapi och sadana saker. Men det kan ju hénda att det hdr utvecklas sé att
psykologerna kommer att vara med; det dir vet jag inte riktigt just nu.

Marita Aronson (fp): Jag hade en frdga om team som jag inte fétt svar pa.

Professor Peter Strang: Ja, jag glomde att svara pa den fragan. Det &r en
vasentlig fraga. Det ar viktigt att teamen byggs ut utgaende frén vilken typ
av verksamhet som det ar fraga om.

Nar det giller sérskilt boende dér vi ofta har en relativt stillsam sjuk-
domsbild har vi en fragestidllning. Det viktiga dér &r att man har en bra
omvérdnad, dagligvard, sd hédr handlar teamet véldigt mycket om att ha en
baskompetens for att skota dagen sé att siga — sjukvardsbitraden, undersko-
terskor och sjukskoterskor.

Men nér det kranglar handlar det ocksd om att med en gang fa in dok-
torn sd att man inte blir tvungen att skicka in ndgon till sjukhuset. Detta
har fortsatt varit en svag punkt. Jag talade med en doktor som hade hand
om sjukhem. Den doktorn hade tvd timmar i veckan avsatta for hundra
patienter. Det &r klart att man om nagot hander under jourtid inte klarar av
det. En sak som enkelt skulle kunna 16sas pa plats blir ddrmed ett sjukhus-
fall. Innan man har kommit in pa sjukhus och hamnat pd en avdelning och
sedan skrivits ut har kanske tre eller fyra varddagar gétt, att jamfoéra med
en liten insats som tar 20 minuter. Nér det géller dessa team ér det alltsa
viktigt att man klarar omvéardnaden och ganska jordnira fragor.

Nér det giller gruppen allra svarast sjuka har Stockholms Sjukhem
manga ganger hand om unga déende ménniskor. Dar har vi problematiken
kring ménniskor som dr nygifta och som har smébarn. Symtombilden ar
svar, och man har ganska mycket dédsangest. Sjdlvklart vill man inte do
ndr man &r bara 28 &r och har sma barn. For att klara av den biten &r det
en ganska stor psykosocial del som krdvs. Dessutom géller det att klara av
barnen.
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Barn i aldern noll till tva ar vet inte att déden finns. Vid tva ars alder
vet man att man kan do. Man vet att faglar dor, men doden ér inte slutgil-
tig. Fran tva ars alder upp till kanske fyra eller fem ars &lder dr déden inte
heller da slutgiltig. Man kan dé men pa ndgot sitt 4nda komma tillbaka.

Hur klarar man av att prata med barn nir mamman 4r ddende och har
svart att klara av hela biten sjalv? Och hur tas de frdgorna upp pa ett vet-
tigt sitt? Hur tas de upp sa att det blir en bra tajmning nir man vet att
vederborande inte vill d6 fran barn som é&r fyra ar gamla?

Att ta upp frdgan om att det faktiskt dr sa att du kommer att d6 och att
det darfor &r viktigt att borja prata om sddana saker handlar om att inte
gora det vare sig for tidigt eller for sent. Och om de frdgorna tas upp, hur
tas de da upp sa att det blir minst smértsamt? Kanske tar man upp fragan
att det &r bra att spela in band som barnen far nér de &r tio eller femton &r
eller att skriva brev och sddant. Det ar otroligt svart att komma in pa ett
bra sitt. Det kraver en stor vana, en stor erfarenhet. Dar behdvs det ett
viéldigt brett team sd att vi har hela den kompetensen.

Teamen kan alltsa se vildigt olika ut, och bor se vildigt olika ut.

Lars-Ivar Ericson (c): Palliativ vard betyder helhetsvard. Jag skulle vilja
stilla en friga till Peter Strang och Asa Tjernell om hur man hanterar de
existentiella fragorna. Det finns ju sdkert frdgor om varfor det blivit som
det blivit och om vad som hénder efter doden.

Vilken roll tillméter ni sjukhuskyrkan, féorsamlingar och enskilda foretra-
dare for de olika religionerna, och hur integreras de pa ett naturligt sitt i
den palliativa varden?

Asa Tjernell, Nationella rddet for palliativ vdrd: 1 palliativ vard ingar fak-
tiskt teologer. Man anvénder sig av dem nér man tycker att det behdvs,
och sa &r det ganska ofta. Jag sjélv brukar friga om man har kontakt med
en prést eller om man har konfirmerats eller gift sig, for dd har man oftast
nagon prast man kdnner. D& gér det att hjdlpa vederbdrande att ta kontakt
med den personen.

For ovrigt finns det ofta en sjukhusprést till hands for dem som ligger
pé sjukhus. Men &r man hemma kan man kanske ta kontakt med sin for-
samling. Jag tycker att det &r vildigt viktigt att vi som jobbar med
palliativ vard dr 6ppna for detta. Aven om vi ocksd som sjukskdterskor
och ldkare ska kunna prata om existentiella frdgor kommer vi kanske till
en viss grians dir ndgon frén professionen pa den andra sidan, pa den mer
teologiska sidan, behovs. Det ska vi vara noga med att erbjuda.

Professor Peter Strang: Jag ér glad over att fragan stillts darfor att den &r
viéldigt viktig och har lyfts fram véldigt lite. Ndr man drabbas av en livs-
hotande sjukdom blir sjdlva krisen en livskris, inte en psykologisk kris.
Det handlar om liv och dod.

I dag i Sverige dr ungefir 95 % inte kyrkligt aktiva. Den stora gruppen
ar alltsi inte kristet troende eller si. Andd kommer frigorna att drabba
lika hart och lika omfattande. Dér har sjukhuskyrkan en vildigt viktig roll.
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Det har har min forskningsgrupp faktiskt tagit upp énda sedan ar 1997.
Vi har aktivt forskat i frdgorna sedan dess. Nér vi d& tog upp dem und-
rade manga varfor vi har forskning om detta som kénns helt oviktigt. I
dag far vi nog mera stod for fragorna.

Bland annat har vi gjort en studie dir vi har fragat 150 sjukhusprister:
Vilken typ av livsfragor, existentiell kris, bor man kunna klara av inom
véarden, och vilken del bor sjukhuskyrkan skdta? Sjukhusprésterna har nog
tyckt att man inom varden maste ha en egen basal plattform s& att man i
alla fall kan méta basala fragor om livet — om mening, ordttvisor och sadant.

Frén min egen synvinkel som doktor ser man ofta nir man blir medve-
ten om de hér frigorna att absolut avgorande i livets slutskede &r att om
man fortfarande, trots att livet dr kort, kan kénna att det finns en mening,
att man har nagot att leva for, ar livet vildigt virdefullt. Meningsfrdgorna
maste det alltsd bli en stérre dppenhet for inom vérden.

Nar det ddremot blir svara fragor som ror religion ar det, tror jag, lika
viktigt att de inte skéts av vardpersonal, utan sadant ska skotas av sjukhus-
prasterna. Men det man kanske inte ser och som jag nu tycker mig se mer
och mer ar att fragor som i botten dr livsfragor ockséd spelar stor roll for
hur man mar rent fysiskt. Utan att g& in pa ndgonting som avsldjar nagot
kan jag sdga att jag mott fragor som i botten dr symtomfragor. Man har
vildigt ont, och smértbehandlingen har fungerat vildigt déligt. Men sa sma-
ningom, nér jag fatt en bra kontakt med dessa ménniskor, har det visat sig
att det i botten handlar om en skuldfridga. Man kdnner att man har gjort
nagonting som man kdnner skuld for. Darfor ska man straffas, och dérfor
kan man inte ta emot hjélp.

Om man inte borjar inse att de hér fragorna gér sa djupt in i ménniskan
blir det vildigt svart att hjédlpa, sa de hir frigorna kommer att fa en vildig
bredd.

Just nu utfors en studie. Vi studerar hur en s& hdr svér kris hanteras nér
man icke ar religids. Det visar sig att dven icke-religiésa som aktivt véljs
darfor att de sdger att de inte &r troende dndéd har ett behov av att se en
storre mening, ett storre sammanhang. Man far forklaringar enligt f6ljande:
Jag far min styrka i och med att jag har en egen andlig végledare som
bara dr min. Man har alltsd dndd den hér typen av stod som vi inom vér-
den inte &r riktigt medvetna om.

Sammanfattningsvis: Jag tror att vi inom varden maste ha en egen basal
kunskap, kompetens och plattform for att klara av vardagsfragor och att
sjukhuskyrkan har en vildigt viktig roll i de hér svéra frdgorna.

Anne Marie Brodén (m): Tack for intressanta svar pd de manga fragor
som hdr stillts. Jag har tva fragor som jag vill stilla. Den ena handlar om
den redovisning som Gunilla Hulth-Backlund fran Socialstyrelsen gjort om
hur andra ldnder arbetar med att folja upp kvalitet och har mycket béttre
patryckning och kontroll &n vad som faktiskt sker i Sverige. Ar det inte
dags att fa ndgonting liknande hér i vart land?



SOCIALUTSKOTTETS OFFENTLIGA UTFRAGNING PA TEMAT VARD I LIVETS SLUTSKEDE BILAGA 2

Ett bekymmer som flera har pekat pa ar att det ser véldigt olika ut, att
landstingen runtom i landet inte bygger upp det hdr. Det finns ju manga
vita flickar som kan gora en bekymrad. Ett annat bekymmer har ocksa
lyfts fram, s& jag skulle vilja stilla en fraga till Sveriges Kommuner och
Landsting. Det giller dd detta med samverkan. Ja, det finns mojlighet till
gemensamma nidmnder. Men hur ofta sker det, och vad gér man pé férbun-
det for att aktivt driva pd en utveckling dir de tvd huvudménnen inte mer
blir ett bekymmer?

Vi har hort att det ldggs ut mer pengar till huvudménnen. Upplever man
fran Svensk forening for palliativ medicin att de pengarna anvénds till just
palliativ vard?

Gunilla Hulth-Backlund, Socialstyrelsen: Jag ndmnde nationella uppfolj-
ningsmodeller. I Sverige har vi inte faststillt ndgon sddan, men det inne-
bar inte att det inte pagar en rad utvecklingsprojekt. Risken med det ar
dock att man, vilket i och for sig &r bra, ”later alltfér manga blommor
blomma”. Nagonstans maste vi, tror jag, ta beslut om att samla ihop det
hér och frén nationell niva ta ett ansvar for att vi kan enas om vilka indi-
katorer som ska méita de dimensioner som vi nu vill folja upp sa att alla
typer av hilso- och sjukvard i Sverige verkligen técks.

Vi rapporterar till exempel varje ar till regeringen om ldget inom hélso-
och sjukvérden, och varje ar ar det lika svért darfor att det finns omraden
dér vi har hur mycket information som helst. Men det finns ju ocksa
manga vita flickar. I och med att vi har s& manga vita flickar synliggors
inte alla omraden.

Jag tror att om vi kan astadkomma att vi kan rapportera och informera
om varje typ av hilso- och sjukvard synliggdr vi ocksa den palliativa var-
den. Kunskapsbasen ndr det giller palliativ vard &r oerhort viktig och
maste finnas hos alla yrkeskategorier. Sedan kan man diskutera om det
ska vara en egen medicinsk specialitet, men vi maéste sdkerstilla att den
finns i alla utbildningar. Detta dr ocksd en viktig aspekt. Detta synliggors
dock, tror jag, inte bara genom att skapa sérskilda specialiteter utan ocksa
genom att vi de facto kan visa vad man gor och vad man astadkommer
kontinuerligt.

Ann Hedberg Balkd, Sveriges Kommuner och Landsting: Niar det géller
samverkan kan jag helt kort berdtta att Sveriges Kommuner och Landsting
sedan arsskiftet 2005/06 dr ett kansli. Fran ar 2007 &r det, rdknar vi med,
dven péd det politiska planet et férbund. Man kan vil sdga att vi pa det
sittet forsoker visa vara medlemmar att samverkan dr viktig. Véara medar-
betare jobbar siledes i dag gentemot bade landstingen och kommunerna.
Vi har en avdelning — vard och omsorg — ddr vi i dag fungerar just for att
ldgga tyngden pé att jobba bade gentemot kommuner och gentemot primér-
vard och sjukhusvérd.
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Gemensamma ndmnder har inte fatt nigot stort genomslag i landet. I
Borlénge haller man i dagarna pa att bilda en gemensam ndmnd inom lands-
tingets primérvard och kommunens &ldrevard. Det giller pa bestéllarsidan.
Fran forbunden kommer vi att folja detta bade noga och med intresse.

I Norrtélje arbetar man p4 att sld ihop sjukhusvard och kommunens hela
véard och omsorg.

Jag tror att kénslan finns att gemensamma nidmnder inte &r allra vikti-
gast, utan det viktiga dr samverkan kring den enskilde patienten. Under de
senaste aren har jag sett att det har utvecklats i en vildigt gynnsam rikt-
ning. Sedan ndgra &r tillbaka kan vi dven ldsa i Socialstyrelsens rapport —
slutrapporten om den nationella handlingsplanen — att just de genombrotts-
arbeten som Jan-Erik beréttade lite grann om i frdga om vard vid livets
slut var vildigt framgangsrika. De forbittringsarbetena har utvecklats och
péagar fortfarande.

Vi héller just nu pé att avsluta de hir genombrottsarbetena, forbattrings-
arbetena, inom demensvarden. Hela tiden sker en utokning, en utveckling,
sé jag tror att man i vardagen samverkar pa ett bra sitt kring den enskilde
patienten. I den riktningen fortsétter det, kan man séiga.

Ordféranden: Sedan har vi den resursfraga som stélldes till Svensk fore-
ning for palliativ medicin.

Inger Fridegren, Svensk forening for palliativ medicin: Jag maste fa fraga
vilka pengar som avses.

Anne Marie Brodén (m): 1 flera omgangar har nya pengar till landsting
och kommuner kommit fran regering och riksdag. Frdgan &r om ni har en
kénsla av att en del av de pengarna har giatt till det hér prioriterade omradet.

Inger Fridegren, Svensk forening for palliativ medicin: Fran Svensk fore-
ning for palliativ vard har vi inte sett det. Om det sedan finns i det lilla
ute i kommuner och i delar av landsting kan vi inte svara pa. Den insynen
har inte vi.

Sedan skulle jag vilja ge ett svar om ndgot som du fragade Sveriges
Kommuner och Landsting om. Det giller d& samverkan. Det finns en sam-
verkan i Ostergétland dér landstinget och samtliga kommuner har skrivit
under ett dokument pa politisk nivd om att se till att alla som dor i det hir
lénet ska fa en god palliativ vard. Det bygger pa SOU 2001 och ér, tycker
jag, en god forebild.

For att ga tillbaka till frigan om pengarna: Nej, vi har inte sett det.

Conny Ohman (s): Forsta frigan gar till Peter Strang. Aven om han vet
mycket om palliativ vard finns det, inbillar jag mig, en del kunskaps-
Iuckor. Vilka ar fran din utgangspunkt de absolut viktigaste forsknings-
och utvecklingsomrddena for att ytterligare utveckla kunskaperna om
palliativ medicin?
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Min andra fraga handlar om anhoriga. Vi horde att 80 % av individerna
vill d6 hemma. Men om samma fraga stdlldes till de anhdriga, hur manga
av dessa skulle d& sdga att de vill att maken eller makan, eller vilken
annan anhorig det kan vara, ska do hemma — i ljuset av att de inser att det
blir en “belastning” ocksd for dem — och vad skulle man kunna géra for
att stodja de anhdriga i en sddan situation?

Min tredje fréga &r sjdlvfallet varfor de goda exemplen inte sprids ytter-
ligare. Var finns frdn er utgéngspunkt “bromsklossarna” — ar det ekono-
miska Overvdganden man tror sig gora och som sédger att detta skulle bli
dyrare for huvudminnen? Som gammal landstingspolitiker i just Ostergdt-
land vill jag séga att det 4r min erfarenhet att det faktiskt blir bade battre
och billigare for systemet.

Ar det politisk vilja som saknas? Ar det professionellt motstand som det
handlar om, eller vad dr problembilden for att vi inte kommer ldngre i dag?

Ordféranden: Jag foreslar att de tva sista fragorna ocksa riktas till ndgon
annan eller nagra andra hér.

Conny Ohman (s): Forst giller det Svensk forening for palliativ medicin.
Den sista frdgan kan riktas till Sveriges Kommuner och Landsting.

Professor Peter Strang: Nir det géller forskningen &r det som fortfarande
ar valdigt viktigt naturligtvis smartfragan. Men i dag har vi tack vare smért-
forskningen en vildigt stor samlad kunskap. Givet att man anvinder den
kunskap som finns gér de flesta fragor att 16sa vad giller cancerutldst smérta.

Sedan har vi bland annat nervsmértor som generellt sett fortfarande dr
nagot som dr vildigt svart. Smérta dr inte enbart ett fysiskt problem. Har
man vildigt ont mar man daligt ocksa psykiskt. Man blir orolig och ned-
stimd och far ett déiligt liv, s& detta &r fortfarande en viktig frdga. Men
jag kan kénna att vi framfor allt i cancersammanhang klarar av smartfra-
gan bra ndr vi jobbar “ritt”.

Ett annat fortfarande véldigt vanligt problem &r detta med illamdende.
Ocksa dir kan jag kédnna att vi har blivit mycket béttre. Men ibland har vi
fall med kraftigt illamdende déir vi inte riktigt har en bra 16sning och dér
redan gjord forskning har gjorts med utgéngspunkt i forskning som ror
rent cellgiftsutldsta svara problem.

Vi har en delvis annan typ av problematik hos ddende ménniskor. Dér
finns det en del kunskapsluckor.

Jag tror allmént att fragor som ror hur man mér rent psykiskt ocksa &r
ett viktigt omrade. Vi har naturligtvis en stor kunskap fran psykiatrin, och
vi kan léna en del kunskap fran psykiatrin. Men hédr finns en avgorande
skillnad, och det dr att hér har vi inte primért psykiskt sjuka. Det &r ingen
primdr psykisk sjukdom, utan det hér &r psykiskt friska ménniskor i en
véldigt speciell och véldigt utsatt situation. Det gor att vi méste ha special-
kunskap for att klara av den typen av problem. Det hir dr viktigare dn
man tror.
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Vildigt konkret kan jag sdga att jag flera ganger har varit konsult nir
det giller ménniskor som har angest och svért att sova. Fragestillningen
jag mott ar att de har angest trots att de stdr pa lugnande medel av det
eller det slaget, har somnmedel av det eller det slaget. Nir jag kommer dit
och tittar pa helhetsbilden ur palliativ synpunkt visar det sig att skélet till
angesten dr att de har en daligt behandlad smérta. Man har inte gjort en
analys ur ett palliativt perspektiv, vad stdr den hir angesten for? Nér jag
da 16ser smartfrigan minskar &ngesten spontant. Om vi ska klara dngest,
nedstdimdhet och sddant, maste vi inom palliativ vard ha en annan typ av
kompetens dn enbart vanlig psykiatri. Hir behovs mer kunskap.

Bara som en inledning pa anhoérigfrdgan, ur forskningssynpunkt, tror jag
att man ocksd maste skilja pa vilken typ av hemsjukvird man pratar om.
Pratar vi om den allra svéraste gruppen vet vi att en medelvardtid ofta
handlar om en-tvd manader. Dér vet jag ocksd att anhériga, inte alltid,
men i vildigt ménga fall svarar att den hér sista tiden vill jag faktiskt
varda min make eller maka darfor att jag har gett ett 16fte. Det &r en kort
tid. Det blir véldigt jobbigt, men jag kommer att klara av det. Man &r vil-
digt trott fysiskt, och man dr valdigt trott psykiskt. Dérfor ar det viktigt att
man da och da far tid for vila, att det finns avlastningsplatser. Hemsjukvér-
den dr basen, men ndr anhoriga &ar véldigt trotta ska de fa vila nagra
dagar. Det behover finnas slutenvérdsplatser som &r knutna till detta. Det
hédr fungerar vildigt bra i bland annat Norrképing, som jag kdnner vél till
fran min tid dér.

Vi har gjort studier diar vi ndr den sjuke har dott har fragat: Hur var
varden? Var det vért satsningen? Da svarar véldigt ménga: Det var véldigt
tungt. Det var slitsamt. Men jag ville gora det, och jag har klarat av det.
Det var vildigt viktigt.

Vi har ett annat perspektiv nir det dr friga om en kronisk sjukdom. Har
man en demenssjukdom kanske anhoriga ska varda i bade fem och tio ar.
Jag tror att det &r viktigt att vi inte blandar ihop hemsjukvard och hemsjuk-
vard utan ser att ndr det giller den korta tiden vill manga vérda trots att
det &r tungt. De dr medvetna om att det blir tungt, men de vill gora allt de
kan. Det &r ocksd viktigt for deras bearbetning sd sméiningom att de kén-
ner: Jag gjorde allt jag kunde.

Men ocksé under en kort tid &r det viktigt att man nir man kénner att
det dr for tungt far vila, kanske en 16rdag—sondag, och fi nya krafter. Dar
kénner jag som doktor att svarigheten 4r att fi dem att vila. Nér vi ser att
de 4r slitna och gérna vill ldgga in den svart sjuke vill de inte, for de vill
inte sldppa greppet.

Diremot tror jag att vi mdste inse att det dr en helt annan problematik
vid en tidig demens ddr man ser hela perspektivet. Nu &r det 2005, och
min make eller maka dor kanske 2015, ett perspektiv pa tio ar. Da ar vi i
en helt annan sits. Att da vilja att sdga att jag vill varda i tio ar fran och
med nu dr ett jittedtagande. Jag tror att man mdste skilja pd hur varden
ser ut.
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Inger Fridegren, Svensk forening for palliativ medicin: Det ingar faktiskt i
teamets atagande att stodja anhoriga, att se till att de far kunskaper, alltsa
ren pedagogik ndr det géller vad man ska tinka pd, hur man sjilv ska
agera och forklara vad som hénder. Det dr ett sétt att stodja anhoriga. En
kurator som &r dér och lyssnar p&d vad som behdvs, att man ser nédr anho-
riga blir for trotta, sd att man kan fa ldgga in patienten pa en avlastnings-
avdelning ett tag sd att anhoriga far sova.

Vad anhériga tycker om att virda hemma frigade man ocksd 1997. Over-
lag var det sé att vardade man ddende barn ville alla ta hand om sina barn
hemma. Vérdade man en doende dkta hilft var det 75-80 % som sade att
det ville de gora. Kom vi till ddende foréldrar, alltsd riktigt gamla perso-
ner dir yrkesverksamma skulle vérda, gick det ned till 65 %. Men i snitt
ville 75 % hjélpa till att varda sina déende anhoriga.

Bertil Axelsson, Svensk forening for palliativ medicin: Nar det giller fra-
gan om motstind, varfor de goda exemplen frin Ostergétlands lins lands-
ting inte sprider sig, tror vi att det finns olika delar. Det har allmént i
landstingsvérlden under méanga ar varit krympande budgetar dér alla befint-
liga verksamheter sldss med ndbbar och klor for att forsvara sa mycket
som mojligt av det man redan har. I en sddan kamp krdvs det politiska
beslut dir man pekar med hela handen i enlighet med prioriteringsbeslutet,
att palliativ medicin ingar i den hogsta prioriteringen. Dar krivs er aktivi-
tet som politiker, bade nationellt och regionalt, att peka med hela handen.

Sedan finns det ocksd bristande kunskap hos alla inblandade, givetvis
ocksa hos de 25 000 likarkollegerna som inte har mer &n nagon enstaka
timmes utbildning i de hdr fragorna. Man vet inte ens som ldkare vilka
stora mdjligheter till symtomlindring som faktiskt finns. D& ser man inte
problemet. Och de som upplever problemen har détt.

Greger Fransson, Sveriges Kommuner och Landsting: Vi kan stryka under
igen att de forbattringsarbeten som i praktiken far genomslagskraft &r av
typen genombrottsarbete dar man jobbar i det lilla. Man dndrar pa nagon-
ting som blir en upplevelse for bade nérstaende och personal. Det kommer
man ihag. Det 1dr man sig av.

Jag vill understryka det Bertil berdttade om just okunskapen som fortfa-
rande finns bland alla ordinarie vardgivare, sdvdl om vad vi kan gbra som
om vad véra vardgrannar kan gora. Jag dr sjilv gammal sjukhusdoktor
som pa senare ar har kommit ut utanfér sjukhusen och ddrmed kommit in
i en helt ny vérld dir jag upptickt hur mycket man faktiskt kan gora i
hemmet, hur mycket man kan gora i de kommunala boendena. Det behdvs
en kunskapsdverforing, en information inom varden.

Men dér finns igen dialogen med patienten. Jag moter nufGrtiden,
kanske en gang i manaden, méinniskor som drabbas av biverkningar av de
behandlingar vi forsdker ge. Men de vagar inte berdtta om de hédr biverk-
ningarna for de tror att det &r ndgonting som hor till och att det &r
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nagonting som har en annan forklaring. Den inte tillrickligt kunniga vard-
personalen vet heller inte om att fraga efter de hér biverkningarna. Kun-
skap framfor allt!

Ulrik Lindgren (kd): Jag téinker pa en strategi for att hela landet ska fa del
av detta och att inte bara tva landsting ska vara geografiskt nagorlunda
heltdckande betrdffande palliativ vard. Det finns eldsjdlar. Det finns regis-
ter. Det finns genombrottsprojekt. Det finns en skrivelse fran regeringen
som avser att frimja palliativ vard i Sverige. Men strategin ... Det finns
som vi har hort i dag en skog av ”borden”. Da ska man gora nagot slags
sortering sé att man fér detta pa rull i hela landet. En strategi ska formuleras.

Om jag sjélv far utse kanske tvd stycken som kunde formulera detta i
sdg fem punkter, vinder jag mig till Carl-Johan Fiirst och Bertil Axelsson.

Carl-Johan Fiirst, Nationella rddet for palliativ vard: Jag kanske behdver
hjdlp med svaret. Jag haller med dig om det du séger om eldsjdlar. Det
har nimnts tidigare ocksd. Vildigt mycket av den utveckling vi har i dag
och har haft hittills 4 beroende av eldsjdlar. Det dr de som har drivit
utvecklingen av palliativ vard. Det &r inte sjukvardshuvudmén, landsting
och kommuner, som har drivit den sdrskilt mycket, utan detta kommer
fran professionen. Det &r vil inget fel i det, men vi behover stodet fran
landsting och kommuner for att kunna ga vidare och for att kunna uppritta
de hir strategierna.

Det dr visserligen en ldkarfraga, men jag tror att specialiteten palliativ
medicin dr en av de viktigaste punkterna pa den hér listan. Det kommer
att lyfta statusen. Det kommer att tydliggéra. Det kommer att stodja eldsja-
larna och rekrytera nya.

Jag tror att utveckling av regionala kompetenscenter for palliativ vérd,
alltsé inte bara palliativ medicin, dr vildigt viktigt. Det &r nagonting som
man kan stddja. Dar skulle jag vilja komplettera det som Peter sade forut
om akademiska tjénster, professurer och lektorat i palliativ medicin men
ocksa i palliativ omvardnad. Det &r delvis en kompetensfraga, men det ar
ocksa en vildigt viktig fraga for hogskolor, universitet, landsting med flera
att driva. Det kan finnas personer som inte har en specifik palliativ kompe-
tens men som kan ha kunskap pa angransande omraden. De kan fa sddana
hér tjanster och ges mdjlighet och frihet att utveckla detta, att driva pa och
piska universitet och hdgskolor att infora det hdr i utbildningarna. Regio-
nala kompetenscenter dr alltsd nr 2. Akademiska tjénster i alla regioner
och vid alla universitet &r nr 3. En fjérde sak ar att fa in det i utbildningarna.

Sedan ser jag det som ett bekymmer att landsting och kommuner inte
samlas, utan nér vi frdn professionen nidrmar oss Landstingsforbundet och
Kommunforbundet (SKL), kan de inte gora nagonting darfor att det ar sa
decentraliserat. Det &r klart att det &r ett bekymmer. Varfor tilldter man att
det finns vita flackar och grona, eller vad de ar dér griset gror bast? Hur
kan man lita det vara sa dver huvud taget? Hur kan man lata decentralise-
ringen bli den hér féllan i utvecklingen? Det har inte jag svaret pa. Jag
tror att det dr en politisk fraga.
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Bertil Axelsson, Svensk forening for palliativ medicin: Jag kan hélla med
foregdende talare om de tre fyra forsta punkterna: specialitet, regionala
kompetenscenter for att driva, utveckla, undervisa och forska — detta bor
tas in i grundutbildningarna — och att vi sedan far mdjlighet, som vi har
ndmnt tidigare i dag, att f6lja och dokumentera utvecklingen. Genom det
nationella palliativa registret kan vi verkligen se omfattningen av de vita
flickarna. Det kan vara ett underlag for riktade insatser, och dér kan vi
forhoppningsvis ocksé utlésa forbattringarna efter hand.

Maud Ekendahl (m): Nér man kommer mot slutet av en utfrdgning har
man ju fatt svar pa sina frdgor. Men jag har en frdga kvar till Peter
Strang. Du informerade oss, om jag uppfattade det ritt, om att 90 % kan
fa smértlindring, men att bara 50 % far det. Uppfattade jag det ritt? Da
undrar jag om du kan peka pa nagra forslag till atgérder for att man ska
kunna oka tillgéngligheten till smértlindring for patienterna.

Professor Peter Strang: Den fragan ar vildigt viktig, darfor att smérta fort-
farande 4r det man &r mest rddd for. Har man en vildigt svar smirta
klarar man inte av nagonting annat. Jag hade hand om en man som sade:
Smértan stjal all min tid. Det &r vildigt stressande. Jag orkar inte med
mitt barn, som ar tio ar, for att smértan stjil all min tid. Fragan ar verkli-
gen viktig.

Nar det géller cancerutlost smérta dr det konstigt nog sa att vi har vil-
digt stora chanser att nd smartfrihet. I dag &r vi kanske bittre pa can-
cersmérta dn icke-cancersmirta. Nir det géller cancersmérta finns det
metoder i dag. Det finns kunskap. Om vi gor det pé ratt sétt kan vi uppna
smirtfrihet i mer d4n 90 % av fallen. Vi kan definitivt uppnad smartfrihet i
vila, men ménga ganger ocksd smértfrihet ndr man ar uppe och star och
gar, trots att man har en vildigt spridd cancer.

Anda vet vi som sagt frén studier i Sverige, Tyskland och USA att
enbart hilften fir den hdr hjdlpen. Det beror pa att det dr en délig kun-
skapsspridning. Sjélvklart dr det s& om man har en utbildning for lakargrup-
pen didr man under 220 veckor avsitter tvd timmar for smértutbildning.
Det &r den utbildning de 6ver huvud taget fir, oavsett om vi pratar can-
cersmarta, ledvark, reumatisk vérk eller vad som helst. Jag har nu de som
gar sista terminen, och jag fragar varje grupp: Vilken typ av smaértutbild-
ning har ni fatt hittills, s att jag inte pratar om fel saker? De svarar varje
gang att de har fatt lite grann utbildning om smaértbanor, var smértbanorna
géar 1 hjarnan, men ingenting konkret om smértlindring. D& kan man lik-
som inte ldgga bordan pa dem. Om man har fatt tvd timmars utbildning
klarar man inte av att 16sa de svéra fallen. Man klarar de litta fallen, och
det dr vackert nog att man klarar hélften av fallen. Det dr imponerande
med en sa dalig bas.

Problemet &r att ingen har ndgonting emot att det blir mer smirtutbild-
ning eller mer utbildning i frdgor som ror symtom, bara det inte tas fran
”mitt” &mne. Vi har 220 veckor men ingen vill sldppa till en enda dag.
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Alla ar positiva till att det dessutom blir mer utbildning, men négon maéste
sdga: Nu tar vi en vecka for att ge den hér typen av utbildning. Men det
ar ingen som har den typen av grepp, darfor att da maste ndgon backa nir
det giller antal dagar. Det dr ddr jag ser grundproblemet. Viljan finns.
Man tycker att fragan &r viktig. Men ingen vill sléppa sitt. Det dr verklig-
heten.

Det ér otroligt destruktivt. Jag tror att Inger, Bertil och vi alla méter
manga patienter som sdger: Jag har haft ont dygnet runt i tva tre veckor.
Jag har inte kunnat sova. Man ser att det hir smértproblemet kan jag 16sa
i dag, och de &r smaértfria samma kvéll. D4 kénner man: Men &r det accep-
tabelt ur etisk synpunkt att vi har en sjukvard som inte klarar av sa pass
vanliga smértproblem? Och det &r inte etiskt, tycker jag.

Marina Pettersson (s): Vi har ju hort att ndr man tillfragar svenska folket
ar det 80 % som vill d6 hemma och 20 % som far gora det. De allra
flesta av oss kommer vél att f4 den hir langsamma ddden och kanske vara
multisjuka och dver 80 ar. Men ménga av oss kommer ocksa att mota
doden betydligt yngre och med en familj dir man kvarlimnar barn och
make eller maka. D& undrar jag, hur ser det ut nér det géller rad och stdd,
och hur ser vardkedjan ut nér det géller barnens behov i familjen? Blir
barnens psykosociala behov tillgodosett ndra den anhoriga?

Jag tror att Svensk forening for palliativ medicin kan svara pd mina fragor.

Jag undrar alltsd: Ser vardkedjan och véardgivarna barnens behov som
ndra anhdriga i en familj dér nidgon ska do?

Asa Tjernell, Nationella rddet for palliativ vdrd: Jag tror att det &r som
med allt det andra, det &r véldigt olika. Men vi forsker vil. Jag jobbar
som sjukskoterska pa onkologkliniken i Sundsvall, och dir ligger yngre
ménniskor som har barn. Vi har nyligen haft en patient som hade en tre-
arig son. Det var pappan som var sjuk, och mamman var véldigt orolig for
hur det skulle ga for pojken. Hon fragade en massa saker, och vi pa avdel-
ningen fick svara sa langt vi kunde. Han gick pa dagis, och vi pratade
med dem. Det fanns stddpersoner pa dagis som hjélpte till att stotta barn-
gruppen, for det blev jobbigt.

Jag kanske ska dela med mig av den hir fragan. Jag har bara erfarenhe-
ten fran Sundsvall. Men jag tror att det & som med all annan palliativ
vard, det dr valdigt ojadmnt. Dér det ar vél utvecklat finns det mer resurser.
Men jag tror dnda att ndr det giller yngre ménniskor och ndr det finns
barn 4r man ganska observant och forsoker sa langt det finns resurser att
koppla pa dem. Jag har jobbat som distriktsskoterska, och nir det till exem-
pel gillde lite stérre barn, som gick i skolan, forsokte man alltid fa
kontakt med skolskéterska och kurator som stdttade. Man pratade alltid
med lérarna sé att de visste om att det var en person som var sjuk och att
man kunde ha ett visst samarbete. Men det finns sdkert véldigt mycket att
gora pa den sidan ocksa.
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Bertil Axelsson, Svensk forening for palliativ medicin: Det hér tycker jag
utmarkt illustrerar vikten av att man har just den palliativa vardens helhets-
syn, att man fran vardens sida har resurser, kunskap och férméga att se
mer dn den enskilde patienten, att ocksd se patientens sociala samman-
hang, familjens behov och inte minst barnens. Men var finns den tiden i
den ordinarie sjukvéirden, dir det strommar igenom patienter pd kvarts-
langa besok pé specialcancercentrumet eller kirurgkliniken?

Det &r just hdr som styrkan finns med att ha ett team, en specifik pallia-
tiv kompetens som kan snappa upp detta. Dessutom har man mojlighet att
koppla in andra resurser, personer som &r specialkunniga pa det hir. Man
har dven tiden att jobba med detta. Det har inte jag i min roll som normal
kirurg pa ett lantsortslasarett. Men nér jag jobbar som doktor i det pallia-
tiva teamet har jag tiden, jag har kompetensen runtom mig och jag har
kanalerna.

Vi pratade om strategi forut. D4 glomde jag faktiskt en punkt som jag
tycker att ni kan verka for. Det &r just att det pd varje vardniva, pa univer-
sitetssjukhuset, pa lasarettet, i kommunerna, ute i hemsjukvarden, i varje
region, i varje landsting, dver hela landet finns specifik palliativ kompe-
tens att kalla pa som kan hjélpa till och analysera de hir behoven och
koppla in de resurser som behovs for att den tiodriga sonen ska fa det stod
han behover for att orka ga vidare i livet ndr mamma har dott.

Jan Lindholm (mp): Jag tycker att det skulle vara ritt intressant att fa en
del kommentarer fran departementet till en del saker som har kommit fram
i dag, men jag ska bara stélla en fraga. Den géller Kompetensstegen. I det
allra forsta svaret av alla de svar som Peter Strang har fatt ge sade du att
du uppskattade att det endast var den lugna tredjedelen av de 93 000 som
dor varje ar som skulle kunna ha ndgon nytta av den kompetensutveckling
som sker inom ramen for Kompetensstegen. Jag tycker att det vore intres-
sant att hora om regeringen delar den uppfattningen eller om man har
synen att man kan gdéra mer dn det inom ramen for Kompetensstegen.

Heléne Dahl Fransson, Socialdepartementet: Det dr forstds ganska svart
for mig att uppskatta hur stor procent det &r ddr den hér atgdrden skulle
kunna komma till nytta. Meningen &r &nda att det for all omsorgspersonal
i kommuner och landsting ska finnas tillfille att géra olika moduler med
olika inriktningar, dér till exempel palliativ vard skulle kunna vara en vik-
tig sadan atgdrd. Men jag har svért att uttala mig om exakt hur manga
patienter de hdr personerna jobbar med, s det dr svart for mig att besvara
den fragan. Men jag beddmer att det har kommer att vara en véldigt viktig
atgédrd for den verksamhet som vi pratar om nu, den palliativa varden.

Ordféranden: Jag uppfattar att alla fragor ar stdllda och nistan alla svar
givna. Det finns sdkert fler i den hér viktiga delen som handlar om vérd i
livets slutskede.

2005/06:SoU4

57



58

2005/06:SoU4

BILAGA 2 SOCIALUTSKOTTETS OFFENTLIGA UTFRAGNING PA TEMAT VARD I LIVETS SLUTSKEDE

Jag ska tacka alla er som har kommit hit och bjudit pa er kunskap och
er erfarenhet och svarat pa alla véra frdgor. Den hér utfrigningen &r som
sagt ett led 1 utskottets beredning av regeringens skrivelse, och vi tar nu
med oss era svar att begrunda vidare.

Tack ska ni ha!
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Bilder fran utfrgningen

Bi;élliativa vardens helhetssyn
Fysiskt Psykiskt
NS
PALLIATIV VARD
N
Socialt Existentiellt/andligt
-

Palliativ vard — mer an
smartbehandling....

» Fysiskt Socialt stod

» Smarta, = Forluster (av halsa, arbete,

= illam&ende, krakningar sjalvfértroende)

«  trétthet, = boende,

« andnéd, = ekonomi,

» kl&da, = Anhorigas problem

» forstoppning, » Existentiellt stod

= cancersar mm. » "varfor’-fragor,

» Psykiskt stod = mening/ meningsldshet,

= oro, dngest, sbmn » skuld,

» nedstamdhet = ouppklarade relationer
» dodsdngest osv

Professor Peter Strang
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Bild 3

Behovs helhetssyn?

28 &rig kvinna med spridd underlivscancer. Frénskild,
ett barn pd 2 &r...

Palliativa problem att I6sa:

» Fysiskt: Nervsmérta som inte langre svarar pd morfin...

» Psykiskt: oro, nedstamd, svart att sova

= Socialt: Mycket illaluktande rikliga flytningar och blédningar

Existentiellt: skall do snart, har inte ordnat for barnet, har inte
pratat med barnet...

Professor Peter Strang

Bild 4

Hur ser behoven ut?
(grov uppskattning)

= 1/3 har en "lugn” symtombild
« 1/3 medelsvar symtombild

« 1/3 komplicerad, svangande symtombild
som kréver specialiserad palliativ vard:

= goda kunskaper,
= stor erfarenhet

= teamarbete
» Dygnet-runt tillganglighet

Professor Peter Strang
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Bild 5

Rattvis vard

= "Lika for alla” — principen??
Eller

m De svarast drabbade med storst behov
mdste fa mest hjalp och stod...??!!

Professor Peter Strang

Bild 6

Basen for god palliativ vard
= God sjukvard och omsorg

= Landsting och kommun mdste samarbeta

» God utbildning

» Ex: idag far lakarkandidater 2-4 timmars samlad
smaértutbildning pa 5,5 ar!!

« Forskning - nddvandig bas for god vard
Professor Peter Strang
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Bild 7

Forskning inom palliativ vard

= Bara en professur i palliativ medicin i Sverige

» EX: Tackvare smartforskning i 20-30 ar kan nu
nastan alla smartor vid cancer behandlas

» Hur ser det ut med illamdende, andfdddhet,
angest, orkesloshet, nedstamdhet mm?

Professor Peter Strang

Bild 8

Dagens palliativa vard

= Ojamn Over landet
= Beror pd vilken enhet man kommer till

= Samma patient kan fa
« Smartfri sista tid, kunna leva tills han dor
« Pldgsam sista tid, i onddan

w EX: >90% av cancersmdrtor gar att behandla. Bara 50%
far den hjdlp som faktiskt finns att fa!

Professor Peter Strang
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Bild 9

Palliativ medicin som

» Specialistutbildade ldkare (valfri grundspecialitet)
som vill forkovra sig i tvd ar for att fa palliativ
medicinkompetens mdste fa gora det!

» For patienternas och anhdrigas skull
» For vardkvalitetens skull

» For rekryteringens skull

Professor Peter Strang

Bild 10

Specialistutbildningar
for lakare

= Grundspecialitet

« T ex onkologi eller lungmedicin
« Pabyggnadsspecialitet

= "superspecialisering” t ex inom vissa cancerformer
« Tillaggsspecialitet

» Att man utdver valfri grundspecialitet fortbildar sig
i ett amne i cirka 2 &r

Professor Peter Strang
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Bild 11

Genombrottsprojekten

 Tva projekt aren 2000-2002
e 38 team runt om i landet

« Sjukvardshuvudmannen gor fortsatta egna
satsningar

» Metodik for att ga fran ord fill handllng och na
- snabba forbéattringsresultat

Bild 12

Svenska Palliativregistret
I

« Omfattar alla som avlider i Sverige, och alltsa inte bara
avlidna vid palliativa enheter

« Lattanvanda parametrar med utgangspunkt fran "Vardig
vard i livets slut” och erfarenheterna fran
Genombrottsprojekten.

e | drift sommaren 2005,

en forsta statlstlkrapport fi nns pa
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Bild 13

Svenska Palliativregistret
I

« Forankring i Nationella Radet

« Blir ett stod for alla som arbetar praktiskt med
vard i livets slutskede

» Skapar matbarhet, jamforbarhet och
gemensamma mal 6ver hela landet .

» Omfattar ﬂest e _heter av aIIa Natlonella reglster

Bild 14

I3 fegf orma - Microsoft Inkernet Explorer

Fh Edk mw Favorkes Fooks  Holp

Pk v @_Jﬁ QM_:JFW!& Hyrede 3 G5 3

Mnsi f@) Hetps. ico a.palkat i sef@ oget shonfR egfurmA.asp:

Ea)

Personnummer Kén Efternamn Fomamn
19121212-1212 Man I [

Datam d3 den avlidne skrevs in pd den enhet dir dédsfallet intrifTade Avlidendatum

Didsplatsen beskrivs hlist som

€ Kommunalt boende, sarskalt boende

€ Fommunak boende, kurtudsplats

© Spuihusavdelung=hemavdelung

© Spikhuzavdelnmg=sateltpanent

© Haospac of P alatwshutenvirdsenhet

" Eget hem, med stod av avancerad hemsjukoried
 Eget hern, med st6d av basal hemeyukvdrd
 Eget hern, utsn stod av hemsjulcednd

€ Cengt

Var dédsfallet orsakat av olyckafsuicid 7
CIa C Ny ‘

Forsit! ] Foreglende Stansidan ] Loggs ut !

2005/06:SoU4
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Bild 15

Ordforklaring

® Palliativ fran:
Pallium = hoélje / mantel
dvs: palliativ vard = "helhetsvard”

e Hospice fran:
Hospitium = harbarge
dvs: hospice = "vilostalle for doende”

Bild 16

Palliativ vards fyra hornstenar
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Bild 17

Var dor vi?

® 1996 dog:
41% pad akutsjukhus
31% inom sarskilda boenden
20% i eget hem
8% pa andra platser

Bild 18

Var vill vi do?

® 1997 ville, enligt Landstingsférbundet
och SCB:s medborgarstudie, 80%
vardas i eget hem.

Viktigast var tillgang till erfaren ldkare
och I6fte om sjukhusplats vid behov.
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Bild 19

Statistik

e Ca 93 000 dor arligen, dvs 250/dag

e Ca 70 000 ar i behov av palliativ vard,
varav ca 25 000 specialiserad palliativ vard

® 150-200 lakare ar verksamma inom
palliativ vard, ger hjélp till ca 20/dag

e Ovriga 25 000 ldkare har ansvar for
resterande, ca 50 000 déende.

Dessa far inte den lindring de skulle
behdva pga avsaknad av kompetens

Bild 20

Var finns varden idag?

Hospice

68



SOCIALUTSKOTTETS OFFENTLIGA UTFRAGNING PA TEMAT VARD I LIVETS SLUTSKEDE BILAGA 2 2005/06:SoU4

Bildl 21

Lan med
geografiskt
tackande
avancerad

hemsjukvard

Bild 22

Vad vill vi ha nar vi ar doende?

e Hjalp nar vi behdver den!
e Hjalp ddr vi behdver den!
e Kompetenta lakare!
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Bild 23

Vad gor SFPM ?

¢ Nationellt kvalitetsregister
® | aroplan

® Diplomering

® Beredda att ta ansvar!

Bild 24

Vad vill SFPM?

e att alla déende i landet erbjuds palliativ
vard genom:

e att palliativ vard ingdr i grundutbildningen
for all vardpersonal

e att regionala palliativa kompetenscentra
byggs upp i hela landet

e att palliativ medicin blir en specialitet
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Bild 25

Nationella Radet for Palliativ Vard

* Ideell forening

* Nationellt forum

* Sprida information
 Patala behov

* Enhetsregister

« Utveckla standards

¢ WwWw.nrpv.se

Bild 26
Nationella Radet for Palliativ Vard

* Sjukskoterskor

* Underskoterskor

* Socionomer

* Sjukgymnaster

» Lé&kare

* Teologer

* Dietister

* Arbetsterapeuter

* Forskningsnitverk (ldkare respektive sjukskdterskor)
* Svenskt Palliativ Nétverk (informationsnitverk)

2005/06:SoU4
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Bild 27

Olle, 54 ar...

* Cancer 1 bukspottkorteln
Franskild med 4 barn

Soker akutmottagningen for
— Smiirtor, illaméende och krikningar

Aker in — ut — hem — sjukhem flera génger

Bild 28

...Olle 54 ar

* Otillracklig kompetens
* Ingen fungerande vardkedja

* Avancerad sjukvard i hemmet
— Palliativt team
— Mgjlighet till hospice
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Bild 29

Eva 40 ar...

 Brostcancer med spridning till skelett och
lever

Ensamstédende med 2 barn, 8 och 10 ar

Fritidspedagog

Vardas pa sjukhus men vill vara hemma och
fa vérd via palliativ hemsjukvérd

Bild 30

...Eva 40 ar

* Sista tiden pa sjukhus dir Eva avlider

* Inget fungerande palliativt
hemsjukvardteam (ASIH)
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Bild 31

Arvid 83 ar

Testikelcancer, lidtt demens

Gift, flera barn och barnbarn, f.d. lirare

Bor pa sjukhem

Tilltagande buksmairtor, krdkningar under 2
manader utan adekvat behandling

Bild 32

...Arvid 83 ar

Skickas till akutmottagningen

Spridd cancer i magen

Avlider pd kirurgavdelning efter 3 dagar

Bristande kompetens och resurser inom
sjukhemsvarden

— Samtliga yrkesgrupper
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Bild 33

Nationella Radet for Palliativ Vard

e Palliativ vard
— For alla i livets slutskede
— Overallt i landet
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