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Skrivelsens huvudsakliga innehall

I skrivelsen redogor regeringen for vidtagna atgédrder inom vérden i livets
slutskede 1 Sverige samt hur denna vard fortsatt kan fradmjas. Skrivelsen
utgar fran slutbetdnkandet Doden angar oss alla — vérdig vard vid livets
slut (SOU 2001:6).

I skrivelsen behandlas bl.a. frdgan om en gemensam etisk grund for
palliativ vérd, vissa organisatoriska frigor samt huvudménnens roll och
ansvar.

Regeringen avser att ge Socialstyrelsen i uppdrag att fraimja utveck-
lingen av varden i livets slutskede i landsting och kommuner och att till
regeringen redovisa en bedomning av denna utveckling. For detta édnda-
mal avser regeringen att avsitta 1,5 miljoner kronor &r 2005. Regeringen
avser dven att stodja Nationella radet for palliativ vard med 500 000 kro-
nor ar 2005.
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1 Arendet och dess beredning

Genom beslut den 11 december 1997 tillkallade regeringen en parla-
mentarisk kommitté med uppgift att 6vervdga och ldmna forslag till hur
man kan forbattra livskvaliteten for dem som &r svart sjuka och ddende,
deras familjer och nérstdende (Kommittén om vard i livets slutskede —
S 1997:23). Kommittén fick i uppdrag att kartligga och analysera hur
minniskors liv gestaltar sig i slutskedet, beskriva pagaende utvecklings-
arbete och samarbetsformer i kommuner och landsting som ror virden 1
livets slutskede samt Gvervédga och ldamna forslag till hur en god vard och
en god symtomlindring kan komma dem till del som har behov av det
(dir. 1997:147).

I januari 2000 publicerades delbetinkandet Doden angar oss alla —
vardig vard vid livets slut (SOU 2000:6). Den sidndes av kommittén ut pa
en bred remiss under varen 2000.

Slutbetdnkandet, Déden angér oss alla — virdig véard vid livets slut
(SOU 2001:6), utformades med ledning av de synpunkter som pé olika
sdtt kom kommittén till del. Slutbetdnkandet remissbehandlades under
véaren 2001.

Regeringen redovisar 1 skrivelsen sin syn péd vérden 1 livets slutskede 1
Sverige med utgdngspunkt fran slutbetinkandet.

Till skrivelsen bifogas en sammanfattning av slutbetéinkandet, bilaga 1
och en forteckning dver remissinstanserna, bilaga 2. En inom Social-
departementet gjord sammanstillning 6ver remissyttrandena finns till-
ginglig pd Socialdepartementet (dnr S2001/1768/HS). Skrivelsen har
utarbetats i samarbete med Vinsterpartiet.

2 Bakgrund

2.1 Palliativ vard
Vad dr palliativ vard?

Palliativ kommer av latinets pallia’tus som betyder bemantlad och &r en
medicinsk term som betyder lindrande. Det kan t.ex. handla om en atgérd
som &r riktad mot symtomen (t.ex. smérta) vid en sjukdom utan att pa-
verka sjukdomens forlopp.

Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard av personer med sjukdomar dér
bot inte ldngre &r att vénta. Mélet dr béasta mojliga livskvalitet, bade fy-
sisk och psykisk, for badde patient och anhdriga. Den palliativa vird som
bedrivs av ldkare betecknas palliativ medicin och har smért- och sym-
tomkontroll som en viktig bestdndsdel. Manga delar av den palliativa
varden kan ocksa tillimpas under det tidiga sjukdomsforloppet och 1
samband med den kurativa behandlingen av exempelvis tumorsjukdo-
mar.

Tidigare var huvudsakligen cancerpatienter och deras familjer foremél
for den palliativa varden, men numera omfattar varden dven patienter
med andra diagnoser. Sjukdomstillstinden kdnnetecknas av fordnderliga
fysiska symtom, 6kad psykosocial smérta och en relativt kort terminal
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fas. Palliativ vard betraktar doendet som en naturlig process och den var-
ken péaskyndar eller fordrojer doden. Den erbjuder stod for patienten att
leva sé aktivt som mojligt fram till doden och ger samtidigt stod at nér-
stdende, badde under patientens sjukdomstid och under nirstdendes egen
sorgbearbetningsperiod.

Virldshdlsoorganisationens (WHO) definition av palliativ vard

”Palliativ vard” dr en internationellt vedertagen sammanfattande bendm-
ning pa den vérd i livets slutskede som ges nir bot inte ldngre &r att
vianta. WHO:s definition innehéller inte ndgon tidsméssig bestimning av
den palliativa varden. For att varden skall anses vara palliativ, skall dock
vissa kriterier vara uppfyllda. Dessa kriterier finns med i WHO:s defini-
tion av vad som é&r palliativ vard. WHO har ar 1990 definierat begreppet
palliativ vard enligt foljande.

”Palliativ vard &dr en aktiv helhetsvdrd av den sjuke och familjen
genom ett tvirfackligt vardlag vid en tidpunkt nédr férviantningarna inte
langre dr att forlanga livet. Malet for palliativ vird 4r att ge hogsta
mojliga livskvalitet 4t bade patienten och de nérstaende. Palliativ vard
skall tillgodose fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den skall
ocksa kunna ge anhoriga stod 1 sorgearbetet.”

Tidig och sen fas i palliativ vard

Palliativ vard innefattar vanligen en tidig fas som kan vara lang, och en
sen fas som dr kort och omfattar dagar, veckor eller nigon ménad. Typ-
exemplet utgdr cancer dér den tidiga fasen vid bl.a. brést- och prostata-
cancer kan omfatta flera ar, medan den sena fasen omfattar en mycket
kort tid och ror sig om veckor till ménader. Vid andra sjukdomar som
t.ex. demens samt hjirt- och lungsjukdomar, kan det vara svarare att av-
gora nédr brytpunkten mellan tidig och sen palliativ fas har nétts. Oavsett
sjukdom &r det i stort sett samma symtom doende ménniskor drabbas av i
slutfasen. Exempel pa sédana dr dngest, nedstdmdhet, smarta, illamaende,
orkesloshet, hosta, forstoppning, diarré och muntorrhet.

Det dr inte mojligt att generellt gora en tydlig uppdelning mellan bo-
tande och palliativ behandling eftersom flertalet behandlingar har bade
en botande och en lindrande funktion. Denna skrivelse behandlar — lik-
som kommitténs betdnkande — den vard som avser att lindra en ménni-
skas svara symtom den allra sista tiden av hennes liv, vanligen négra
veckor till ndgon ménad.

2.2 Historik

Under efterkrigstiden okade sjukvéardssektorn kraftigt i Sverige och i
flera andra europeiska ldnder. En stor del av befolkningen vardades i
livets slutskede under denna tid pa akutsjukhusens slutenvéardsavdel-
ningar. Resultatet blev ofta att den déende inte i tillrdcklig grad fick stod
att paverka den sista tiden i livet. An mindre nadde detta stod hans eller
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hennes anhoriga. Tankar pé att hjdlpa patienter i en oundviklig slutfas 1
livet att d6 med vérdighet kunde upplevas som provocerande av vardper-
sonal.

Den palliativa virden har véxt fram ur hospicerdrelsen. Hospice dr en
vardform for svért sjuka och doende ménniskor baserad pé respekt for
personlig integritet, god omvéardnad och symtomlindring samt psykoso-
cialt stod for hela familjen (hospicefilosofi). Den moderna hospicevéarden
har sina rétter i England och startade dér i1 protest mot den ovérdiga be-
handling manga doende fick. Sérskilda byggnader uppfordes, hospice,
diar den nya varden i livets slutskede gavs. Denna vardfilosofi har fatt
stor betydelse och spritt sig till flera andra lander i Europa, till Sverige
kom den under mitten av 1970-talet. Sedan dess har allt fler vardenheter,
framfor allt inom geriatrik, onkologi och allmédnmedicin, borjat tillimpa
palliativa vardkoncept, ibland med renodlade hospiceambitioner. Ut-
vecklingsprocessen har pé sina hall fatt starkt stod fran sjukvardspolitiker
och vardadministratorer, till stor del efter patryckningar frin patienter
och anhoriga.

Sjukvardsreformerna under 1990-talet, frimst Adelreformen, har med-
fort dandrade forhallanden for var och hur palliativ vard ges. Allt fler svart
sjuka vardas nu i ordindrt boende eller i sdrskilda boenden inom sin
kommun.

Genom Adelreformen &r 1992 fick kommunerna huvuddelen av ansva-
ret for ldngvarig vard av dldre och personer med funktionshinder. Kom-
munerna gavs verksamhetsansvar for somatisk langtidssjukvérd och blev
skyldiga att inrétta sérskilda boendeformer for service och omvérdnad for
dldre samt inrétta bostdder med sirskild service for personer med funk-
tionshinder. Kommunerna fick ansvar for hélso- och sjukvardsinsatser i
savil sidrskilda boendeformer som i dagverksamheter. Landstingen gavs
dock fortsatt ansvar for ldkarinsatser. Ett kommunalt betalningsansvar
infordes for medicinskt fardigbehandlade patienter vid landstingens en-
heter for somatisk akutsjukvérd och geriatrisk vérd vilket resulterade 1 att
beldggningen inom akutvirden och den geriatriska vdrden minskade
samtidigt som antalet platser i1 sédrskilda boendeformer 6kade. Statliga
bidrag har ocksa avsatts for att stimulera denna utveckling.

Under borjan av 2000-talet har antalet dldre personer som bor i
sirskilda boendeformer minskat. Ar 2000 var 118 300 personer over
65 ar beviljade plats i sdrskilt boende och motsvarande siffra &r 2004 var
104 800 personer (Aldre - vard och omsorg ar 2004, Socialstyrelsen). Det
innebdr en minskning frdn § procent av samtliga personer over 65 &r till
7 procent. Totalt sett far ungefdr lika manga &ldre personer insatser i
form av hemtjinst 1 ordindrt boende eller 1 sérskilt boende, men en
vixande andel far alltsa hjédlp 1 hemmet.

Erfarenheterna av 1990-talets reformer har i huvudsak varit positiva.
Vissa problem med ansvarsfordelningen har dock uppkommit i de nya
granssnitt som bildats mellan huvudménnens ansvarsomraden. Social-
styrelsens uppfoljningar av Adelreformen har visat pa behovet av en for-
bittrad samverkan bl.a. pa grund av det delade ansvaret for hemsjukvard,
rehabilitering och hjdlpmedel. Brister har ocksad uppméirksammats nir det
giller medicinska insatser och ldkarinsatser i den kommunala héilso- och
sjukvérden.
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2.3 Grundldggande principer inom hélso- och sjukvarden

Hilso- och sjukvardslagen (1982:763; HSL) utgor den riéttsliga grunden
for den svenska hélso- och sjukvarden. Den innehdller bestimmelser om
mal, krav och ansvar och bygger pa principerna om patientens autonomi
och integritet.

I propositionen Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden (prop.
1996/97:60) formulerade regeringen tre etiska principer som borde ligga
till grund for prioriteringar inom vérden: ménniskovardesprincipen, be-
hovs- och solidaritetsprincipen samt kostnadseffektivitetsprincipen. I
propositionen anfordes att denna etiska plattform inte utgjorde nagon
andring av den grundldggande inriktningen av svensk hilso- och sjuk-
vard, utan att den snarare var tdnkt att tjdina som en forstarkning och for-
djupning av hilso- och sjukvardens grundtema, en vard pa lika villkor for
hela befolkningen.

Det géar inte att ge ndgon detaljerad védgledning eller ndgra enkla hand-
lingsregler for beslut och stédllningstaganden inom hélso- och sjukvérden.
Oklara och svarbeddmda situationer kommer alltid att uppstd for dem
som skall fatta de konkreta besluten for hur varden skall utformas. En
etisk plattform kan utgdra en grund for klarare och mer medvetna stéll-
ningstaganden och utgora en vigledning vid beslut.

Regeringen vill hér lyfta fram dessa viktiga principer och pdminna om
att de géller dven for varden i livets slutskede.

Mcdinniskovdrdesprincipen

Minniskovérdesprincipen utgér den viktigaste principen inom hélso- och
sjukvérden. Grunden f6r principen om ménniskovérdet dr de manskliga
réattigheterna och de internationella dtaganden som Sverige har gjort pa
omradet. Alla ménniskor &r fodda fria och lika i védrde och rittigheter. De
manskliga rittigheterna omfattar bl.a. rdtten till liv, rdtten att inte bli
godtyckligt frihetsberdvad, ritten till privatliv, religionsfrihet och ritten
till basta uppnéeliga hilsa. Staten, men dven kommuner och landsting,
ansvarar for att de minskliga rittigheterna tillférsékras individen i enlig-
het med principen om likabehandling, det vill sédga utan diskriminerande
atskillnad. Principen om likabehandling géller oavsett kon, etnisk tillho-
righet, religion eller annan trosuppfattning, sexuell ldggning, funktions-
hinder eller alder.

Behovs- och solidaritetsprincipen

Att alla har lika rétt och lika vérde 4r inte tillrdckligt som grund for prio-
riteringar i varden. For att kunna vilja vilka som i forsta hand skall fa
vard kravs ytterligare riktlinjer. En av dessa &dr behovs- och solidaritets-
principen, vilken innebér att resurserna skall satsas pa de verksamheter
och individer ddr behoven é&r storst. Solidaritet innebér inte endast lika
mojligheter till vard utan ocksa en strdvan att utfallet av varden skall bli
sa lika som mojligt, dvs. att alla skall nd basta mojliga hilsa och livskva-
litet. Solidaritet innebér darfor ocksa att sédrskilt beakta behoven hos de
svagaste. Hit hor bl.a. barn, personer med demenssjukdom, medvetslosa
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och andra som av olika skl kan ha svart att kommunicera med sin om-
givning.

Kostnadseffektivitetsprincipen

Principen om kostnadseffektivitet innebér enligt propositionen om prior-
iteringar inom hélso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60) att hilso- och
sjukvarden vid val mellan olika verksamhetsomraden eller atgirder bor
efterstrdva en rimlig relation mellan kostnader, i form av insatta resurser
av olika slag och effekt, métt i forbattrad hélsa och hojd livskvalitet.
Principen skall vara underordnad ménniskovardes- och behovs- och
solidaritetsprinciperna. Eftersom det kan vara svart att jamfora effekterna
vid olika sjukdomar bor principen endast tillimpas vid jamforelser av
metoder for behandling av samma sjukdom.

2.4 Overgripande bestimmelser for hilso- och
sjukvarden

Hdilso- och sjukvardslagen och lagen om yrkesverksamhet pa héilso- och
sjukvardens omrade

Overgripande bestimmelser om hur hilso- och sjukvérden skall vara or-
ganiserad 1 Sverige ges i hélso- och sjukvardslagen (1982:763; HSL).
Med hilso- och sjukvard avses atgdrder for att medicinskt forebygga,
utreda och behandla sjukdomar och skador.

I lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pd hilso- och sjukvardens om-
rdde (LYHS) finns bestimmelser om yrkesverksamhet pd hilso- och
sjukvdrdens omréde, bl.a. i frdga om skyldigheter for hilso- och sjuk-
véardspersonalen. LYHS reglerar skyldigheter for bdde privat verksamma
och offentligt anstédllda yrkesutévare.

Malet for hdlso- och sjukvérden dr enligt HSL en god hilsa och en
vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden skall ges med respekt
for alla méanniskors lika viarde och for den enskilda ménniskans vardig-
het. Hilso- och sjukvéarden skall bedrivas sé att den uppfyller kraven pa
en god vard. Det innebér att den skall vara av god kvalitet och tillgodose
patientens behov av trygghet i virden och behandlingen, vara latt till-
ginglig, bygga pa respekt for patientens sjdlvbestimmande och integritet
samt frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjukvards-
personalen. Varden och behandlingen skall ocksé sa langt det dar mojligt
utformas och genomforas i samrad med patienten.

Patienten skall ges individuellt anpassad information om sitt hilsotill-
stind och om de metoder for undersokning, vard och behandling som
finns. Om informationen inte kan ldmnas till patienten skall den 1 stéllet
lamnas till en nérstdende till patienten.

Nér det finns flera behandlingsalternativ som stér 1 dverensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet skall landstinget ge patienten
mojlighet att vélja det alternativ som han eller hon foredrar. Landstinget
skall ge patienten den valda behandlingen om det med hénsyn till den
aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for behandlingen
framstar som befogat.
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I kommunernas hélso- och sjukvérd skall det finnas en medicinskt an-

svarig sjukskoterska som svarar for:

— att det finns sddana rutiner att kontakt tas med ldkare eller annan
hilso- och sjukvardspersonal nér en patients tillstdnd fordrar det,

— att beslut om att delegera ansvar for varduppgifter dr forenliga med
sdkerheten for patienterna,

— att anmélan gors till den ndmnd, som har ledningen av hélso- och
sjukvardsverksamheten, om en patient i samband med vard eller
behandling drabbats av eller utsatts for risk att drabbas av allvarlig
skada eller sjukdom.

De medicinskt ansvariga sjukskdterskorna har ddrmed en viktig roll att
spela for kvaliteten i den palliativa varden.

Till hdlso- och sjukvarden hor dven att ta hand om avlidna. Néar ndgon
har avlidit skall hélso- och sjukvardens uppgifter fullgdras med respekt
for den avlidne och de efterlevande skall visas hdansyn och omtanke.

Foreskrifter och allmdnna rad

Det finns inte ndgon lagstiftning som specifikt beror vérden i livets slut-
skede. Socialstyrelsen har dock gett ut allménna radd — Livsuppehéllande
atgérder 1 livets slutskede (1992:2). De bygger péd de etiska principerna
om sjidlvbestdmmande, att gora gott, att inte skada och att vara rittvis. |
raden framhalls att beslutskompetenta patienter alltid har rétt att vigra en
behandling och det géller dven en livsuppehdllande behandling.

I svensk sjukvard giller att ingrepp eller atgérder, vars syfte dr att {for-
orsaka en patients dod, aldrig fir anvindas. Aven om detta dr patientens
uttryckliga vilja sé kan sjdlvbestimmanderitten i detta fall inte respekte-
ras.

I Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 1996:32) om
informationsoverforing och samordnad vardplanering anges att vardin-
satser i livets slutskede méaste samordnas pa ett optimalt sitt. Planering
och samverkan av medicinska, psykologiska och sociala insatser bor ske
utifrdn en noggrant utarbetad, individuell vardplan, 1 vilken den enskildes
onskemél om varden utgdr utgdngspunkten. For att varden i livets slut-
skede skall hélla en fortlopande god kvalitet &r det lampligt att huvud-
méinnen utvecklar lokala vardprogram. 1 vdrdprogrammet kan kraven
preciseras pa resurser, kostnadsfordelning, kompetens, organisation och
rutiner rérande alla verksamheter och professioner som &r inbegripna i
varden. Dessa foreskrifter och allménna réd ar for narvarande foremal for
omarbetning.

Socialstyrelsens tillsyn over hdlso- och sjukvarden

Socialstyrelsen &r enligt forordningen (1996:570) med instruktion for
Socialstyrelsen central forvaltningsmyndighet for bl.a. verksamhet som
ror hilso- och sjukvard och annan medicinsk verksamhet. Socialstyrelsen
skall verka for god hélsa och social vilfird samt omsorg och vérd av hog
kvalitet pd lika villkor for hela befolkningen. Av foérordningen framgér
att Socialstyrelsen bl.a. skall folja utvecklingen inom och utvérdera verk-
samheterna samt dédrvid samverka med andra samhillsorgan i den ut-
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straickning det behovs. Styrelsen skall dven vaka over verksamheterna
vad géller kvalitet och sékerhet och den enskildes réttigheter samt svara
for kunskapsutveckling och kunskapsformedling i vard och omsorg.
Socialstyrelsen skall ocksa folja, analysera och rapportera om hilsout-
vecklingen 1 landet, fo6lja forsknings- och utvecklingsarbete av sérskild
betydelse inom sitt ansvarsomrade och verka for att sddant arbete kom-
mer till stdnd samt fortlopande ta fram underlag for sin analys avseende
tillgdngen och efterfrdgan péa hilso- och sjukvéardspersonal, sérskilt vad
géller lakare med specialistkompetens.

Hiélso- och sjukvarden och dess personal star under tillsyn av Social-
styrelsen. Socialstyrelsens tillsyn skall framst syfta till att forebygga ska-
dor och eliminera risker 1 hilso- och sjukvarden. Socialstyrelsen skall
genom sin tillsyn stddja och granska verksamheten och hélso- och sjuk-
vardspersonalens atgérder.

Europaradets rekommendation om organiseringen av palliativ vard

Europarédet har utarbetat en rekommendation om organiseringen av pal-
liativ vard, vilken har beslutats av ministerkommittén (Recommendation
Rec [2003] 24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care). Rekommendationen tar bl.a. upp att pal-
liativ vérd, liksom all medicinsk vard, skall vara patientorienterad, vag-
ledas av patientens behov dir hans eller hennes viarden och preferenser
vigs in samt att vardighet och autonomi dr centrala omraden for patienter
som har behov av palliativ vard.

3 Kvaliteten pé varden i livets slutskede
varierar

Enligt 28 § hilso- och sjukvérdslagen (1982:763; HSL) skall ledningen
av hilso- och sjukvard vara organiserad s att den tillgodoser hog pati-
entsdkerhet och god kvalitet av varden samt frimjar kostnadseffektivitet.
Kvaliteten 1 verksamheten skall enligt 31 § HSL systematiskt och fort-
16pande utvecklas och sékras.

Kvaliteten pa vérden i livets slutskede varierar emellertid, liksom an-
nan vard, starkt i olika delar av landet och det finns flera forklaringar till
detta.

En viktig forklaring till skillnaderna &r den svenska hélso- och sjuk-
vardsstrukturen, som &r starkt decentraliserad till landsting och kommu-
ner. Landstingen ansvarar for och beslutar om organisation, resurstilldel-
ning och utveckling av den vard som bedrivs inom landstinget. Kommu-
nerna ansvarar for den hélso- och sjukvérd som ges inom kommunens
sdrskilda boendeformer och i1 dagverksamheter upp till och med sjuk-
skoterskeniva. Varden i livets slutskede &r en del av hilso- och sjukvér-
den och méanga av de patienter som befinner sig i livets slutskede har
behov av insatser frdn bade landsting och kommun. Hur huvudménnen
samverkar dr darfor av storsta betydelse for vardens kvalitet. God sam-
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verkan och vél sammanhallna vardkedjor medfor hogre vardkvalitet for
patienten, samtidigt som resursutnyttjandet blir mer effektivt.
En annan faktor som paverkar kvaliteten i varden &r hur vil de olika per-
sonalgrupperna kring den doende patienten samverkar. En svarighet som
framhéllits 1 detta sammanhang &r hur, nir och av vem markeringen om
overgang fran tidig palliativ vard till sen skall goras. Lakaren har det me-
dicinska ansvaret for patienten och skall ta stillning till patientens be-
handling. Olika utvdrderingar har dock visat att de som tidigast ldgger
marke till en fordndring om att doden dr nédra hos patienten dr de mest
patientnédra personalkategorierna, som sjukskoterskor och vardbitrdden,
men ocksd anhoriga. P4 denna punkt dr dirfér samverkan mellan perso-
nalgrupperna extra viktig. Malet &r att patienten skall ges mdjlighet att
avsluta sitt liv pa ett virdigt sitt och att de anhoriga skall ges tillfélle att
forbereda sig pa att slutet &r néra och att hantera sorgen.

En ytterligare forklaring till den skiftande vérdkvaliteten é&r, enligt
Socialstyrelsen, skillnader i tillgdng pé& vilutbildad personal. P4 ménga
hall i landet 4r det svart att rekrytera personal med tillricklig utbildning.

4 Huvudminnens roll och ansvar

Sjukvardssystemet dr uppbyggt enligt principen att det dr sjukvérds-
huvudménnen som, utifrdn de grundldggande bestdmmelserna i hélso-
och sjukvardslagen (1982:763; HSL), ansvarar for att medborgarna er-
bjuds hélso- och sjukvard och for organisationen av varden. Grundtanken
ar att det & huvudminnen som &r bést ldmpade att gora de prioriteringar
av resurserna som behovs for en bra vérd.

Ansvaret for hilso- och sjukvardsinsatser &dr séledes enligt HSL delat
mellan landstingen och kommunerna. Landstingen skall erbjuda en god
hilso- och sjukvérd at dem som é&r bosatta inom deras omraden. Kom-
munerna har genom Adel- och psykiatrireformerna under 1990-talet fatt
ett tydligt ansvar for att erbjuda en god hilso- och sjukvérd at dem som
bor i sdrskilda boendeformer och som vistas i dagverksamhet. Lands-
tingen ansvarar for hemsjukvarden, men landstinget fér till en kommun
inom landstinget Overldta skyldigheten att erbjuda hemsjukvérd om
landstinget och kommunen kommer Overens om det samt regeringen
medger det. Hilften av landets kommuner (147) har i dag tagit 6ver an-
svaret for hemsjukvarden. En skiljelinje mellan huvudménnens ansvars-
omraden dr att kommunernas ansvar och befogenheter inte omfattar sa-
dan hilso- och sjukvard som meddelas av ldkare.

Landstinget och kommunen skall planera sin hilso- och sjukvard med
utgangspunkt i befolkningens behov av sddan vérd. Planeringen skall
avse dven den hélso- och sjukvard som erbjuds av privata och andra
vardgivare.

Den roll- och ansvarsférdelning som hér beskrivits innebér att flertalet
av kommitténs forslag kan genomforas pad huvudménnens eget initiativ.
Hit hor forslag som ror exempelvis organisatoriska fragor. Dessa forslag
ar av den karaktiren att de inte kraver lagstiftning och siledes inte kan
foreldggas riksdagen for beslut. I det foljande redovisas négra sddana
frdgor som huvudméinnen sjilva kan initiera.
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Information och samtal

Kommittén om vard i livets slutskede har foreslagit att det vid alla enhe-
ter dér palliativ vard bedrivs skall uppréttas tydliga rutiner for hur rele-
vant information skall lamnas och dokumenteras.

Flera studier har visat pa den stora betydelse som god information och
mojlighet till paverkan i véardsituationen har for patientens trygghet och
vilbefinnande. Aven anhéoriga kinner sig tryggare och mer kompetenta
att hantera situationen ndr de dr vdlinformerade. De kan da ocksé i storre
utstrackning ha mojlighet att varda patienten hemma.

I HSL och lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hilso- och sjuk-
vardens omréade (LYHS) har det inforts bestimmelser om att patienten
skall ges individuellt anpassad information om sitt hilsotillstdnd och om
de metoder for undersokning, vard och behandling som finns samt att
virden och behandlingen si ldngt det &r mojligt skall utformas och
genomforas 1 samrdd med patienten. Enligt dessa bestimmelser ingér det
1 vardpersonalens skyldigheter att kontinuerligt och sd langt mojligt 1
samrad med patienten ta stidllning till vad som &r bésta tdnkbara vérd for
just honom eller henne i den aktuella vérdsituationen. Det innebér att
patienten skall ges information om mgjliga vardformer och att patientens
onskemdl 1 mojligaste mén skall beaktas. I det arbetet ingar givetvis att
vara lyhord for bl.a. vilket vérde tidigare skriftliga och muntliga viljeytt-
ringar fran patienten kan ténkas ha.

Socialstyrelsen har som vigledning givit ut Livsuppehallande atgérder
i livets slutskede (Allmdnna rad frén Socialstyrelsen 1992:2). Raden tar
upp fragor om patientens ritt till information och delaktighet i besluts-
processen for de situationer som blir aktuella i dessa vardsituationer.

Det dr angeldget att patienten far informationen i en lugn miljo och att
bade patient och anhoriga skall ges tid till eftertanke och mojlighet att
uttrycka sina kénslor. Det dr dven viktigt att patienten ges tillfélle att
stdlla frdgor och att den som ger informationen &r beredd att svara pa
dessa. Den som ger informationen skall dven forsoka forvissa sig om att
informationen gétt fram.

Kommittén har ocksa framhallit vikten av att de narstdende erbjuds tid
for enskilda samtal under sjukdomstiden. Regeringen instimmer i kom-
mitténs uppfattning att stodsamtal &r en mycket viktig del i den palliativa
varden. Flera studier har visat den stora betydelsen av de stodjande sam-
tal som personalen har med bade patienter och nirstdende. Det psykiska
vilbefinnandet #r avgorande for en virdig avslutning pa livet. Aven pati-
entens nirstdende bor erbjudas stod savil under sjukdomstiden som efter
dodsfallet. Nar ett barn eller en ung ménniska dor kan behovet av stod till
fordldrar och syskon vara extra viktigt.

Regeringen vill betona hur viktigt det dr att huvudménnen tillimpar
rutiner som sékerstéller att HSL:s och LYHS bestimmelser om informa-
tion till patienten forverkligas i det dagliga arbetet. I de fall instruktioner
och rutiner inte redan finns for hur personalen skall ldmna och doku-
mentera viktig information till och frén patienten, &r det som kommittén
patalat mycket angelédget att sidana utarbetas.
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Val av vardform

Kommittén har framhallit att den enskilde bor fa vélja var denne vill var-
das och d6. Genom en palliativ vérd, som kan erbjudas inom olika orga-
nisatoriska former bor, enligt kommittén, valfrihet och trygghet kunna
erbjudas alla méanniskor. Kommittén anser ocksé att de patienter som valt
att vardas hemma skall ha tillgang till stod dygnet runt.

Regeringen konstaterar att patientens 6nskningar ibland kan vara svéra
att tillgodose. Det dr dnda viktigt att sa langt det &r mojligt lata patienten
sjalv fa vélja var han eller hon vill vardas under sin sista tid i livet.

For att kunna garantera en god och sdker vard i hemmet krdvs att det
finns mojlighet att ge tillrdcklig smértlindring, liksom att patientens och
ndrstdendes behov av hjélp och stod kan tillgodoses. Sarskilt for dldre
nirstdende kan det vara svart att skota den doende enbart med hjdlp av
hemsjukvardens insatser.

Aven om den palliativa varden #r vil utbyggd kan det finnas andra or-
saker till att en person inte kan vardas i det egna hemmet. S&dana orsaker
kan vara att det helt enkelt inte finns nagra nérstdende eller att de nirsta-
ende inte har mojlighet att medverka i varden av den déende.

Oavsett vardform dr det i den palliativa varden védsentligt att se over
den rumsliga utformningen. Det dr dven viktigt att beakta etnicitet och
religids tillhorighet, dé detta dr frdgor som kan vara av stor betydelse vid
vérden i livets slutskede. Det giller dven den som inte har en bekénnelse
till en religios livsaskadning. Det &dr dven viktigt att i mojligaste man for-
soka tillgodose patientens och de anhdrigas ev. behov av personal med
sérskild spraklig kompetens.

Ldkarmedverkan

Bristande tillgang till ldkare i sérskilda boenden och inom hemsjukvar-
den har uppmirksammats vid olika tillfdllen. Bristerna har t.ex. avsett en
otillracklig direktkontakt mellan ldkare och patient, svérigheter for de
boende att f hembesok av en ldkare samt otillrdckligt 1dkarstod till ovrig
personal. | takt med att vdrden och omsorgen om é&ldre blivit allt mer
medicinskt och omvardnadsmassigt krdvande 6kar behovet av lakarmed-
verkan i kommunens hélso- och sjukvérd (Socialstyrelsen 2003).

Kommittén har tagit upp fragan och har foreslagit att det i de sdrskilda
boendeformerna bor finnas en fast knuten ldkare som har helhetsansvaret
for den overgripande planeringen och samordningen av den medicinska
varden vid respektive enhet.

Medvetenheten om behovet av ldkarmedverkan i den kommunala pri-
mérvarden har okat. Flera initiativ har ocksd tagits pé central och lokal
niva for att forbittra situationen. P4 ménga héll i landet finns avtal som
reglerar samarbetet pd olika nivder. Av en studie som Socialstyrelsen
genomforde varen 2001 (Ldkarmedverkan i kommunal dldrevard — Sam-
verkansavtal mellan kommun och landsting) framgéar att det i ungefar
hdlften av landets kommuner har slutits avtal med landsting avseende
lakarmedverkan inom dldrevarden. Avtalen reglerar 6msesidiga krav och
forviantningar betraffande ldkarmedverkan.

Landstingsforbundet och Svenska Kommunférbundet genomforde ar
2000 ett gemensamt projekt kring ldkarmedverkan inom kommunal vard
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och omsorg for dldre med syfte att tydliggéra och utveckla innehéllet i
lakarinsatserna for att béttre tillgodose behovet av ldkarmedverkan. For-
bunden identifierade ett antal omrdden som bor tickas in 1 samarbetsavtal
om ldkarmedverkan. Bakgrunden till projektet var 6verenskommelserna
mellan staten och landstingen om ersittningar till hédlso- och sjukvarden
for aren 1999 samt 2000 (de s.k. Dagmaroverenskommelserna). I 6ver-
enskommelserna utlovades en utdkad satsning frn landstingen i syfte att
komma till rdtta med de bristande ldkarinsatserna i den kommunala
hilso- och sjukvarden.

En forbéttrad lakarmedverkan dr dven ett prioriterat omrade for det ar-
bete som sker inom ramen for den nationella handlingsplanen for ut-
veckling av hélso- och sjukvarden (prop. 1999/2000:149). Enligt det ut-
vecklingsavtal som slots i samband med denna mellan staten, Lands-
tingsforbundet och Svenska Kommunforbundet skall landstingen svara
for att de som bor i sérskilt boende eller far hemsjukvérd utan drojsmal
skall kunna erbjudas medicinsk bedomning eller hembesok av ldkare.
Vidare framgar av utvecklingsavtalet att lokala avtal bor trdffas mellan
landsting och kommun som reglerar ldkarinsatsernas omfattning och
innehall, bl.a. med avseende pa tillgédnglighet samt uppf6ljning av be-
handlingsinsatser och likemedelsanvindning. Aven likarmedverkan i
vardplanering och som stdd till den kommunalt anstdllda personalen bor
regleras 1 sddana avtal. Vidare ingar i utvecklingsavtalet att landstingen
skall forbdttra mojligheterna till kompetensutveckling och fortbildning,
liksom forskningsmdojligheterna i primérvarden. For att ge landstingen
och kommunerna forutsittningar att arbeta i enlighet med den nationella
handlingsplanens intentioner beslutade regeringen om ett resurstillskott
om sammanlagt nio miljarder kronor under aren 2001-2004.

Som en fortsdttning av den nationella handlingsplanen har regeringen
den 28 april 2005 tecknat tvd 6verenskommelser med Sveriges Kommu-
ner och Landsting om den framtida utvecklingen. Den ena dverenskom-
melsen avser primédrvarden och dldrevarden och den andra dverenskom-
melsen avser insatser for personer med psykisk sjukdom och/eller psy-
kiska funktionshinder. I samband med den nationella handlingsplanen
tillférdes det generella statsbidraget 4 miljarder kronor for detta &ndamal.

Socialstyrelsen har inom ramen for uppfoljningen av den nationella
handlingsplanen fatt i uppdrag att folja upp ldkarmedverkan i den kom-
munala varden. Socialstyrelsen kommer, i och med fortsdttningen av den
nationella handlingsplanen, att ha detta uppfoljningsuppdrag dven kom-
mande &r.

Regeringen bedomer att samverkan mellan kommuner och landsting
inom detta omrade har forbéttrats genom de avtal som ingétts. Det &r
viktigt att landsting och kommuner fortsédtter att utveckla en gemensam
syn nér det giller att tillgodose utsatta patienters behov.

Genombrottsprojekt angaende vard i livets slutskede

P& manga hall i landet bedrivs utvecklingsarbete inom omréadet. Reger-
ingen vill lyfta fram det Genombrottsprojekt angdende vard i livets slut-
skede som Landstingsforbundet och Svenska Kommunférbundet har ge-
nomfort.

Skr. 2004/05:166

13



Sveriges Kommuner och Landsting beskriver Genombrott som en metod
for kontinuerligt forbéttringsarbete som har sin forebild i "Breakthrough
Series" utarbetat av The Institute for Health Care Improvement (IHI) i
Boston. Metoden bygger pa att det finns kunskap som inte tillimpas 1
tillrdckligt stor omfattning 1 vardagsarbetet inom hélso- och sjukvarden
och att ny kunskap inte sprids tillrackligt snabbt, dvs. metoden ir ett
angreppssitt for att snabba péd spridning av béttre praxis. I USA har
metoden tillimpats for att forbéttra varden inom en rad omréden, t.ex.
astmavéard, intensivvard, hjdrtkirurgi, vard i livets slutskede, kejsarsnitt
och likemedelsforskrivning. 1 Sverige finns nu erfarenheter av att
tillimpa metoden inom ett antal omrdden och 1 alla landsting/regioner
finns minst ett team som varit med i minst ett Genombrottsprojekt.

Metoden efterfragar ett tydligt syfte och tydliga, patientfokuserade och
méitbara mal for forbattringsarbetet. Syftet med projektdesignen &r att
deltagarna pa sé kort tid som mojligt skall prova sd manga forandringar
som mojligt for att tillsammans bygga kunskap om vilka fordndringar
som leder till forbattringar i den egna verksamheten, dvs. leder mot mé-
let.

Genombrott bygger pa aktiviteter och ldrande hos de ménniskor som
har att hantera de direkta processerna i varden. Det finns inga fiardiga
svar eller 16sningar. Varje team eller organisation maste bygga sin egen
kunskap. For olika @mnesomrdden finns dock beprévade fordndringskon-
cept, som &r en form av generella forbattringsidéer som andra anvinder
med goda resultat.

Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet genomforde
20002002 ett Genombrottsprojekt angdende vérd i livets slutskede, vil-
ket redovisas i slutrapporten Ett gott slut — béttre vard i livets slutskede
(Svenska Kommunforbundet samt Landstingsforbundet 2002). Team fran
hela landet arbetade tillsammans for att forbéttra varden for patienter 1
livets slutskede. Det gemensamma malet kunde bl.a. handla om att astad-
komma ett gott bemdtande och trygghet for patienter och nérstdende, att
skapa god symtomkontroll, att mdjliggora vard 1 det egna hemmet, att
fokusera pa individuella behov och ett bittre socialt stod.

I rapporten Improving Collaboratives (Landstingsférbundet 2002) re-
dovisas resultat av en uppfoljning av de tva forsta svenska Genombrotts-
projekten som genomfordes i Landstingsforbundets regi 1997—-1999.

5 Flera atgérder har vidtagits

Regeringen och dess myndigheter har under flera ar arbetat med fragor
som nédra berdr varden i livets slutskede. I det foljande redovisas nagra av
dessa initiativ. Genom de av regeringen vidtagna atgédrderna har flera av
de forslag som lagts fram av kommittén redan forverkligats.

Nationell handlingsplan for dldrepolitiken

I juni 1998 antog riksdagen regeringens proposition Nationell handlings-
plan for dldrepolitiken for dren 1999-2001 (prop. 1997/98:113). Syftet
med handlingsplanen var att faststdlla mal for dldrepolitiken och att ge
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forslag till atgédrder pé savil kort som ladng sikt. I propositionen anger
regeringen vilka prioriteringar som skall vara vigledande nar kommuner
och landsting forstidrker insatser som har stor betydelse for de dldre. Ett
av dessa prioriterade omraden &r béttre vérd i livets slutskede.

Av Socialstyrelsens slutrapport om den Nationella handlingsplanen f6r
dldrepolitiken (2002) framgar att man sdg en positiv utveckling av var-
den i livets slutskede. Vardprogram for palliativ vard, utbildning av per-
sonal och tillkomst av palliativa team angavs som goda exempel. Fortfar-
ande forekom dock brister i kvaliteten pa varden i livets slutskede, till
exempel vad avser vardplanering, ldkarmedverkan och tillgang till extra-
vak.

I regeringens skrivelse Uppfoljning av den Nationella handlingsplanen
for dldrepolitiken (skr. 2002/03:30) redovisas de projekt i vilka man har
utvecklat varden 1 livets slutskede. Metoden har varit att skapa palliativa
team som har till uppgift att stodja personalen vid dldreboenden nér na-
gon av de boende befinner sig i livets slutskede.

Stdrkt patientinflytande

I propositionen Stérkt patientinflytande (prop. 1998/99:4) foreslog
regeringen vissa dndringar som syftar till att i olika avseenden stidrka
patientens stédllning i hilso- och sjukvarden. Dessa forslag har dven bety-
delse for vérden 1 livets slutskede. Forslagen har bl.a. lagfdsts genom
andringar och tilldgg 1 HSL, LYHS och patientjournallagen (1985:562).
Patienten skall ges individuellt anpassad information om sitt hélsotill-
stind och om de metoder for undersokning, vard och behandling som
finns. Nér det finns flera behandlingsalternativ som star i dverensstdm-
melse med vetenskap och beprovad erfarenhet skall vardgivaren ge den
enskilde mojlighet att vilja det alternativ som han eller hon foredrar.
Aven mojligheten till en fornyad medicinsk bedomning finns reglerad. 1
det fall uppgifterna foreligger, skall en patientjournal alltid innehélla bl.a.
uppgift om den information som ldmnats till patienten och om de stéll-
ningstaganden som gjorts vad avser val av behandlingsalternativ och om
mdjligheten till en férnyad medicinsk bedomning.

Nationell handlingsplan for utveckling av hdlso- och sjukvarden

Regeringen har under de senaste dren genomfort stora satsningar for att
stiarka hilso- och sjukvérden. I propositionen Nationell handlingsplan fo6r
utveckling av hélso- och sjukvarden (prop. 1999/2000:149) presenterade
regeringen atgdrder for att utveckla hélso- och sjukvérdens grundldgg-
ande struktur och inriktning.

For att ge landstingen och kommunerna forutsittningar att arbeta i en-
lighet med den nationella handlingsplanens intentioner beslutade reger-
ingen om ett resurstillskott om sammanlagt nio miljarder kronor under
aren 2001-2004. Av det utvecklingsavtal som ingicks mellan staten,
Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet framgér att lands-
ting och kommuner tillsammans skall utforma vardprocesserna for ge-
mensamma patientgrupper sa att insatser i sluten och dppen vard sam-
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ordnas. I detta sammanhang har det sagts att sérskild uppmérksamhet bor
dgnas at att utveckla varden i livets slutskede.

Regeringen har givit Socialstyrelsen i uppdrag att pa nationell niva
folja upp och utvérdera den nationella handlingsplanen och utvecklings-
avtalet under aren 2002-2005. Av Socialstyrelsens &rsrapport 2002
Nationell handlingsplan for hélso- och sjukvarden framgar att flera
landsting avser att tillsammans med kommunerna upprétta gemensamma
vardplaner och vardprogram for vissa grupper, t.ex. for dem som befin-
ner sig i livets slutskede.

Som en fortsdttning av den nationella handlingsplanen har regeringen
den 28 april 2005 tecknat tvd 6verenskommelser med Sveriges Kommu-
ner och Landsting om den framtida utvecklingen. Den ena dverenskom-
melsen avser primédrvarden och dldrevirden och den andra dverenskom-
melsen avser insatser for personer med psykisk sjukdom och/eller psy-
kiska funktionshinder. I samband med den nationella handlingsplanen
tillférdes det generella statsbidraget 4 miljarder kronor for detta &ndamal.

Samverkan

Regeringen gav ar 1999 Samverkansutredningen (S 1999:05) i uppdrag
att beskriva och analysera de problem som finns i dag vid samverkan
mellan landstingens hilso- och sjukvard och kommunernas vard och om-
sorg p4 omrdden dér det finns behov och intresse av att samverka. Utred-
ningen skulle vidare ldmna forslag till 16sningar som forbéttrar mojlig-
heterna till samverkan mellan kommuner och landsting pa dessa omra-
den.

Fran den 1 juli 2003 finns nya mojligheter till samverkan i lagen
(2003:192) om gemensam ndmnd inom vérd- och omsorgsomréadet samt i
lagen (1990:1404) om kommunernas betalningsansvar for viss hélso- och
sjukvard (prop. 2002/03:20).

Lagen om gemensam ndmnd innebdr att ett landsting och en eller flera
kommuner som ingar i landstinget gemensamt far fullgoéra uppgifter
inom vard- och omsorgsomradet genom samverkan i en gemensam
ndmnd. Mojligheter ges att avgrdnsa ansvarsomrddet for den gemen-
samma ndmnden si att nimnden inte behover vara totalansvarig for ett
helt omrdde sdsom all hdlso- och sjukvird. En del av ansvaret kan séle-
des ligga kvar hos huvudménnen i andra ndmnder. Det blir ocksd mojligt
for personalen att dven fortséttningsvis vara anstilld av respektive sam-
verkande kommun. Andringarna i lagen om kommunernas betalningsan-
svar for viss hélso- och sjukvard har genomforts med avsikt att skapa
incitament for gemensam vardplanering. Uttrycket medicinskt fardigbe-
handlad har ersatts med utskrivningsklar och kommunen blir betalnings-
ansvarig forst nir patienten dr utskrivningsklar samt nir en vardplan &r
upprittad. Den gemensamma vardplaneringen skall bygga pa delaktighet
och samtycke fran den enskilde och klargéra det samlade behovet av in-
satser samt vilken enhet som dr ansvarig for respektive insats.

Pé flera héll i landet forekommer att landsting och kommuner gemen-
samt arrangerar vardformer for palliativ vard och delar pa kostnaderna
for detta. Den enskilde tillforsdkras hdrigenom ett gott omhéndertagande
och tillgdng till medicinskt kunnande i form av bade likare och 6vrig
hilso- och sjukvardspersonal dygnet runt.
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En vdl sammanhéllen vardkedja dr en forutsittning for att nd mélet om en
god palliativ vérd till alla. Formerna f6r hur huvudmannen kan och far
samverka finns reglerade i HSL. Bestimmelserna om samverkan i lagen
om gemensam nimnd inom vard- och omsorgsomradet samt 1 lagen om
kommunernas betalningsansvar for viss hilso- och sjukvérd har medfort
nya mojligheter till en 6kad och forbéttrad samverkan mellan huvudmén-
nen. Regeringen vill hir peka pé vikten av att huvudménnen tar till vara
dessa mojligheter for att tillsammans utforma vardprocesserna for ge-
mensamma patientgrupper s att insatserna samordnas. Det ger goda for-
utsédttningar for en effektiv samverkan mellan kommuner och landsting.

Regeringen vill sammanfattningsvis sla fast att kommuner och lands-
ting har ansvar for att se till att samverkan kommer till stdnd sa att 6nsk-
virda forbéttringar av vérden kan ske. Olika atgirder maste komplettera
och stodja varandra sa att den enskilde kan vara forvissad om att {4 bésta
mojliga vird. Genom de av regeringen foreslagna nya reglerna om sam-
verkan har kommitténs forslag att landsting, kommuner och andra vérd-
givare i samverkan bor utveckla gemensamma mal for att lokalt kunna
forverkliga den palliativa vardens innehéll med patienten i centrum upp-
nitts.

Tillfdllig fordldrapenning

Tillfdllig fordldrapenning kan betalas ut under 120 dagar per barn och ar
till en fordlder for bl.a. vard av ett sjukt barn som inte har fyllt 12 &r, 1
vissa fall 16 ar. En forédlder kan Overldta ritten till en annan forsdkrad
som avstar fran forvirvsarbete for vard av barnet. De 120 dagarna racker
normalt i1 de flesta vardsituationer, dock inte alltid for vard av ett svart
sjukt barn med en livshotande sjukdom om den ena eller bada fordldrarna
behover avstd fran forvarvsarbete for att varda barnet. Nar bada forald-
rarna tar ut tillfillig fordldrapenning samtidigt forbrukas dessutom tva
erséttningsdagar per dag. Det &dr en viktig kvalitetsfraga for bade forald-
rar och barn att kunna vara tillsammans nér ett barn drabbas av ett all-
varligt sjukdomstillstdnd. Det 4r inte heller ovanligt att fordldrar i denna
situation sjukskrivs t.ex. for depression. I sddana situationer framstod
begrénsningarna 1 rétten till tillfdllig fordldrapenning som en administra-
tiv och okénslig pdlaga pd det sorgearbete som fordldern befinner sig 1.
Dessutom kunde konsekvenserna bl.a. bli att fordldern slussades mellan
olika system utan att fa korrekt stod och att det blev felaktiga kostnads-
fordelningar mellan olika forsakringssystem.

I budgetpropositionen for 2005 (prop. 2004/05:1) foreslog darfor
regeringen, mot bakgrund av forslag frdn kommittén om vard i livets
slutskede, att rdtten till tillfdllig fordldrapenning skulle utvidgas pa sa sétt
att forédldrar till ett svart sjukt barn under 18 ar far rétt till ett obegridnsat
antal dagar med tillfdllig fordldrapenning. Ritten till tillfdllig fordldra-
penning 1 dessa fall skall normalt styrkas med ett ldkarutldtande. Reger-
ingens forslag 6verensstimmer i huvudsak med kommitténs forslag. For-
slaget tradde i kraft den 1 januari 2005 enligt lagen (2004:1250) om 4nd-
ring 1 lagen (1962:381) om allmén forsakring.

Skr. 2004/05:166

17



Forskning och utveckling

Kommittén har framhéllit vikten av att resurser avsétts for att stddja
forskning inom palliativ medicin och vard.

Studier visar ocksé att det finns ett stort behov av kunskapsutveckling
kring frdgor som ror varden i livets slutskede. I rapporten Evidensbaserad
dldrevard — en inventering av det vetenskapliga underlaget (2003 nr 163)
frén Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU) konstateras att
det finns en stor kunskapsbrist inom den palliativa varden samt att det
inom dldrevarden finns ett mycket stort behov av klinisk behandlings-
forskning nir det géller dldre patienter, i synnerhet de 6ver 75 ar. Ett av
de omraden som brister #r kunskaper om symtomlindring. Aven palliativ
vard vid andra sjukdomar &dn cancer méste enligt rapporten studeras och
lyftas fram. SBU menar att det krdvs dels en 6kad ekonomisk insats for
att stodja forskningen, dels ett multidisciplindrt samarbete. Det finns
ocksa stora behov av utvirdering av olika former av arbetsorganisation
for palliativ vard sdsom radgivningsteam, sjukhusansluten hemsjukvard
och palliativa specialistenheter.

Inom ramen for den nationella handlingsplanen for &dldrepolitiken
19992001 (prop. 1997/98:113) beviljades stimulansmedel f6r uppbygg-
nad och utveckling av regionala forsknings- och utvecklingscenter (FoU-
center) inom dldreomradet. I den nationella handlingsplanen for hilso-
och sjukvarden 2002-2004 (prop. 1999/2000:149) bedomdes det vara
angeldget att forldnga satsningen. Sammantaget har 97 miljoner kronor
fordelats pad 20 FoU-center under perioden 1999-2004. Under ar 2005
fordelas 10 miljoner kronor.

Av centrens ldgesrapporter kan nagra typiska verksamhetsinsatser
skonjas. Projektverksamhet av innovativ och verksamhetsutvecklande
karaktédr framstir som det klart dominerande inslaget i centrens verksam-
het och sammantaget redovisas hundratals mer eller mindre 14ngsiktigt
pagaende projekt. Ett exempel pa detta &r projektet Vard vid livets slut
dédr berorda personalkategorier utvecklar samverkan genom utbildning
och handledning.

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag tagit fram arliga lagesrap-
porter for hur etableringen av FoU-center fortskrider. Den senaste rap-
porten, som dr den andra i ordningen, ldmnades i juni 2004. Av denna
rapport framgar att samtliga FoU-center har en etablerad verksamhet.

Verksamheten bedrivs 1 6kande omfattning med framst tre inriktningar.
Den forsta dr utvecklingsarbeten med lokal och regional forankring
(uppdrag, utvérdering, uppfoljning och personalutvecklingsinsatser). Den
andra inriktningen dr forskningsprojekt som med vetenskaplig ansats
belyser fenomen och problem i varden och omsorgen om de #ldre, deras
ndrstdende och personal. Till detta hor dven projekt med inriktningen att
utveckla instrument och tekniker for planering, genomférande och upp-
foljning av omsorgsinsatser. Den tredje inriktningen innebdr att bista dld-
reomsorgen med handledning, metodstod, kompletterande utbild-
ning/fortbildning och att ge mojlighet till méten och erfarenhetsutbyten
mellan berdrda. Till denna basverksamhet hor dven uppgiften att sprida
och medverka vid genomforandet av FoU-resultat.

Effekter av verksamheterna har kunnat borja utldsas. En sddan effekt dr
att samarbetet mellan huvudmannen 6kar och att kollegiala nitverk for
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kompetensutveckling mellan huvudménnen etableras. Samarbetet med
universitet och hogskolor har utvecklats till 6msesidig nytta. Social-
styrelsens lagesrapport tar inte upp i vilken utstrackning resultat fran
FoU-center publiceras, t.ex. 1 vetenskapliga tidskrifter. En notering &r
dock att rapporter fran centren anvédnds 1 undervisningen vid ldrosétena.

Regeringen anser att det &r angeldget att huvudménnen gor fortsatta
satsningar pa de FoU-center som byggs upp med det tidsbegransade stat-
liga stodet. Ett eventuellt fortsatt statligt stod for denna FoU-verksamhet
avser regeringen att ta stillning till nar Socialstyrelsens slutliga utvérde-
ring av satsningarna redovisats under 2005.

Vetenskapsradet, som 4r den statliga forskningsfinansidr som stoder
svensk grundforskning, finansierar viss forskning som tar upp fragestall-
ningar med relevans for varden 1 livets slut. Exempel pd forskningspro-
jekt finns savil inom det medicinska omradet som inom humanistisk och
samhéllsvetenskaplig forskning. Vardalstiftelsen, som dr en av de stiftel-
ser som bildades av 1ontagarfondsmedel, har ocksé finansierat viss forsk-
ning med inriktning mot vérd vid livets slut.

Aldreskyddsombud

Regeringen beslutade under ar 2003 att forstdrka den operativa tillsynen
med dldreskyddsombud. Femtio miljoner kronor avsattes till l4nsstyrel-
serna och Socialstyrelsen for att anstdlla dldreskyddsombud vid l4nssty-
relserna, 6ka antalet tillsynsinsatser och utveckla tillsynen av insatser 1
dldreomsorgen vid Socialstyrelsens regionala tillsynsenheter. Aldre-
skyddsombudens uppgift skall vara att, utifrdn ett medborgarperspektiv,
bedriva operativ tillsyn inom dldreomsorgen. Mélet med &dldreskyddsom-
budens tillsyn &r att brister och missforhdllanden inom &ldreomsorgen
skall rittas till samt att kommuner och enskild verksamhet skall ges stod
att utveckla en vard och omsorg av god kvalitet. Tillsynen skall bedrivas
utifran ett medborgarperspektiv vilket bl.a. betyder att det dr den enskil-
des behov, rittigheter, sdkerhet och sjdlvbestimmande enligt gillande
lagstiftning som 1 forsta hand skall uppmirksammas 1 tillsynen.

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag redovisat hur satsningen ut-
fallit. Under 2003 rekryterade ldnsstyrelserna totalt 63 &dldreskyddsom-
bud och Socialstyrelsen rekryterade 8 personer. Mycket resurser har lagts
ned pa att gora ombuden kinda. Aldreskyddsombuden dr mer ute i aktiv
tillsyn i kommunerna 4n vad socialkonsulenterna tidigare hade mojlighet
till. En metodutveckling har paborjats och tillsynen har 6kat. Antalet
granskningar har mer #n fordubblats. Aldreskyddsombuden har #ven
gjort kartliggningar i ldnen av t.ex. behoven av dldreomsorg, sirskilda
boenden, klagomélsverksamhet, personbemanning m.m. Kontakterna
med pensiondrsorganisationer, kommunala pensionérsrad, demensfore-
ningar m.fl. har 6kat markant.

Tillsynsfunktionen har ddrmed en viktig roll att spela for kvaliteten 1
den palliativa varden.
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Ldkarnas specialistutbildning

Kommittén har foreslagit att palliativ medicin bor inféras successivt som
en grundspecialitet for ldkare och/eller som en pabyggnadsspecialitet till
annan grundspecialitet.

I regleringsbrevet for ar 2001 gavs Socialstyrelsen i uppdrag att
genomfora en dversyn av de specialiteter inom vilka specialistkompetens
kan uppnés for ldakare. I uppdraget ingick att gora internationella jAmfo-
relser i syfte att forsoka na storre samstimmighet med andra léander. Ut-
ifrdn Gversynen skulle Socialstyrelsen foresla de fordndringar som man
fann vara pakallade.

Socialstyrelsen overlimnade 1 februari 2003 rapporten Lékarnas
specialistutbildning och strukturen for de medicinska specialiteterna — en
oversyn, till regeringen. Socialstyrelsen gor bedomningen att palliativ
medicin bor vara en samlad kunskapsresurs for en forbéttrad och fordju-
pad insikt kring palliativ medicin for berdrda medicinska specialiteter.
Kompetensomradet bor enligt Socialstyrelsen uppmérksammas i hogre
grad dn vad som nu é4r fallet, men det innefattar inte en sadan avgransad
kompetens att det motiverar en stdllning som medicinsk specialitet.

Under beredningen av Socialstyrelsens rapport framkom att det fanns
behov av att vissa frdgor som framfor allt rér den kliniska forskarutbild-
ningen och forskningen borde belysas ytterligare innan regeringen kunde
ta stéllning till forslaget. En kompletterande 6versyn har dérfor gjorts
inom Regeringskansliet, vilket resulterat i promemorian Likarnas speci-
alistutbildning och strukturen for de medicinska specialiteterna — Konse-
kvenser for den kliniska forskningen m.m (S2004/8487/HS). I promemo-
rian redovisas de konsekvenser som Socialstyrelsens forslag till ny speci-
alistutbildning for ldkare kan medfora for bl.a. rekrytering till den kli-
niska forskarutbildningen och forskningen.

Rapporten och promemorian bereds for nidrvarande inom Regerings-
kansliet.

Aldrevardsutredningen

En sérskild utredare har, pd regeringens uppdrag, gjort en dversyn av
vird och omsorg for dldre — tio ar efter Adelreformen. Fokus for uppdra-
get dr dldre och andra personer med komplexa, sammansatta och/eller
snabbt foridnderliga vard- och omsorgsbehov. I slutbetinkandet Sam-
manhdllen hemvard (SOU 2004:68), som 6verldmnades till regeringen 1
juni 2004, ldgger utredningen fram tre huvudforslag som avser atgiarder
for att dstadkomma en sammanhallen hemvard med kommunen som hu-
vudman, forstirka likarmedverkan 1 hemvarden samt forbédttra samver-
kan mellan kommun och landsting om den enskildes vard och omsorg.
Forslaget beror alla dldre och andra personer som har sammansatta
och/eller snabbt foridnderliga vard- och omsorgsbehov och som obero-
ende av alder, diagnos eller funktionsnedsittning behover vard och om-
sorg i sin bostad, dvs. savél i ordindrt boende som i sérskilt boende. Be-
tinkandet  bereds  for  ndrvarande inom = Regeringskansliet
(S2004/4930/ST).
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Stdllforetrddarskap och livstestamente

For att kunna tillvarata beslutsoférmogna patienters intressen finns olika
16sningar. Exempel pd sddana 16sningar dr system dédr ndgon gar in som
stdllforetradare for patienten samt s.k. livstestamenten. Kommittén har
foreslagit att det i HSL och LYHS skall inforas ett fortydligande tilldagg.
Av detta skall det framga att i situationer dédr patienten saknar formaga
att ta stédllning till vard och behandling skall hans eller hennes tidigare
viljeyttringar respekteras. Kommittén anser ocksd att formerna for an-
vindningen av vigledande livstestamenten bor utvecklas. Kommittén
konstaterar ocksd att ett system med stéllforetradare for beslutsofor-
mogna patienter borde 6vervigas i en sdrskild utredning.

En sérskild utredning, Utredningen om formyndare, gode mén och for-
valtare (Ju 2002:04) har dérefter haft i uppdrag att utvédrdera 1995 &rs
formynderskapsreform (dir. 2002:55). Utredaren har dven haft i uppdrag
att granska och ta stillning till behovet av &ndringar i regelverket for
gode mén och forvaltare. En sérskild fraga dr om god man, forvaltare
eller ndgon ny form av legal stillforetrddare skall kunna lamna samtycke
till atgérder inom hélso- och sjukvérd, socialtjdnst eller forskning for
personer som pd grund av sjukdom, psykisk storning eller liknande inte
sjalva formér att ge samtycke. En annan frdga &r om, och i sé fall hur,
s.k. livstestamenten kan utgora ett komplement till en legal stillforetrd-
dare vid vard i livets slutskede.

Utredningen overldmnade sitt slutbetdnkande Frdgor om formyndare
och stillforetrddare for vuxna (SOU 2004:112) till regeringen i december
2004. I betidnkandet foreslas bl.a. att en ny lag inférs om stéllféretradare
for vuxna med bristande beslutsforméaga inom hilso- och sjukvarden.
Lagen skall dven behandla vissa nérbesldktade bestdammelser om be-
handlingen i friga om s&dana patienter. Utredningen har dven foreslagit
att om patienten 1 ett livsslutsdirektiv har forklarat att han eller hon inte
onskar rent livsuppehéllande behandling 1 en situation di patienten é&r
oéterkalleligen doende eller befinner sig i ett permanent medvetslost till-
stand, skall forklaringen f6ljas. Forklaringen skall inte anses bindande,
om patienten vid tidpunkten ger uttryck for en annan uppfattning eller
om det dr uppenbart att patienten utgatt fran en forutsittning som inte
forelag eller som &dndrats. Betdnkandet bereds for ndrvarande inom Re-
geringskansliet.

Anviindning av IT-stod inom vard och omsorg

Anvindning av IT-stod dr en av de viktigaste forutsdttningarna for att
kunna mota samhéllets krav pa en tillgidnglig, effektiv och hogkvalitativ
vard och omsorg. Eftersom hélso- och sjukvarden dr en av samhillets
mest informationsintensiva sektorer, har anvéndningen av IT-baserade
verktyg medfort att sdvidl arbetssdtt som administrativa rutiner som kli-
niska tillaimpningar har kunnat utvecklas och férnyas med hjédlp av mo-
dern informations- och kommunikationsteknik. Detta har inneburit stora
vinster for bade medborgare, sjukvardspersonal och huvudman.

Olika IT-baserade tillampningar, sdsom elektroniska patientjournaler,
eRecept och telemedicinska applikationer, utgér 1 dag centrala verktyg
for sjukvéarden. For att det ska gé att utnyttja alla de fordelar som en ra-
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tionell och effektiv IT-anvdndning kan ge, krivs dock en ytterligare ut-
vecklad samverkan 6ver huvudmannagrénserna.

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting har gemensamt ta-
git initiativ till en fordjupad nationell samverkan kring IT-fragorna. 1
overenskommelsen mellan staten och Landstingsforbundet om vissa er-
sattningar till hilso- och sjukvarden for ar 2005 (den s.k. Dagmardver-
enskommelsen) har parterna betonat IT-omradets stora betydelse for att
utveckla hélso- och sjukvarden, samt pekat pa behovet av nationellt ko-
ordinerade satsningar pa detta omrade. Det huvudsakliga syftet med detta
initiativ dr att skapa en langsiktigt héllbar och brett férankrad mélbild for
IT-anvéndningen inom vard och omsorg.

For att forverkliga den 6verenskommelse som tecknats mellan reger-
ingen och Sveriges Kommuner och Landsting har en nationell lednings-
grupp for IT 1 vard och omsorg inréttats. Ledningsgruppen bestar av re-
presentanter pd hog nivd frdn Socialdepartementet, Socialstyrelsen,
Liakemedelsverket, Apoteket AB, Carelink samt Sveriges Kommuner och
Landsting. Ledningsgruppens arbete skall utmynna i en nationell IT-po-
licy for vard och omsorg, dir omraden som &r strategiskt viktiga for
nationellt koordinerade investeringar kommer att identifieras.

God vard i livets slutskede

Socialstyrelsen har tagit fram en kunskapsoversikt om vard och omsorg
om &dldre — God vard 1 livets slut (Socialstyrelsen 2004). Syftet med kun-
skapsoversikten dr att belysa forskningsbaserad kunskap om dldres do-
ende och dod med fokus pd vard och omsorg. Avsikten &r att ge en bred
oversikt som speglar i forsta hand hilso- och sjukvardens, men &ven
socialtjanstens, ansvarsomraden avseende stdd till och vard av éldre
ménniskor 1 livets slutskede. Kunskapsoversikten beskriver kunskaps-
laget ndar det giller vard och omsorg av &ldre i livets slutskede. Den
speglar dven olika attityder till aldrande och dod. Kunskapsoversikten
lyfter fram tre omraden som Socialstyrelsen anser &r strategiskt viktiga
att beakta infor framtiden: vardens och omsorgens organisation (hir be-
hovs samordning mellan olika huvudmén), personalens behov av utbild-
ning och stéd och behovet av forskning och utvecklingsarbete.

6 Kompetensutveckling lyfts fram

Redan vidtagna atgdrder

Att kvaliteten pa vérden i livets slutskede varierar pé olika platser i lan-
det beror bl.a. pa att flera som arbetar inom omradet saknar adekvat ut-
bildning.

Kommittén anser att kontinuerlig fortbildning och handledning skall
erbjudas all personal som arbetar med palliativ vard. Mal {6r gemensam
kompetensutveckling bor utarbetas och formuleras genom samverkans-
avtal mellan kommuner och landsting samt privata vardgivare.

Det stér varje ldrosdte fritt att anordna de vidareutbildningar som ar-
betsgivare och/eller studenter efterfrdgar. For arbetsgivarna finns dven
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mojligheten att inom ramen for de regler som finns f6r uppdragsutbild-
ning vid universitet och hégskolor (SFS 2002:760) kopa den efterfragade
utbildningen av respektive larosite.

Det kan konstateras att kommuner och landsting redan bedriver en om-
fattande verksamhet for personal- och kompetensutveckling. Utover
dessa insatser har regeringen under senare ir vidtagit en rad atgérder i
syfte att underlétta rekrytering av personal i framtiden och for att hoja
personalens kompetens.

Under aren 1997-2002 genomfordes Kunskapslyftet, som gav 800 000
personer mojlighet att stirka sin kompetens framst pd gymnasieniva.
Denna mogjlighet utnyttjades 1 hog grad av personer som hade eller hade
haft anstédllning inom vard och omsorg. Antagningen till sjukskoterskeut-
bildningen har utékats med 1200 platser och det har inforts specialistut-
bildningar. I propositionen Kunskap och kvalitet — elva steg for utveck-
ling av gymnasieskolan (prop. 2004/05:140) foresléar regeringen atgirder
for att hoja kvaliteten pa de yrkesinriktade programmen genom bl.a. en
battre koppling till arbetslivet.

I propositionen Nationell handlingsplan for utveckling av hélso- och
sjukvarden (prop. 1999/2000:149) lyfts behovet av 6kad medicinsk kom-
petens fram. Bl.a. klargors att det avtal om utvecklingsinsatser som staten
slutit med Landstingsforbundet och Svenska Kommunférbundet inom
ramen for handlingsplansarbetet bor skapa forutsdttningar for att hoja
kvaliteten pa sévil medicinska insatser som omvardnad och rehabiliter-
ing i sdrskilt boende och i hemsjukvérden. Detta sker genom att en dkad
andel av de anstdllda far adekvat vardutbildning, att fler personer med
hogskoleutbildning anstélls och att fler sjukskoterskor erbjuds mojlighet
att fordjupa sin medicinska kompetens.

Som en foljd av den nationella handlingsplanen bildades &r 2002
Familjemedicinska institutet (Fammi). I Fammis verksamhet har bl.a.
ingétt att tillsammans med landstingen utarbeta ett forslag till struktur for
kompetensutveckling inom landstingens primérvérd. Processen mot att
utveckla teamgemensam fortbildning har initierats.

Regeringen har ddrutover initierat en rad atgérder nér det géller utbild-
ning for vardpersonal. En yrkesutbildningsdelegation har tillsatts som
skall vara rddgivande at regeringen och skolmyndigheter i yrkesutbild-
ningsfragor. Hogskoleverket har gjort en 6versyn dver den sociala om-
vardnadsutbildningen och socionomutbildningen. Arbetsmarknadsstyrel-
sen har genomfort kompletteringsutbildningar for personer med utldndsk
hogskoleutbildning och utbildning péd gymnasial nivd. Inom ramen for
denna satsning har sérskilt invandrares mdjligheter att komplettera ut-
bildning inom véirdomrddet uppmirksammats. Regeringen genomfor
ocksa under perioden 1 juli 2004-31 december 2005 en utbildningssats-
ning som innebér att sammanlagt 6 000 personer skall fa mojlighet att
kombinera studier och arbete.

Socialstyrelsen har utifrin kommunernas personalstatistik pavisat att
40 procent av omvardnadspersonalen saknar formell yrkesutbildning for
sitt arbete. Mot denna bakgrund gav regeringen 1 juli 2002 i uppdrag till
tio statliga myndigheter att utarbeta en gemensam plan for kompetensfor-
sOrjning inom kommunernas vard och omsorg om &ldre. Uppdraget re-
dovisades 1 juni 2004 i rapporten Investera nu! Handlingsplan f6r kom-
petensforsorjning inom vard och omsorg. I rapporten foresldr myndighe-
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terna att tio mal och tio atgirder laggs fast i en tioarig handlingsplan som
skall stodja investeringar i béttre arbetsmiljo och kompetens. Rapporten
bereds for ndarvarande inom Regeringskansliet.

Regeringens satsning — Kompetensstegen

Vilfiardspolitikens mal &r att alla dldre med behov av hjélp och stod skall
erbjudas vard och omsorg av god kvalitet. Regeringen beslutade den
18 november 2004 att tillsdtta en kommitté med uppgift att utveckla
principer och utarbeta strategier for stod till kommunerna for kvalitetsut-
veckling inom den kommunala varden och omsorgen om &dldre genom
kompetensutveckling for personalen (dir. 2004:162). Kommittén har an-
tagit namnet Kompetensstegen (S 2004:10). Under &ren 2005-2007 har
drygt en miljard kronor avsatts till satsningen. Utgangspunkten &r att ge-
nom idéer, rdd och stdd inspirera och uppmuntra till utdkat kvalitets-
arbete genom kompetensutveckling for personalen inom varden och om-
sorgen om &ldre. I fokus stdr kompetensutveckling for personalen, men
satsningen kommer dven att omfatta andra kvalitetshdjande insatser.

Exempel pa insatser som satsningen kommer att omfatta &r:

— arbetsplatsforlagd utbildning

— validering av faktisk kompetens

— utveckling av utbildning anpassad till dldreomsorgens fordndrade och
framtida behov

— metoder for att synliggora karridrvagar

— utvecklande av nya utbildningsmoment

— anvéndandet av IT

— ledarskapsutveckling

— handledarutbildning

— arbetsorganisatoriska reformer inom omraden som logistik och team-
bildning

— de dldres och personalens mojligheter till inflytande och delaktighet.

I det hdr sammanhanget finns det skél att peka pa att behovet av kom-
petensutveckling naturligtvis dven giller den palliativa varden. Eftersom
allt fler svért sjuka och déende vérdas 1 sédrskilda boendeformer eller or-
dinért boende med hemtjénst stills det stora krav pa hog kompetens 1 den
kommunala vérden och omsorgen.

7 Fortsatt frimjande av utvecklingen

Regeringens bedémning: Utvecklingen av varden i livets slutskede
bor framjas med utgdngspunkt fran uppfoljning och utvérdering av
den utveckling som pagér.

Regeringen avser att ge Socialstyrelsen i uppdrag att frimja utveck-
lingen av varden i livets slutskede i1 landsting och kommuner och att
till regeringen redovisa en bedomning av denna utveckling.

Kommitténs forslag: Forslaget 6verensstimmer i huvudsak med re-
geringens bedomning.
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Remissinstanserna: Manga remissinstanser anser att det skulle vara
positivt om Socialstyrelsen fick 1 uppdrag att folja upp utvecklingen av
den palliativa varden.

Skilen for regeringens bedémning: | dag lever vi lange 1 Sverige och
allt fler dor vad som brukar kallas den l&ngsamma doden. Enligt kom-
mittén star hjéart- och kirlsjukdomar for 6ver hilften av dodsorsakerna
medan tumdrsjukdomar star for knappt en fjardedel. Den medicinsk-tek-
niska utvecklingen har medfort att allt fler personer med cancersjuk-
domar kan botas. Trots detta 6kar antalet dodsfall i cancer, bl.a. beroende
pa att medellivslangden i befolkningen okar.

Milet att kunna erbjuda alla déende en god palliativ vard ar fortfarande
langt ifrdn uppnatt. Ambitionen maste vara att sddan vard kan ges obero-
ende av var man bor och vilken diagnos man har och inte endast inom
sdrskilda enheter for palliativ vard. Den palliativa virden bor dérfor in-
tegreras 1 all vard i livets slutskede.

For att kunna forverkliga malet kriavs vil utbildad personal och upp-
byggnad av kunskap genom forskning och utvecklingsarbete. Det krdvs
dven insatser for att forbittra kvaliteten pd varden i livets slutskede
overlag och for att 4stadkomma en jimnare kvalitet pa varden i olika de-
lar av landet. En ytterligare forutséttning dr en god vardorganisation, vil-
ket dr ett ansvar for sjukvardshuvudméannen.

Regeringen forutsdtter att huvudménnen skapar palliativa team 1 den
utstrackning det finns behov av dem samt utvecklar lokala vardprogram
for vard i livets slutskede.

Det &r savél regeringens som huvuddelen av remissinstansernas upp-
fattning att de bestdmmelser i form av lagar, férordningar och allménna
rdd som behovs for att skapa forutséttningar for att ge en god vard i livets
slutskede for alla i Sverige redan finns pa plats. Vad det nu handlar om &r
att leva upp till dessa. Flertalet av kommitténs forslag kréver sdledes inga
lagéndringar utan &r av den karaktédren att huvudméinnen redan i dag kan
arbeta for att forbéttra den palliativa varden. Flera av kommitténs forslag
har ocksé redan tillgodosetts genom initiativ av regeringen eller av de
olika huvudménnen.

Som regeringen konstaterat har en méngd atgérder vidtagits och initie-
rats under senare ar som direkt paverkar varden i livets slutskede. Detta
framgar ocksa pé ett tydligt sétt i kommitténs betdnkande. P4 flera hall i
landet pagar ett framgéangsrikt strategiskt utvecklingsarbete inom varden
1 livets slutskede. Regeringen anser att den kunskapsoversikt och de re-
sonemang som aterfinns i kommitténs slutbetdnkande &r och har varit av
mycket stort viarde 1 den starka och tydliga positiva utveckling av den
palliativa varden som har paborjats. Detta arbete dr dock langt ifran fir-
digt, det krdvs fortsatt utvecklingsarbete for att komma till rdtta med
kvarvarande kvalitetsbrister och det ar darfor viktigt att utvecklingen
inom omradet foljs upp och utvérderas.

Regeringen avser att ge Socialstyrelsen i uppdrag att framja utveck-
lingen av varden i livets slutskede i landsting och kommuner och att till
regeringen redovisa en bedomning av denna utveckling. I Socialstyrel-
sens uppdrag skall det ingd att inventera och sammanstélla den kunskap
om god palliativ vard som finns 1 landet. Socialstyrelsen skall dven pre-
sentera goda exempel pé hur en god vérd i livets slutskede kan bedrivas.
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Detta arbete skall ske i samrdd med foretrddare for huvudméinnen och
berdrda professioner.

Vidare skall Socialstyrelsen folja utvecklingen av huvudminnens ska-
pande av palliativa team samt huvudménnens utveckling av lokala vard-
program for vérd 1 livets slutskede.

Inom ramen for sitt uppdrag att i samrdd med Sveriges Kommuner och
Landsting utarbeta nationella kvalitetsindikatorer skall inga att utarbeta
kvalitetsindikatorer dven for den palliativa vérden. Indikatorer som
speglar den patientupplevda kvaliteten och omvardnadsindikatorer bor
vara sdrskilt viktiga i detta sammanhang. Dessa bor utga fran en gemen-
sam etisk plattform for den palliativa varden. WHO:s definition av palli-
ativ vard, de grundldggande principerna for hélso- och sjukvéarden (mén-
niskovirdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen samt kostnads-
effektivitetsprincipen) samt Livsuppehdllande dtgédrder 1 livets slutskede
(Allmédnna rad fran Socialstyrelsen 1992:2) bor ligga till grund for utar-
betandet av de nationella kvalitetsindikatorerna. Arbetet skall ske i sam-
verkan med kommuner och landsting och @ven andra organisationer bor
beredas tillfdlle att delta i detta arbete. Resultaten fran de Genombrotts-
projekt som Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet har
genomfort bor kunna vara till stor nytta i detta arbete. Ett viktigt led i det
projektarbetet har varit att ta fram underlag for hur man skall kunna méta
vardens kvalitet och metoder for hur man skall kunna forbéttra den.

For detta dndamal avser regeringen att avsidtta 1,5 miljoner kronor ar
2005.

Hosten 2004 bildades Nationella radet for palliativ vard. Radet &r en
multiprofessionell paraplyorganisation for palliativa féreningar och nét-
verk. Radet har bl.a. som uppgift och mal att verka fér en samordnad
vard enligt WHO:s definition av palliativ vard, utgoéra ett nationellt fo-
rum for utbyte av idéer och information i fragor som ror palliativ vard
samt sprida information om palliativ vérd till professionen och allmén-
heten. Regeringen avser att stodja Nationella radet for palliativ vard med
500 000 kronor ar 2005.
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Sammanfattning av slutbetinkandet D6den angér
oss alla — virdig vard vid livets slut (SOU 2001:6,
betdnkandets egen sammanfattning)

Kommittén har arbetat Gppet och utétriktat och har utover litteratur-
studier gjort omfattande besok vid olika verksamheter runt om i landet
for att inhdmta kunskaper och synpunkter pa varden frdn savél olika
professioner som patienter. Kommittén har ocksa anordnat hearings och
deltagit 1 Bok- och biblioteksmédssan med vélbesokt monter och
seminarium under hosten 1999. Kommittén utlyste pa méissan en
skrivartdvling for ungdomar. Kommittén véande sig ocksa till allménheten
med en enkit med frdgor om hur de tror att vérden i livets slutskede
fungerar i dag samt vad de skulle vilja paverka eller ha inflytande Gver
om de sjédlva eller ndgon nirstdende skulle bli obotligt sjuk. Endast en av
de tre frigorna hade fasta svarsalternativ. Narmare 1500 personer i olika
aldrar besvarade enkédten under hosten 1999.

Svaren pa en frdga om vad man helst skulle vilja paverka eller ha
inflytande 6ver om man sjdlv blir obotligt sjuk fordelade sig huvud-
sakligen pa ”Att fa vilja var jag vill d6” — "helst hemma”, ’Behandlingen
(smértlindring, ldkemedel), ”"Bemoétandet” (mer respekt och empati).
Motsvarande svar pd en frdga om vad man skulle vilja paverka eller ha
inflytande 6ver om man sjdlv &r eller blir nérstdende till ndgon som &r
obotligt sjuk var: ”Att mina nérstdende far vilja var varden skall ske” —
“helst hemma”, ”Att jag far vara delaktig i planeringen av varden”, ”Stod
och avlastning, mindre ansvar for anhoriga”.

Under varen 2000 anordnade kommittén sju regionala konferenser och
sex Oppna hus samt deltog i Sollentunamédssan med en monter.
Kommittén har dven latit framstdlla en uppskattad kortversion av
videofilmen Leva tills man dor. Alla 1 kommittén har dédrutover med-
verkat 1 ett stort antal konferenser och seminarier savil nationellt som
internationellt. Ett delbetdnkande — D6den angar oss alla — vérdig vérd
vid livets slut (SOU 2000:6) utsdndes under varen 2000 pa informell
remiss. Till delbetdnkandet framtogs en bilaga — utveckla kvaliteten i den
palliativa varden.

Kommittén har kunnat konstatera att varden i livets slutskede ar ett
omrade inom vilket det radder stora brister. Bristerna giller framforallt
medicinska insatser, bemdétande, information och stdd till nérstaende.
Forskning och utbildning 1 palliativ medicin dr ocksd svagt utvecklade
omraden i Sverige. Samtidigt bedrivs pa ett fortjanstfullt sétt, pA ménga
hall i landet, mycket aktivt utvecklingsarbete. Det finns kunskap och
goda lokala exempel, som genom massiva utbildnings- och informa-
tionsinsatser kan utgora bas for en "ny” samverkan, si att gemensamma
mal kan utvecklas och inforas i hela landet. Den kunskap som finns i dag
maste samordnas for kunskapsbildning och utveckling av den palliativa
varden. Ett resurstillskott for bl.a. utbildning och forskning dr ocksé
nodviandigt.

Kommitténs huvudforslag om att alla ménniskor i livets slutskede skall
tillforsékras en palliativ vard pa lika villkor 1 hela landet stods av alla
remissinstanser som svarat pd kommitténs delbetinkande. Flertalet
remissinstanser anser att delbetdnkandet pé ett fortjanstfullt sitt behand-
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lar svara och angeldgna fragor. De positiva omdomena 6verviger de
kritiska. Sévidl remissvaren som synpunkterna fran konferenserna samt
frén allménheten har legat till grund for kommitténs arbete med
slutbetdnkandet. Avsikten med kommitténs arbetssétt har varit att bredda
den demokratiska processen i samband med det offentliga utrednings-
védsendet.

Kommittén vill med sitt slutbetdnkande ldmna forslag om en god vard
1 livets slutskede. Betidnkandet behandlar dock inte alla aspekter som é&r
forknippade med denna vard. Vissa specifika fragor har av tidsskél inte
tagits upp. Hit hor neonatal vard och sjdalvmord; tva angeldgna omréden
som &dr forknippade med en ldng rad etiska problem. Enligt kommitténs
direktiv har heller inte frdgor om eutanasi tagits upp. Liakemedelsfragor
och sd kallade komplementédra behandlingar (alternativmedicin) berérs
inte heller dd@ kommittén under hand fatt besked om att Socialstyrelsen
tar upp dessa fragor i de allménna riktlinjer for varden i livets slutskede
som &r under utarbetande.

Vidare har kommittén avstatt fran att foreskriva hur lagen (1962:381)
om allmén forsdkring och lagen (1988:1465) om ersittning och ledighet
for narstdendevard bor dndras da sddana dndringar medfor lagtekniska
foljdkonsekvenser som kommittén inte har haft mojlighet att 6verblicka.

En beskrivning av var, av vad och hur vi dor i Sverige ges i kapitel 1. I
kapitel 2 behandlas de etiska utgdngspunkterna for den samverkan som
en god vard 1 livets slutskede krdver. Kapitel 3 innehdller kommitténs
overviaganden och forslag till hur vérden i livets slutskede kan forbéttras.
Kostnader och konsekvenser behandlas i kapitel 4.
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Forteckning 6ver remissinstanserna

Svea hovritt, Kammarritten i Goteborg, Riksforsakringsverket, Social-
styrelsen, Statens beredning for utvdrdering av medicinsk etik,
Handikappombudsmannen, Barnombudsmannen, Lénsstyrelsen i Stock-
holms lén, Lénsstyrelsen i Dalarnas lidn, Skolverket, Hogskoleverket,
Vetenskapsradet, Karolinska Institutet, Véxjo universitet, Karlstads
universitet, Umed universitet, Integrationsverket, Botkyrka kommun,
Sollentuna kommun, Stockholms kommun, Soéderkdpings kommun,
Gnosj6 kommun, Gotlands kommun, Helsingborgs kommun, Malmé
kommun, Laholms kommun, Bords kommun, Go&teborgs kommun,
Gotene kommun, Karlstads kommun, Orebro kommun, Stockholms lins
landsting, Landstinget Sormland, Landstinget i Jonkopings lédn,
Landstinget Blekinge, Landstinget Halland, Vistra Gotalandsregionen,
Orebro lins landsting, Visterbottens ldns landsting, Norrbottens ldns
landsting, Cancerfonden, Pensiondrernas Riksorganisation, Sveriges
Pensiondrsforbund, Svenska kommunforbundet, Landstingsférbundet,
Patientndmnden i Halland, Afasiférbundet i Sverige, De Handikappades
Riksforbund, Handikappforbundens samarbetsorgan, Trossamfundet
Svenska kyrkan, Sveriges Kristna Rad, Judiska forsamlingarnas
centralrdd, Akademiska sjukhuset i Uppsala, Universitetssjukhuset i
Linkoping,  Visterviks  sjukhus,  Akademikerforbundet  SSR,
Distriktslakarforeningen,  Distriktsskoterskeforeningen,  Forbundet
Sveriges Arbetsterapeuter, Riksforeningen for medicinskt ansvariga
sjukskoterskor, Svenska  kommunalarbetareférbundet, Svenska
Lakaresédllskapet, Sveriges kommunaltjinstemannaférbund, Sveriges
lakarféorbund, Sveriges psykologforbund, Vardforbundet, Svensk
forening for allmdnmedicin, Sveriges begravningsbyriers forbund,
Statens medicinsk-etiska rdd, Stephan Bladh, Humanisterna, Riks-
forbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, Svensk sjuk-
skoterskeforening och Demensforbundet.
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Utdrag ur protokoll vid regeringssammantrdade den 26 maj 2005

Narvarande: Statsministern Persson, statsrdden Ringholm, Freivalds,
Sahlin, Pagrotsky, Ostros, Messing, Y. Johansson, Bodstrom,
Sommestad, Karlsson, Andnor, Nuder, M. Johansson, Hallengren,
Bjorklund, Holmberg, Jamtin, Osterberg, Orback

Foredragande: Statsrddet Y. Johansson
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