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Europaradets ministrar utifran villkoren i artikel 15.b av Europaradets stadgar.

Med utgangspunkt i att malet for Europaradet &r att uppna storre enighet mellan
medlemmarna och att detta mal kan nas bland annat genom att infoéra gemensamma
regler inom halsovardsomradet.

Paminnande om att artikel 11 i European Social Charter om ratten till skydd for
hélsa och att artikel 3 i Konventionen om manskliga rattigheter och biomedicin
(ETS No. 164) kraver att kontrakterande parter erbjuder jamlik tillgang till halso-
och sjukvard av lamplig kvalitet. Artikel 4 kraver att varje intervention inom halso-
och sjukvardsomradet, inklusive forskning, maste utforas i dverensstaimmelse med
relevanta professionella aligganden och standards. Artikel 10 betonar var och ens
ratt att fa tillgang till all information om hans eller hennes halsotillstand.

Erkannande att Halso- och sjukvarden ska vara patientorienterad och att det ocksa
ar nodvandigt att medborgarna ska delta i beslut rérande sin sjukvard.

Paminnande om allt enligt Rekommendation No. R (2000) 5 angaende
utvecklingen av strukturer for medborgar- och patientmedverkan i beslutsprocesser
inom sjukvarden.

Overtygelsen om respekten och skyddet av vardigheten for en terminalt sjuk eller
doende person medfor att &ndamalsenlig vard i en passande omgivning ska
tillhandahallas for att mojliggora att han eller hon far en vardig dod.

Paminnande om Rekommendation 1418 (1999) fran Parlamentet om manskliga
rattigheter och vardighet for den terminalt sjuka och déende liksom om

Rekommendation No R (89) 13 om organisation av multidisciplinar vard for
cancerpatienter.

Erkannande behovet av att den palliativa varden behover utvecklas ytterligare i de
europeiska landerna.

Aberopande Poznandeklarationen fran 1998 om palliativ vérd i Osteuropa.

Erkannande att ratten till sjukvard syftar till att ge patienten storsta mojliga kéansla
av vélbefinnande, oberoende av varje slag av sjukdom eller handikapp och
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alder, etnicitet, ekonomisk eller social stallning.
Beaktande att ett vaxande antal manniskor ar i behov av palliativ vard.

Beaktande att skillnader i tillganglighet och kvalitet av palliativ vard i Europa
behover 16sas genom 6kad samverkan mellan lander.

Medvetna om att palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av patienter med avancerad,
progressiv sjukdom med malet att lindra smérta och andra symptom och att erbjuda
psykologiskt, socialt och andligt/existentiellt stod.

Medvetna om att malet for palliativ vard &r att uppna hogsta mojliga livskvalitet for
patient och narstaende.

Medvetna om att palliativ vard syftar till att hjalpa man, kvinnor och barn vid
avancerad, progressiv sjukdom att uppna basta mojliga livskvalitet vid livets slut
och varken syftar till att paskynda eller uppskjuta doden.

Beaktande att palliativ vard bejakar livet och ser doendet som en normal process
utan hopploshet eller fatalism.

Beaktande att palliativ vard ar en integrerad del av halso- och sjukvarden och en
omistlig del av medborgarnas rétt till sjukvard och det ar darfor varje regerings
ansvar att garantera att palliativ vard ar tillganglig for alla som behover det.

Beaktande att det &r nodvandigt att fortsatta med utvecklingen av human vard med
hog kvalitet i syfte att gora den till en sjalvklar del av varden i livets slutskede.

Beaktande att alla manniskor som narmar sig livets slutskede dnskar att bli vardigt
behandlade av sjukvardspersonal och att fa professionell uppmarksamhet for att
uppratthalla vardighet och oberoende, lindra symtom och f& maximal omvardnad.
Erkannande att palliativ vard, liksom all sjukvard, bor vara patientorienterad, styrd
av patientens behov, beakta hans eller hennes varderingar och 6nskemal, och att
vardighet och autonomi &r centrala fragor for patienter som behover palliativ vard.

Rekommenderar att medlemsstaternas regeringar:
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antar policies, lagstiftning och andra nodvéndiga atgarder for ett
sammanhangande och omfattande nationellt ramverk for palliativ vard

beaktar, dar det ar lampligt, de atgarder som presenteras i Appendix till denna
Rekommendation, med hansyn tagen till nationella omstandigheter

stoder internationellt samarbete mellan organisationer, forskningsenheter och
andra som &r aktiva inom palliativ vard

stoder en aktiv malinriktad spridning av dessa rekommendationer och den
forklarande texten i Gversattning, dar sa ar lampligt.
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Foto: Laszl6 Valuska, Ungern

Appendix till rekommendationerna Rec (2003)24

Allmanna Overvaganden

I manga lander laggs en stor del av halso- och sjukvardens kostnader pa
manniskornas sista ar i livet och trots detta far patienterna inte den vard som &r
mest lamplig utifran deras behov.

Palliativ vard avser inte nagon specifik sjukdom utan omfattar perioden fran
diagnos av langt framskriden sjukdom till slutet av sorgearbetet. Tiden kan variera
fran ar till veckor och ibland dagar. Det &r inte synonymt med terminalvard eller
vard i livets slutskede men innefattar den varden.
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Det &r av avgorande intresse for medlemsstaterna att skapa ett klimat dar palliativ
vard erkanns som viktig.

Allméanheten inklusive patienter och narstdende behover informeras avseende
vikten av palliativ vard och vad den kan erbjuda.

Flera nyligen genomforda studier med uppgifter fran 35 lander i Europa har visat
pé skillnader mellan landerna nar det galler palliativ vérd. Det galler variation
avseende kostnader, organisation av varden samt den palliativa vardens plats inom
varden som helhet. Vidare skillnaden i kulturella och etiska forhallanden; rollen for
de nationella organisationerna/féreningarna och det internationella samarbetet for
utvecklingen av palliativ vard, tillgang till morfinpreparat samt personalens
utbildning och utveckling.

I. Vagledande principer

Palliativ vard ska vara baserad pa av Europaradet foreslagna varderingar:
manskliga rattigheter och patientens rattigheter, ménsklig vérdighet, socialt
sammanhang, jdmlikhet, solidaritet, konens lika mojligheter, deltagande och
mojlighet att vélja.

Den palliativa varden omfattar foljande:

- Symtomlindring

- Psykologiskt, andligt/existentiellt och k&nsloméssigt
stod

- Stod till narstaende

- Stdd i sorgearbetet

Féljande principer stodjer rekommendationerna:

1. Palliativ vard &r en viktig och integrerad del av hélso- och sjukvarden. Villkor
for dess utveckling och integrering ska inlemmas i den nationella planeringen
for halso- och sjukvarden.

2. Utifran behov, utan drojsmal och pa en optimal vardniva ska varje person i
behov av palliativ vard fa tillgang till detta.

3. Malet &r att uppna och uppratthalla basta majlig livskvalitet for patienten.
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10.

Den palliativa véarden efterstravar att hantera fysiska, psykiska och andliga/
existentiella fragor forknippade med langt framskriden sjukdom och darfor
kravs det samordnade insatser fran ett valutbildat och val finansierat,
interdisciplinért och multiprofessionellt team.

Akuta problem ska behandlas enligt patientens 6nskemal men ska lamnas
obehandlade, om patienten sa 6nskar, alltmedan den bast tankbara palliativa
varden ska fortsatta att erbjudas,

Tillgangligheten till den palliativa varden skall baseras pa behov och ska inte
paverkas av diagnos, bostadsort, socioekonomisk stallning eller andra
forhallanden.

Utbildning i palliativ vard skall inga i utbildningen av all halso- och sjukvards
personal.

Forskning med malet att 6ka vardkvaliteten skall initieras. Alla vardinsatser
skall i gorligaste man bygga pa forskningsresultat.

Tillrackliga resurser ska tillforas den palliativa varden.

Som i samtliga sektorer av halso- och sjukvarden ska all vardpersonal
involverad i palliativ vard respektera patienternas rattigheter i
Overensstdimmelse med sina professionella skyldigheter och riktlinjer och i
detta sammanhang agera for patientens bésta.

. Vardutbud

Palliativ vard ar interdisciplinar och multiprofessionell vard som ser till
patientens behov utan att férsumma de informella vardgivarna sasom de
narstaende.

Vardutbudet ska vara mangfacetterat och erbjuda en variation av utbud som
hemsjukvard, sluten vard i darfor avsedda enheter, dagvard och poliklinisk
verksamhet, akut vard och véaxelvard. Dessa vardformer ska vara heltickande
och adekvata till halso- och sjukvardens organisation och ta hansyn till
patientens behov och 6nskemal.

Narstaende ska stodjas i sin vard av den sjuke och ska inte dsamkas sociala
motgangar som att forlora arbetet pa grund av vard av narstaende. En formell
ratt till ledighet for vard ar 6nskvard.

All personal involverad i varden av en patient med langt framskriden sjukdom
ska ha latt tillganglighet till specialist om och nér de behdver det.
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1.

Specialiserad palliativ vard ska vara tillganglig for alla patienter som &r i
behov av detta.

Pa nationell niva bor det finnas en klar ansvarsfordelning for att utveckla och
samordna den palliativa vardens utbud. Tillskapandet av regionala natverk &r
ett bra sétt att nd detta mal.

Patienten ska utan ekonomiskt avbrack garanteras tillgang till
avlastningsplats. Finansiella och andra atgérder ska vara sadana att kontinuitet i
den palliativa varden &r garanterad och anpassad till patientens behov.

Det ska finnas tillrackligt med avlastningsplatser for att, vid vard i hemmet,.
erbjuda tillfallig avlastning nar narstdende sa behover,

I. Policy och organisation

Den palliativa varden ska vara en integrerad del av ett lands héalso- och
sjukvard och darmed beaktas i till exempel vardprogram for cancer, AIDS eller
geriatrik.

Regeringar bor gora en analys avseende behov av utbud, av personal med olika
kompetens och for uthildning av olika yrkesgrupper (inklusive volontérer).
Med behovsanalysen som grund behdver nationella eller regionala organ, i
nara samarbete med professionerna, patienter och narstaende, ta fram och
inféra mangfacetterade och andamalsenliga strategier for palliativ vard.

Som en del av denna strategi ska regeringen identifiera legala, sociala,
ekonomiska, kulturella administrativa och/eller fysiska hinder for patienter att
ta del av det palliativa vardutbudet. Initiativ och forslag ska genomforas for att
minska dessa hinder vilkaofta leder till ojamlikheter.

Lagstiftning ska géra morfinpreparat och andra mediciner tillgangliga i olika
former och doser for medicinskt bruk. Radslan for missbruk far inte hindra
tillgang till nédvéndig och effektiv medicinering. Lander kan behdva dvervaga
om detta fordrar ny lagstiftning eller tillégg till existerande lagstiftning.

Det rekommenderas att det bade pa nationell, regional och lokal niva skapas
interdisciplinara grupper eller rad dgnade at palliativ vard och som involverar
patienter, narstaende och andra for att vidmakthalla den sociala och politiska
uppmérksamheten. Foretradesvis ska grupperna samverka med regeringar och
andra myndigheter for att kunna tillampa de nédvandiga strategierna.
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7.

10.

For att underlatta kontrollen av den palliativa vardens kvalitet ar det
nodvandigt att skapa ett enhetligt sk. ”mini data set” (MDS) atminstone pa
nationell niva.

Det ar vasenligt med jamlikhet. Darfor ska speciell uppmarksamhet riktas mot
palliativ vard till sarskilt utsatta grupper (exempelvis fangar med
inlarningsproblem, hemldsa, flyktingar) samt kulturella och etniska skillnader
relaterade till patientens behov. Speciell uppmérksamhet ska &gnas palliativ
vard for barn.

Professionella vardare har ratt till en anstandig 16n och uppskattning for sin
kompetens och sitt utférda arbete.

En arlig nationell rapport Gver den palliativa vardens organisation och
verksamhet ska publiceras.

V. Kvalitetsforbattringar och forskning

1.

Definition och inférande av kvalitetsindikatorer som utvérderar samtliga
dimensioner av den palliativa varden ur patientens perspektiv ska uppmuntras.
Kliniska, praktiska riktlinjer, om mdjligt evidensbaserade, ska utvecklas
systematiskt med beaktande av patientsynpunkter.

Kontinuerlig aterkoppling i form av kvalitetsrevision utgér en viktig kontroll
av verksamheten.

Aven om vetenskaplig forskning inom palliativ vard utgor speciellt angelagna
etiska problem ska den medicinska verksamheten och behandlingen utvarderas
genom att anvanda erk&nda kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga metoder.
Fokus for sadana studier bor vara patientrelaterade.

Forskningssamarbete pa bade nationell och europeisk niva bor uppmuntras

Ett nationellt och regionalt organ ska skapas for att samla in, vardera och
sprida tillforlitlig information om utvecklingen och kvaliteten inom den
palliativa varden.
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V. Utbildning och fortbildning

1. Det akademiska erkannandet av palliativ vard ar vésentligt bade for forskning
och for utbildning

2. Palliativ vard ska inga i all grundutbildning for lakare och sjukskoterskor.
Standardiserade laroplaner ska inféras liksom fortbildning samt
utbildningsprogram for specialister i palliativ vard.

3. Internationellt samarbete avseende utbildning ska uppmuntras exempelvis
genom att uppratta ett register dver samtliga palliativa enheter som dnskar delta
i utbytesprogram.

4. Alla yrkesgrupper involverade i den palliativa varden liksom de icke
professionella ska ha tillracklig kompetens for sina uppgifter; de ska pa alla
nivaer av sin utbildning fa konkret insiktsfull och kulturellt adekvat
undervisning i palliativ vard.

5. Uthildningen skall vara sdval mono- som interdisciplinar.

6. Utbildningsinsatser skall regelbundet foljas upp exempelvis genom
handledning.

7. Referenscentra (kompetenscentra) ska sattas upp nationellt for utbildning och
fortbildning i palliativ vard.

8. Idealt ska det finnas tre uthildningsnivaer for professionen: basal, intermediar
och avancerad.

9. Det rekommenderas att landerna ska agna sarskild uppmarksamhet at att
uthilda allméanheten om alla vasentliga aspekter av palliativ vard.

10. De orattvist negativa forestallningarna om morfin hos patienter, narstaende,
professionen samt allménheten bor rattas till. De viktigaste skillnaderna mellan
morfin for medicinskt bruk och risken fér missbruk ska betonas bade i
kampanjer riktade till allménheten och i utbildning av olika yrkesgrupper.

V1. Familjen

1. Malet och grunden for att hjalpa de som finns nara patienten (oftast

familjemedlemmar) ar att anvanda och utveckla deras formaga att ge
emotionellt och praktiskt stod till patienterna, att anpassa sig till processen och
att hantera sorg och forlust. Speciell uppmarksamhet maste &gnas at att
forebygga och behandla utmattningsdepression.
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VII. Kommunikation med patient och narstaende

1. Den palliativa varden kraver ett klimat, ett forhallningssatt och en
patient/vardgivarrelation som uppmuntrar 6ppenhet kring information till
patient och narstaende.

2. Professionen ska ta i beaktande i vilken omfattning patienterna énskar bli
informerade om sitt tillstand, i detta sammanhang ska de kulturella skillnaderna
uppmarksammas.

3. Professionen ska anpassa sattet pa vilket de ger information till patienterna
med hé&nsyn tagen till de kdnslomé&ssiga och kognitiva hinder som ofta
forknippas med en avancerad och progressiv sjukdom.

4. Dar barn ar inblandade, antingen for att de sjalva ar sjuka eller for att en
foralder ar sjuk, ska kommunikationen anpassas till deras behov.

VIII. Teamet, teamarbetet och vardplanering

1. Palliativ vard &r en interdisciplinar och multiprofessionell verksamhet som
oftast inkluderar en l&kare och en sjukskoterska och andra professionella med
nodvandig kompetens for att svara mot patientens och de narstaendes fysiska,
psykologiska och andliga/existentiella behov. Dessa teams verksamhet ska
underlattas.

2. Beslutsfattandet, speciellt att ta fram, folja upp och regelbundet ompréva de
individuella vardplanerna ska delas mellan patient, narstaende och teamet nar
detta ar lampligt och stammer med patientens onskemal. Lamplig
kommunikation mellan olika engagerade verksamheter (kurativt syftande vard
och lindrande/palliativ vard) ska vara sakerstalld.

3. Volontérer kan utgora en viktig del av teamet. De tar inte 6ver det
professionella arbetet utan bidrar med egen kompetens. Att starta verksamhet
med volontérer liksom rekrytering av volontarer ska uppmuntras.

4. Alla teammedlemmar ska vara kompetenta i sina roller och vara medvetna om
saval sina egna som andras mojligheter och begransningar.
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5. Att erhalla samstammig information fran olika vardgivare ar avgérande for
patient och narstaende. Optimalt informationsflode mellan vardgivare ar viktigt
for att undvika missforstand och motsagelser. Det ar tillradligt att utse en
ledande koordinator, beroende pa omstandigheterna en av de patientansvariga
lékarna.

6. All kommunikation mellan professionella som rér patient och narstaende ar
foremal for tystnadsplikt med full respekt for patientens ratt till medicinsk
sekretess och de narstaendes ratt till avskildhet.

7. Palliativ vard &r vanligtvis mycket givande men det kan ocksa var mycket
kravande. Att ta omhand vardare ar darfor en viktig del av palliativ vard. Detta
bor speciellt beaktas i arbetsmiljén genom sarskilda riktlinjer for dem som

arbetar i palliativ vard.
l.

I X. Sorgearbete

1. Stdd i sorgearbetet ska erbjudas de som &r i behov av detta.

2. Alla yrkesgrupper som arbetar med palliativ vard ska vara uppmarksamma pa
tecken pa komplicerat eller stort sorgearbete. Stod i sorgearbetet ska erbjudas
dem som &r i behov av detta.
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Rekommendation Rec (2003) 24 av medlemsstaternas
ministerkommitté till medlemsstaterna om organisation av
palliativ vard

Allmanna Overvaganden

1.

Sedan tidernas begynnelse har samhéllen férsokt att ge stdd och lindring till
sina sjuka och déende. Vanligtvis har en déende ménniska omgivits med
mycket stor vordnad och mystik. Tiden efter dodsfallet &r vanligtvis styrd av
att man mycket noga foljer etablerade etikettsregler och ritualer. Behovet av att
sorja forlusten av en ndra och kar anhorig &r tillvaratagen i de flesta samhéllen,
aven om sorgens uttryck och den formella sorgeperioden varierar mellan olika
kulturer.

Sjukdom och dod &r och kommer alltid att vara en oundviklig och integrerad
del av den manskliga erfarenheten. De sétt pa vilka vi forsoker identifiera och
svara pa de unika och individuella behov som den déende och dess familjer
anvander for att hantera sin situation och sin forlust ar en kanslig mattstock pa
hur moget vart samhalle ar. Nar det &r mojligt maste vi forhindra sjukdom, nar
sjukdom trots detta utvecklas maste vi forsoka bota eller atminstone forhindra
sjukdomens forlopp. Parallellt med dessa stravanden maste vi ge alla patienter
en optimal lindring av smérta och andra symtom, samtidigt som vi ger
psykologiskt, emotionellt och andligt/existentiellt stod.

Under de senaste tre artiondena har vard i livets slutskede borjat fa den
uppmérksamhet som den fortjénar. Speciella vetenskapliga tidskrifter har
publicerats, organisationer for saval professionella som icke professionella har
startats (sdsom European Association for Palliative Care), nationella riktlinjer
och rekommendationer har publicerats, t ex av den irldndska regeringen
(National Advice Committee of Palliative Care 2001) och av Institute of
Medicine i USA (Field and Cassel 1997).
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Kort historisk dverblick:

4. Samspelet mellan liv och dod existerar fran fodelse till livets slut. Nar vi lever
&r vi doende; nér vi &r doende har vi mojlighet till liv. Halso- sjuk- samt
socialvard over hela varlden syftar till att stodja individer, familjer och
samhaéllen att uppna och uppratthalla en optimal livskvalitet. | palliativ vard dar
den forvantade livsldngden definitivt ar begransad kommer dessa
fragestallningar att bli an mer angelagna och vi stravar efter att anvanda tiden
pa basta mojliga sétt.

5. Samhallen har alltid stravat efter att ge en adekvat vard och stdd till sjuka och
doende manniskor. Men &nda fram till mitten av forra arhundradet fanns det
sma medicinska mojligheter att ge effektiv smart- och symtombehandling.
Under 1950-talet skedde en utveckling av farmakologin som kombinerad med
en okad forstaelse for psykosociala och existentiella behov hos doende
patienter, gjorde att palliativ vard kunde utvecklas. Den palliativa vardens
principer har blivit mer spridda och anvanda under den senare delen av 1900-
talet.

6. Under medeltiden anvandes begreppet ”Hospice” for att beskriva en plats som
gav skydd for pilgrimer och resande. | Europa har det funnits en koppling
mellan hospice och varden av doende patienter som leder tillbaka till det arbete
som Madame Jeanne Garnier gjorde i Lyon i Frankrike 1842. Pa Irland
grundade Irish Sisters of Charity, grundat av moder Mary Aikenhead, hospice i
Dublin och Cork under 1870-talet och i London 1905. Dessa institutioner var
nara associerade med varden av patienter som led av langt framskriden och
obotlig sjukdom. Tyvérr begransades mojligheten att kontrollera smartor och
andra symtom av en bristande forstaelse for underliggande orsaker till symtom
samt ocksa av bristen pa effektiva mediciner.

7. Under 1950-talet introducerades en rad viktiga lakemedel inklusive
psykotropa lakemedel, fentiasiner, antidepressiva och antiinflammatoriska
lakemedel. Vid den har tiden fanns det ocksa en battre forstaelse for hur smarta
uppkommer vid cancer och morfinets roll vid smartbehandling. Tillgangen pa
dessa nya lakemedel gav en mojlighet att ge effektivare smért- och
symtombehandling.
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8. Nar det géller opioidanvandning fanns ett enormt motstand beroende pa dalig
information och ogrundad radsla for dess anvandning. Overdriven oro
angaende beroende, toleransutveckling och andningsdepression hindrade en
adekvat introduktion i medicinsk klinisk praxis. Rédslan delades mellan ménga
inom den medicinska professionen och allmanheten. Pa regeringsniva fanns
ofta en forvirring betréffande den goda farmakoterapeutiska rollen dessa
ldkemedel spelade och deras potential for missbruk. | vissa lander hindrades
opioidanvandningen av lagstiftningen. | andra lander var opioidanvandning
legaliserad men tillgangligheten hindrades genom en Gverdriven byrakrati
betréffande forskrivning, lagring och utdelning. Det &r livsviktigt att vi lar av
historiens misstag. Det far inte finnas ndgon sammanblandning mellan den
adekvata kliniska anvéndningen av opioidldakemedel och den potential som
finns for missbruk.

9. Utvecklingen av den moderna hospice- och palliativa varden har mycket att
tacka Dame Cicely Saunders for, de visioner, det mod och den héngivelse som
hon bidragit med. Som sjukskoterska, socialarbetare och ldkare ses hon som
pionjaren for den moderna hospicerdrelsen. Hon arbetade under nagra ar vid
St. Josephs Hospice, Hackney, London, och 6ppnade darefter St.Christophers
Hospice i London 1967. Detta var det forsta moderna hospicet med
undervisnings- och forskningsresurser. Dame Cicely har vigt sitt professionella
och personliga liv till varden och studiet av patienter som lider av avancerad
progressiv sjukdom. Hon identifierade och paverkades av det stora tomrum
som fanns nar det géller behov hos déende patienter och deras familjer. Hon
har forblivit fokuserad pa det specifika och unika behov som varje enskild
patient och familj har. Dame Cicely Saunders har lart oss om “total patient
care”, familjen, stod i sorgearbetet och behovet for ett verkligt interdisciplinért
teamarbete. Under anmérkningsvart kort tid har hon férandrat denna del av
sjukvarden och utmanat manga av de etablerade negativa attityder och
forutfattade meningar som finns. Kort sagt, hon har revolutionerat det satt pa
vilket vi méter alla de olika behov som ddende patienter och deras familjer har.
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10. St. Christophers Hospice har alltid forsokt fora fram den palliativa vardens
principer i alla sjukvardssammanhang. Denna entusiasm for att sprida kunskap
och fardigheter har inte varit begrénsad till Storbritannien utan har gallt hela
varlden. Sjukvardspersonal fran alla kontinenter har studerat vid St.
Christophers och har sedan anvant sina nyvunna kunskaper och fardigheter i
sina egna lander. Det finns inte en modell for palliativ vard som &r
allmangiltig. Men huvudprinciperna for palliativ véard, som lagger
tyngdpunkten pa det sarskilda behov som varje enskild patient och familj har,
ar generella. Det satt pa vilket dessa principer praktiseras kommer att variera
fran ett land till ett annat och ocksa mellan olika regioner.

11. Nar man studerar utvecklingen av palliativ vard i olika lander varlden Gver, ar
det anméarkningsvart att se vilket stort inflytande en enskild person kan ha for
forandring. Manga ganger satter en enskild individ igang ett forandringsarbete,
efter att ha upptéckt att det finns battre satt att varda pa. Ofta ar bakgrunden en
personlig erfarenhet som gor att denna person agerar som katalysator och
inspirerar andra att hjalpa till med forandringen. Det &r inte mdjligt eller ens
lampligt att beskriva utvecklingen i detalj for palliativ vard i varje land. Det
racker att saga att palliativ vard numera utvecklas i olika hastighet och pa olika
sétt varlden Over.

12 Palliativ vard ar inte enbart institutionsvard. Snarare &r det sa att denna
vardfilosofi kan anvéandas i alla vardsammanhang. Ofta skapas
hemsjukvardsteam dar varden ges, i patientens eget hem eller i ett sjukhem.
Det finns dessutom olika modeller for palliativ vard inom akutsjukhusen.
Idealet ar att patienten har magjlighet att valja var de helst vill vardas till
exempel i hemmet, pa ett hospice eller pa ett sjukhus. Dér det ar mojligt ska
patienterna kunna valja mellan olika vardinstanser beroende pa patientens
kliniska behov och personliga preferenser.
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13.

Med tiden har de sarskilda behov som hospicepatienter och deras narstaende
har, givit upphov till 6kad uppmarksamhet och diskussioner inom sjukvarden
pa alla kontinenter. Huvudprinciperna for palliativ vard kan anvandas
universellt medan metoderna som behdvs for att na dessa mal kommer att
variera fran ett land till ett annat. Det ar sjukvardsplanerarnas ansvar att i varje
land ta reda pa de speciella behov som finns och att planera for dessa. Nar det
galler att planera palliativ vard for framtiden kan vi lara oss viktiga saker fran
tidigare. Fokus for alla anstrangningar maste vara riktat mot att uppna och
uppratthalla en optimal livskvalitet for varje patient och dess narstaende.
Individuella, institutionella och gruppens behov maste underordnas patienten
och de narstdendes behov.

Nagra uppgifter om palliativ vard i europeiska
lander

14. Nyligen har ett antal studier givit resultat som visar pa likheter och olikheter i

15.

16.

utvecklingen av palliativ vard i Europa. | en studie av 28 lander i Osteuropa
och Centralasien dér ett antal kvalitativa och kvantitativa metoder anvéndes
framkom mycket tydligt att det ar stora skillnader mellan tillgang pa palliativ
vard for dem som behdver det. Intresset dr dock mycket stort i samtliga lander
for att starta palliativa vardenheter. (Clark and Wright 2002)

Polen och Ryssland har det storsta antalet palliativa enheter. | vissa av de forna
Sovjetrepublikerna finns inga palliativa enheter dverhuvudtaget. | Osteuropa ar
hemsjukvard den vanligaste typen av palliativ vard, foljt av slutenvardsenheter,
sjukhusteam, dagvard och sjukhemsteam. Studien identifierade fem sa kallade
"beacons” (referenscentra) i fyra lander (Rumanien, Ungern, tva enheter i
Polen och Ryssland). Dessa centra har historiskt sett varit av stor betydelse for
utvecklingen av palliativ vard och de spelar fortfarande ofta en stor roll som
kompetenscentra.

Studien identifierade ett antal viktiga problemstéliningar som de Osteuropeiska
landerna delar

- Avsaknad av policy, ersattningssystem och uthallighet.

- Otillracklig tillgang pa opioider
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17.

18.

19.

20.

21.

- Rekrytering av arbetskraft

- Brist pa medicinsk- och omvardnadsutrustning
- Brist pa forskningsmajligheter

- Negativa kulturella monster.

Palliumstudien som finansierats via Europakommissionen gick igenom
begrepp kring palliativ vard och narliggande sjukvardspolicys i sju
vasteuropeiska lander (De Have och Jansen 2002).

I Nederlanderna har specifika palliativa projekt utgatt fran ett sjukhem i
Rotterdam under 1970-talet (jamfdrbart med “beacons” som ndmndes ovan).
Enligt denna studie ges huvuddelen av den palliativa hemsjukvarden av den
konventionella varden och sjukhemsvarden. Hospice star for en liten del av den
palliativa varden och det har gjorts en skillnad mellan en lag och hog vardniva
inom hospice dar den laga vardnivan foretradesvis bedrivs av volontarer medan
den senare har ett mer medicinskt och professionellt inslag.

1998 bestdamde den Holl&dndska regeringen att man skulle stidja ett program
med utvecklingscentra for palliativ vard pa alla universitetssjukhus. Policyn i
Holland &r att forsoka integrera hospicevard i den reguljara sjukvarden. Som en
del i denna utveckling finns tecken pa ett 6kat intresse inom den medicinska
utbildningen. Det finns ett flertal kurser och utbildningsprogram for lakare. |
Okad utstrackning har sjukhem startat palliativa avdelningar inom sina
ordinarie vardavdelningar eller i sarskilda byggnader.

Tack vare den traditionella inriktningen pd hemsjukvard har manga av de
anstrangningar som gjorts i Holland riktats mot utbildning och stéd till
allménlakare. Detta har bland annat lett till ett natverk av mobila konsultteam i
hela landet. Sedan &r 2000 finns ett regeringsprogram som stodjer volontarer,
framfor allt nér det géller samordning och utbildning.

Palliumstudien fann att i Belgien har regeringen gett ut ett antal kungliga
dekret som bland annat specificerade att varje sjukhus och varje sjukhem skall
ha ett multiprofessionellt palliativt team. Man specificerar ocksa vilka
professioner som ska vara representerade. Vidare har professionella
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22.

23.

24.

25.

organisationer arbetat tillsammans med regionala och nationella myndigheter
for att driva pa den palliativa vardens utveckling med tyngdpunkt pa dess
integration med den vanliga sjukvarden och med fokus pa hemmet som
vardplats.

| Sverige startade den specialiserade palliativa vardens utveckling med ett
hemsjukvardsbaserat hospiceprogram i sddra delen av landet 1977. Denna
modell spred sig sedan dver landet under det efterféljande decenniet. | Sverige
tillbakavisade man tydligt genom en regeringsrapport 1979 utvecklingen av
fristdende institutioner for de doende (se ocksa Fiirst 2000).

I Tyskland etablerades det forsta palliativa sjukhuset 1983 efter en period av
Okad medvetenhet i samhallet. Detta foljdes av ett flertal hospiceinitiativ och
ett regeringsinitiativ att etablera 12 palliativa vardenheter.

I Spanien har utvecklingen av palliativ vard enligt Palliumstudien inte
paborjats fran gréasrotsniva sasom varit i fallet i de flesta andra lander utan
initierades genom ett nationellt sjukvardssystem. De forsta enheterna
lokaliserades till tertiarsjukhus. | den nationella planen for palliativ vard ar
2000 namns 241 institutioner for palliativ vard, halften av dem bedriver
hemsjukvard som tar hand om 23 000 patienter arligen. Dessa
vardorganisationer ar dock ojamnt fordelade dver landet och det finns ingen
tackning for hela populationen.

Storbritannien har i stor utstrackning varit vaggan for den specialiserade
palliativa vardens utveckling i Europa. De engelska medarbetarna i
Palliumstudien noterar att den starka brittiska hospicerorelsen alltid har hallit
sig utanfor "National Health System” vilket har forsvarat dess mojligheter att
sprida sitt budskap genom det konventionella sjukvardssystemet. Palliativ
medicin har sedan ett antal ar varit en godkand medicinsk specialitet och den
akademiska statusen &r val forankrad. Men som i flertalet andra lander kommer
huvuddelen av det ekonomiska stodet till palliativ vard fortfarande fran den
privata sektorn.
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26. | Italien har den palliativa varden utvecklats sedan 1970-talet vilket har lett
fram till ett stort antal hospice dver hela landet. Nyligen har den italienska
regeringen givit palliativ vard en framstaende plats genom den plan som kallas
”Plano Sanitario Nationale”.

27. Vid slutet av 1999 uppvisade de sju landerna i Palliumprojektet foljande bild":

Belgien Tysk Italien Holland Spanien Sverige UK

land
Population 10.1 81.9 57.4 15.6 40 8.8 57.1
(miljoner)
Hospiceenheter 1 64 3 16 1 169 }219
Palliativa 49 50 0 2 23
enheter
Sjukhus och 55 1 0 34 45 41 336
sjukhemsteam
Hemsjukvard 45 582 88 286 75 67 355
Dagvard 2 9 0 0 0 13 248

28. 1 Schweiz har de olika kantonerna delvis olika sjukvardsorganisation. Den
fransksprakiga delen av Schweiz har integrerat palliativ vard i
sjukvardssystemet medan den i de tysk- och italiensktalande kantonerna ar en
del av den privata sektorn. Ar 2000 hade landet 9 sjukhusenheter, 6 hospice, 6
hemsjukvardsteam och 5 sjukhusteam, (2 av dessa pa universitetssjukhus).
Enligt en rapport ar 2000 av Societé de Medicine Palliative ar utbildningen i
palliativ vard mycket olika inom sjukskoterske- och lakarutbildningarna. Inte
mer an en medicinsk hoégskola har specificerat 8 timmars palliativ utbildning.
Detta &r inte ett examinationsdmne och utbildningen &r valdigt varierande.

29. Den ovannamnda schweiziska rapporten namner ett antal hinder for
utvecklingen sasom den federala strukturen i landet som ger daliga effekter for
spridning och koordination av utvecklingsférsok. For det andra saknas en
specialisering i palliativ medicin, vilket anses vara onddigt eftersom "vi alla
vet vad palliativ vard ar”. For det tredje forhindrar budgetrestriktioner
utvecklingen av ett nytt omrade inom sjukvarden, sdsom den palliativa varden.

* Vérdet av de svenska uppgifterna i tabellen ifragasatts i orginalpublikationen dé de inte baseras
pa tillforlitliga data. Se Clark D et al. Common threads? Palliative care service developments in
seven European countries. Palliat Med. 2000 Nov;14(6):479-90 (6verséttarens anmarkning).
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30. De sarskilda forhallanden som galler for hemsjukvard har forts fram enligt
foljande:

- Den traditionella familjestrukturen har férandrats i manga
regioner; manga aldre lever ensamma och kan inte
forlita sig pa familjens stod.

- 50% av svart sjuka manniskor skulle féredra att vardas hemma

- brist pd ekonomiska resurser ar ofta ett stort hinder

31. Rapporten ndmner ett antal huvudpunkter;
Efter en initial framgangsrik period har den palliativa rérelsen avstannat
Schweiz, sannolikt beroende pa att den fortsatt att drivas av ett fatal pionjarer
som inte har sett till tervéaxten. | vissa kantoner, framfor allt Vaud har dock
den palliativa varden utvecklats genom konsensus med alla inblandade
professioner. Slutligen ndmner man som en viktig punkt, som dock inte &r
specifik for Schweiz, att information till allmanheten har varit otillracklig.

32. 1 Ungern har det nyligen skett viktiga framsteg nar det géller palliativ vard.
1997 inkluderades palliativ vard i halso- och sjukvardslagen vilket gor att
patienter formellt ska kunna erhalla symtomatisk behandling och kunna leva
med sina narstdende. Vidare konstateras att hemsjukvard ska kunna ges nar sa
ar mojligt och att stod till narstaende och existentiellt/andligt stod till bade
familj och slaktingar ska vara tillgangligt for alla.

33. Halsoministern och den hospicepalliativa féreningen har publicerat och
distribuerat professionella riktlinjer for palliativ vard och en fullstandig version
av dessa har nyligen publicerats.

34. | september 2001 initierades det en 1-arig hospicesjukskaterske- och
samordningsutbildning. Ar 2001 fanns i Ungern fyra hospiceenheter med totalt
55 séngar, 14 hemsjukvardsteam, 2 dagvardscentra, 2 sjukhusteam i Budapest
och palliativa enheter pa 5 sjukhem.
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35.

36.

37.

38.

39.

Grundutbildning vid medicinska hogskolor innehaller 10 timmar om smart-
och symtombehandling och ca 30 timmar ber6r psykosociala fragestéllningar.
Inom sjukskdterskeutbildningen forekommer totalt 80 timmar av
efterutbildning for sjukskoterskor. Efterutbildning finns ocksa for lakare.

| Osterrike har sjukvardslagen/policy inkluderat palliativ vard under de senaste
tre dren och man har utarbetat en plan som specificerar hur manga palliativa
platser som behovs, av dessa ska ¥ vara tillgangliga till ar 2005.

Osterrike har inte ndgon specialitet i palliativ medicin och inte ndgon erkénd
expertis. Det fanns totalt 8 hospiceenheter och totalt 200 platser ar 2001.

Palliativ vard ingdr i sjukskoterskeutbildningen sedan 1998 och skall vara en
del av den medicinska utbildningen fran 2002. Under specialistutbildningen
finns mycket lite utrymme for palliativ medicin men intresset vaxer.

Det ekonomiska stodet for saval slutenvardsenheter som hemsjukvardsteam ar
av stor vikt eftersom det till stor del bygger pa osakra former av privat
delfinansiering.

Definitioner och huvudprinciper

40.

41.

Som namnts i rekommendationerna foljer detta dokument de definitioner och
de beskrivningar av palliativ vard som givits ut av WHO 1991 och 2002 och
som har stort stéd inom den palliativa varden.

Innan man diskuterar definitioner och huvudprinciper &r det viktigt att notera
att palliativ vard inte ska ses som skild fran andra former av sjukvard. Sadana
skillnader skulle gora integrationen med den vanliga sjukvarden svar, eller till
och med omdjlig. Manga av huvudaspekterna pa palliativ vard kan ocksa
appliceras pa den botande medicinen. A andra sidan kan utvecklingen av
palliativ vard ha positiv inverkan pa andra delar av sjukvarden genom sin
fokusering pa annars undervarderade delar sasom andliga/existentiella
problem.
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Definitioner

42.

43.

44,

45.

Definitionen av palliativ vard har vuxit fram under aren som en foljd av hur
omradet ar utvecklat i olika lander. Palliativ vard definieras inte genom
referens till organ, alder, sjukdom eller patologi utan istéllet genom en
uppskattning av den sannolika prognosen och med beaktande av de speciella
behov som en individuell patient och hans eller hennes narstaende har.
Traditionellt sett har palliativ vard setts som tillampligt enbart nar déden ar
nara. Det har nu accepterats att palliativ vard har mycket att erbjuda betydligt
tidigare i forloppet av en progressiv sjukdom.

Termen palliativ kommer av latinets pallium som betyder mask eller mantel.
Denna etymologi pekar pa vad palliativ vard i grunden handlar om: att maskera
paverkan av obotlig sjukdom eller att tillhandahalla en mantel fér dem som &r
lamnade i kylan da de inte kan bli hjélpta av den traditionella medicinen.

Palliativ vard utnyttjar alla adekvata lindrande interventioner vilket kan
innebara sjukdomsmodifierande terapi sdsom kirurgi, stralbehandling,
cytostatikabehandling, hormonella behandlingar etc. Det slutgiltiga malet med
alla sddana behandlingar &r att rehabilitera patienten i stérsta méjliga
utstrackning och att uppna basta mojliga livskvalitet. Det ar darfor viktigt att
palliativa vardenheter ar fullt integrerade med de etablerade
sjukvardsorganisationerna pa sjukhus och i samhallet i vrigt. Nyttan med alla
olika vardmetoder, bade de sjukdomsbehandlande och de symtombehandlande
maste bedémas individuellt och ofta d&terkommande sa att andamalsenliga
behandlingsstrategier kan genomforas.

WHO, Vaérldshélsoorganisationen, har definierat palliativ vard som en aktiv
helhetsvard av patienter vars sjukdom inte svarar pa kurativt syftande
behandling. Smartkontroll och kontroll av andra symtom inkluderande
psykologiska, sociala och existentiella problem star i fokus. Malet for palliativ
vard ar att uppna basta maéjliga livskvalitet for patienterna och deras familjer
(WHO 1990).
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46. Denna definition &r pa ett positivt satt patientfokuserad, och understryker den
multifacetterade bilden av manniskans natur samt identifierar livskvalitet som
det slutgiltiga malet. Anvandandet av ordet "kurativ” &r dock inte bra eftersom
manga kroniska tillstand inte kan botas aven om den forvintade dverlevnaden
kan stracka sig over flera tiotal ar.

47. Doyle har klarlagt situationen nér han skrev att palliativ vard ska inriktas pa de
sista aren eller manaderna av livet nar doden &r forutsebar snarare &n mojlig
samt fokusera pa det fysiska, emotionella, sociala och existentiella lidandet
som kan férekomma och som ska lindras.

48. En senare WHO-definition av palliativ vard lagger stérre tyngdpunkt pa
prevention av lidandet. Palliativ vard ar ett forhallningssatt med syfte att
forbattra livskvaliteten for patienten och de narstende, genom att forebygga
och lindra lidandet genom tidig upptéckt, bedémning och behandling av smarta
och andra fysiska psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i
samband med livshotande sjukdom.

Principer for palliativ vard

49. Som ett appendix till den senaste WHO-definitionen finns foljande
huvudprinciper genom vilka palliativ vard

- ger lindring fran smérta och andra symtom

- hyllar livet och ser déendet som en normal process

- inte syftar till att paskynda eller skjuta upp déendet

- integrerar psykologiska och andliga aspekter av vard

- tillhandahaller stod att hjalpa patienter att leva sa aktivt som
mojligt fram till doden

- tillhandahaller stod att till narstaende att hantera patientens
sjukdom och sin egen sorg

- tillhandahaller ett teamarbete som syftar till att se patientens och
narstaendesbehov, inkluderandes stod i sorgearbetet om sa ar
indicerat
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underlattar livskvaliteten och kan ocksa positivt paverka
sjukdomsforloppet

&r anvandbart tidigare i sjukdomsfoérloppet tillsammans med en hel
rad andra behandlingsmodaliteter vars syfte ar att forlanga livet
sasom cytostatikabehandling, stralbehandling och inkluderar
undersokningar vars syfte ar att battre forsta och hantera
besvarande kliniska komplikationer.

50. Det ar vardefullt att ytterligare belysa huvudprinciperna for palliativ vard

| palliativ vard laggs stor vikt vid att uppna och att vidmakthalla
en optimal smart- och symtomkontroll. Detta innebdr en noggrann
undersdkning av varje enskild patient med en detaljerad anamnes,
fysiskt status och undersokningar efter behov. Patienterna maste ha
fri tillgang till alla nodvandiga mediciner inkluderande ett flertal
olika opioider med varierande administreringssétt. Behandlingar
som paverkar sjukdomen i sig kan ocksa ge meningsfull
symptomlindring och ska ges nar behov anses foreligga.

- Palliativ vard bejakar livet och ser déendet som en normal
process. Denna huvudprincip berdr nagra av de svara
attitydfragestallningar som har med varden i livets slutskede att
gora. Forst och framst &r det en sak vi alla har gemensamt,
nédmligen den oundvikliga realitet som doden innebdr. De patienter
som behdver palliativ vard far inte ses som medicinska miss-
lyckanden. Palliativ vard stravar efter att patienter skall ha
mojligheter och uppmuntras till att leva sa meningsfullt som mojligt
fram till doden. Vikten av rehabilitering, bade vad galler fysisk,
psykologisk och andligt/existentiellt vélbefinnande kan inte
Overskattas.

- Palliativ vard stravar varken efter att paskynda eller skjuta upp
doden. Palliativa interventioner ar inte och ska inte syfta till att
forkorta livet. Det ar ocksa viktigt att den tillgangliga moderna
medicinska teknologin och kliniken inte anvéands pa ett satt sa att
livet forlangs pa ett onaturligt sétt. Lakare har inte skyldighet att
fortsatta behandlingar som &r meningslésa och onddigt betungande
for patienten. Patienter har ocksa ratt att avsta fran medicinska
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behandlingar. | palliativ vard ar malet att patienterna ska ha hogsta
mojliga livskvalitet. Nar sjukdomsprocessen gor att livet ndrmar sig
ett naturligt slut maste patienten tillforsakras om att alla tillgangliga
medel anvénds for att ge fysisk, psykisk och andlig/existentiell
lindring. Det &r sarskilt viktigt att papeka att euthanasi och
lakarassisterat sjalvmord inte tillhor nagon definition av palliativ
vard och darfor tar kommittén inte nagon stéllning i dessa fragor.
Se kapitel 8.

| palliativ vard integreras psykologiska och andligt/existentiella
aspekter pa vard. En hog kvalitet pa fysisk omvardnad ar
naturligtvis fundamentalt men ar inte tillrackligt. Vi far inte
reducera en ménniska till ett enkelt biologiskt objekt.

Palliativ vard erbjuder ett stodsystem for att hjalpa patienter att
leva sa aktivt som majligt fram till doden. For att uppna detta ar det
viktigt att patienterna sjalva satter mal och prioriteringar.
Sjukvardspersonalens roll ar att méjligg6ra och stodja patienten att
na hans eller hennes egen malsattning. Det ar sjalvklart att en
enskild patients prioriteringar kan andras dramatiskt dver tid.
Sjukvardspersonalen maste vara medveten om sadana forandringar
och reagera pa dessa.

Palliativ vard hjalper familj och narstaende att hantera patientens
sjukdom och sorg. | palliativ vard ses dessa som en helhet. | detta
avseende kan det finnas egna fragor och svarigheter som maste
identifieras och bemotas. Arbetet med att stddja sérjande kan inte
vanta till efter att patienten ar dod. Se kapitel 8.

Palliativ vard kraver ett samlat teamarbete. Det framstar klart fran
det ovan beskrivna att det sallan récker med en individ, en
profession for att pa ett adekvat satt hantera det panorama och den
komplexitet av fragestallningar som uppstar under en palliativ
vardperiod. Aven om ett kiarnteam som bestar av en lakare, en
sjukskoterska och en kurator ofta kan ge den nédvandiga varden ar
det vanligtvis nédvandigt med tillskott fran en hel rad av
medicinska, omvardnadsmassiga och andra
sjukvardspersonalgrupper. For att ett sadant team skall kunna arbeta
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sammanhallet &r det mycket viktigt att man har gemensamma mal
och att det finns effektiva, snabba satt att kommunicera. Se kapitel
7.

Palliativ vard stravar efter att forbattra livskvaliteten. Livskvalitet
har givit upphov till omfattande forskning under senare ar. Det ar
viktigt att forsta att det inte ar en fraga om enbart fysiskt
valbefinnande och fungerande funktioner. Det &r snarare nagot som
bara kan definieras av den enskilda patienten och nagot som kan
forandras mycket 6ver tid.

Palliativ vard ar tillampbart tidigt i ett sjukdomsforlopp, i
samband med behandling och livsforlangande atgarder. Historiskt
sett har palliativ vard varit knutet till den vard som cancerpatienter
erbjudits nar doden narmar sig. Det &r uppenbart att palliativ vard
har mycket att ge till patienter och familjer i ett tidigare skede av
sjukdomen, atminstone fran den tidpunkt da sjukdomen har natt ett
avancerat stadium och fortsatt forsdémring inte kan forhindras. Det
hér innebar att den palliativa varden maste vara nara integrerad med
en rad sjukvardsinstanser inom saval sjukhus som i kommunala
sammanhang.
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51.

52.

53.

Foto: Paolo Kirn, Slovenien

Som framkommit av ovanstaende definitioner kan inte palliativ vard knytas
till nagon sarskild sjukdom eller sjukdomstyp. Palliativ vard kan vara
anvandbar for patienter i alla aldrar baserat pa en uppskattning av deras
forvéntade prognos och sérskilda behov.

Vard i livets slutskede ar en del av palliativ vard och beskriver hur patienter
omhéandertas under den period da doden ar forestdende och kan forvantas
intrada inom hogst nagra timmar eller hogst inom nagra dagar. Anvandandet av
denna term for att beskriva alla delar av den palliativa varden ar inte tillrackligt
omfattande.

Palliativ medicin innebér adekvat medicinsk vard av patienter med aktiv
progressiv avancerad sjukdom dér prognosen &r begransad och vardens fokus
ligger pa livskvalitet. Palliativ medicin beaktar familjens behov saval under
vardtiden som efter patientens dod.

Palliativt forhallningssatt. All sjukvérdspersonal skall vara bekant med de

grundlaggande principerna for palliativ vard och maste anvéanda sig av dessa
principer pa ett adekvat satt i sin yrkesutévning.
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54,

55.

56.

57.

Basal palliativ vard. Viss sjukvardspersonal, som trots att de inte sysslar pa
heltid med palliativ vard, kan ha viss uthildning och expertis inom omradet.
Deras verksamhet kan beskrivas som basal palliativ vard.

Specialiserad palliativ vard. Specialiserad palliativ véard bedrivs inom
enheter dar man huvudsakligen bedriver palliativ vard. Man har vid dessa
enheter hand om patienter med mer komplexa och krévande behov och héar
kravs darfor en storre grad av utbildning, personal och andra resurser.

Awven nar sa kallad aktiv sjukdomsmodifierande behandling inte ar relevant ar
palliativ vard en aktiv form av vard som vid vissa tillfallen kan likna
intensivvard dven om det &r helt skilt fran vad som bedrivs pé en
intensivvardsavdelning. Aktiv behandling av medicinska tillstand sasom
hyperkalcemi, stralbehandling mot smérta, blédning eller
medullakompression, cytostatika for en akut vena cava superior obstruktion
eller kirurgi for frakturer eller tarmobstruktion ar vanligt. Vidare ar arbetet
med patienter och familjer som upplever ett intensivt och ibland
Overvéldigande lidande forknippat med forlust, ett mycket aktivt arbete.
Rehabilitering ar ocksa en del av ett viktigt och aktivt palliativt vardarbete.

Palliativ vard ar emellertid inte bara aktivt utan ocksa proaktivt: den har som
mal att forutse och om majligt férebygga och alltid vara beredd pa méjliga
nya problem i sjukdomsprocessen.

De underliggande principerna for palliativ vard ar fokuserade pa att uppna
basta mojliga livskvalitet for varje patient och dennes narstaende. Detta
innebar en noggrann uppmarksamhet pa symptombehandling, en helhetssyn
som innefattar personens livserfarenhet och nuvarande situation, en vard som
innefattar saval den déende personen som dennes narstaende och med en
tyngdpunkt pa en 6ppen och kanslig kommunikation som innefattar saval
patient som vardare och professionella kollegor.

Pa Irland publicerade Halsoministeriet ett dokument 1996 med strategier dar
foljande principer skulle galla for utvecklingen av den palliativa varden

- Patienter ska ha mojlighet och uppmanas att uttrycka var de
onskar bli vardade och var de 6nskar tillbringa sin sista tid.
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58.

59.

60.

61

- Vardgivarna ska vara tillrackligt flexibla och samordnade for att
tillata forflyttning av patienter fran ett stalle till ett annat beroende
pa den kliniska situationen och de personliga 6nskemalen.

- Det 6vergripande mélet for alla patienter &r att ha tillgang till
specialiserad palliativ vard nar det finns behov av det.

Palliativ vard ar ett omrade som beror etiska fragestallningar. De flesta av
dessa liknar de som finns i dvriga omraden av sjukvarden. Vissa
fragestéllningar som berdr livets slutskede ar dock sjalvfallet mer
framtradande.

Dér man beaktar de etiska principer som berors inom palliativ vard baseras
detta pa det faktum att den obotliga eller terminalt sjuka patienten inte &r ett
biologiskt misslyckande - dar inget mer finns att gora, som behover sévas ner,
vars liv inte skall forlangas onddigtvis - utan en person inom ramen for en
relation, kan uppleva ett meningsfullt liv, dnda till slutet.

Sjukvardspersonal ska vara medveten om medicinens begransningar och avsta
fran 6verbehandling. Det ar viktigt att utmana den illusion som innebér att det
bara finns ett sétt att hantera smarta och lidande, ndmligen att eliminera den.
Man skall ocksd komma ihdg att "total smarta” (radsla for doden,
separationsangest, ensamhet, existentiella fragor, kanslan av att vara en bérda
for andra etc) inte kan behandlas enbart med medicinska medel. Féljden av
detta gor att effekten av smartstillande vid sa kallad total smarta, beror pa
mojligheten att inkludera behandlingen i en meningsfull relation.

Enligt de fyra principer som tagits fram av Beauchamp och Childress
(Beauchamp and Childress 1994) (respekt for autonomi, godhet, icke skada
och rattvisa) skall precis som i andra omraden av medicinsk vard, lakare och
annan personal visa respekt for patientens autonomi genom att komma 6verens
om prioriteringar och malsattningar for varden med patienten och dess
narstaende, genom att inte undanhalla information som patienten énskar och
genom att respektera patientens 6nskan om att inte ta emot behandling.
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62.

63.

64.

65.

66.

Vardpersonalen ska noggrant balansera mellan effektivitet/det goda och
biverkningar, bérdor av behandling (att géra gott) och ta i beaktande risker
gentemot vinster med varje kliniskt beslut (att inte skada) for att undvika
onddig behandling som inte tjanar nagot syfte for att forebygga, behandla,
varda, rehabilitera eller ge smartlindring. Vidare att undvika interventioner
som aven om de kan ge vissa resultat, ar daliga for patientens totala
valmaende.

Det vanliga strukturerade sattet att ndrma sig medicinsk etik som
exemplifierats av de fyra principerna som ndmnts ovan, kan vara otillrackligt
inom den palliativa varden. Nyligen utvecklade forhallningssatt inom
vardetik (Tronto 1993) och sanningsetik (MaclIntyre 1995) ar sarskilt
vardefulla inom palliativ vard. Etiken betonar skorheten och beroendet hos
manniskor. Darfor skall etiken inte bara réra beslutfattandet utan ocksa
kvalitén pa relationer sdsom kontinuitet, 6ppenhet, tillit och fortroende.

Dygdetik kritiserar den etik dar beslut har sin utgdngspunkt i den manskliga
karaktéren; den betonar vikten av en ofortruten stréavan efter ett moraliskt
handlande.

Patienter med avancerad sjukdom och ddende patienter har i grunden samma
rattigheter som andra patienter, som ratten att fA medicinsk vard och
personligt stod, (t ex genom att narstaende kan vistas hos eller besoka den
sjuke), rattigheten att bli informerad men ocksa rattigheten att avsta fran
information och/eller diagnostiska undersdkningar och/eller behandling. Att
avsta fran behandling maste kunna garanteras sarskilt nar adekvat eller
tillganglig medicinsk behandling inte kan géra nagot for att forhindra doden.
Att avsta fran behandling far inte pa nagot satt paverka den palliativa
vardkvalitén. Det viktigaste &r att patienten i palliativ vard har ratt att vardas
med maximal vérdighet, bdsta tdnkbara smértbehandling och lindrande av
lidande.

Som ett exempel ges de etiska principer for palliativ vard som formulerats av
den ungerska foreningen for hospice och palliativ vard (Hegedis 2000):
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Palliativ vardpersonal, vardteamsmedlemmar visar sin respekt for patientens
autonomi genom att diskutera och komma Gverens om prioriteringar och mal
med patienten och dess narstaende, diskutera behandlingsmajligheter med
patienten och tillsammans med denne formulera en vardplan, inte undanhalla
information som patienten 6nskar, tillgodose patientens behov av information
om sin behandling och att respektera patientens 6nskan att avsta fran
behandling.

Medlemmarna i det palliativa vardteamet ska vaga fordelar mot nackdelar
med behandling (att géra gott), ta reda pa de risker som finns gentemot
fordelar for varje kliniskt beslut (att inte skada), forsta patientens ratt att
erhalla basta mojliga vard inom de resurser som finns tillgangliga och forsta
vilka beslut som paverkar utnyttjande av resurserna.

De grundlaggande rattigheterna for déende patienter ar foljande: ratten att fa
medicinsk vard, ratten till mansklig vérdighet, ratten till personligt stod, ratten
till smartlindring och minskat lidande, ratten att fa information, ratten att sjalv
bestamma och att avsta fran behandling.

Patienten har ratt att fa detaljerad information om hans eller hennes
hélsotillstand inkluderande medicinska bedémningar, undersokningar och
foreslagna behandlingar; potentiella fordelar och risker med att genomféra
eller inte genomfora undersokningar och behandlingar, planerade tidpunkter
for undersdkningar och behandlingar, patientens ratt att besluta 6ver
undersokningar och behandlingar, alternativa procedurer och metoder; hur
behandling ska ga till och forvantade resultat.

Patienter har rétt att delta i beslut som rér undersokning eller behandling. Det
ar en forutsattning for varje medicinsk intervention att patienten har givit sitt
medgivande.

Ratten att avsta fran behandling: En patient som lider av en allvarlig sjukdom
som i enlighet med tillgdnglig medicinsk kunskap kommer att leda till doden
inom en kort tid, har ratt att avsaga sig livsuppehallande interventioner, vilket
innebar att sjukdomen progredierar pa ett naturligt satt. En person kapabel att
agera rérande sin eventuella framtida oférmaga kan genom ett dokument, t.ex
ett livstestamente, neka till vissa livsuppehallande eller livraddande
behandlingar i en framtida situation av en sjukdom som inte
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gar att bota, nar patienten &r inkapabel att ta hand om sig sjalv eller vid
smartor som inte gar att lindra. Patienten har ratt att namnge andra personer att
uttrycka sin ratt om patienten inte kan gora det sjalv. En sadan deklaration kan
dras tillbaka vid varje tidpunkt. Patienter som végrar behandling har full ratt
till smartbehandling och lindrande av lidande.

7. Varje sadant dokument eller beslut skall dokumenteras skriftligt.

Vardplats och vardorganisation.
Vardplats.
67 Palliativ vard ges pa foljande stéllen:

- i hemmet

- pa sjukhem

- i aldreboenden
- pa sjukhus

- pa hospice

68. Den dverlagset storsta andelen palliativ vard ges i patientens hem. Aven om
patienten till slut avlider pa en institution, tillbringar de vanligtvis en lang
period med palliativ vard i hemmet. Detta medfor viktiga konsekvenser for den
palliativa varden som ber6rs nedan.

69. Under de senaste tva decennierna har ett antal rapporter fran Storbritannien
paverkat utvecklingen av den palliativa varden. Dessa rapporter har identifierat
foljande principer for varden: Det ar en grundlaggande princip for palliativ
vard att patienterna ska ha tillgang till vard vid en tidpunkt och pa en plats som
ar relevant for deras kliniska behov och personliga 6nskemal. Detta betyder att
palliativ vard ska vara tillganglig for alla patienter var de an befinner sig.
Sasom beskrivits i kapitlet om definitioner ar det sjukvardspersonalens ansvar
att tillagna sig tillracklig kunskap om de basala principerna for palliativ vard.
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70. Det bor ocksa uppmarksammas att vissa vardgivare drar till sig ett storre antal

patienter som behdver palliativ vard dven om de inte raknas till de palliativa
vardgivarna. | detta avseende ar det uppenbart att vissa sjukhem, dldreboenden
och enheter med en stor andel onkologiska patienter har ett storre behov av
palliativ vardkompetens. Atminstone viss personal inom sddana enheter ska
ges mojlighet till tillaggspraktik och kunna fa extra kompetens i palliativ vard.
Det forvantas ocksa att de etablerar nara professionellt samarbete med
specialiserade palliativa vardgivare. Det 6vergripande malet ar att tillforsakra
patienterna den kompetens som kravs for att mota deras specifika behov nér
det an ma vara.

Vardorganisation

71.

72.

73.

74.

Det ar lampligt att skilja mellan icke specialiserad och specialiserad palliativ
vard. Icke specialiserad eller basal palliativ vard ger palliativ vard utan att det
ar deras huvudsakliga sysselsattning. Dessa inkluderar: distriktsskoterskor,
allmanlakare, hemtjénst, internmedicinska vardavdelningar och sjukhem.

Den dvervagande delen av palliativ vard ges, och kommer troligen alltid att
ges, av icke specialiserade vardgivare. Ofta ger de icke specialiserade
vardgivarna palliativ vard utan specialistatgéarder. | manga andra fall behévs
specialistinsatser inom denna vardniva medan det bara for en liten andel
patienter krévs att specialister tar éver varden helt och hallet.

Icke specialiserade vardgivare inkluderar ocksa dem som endast tillfalligtvis &r
inblandade sdsom rontgen, stralbehandling och kirurgi. Sadana enheter har
ibland véntelistor som kan vara sarskilt menliga for patienter i palliativ vard
med en kort forvantad 6verlevnad. Darfor har en "graddfil” for palliativ vard
med foretradesrétt for palliativa patienter foreslagits.

Ett sarskilt omrade dar palliativ vard ront ckande uppmarksamhet under de
senaste aren &r intensivvardsavdelningar.
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75. Ickespecialister kan bygga upp tillréacklig kompetens i relativt okomplicerad
palliativ vard men pa grund av det begransade antalet palliativa patienter de ser
(I Nederlanderna exempelvis ser allménlékare i genomsnitt 2-6 palliativa
patienter per ar) kan de inte skaffa sig erfarenhet av komplex palliativ vard.
Forsok med lattillgangliga konsultfunktioner har visat pa goda majligheter att
stodja icke specialister sa patienten kan stanna i deras vard.

76. Med specialiserad palliativ vard menas enheter som &r helt inriktade pa att ge
palliativ vard och dar teamet har sérskild utbildning i detta vardomrade. Sadana
enheter ersatter inte den vard som ges av annan sjukvardspersonal (icke
specialiserad hemsjukvard, sjukhus och rehabiliteringsverksamheter) men
stodjer och kompletterar sadan vard utifran de behov som identifieras och den
problematik som finns. Oavsett var patienten befinner sig maste den ges
majlighet att komma i kontakt med sadan verksamhet oavsett tidpunkt och utan
véntetid.

77. De vanligaste enheterna utgors av sluten specialistvard, palliativa
sjukhusteam, hemsjukvardsteam, dagvardsverksamhet, annan sjukhusliknande
hemsjukvard och mottagningsverksamhet.

78. Det finns mycket litet dokumenterat rérande vilken typ av palliativ vard som
foredras av patienterna. | en dversikt gjord av Wilkinson och medarbetare
noterades att det fanns en nagot ckad “patient-n6jdhet” med specialiserade
enheter bade pa sjukhus och i hemmet jamfort med vanliga sjukhus.
(Wilkinson et al. 1999). Aterigen bér noteras att dessa resultat méste tolkas
med forsiktighet.

79. Icke specialiserad palliativ vard innehaller:

- Informella vardgivare.

- Volontérer.

- Distriktskaoterskor.

- Allméanléakare.

- Specialister pa annat an palliativ vard.
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80.

81.

Specialiserade palliativa enheter bedriver verksamheter dér den palliativa
varden ar karnverksamheten. | dessa kréavs en hdgre grad av professionell
fardighet av utbildad personal och en hog personaltathet. Sadana enheter skall
vara tillgangliga i alla vardinstitutioner och skall kunna stddja patienter var
patienten an befinner sig: i hemmet, pa sjukhus, dldreboende eller sjukhem, i
dagvard, i poliklinisk verksamhet och pa specialiserade palliativa enheter.
Specialiserad palliativ vard spelar ocksa en viktig roll for att stodja annan
sjukvardspersonal i att ge palliativ vard pa sjukhus eller annan vardniva. All
sjukvardspersonal ska ha méjlighet att fa rad och stod fran specialiserade
palliativa enheter nar detta &r nddvandigt.

Vad som utmérker en specialiserad palliativ vardorganisation har beskrivits av
the National Council for Hospice and Specialist Palliative Care Services in the
United Kingdom och stods ocksa av the National Advisory Committee on
Palliativ Care (Ireland). Dessa kan sammanfattas enligt foljande:

- Fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt stdd med ett utbud av
fardigheter som ges via ett multiprofessionellt samverkande team.

- Minst en person i varje professionell grupp inom det multiprofessionella
teamet skall vara utbildad och erkand specialist i palliativ vard. Patienter och
familjer ges stod och &r delaktiga i vardplaner.

- Patienter uppmanas att uttrycka sina énskemal om var de énskar fa vard och
var de onskar do.

- Vardare och familjer stods under sjukdomsprocessen och under sorgeskedet
och de sorjandes behov efterfragas och stods

- Det finns samarbete med primarvardens foretradare, sjukhus och hemtjéanst
for att stddja patienter var de an befinner sig.

- Bidraget fran volontarer erkanns och uppskattas.

- Enheten har antingen indirekt eller direkt en roll inom akademisk- och
internutbildning.

- Standards satts upp for utbildning och traning.

- Kvalitetssakringsprogram anvands for att folja upp klinisk praxis. Klinisk
revision och forskningsprogram anvands for att utvardera behandling och
resultat.

- Personalstod arrangeras for att mota de behov som finns bland de som
arbetar i specialiserad palliativ vard oavsett om de arbetar heltid eller deltid.
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Krav pa personalen vid en specialiserad palliativ vardenhet

82. Palliativ vard befinner sig i skilda utvecklingsskeden i olika delar av Europa.
Ett antal faktorer inkluderande ekonomiska férhallanden paverkar utbud och
niva pa den personal som 4r tillganglig. Vid alla specialiserade vardenheter
skall dock medicinsk och omvardnadspersonal ha en erkand utbildning och
expertis i palliativ vard.

80. | Storbritannien har the National Council for Hospice and Specialist Palliative
Care Services rekommenderat att féljande personalgrupper finns tillgéngliga
for regelbundna konsultationer oavsett om de ar heltid eller deltid:

- Sjukgymnastik

- Arbetsterapi

- Socionomer

- Personal med utbildning att hantera psykosocialt stod av patient,
narstaende

- och vardare

- Personal med sérskilt ansvar for stod i sorgearbetet

- Koordinator for existentiellt stéd

- Logoped

- Dietist eller klinisk nutritionist

- Farmakolog

- Alternativ/ikomplementér behandlare

- Volontérkoordinator

- Lérarpersonal

- Bibliotekarie

- Administrativ personal, sekreterare och vriga

81. Alla specialiserade palliativa vardenheter kommer inte att kunna tillgodose
ovan ndmnda rekommendationer.
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Policy

82. Specialiserade palliativa enheter ska kunna ge vard i ett antal olika situationer.
Organisationen ska vara strukturerad sa att patienter kan forflytta sig fran en
vardenhet till en annan beroende pa deras kliniska behov och personliga
preferenser. De foljande ar olika sammanhang dar specialiserad palliativ vard
kan ges. Dessa ska inte ses som isolerade enheter utan snarare fungera pa ett
koordinerat, integrerat och samverkande satt.

Palliativ slutenvardsenhet

83. Vid en sadan enhet ar sangarna till for patienter som skall erhélla palliativ
vard. Denna typ av enhet kréaver ett team som &r val utbildat och
interdisciplinart och som ér till for att ge vard till patienter och familjer med
mer komplexa fysiska, psykosociala och/eller andliga/existentiella behov.
Dessa enheter skall vara tatt integrerade med en rad sjukhusbaserade och
kommunalt baserade enheter. Ofta &r de lokaliserade pa eller i narheten av ett
allméant akutsjukhus.

Sjukhusbaserat palliativt vardteam/radgivningsteam

83. Denna term beskriver hur ett palliativt specialistteam fungerar pa ett
konsultativt och stodjande satt inom ett akutsjukhus. Patientvarden forblir inom
respektive lakares ansvarsomrade som far stod och rad fran den specialiserade
palliativa vardpersonalen. Denna modell ar till for att stodja och sprida
palliativa vardprinciper bland andra medicinska kollegor pa akutsjukhusen.

Kommunalt baserat palliativt vardteam/radgivningsteam/konsultteam

88. Manga patienter uttrycker en énskan om att fa vardas i sitt eget hem eller pa
en plats som har blivit deras hem, t ex ett sjukhem eller ett &ldreboende. Det
specialiserade palliativa teamet besoker patienten i hemmet och ger rad om
behandling. Vissa patienter kan behdva en kortare tids inlaggning pa en
palliativ slutenvardsenhet sa att sarskilt komplexa problem kan hanteras. Man
kan dock forvanta att de darefter kan atervanda till hemmet.
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Dagvardsverksamhet

84.

Dagvard ges vid en palliativ slutenvardsenhet men kan ocksa vara knuten till
ett sjukhem eller ndgon annan institution. Patienterna kan komma en till flera
ganger i veckan. Varden som ges kan vara medicinsk (blodtransfusion,
bedémning av smarta, symptombehandling etc), social (dusch/bad),
rehabiliterande (sjukgymnastik, arbetsterapi), avslappning (massage) eller
exempelvis skapande verksamhet. Dessutom kan dagvard ge familjen en
mojlighet till ledig tid.

Mottagningsverksamhet

90.

91.

92.

Mottagningsverksamhet &r en vérdefull del av den palliativa varden.
(Wilkinson EK & Col. Patients and carer preferences for, and satisfaction with,
specialist models of palliative care: a systematic literature review. Palliat Med
1999; 13:197 - 216).

Specialiserade slutenvardsenheter har ofta en kapacitet pa 10 — 15 sangar, tar
emot patienter vars lidande (fysiskt, psykologiskt, socialt) gor att de har ett
behov av en specialiserad interdisciplinar palliativ vard, antingen temporart
eller fram till doden. S&dana enheter har ocksa en utbildnings- och
forskningsfunktion. Den kan vara beldgen pa ett sjukhus och pa sa vis fa input
fran andra specialister och dra férdel av den medicinska teknologin eller
enheten kan vara helt oberoende. | det senare fallet &r det viktigt med ett néra
samarbete med ett sjukhus som har den teknologin som &r 6nskvard.

Belaggningsgraden pa en specialiserad slutenvardsenhet maste tillata
akutintag av patienter dygnet runt, sarskilt for dem som vardas i hemmet. Till
helt nyligen har behovet av palliativ slutenvard uppskattats till c:a 50
vardplatser for varje miljon invanare. Denna siffra tar inte hansyn till varken
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behovet av patienter som inte lider av cancersjukdomar och inte heller till den
okande delen kroniska sjukdomar som har att géra med den aldrande
europeiska befolkningen. Detta gor att denna uppskattning sannolikt &r
underskattad med halften. Generellt sett sa beror behovet pa antalet sangar i en
viss region pa den demografiska och det socioekonomiska sammanhanget och
pa tillgangen eller icke tillgangen pé andra palliativa specialistvardfunktiner
(avlastningsplatser, hemsjukvard etc).

93. Sjukhusanknutna palliativa team som ofta bestar av minst en lakare och en
sjukskoterska, specialiserade inom palliativ vérd, har ofta ocksa ndgon annan
personalgrupp (socionom, psykolog, prast etc) som vid behov kan verka som
konsulter till annan personal for den sjukhusbundna patienten och hans eller
hennes narstadende. De ska samarbeta nara med andra specialister
(remitterande lakare, onkologer, radioterapeuter etc) och annan personal som
socionomer, psykologer och praster. De har ocksa en utbildningsfunktion.

94. Hemsjukvardsteam arbetar pa ett liknande satt som sjukhusteamen gor. De
stodjer patienter som bor hemma, pa sjukhem eller i andra boenden och
kommer pa begaran fran primarvardens foretradare.

95. Flera studier har beskrivit de manga organisatoriska, funktionella och
ekonomiska hinder som isolerade palliativa sjukhusteam och
hemsjukvardsteam moter. Det ar viktigt att dessa team ar knutna till eller
atminstone har nara band till en slutenvardsenhet. Detta kan ge teamen stod
och utbildning och kontakterna, oavsett formell eller informella, leder till en
okad kontinuitet i varden av patienterna.

96. Dagsjukvard erbjuder dagvard en eller flera ganger i veckan for patienter som
bor hemma. Enheterna har i forsta hand hittills utvecklats i Storbritannien.
Tillgéngliga data visar en stor variation i hur de fungerar och anvéands.
Avsikten med dagsjukvard &r att utvardera symptom, ge olika former av
behandling i en trevlig miljo, att ge avlastning for patienter och narstaende,
saval som for primarvardsteamet och pa det viset gora det lattare att behalla
patienterna hemma och undvika onodig sjukhusvard; ge psykologiskt stod
och ge komplementér behandling som musikterapi, vars syfte ar att 6ka
livskvaliteten for patienten och deras narstaende.
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97. | vissa lander, till exempel i Frankrike och Finland, finns nagot som kallas
sjukhusvard i hemmet som erbjuder en 6kad grad av medicinsk vard och
omvardnad i hemmet for att patienterna som annars skulle behéva vara pa
sjukhus kan vardas hemma. Det innebar mer sjukhuskontakter an vanlig
hemvard. Det finns flera organisatoriska modeller fran en uppgradering av

redan tillgangliga resurser i hemmet till ett specialistteam som kan tillfredstélla
alla tdnkbara behov.

98. En mottagning &r ofta lokaliserad i ett akutsjukhus och konsultationer gérs
ofta via sjukhusets mobila team, som vid behov kan ta emot patienter som bor
hemma och som kan komma till mottagningen.

99. En telefonhjalplinje kan ge rad till personal som vardar palliativa patienter och
underlattar kontakten med en specialiserad palliativ enhet saésom ett mobilt
team eller ett mobilt konsultteam eller en slutenvardsenhet. Genom att
uppratthalla formella kontakter med professionella och volontarer kan stod i
form av rad och konsultation vid speciella situationer erbjudas. Hjalplinjer av
det hér slaget ar oftast ett resultat av ett samarbete mellan flera
specialistenheter inom samma region.

100. Vardkvaliteten i en region beror inte bara pa den kvalitet som de olika
vardgivarna har utan ocksa pa samordningen mellan olika specialiserade
vardinrattningar och primarvarden. Organisation av vardenheter inom
regionala natverk okar tillgangligheten for palliativ vard och okar
vardkvaliteten och kontinuiteten i varden. (Elsey and Mcintyre 1996;
Mitchell and Price 2001; Schroder and Seely 1998).
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101. Verksamheten inom ett sadant natverk kraver en koordinerande funktion eller
person (denna funktion kan utféras av en interdisciplindr grupp, av
professionell personal som representerar de olika enheterna som ingar i
natverket eller av en slutenvardsenhet), vidare kravs en rad olika faciliteter
for de olika vardnivaerna (slutenvard, avlastningssangar, hemmet,
hemsjukvard, dagvard, langvardssjukhus, akutsjukhus) och
konsultation/samarbetsenheter (mobila sjukhusteam och hemsjukvardsteam).
(Zalot 1989) Ett natverk av det hér slaget tjanar en rad olika syften: det
koordinerar varden, kan utvéardera dess resultat (audit) och kan koordinera
utbildning och forskning.

102. Delarna i ett val fungerande natverk ar féljande:

- Gemensamt uppsatta mal och kvalitetsstandards.

Anvandande av intagnings- och utskrivningskriterier som &r
valkanda av alla pa samtliga vardnivaer.

Anvandande av gemensamma utvérderingsmetoder.
Anvandande av gemensamma terapeutiska strategier, baseras dar
sa ar mojligt pa resultat av klinisk forskning.

Policy och organisation

103. Flera medlemsstater i Europaradet (COE) har under de senaste decennierna
utarbetat dvergripande nationella planer for att utveckla och vidmakthalla
palliativ vard som en integrerad del av sjukvardssystemet.

104. Genom att ge exempel och utan att gra ansprak pa att vara komplett vill vi
namna tre sadana lander. Se ocksa kapitlet angaende generella synpunkter.

105. Spanien har utvecklat en palliativ plan som har anammats vid det
interregionala radet for det nationella sjukvardssystemet, Plan Nacional de
Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrollo (18 December 2000). Planen
syftar till att palliativ vard ska erbjudas efter behov, helst allmanfinansierat,
vidare att uppmuntra till samarbete mellan sjukvardens olika nivaer, komma
att garantera rattvis vard, att stimulera kvalitet, effektivitet och att forsakra att
patienter, narstaende och professionella ar néjda. Mer specifikt syftar planen
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106.

107.

108.

till att underlatta interdisciplindrt samarbete och koordination med andra
involverade (icke sjukvardsenheter), att rikta uppmarksamheten pa att hemmet
ar den mest lampliga platsen for palliativ vard, att sékra utvecklingen av
guidelines/riktlinjer och standards och att stimulera till utbildning av
professionella och familjer. N&r det géller utbildning skiljer planen mellan
basal, intermediar och avancerad expertniva. Den spanska planen innehaller
en omfattande beskrivning av hur den skall utvarderas.

I Ungern innehaller halso- och sjukvardslagen sedan 1997 en uttrycklig
referens till palliativ vard som formellt ger patienten ratt till symptomlindring,
att kunna bo med sina narstaende, att hemsjukvard ska kunna ges nar detta &ar
mojligt, att narstaende ska fa stod och att andligt/existentiellt stod ska ges
saval till familj som till narstdende. Det ungerska Halsoministeriet och den
palliativa féreningen har publicerat och distribuerat professionella guidelines.

Pa Irland som sista exempel, instiftade halsoministern 1999 en National
Advisory Committee on Palliativ Care, som har publicerat rad som tacker alla
aspekter av palliativ vard ocksa nar det galler organisation och finansiering
och det foreslogs att palliativ vard ska utgora en separat del av den
gemensamma budgeten (National Advisory Committe on Palliativ Care 2001).

I de flesta dokument som berdr nationella och regionala policies ges stor
betydelse at den allmanna opinionen och den roll som regeringar,
professionella grupper och fristdende organisationer har for att stodja och lyfta
fram en adekvat bild av déd och déende och av varden for patienten med svar
och obotlig sjukdom. Ett exempel pa ett sadant program utanfor Europa har
varit ”Death in America”, ett projekt som finansierats av the Soros
Foundation. Har har dod och déende satts pa den allminna agendan pa olika
satt genom allt fran offentliga debatter till teaterpjaser.
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1009.

110.

111.

112.

Grunden for palliativa vardpolicies, nationella sdval som regionala, ar kunskap
om patienternas behov. For att utveckla och granska nationella strategier som
ror palliativ vard, behover lander kontinuerligt ssmmanstalla grundlaggande
data, ett Minimal Data Set (MDS). Det kan t ex innehalla epidemiologiska
data, data 6ver utnyttjandet av palliativ vard, specificerat pa olika grupper av
patienter och data som ror tillgangligheten for palliativ vard i olika regioner.
Innehallet av ett MDS beror delvis pa de informationsbehov som finns i olika
lander.

Vissa medlemslénder har genomfort behovsinventeringar. | t ex Neder-
landerna har en regeringsfinansierad studie gjorts i ett forsok att fa reda pa
nuvarande och framtida behov for patienter med avancerad sjukdom. Med
detta som underlag kan typ och antal av nédvandiga vardinrattningar tas fram.
Erfarenheter av sa kallade MDS som definierar den minimimangd uppgifter
som behovs for att genomfdra och folja upp sadana behovsinventeringar ar
uppmuntrande (National Committee on Palliative Care 2001).

Aven om uppgifter om i vilken utstrackning utsatta grupper av samhallet far
tillgang till palliativ vard &r sallsynta sa har kommittén en kénsla av att
hemldsa, personer med kognitiva handikapp, flyktingar och andra kan uppleva
svarigheter i att fa tillgang till den palliativa vard de behover. Det finns
indikationer pa att manniskor fran etniska minoriteter &r under-representerade
bland patienter som far palliativ vard. Detta kan bero pa att en kansla for de
kulturellt specifika behov som dessa patienter har nar det galler vard i livets
slut saknas.

Barn med obotlig eller livshotande sjukdom stéller specifika krav pa den
palliativa varden, som i dessa fall oftast ges i hemmet. De data som finns
pekar dock pa att palliativ vard ar otillracklig for barn (Clark 2002; Mabrouk
2001). Barn behdver sarskild vard som ges av personal med pedagogisk
utbildning som ger stod till barn och deras nérstaende. Detta bor kompletteras
med hemsjukvard som ger stod till barn och deras narstaende.
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113.

114.

115.

116.

I manga lander ar palliativ vard antingen okand for allmanheten eller har en
negativ innebdrd som nagot 6desdigert. Detta kan leda till en avsaknad av
intresse hos allménheten som i sin tur kan leda till bristande intresse for att tex
engagera sig som volontér i en organisation. Avsaknad av allméanhetens
intresse kan ocksa leda till en kontinuerlig marginalisering av doden och
ddendet.

Det finns data som pekar pa att tillgangligheten till palliativ vard beror pa
vilken typ av sjukdom patienterna har (cancerpatienter har storre tillgang) och
ocksa pa socioekonomiska faktorer. Vidare ar tillgangligheten i vissa lander
pa intensiv vard i livets slutskede begransad till patienter som har en
begréansad forvantad dverlevnad, t ex 3 manader. En sadan restriktion leder
néstan alltid till stora problem nér patienterna lever langre &n forvantat men
fortfarande har behov av hégkvalitativ palliativ vard.

Farmakologiska behandlingar &r basen fér symptombehandling. Andra
dimensioner av lidande sasom den sociala forandring som sker vid svar
sjukdom och déende liksom andliga/existentiella behov &r mycket lttare att
lindra om adekvat medicinsk behandling har givits. | vissa lander finns det
dock problem nér det géller produktion och hantering av lakemedel pa de
lokala sjukvardsenheterna. Ocksa ekonomiskt stod kan behovas for att kunna
ge lamplig farmakologisk behandling och detta maste hanteras pa nationell
och pa lokal niva.

Tillgangen pa narkotiska preparat ar ett sarskilt problem eftersom den ofta ar
otillracklig pa grund av legala restriktioner bade for olika sorter av opioider
och olika dosregimer. Morfin &r den vanligaste opioiden. Cancerrelaterad
smarta ar ofta opioid-kanslig men till skillnad fran de flesta andra smart-
stillande l&kemedel &r effekten dos-relaterad vilket betyder att det inte finns en
specifik dos for varje patient utan man kan behéva mellan 10 och flera tusen
mg morfin per dag (Foley 1995; Foley 1996). Olika opioid-ldkemedel maste
vara tillgdngliga eftersom den individuella responsen nér det géller effekt och
biverkningar kan krava ett byte fran ett lakemedel till ett annat (Indelicato and
Portenoy 2002).
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117. Nér opioider anvands pa ett adekvat satt for smartbehandling finns det inga
hallpunkter for att lakemedelsmissbruk ar ett problem. WHO och EAPC
(European Association for Palliative Care) har publicerat riktlinjer for
hantering och behandling av smarta (Hanks et al. 2001; World Health
Organisation 1990).

118. Inom statliga, nationella eller regionala planer ska sérskild uppmérksamhet
riktas till den minoritetsgrupp av patienter som utgdrs av exempelvis
institutionaliserade, handikappade personer, barn, fangar etc. Dessa personer
skall alltid ha omedelbar tillgang till den vard som erbjuds av speciella enheter
och ska kunna vara skraddarsydd efter deras behov.

Kvalitetsforbattring och forskning

Kvalitetsforbattring

119. Generellt sett ar kvalitetsforbattring inom palliativ vard inte skild fran
kvalitetsforbattring inom sjukvard i dvrigt och det har beskrivits i
Europaradets rekommendation R(97)17 och dess appendix.

120. Vissa av de dimensioner som finns inom palliativ vard kraver speciella
aspekter av kvalitetsforbattring for att vidmakthalla kvaliteten i palliativ vard.
(den stora vikt som laggs vid patienternas val, familjen som vardenhet, vikten
av andliga och existentiella fragor och delaktighet av icke professionella;) se
kapitel 1.

121. Inom den medicinska professionen som helhet har utvecklingen av evidence-
baserade kliniska riktlinjer varit en av de storre innovationerna. Aven om
riktlinjer for palliativ vard har utvecklats i manga lander &r evidence-basen
relativt svag for manga vanliga interventioner i palliativ vard vilket utgor ett
hinder for att utveckla strikta guidelines. Som val &r har Cochrane
collaboration som ar internationellt sett den viktigaste institutionen for att
skapa evidence-baserade riktlinjer en sektion for palliativ vard.
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122. Kontinuerligt forbattringsarbete nér det galler vardkvalitet kan definieras som
en systematisk process av utvardering och forbattring av kvalitet av den vard
som ges.

123. Metoder for att utvardera palliativ vard &r dock fortfarande bristfalliga inom
manga institutioner som &r specialiserade pa palliativ vard. | litteraturen finns
det av den anledningen fortfarande otillrackligt med data.

124. Det finns manga skal till denna brist pa kvalitetsutvardering. Bland annat
kraver utvardering av kvalitet metodologiska fardigheter och logistiska
resurser vilket inte alltid finns tillgangliga pa institutioner som vanligtvis ar
sma. Genomfdrandet av en utvarderingsprocedur kraver fordefinierade
standards for kvalitet, anvandandet av utvéarderingsmetoder som dr anpassade
till det palliativa vardsamanhanget som multidisciplinéra kliniska revisioner
(audits) och l&mpliga redskap for att méata resultat.
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125.De matningar som gors kan helt enkelt innefatta demografiska, administrativa

och diagnostiska uppgifter som kan ge standardiserad information om vilken
typ av patient som vardas. Dessa uppgifter kan representera den tid det tar for
verksamheten att ansluta en patient eller andelen icke cancerpatienter som
vardas. Detta kan ge en uppfattning om i vilken utstrackning de mal som har
satts upp ocksa uppnas. Det kan ocksa finnas mer komplexa matt dar man
behoéver redskap for att utvérdera olika kvalitetsdimensioner. Bland de
metoder som finns tillgangliga har vissa utvecklats speciellt inom och
validerats for palliativ vard. Exempelvis Support Team Assessment Schedule
(STAS), the Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) or the Palliative
Care Outcome Scale (POS), till exempel. (Bruera et al.1991; Hearn and
Higginson 1999; Higginson and McCarthy 1993).

126 Dessa ar anvandbara inte bara for kvalitetsutvéardering utan ocksa i det dagliga

127.

128.

129.

kliniska arbetet. Det kan vara klokt att anvanda redskap som &r validerade i
stéllet for att utveckla egna nya.

Det ar nddvéndigt att utveckla kvalitetsstandards och att sprida dem bland
institutioner som specialiserar sig pa palliativ vard. For att kunna utvardera
klinisk verksamhet kravs sddana standards. Standard &r identifierad som god
praxis inom ett sarskilt vardomrade.

Standards kan utvecklas pa nationell eller regional/lokal niva. Pa nationell
niva betyder det en gemensam utveckling och strategiuppféljning vilket ocksa
kan spara tid och energi. Pa regional eller lokal niva kan man anpassa
nationella standards till de specifika forutsattningar som géller for en region
eller en given institution. Bast tycks vara att kombinera de tva.

Inforandet av kvalitetsstandards maste foregas av vidast mojliga diskussion
med alla inblandade parter for att forsakra sig om kvalitet och relevans. Ett
flertal lander har utvecklat kvalitetsstandards som kan anvéndas som
utgangspunkt for diskussion for dem som dnnu inte har gjort det.
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130.

131.

Som har visats i arbetet av Higginson och medarbetare finns audit metoder
som ar sarskilt anvandbara for att utvardera palliativ vard, speciellt for
specialiserade multidiciplindra team (Higginsson 1993). Det har formen av en
systematisk utvardering av en given aktivitet med hjélp av en kontinuerlig
cyklisk procedur dar man definierar mal eller standards, gor observationer av
férekommande praxis dver en given tidsperiod, analyserar detta i ljuset av de
uppsatta malen for att darefter infora en maéjlig forandring.

Denna metod ar riktad till patienter och deras narstaende och gor det mojligt
att utvardera alla aspekter av varden, kliniska saval som icke kliniska. Malet
innefattar inte bara en kontinuerlig kvalitetsforbattring utan ocksa utbildning
av personal som engageras i utvarderingsprocessen.

Forskning i palliativ vard

132.

133.

134

Eftersom forskning har eller borde ha som sitt framsta mal att forbattra
vardkvaliteten for patienter diskuteras det under rubriken kvalitet i stallet for
att beskrivas i ett eget kapitel.

Forskning har fran forsta borjan utgjort en integrerad del av utvecklingen av
palliativ medicin och vard och har setts som ett prioriterat omrade. Palliativ
medicin ar eller borde vara minst lika evidence-baserat som andra omraden

inom medicinen.

Tack vare forskningsresultat har patagliga framsteg gjorts inom smart- och
symptombehandling. Forskning utvecklas snabbt inom andra omraden, saval
medicinska som inom vardorganisationer. Det behdvs dock ytterligare
utveckling inom de flesta omraden i relation till nuvarande och framtida
behov. Manga palliativa metoder baseras pa anekdotiska eller historiska
erfarenheter och ar ofta inte baserade pa vetenskaplig metodik eller
vetenskapliga resultat. Utan att undervérdera vérdet av kreativitet och
anvandandet av okonventionella behandlingsmetoder betonar kommittén att
det fortfarande finns mycket forskning som behdver goras for att skilja det
som &r anvandbart fran det som ar vardelost.
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135. Den relativa avsaknaden av forskning inom palliativ vard kan forklaras av
faktorer som begransar forskningsarbetet inom denna patientgrupp. Man kan
nédmna praktiska och demografiska faktorer, akademiska faktorer och
specifika etiska problem vid forskning inom palliativ vard.

136. Rekrytering av patienter for en given studie ar en svar och tidsddande process
som hanger ihop med den palliativa varden i sig. Nar det galler forskning som
gors pa palliativa enheter och hospice kan den begransade storleken pa
enheten vara ett hinder for forskning. Vidare stannar séllan de patienter som
anses vara tillrackigt stabila for att delta i en studie som inneliggande pa
enheten under tiden studien pagar och de patienter som ar sé svart sjuka att de
stannar kan séllan ta pa sig den borda det innebér att inga i en studie. Detta
leder till att fa enskilda enheter kan rekrytera det antal patienter som ar
tillrackligt for att genomfora en studie inom rimlig tid.

137. Utdver detta finns det specifika kliniska aspekter som ytterligare komplicerar
forskning inom omradet. Patienterna ar ofta aldre och lider av tillstand som
paverkar ett flertal kroppssystem, inte bara ett organ, de problemen &r ofta
svara och atfoljs av symptom. Sjukdomen &r progressiv och symptomen kan
forandras mycket snabbt, sarskilt i de terminala stadierna. Overlevnadstiden
&r kort och anvandandet av flera mediciner ar vanligt.

138. Vissa av dessa olika faktorer kraver en klar forskningsmetodologi sa att
designen vl kan anpassas till de mal som sétts upp. Designen kan vara
kvalitativ sdvél som kvantitativ. Vid fragestallningar kring meningsfullhet
och psykosociala och emotionella problem &r en kvalitativ metod ofta
anvandbar. Kvalitativ metodik &r allt mer accepterad inom den medicinska
vetenskapen. Den metodologiska kunskapen &r dock inte tillrécklig for att
mota denna utmaning.

139. | manga lander ar inte palliativ medicin och vard dnnu erkand som en sérskild
disciplin utan mer som en vardfilosofi som betonar den humanitéra
dimensionen. Det finns fa band till den akademiska varlden och det finns ett
mycket begrénsat erkdnnande inom vetenskapliga sammanhang for palliativ
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140.

141.

142.

vard som ett folkhalsoproblem pd samma sétt som andra omraden av
medicinen. Av denna anledning ser de flesta nationella forskningsfonder inte
palliativ vard som ett sarskilt forskningsomrade eller ger det inte prioritet och
darfor ges inte tillracklig ekonomiskt stod.

Andra mgjliga hinder for utveckling av en forskningskultur inom palliativ
vard inkluderar foljande: en avsaknad av gemensamma utvarderingsmetoder
och otillracklig anvandning av sddana metoder, oprecis definition av palliativ
vard, avsaknad av intresse fran lakemedelsforetag, férutom i nagra fa vinst-
givande omraden som smartbehandling; samt avsaknad av samarbete mellan
de palliativa vardenheter som ar engagerade i forskning.

Forskning pa terminalt sjuka ifragasatts av vissa pa etiska grunder, sarskilt
den speciella utsatthet som denna grupp av patienter har och deras formaga
att delta i beslutfattande (en hdg incidens av kognitiv svikt) och/eller att ge
fritt och informerat samtycke (beroende av institutionen pa vilken de vardas,
tacksamhetskanslor etc). (Grande och Todd 2000; Hardy 1997; Kaasa och De
Conno 2001) Det stora flertalet ser dock inte dessa utmaningar som specifika
for palliativ vard utan de finns ocksd inom andra omraden av medicinen
(geriatrik, intensivvard etc). Det finns darfor ingen anledning att placera
palliativa patienter i en sérskild kategori och anvénda en sérskild etisk kod
annat an den som finns i Helsingforsdeklarationen (Crigger 2000). Forskning
inom palliativ vard maste félja de etiska principer som styr klinisk forskning
dar patienter ar inblandade och maste bedémas av en oberoende regional eller
institutionell etisk kommitté.

Sarskild vikt maste dock visas utvarderingen av risk och nytta av ett specifikt
forskningsprojekt vars tolkning kan skilja sig beroende pa vilket
sjukdomsstadium som patienten befinner sig i. Vardens mal skiljer sig eller
forandrar sig i terminala skedet nér livskvalitet blir en prioritet som &r
viktigare &n 6verlevnad. Darfor &r det viktigt att ta hansyn till de faktorer som
manga ganger ar icke-biologiska och som kan forandra patienters
forhallningssatt eller installning nar det galler risker och fordelar.
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143.

Aven om EAPC har gjort sitt basta for att stimulera samarbete finns det dnnu
sa lange en relativ avsaknad av samarbete mellan forskare i palliativ vard fran
olika europeiska lander. Aven om det bara ror de vanliga svarigheterna att
rekrytera patienter for kliniska provningar i palliativ vard ar multinationellt
samarbete sannolikt oundvikligt inom detta omrade.

Utbildning och praktik for personal och volontarer

144.

145.

146.

Utbildning av professionella och av allménheten &r absolut nédvandigt for
utvecklingen av palliativ vard 6verallt. | manga lander har man identifierat tre
utbildningsnivaer. En basal som ska laras ut till all sjukvardspersonal, en
intermediar niva som ska laras ut till dem i varden som vill tillagna sig en
specifik kompetens inom palliativ vard utan att bli palliativa specialister och
en specialistniva amnad for dem som vill bli specialister i palliativ vard.

Under vardutbildningarna far studenterna for forsta gangen lara sig ndgot om
palliativ vard. Manga professionella organisationer sasom the Royal College
of Physicians i Storbritannien och EAPC har utvecklat forslag till l&roplaner
(Time for education in palliative care 1997; Barzansky et al. 1999; Billings
and Block 1997; Mularski, Bascom, och Osborne 2001; Seely, Scott och
Mount 1997). Erfarenheten fran utbildning av lakare visar, d&ven om
omfattningen varit begransad, att det gar bra att lara ut de viktigaste
aspekterna av palliativ vard till studenterna. Man vet mindre om effektivitet
och nytta nar det géller undervisningen till sjukskéterskestuderande och andra
vardprofessioner.

I alla utbildningsprogram och laroplaner for palliativ vard ges ett stort
utrymme till etiska dilemman och det sétt pa vilka vardgivarna, saval
professionella som ickeprofessionella kan hantera dessa problem. | sddana
utbildningsprogram uppmarksammas studenternas medvetenhet om sina
personliga varderingar, t ex nar det galler fragestallningar kring livets slut och
hur de kan paverka vardsituationen. Oppenhet kring dessa aspekter
uppmuntras.
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147.

148.

149.

150.

151.

152.

Viktiga psykologiska aspekter som tas upp i utbildningen innefattar att ge
svara besked, diagnostik och behandling av psykologiska besvar, sdsom
angest, depression och konfusion. Att kunna kénna igen ett forandrat
kognitivt tillstand ar en viktig del av laroplanen. Liknande aspekter galler
stodet till saval patient som narstaende.

Sociala aspekter som levnadsomstandigheter for patienten och hans eller
hennes narstdende samt narvaro eller franvaro av socialt praktiskt stod ar
viktiga moment i utbildningen.

Ett av de mest framtradande &mnena vid palliativ vardutbildning ar
uppmarksamheten pa andliga/existentiella och kulturella aspekter.
Studenterna bor lara sig forsta vikten av dessa fragor for patienter i slutskedet
av livet, att kdnna igen behov och att organisera den hjalp som behévs.

Organisatoriska aspekter som lars ut berér kunskap om sjukvardssystemet och
om den vard som finns tillganglig, att kinna igen lagstadgade krav och
mdjligheter och begrénsningar av teamarbete. Grundl&dggande laroplaner
skainnehalla alla ovanstaende aspekter. De flesta av dem kan bli integrerade i
den pagaende utbildningen inom medicinska hogskolor (seminarier, praktik).

I méanga lander tas palliativ vard upp inom ramen for den kontinuerliga
medicinska utbildningen (CME) pa grundniva. Vissa nationella medicinska
foreningar erbjuder sjalva eller stodjer sadana kurser for ordinarie lakare.

Utover ordinarie CME-program har vissa lander utvecklat utbildning pa en
mer avancerad niva dven om det fortfarande ror ickespecialister (mellanniva).
Ett exempel pé detta ar distansutbildning i palliativ vard som utvecklats vid
universitetet i Wales eller det utbildningsprogram for aliménlakare som
utvecklats vid Dutch College of General Practitioners. Malsattningen for
sadana kurser &r att ge deltagarna en méjlighet att bli experter pa palliativ
vard under det att de fortsatter att arbeta i sin ordinarie specialitet. Ett annat
exempel pa en hogre universitetsutbildning &r det universitetsdiplom (DES) i
Belgien som initierats fran Bryssels fria universitet. Tyngdpunkten ligger pa
kontinuitet i varden utan dogmatiska granser mellan kurativ och palliativ
vard.
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153. Pa en ytterligare mer avancerad niva finns utbildningsprogram for palliativ

medicinska specialister, dessa har i forsta hand utvecklats i de europeiska
lander dar palliativ medicin &r en oberoende specialitet.

Kommunikation

154. God kommunikationsformaga ar en grundlaggande del inom all sjukvard och

155.

ar pa det viset inte specifik for palliativ vard. Klagomal pa dalig vard har
oftast en grund i dalig kommunikation snarare &n felaktig vard.
Kommunikation innefattar mycket mer an att enbart ge information. Det &r en
process som innefattar manga méanniskor och dar malen &r informations-
utbyte, 6msesidig forstaelse och stod, diskussion om svara och ibland smart-
samma fragestallningar och att hantera kanslomassig oro som ar forknippad
med sadana fragor. Det tar tid, kraver hangivenhet och en genuin dnskan att
hora och forsta den andres bekymmer. Till viss del handlar det om att ge svar
men till en storre del handlar det om att méta personen nér det inte finns
nagra svar och att visa empati med smartan. Kommunikation &r inte nagot
extra tillagg utan en sjalvklar och nodvéndig del av sjukvard. Traditionellt
sett har manga sjukvardsutbildningar inte haft med kommunikationsfragor i
sin laroplan. Denna brist har nu uppmarksammats och de flesta laroplaner tar
nu upp kommunikationsfragor.

Kommunikation engagerar inte enbart sjukvardspersonal och patient. Det
inkluderar kommunikation mellan sjukvardspersonal och narstaende,
patienter och deras narstaende (eller de som &r viktiga for patienten) och
kommunikation mellan personal inom olika vardenheter. For att underlatta
tydlig och effektiv kommunikation mellan alla inblandade parter kravs
foljande:
- Utbildning och praktik for all sjukvardspersonal i
komunikationsfardigheter.
- Sjukhus och Kliniker skall tillnandahalla bekvama och lampliga
utrymmen dar privata moten kan hallas mellan patienter och deras
narstaende.
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- Sjukvardspersonal maste schemalégga tid varje vecka for méten
med patienter och deras narstdende och ocksa kommunicera med
andra inom sjukvarden.

- Sjukvardspersonal bor ha tillgang till modern
informationsteknologi.

Kommunikation mellan patient och personal.

156. Patienterna kommer i kontakt med en rad olika sjukvardsanstéllda under ett
typiskt sjukdomsforlopp. Varje moéte innebar en mojlighet till kommunikation.
En del av det vi kommunicerar sker genom spraket, mycket av vad som
kommuniceras &r icke verbalt. Generellt sett kréver patienter arlig, rak,
forstaelig och samstammig information rérande sjukdomen och dess foljder.
Det &r inte ovanligt att sjukvardspersonal och narstaende kanner ett behov av
att vilseleda patienter i syfte att bibehalla ett hopp. En sddan valmenande
strategi kan leda till stora svarigheter nar sjukdomen progredierar. Daliga
nyheter ar alltid daliga nyheter men sattet som dessa framfors pa och
omfattningen av det stod, acceptans och forstaelse som patienten kanner har
ett stort inflytande pa patientens formaga att hantera en ny verklighet.

157. Utdver detta finns det tydliga k&nsloméassiga begrénsningar i den méangd
hotande information som méanniskor kan ta in under ett samtal: sa snart de
daliga nyheterna har framforts uppfattas ofta inte ytterligare information.
Dérfor har det visat sig viktigt att dela upp informationen och ge patienter och
deras narstaende tid att ta in den daliga informationen. Tillgangliga "steg for
steg handledningar” for att ge daliga besked t ex (Buckman in 3) har visat sig
vara effektiva.

158. Som en allman regel skall patienter erbjudas information om sjukdomen,
behandlingsmajligheter och prognos pa ett kansligt, stodjande och &rligt satt.
Nér det géller patientautonomi och respekt for patientens eget val ar det av
avgorande betydelse att patienten har tillgang till nédvandig information for
att de ska kunna gora ett informerat val. Kulturell paverkan kan paverka den
har processen sa att vissa patienter kan tycka att det & mindre viktigt med att
vara helt informerade och kan lattare 6verlamna viktiga besked till andra.
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159. Kognitiv svikt kan géra kommunikationen sarskild svar i palliativ vard. Det &r

viktigt att uppmarksamma en mojligen varierande kognitiv svikt och att
regelbundet kontrollera i vilken utstrackning patienten har forstatt.

Kommunikation mellan patient och narstaende

160.

161.

162.

Inom palliativ vard ar patienter och narstaende ofta under stress. Det &r inte
ovanligt att kommunikationen mellan olika inblandade parter &r knapp. Under
sadana omstandigheter finns enorma risker for missforstand och agg.
Personer kan kanna att de bar en oréattvis bérda i varden. Gamla rivaliteter och
svartsjuka kan komma upp till ytan och hela processen kan snabbt komma att
bli svarstyrd.

Sjukvardspersonals plikt ar att identifiera och reagera pa sadana handelser.
Atminstone kan de vara ett fsredéme och visa att information kan delas och
att manniskor kan vara arliga med sig sjalva och andra om sina kénslor. Ett
enstaka familjemote kan astadkomma en stor forandring och radda en
situation som annars snabbt skulle kunna leda till ilska, bitterhet och agg.

Sérskild uppmérksamhet behdver riktas mot de behov som barn och
ungdomar har. | mycket spanda familjesituationer utesluts ibland barnen fran
processen i all védlmening i forsok att skydda dem. Precis som vuxna behover
barn mojlighet att bli lyssnade pa och att bli forstadda. De bor fa vara
tillsammans med sin familj i stérsta mojliga utstrackning. Medan barn
behdver mycket stod och forklaringar kan de ocksa vara en kalla till stor trost
och stod for sina foraldrar och andra vuxna.

Kommunikation mellan sjukvardspersonal.

163.

Ett stort antal sjukvardspersonal fran varierande discipliner som arbetar inom
olika omraden kan vara inblandade i varden av en enstaka patient. Det &r
darfor absolut nédvandigt att det finns méjlighet att snabbt utbyta korrekt,
aktuell och relevant information. De vanligaste kommunikationsproblemen
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forutom tidsbrist inkluderar definition av roller, granser och olika vard-
filosofier. Precis som i familjer handlar den inte bara om informationsutbyte.
Det &r i stallet nodvandigt att forsta varandras synpunkter, sarskilt nar det
finns olika uppfattningar om vad som &r den bésta behandlingsstrategin.
Under sddana omstandigheter ar en diskussion i teamen en mojlighet for att
oka den 6msesidiga forstaelsen med malsattning att na fram till en
samstdmmig uppfattning som kan bibringas patienten. Det kan vara bra att ha
en mojlighet for ett Gppet asiktsutbyte, garna med en utomstaende
samtalsledare. For ytterligare information se nésta kapitel.

Team, teamarbete och vardplanering.

164.

165.

Pa grund av den ofta komplicerade problematiken hos patienter med
avancerad sjukdom och deras narstaende behover oftast saval basal som
specialiserad vard ges med hjélp av ett multiprofessionellt team. Teamet ska
ge fysisk, psykologisk, socialt och andligt/existentiellt st6éd med varierande
fardigheter och genom ett multiprofessionellt samarbetande forhallningssatt.
Detta &r inte specifikt for palliativ vard: alla former av komplex vard, saval
akut som kronisk, behdver multiprofessionellt team-arbete. Teamarbete i
palliativ vard har dock nagra specifika karaktaristika: delaktigheten av icke
professionella sdsom volontarer och narstaende, behovet av stod for vardarna
och vikten av det emotionella och existentiella stddet (Cummings 1998).
Aven om evidensen fortfarande ar ofullstandig sa finns det tillrackligt med
indikationer for att teamarbete ar till nytta for patienter i palliativ vard.

Omfattningen av teamarbetet &r flexibelt och bestdms av patientens behov. En
minsta variant kan besta av en allménldkare och en distriktsskéterska men
team brukar involvera socionomer, psykologer och volontéarer. Det finns
knappast nagon diskussion om att inte alla inblandade professionella och
volontdrer skulle ha en mgjlighet att delta i teambeslut men det &r fortfarande
en dppen fraga om narstaende ska ses som en del av vardteamet. Det faktum
att narstaende ofta ar den mest kontinuerligt inblandade vardgivaren talar for
deltagande men de &r pd samma gang en del av "the unit of care” vilket talar
emot.
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166.

167.

168.

Man skiljer ofta mellan interdisciplindra och multidisciplindra team. Det forra
faster mindre betydelse mellan professionella skillnader — varden ges i sjélva
verket vasentligen av hela teamet pa sa satt att arbetsuppgifterna inte fordelas
mellan yrkesgrupperna. Ledarskapet for ett interdisciplinart team beror pa
uppgiften som foreligger och inte pa professionell hierarki vilket ar fallet med
det multidisciplindra teamet. Vissa forfattare har en klar preferens for inter-
framfor multidisciplinara team. Kommittén har ingen allman uppfattning och
tror att typen av team skall bestdmmas av den lokala situationen och de
problem som foreligger.

Aven om ingen forskning har gjorts nar det géller skillnader mellan
lakarledda team och andra har kommittén ké&nslan av att inom specialistteam
bor atminstone den ledande personen inom varije professionell grupp vara
utbildad och erkand specialist i palliativ vard.

Eftersom det ar klart att patienter behover fa samma information fran olika
teammedlemmar ar kommunikation en viktig aspekt pa teamarbete. Team
skall etablera 6ppna kanaler for kommunikation for att ge mojlighet for alla
teammedlemmarna att kunna delta i vardprocessen och vara informerade om
utvecklingen sa snart det & mojligt.

Vardplanering och framtidsfullmakter (advance
directives)

169.

Palliativ vard forbattras vasentligt nar den ar planerad pa ett forutseende satt
(Cummings 1998). Vardplaner tar upp viktiga symtom samt symtom som kan
forvantas i framtiden men ocksa aktuella och framtida psykosociala och
andliga/existentiella problem. Om detta gors pa ett systematiskt och
fortlopande sétt ar det majligt att undvika onddiga kriser och inlaggning pa
sjukhus.
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170.

171.

172.

173.

Planering infor livets slut innebdr diskussioner om framtida fullmakter vad
galler medicinska beslut kring livets slut sdsom att avsluta meningslos
medicinsk behandling, tdnkbar livsavkortande smart- och symtombehandling
och sedering vid livets slutskede. | den omfattning patienten tar upp dessa
fragor ska lakare vara beredda att forklara sina synpunkter om lakarassisterad
dod (lakarassisterat sjdlvmord och euthanasi). For en detaljerad diskussion
och en rekommendation fran Europaradet hanvisas lasaren till
Europaradsdokument 8421, daterat den 21 maj 1999. Protection of the human
rights and dignity of the terminally ill and the dying.

| samband med denna promemoria kan det rdcka med att understryka att dven
om den etiska varderingen av sadana beslut varierar mellan olika lakare sa ar
det ett gemensamt synsatt att sjukvardspersonal behéver ha formaga till en
oppen diskussion med sina patienter (Cuill 1996). En sadan dppenhet kan i
vissa fall &ven forebygga begaran om l&kareassisterad dod men det &r viktigt
att personalen far tillracklig skolning i etiska dilemman som ber6r vard for
patienter vid livets slut och att de ges méjlighet att utveckla en val under-
byggd syn pa dessa fragestallningar samt att fa diskutera varderingar pa ett
lampligt satt med patienter och narstaende. Etiska dilemman forekommer
sarskilt nar patienter upprepar 6nskan att fa do, aven om det fortfarande finns
mojligheter att lindra. Det vanligaste ar dock att dilemman upptrader inom
andra omraden &n lakarassisterad dod, t ex nar palliativ behandling sasom
smartbehandling med hoga doser Morfin kan eller kan antas fa oonskad
livsforkortande (eller livsforlangande!) effekter.

Forutom uppenbara etiska fordelar med att engagera patienter och narstaende
i att ta fram och utvardera vardplaner finns det visst stod for att det ocksa
bidrar till en 6kad upplevelse av vardkvalitet.

Eftersom manga vardgivare, bade professionella och icke professionella, ser
palliativ vard som bade givande och utmanande i olika omfattning kommer
det inte som nagon 6verraskning att en betydande uppmarksamhet ges i
litteraturen till temat vard av vardare”. Aven om det aterigen &r s att
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174.

evidensen annu inte har blivit etablerad for vad som &r den basta modellen for
vard av vardare sa ar det ur en arbetsmiljosynpunkt liten tvekan om att nagon
form av uppmarksamhet pa vardgivarna ar viktig. Under teammoten kan
fragor kring bordan for personalen tas upp systematiskt for att forebygga
utbrandhet. Detta géller i stor utstrackning dven den belastning som de
narstaende utsatts for. Familjematen i narvaro av patienten och en eller tva
professionella vardare kan vara vardefullt for att uppratthélla ett starkt
familjestdd och for att férebygga krisreaktioner.

Cummings beskriver en viktig och ofta bortglomd aspekt pa teamarbete: team
behdver byggas och uppratthallas (Cummings 1998). Team, sarskilt palliativa
team, sags ha en livscykel pa nagot satt liknande individers livscykler: en
forsta fas av idealistisk entusiasm karaktériserad av samarbete och
karismatiskt ledarskap, en andra fas dar den organisatoriska delen stérks, dér
initiativtagaren kan ha en 6kande svarighet att se sig sjalva i teamet och en
tredje fas nér det finns en kombination av idealism och pragmatism.

Volontarer.

175.

176.

Det kan vara vérdefullt att i dessa rekommendationer sarkskilt
uppmarksamma den kategori vardgivare som ar relativt, om dock inte helt
och hallet, specifik for palliativ vard, namligen volontarer. Volontarer har en
viktig, ibland underskattad roll i palliativ vard. De kan erbjuda patienten
tillfalle att lyssna, eftersom de inte har nagra professionella krav, kan de helt
stélla upp for patienten som ofta behdver tid att tala om sitt lidande. Narvaron
av en tredje part (som det ar lattare att beratta for) ger patienten mojligheten
att kanna sig likvardig och bli sedd av en levande person som fortfarande ar
en del av samhallet.

En annan viktig uppgift for volontérer kan vara att ge familjemedlemmar
mojlighet till avlastning fran att vara med en sjuk person (vilket ofta kan
minska deras skuldkanslor), men ocksa att uttrycka sina kanslor och efter
patientens dod att ge stod i sorgearbetet.
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177.

178.

179.

180.

181.

182.

183.

Volontarer kan ocksa ha en viktig roll for professionella vardgivare eftersom
de kan vara en lank till patienten och ocksa eftersom volontérer ar dar for att
ge de professionella vardgivarna tid for det som ar deras uppgifter.
Professionella vardgivare kan genom volontarer fa ny information om
patienten.

For att vara fortroendefulla medhjalpare maste volontarer vara utbildade, ha
ofta aterkommande uppféljning och ha stod av en férening. Utbildning &r
nodvéandig och maste foregas av en noggrann urvalsprocess. Att vilja hjélpa
ar inte nog.

Volontarer bildar ett team som arbetar pa en volontarkoordinators ansvar och
som &r en lank mellan volontérerna och familjen och mellan sjukhus och
volontarorganisationen. De ar ocksa handledda inom ramen for en stodjande

grupp.

Volontarféreningar eller organisationer ger den nédvéndiga struktur som
behdvs for att introducera volontérer pa sjukhus. De &r ocksa nodvandiga for
att kunna ge volontarhjélp hemma.

| det interdisciplindra teamet tar inte volontarerna nagons plats, utan de
kompletterar andras arbete och konkurrerar inte. De har helt enkelt sitt eget
speciella uppdrag. Deras roll och de uppgifter som de utfor skavara klart
definierade. Professionella vardgivare och administratérer maste vara helt
ndjda med de icke professionellas nérvaro.

I Belgien gav ett kungligt dekret fran 1991 ekonomiskt stod till olika
organisationer och féreningar for palliativ vard som ar aktiva bade i
institutioner och i hemmen.

I en tid da doden &r tabu har narvaron av volontarer parallellt med
professionella vardgivare ocksa ett viktigt symboliskt véarde. Férutom deras
personliga bidrag representerar de samhéllet runt den déende. Deras arbete
vacker en kansla av samhorighet med det férgangna nar manniskor dog
hemma. De atersocialiserar doden och visar att det inte bara ar en
angelagenhet for sjukvarden utan ocksa ett problem for samhallet som helhet.
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Sorgearbete

184.

185.

186.

Stod i sorgearbetet ar enligt litteraturen en central del av palliativ vard och en
tjanst som ska vara tillganglig i alla ssmmanhang dar palliativ vard ges:
specialiserade palliativa vardenheter, akutsjukhus, mindre sjukhus och
hemsjukvarden. Anledningen till detta ar dubbel. Forst och framst paborjas
sorgearbetet vanligtvis innan patienten avlider eftersom den palliativa
sjukdomsfasen till stor del ar en period av 6kande forlust saval for patient
som for familjen. For det andra uppfattar den palliativa vardens professionella
familjen (som inte nédvandigtvis bestar av slaktingar) som en "unit of care”.
Detta gor det logiskt att fortsatta sa lange som det &r nédvandigt med ett
vardande forhallande till familjen efter det att patienten har avlidit. (Darel,
Hanks, McDonald 1998)

Efterlevandestod ar till for att hjalpa patienter och narstaende att hantera alla
de forluster som upptréder under sjukdom och efter patientens dod.
Efterlevandestdd bor tillhandahallas pa grundval av ett antal faktorer
inkluderande individuell bedémning, intensiteten i sorgen, copingformaga hos
de dverlevande och deras behov som de upplevs av varje familj.

Effektiviteten av efterlevandestdd har visats i olika studier av professionellt
stod och professionellt stott volontarstd. Vid en genomgang av dessa studier
konkluderade CM Parks att efterlevandestdd “kan medfora en reducerad risk
for psykiatriska och psykosomatiska sjukdomar som har sitt ursprung i sorg”
(Parks 1980).

Fragestallningar som har med forlust, sorg och saknad att géra ska lyftas fram
sa snart palliativ vard inleds och darefter fortsattningsvis genom
vardprocessen. En familjemedlem som kanner att dess alskade ar val
omhéndertagen och som har mojlighet att uttrycka sin oro samt far stod har

69

CM(2003)130




=9 —'?331 ,u}

Foto: Mihai Eréss, Ruménien

goda forutsattningar att ga igenom ett svart sorgearbete. Pa motsvarande stt
har en familjemedlem som har allvarliga klagomal betraffande varden av dess
kédra och dem sjalva, stora risker att ga igenom komplicerade sorgereaktioner
och fa en forlangd sorgeperiod.

187. Stodet till familjer omfattar hjalp under sjukdomstiden och hjalp i
efterforloppet. Dessa tva former av hjalp ar mycket nara sammankopplade:
allt som har upplevts pa ett positivt satt av den anhorige innan patientens dod
ar en hjalp i efterforloppet. Att forbereda forlusten ar redan det en del av
sorgeprocessen. Darfor kan efterlevandestddet erbjudas innan, under och efter
doden. Det ar en helhetsprocess. Den kan vara nagra timmar eller flera
manader. Vardgivarna kan hjélpa till pa manga satt: de kan hjélpa

70

CM(2003)130




188.

189.

190.

191.

familjemedlemmar att identifiera och berétta om sina ké&nslor (ambivalens,
skuld, frustration etc). Genom att gora sa kan teamet hjélpa till att I6sa upp
ouppklarade eller konfliktfyllda situationer. P4 samma satt kan teamet spela
en roll i att hjalpa till med begravningsarrangemang och legala formaliteter
som har med testamenten etc.att gora.

Att se framat och forbereda for tiden efter en slaktings dod kan ses som en
forberedande sorgebearbetning.

Om kanslor trycks tillbaks ar det stor risk att sorgeprocessen blir svar; genom
att erbjuda en mojlighet att uttrycka kénslor kan sorgeprocessen underlattas.
Det ar viktigt att erbjuda tid och mdjlighet for detta.

De intryck som sléktingar tar med sig spelar en viktig roll i sorgeprocessen.
Efter doden nér det ofta infinner sig en stor kdnsla av tomhet, kdnner sig den
sorjande ensam, sarbar och inkapabel att hantera den nya situationen. Familj
och vanner ger lite stod; det sociala natverket ger inte langre det stéd som det
tidigare gjort. Efterlevandestod som det ges i palliativ vard kan fylla detta
tomrum: minnesceremonier, brevvaxling, telefon (help-lines), individuella
diskussioner och stod i grupper ar exempel pa de mojligheter som finns for
efterlevandestdd. Efterlevandestdd ska ge sérskild uppmarksambhet till de
behov som finns hos barn och ungdomar vars forméga att hantera sorg kan
vara helt annorlunda an den hos vuxna. Efterlevandestdd ska ocksa
uppmérksamma kulturella skillnader.

Det finns en brist pa systematisk evidens for effektivitet nar det géller olika
former av efterlevandestdd. Efterlevandestdd ska styras och koordineras av
kvalificerad professionell personal med utbildning och tréning for sina
uppgifter. Volontarer som ar tranade i efterlevandestod kan ocksa ge sadant
stod och ska da vara handledda av professionella.
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Olika former av efterlevandestod

192. Efterlevandestod kan delas upp i tre olika nivaer (Gordon 1999).

Den forsta nivan ar allmant efterlevandestdd. Detta kan ges av vélutbildad
personal och handledda volontarer. Det &r inte terapeutiskt &ven om volontérer
utbildade for att ge efterlevandestdd bor ha ett visst terapeutiskt forhallnings-
satt. Detta kan vara sarskilt viktigt for dem som inte har nagot socialt stod
eller kanner sig ensamma och isolerade fran dem som skulle kunna ge ett
sadant stod. Denna niva ar adekvat for en stor majoritet av dem som behover
efterlevandestdd.

Den andra nivan av efterlevandestdd ges av sarskilt kvalificerad personal
som ar knuten till en specialiserad palliativ vardenhet eller i samhélle i Gvrigt.
Detta stod ar adekvat for dem som har en mer komplicerad sorg, kanske med
andra faktorer som spelar in eller en bristande formaga till coping.

En tredje niva innebar mer intensiv psykoterapi och kréaver remiss till
specialiserad personal. Detta kan behévas nar forlusten sétter igang
underliggande lager av dysfunktionellt beteende eller en mer genomgaende
emotionell kris.

193. For att kunna beddma vilken niva som ar adekvat kravs en riskbedémning

som kan ligga till grund for en diskussion om vilken niva pa
efterlevandestddet som behdvs for enskilda personer eller familjer.
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Ordlista

Andlig vard/Existentiell vard fokuserar pa aspekter mening, existentiella och
religiosa fragor som ofta dyker upp hos patienter och familjer som star infor avancerad
progressiv sjukdom. Det &r inte begrénsat till patienter med en religion utan vander sig
till séval icke religidsa, som religiosa patienter fore doden och familjer béde fore och
efter patientens dod.

Avlastande vard/Vaxelvard innebar den form av vard som har som syfte att temporart
underlatta for familjemedlemmar. Det kan t ex vara ndédvandigt om en anhérig ska
genomga nagon medicinsk behandling eller under en semesterperiod. Avlastningsvard
kan ges pa sjukhus, sjukhem, vardenheter for aldre eller pa hospice. Skillnaden mellan
avlastande vérd, dagvard och en tillfllig sjukhusvistelse av medicinska skal kan ibland
vara oklar.

Dagvardserbjudanden finns ofta knutna till en specialiserad palliativ slutenvardsenhet.
Patienter kan komma en eller flera dagar varje vecka. Dagvérden kan besta av
medicinska insatser (blodtransfusioner, smart- och symtomlindring etc.), sociala
(dusch, bad), rehabiliterande (sjukgymnastik/arbetsterapi), avslappande (massage) eller
exempelvis skapande verksamhet. Det kan ocksa innebara en mojlighet till avlastning
och fritid for familjemedlemmar.

Familj/narstaende innebér i det palliativa ssmmanhanget alla icke professionella som
i kraft av tidigare nara relation ar inblandad i varden av patienten. Familjen betraktas
ofta som "the unit of care” dven om detta inte &r helt korrekt (patienten skall och bor
vara i centrum). Familjen ska dock uppmarksammas som saval vérdgivare som i behov
av stod.

Hospice kan betyda en institution eller en hemsjukvardsorganisation. Ibland gors en
distinktion mellan vardnivaer inom hospice.

Hospicevard. Det finns inte ndgon helt tillfredsstéllande definition av hospicevard.
Fran borjan innebar begreppet den vard som ar en reaktion pa den vanliga sjukvarden
dar mycket av arbetet gjordes av volontarer och dar det fanns ett starkt fokus pa
lindring och andlighet. Idag ar hospicevard i manga lander synonymt med palliativ
vard.

Individuell vardplan: Se under vardplan.
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Interdisciplinar innebar ett teamarbete dar varden ges av ett team sett som en helhet.
Grénserna mellan olika professioner och deras kompetenser ses som mindre viktiga &n
ett team som arbetar pa ett multidisciplinart satt.

Livskvalitet: Huvudmalet for palliativ vard ar optimal livskvalitet. Detta koncept har
dock forblivit luddigt och ar svart att mata hos patienter med avancerad sjukdom.
Matinstrument som har utvecklats for kliniska studier av sjukdomsbehandling kan
sallan anvéndas i palliativ vard, sarskilt eftersom det sallan tar upp andliga/existentiella
aspekter i livets slutskede. Livskvalitetsinstrument som baseras pa det som patienterna
tycker ar viktigt forefaller bast att anvanda i palliativ vard.

Multidisciplinar innebdr att det finns mer &n en profession i teamet. Ett
multiprofessionellt team kan innehélla ldkare och sjukskoterskor och en hel rad av
annan sjukvardspersonal. De kan arbeta antingen interdisciplinart eller pa ett
multidisciplinért satt.

Nationellt/regionalt vardprogram: En strategi som har utvecklats av den offentliga
sektorns foretradare, professionella och patienter med syfte och principer for att uppné
en heltackande vard, tillganglighet och kvalitet (kostnadseffektiv och tillfredsstallande
palliativ vard). De gemensamma komponenterna for ett sadant vardprogram innehaller
en behovsinventering, definition av tydliga mal, implementering av palliativa vard-
enheter, krav pa tidigare enheter (sarskilt de som har en hdg andel patienter med
avancerad sjukdom och som finns i samhéllet i 6vrigt), utbildning och praktik,
tillganglighet pa opioider, lagstiftning, ekonomi, utveckling av standards och en
systematisk utvérdering av resultat.

Palliativ vard: Det finns olika definitioner av palliativ vard. Dessa rekommendationer
med dess tillagg anvénder en l&tt reviderad version av den definition som formulerats
av WHO 1990 och som reviderades 2002: En aktiv helhetsvard av patienter med
avancerad progressiv sjukdom. Behandling av smarta och andra symtom samt av
psykologiska, sociala och andliga/existentiella problem ligger i fokus. Malet for
palliativ vard &r att uppna basta mojliga livskvalitet for patienter och deras narstéende.

Palliativ medicin: Palliativ medicin ar den sarskilda medicinska vard av patienter med
aktiv progressiv och avancerad sjukdom dér prognosen &r begrénsad och dér fokus ar
livskvalitet.

Rehabilitering innebar att s3 mycket som mdjligt bibehalla funktion hos patienter med
avancerad sjukdom for att ge dem majlighet att vara sa aktiva som majligt och kunna
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ha en optimal livskvalitet. Det kan inkludera insatser fran sjukgymnaster och
arbetsterapeuter.

Specialiserade palliativa vardenheter &r de enheter som har palliativ vard som sin
huvuduppgift och som har ett interdisciplinart team under ledning av en i palliativ vard
sarskilt utbildad och erfaren person.

Terminalvard ar en sammanhangande term for palliativ vard och brukar beteckna
varden av patienter under de sista timmarna eller dagarna av livet.

Volontarer ar de vardgivare som stéller upp med en del av sin tid for palliativ vard av
patienter utan att bli ersatta och utan att ha nagot tidigare forhéallande till patienten. De
ar oftast koordinerade och utbildade i en volontarorganisation. Aven sjukvardspersonal
kan vara volontarer.

Vvard for vardgivare innebar aktiviteter i palliativ vard som sarskilt tar upp svarigheter
och bérdor for vardgivarna som har att géra med véarden av déende. Det kan ocksa
innebéra stdd till efterlevande. Det ar en viktig del i att forebygga utbrandhet av
personal.

Vardplan ar ett dokument som skapas av det palliativa vardteamet i samverkan med
patient och narstaende och som regelbundet revideras. Vardplanen specificerar det
behov och de 6nskemal som patienten och de narstende har, den forvéantade
utvecklingen och de uppgifter som olika professionella och icke professionella
vardgivare har. En vardplan &r i storsta méjliga utstrackning framatblickande och
fokuserad pa att forebygga krissituationer.

Overbehandling &r ett mycket omdiskuterat begrepp som har att géra med sjuk-
vardsinterventioner som inte har nagot klart varde for patienten vad galler fore-
byggande, diagnos eller behandling. Det har att géra med det franska begreppet
“acharnement thérapeutique” ("terapeutical fury”), Detta anvands i forsta hand vid
kurativ eller livsférlangande behandling.

75

CM(2003)130




Referenser

”Time for education in palliative care,” Lancet 349 (9067): 1709 (1997).

Barzansky, B. et al., "Education in end-of-life care during medical school and residency
training,” Acad.Med. 74 (10 Suppl): S102-S104 (1999).

Beauchamp, T. L. and J. F. Childress. 1994. Principles of Biomedical Ethics. New York /
Oxford: Oxford University Press.

Billings, J. A. and S. Block, "Palliative care in undergraduate medical education. Status report
and future directions,” JAMA 278 (9): 733-738 (1997).

Bruera, E. et al., "The Edmonton Symptom Assessment System (ESAS): a simple method for the
assessment of palliative care patients,” J.Palliat.Care 7 (2): 6-9 (1991).

Clark,D. and M.Wright. Transitions in end of life care. Hospice and related developments in
Eastern Europe and Central Asia. 2002. Sheffield, University of Sheffield.

Crigger, B. J., "Declaration of Helsinki revised,” IRB. 22 (5): 10-11 (2000).

Cummings, 1. 1998. The interdisiplinary team. In Oxford Textbook of Palliative Medicine. Edited
by G. W. Hanks, D Doyle, and N. MacDonald. Oxford / New York / Tokyo: Oxford University
Press.

Doyle, D, G. W. Hanks, and N. eds MacDonald. 1998. Oxford Textbook of Palliative Care. 2nd
ed. Oxford / New York / Tokyo: Oxford University Press.

Elsey, B. and J. Mclntyre, ”Assessing a support and learning network for palliative care workers
in a country area of South Australia,” Aust.J.Rural.Health 4 (3): 159-164 (1996).

Field, M. J. and C. K. eds Cassell. 1997. Approaching death. Improving care at the end of life.
Washington DC: National Academy Press.

Foley, K. M., "Misconceptions and controversies regarding the use of opioids in cancer pain,”
Anticancer Drugs 6 Suppl 3: 4-13 (1995).

Foley, K. M., ”Controlling the pain of cancer,” Sci.Am. 275 (3): 164-165 (1996).
Farst,C.J. 2000. "Perspectives on palliative care: Sweden.” Support Cancer Care. 8:441-443.

Grande, G. E. and C. J. Todd, "Why are trials in palliative care so difficult?,” Palliat.Med. 14
(1): 69-74 (2000).

76

CM(2003)130




Hanks, G. W. et al., "Morphine and alternative opioids in cancer pain: the EAPC
recommendations,” Br.J.Cancer 84 (5): 587-593 (2001).

Hardy, J. R., "Placebo-controlled trials in palliative care: the argument for,” Palliat.Med. 11 (5):
415-418 (1997).

Hearn, J. and 1. J. Higginson, "Development and validation of a core outcome measure for
palliative care: the palliative care outcome scale. Palliative Care Core Audit Project Advisory
Group,” Qual.Health Care 8 (4): 219-227 (1999).

Hegeds, K. and I.E.Szy. 2002. Palliative care of terminally ill cancer patients. Budapest,
Hungarian Hospice-Palliative Association.

Hegedis, K. 2000. "Legal and ethical elements of hospice-palliative services in Hungary.”
Progress in palliative care. 8:17-20.

Higginson, 1. J. and M. McCarthy, "Validity of the support team assessment schedule: do staffs’
ratings reflect those made by patients or their families?,” Palliat.Med. 7 (3): 219-228 (1993).

Higginson, 1. J. ed. 1993. Clinical audit in palliative care. Oxford / New York: Radcliffe
Medical Press.

Indelicato, R. A. and R. K. Portenoy, “Opioid rotation in the management of refractory cancer
pain,” J.Clin.Oncol. 20 (1): 348-352 (2002).

Kaasa, S. and F. De Conno, "Palliative care research,” Eur.J.Cancer 37 Suppl 8: S153-S159
(2001).

Ligue Suisse contre le cancer and the Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs. 2000.
Les soins palliatifs en Suisse: Etat des lieux, 1999-2000. Bern, Ligue Suisse contre le cancer /
Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs.

Mabrouk F. 2001. Les structures administratives en soins palliatifs. Organisation des soins
palliatifs en Belgique. ASBL Aremis.

Maclntyre, A. 1995. After Virtue. Notre Dame: Notre Dame University Press.

Mitchell, G. and J. Price, "Developing palliative care services in regional areas. The Ipswich
Palliative Care Network model,” Aust.Fam.Physician 30 (1): 59-62 (2001).

Mularski, R. A., P. Bascom, and M. L. Oshorne, "Educational agendas for interdisciplinary end-
of-life curricula,” Crit Care Med. 29 (2 Suppl): N16-N23 (2001).

National Advisory Committee on Palliative Care. Report of the National Advisory Committee on
Palliative Care. 2001. Dublin, Department of Health and Children.

77

CM(2003)130




Parkes, C. M., "Bereavement counselling: does it work?,” BMJ 281 (6232): 3-6 (1980).

Quill, T. E. 1996. A Midwife Through the Dying Process: Stories of Healing and Hard Choices
at the End of Life. Baltimore: Johns Hopkins University Press.

Schroder, C. and J. F. Seely, "Pall-Connect: a support network for community physicians,”
J.Palliat.Care 14 (3): 98-101 (1998).

Seely, J. F., J. F. Scott, and B. M. Mount, "The need for specialized training programs in
palliative medicine,” CMAJ. 157 (10): 1395-1397 (1997).

Ten Have, H. and R.Janssens. 2001. Palliative care in Europe. 10S Press / Ohmsha. Amsterdam.

Ten Have, H. and D.E.Clark. 2002. The ethics of palliative care. European perspectives. Open
University Press. Buckingham / Philadelphia.

Tronto, J. 1993. Moral Boundaries. A political argument for ean ethic of care. London / New
York: Routledge.

Wilkinson, E. K. et al., "Patient and carer preference for, and satisfaction with, specialist models
of palliative care: a systematic literature review,” Palliat.Med. 13 (3): 197-216 (1999).

Worden, J. W. 1999. Grief Counseling and Grief Therapy. London / New York: Tavistock
Publishers.

World Health Organization. 1990. Cancer pain relief and palliative care. Report of a WHO
Expert Committee (WHO Technical Report Series, No. 804). Geneva: World Health
Organization.

Zalot, G. N., ”Planning a regional palliative care services network,” J.Palliat.Care 5 (1): 42-46
(1989).

78

CM(2003)130




Europaradets Rekommendationer for Palliativ Vard

Rapporten fran Europaradets expertkommitté om hur palliativ vard skall organiseras,
antogs officiellt av ministerkommittéen den 12 november 2003. Rapporten &r resultatet
av ett intensivt samarbete med deltagare fran en rad olika lander. De slutliga
rekommendationerna som kompletteras med en forklarande text, definierar en ny
standard for palliativ vard i Europa.

Medlemslanderna har nu faktiskt antagit riktlinjer, lagforslag och andra atgarder som &r
nddvandiga for att skapa sammanhéngande och genomgripande nationella riktlinjer for
palliativ vard.

Rapporten lyfter fram att palliativ vard &r en central och integrerad del av sjukvarden.
Varje person som behdver palliativ vard, ska ha mojlighet att fa det utan onddig
byrakrati eller véntetid och pa ett satt som ar anpassat till individuella behov och
6nskemal. Rapporten understryker behovet av program for utbildning, praktik och
forskning.

Beslutet att godkénna rapporten visar pa en beslutsamhet hos medlemslanderna att
utveckla palliativ vard till hogsta méjliga standard. Framgéangen for rapporten kommer
att kunna bedomas genom det satt pa vilket vi utvecklar och genomfor palliativ vard, pa
om vi kan uppfylla individuella patienters och familjers behov i alla 45 medlems-
l&nderna.

Genom att godkanna rapporten, har medlemslanderna godtagit att stédja ett inter-
nationellt samarbete rorande palliativ vard och dessutom att aktivt stodja en
malmedveten spridning av dessa rekommendationer. EAPC-East kontoret i Stockholm
har i samarbete med manga nationella organisationer, bestamt sig for att sprida
rapportens principer i s manga lander som mojligt med borjan i oktober 2004. Som
européer, kan vi kollektivt gora en skillnad genom att fora fram Europaradsrapporten i
vara egna lander och genom att samarbeta kan vi realisera dess vision. Du och jag kan
andra varlden!

Stockholm augusti 2004

Carl Johan First Sylvia Sauter

EAPC East Coordination Centre
Stockholms Sjukhem 112 35 Stockholm, Sweden, www.eapceast.org
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