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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet

Regeringen faststéllde den 11 december 1997 direktiven (dir.1997:147)
for kommitténs arbete. Utredningens arbete inleddes under andra halv-
aret 1998 och skall vara avslutat vid arsskiftet 2000/2001.

Utredningens huvuduppgifter ar:

— att analysera och lamna forslag till hur man kan forbattra livskvali-
teten och oka inflytandet for dem som &r svart sjuka och déende och
deras familjer och narstaende,

— att beskriva samarbetsformer i kommuner och landsting, som ror
varden i livets slutskede, och om mdjligt dra generella slutsatser vad
avser den framtida vardens organisation samt

— att belysa forsknings- och utbildningsbehov.

| direktiven (bilaga 1) understryks att utredningienie skall behandla
fragan om dodshjalp (eutanasi).

Till ordférande i kommittén forordnades landshévding Bo Holmberg
och till ledamdter: riksdagsledaméterna Hans Karlsson (s), Lennart
Kollmats (fp), Roland Larsson (c), My Persson (m), Chatrine Palsson
(kd), husmor Marie-Louise Astedt (mp), regionrédet Carina Astrém (v).

Sakkunniga i utredningen ar: professorn Barbro Beck-Friis, lands-
tinget i Ostergétland, professorn Erwin Bischofberger, Karolinska in-
stitutet, departementssekreteraren Heléne Dahl Fransson, socialde-
partementet, vardcentralschefen Christina Fabian, Heby vardcentral,
Overlakaren Carl-Johan Frst, Stockholms sjukhem, medicinskt ansva-
riga sjukskoterskan Ann Hedberg, Ornskoldsviks kommun, kanslirddet
Lena Jonsson, Socialdepartementet, vardenhetschefen Carina Nordqvist
Falk, Universitetssjukhuset MAS, underskéterskan Ulla Odhner, Heby
sjukhem, docenten Elisabeth Rynning, Uppsala universitet, professorn
Peter Strang, Vrinnevisjukhuset i Norrkdping samt overlakaren Ingrid
Underskog, Regionsjukhuset i Orebro. Utredningens sekretariat bestar
av sekreterarna Wanja Gavelin och Annelie Hollo.

Utover ledamdter och sakkunniga i kommittén har féljande personer
medverkat i framtagandet av delbetankandet: f.d. férbundsjuristen Jan
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Sahlin (kap. 4), kuratorn Karin Dovelius och leg. sjukskéterskan Joan
Aberg (kap. 5), docenten Solvig Ekblad och leg. sjukskoterskan Maria
Emilsson (kap. 8), redaktdren Charlotte Reimerson (kap. 9), konsulterna
Sven-Erik Bergman och Bengt Berggren (kap. 10) och tekn. dr Solvej
Fridell (bilaga 2). Utredaren Rut Hedvall har svarat for innehallet i
delbetankandets bilaga Att utveckla kvaliteten i den palliativa varden.

Kommitténs arbetssatt

Kommittén har gatt igenom en ansenlig mangd litteratur och dartill in-
hamtat ett omfattande skriftligt underlag fran landsting, kommuner,
statliga myndigheter, forskare och organisationer saval nationellt som
internationellt. Sekretariatet har ocksa inhamtat kunskaper genom stu-
diebesdk och har haft ett stort antal kontakter med personal i kommuner
och landsting. Foretradare for kommittén har ocksa besckt den norska
kommitté, som haft i uppdrag att utarbeta en plan fér behandling, vard
och omsorg av obotligt sjuka och déende ménniskor (Livshjelp, NOU
1999:2). | samband med besdket gjordes ocksa studiebesdk vid en enhet
for oppen palliativ vard. Fortlopande kontakt har ocksa hallits med
Socialstyrelsen, Landstingsforbundet och Svenska kommunférbundet.
Kommittén har i enlighet med direktiven sammantraffat med Priorite-
ringsdelegationen och Statens medicinsk-etiska rad.

| direktiven framhalls att kommittén skall arbeta dppet och utatriktat.
Den uppgiften har kommittén forsokillgodose pa olika satt, framst
genom presentationer av arbetet vid olika konferenser. Kommittén har
ocksd haft en hearing med representanter for olika intressenter inom
vardomradet, foretradesvis patientorganisationer och frivilligorganisa-
tioner.

Kommittén medverkade med en monter och med ett seminarium i
Bok-& Biblioteksmassan i Géteborg under hésten 1999. Kommittén fick
ett dverraskande stort gensvar. Dar delades ut en enkat till allmanheten
med fragor om hur de skulle vilja ha sin sista tid. Totalt har1l&&0
enkater besvarats. Kommittén utlyste ocksa en skrivartavling for ung-
dom. Det har inkommmit 35 bidrag.

Erfarenheterna vid Bokméssan ledde till en insikt om att samtal om
doden inte behdver vara svara att inleda i en tillatande atmosfar. Detta ar
en viktig iakttagelse som belyser behovet av att skapa bra motesplatser
for meningsfulla samtal.
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Delbetankandets avgransning

Kommittén vill med detta delbetankande lamna forslag om en god vard i
livets slutskede. Genom en bred remiss onskar kommittén fa en dis-
kussion om sinahittillsvarande dvervaganden och forslag infor det
fortsatta arbetet med slutbetdnkandet. Kommittén vill med denna skrift
forsdka "bryta tystnaden om déden” och stimulera till en debatt med sina
forslag om en vardig vard i livets slutskede.

Delbetankandet kommer dock inte att behandla alla de fragestall-
ningar som ar forknippade med varden i livets slutskede. Vissa specifika
omraden som lakemedelsfragor, neonatalt avlidna barn och sjalvmord tas
inte upp och inte heller berérs sa kallade komplementéara beandlingar
(alternativmedicin). | delbetankandet redovisas inte heller nagra
kostnadsberakningar av forslagen.

Delbetankandets inriktning

Kommittén presenterar i betdnkandet en etisk plattform och betonar
betydelsen av humanistiska varderingar. Detta genom att framhalla
manniskovardesprincipen som en omistlig grund for sjukvardens prio-
riteringar.

Utredningen har funnit att det inte ar mojligt att beskriva och vardera
en enhetlig Sverigebild av varden i livets slutskede. Pa manga hall pagar
ett intensivt utvecklingsarbete inom landsting och kommuner. Pa andra
hall ar varden bristfallig och utvecklingstakten orovackande langsam.
Det ar darfor kommittén har valt att foresla att palliativ vard (lindrande
vard) inférs i hela landet. Kommittén avgransar i enlighet med sitt
uppdrag sitt forslag till att avse fiativ vard i livets slutskede. Det ar
salunda inte fraga om den vard, som skall ges for alla obotbara
sjukdomar (en vard som kan stracka sig over manga ar) eller till alla
aldre med komplexa sjukdomstillstand.

Detta ar kommitténs huvudforslaglla patienter i livets slutskede
skall tillférsakras en palliativ vard pa lika villkorEorslaget innebar att
man utgar fran patientens behov av en aktiv helhetsvard genom tvar-
professionellt sammansatta vardlag samt att de narstaendes behov av
stdd och hjalp beaktas under hela processen. For att kommitténs férslag
skall kunna utvecklas och genomféras i hela landet krdavs en medveten
kompetensutveckling och utbildningsinsats i saval grundutbildning som
fortbildning.

Kommittén understryker vikten av att gemensamma mal upprattas
mellan berdrda personalgrupper och mellan berérda huvudman. Det ar
varken mojligt eller énskvart att mot bakgrund av de olika lokala forut-
sattningarna foresla en enda organisationsmodell for hela landet. Dar-
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emot maste enligt kommitténs bedémning den palliativa varggdylla
vissa grundlaggande krav pa kvalitet. Metoder for kvalitetsuppfoljning
redovisas i bilagan "Utveckla kvaliteten i den palliativa varden”.
Kommittén har vid fastallandet av kvalitetskraven utgatt fran
Varldshalsoorganisationens definition av palliativ vard. Enligt kommit-
téns beddmning boér en utveckling och ett genomférande av den palliativa
varden vid livets slut kunna fa ett genomslag i hela landet inom fem ar
efter det att riksdagen fattat beslut dvs. behandlat regeringens
proposition. Socialstyrelsen bor fa i uppdrag att géra en uppféljning av
utvecklingslaget senast ar 2006.

En fradga som ingar i utredningens direktiv galler hur patientens in-
flytande 6ver varden ska kunna forbattras. Kommittén har inlett en dis-
kussion om mdjligheten att inféra livstestamenten och/eller stallfére-
tradare for patientens vilja vid vard i livets slutskede. Kommittén har
annu inte tagit stallning till dessa fragor, bl.a. for att de innehaller manga
komplexa juridiska problem. Kommittén har darfér valt att i detta
betankande endast redovisa fragestallningar och skal som talar for eller
emot olika alternativ. Ett stallningstagande kommer att redovisas i
slutbetdnkandet.

Regionala konferenser for en 6ppen dialog

Kommittén kommer under varen ar 2000 att halla regiokalaferenser

i Stockholm, Uddevalla, Norrképing, Jonkdping, Lund, Harnésand och
Luled, dit aven allménheten &ar valkommen att lamna synpunkter pa
delbetankandet.

De synpunkter som framkommer i remissvar och under konferen-
serna, skall ligga till grund for utredningens fortsatta arbete med slut-
betankandet som planeras utkomma vid arsskiftet ar 2000/2001.

Kommittén far harmed overlamna delbetéankandet Déden angar oss
alla — véardig vard vid livets slut med bilaga (SOU 2000:6)

Stockholm i decembet999

Bo Holmberg

Hans Karlsson Lennart Kollmats
Roland Larsson My Persson
Chatrine Palsson Marie-Louise Astedt

Carina Astrom
/Wanja Gavelin
Annelie Hollo
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Inledning

Sammanfattning av utredningsdirektiven

| regeringens direktiv (dir.1997:147) ges kommittén i uppdrag att lamna
forslag till hur man kan forbattra livskvaliteten for dem som &r svart
sjuka och déende. De narstaendes behov av stod och trost skall sarskilt
uppmarksammas.

Kommittén skall bl.a.

— Kartlagga och analysera hur méanniskors liv gestaltar sig i livets slut-
skede; var de tillbringar sin sista tid och vilken vard de far i olika
vardformer. Kommittén skall ge forslag till hur vardens innehall
skulle kunna forbattras, sa att en god omvardnad och smart-/sym-
tomkontroll kommer alla till del liksom psykiskt, socialt och exis-
tentiellt stdd med beaktande av etniska och religiésa skillnader. De
erfarenheter och den kunskap som samlats inom trossamfunden ska
inga i beslutsunderlaget.

- Lyfta fram goda exempel, blottlagga brister i den nuvarande varden
och ge forslag pa hur de kan avhjalpas.

— Beskriva pagaende utvecklingsarbete och samarbetsformer i kom-
muner och landsting som ror varden i livets slutskede och om mdjligt
dra generella slutsatser for den framtida vardens utveckling.

- Belysa fragor om hur patienten inflytande skall kunna forstarkas,
exempelvis genom livstestamenten eller en stallféretradande be-
slutsfattare i handelse av att den déende inte sjalv kan ge uttryck for
sin vilja. Vidare skall frdgor som rér omhéandertagande av avlidna i
hemmen belysas.

- Belysa utbildnings- och kompetenssituationen inom varden i livets
slutskede och diskutera behovet av utbildning, kompetensfdrstarkning
och handledning samt peka pa vita flackar inom forskningen.

Kommittén uppmanas att bedriva sitt arbete utatriktat. | direktiven
framhalls uttryckligen att fraigan om ddodshjalp (eutanasi¢ ska be-
handlas av kommittén.
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Syftet med delbetdankandet

Kommitténs arbete skall avslutas med ett huvudbetankande vid arsskiftet
2000/2001. Eftersom utformningen av varden i livets slutskede ar en
frdga som bokstavligen beror alla manniskor, bor alla fa en chans att
paverka de forslag som kommer fram. Kommittén tyckte darfor att den
redan pa ett tidigt stadium borde ge utrymme for reaktioner pa sina
tankar om vad en god vard och en vardig dod ar. Syftet med detta "mel-
lanvagsbetankande” ar alltsa att fA kommentarer och synpunkter pa den
bild och inriktning av varden som vi later tona fram i detta delbe-
tankandeinnan kommittén har tankt fardigt och last sig vid slutgiltiga
forslag. Forhoppningen ar att slutresultatet darigenom béattre kommer att
spegla manniskors bild av hur varden borde utvecklas.

Delbetankandet har sants ut pa en bred remiss till foretradare inom
den offentliga sektorn, myndigheter, organisationer och andra intresse-
rade. Kommittén anordnar ocksa regionala konferenser for att komma i
en direkt dialog med flera olika intressenter. Kommittén har under sitt
inledande arbete fatt ta del av ett rikhaltigt material som utarbetats inom
kommuner och landsting, centrala myndigheter och organisationer av
skilda slag.

Kommittén har kunnat konstatera att varden i livets slutskede ar ett
omrade inom vilket det rader stora brister men dar det ocksa pa ett for-
tjanstfullt satt bedrivs ett mycket aktivt utvecklingsarbete. Det finns
kunskap och goda lokala exempel, som genom en rejal utbildningsinsats
kan utgora bas for en "ny” samverkan, sa att gemensamma mal kan
utvecklas och inforas i hela landet.

Tidigare utredningar och beslut

Ar 1974 illsattes utredningen rérande vissa fragor betraffande sjukvérd
i livets slutskede (SLS-utredningen). Den hade i uppdrag att ge en
allsidig belysning av och komma med foérslag om de medicinska,
humanitéra, etiska och juridiska problem, som &r férknippade med livs-
uppehallande behandling och vard i livets slutskede. Utredningen utar-
betade sju delbetankanden som underlag for huvudbetankdndet
livets slutskede (SOU 1979:59).

Utredningens budskap var att sjukvardens uppgift inte ar en frdga om
att forlanga eller forkorta livet utan att med alla till buds staende medel
strava efter att manskligt och sjukvardsmassigt bistd den enskilda
manniskan efter hennes behov. Ambitionsnivan vid varden av doende
skall formuleras utifran manniskornas onskningar och behov, farhagor
och oro. Man understrok ocksa vikten av utbildning av vardpersonal och



SOU 2000:6 Inledning 15

behovet awpplysning, forskning och samverkan. Betédnkandet blev en
vackarklocka och en inspirationskalla for den utveckling som tog fart
inom sjukvarden pa 80- och 90-talet. Man maste dock konstatera att
flera av de omraden dar utredningen pekade péa stora utvecklingsbehov
inte vunnit fullt genomslag. Det géller exempelvis i fraga om en effektiv
och férebyggande smartbehandling och annan symtomlindring vid vard
av doende.

SLS-utredningen avstod fran att foresla en forfattningsreglering av
dodskriterier. Redan 81982 fllsattes dock en utredning megppdrag
att utreda fragan om det davarande dodsbegreppet borde bibehallas eller
om ett hjarndodsbegrepp borde inféras. Utredningen kom att i
betankandeDodsbegreppet (SOU 1984:7®)resla att hjarnrelaterade
dodskriterier skulle tillampas ocksa i Sverigeagen (1987:269) om
kriterier for bestdmmande av manniskans di#tide i kraft 1988 efter
en langvarig debatt for och emot behovet av en andring av det tidigare, €j
lagfasta, hjartrelaterade dddskriteriet. Detransplantationslag
(1995:831) som tradde i kraft 1996 yggde till stor del pa de nya
kriterierna for bestammande av dodens intrade.

GenomAdelreformensom tradde i kraft 1992, fick kommunerna ett
samlat ansvar for aldrevarden. Det utokade verksamhetsansvaret innebar
att kommunerna férutom for servicehus och alderdomshem ocksa skulle
svara for sjukhem, gruppboende och dagverksamhet, som tidigare ingatt
i landstingens verksamhet. Darmed fick kommunerna 6verta ett
sjukvards- och omvardnadsansvar fram till lakarniva i alla de sa kallade
sarskilda boendeformerna. Vidare fick kommunerna ett betalningsansvar
for de "medicinskt fardigbehandlade” inom sjukhusens somatiska och
geriatriska avdelningar.

Enligt riksdagsbeslutet fick kommuner och landsting sjalva besluta
om huvudmannaskapet for hemsjukvarden. Det forutsattes att eventuella
forandringar endast kunde komma till stand om landsting och kommun
var 6verens om vem som skulle vara huvudman. Om detta inte kunde
astadkommas skulle landstinget fortsatta att vara huvudman.

Bakgrunden till Adelreformen var bl.a. att alltfor manga fardig-
behandlade patienter lag kvar pa sjukhusen pa grund av brist pa lampligt
boende med mdjlighet till sjukvard och omvardnad i hemkommunerna.
Detta ansags oacceptabelt utifrdn saval patienternas behov som
samhadllets ekonomi. Genom Adelreformen infordes ett ekonomiskt in-
citament for kommunerna genom att de alades ett betalningsansvar for
de fardigbehandlade patienterna, om de inte klarade att erbjuda boende
och omsorg i de sarskilda boendeformerna. Malet for boende och omsorg
var att de aldres sjalvbestammande, integritet, trygghet och valfrihet
skulle tillgodoses sa att kvarboende skulle vara majligt aven vid vard i
livets slut. Genom Adelreformen 6verfordes redan 1992 cirka 31 000
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sjukhemsplatser fran landstingen till kommunerna. | samband med
reformen genomfordes ocksa en skattevaxling mellan landsting och
kommuner.

| de riktlinjer som riksdagen har faststéllt for prioriteringar inom
sjukvarden ar vard i livets slutskede placerad i prioritetsgrupp |, vilket
innebar att varden av doende patienter ar lika viktig som livraddande
insatser i samband med akut insjuknande. Grunden for riksdagens beslut
var betankandetvVardens svara val (SOU 1995:5)ran Priorite-
ringsutredningen. Ett vardigt avsked fran livet bor enligt utredningen
vara en av de hdgst prioriterade rattigheterna inom varden. Utredningens
arbete utmynnade ockstt tillagg till halso- och sjukvardslagen om att
den som har det storsta behovet av halso- och sjukvard skall ges
foretrade till varden (8 2). Socialstyrelsen har i uppdrag att utarbeta
riktlinjer for hur riksdagens beslut skall kunna tillampas inom varden.
Vidare har en Prioriteringsdelegation tillsatts, som har ett trearigt
uppdrag att folja och stimulera en utveckling av de beslutade
prioriteringsgrunderna.

Riksdagen antog under varen 199&tionell handlingsplan for
aldrepolitiken (prop.1997/98:113Huvudinriktningen ar att aldre ska
kunna aldras i trygghet med bibehallet oberoende och att de skall kunna
leva ett aktivt liv och ha inflytande i samhallet och 6ver sin vardag. De
aldre skall bemotas med respekt och ha tillgang till god vard och omsorg.
Dar framhalls ocksa att "man inte skall behova flytta pa grund av
sjukdom eller handikapp. Bostaden bor fran borjan vid nybyggnad eller
ombyggnad anpassas till manniskor med sjukdom eller funktionshinder.
Den som sa onskar skall kunna bo kvar i sin ursprungliga bostad och sa
langt som majligt fa sina vardbehov tillgodosedda i hemmet”.

Utredningen om bemdtande av aldre pekar i sitt slutbetdnkande
Trygghet, sjalvbestammande, vardighet (SOU 1997:b7@) pa beho-
vet av en gemensam etisk grund, vars tolkning personalen kan diskutera
och 6versitta till den verklighet de befinner sig i. | betdnkandet betonas
behovet av utbildning och handledning fér personalen men ocksé behovet
av en okad observans pa arbetsmiljon.

Nagot om synen pa doden och medicinsk
utveckling

Var sitter livet?

Mycket tidigt betraktades sjalen som barare av livet. Sjalen var det som
tankte och kande och sa lange manniskan levde var kropp och sjal fore-
nade. Man trodde att sjélen var identisk med andedrakten. Sjalen place-
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rades darfor i brostet. Da andningepphorde lamnade sjalen kroppen
och déden intradde. Tanken att hjartat var sjalens speciella rum och att
blodet praktiskt taget kan likstallas med sjalen framférdes ocksa av "de
gamla grekerna”. | blodet fanns den medfédda varme som &versatte
mentala beslut till fysiska funktioner. Laran om de fyra elementen — jord,
vatten, eld och luft — utvecklades ungefar samtidigt. Nar elementen
blandades samman pa ett visst satt uppstod livet och nar de atskildes
intradde ddden (Empedokles).

Lakekonstens fader Hippokrate$0Q-talet f. Kr.) ansag att de fyra
elementen representerades i kroppen av fyra kroppsvatskor: blod, slem,
svart galla och gul galla. En obalans dem emellan var orsak till sjukdo-
mar. Livets grundbetingelse var den inre varmen, som var starkast i
ungdomen men avtog med aren. Nar varmpphorde, intradde doden.
Dessa teorier fick stor spridning och anvandes anda in pa 1800-talet som
forklaring till uppkomsten av sjukdomar.

Aristoteles (300-talet f. Kr.) betraktade hjartat som kroppens centrala
organ sasom varande det forsta som lever och det sista som dor. Han
menade att dverséttningen av mentala beslut till fysiska handelser skedde
med hjalp av ett sarskilt medium som inte kunde forknippas med de fyra
elementen. Detta medium ansdg han vara ett femte element (quinta
essentia) som inte kunde pavisas annat an genom de effekter det
astadkom.

Galenos (100-talet e. Kr.) utférde vardefulla anatomiska undersok-
ningar och blev medveten om hjarnans betydelse for kroppen i dess
helhet bl.a. kdnselns och rorelseférmagans beroende av forbindelserna
med hjarnan. Han utvecklade ocksa en beskrivning av hur luften via
luftstrupen och lungorna hade en direkt passage till hjartat dar den motte
den féda som forvandlats till blod. Hans laror kom att lange paverka det
medicinska tankandet.

De antika teoriernas livskraft och de missforstand de kunde foranle-
da, kan delvis forklaras av att de anatomiska undersoékningar, som gjor-
des, utférdes pa djur. Obduktioner pa manniskokroppar var inte tillatna
och det var svart att éverhuvudtaget fa mojlighet att vetenskapligt préva
de teorier som uppstalldes.

Viktiga genombrott

Forst pa 1500- och 1600-talet kunde man klarlagga hjartats roll for
blodomloppet. Tvahundra ar senare pavisades betydelsen av blodet som
transportor av syre. Under 1700- och 1800-talen bdrjade kunskaperna
om hjarnan att utvecklas, bl.a. borjade man forstd hjarnbarkens
betydelse fér de mentala funktionerma. Forst under 1900-talet vanns
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ingdende kunskaper om hjarnan och om den samordnande funktion den
har for organismen som helhet. Det var denna kunskap som lag till grund
for att det hjarnrelaterade dodsbegreppet infordes. Fortfarande pagar en
intensiv forskning for att vinna tkad insikt om hjarnans mekanismer och
dess paverkan pa manniskokroppens funktioner.

1900-talet har ocksa praglats av den biologiska forskningen. Under
1800-talet upptackte Mendel att cellernas samverkan styrdes av arvs-
lagarna, som ar inskrivna i cellernas kromosomer. Watson och Crick
beskrev 1953 arvsanlagens kemiska sammansattning och struktur.
Ytterligare forskning har visat att arvslagarna ar skrivna pa ett kemiskt
spréak som gar att lasa och ocksa later sig redigeras. Den genetiska
forskningen har natt den niva dar livets innersta molekylara mekanismer
inte langre ar nagon hemlighet. Det som manga trott vara opaverkbara
naturlagar ar inte langre opaverkbara. Medicinen kan nu ingripa i den
process som bestammer livets form och funktion, vilket sannolikt sa
smaningom kommer att medfora nu oanade mdjligheter till diagnos och
behandling, inte minst genom utvecklingen inom lakemedelsomradet.

Den allmanna valstandsckningen, minskad dodlighet i infektions-
sjukdomar och utvecklingen inom lakemedelsomradet och av den medi-
cinska teknologin har medfort att allt fler manniskor far en chans att
Overleva svara sjukdomar i allt htgre aldrar.

Tidigare var inte fédelse och doéd berdrda av den tekniska utveck-
lingen. Man levde och dog enligt uraldriga villkor. Ny biologisk, medi-
cinsk och psykologisk kunskap har féréandrat detta och skapat mycket
battre forutséattningar att bota och lindra under livets slutfas. Samtidigt
har utvecklingen fért med sig etiska dilemman som tidigare var okdnda:
hur mycket och hur lange bér man gora allt av det man kan géra?

Synen pa doden

Att do hor till ett av livets grundvillkor. Fragan varfér man maste do har
oftast besvarats fran religiobsa utgadngspunkter. Doden sags fordom
mestadels som uttryck for vilian hos en hégre makt. Man accepterade
den som en ofrankomlig handelse och skracken for doden mildrades inte
sallan av tron pa en fortsatt existens efter doden.



SOU 2000:6 Inledning 19

Doden — forr en angeldgenhet for bygden

| det gamla bondesamhallet ingick fédelse och déd som en naturlig del i
vardagens kretslopp. Medellivslangden var kortare och méanniskor brots
tidigare ned av sjukdom och dod &n vad som &r fallet i vara dagar. Fler
an tva generationer bodde ofta tillsammans. Doden intraffade mestadels i
hemmet och den ddda fick ligga i ©ppen kista i ett i hemmet
iordningstallt rum. Kroppen tvagades och stéalldes i ordning av manni-
skor man kande. Familj och slakt, grannar och vanner kom och tog far-
val innan kroppen fordes bort, ofta efter en s.k. utfardsandakt. Aven
barnen var delaktiga i dessa forberedelser infor begravningen. Ddden och
den dbdas anhdriga var inte bara en privat angelagenhet for de narmaste
utan omgivningen var ocksa berord och delaktig.

Synliggérande symboler

Begravningen anvandes fordom som en markering av den dédas sociala
stallning. De "ohederliga” var de areldsa som begravdes i tysthet. En
"hederlig begravning” var ett viktigt uttryck for att man varit delaktig i
samhallet. Darfor bemodade sig aven de fattiga att efter formaga ge sin
narstaende en vardig begravning. Efter doden kunde man bli bemétt med
aktning och bli erkdnd som medborgare. Alla stannade upp i respekt och
vordnad infor ett begravningstag.

Man pamindes ocksa ofta om att livet var andligt genom enkla
handlingar och symboler. Man sag granriset utanfor trappan och flaggor
pa halv stang, manniskor bar svarta klader, sorgflor eller svarta band pa
kladerna. Man kunde i vardagen identifiera déden och sorgen efter en
dod.

"En d6dsfri generation”

Den ram inom vilken dédempplevs har forandrats under de senaste
decennierna. D6den har blivit alltmera privat. Begravning i stillhet med
endast de narmaste narvarande forekommer inom alla samhéllsklasser.
Den fortlopande sekulariseringen och urbaniseringen har medfért att
gamla traditioner och sedvanjor har tunnats ur och pa manga hall helt
upphort. Fortfarande dor manga pa institution, d&ven om andelen
successivt minskar. Den "personliga” doden kan skjutas undan.

Idag ar det endast en av tio tjugofemaringar som varit med om ett
dodsfall i den ndrmaste omgivningen. Det har sagts att vi for forsta
gangen i historien har en "dodsfri” generation. Paradoxen ar att déden
samtidigt ar standigt narvarande genom nargangna skildringar av krig,
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dod och vald i vara vardagsrum. Men de ingar i mediabruset och de doda
forblir anonyma och ger oss inte nagon ckad insikt om hur déden kan
gestalta sig pa nara hall. Samtidigt har det under den senaste tiden
utvecklats nya traditioner som synliggér doden. Pa platser, dar drama-
tiska dodsfall agt rum, lagger man blommor och brev och ténder ljus.
Under Allhelgonahelgen vallfardar manga till gravplatserna for att tanda
ljus och minnas sina kéara. Det ar kanhanda ett tidens tecken pa att doden
kommit oss narmare.

Begrepp och definitioner

Flertalet svenskar dor inte langre pa akutsjukhus. Majoriteten dor i séar-
skilt boende eller i det egna hemmet. Det innebér bl.a. att vard av déende
utgor ett allt storre inslag for personal inom priméarvarden och inom den
kommunala sjukvarden och omsorgen. Under de senaste aren har ocksa
nya former for vard av déende utvecklats i form av sarskilda team for
vard i hemmet (avancerad hemsjukvard), palliativa (lindrande)
vardenheter och s.k. hospice. Huvudman for dessa kan vara landsting
och/eller kommuner, stiftelser eller privata vardgivare.

Ordet palliativ harstammar fran latinets pallium, som betyder holje
eller mantel, nagot som omsluter hela manniskan.

Ordet hospice kommer fran latinets hospitium som betyder harbarge.
Pa hospice kunde i aldre tider nodstallda f& omsorg med medméansklig
omtanke i kristen anda. Den moderna hospicevarden har sina rotter i
England. Den tillkom i protest mot vad manga ansag vara ett ovardigt
omhéandertagande av de dodende och forlades till byggnader utanfor
sjukhusen.

Hospicerorelsens vardefullaste bidrag till varden av déende ar enligt
kommitténs bedomning den vardfilosofi om en aktiv helhetsvard av den
ddende och dennas narstadende, som utvecklades inom verksamheten och
som alltmer har kommit att pragla ambitionerna for varden av alla
patienter i livets slutskede.

Palliativ vard

Begreppet palliativ vard ar ett internationellt vedertaget begrepp. Det ar
ingen vardniva utan en sammanfattande benamning pa den vard i livets
slutskede som skall ges nar bot inte langre ar majlig. Men den vard som
gor ansprak pa att vara palliativ mastepfylla vissa kriterier. Det skall

vara en aktiv vard av hela den déende manniskan, de narstdende ska vara
delaktiga och fa hjalp och stéd och det skall finnas flera olika
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kompetenser tillgangliga for att medverka i varden. For att en god
palliativ vard overhuvudtaget skall kunna bedrivas, kravs att minst
lakare och sjukskéterska ingar i ett vardteam. Hjalp skall ocksa kunna
erhallas alla tider pa dygnet.

Den palliativa varden ar inte knuten till sarskilda byggnader, den
beskriver en vardfilosofi. Palliativ vard kan salunda bedrivas vid avdel-
ningar inom sjukhusens olika kliniker eller inom speciella palliativa en-
heter inom sjukhusen eller inom sjukhemmen eller pa hospice men den
kan ocksa ges i sarskilt eller ordinart boende. Ursprungligen avsag be-
greppet endast vard av patienter doende i cancersjukdomar. Det har
under hand utvidgats till att avse lindrande vard av alla déende oavsett
diagnos.

En sammanfattande definition av palliativ vard

Kommittén har beslutat att anvanda sig av begreppet palliativ vard for
varden i livets slutskede, dvs. den vard som skall ges efter det att beslut
har fattats om att avbryta botande behandlingar. Palliativ vard syftar till
en vard av hela manniskan under hela vagen fram till doden. Det ar sa-
lunda inte bara fraga om enskilda vardinsatser. Kommittén ansluter sig
till den allméant vedertagna definitionen av palliativ vard som Varlds-
halsoorganisationen (WHO) faststallt:

Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede nar
sjukdomen inte langre svarar pa kurativ (botande) behandling och nar
kontroll av smarta eller andra symtom och problem av psykologisk, social
och existentiell art r av storsta vikt.

Det 6vergripande malet med palliativ vard ar att uppna basta mdjliga
livskvalitet for patienten och dennes familj. Palliativ vard inbegriper en
livssyn som bejakar livet och betraktar ddendet som en normal process.
Palliativ vard innebar att tonvikt l1aggs pa att lindra smarta och andra
besvarande symtom.

Palliativ vard innebéar att saval fysiska, psykologiska som existentiella
aspekter férenas till en helhet i varden. Den palliativa varden maste kunna
erbjuda ett system av stodatgarder for att hjalpa patienten att leva ett sa
aktivt liv som mgjligt till livets slut och ett stodsystem for att hjalpa fami-
ljien att orka med situationen under patientens sjukdom och under sorge-
arbetet. (Den engelska originaltexten aterfinns i bilaga 2.)

For att en palliativ vard skall kunna forverkligas bor den baseras pa fol-
jande fyra hdrnstenar:

— symtomkontroll, dvs. lindring av smarta och andra svara symtom
— samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag, dvs. ett team av laka-
re, sjukskoéterskor, underskoterskor, m.fl.
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— kommunikation och relation, dvs. en god inbérdes relation och kom-
munikation inom arbetslaget och mellan detta och patienten och
dennas narstaende

— stod till narstdende under sjukdomen och efter dédsfallet, dvs. de
narstdende bor erbjudas deltaga i varden och sjalva fa stod under
patientens sjukdomstid och efter dédsfallet

Palliativ medicin

Med palliativ medicin avses llaran om och utévanet av palliativ vard ur
ett mangprofessionellt perspektiv. Den palliativa medicinen utgor basen
for utbildning, utveckling och vetenskaplig forskning.

Delbetankandets innehall

Palliativ vard — mer an enbart lindring av fysiska smartor

Den palliativa varden ska inriktas mot en god symtomkontroll och en
god vard sa att patienten far en sa bra livskvalitet och ett sa stort infly-
tande Over varden som majligt anda fram till slutet. Sjukdomssituatio-
nens fysiska, psykiska, sociala och existentiella konsekvenser kan alla
vara lika angelagna att uppmarksamma och bearbeta liksom hjalpen och
stodet till de narstdende, vars delaktighet i varden ar ett viktigt inslag.
Den palliativa varden staller darfor stora krav pa professionell
kompetens hos alla som ska medverka i den men darutéver behodvs ocksa
insikter om etiska forhallningssatt och kommunikation liksom empatisk
formaga. De medicinska insatserna, i form av smartlindring, lindring av
illamaende, andningsstéd m.m. ar viktiga och centrala, Men kunskaper
om hur psykisk, social och existentiell smarta kan upptrdda och
uttryckas ar ocksa angelagna.

Den psykiska smartan kan innebara fornekande, depression, angest
och uppgivenhet. Den sociala sméartan kan bl.a. innebara sorg 6ver redan
intradda eller kommande forluster. Den existentiella och den andliga
smartan hor ihop med tankar kring lidandets och livets mening och
radslan infor den forestaende doden. En beskrivning av var och hur vi
dor i Sverige aterfinns i kapitel 1 "Nar, var, av vad och hur dér manni-
skor i Sverige? Vad ar en vardig dod?” | kapitel 2 "Utveckling av den
palliativa varden” redovisas hur den pallitiva varden vaxt fram. Vidare
refereras i sammanfattning tva kartlaggningar av palliativt inriktade
verksamheter i Sverige.
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Manniskovardet utgor grunden

Forr talade man om “ond brad dod”, nu betraktas brad dod snarast som
en dnskeddd. De flesta av oss vill helst do plotsligt och omedvetet, aven
om det kan synas egoistiskt med tanke pa de narstdende. Men det ar
plagsamt att for egen del tanka sig ett langsamt borttynande liv. Och
anda kommer de flesta av oss att do den langsamma ddden. Detta faktum
gor det viktigt att varden i livets slut praglas av en genomtéankt etik, som
lagger en grund for ett sa gott liv som mdjligt anda fram till slutet.
Grundvalen for all vard ar att alla méanniskor har ett manniskovarde med
fundamentala rattigheter som ska respekteras. Manniskovardet ar knutet
till existensen, till att man finns till, inte till vad man kan eller gor eller
vilka funktioner eller egenskaper man har. Hur respekten for mannisko-
vardet tillampas inom varden av déende bottnar i vilkken manniskosyn
vardkulturen framjar. Bada dessa begrepp behandlas utforligt i kapitel 3
"Att bygga en etisk plattform”.

Vi maste vaga tala om déden

Ett gott liv under den sista tiden i livet ar inget entydigt begrepp — fore-
stallningarna om vad det skulle kunna innebara skilier sig mellan
manniska och manniska. Det ar darfor vi behdver tala med varandra om
doéden. Om hur vi sjélva tror att vi skulle vilja ha det och om hur de
narmaste skulle vilja ha sin sista tid. Det ar angelagna samtal aven om
de kan vara svara och kansliga att féra nar man befinner sig mitt i livet.
Att de narstaende kanner till hur den déende manniskan vill ha det nar
slutet narmar sig ger en bra grund for en god vard i livets slutskede.
Vetskapen om att man handlar enligt den déendes vilja kan underlatta
bade de narstaendes sorgearbete och vardpersonalens arbete. Fragor som
ror patientens och de narstdendes situation, deras rattigheter och
mojligheter till inflytande behandlas ur olika aspekter i kaptel 4 "Att
vara patient: attityder, rattigheter och inflytande”; i kapitel 5 "Nar barn
och ungdomar dor” samt i kapitel 6 "Att vara narstaende”.
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Behov av utbildning och forskning

Den personal som arbetar inom den palliativa varden har ingen latt
uppgift. De skall varda en manniska, vaistand ofta befinner sig i
forandring och dartill stédja och trosta de narstaende. Det staller stora
krav pa bade kunskaper och personlig mognad hos personalen. Kom-
mittén har funnit att utbildning och handledning p4 manga hall och pa
manga nivaer ar otillracklig och behover férandras och utvecklas om den
palliativa varden skall kunna forverkligas. Dartill kommer behovet av
forskning, kvalitetsséakring och utvecklingsarbete for att en god vard
skall kunna uppratthallas och vidareutvecklas. Dessa fragor behandlas i
kapitel 7 "Att vara personal: utbildning, forskning, kvalitetssakring och
utvecklingsarbete”.

Andra kulturers syn pa doden

Som en konskvens av invandringen kan vi forvanta oss att alltflera
utlandsfodda manniskor kommer att fa behov av palliativ vard. Deras
behov av respekt for sitt ursprung och sin kultur kommer att kréva
lyhérdhet och flexibilitet av den personal som medverkar i varden. Aven
invandrare som lange bott i Sverige ar starkt praglade av sin kultur och
religion i frdga om de ritualer som ar forknippade med doendet och
doden. Dessa fragor belyses i kapitel 8 "Att do i ett mangkulturellt

samhélle”.

Efter dodsfallet

Alla vardgivare har ett ansvar for att en avliden omhandertas med
respekt och pietet samt att de efterlevande visas hansyn och omtanke.
Sjukvardens ansvar upphor inte forran stoftet lamnas ut for bisattning
och begravning. Ansvarsforhallanden och regelsystem behandlas i
kapitel 9 "Omhéandertagande av avlidna”.

Samverkan ar nédvandig

For att den palliativa varden ska kunna fungera pa patientens villkor
kravs samverkan mellan olika professioner och ofta mellan olika hu-
vudman. Den palliativa varden kan omfatta alla aldrar och olika diag-
noser. Den kan bedrivas i olika vardformer och behdver vara tillganglig
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dygnet runt. Varden kraver darutdver flera och olika professionella
kompetenser i olika faser av sjukdomen.

Kommittén konstaterar att varden och omvardnaden i livets slutskede
har pavisbara brister. Dessa brister finns inom flera omraden: i vardens
innehdll samt inom organisation och foérvaltning. Lange patalade brister
vad avser smartlindring ar inte undanréjda. Fran sjukhusen skrivs
patienter ut for tidigt och utan att kontakter tas med ansvariga i andra
vardformer. Inom den kommunala varden saknas ofta en kontinuerlig
lakarkontakt, som snabbt kan ge rad och hjalp dygnet runt. Bertrd
personal bade inom primarvard och kommunal sjukvard anger att tiden
ofta inte racker till for att varda doende patienter och deras narstdende
pa det satt de sjalva skulle viljia. Det finns ocksa brister i fraga om
kompetens och utbildning.

Sammantaget gor detta att forandringar maste vidtas. Det ar ytterst
en uppgift for politiker i stat, landsting och kommun att @&@mma
battre forutsattningar for en god vard i livets slutskede for alla pa lika
villkor. Kommittén anser att de olika bristerna skulle kunna avhjalpas
genom att palliativ vard infors och utvecklas i samverkan mellan kom-
muner, landsting och andra vardgivare.

Den medicinska vardkulturen och den sociala omsorgsinriktade kul-
turen maste maétas och forsta varandras villkor och sprak och lara sig att
Omsesidigt respektera varandras kompetens och kunskap. | kapitel 10
"Samverkan mot gemensamma mal — ett gemnsamt ansvar” utvecklar
kommittén betydelsen av samverkan mot gemensamma mal hos personal,
forvaltning och politiker.

Overvaganden och forslag

Kapitel 11 innehaller kommitténs 6vervaganden och forslag. Dar betonas
de olika nivaernas ansvar for att en bra samverkan kommer till stand.
Gemensamma mal maste utvecklas och stddjas inom hela verksamheten:
inom vardorganisationen, inom forvaltningen och inom de beslutande
politiska organen — lokalt, regionalt och centralt.

Det ar emellertid inte mojligt eller 6nskvart att peka ut en organisa-
tionsmodell som ar battre an alla andra. Hur en organisation ar uppbyg-
gd och fungerar, beror ofta pa lokala forutsattningar: befolkningsunder-
lag, geografiska forhallanden, personalens kompetens och grundlaggande
varderingar, ledarskapets innehall och ledningens utvecklingsvilja. Det
viktiga ar att det inte &r organisationen som far styra vardens innehall
eller var patienten skall vardas. Varden skall alltid utga fran patientens
behov. Darfor inriktar kommittén sina 6vervaganden och forslag pa att
beskriva vilka kriterier som varden av déende patienter bor uppfylla for
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att varden ska kunna anses vardig. Den palliativa vard, som kommittén
forordar for vard i livets slutskede, foreslas bli inford i hela landet for
alla och pa lika villkor. Detta bor ske under en femarsperiod. Darefter
bor resultatet utvarderas av Socialstyrelsen. Kommittén avser att i
huvudbetankandet aterkomma med en diskussion om hur forverkligandet
skall kunna genomfdras och finansieras.
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1 Nar, var, av vad och hur dor
manniskor i Sverige? Vad ar en
vardig dod?

Ddden ar en del av livet. De som lamnar livet borde f& samma upp-
marksamhet och karleksfulla vard som de som trader in i det. | bada
fallen behover méanniskan bli hjalpt, sedd och bekraftad. Sa ar det
emellertid inte alltid i dag. | detta kapitel, som baserar sig pa tillganglig
statistik och resultatet av ett flertal studier, behandlas fragor om nar och
var manniskor dor samt var de vill do, vad de dor av och hur de dor.
Vissa aspekter pa vad som ar en vardig dod belyses ockséa eftersom de
hor ihop med hur manniskors liv gestaltar sig i livets slutskede.

1.1 Na&r borjar livets slut?

Man brukar ibland skilja pa tre olika betydelser i begreppet "att d6” —
sjalva doendet, handelsen dod och tillstandet dod.

Doendet kan ses som en process som ibland ar mycket kort. Proces-
sen ar alltid begransad i tid till dess att doden intrader. Att avgtra nar
doendet borjar kan vara svart.

Socialstyrelsen har i sitt underlag till vardprogram pekat pa féljande
kannetecken for att definiera livets slutskede:

— att diagnosen &r ratt stalld

— att det vid en korrekt diagnos inte langre med hjalp av till buds sta-
ende medel gar att bota sjukdomen eller forbattra prognosen

— att doden ar att vanta inom en relativt kort tid, dvs. inom dagar eller
veckor.

| livets slutskede andras vardens inriktning till palliativ (lindrande)vard
nar beslut har fattats om att avsluta eller avsta kurativ (botande) vard.
Syftet med den palliativa varden ar att forbattra livskvaliteten for
patienter i livets slutskede och deras narstaende.
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Att faststalla tidpunkten for nar varden ska overga fran botande till
lindrande vard med malet att varken forkorta eller forlanga livet ar inte
alltid 1att, inte ens vid cancersjukdomar som hittills statt i fokus for den
palliativa varden. Fér manga patienter med andra sjukdomar blir beslut
om palliativ vard ofta inte taget. Beslut harom fattas sa nara patientens
dod att det inte langre paverkar innehallet i varden. Man talar darfor
ibland om "den privilegierade ménniskans déende” ndr man menar
patienter som dor i cancer. Varldshéalsoorganisationen (WHQO) betonar
dock att palliativ vard ska inbegripa alla patienter i livets slutskede
oavsett diagnos.

En orsak till att det kan vara svart att faststalla nar slutet narmar sig
kan vara att vardpersonal ar sa inskolade pa att radda liv att insikten om
att sa inte kan ske kanns som ett misslyckande. Ett exempel pa detta ar
att vardpersonal sallan talar om déden med varandra eller sina patienter
eller deras narstaende. En livssyn som betraktar déendet som en normal
process och en dkad Oppenhet skulle kunna starka patienternas sjalv-
bestammande 6ver hur de vill ha sin sista tid och &ven ge narstdende en
mojlighet till forberedelse vilket skulle underlatta deras kommande
sorgearbete.

| en pagaende studie som handlar om svarigheten att férutsaga all-
varliga sjukdomars forlopp visar det sig att olika yrkeskategorier inom
varden baserar sin prognos pa olika foreteelser. Studien visar t.ex. att
lakare ofta baserar sin prognos pa uteslutande prover och undersok-
ningar medan kuratorer och underskoéterskor uteslutande baserar sin
prognos pa att samtala med patienterna. Det &r saledes viktigt att olika
personalkategorier talar med varandra om det man iakttar och vet. En
samlad bedémning kan sannolikt medféra sakrare prognoser.

1.2 Var dor vi?

1.2.1 Allt farre dor pa sjukhus

Enligt uppgifter fran Socialstyrelsens register Owdidsorsaker dog

94 036 personer i Sverige ar 1996. (Statistik for 1997 beréknas finnas
tillganglig i slutet av ar1999.) Andelen personer som dor varje ar har i
stort sett varit oférandrad de senaste 10 aren.

Tidigare dog de flesta manniskor pa akutsjukhus. | Socialstyrelsens
underlag till vardprogram ar 1989 uppgavs att 90 procerddsfallen
skedde pa sjukhus eller annan institution, dvs. pa sadana institutioner
som i dag betecknas som sarskilda boendeformer. Under senare ar har
det saledes skett en forskjutning av dodsplats fran sjukhus till sarskilda
boendeformer och det egna hemmet. Minskningen av antalet sjukhus-
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platser och utbyggnaden av olika former av vard i hemmet pekar pa att
allt fler manniskor kommer att d6 i det egna hemmet. En kartlaggning av

dddsplats som Landstingsférbundet genomfort i samarbete med Sta-
tistiska centralbyran dar statistiken ar hamtad ur Socialstyrelsens dods-
orsaksregister fran ar 1996 visar att:

- 42 % dog pa sjukhus (variation 25-59 %;dfoberg och So6rm-
land)

— 31 % dog inom sarskilda boendeformer (variation 15-41 %; Upp-
sala och Jamtland)

- 20 % dog i eget hem (variation 10-30 %; Véasterbotten och Oster-
gdtland)

— 7 % dog pa okand ort; dvs. dodsplats framgar inte av statistiken.

1.2.2 Stora regionala skillnader

Det finns stora regionala skillnader betraffande var manniskor avlider.
Landstingsforbundet fann i sin studie inte nagra tydliga samband mellan
variationen gallande dddsplats och tillgangen pa sjukhusresurser eller
sarskilda boendeformer.

Skillnaderna kan bero pa flera olika faktorer.

| landstinget i Ostergotland dar man har en heltackande organisation
for avancerad sjukvard i hemmet har man funnit ett samband mellan
utbyggnaden av denna och andelen personer som valjer att vardas i det
egna hemmet till livets slut. Som exempel kan namnas att i den s.k.
Motalamodellen dér 89 procent av cancerpatienterna i sitt eget hem.
Motsvarande siffra inom den primarvardanknutna hemsjukvarden i
Nacka &r 80 procent. Detta ar mycket hoga siffror saval nationellt som
internationellt sett. En pagaende studie av situationen i Stockholms lan
mellan aren 1991 och 1996 visar att andelen personer som avlidit pa
sjukhus i det ndrmaste har halverats medan andelen patienter som dott i
sitt eget hem har fordubblats. Under de aktuella aren har det inte skett
nagon forskjutning i sjukdomspanoramat. Aven inom Stockholms l&an
forekommer det geografiska skillnader gallande dodsplats. Som exempel
kan namnas att 24 procent dog i det egna hemmet i Stockholms sédra
delar mot 13,9 procent i lanets norra delar. Om andelen invandrare, som
ar hogre i de sodra delarna, eller andra forhallanden kan forklara
skillnaderna, ar annu inte klarlagt.

| detta sammanhang kan det vara pa sin plats att papeka att platsen
dar manniskor dor och var de vardas i livets slutskede inte ar identisk.
Manniskor som dor pa sjukhus kan ha vardats hemma eller inom sar-
skilda boendeformer fram till de sista dagarna fére dodsfallet.
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1.3 Var vill vi do?

1.3.1 De flesta vill vardas hemma

Pa frdgan om var manniskor vill d6 visar saval internationella som
svenska studier att ménga méanniskor vill dé i sitt eget hem. Ar 1997
genomférde Landstingsforbundet tillsammans med Statistiska Central-
byran en medborgarstudie for att fa reda pa var svenska folket vill var-
das vid svar och obotlig sjukdom. En enkat skickades ut till 1 200
slumpvis valda personer mellan 25 och 74 ar. Av de tillfrAgade besva-
rade 78 procent enkaten. Av dem var ca 85 procent positiva till att for
sin egen eller sina allra narmaste valja vard i hemmet. Att hemsjukvard
var det basta alternativet aven for en foralder som drabbas av sjukdom
ansag 65 procent.

| enkaten stalldes vidare fragan om vilka faktorer som betyder mest
infor valet av hemsjukvard. Svaret blev tillgang till erfaren lakare och
|6fte om en sjukhusplats vid behov var viktigast.

1.3.2 Manga andrar installning

Fragor till allmanheten maste dock ses som hypotetiska. Friska personer
har svart att ta stallning. For dem som befinner sig i livets slutskede kan
svaret bero pa narstaendes installning och pa de alternativ/resurser som
star till buds. Det forekommer ocksa att manniskor som fatt valja olika
alternativa vardformer &andrar instéllning mer &an en gang under
sjukdomens forlopp. Det férekommer aven att manniskor som valt att
vardas hemma vill komma in pa sjukhus den sista tiden darfor att de
sjalva kanner sig otrygga eller for att de narstaende inte orkar fullt ut.

1.3.3 Fungerande stodsystem behdvs

For att patienter och deras narstdende ska vaga och orka med en vard i
hemmet ar det viktigt med ett fungerande stodsystem. Ett sadant stdd-
system kan t.ex. utgoras av sjukhus- eller primarvardsanknuten hem-
sjukvard, palliativa konsult- eller resursteam med tillganglighet dygnet
runt.

Som exempel pa ett val fungerande stodsystem kan namnas den
sjukhusanknutna hemsjukvarden i Motala som var forst i sitt slag. Inom
denna foljdes 179 ddende cancerpatienter (varav 20 saknade anhoriga).
Efter dodsfallet skickades en enkat till anhoriga med fragor om trygghet,
hjalp, omvardnad, smartlindring och det stdd som anhdriga fatt. Enkaten
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visade att 99 procent av de anhoriga skulle valja samma vardform om
det blev aktuellt igen.

1.34 Varden hemma avbryts av psykosociala
faktorer

Det visar tva ars erfarenhet av palliativ, primarvardsanknuten, hem-
sjukvard i Sollentuna kommun. Den évervagande delen av patienterna
hade cancersjukdomar, men &ven patienter med kronisk obstruktiv
lungsjukdom, hjartsvikt och neurologiska sjukdomar vardades hemma.
Avlastningsplatser fanns att tillga saval pa hospice som pa ett geriatriskt
sjukhus som en del i det psykosociala stédet i vilket aven psykologiskt
stod patienter och deras narstdende ingick. Av de patienter som var
anslutna till hemsjukvarden dog 59 procent av de 151 patienterna som
vardades under den aktuella tva ars perioden. Nar det galler patienter
som dog pa hospice var stodet fran de anhdriga svagare an for dem som
dog hemma. Det var fyra ganger sa vanligt att patienter med svagt
socialt stdd, dvs. avsaknad av familj, anhoriga eller vanner avslutade
sina dagar pa hospice an for andra patienter.

Utvarderingen visade att det fanns en liten skillnad mellan ensam-
boende och sammanboende, men den stora skiljelinjen gick mellan dem
som hade nagon form av socialt stéd och dem som var helt hanvisade till
hemsjukvardspersonalen.

1.4 Far vi vélja var vi vill d6?

| den forra statliga utredningens forslag till battre vard i livets slutskede
(SOU 1979:59) uttrycks bl.a. féljande: "Den enskilde bor sa langt som
majligt sjalv avgéra om han ska sluta sina dagar pa institution eller i
hemmet.”

| Socialstyrelsens underlag till vardprogram vid vard i livets slut-
skede anges féljande:

Aven om manga vill stanna i sina hem till livets slut s& ar det viktigt att

beakta de behov, krav och problem som kan uppsta vid vard i hemmet,

men framforallt att varje enskild méanniska borde, om hon ges
valmdjlighet, f& valja var hon vill do.

Vidare star foljande uttalande i Socialstyrelsens foreskrifter och all-
manna rad om informationsoverforing och samordnad vardplanering:

Aven om patienten bedémts som medicinskt fardigbehandlad bor han eller
hon kunna fa kvarstanna p& sjukhuset, om detta ar patientens énskemal



32 Nar, var, av vad och hur dér manniskor i Sverige?.... SOU 2000:6

och det kan ge en okad livskvalitet for den enskilde. Om patienten onskar
att f vardas i det egna hemmet eller det sarskilda boendet, bor halso- och
sjukvarden och socialtjansten kunna bistd denna 6nskan. Flyttnlngar fran
det egna hemmet och det séarskilda boendet till sjukhus bér endast erbjudas
om sjukvarden bedoms medféra 6kad livskvalitet for patienterna.

| foreskrifterna stalls krav pa individuell vardplanering och en samver-
kan mellan olika parter som ger vard och omsorg.
Aven prioriteringsutredningen (SOU 1995:5) framhaller att
det ar oacceptabelt att inte erbjuda lindring for svar smarta eller at_t
doende patienter hotas att mot sin vilja skrivas ut fran sjukhus,

synnerhet om garantier saknas for att de narstadende eller ommunen
kan ge en fullgod palliativ vard.

14.1 Ar det organisationen som styr var manniskor
dor?

P& manga hall i landet respekteras patienternas val av vardform, men det
sker langt ifran alltid och valmojligheten ar beroende pa var manniskor
bor. Som exempel kan namnas en pagaende studie i Stockholms lan
mellan aren 1991 och 1996 som visar att det inte forefaller att finnas
nagon valfrinet for var manniskor far vardas inom Stockholmsregionen
utan det ar organisatoriska faktorer som styr.

| Socialstyrelsens rapport, "Kvalitet i vardkedjan mot livets slut”, i
vilken exempel ges av forhallanden for déende i sex kommuner, anges
foéljande:

For de flesta patienter hade ndgon form av vardplanering genomforts fore

inflyttning fran eget hem till en sarskild boendeform i samband med en

sjukhusvistelse da det blev tydligt att de inte skulle kunna klara S|g

hemma. Flera anhdriga uppgav att de kant att besluten blev fattade "Gver
huvudet” pa dem.

| Studien beskrev en anhorig vardplaneringen mer som en ekonomisk
forhandling an en diskussion om vad som var bast for patienten. For de
flesta av de anhoriga hade dock utfallet till slut blivit gott, aven om
kanslan av delaktighet saknades.

Kommittén konstaterar att tidigare framlagda forslag om valfrihet
inte har forverkligats for alla som befinner sig i livets slutskede. Kom-
mittén framlagger darfér nya och mer utvecklade forslag for att manni-
skor i livets slutsked skall kunna valja var de vill do.
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1.5 Av vad dor vi?

151 De flesta dor i hjart- och karlsjukdomar

Registret over dodsorsaker omfattar 17 huvugger avdodsorsaker
och visar pa fdljande procentuella férdelning av de vanligaste dods-
orsakerna mellan aren 1986 och 1996:

Procent Dodsorsaker
1986 1996
54 49 Cirkulationsorganens sjukdomar
21 23 Tumdrsjukdomar
8 8 Sjukdomar i andningsorganen
2,5 3,1  Sjukdomar i matsmaltningsorganen
1,3 1,4  Sjukdomar i urin- och kénsorgan
3 4,5  Skador och forgiftningar
10 11 Ovrigt. Hit hor 10 olika huvudgrupper aldds-

orsaker med en mycket lag procentuell férdelning

Ovantade, plotsliga dodsfall till foljd av hjartinfarkt har de senaste aren
minskat medan andelen personer som har détt till féljd av skador och
forgiftningar har 6kat. Narmare dubbelt s& manga man sonmkvidor
till félid av skador och forgiftningar. Sjukdomar i cirkulationsorganen
star for dver halften av dodsorsakerna medan tumorsjukdomar star for
knappt en fjardedel.

Statistiska uppgifter om antal personer som dott till folid av
demenssjukdomar saknas. Andelen personer med demenssjukdomar be-
raknas dock 6ka pa grund av att manniskor lever allt langre.

1.5.2 Knappt en fjardedel dor av cancer

Den medicinsktekniska utvecklingen har medfért att allt fler personer
med cancersjukdomar har kunnat botas. Som exempel kan ndmnas att
under 1930-talet dverlevde var femte patient som hade en cargrerdia
medan under 1990-talet ca 40 procent av alla patienter med cancer
fortfarande levde fem ar efter det att diagnosen var stalld. Men det finns
en stor variation i Overlevnad beroende pa arten av cancer och
sjukdomens forlopp.

Dodsfall i cancer okar dock beroende pa att medellivslangden i be-
folkningen Okar. Det betyder att ju lAngre man lever desto storre ar ris-
ken att man drabbas av en cancersjukdom. De vanligaste formerna av
cancer hos kvinnor ar bréstcancer, tjocktarmscancer och cancer i liv-
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modern. De vanligaste formerna av cancer hos man ar prostatacancer,
cancer i lungor och luftvdgar samt cancer i urinvdgarna utom njurcan-
cer.

Uppgifterna om hur manga som dor i cancer ar nagot osékra eftersom
det i dag utférs sa fa obduktioner som bekraftar att den person som en
gang fatt diagnosen cancer verkligen dog i sin cancer eller i nAgon annan
sjukdom.

1.5.3 Vi lever allt [Angre

Sverige har aldrig tidigare haft sa lag barnadodlighet och sa hdg medel-
livslangd som i dag. Barnadodligheten, som i Sverige ar lagst i varlden,
halverades mellan &ren 1975 och 1995. | dag utgor loiédigheten
under det forsta levnadsaret i Sverige 0,4 procent. De vanligaste ddds-
orsakerna ar medfédda missbildningar (0,29 %) och vissa tillstand i
strax fore, under eller strax efter en férlossning (0,15 %).

Mellan aren 1975 och 1995 ckade miidslangden med fyra ar for
bade man och kvinnor.

Medellivslangden ad995 var for kvinor 81,5 ar och for man 76,2
ar. Mer an halften av dem som dor i dag &ar 6ver 80 ar. Av alla som ar-
ligen dor ar 90 procent alderspensionarer.

1.6 Hur dor vi?

1.6.1 De flesta dor den langsamma doden

| dag berdaknas majoriteten (ca 80 %) av dem som dor do den langsamma
doden. Kunskaperna ar mycket bristfalliga om hur ménniskors sista tid
gestaltar sig och vilken vard de far. Dodsfall kan foregas av vitt skilda
forlopp. | manga fall ar diagnosen sakerstalld och doden vantad inom en
relativt kort tid och varden har 6vergatt fran en botande till en lindrande
fas dar malet ar att beframja hogsta mojliga livskvalitet. Men manga dor
utan att en diagnos har satts och utan att man kunnat identifiera
brytpunkten mellan botande och lindrande vard. Studier av livets
slutskede spanner over allt mellan sméa fallstudier till brett upplagda
stora undersokningar och utgar fran olika forskningsperspektiv. Flertalet
studier behandlar situationen for patienter med cancer och da ofta ur
narstaendes eller vardpersonalens perspektiv. Det ar darfor vanskligt att
dra generella slutsatser av gjorda studier. En del studier visar ocksa péa
motsagelsefulla resultat. Ett exempel pa sadana kan galla forekomsten
av smarta, illamaende och andra svara kroppsliga symtom.
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Det ar saledes svart att formedla en helhetsbild av varden i livets
slutskede.

Nar man fragar manniskor om hur de vill d6 nskar de flesta sig en
snabb dod och helst under sdmnen. Forr i tiden benamnde man en sadan
dod for en "ond och brad dod”. Ond, darfor att den inte gav manniskor
tid att slutféra ogjorda eller planerade saker eller att forbereda sig pa att
ta avsked av sina nara och kéra.

1.7 Den fysiska sméartan

1.7.1 Det maste inte gora ont att do i cancer

| utredningen "I livets slutskede” (SOU 1979:59) beddmdes 71 procent
av patienterna ha smarta den sista levnadsveckan och 67 procent under
det sista levnadsdygnet.

| Socialstyrelsens rapport 1994:4 uppgavs det att mer an héalften av
patienterna hade svara smartor den sista levnadsveckan. Av dem som led
av cancer var det 90 procent som upplevde smarta. Andra studier av
upplevelsen av smérta vid cancer visar att det int&éber goéra ont att
dd. Exempel p& en sadan ar en undersokning i Ostersund som visar att
82 procent av de patienter som ingick i studien var smartfria sista dygnet
i livet. Varierande resultat kan bero péa skilda urval av patienter men kan
ocksa bero péa skiftande kunskaper och lyhdrdhet hos personalen. Det
bor aven beaktas att smarta ar en subjektiv upplevelse. | flera studier
papekas dock att smarta i samband med cancer ofta ar underbehandlad,
att morfinpreparat anvands for lite och fel och att s.k. neurogen smarta
inte uppmarksammas. Detta trots att Socialstyrelsen utfardat riktlinjer
om smartbehandling (vilka fér narvarande ar under revidering) och trots
att Svenska Lakaresallskapets och Sveriges Lakareférbunds medicinska
kvalitetsrad har tagit fram riktlinjer for behandling av tumorrelaterad
smarta som kan anvandas for kvalitetsutveckling inom alla specialiteter
dar man vardar patienter med tumdrrelaterad smarta. Aven Svensk
sjukskodterskeftrening har tagit fram riktlinjer for smartbedémning,
patientundervisning och komplementar smartbehandling.
Onkologisektionen inom legitimerade sjukgymnasters riksforbund har
utarbetat kvalitetskriterier for sjukgymnastik inom onkologi. Enligt
sakkunniga inom omradet kan 90 procent av alla patienter med smarta
bli sméartfria om kunskap finns hos den patientansvarige lakaren. De
resterande 10 procenten patienter bor remitteras till en specialist for
smartlindring. En slutsats av detta ar att kunskaper finns men tas inte
alltid till vara i praktiken.
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1.7.2 Smarta — ett vanligt men eftersatt symtom i
varden

Fysisk smarta ar ett symtom som fatt stor uppmarksamhet, framforallt
inom cancervarden. Trots detta &r smarta vanligt forekommande. Som
exempel kan ndmnas att smarta hos spadbarn inte alls uppmarksamma-
des for ca tio ar sedan och i dag forekommer det att barn skrivs ut fran
sjukhus efter operativa ingrepp utan att ha fatt nagot recept pa smart-
stillande lakemedel.

| en studie av ett slumpmassigt urval av patienter i allmdnhet som
skrivits ut fran kirurg- och medicinavdelningar pa elva sjukhus i Sverige
hésten 1998, vilken utforts av det europeiska forskningsinstitutet Picker
Europe Ltd, uppgav 69 procent av de 2 5@ftdgade kvinnorna och 59
procent av de 2 250 tillfragade mannen att de under sjukhusvistelsen
upplevt smarta. Av kvinorna var det 39 procent och av mannen 35
procent som hade upplevt smartan som svar eller outhardlig.

1.7.3  Aldre — en utsatt grupp

I en nyligen genomford studie av fysisk sméarta hos personer som bor pa
sjukhem dar sjukskoterskor och sjukgymnaster hjalptes at for att, utifran
olika bedémningskriterier, vardera huruvida de boende hade smarta eller
inte visade det sig att 80 procent av de boende hade smarta enligt
sjukskdterskornas beddmning och 84 procent enligt sjukgymnasternas.
En genomgang av patientjournalerna visade att smarta fanns noterat i
endast 38 procent av de boendes journaler och manga av de boende hade
inte nagot smartstillande medel. De boendes medelalder var 87 ar. De
vanligaste diagnoserna var demenssjukdomar och stroke (slaganfall),
sjukdomar vid vilka manniskor har svart att uttrycka sina behov.
Svarigheten att gora sig forstadd paverkar aven personalens majligheter
att fA reda pa effekterna av paborjad smartlindring. Studien visar att
fysisk smarta ar vanlig hos boende pa sjukhem. Smarta paverkar de
boendes rorlighet och en minskad rorlighet framkallar i sin tur mer
smarta. En ond cirkel uppstar. Studien visar aven pa vikten av att olika
yrkeskategorier samarbetar for att fa en samlad bedémning av de aldres
behov av vard. Vidare pekar studien pa att noteringar om patienters
smarta ofta saknas i journalhandlingarna.
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1.7.4 Personer med nedsatt autonomi behover
sarskild uppmarksamhet

Exemplet ovan visar ocksa att personer med nedsatt autonomi, t.ex.
beroende pa talsvarigheter, utvecklingsstorning eller demenshandikapp,
kraver sarskild uppmarksamhet — inte minst i livets slutskede. Det finns
t.ex. studier som pekar pa att patienter med oro, aggressivitet, vand-
rings- och skrikbeteende inte sallan har smarta. Tyvarr ar det vanligt att
sadant s.k. storande beteende tolkas som en normal utveckling av sjuk-
domen och dampas med lugnande mediciner som ofta har motsatt effekt
dvs. gor de sjuka annu mer oroliga.

Studier av sjukhem som Socialstyrelsen utfért under manga ar efter
den s.k. Adelreformen visar att majoriteten av de boende som vistas pa
sjukhem enligt personalens bedémningar &r dementa och mer an halften
av dem har inte utretts av lakare. Studierna visar ocksa att de boendes
fysiska och mentala férmagor har forsamrats samtidigt som tillgangen
pa sjukskoterskor har minskat och de boende har mycket liten kontakt
med lékare.

Att utreda demensliknande tillstdnd ar enligt kommittén inte bara
humanitart utan ocksa ekonomiskt angelaget for att utesluta sjukdomar
eller symtom, sdsom depression och naringsbrist, som kan framkalla s.k.
falsk demens men som kan botas. Upp till 20 procent av dem som
uppvisar ett dement beteende uppskattas lida av en falsk demens. Att
tidigt diagnosticera en demenssjukdom ar av stérsta vikt for att patienten
ska fa ta del av den behandling som finns. Som exempel kan namnas att
det i dag finns mediciner som endast i ett tidigt skede av sjukdomen kan
bromsa dess forlopp.

Kommittén konstaterar vidare att smarta hos aldre idag kan be-
handlas effektivt. Men forutsattningarna for att na ett gott resultat ar
kunskaper om orsaker till smarta och en individuellt anpassad behand-
ling. Nar det galler smarta hos personer med demenshandikapp kravs det
dessutom extra lyhordhet och en férmaga att tolka signaler hos dem som
vardar den sjuke.

1.8 Andra dimensioner av smarta

Lidandet i form av smarta i livets slutskede omfattar inte enbart den
fysiska smartan, utan man talar aven om psykisk-, social- och existen-
tiell eller andlig smarta.

Till den psykiska dimensionen av smarta hor férnekande, oro, angest,
sorg, vrede, depression och uppgivenhet. Dessa kanslor kan vaxla mellan
kanslor av hopp, en vilja att leva och en 6nskan om att fa d6. Manga gor
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gallande att radslan infor doden inte ar lika stark som radslan infor
vagen dit.

Den sociala smartan handlar om att forlora de roller som man haft i
livet. Till exempel forlusten av make-, makaroll eller yrkesroll och att
behova skiljas fran vanner och dem som star en narmast. Fragor vacks
om hur de ska klara sig emotionellt eller ekonomiskt for att leva vidare
utan den dode. Déende manniskguplever ofta radslor dver att tappa
kontroll éver sin kropp och sin livssituation. Sviktande kroppskrafter,
trotthet och férandrat utseende kan gora att de inte vill tréffa vanner och
bekanta och t.o.m. avstar fran permission om varden sker pa sjukhus av
radsla for att behdva konfronteras med t.ex. grannar.

Den existentiella eller andliga smartan handlar om de stora livsfra-
gorna och vacker tankar om livets mening och ett eventuellt liv efter
doden. Hit hor aven fragor om framgang och misslyckanden samt for-
summelser och forsakelser under livet. Man kan angra bade det man
gjort och det man inte gjort.

Trots att den palliativa varden med tiden har blivit allt battre pa att
hantera fysiska, psyiska och sociala behov vid vard av doéende, fram-
forallt dar man arbetar i mangprofessionella arbetslag inom vilka kura-
tor, prast, diakonissa och psykolog finns tillgangliga for konsultationer
och handledning, pekar en rad studier pa att det &ar framst de andliga och
existentiella behoven som forsummas. Sadana studier aterfinns
framforallt inom omvardnadsforskningen. | allménhet undviker personal
inom vard och omsorg fragor kring dessa behov. Detta trots att WHO
betonar att de &r en integrerad del av den palliativa medicinen. Aven av
Socialstyrelsens underlag till vardprogram framgar att varden ska beakta
och stddja patienternas andliga och existentiella behov. Kommittén
konstaterar att undervisning om existentiella fragor borde saledes
integreras i utbildningen av all halso- och sjukvardspersonal.

Dessa olika dimensioner av smarta kan véxla i intensitet under olika
skeden av sjukdomstiden. Manga manniskor har svart att tala om sina
tankar och upplevelser infatdden. Starka kanslor vacks aven hos nar-
staende och vardpersonal. Det ar viktigt att dessa har kunskap och for-
staelse for smartans olika dimensioner samt en formaga att lyssna och
bemdta de doendes kansloyttringar sa att de kan leva sa smartfritt som
mojligt anda fram till sin dod.

1.9 Andra svara symtom

Doende manniskor drabbas ofta av en lang rad av symtom sasom or-
kesloshet, illaméende, krakningar, hosta, hicka, klada, forstoppning,
diarré, muntorrhet och ibland vatskeansamlingar i brost- och bukhala.
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Aven krisreaktioner med inslag av angest och depression kan fore-
komma. Alla dessa symtom kraver behandling var for sig for att pati-
enter i livets slutskede ska uppna bastajligw livskvalitet. Behand-
lingen maste bygga pa empati eftersom livskvalitetsmalen ser olika ut
hos olika patienter. Behandlingen maste aven bygga pa en malanalys dar
nytta och biverkningar sammanvags for att sedan utvarderas.

1.10  Hur mo6ter manniskor doden pa olika
platser?

Hur moter manniskor doden pa sjukhus, inom sarskilda boendeformer
och hemma? Har platsen nagon betydelse for hur livet gestaltar sig i
livets slutskede? Nagot generellt svar pa dessa fragor kan inte ges da
ingdende kunskaper om innehallet i varden vid olika dodsplatser saknas.

| Socialstyrelsens rapport "Infor déden” har 26 persongdger och
anhoriga som givit vard och omsorg till 44 aldre i livets slutskede in-
tervjuats i syfte att 6ka kunskaperna om omstandigheterna kring de ald-
res doende.

Pa sjukhuset fanns mest kunskap och resurser att snabbt hava
smarttillstdnd. Den medicinska insatsnivan var hdg och tryggheten att fa
god vard var stor. De aldres autonomi beskrevs dock som sarskilt utsatt i
en sjukhusmiljo. Anhdriga saknade ocksa information fran och en dialog
med sjukvardspersonalen. For anhoriga ar information en viktig faktor
vid bedémning av vardens kvalitet.

Inom de sarskilda boendeformerna hade de aldre ofta bott langre
tider. Dar fanns en valkand miljo och en annan trygghet an pa sjukhusen.
Omvardnaden beskrevs ofta som praglad av omténksamhet. Den
medicinska insatsnivan var i regel lag och personalen hade lagre ut-
bildningsnivaer och mindre tillgang till resurser som t.ex. personal och
medicinering. Ofta var dodsfallen vantade och lugna, men problem
uppstod ofta nar komplikationeill$totte. Hastiga och ovéntade for-
samringar och nya, 6kade behov av medicinska insatser framtvingade en
fard till narmaste sjukhus och ett abrupt insteg i en frammande milj6 for
bade doende och anhoriga. Det sista dygnet kunde bli kaotiskt i stallet
for en dod i stillhet.

Det ordindra hemmet var den plats dar de aldres autonomi kunde
bevaras och bevakas in i det langsta. Vard i hemmet tkade den déendes
och anhdrigas beroende av aldreomsorgens organisation. Innehallet i
omvardnaden varierade mellan hem i kommuner dar det fanns sjukhus-
anknuten hemsjukvard och kommuner utan. | kommuner dar det sakna-
des tillgang till ett mangprofessionellt arbetslag beskrevs stora problem
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nar det gallde samverkan mellan olika omvardnadsgivande parter. D6-
ende forslades mellan olika miljder och de anhorigas situation blev da
sarskilt utsatt.

1.10.1 Om doden talar man inte

Gemensamt for de olika platserna som de &ldre vardades pa var att
vardpersonalen séallan talade om de aldres dodsprocess med varandra,
den doende sjalv eller deras anhoriga. Ofta saknades ocksa riktlinjer for
det psykosociala omhéndertagandet av déende och narstaende.

Organiserad handledning, med utomstaende handledare for samtliga i
personalgruppen, fanns inte pd nagon arbetsplats. Pa ett par arbets-
platser erbjods personalen samtalskontakt med prast eller diakonissa.

Uppfoliande samtal efter dodsfallet med anhdriga saknades pa de
flesta hall. Manga anhoriga levde med fragor som de inte fatt besvarade
t.ex. vilka lakemedel den aldre fatt, om nagon personal varit narvarande i
dodsdgonblicket eller vilken dddsorsaken var.

Sa kallad "dubbelvard” forekom dar ltiativt inriktad omvardnad
gavs parallellt med att lakarforeskrifter om rehabiliterande atgarder
folides. Enligt personalen forekom onddiga och ibland plagsamma me-
dicinska insatser for doéende "fér de anhdrigas skull”.

Manga bland personalen saknade adekvat utbildning for att varda
ddende. Detta gallde sarskilt personal inom hemtjansten. Denna perso-
nalgrupp fick ocksa minst stod fran sin arbetsledning.

1.10.2  Svart sjuka dor utan att traffa lakare

Att bedomningen "medicinskt fardigbehandlad” anvands pa olika satt
och att den har fatt en allt snavare definition visar flera studier. Som
exempel kan namnas att av 100 personer som avlidit pa servicehusen i
Ostra Goinge var det flera svart sjuka personer som inte fick besok av
lakare under de sista tio dagarna de var i livet. Av de totalt 143 lakar-
besok som gjordes skedde mer an halften forst efter det att de aldre hade
avlidit — for att konstatera dodsfallet.
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1.11  Det sista levnadsaret
1.11.1  Flyttningarna har blivit farre

Den statliga utredningen om vard i livets slutskede som utkom med sitt
slutbetankande ar 197Konstaterade att patienter pa den tiden akte i
"skytteltrafik” mellan sjukhem, alderdomshem och langtidssjukvard. Att
aldre manniskor flyttas i mindre utstrackning i dag torde var klarlagt,
men flera studier pekar anda pa onddiga flyttningar pa grund av brister i
vardkedjan.
| samband med Adelreformen, som tradde i kraft &r 1992, fick kom-
munerna en skyldighet att inrétta sarskilda boendeformer for aldre och
handikappade och de fick darmed aven ett betalningsansvar for patienter
som pa sjukhus betecknades som medicinskt fardigbehandlade. Som ett
resultat av reformen konstaterar Socialstyrelsen i en rapport fran ar
1996 att varden av aldre har flyttat ut fran sjukhuset till det sarskilda
boendet eller egna hemmet vilket var att férvanta som en effekt av
Adelreformen. Manniskor flyttar ocksé i allt mindre utstrackning till
sjukhus det sista levnadsaret. Vidare framhaller Socialstyrelsen att
kommunen och primarvarden skulle kunna skapa férutsattningar for ett
tryggt och méanniskovardigt omhandertagande i livets slut i en kand miljo
bland nara anhoriga och vanner. Sa har ocksa skett pA manga hall och inte

sallan har sarskilda avdelningar inrattats for att skapa sa bra betingelser
som mdjligt for god vard.

| rapporten beskrivs dock problem sasom att vissa kommuner inte har de
kunskaper och resurser som kravs for ett gott omhandertagande av svart
sjuka. Socialstyrelsen pekar vidare pa bristande samarbete och
kommunikationsproblem mellan kommuner och landsting, bristande stdd
till anhoriga vilket leder till att aldre méanniskor fors till akutvarden i
onddan.

1.11.2 Medicinskt fardigbehandlad — en administrativ
term

Med vardkedja menas att olika vardatgarder for en och samma patient
samordnas aven om de utférs av olika vardgivare sasom sjukhusvard,
primarvard eller kommunal halso- och sjukvard. | Socialstyrelsens
foreskrifter och allméanna rad om informationsoverforing och samordnad
vardplanering ges anvisningar om hur varden kan hallas samman i en
vardkedja.

En sammanhallen vardkedja syftar till att tillsammans med patienten
eller dennes narstaende samordna planeringen for den fortsatta varden
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och omsorgen vid overflyttning fran en vardform till en annan. S& bor
alltid ske t.ex. nar en patient blivit betecknad som "medicinskt fardig-
behandlad”. Detta begrepp innebér inte att patienten har blivit botad
eller inte behover fortsatt vard utan snarare tvartom. Termen anvands
vanligen nar den klinik som patienten vardas pa anser att patienten inte
langre behdver just den klinikens resurser och att varden kan fortsatta
inom en annan vardform. Socialstyrelsen konstaterar emellertid i Adel-
utvarderingens slutrapport att tidpunkten och kriterierna for att forklara
en patient som fardigbehandlad kan variera mellan olika medicinska
specialiteter. Socialstyrelsen papekar vidare att att begreppet inte ar en
relevant medicinsk term, utan maste betraktas som ett administrativt
begrepp i ett ekonomiskt styrsystem.

1.11.3  Brister i vardplaneringen

Ett exempel pa en studie som pekar pa onddiga flyttningar till foljd av
brister i vardkedjan ges i Socialstyrelsens rapport "Kvalitet i vardkedjan
mot livets slut”. Studien omfattar 30 personer i sex kommuner. De flesta
av patienterna som var mellan 67 och 93 ar (medianalder 85 ar) hade
under sista levnadsaret vardats pa sjukhus mer an en gang. Flera hade
under sitt sista levnadsar drabbats av en hoftfraktur eller ett slaganfall.
Manga led av demenssjukdomar. Flera patienter hade flera sjuk-
domsdiagnoser samtidigt. Syftet med studien var att understka hur
kvaliteten i fraga om trygghet och séakerhet hade utvecklats for de pati-
enter som under sitt sista levnadsar vardades bade pa sjukhus och inom
kommunernas sérskilda boendeformer.

Resultatet visar att for de flesta av patienterna hade nagon form av
vardplanering genomforts vid flyttning fran det egna hemmet till kom-
munernas sarskilda boendeformer. Men for de patienter som skickats
fran en sadan boendeform till sjukhus hade det i inget fall gjorts en ny
vardplanering. Manga aldre kom till sjukhus med knapphéandiga upp-
gifter fran primarvarden och den kommunala varden.

Sjukvarden karaktariserades av manga korta vardepisoder under det
sista levnadsaret. For patienter som kom fran eget eller kommunalt bo-
ende var tva till tre dagars sjukhusvard i samband med t.ex. slaganfall
eller hjartinfarkt inte ovanligt. En genomgang av patientjournalerna
vackte fragan hos dem som genomfdrde studien om vardkedjan kunde ha
blivit mer stabil och de akuta besdken farre om planeringen vid ut-
skrivningen fran sjukhusen hade varit battre? Studien utférdes av per-
sonal fran Socialstyrelsens sex regionala tillsynsenheter som valt var sin
kommun som féremal for studiens genomférande.
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1.11.4 En mork bild av situationen vid sarskilda
boendeformer

Fakta och en rundringning till tjansteman vid Socialstyrelsens regionala
enheter inom ramen for den nu aktuella statliga utredningen om vard i
livets slutskede gav en entydigt mork bild av situationen vid de sarskilda
boendeformerna i kommunerna. Bland annat angavs att det inte ar
ovanligt att personal, genom sin erfarenhetskunskap, lagger marke till att
en person successivt forsdmras men man talar inte om detta for
varandra, for personen i fraga eller for anhoriga. Forst nar nagot
dramatiskt tillstoter tillkallas lakare om sadan ar antraffbar, vilket inte
alltid &r fallet — framforallt inte under kvalls- och nattetid — varfor
personen skickas med ambulans till sjukhus. En resa som kan réra sig
om manga mil. En akut transport till sjukhuset kan ockséa foranledas av
att den tillkallade lakaren inte kanner personen eller kan ske pa begéaran
av anhorig som inte har forberett sig pad utgangen av den narstaendes
sjukdom. P& sjukhuset blir personen akut omhandertagen, men skickas
ofta tillbaka inom ett eller ett par dygn sasom medicinskt fardigbehand-
lad for att sedan do en kort tid darefter. Ibland kan sadana transporter
vara motiverade, men manga ganger skulle de kunna forhindras om det
vid de sarskilda boendeformerna fanns battre utbildad personal och
framforallt en fast knuten lakare som svarar for det medicinska inne-
hallet i varden.

1.11.5 Framtiden en utmaning

Data fran Sverige och andra lander med ett likartat sjukvardssystem
visar att en betydande andel av sjukvardens totala resurser atgar for vard
under manniskors allra sista levnadsar.

Att samhéllets kostnader for det sista levnadsaret kommer att tka
oavsett vilken vardform méanniskor vardas i har en naturlig orsak da
andelen mycket gamla inom befolkningen berdknas 6ka mycket kraftigt
framover. Antalet personer 6ver 85 ar kommer att 6ka med 70 000, det
vill sdga 40 procent, till &r 2010. Darmed kommer de som ar dver 85 ar
att oka sin andel av aldreomsorgens kostnader fran 49 procent till 58
procent och antalet personer med medelsvara till svara demenssjukdomar
kommer att oka fran 100 000 till 300 000 till &r 2010. Det sista
levnadsaret svarar i dag for 18 procent och varden av demenssjuka for
40 procent av kommunernas aldreomsorgskostnader. Detta enligt den
statliga halso- och sjukvardsutredningen, HSU 2000.
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Befolkningsutvecklingen kommer sdledes att stélla stora krav pa den
framtida aldreomsorgen i allméannhet och pa varden i livets slutskede i
synnerhet da antalet dodsfall beraknas oka med 7,6 procent2ill1aD.

1.12  Vad ar en vardig dod?

Ett vardigt avsked fran livet bor enligt prioriteringsutredningens slut-
betankande vara en av de hogst prioriterade rattigheterna inom varden.
Som en foljd av utredningen har héalso- och sjukvardslagen fr.o.m. ar
1997 kompletterats sa att grundlaggande etiska principer aterspeglas i
lagtexten:

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den

enskilda méanniskans vardighet. Den som har det storsta behovet av halso-
och sjukvard skall ges foretrade till varden (HSL 2 §, 2:a stycket).

| regeringens proposition 1997/98:113, Nationell handlingsplan for
aldrepolitiken, anges bl.a.
att aldre skall f& avsluta livet med vardighet och i frid. Varden i livets
slutskede skall vara av hog kvalitet. Lindring av smarta och andra obehag,
karleksfull omvardnad och fridfull miljo ar viktiga inslag. Hjalpen skall

finnas dar man &r, ingen skall behova flytta mellan olika boenden och
sjukhus i onédan. Ingen skall behéva dé ensam.

Det ar emellertid inte latt att pa ett enkelt satt klargora vad en vardig dod
innebar konkret i en praktisk verklighet. Begreppet véardig doéd kan med
utgangspunkt fran WHO:s definition av palliativ vard omfatta fysiska,
psykiska, sociala och existentiella aspekter ur den enskildes perspektiv.
Vad som upplevs som vardigt kan saledes variera fran individ till individ
och kan dessutom variera over tid.

Den amerikanske psykiatern Avery Weisman har myntat begreppet
"appropriate death”, som pa svenska har oversatts till en "god dod”.
Med en god dod menas en sadan dod som den enskilde skulle valja om
han eller hon hade mdjlighet dartill. Weisman har formulerat ett antal
fragor med vars hjalp den palliativa varden, sdsom WHO har definierat
den, kan utvarderas. Fragorna handlar bl.a. om huruvida patienten har
fatt fullgod smartlindring och kunnat leva sa bra som majligt under sin
sista tid.

De fragor som Weisman har formulerat far inte ses som en norm for
patienterna, dvs. man maste inte do pa ett visst satt eftersom varje
manniska ar unik. Fragorna ska snarare ses som verktyg for personalen
for att utvardera vardens kvalitet. De har ursprungligen varit avsedda for
att vardera varden efter dodsfall men har modifierats av forskare i
Orebro dar de anvands i journalforingen for att planera varden i livets
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slutskede. Fragorna anvands bade i forskningssammanhang och i den
praktiska varden.

En viktig forutsattning for att varden ska upplevas som vardig ar att
de som vardar delar gemensamma grundlaggande varderingar dvs. har
samma manniskosyn. Darfor agnas ett helt kapitel at hur man bygger en
etisk plattform som bas for varden i livets slutskede. | det foljande
kommer endast vissa aspekter att tas upp som hor ihop med fragor om
en vardig dod. Dessa galler synen pa patienten och den narstdende som
en helhet ur vardsynpunkt, att inte behdva do ensam, nagot om svarig-
heten att mata livskvalitet samt vikten av att uppfylla de mal som den
enskilde har for sin sista tid. Avslutningsvis ges en fallbeskrivning med
anknytning till en vardig dod.

1.12.1  Patienter och narstaende utgtr en enhet ur
vardsynpunkt

For att den palliativa varden ska kunna utvecklas ar det av vikt att veta
under vilkka omstandigheter manniskor dor. Aven narstdendes situation
nar det galler information och delaktighet &r av avgdrande betydelse for
deras fortsatta sorgearbete och hélsa. | den palliativa varden maste pa-
tienten och dess narstdende betraktas som en enhet ur vardsynpunkt.
Ibland kan stodet till de narstaende vara mest angelaget och det som kan
ge det basta stddet till den sjuke.

| den tidigare statliga utredningen om vard i livets slutskede betona-
des det

att sarskilda atgarder boér vidtagas for att anhériga att vara hos en svart

sjuk aven under hans sista tid. De bor kunna f& mat pa sjukhuset och dar

bor finnas rum vid eller i nara anslutning till vardavdelningen dar de kan
dra sig tillbaka.

| Socialstyrelsens underlag till vardprogram gallande vard i livets
slutskede ges aven manga exempel pa hur situationen for anhoriga kan
underlattas.

1.12.2 God vard ar att inte behdva do i ensamhet

Vid intervjuer med vardpersonal om vad de anser vara en vardig dod
betonas i allménhet "att inte behéva d6 ensam” som det forsta kédnne-
tecknet pa en god dod.

Det bor dock beaktas att personal, anhdriga och patienten sjalv kan
ha olika asikter om vad som &ar vardigt i det enskilda fallet. Ibland hav-
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das det att personal har en idealiserad férestéllning om en vardig dod till
vilken patienten maste anpassa sig.

Det kan dock anses som en allman uppfattning att ingen shévhe
d6 ensam, utom de som uttryckligen 6nskat detta och en sadan dnskan
bor respekteras.

Hur vanligt ar det att manniskor har en narstaende eller personal vid
sin sida under sin sista tid och/eller under dodsogonblicket? Fragan
belyses i ett antal studier, men kan inte ges ett sékert svar. Enligt muntlig
uppgift fran Alice Rinell Hermansson torde farre personer dé ensamma i
dag an 1990 da hon framlade sin avhandling i amnet. | stallet for att
fraga om hur manga som dor ensamma borde man, enligt Rinell
Hermansson, fraga om hur manga som hade besok under sin sista
levnadsdag. Det &r namligen inte ovanligt att déende personer har haft
besok strax fore eller efter dodsfallet eller t.o.m. under det, men att
anhoriga tillfalligt aviagsnat sig fran patientrummet da den doende
"passat pa att d6” — nagot som kan ge anhoriga svara samvetsforebrael-
ser och som maste bemdétas pa ett sakligt och trostande satt.

1.12.3  Omkring halften av de déende har nagon
narstaende hos sig

Intervjuer med 50 anhdriga till personer som dott inom en férsamling
inom Stockholmsomrédet efter Adelreformen visade att ndgon med
sakerhet varit narvarande vid dodstillfallet hos 6ver halften av patien-
terna, oftast nara anhoériga, medan minst elva patienter formodats ha dott
ensamma.

Intervjuer med anhoriga till patienter pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala 1995 visade ocksa att majoriteten (53 %) varit med vid sjalva
dodsfallet.

| Socialstyrelsens rapport "Infér déden” som beskriver intervjuer av
personal och anhoriga till patienter, vilka avlidit inom olika vardformer
1998, anges att personalesiskumentation var sa knapphéandig att det
inte alltid gick att i efterhand fa information om patienten avled ensam
eller vem som annars vakade hos denne.

| rapporten uppges att sammanlagt 40 procent hade naguirig
och ibland nagon personal vid sin sida i dods6gonblicket. | flera av de
fall anhdriga inte fanns narvarande hade de lamnat rummet for enbart
nagra fa minuter. | 14 procent av dodsfallen var det sakert klarlagt att
patienterna dog ensamma.

En jamforelse mellan de olika vardformerna visade att sjukhus var
den plats dar det var mest ovanligt att s.k. extravak sattes in hos pati-
enter som inte hade anhdériga hos sig.
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1.12.4  Patienter pa palliativa vardenheter ar mindre
ensamma

| Birgitta Andersheds avhandling som hon framlade ar 1998 uppges att
fler anhoriga (82 %) var narvarande nar den sjuke dog pa en palliativ
vardenhet i jamforelse med anhdriga (51 %) till patienter p& en kirurgisk
klinik. Om detta kan bero pa att miljon pa en palliativ avdelning &r mera
valkomnande och hemlik an traditionell sjukhusvard eller att patienter
och deras narstaende pa en sadan avdelning sannolikt &r mer forberedda
pa en begransad aterstaende livstid ar har 6ppna fragor.

| en senare avhandling framlagd varen 1999 visar Birgit Holritz
Rasmussen att patienter pa ett hospice upplever sig mindre ensamma an
pa en vanlig sjukhusavdelning. De tilloringar inte enbart mer tid med
sina narstdende utan dven med personalen. Personalen anvande mera av
sin tid tillsammans med patienterna och mindre tid pa andra anets
gifter i jamforelse med forhallandena pa en sjukhusavdelning.

1.12.5 Livskvalitet — ett svarfangat matt

D& det 6vergripande malet for den palliativa varden, enligt WHO;s de-
finition, ar att uppna basta rjtiga livskvalitet for manniskor i livets
slutskede bor det beaktas att livskvalitet ar ett begrepp med manga
dimensioner, som kan ha olika innebord for olika individer. Trots att
flera instrument har utvecklats for att mata livskvalitet ar det ett svar-
fangat matt eftersom manniskors bedémning av den egna livskvaliteten
genomgar forandringar over tid. Darfor ar enstaka matningar inte me-
ningsfulla utan maste foljas upp under patientens aterstaende livstid.

1.12.6 Manniskor kan ha olika mal aven vid livets
slut

Till en véardig dod hor det givetvis till att tillmotesga individuella 6ns-
kemal sa langt som mgjligt i olika skeden av manniskors sista tid. Det
kan da vara pa sin plats att fraga vilket mal manniskor har for sin ater-
staende livstid. FOr en del personer kan det vara av varde att fa ordna
upp olika praktiska angelagenheter, att fullgéra viktiga forpliktelser eller
att kanske fa resa till sommarstallet en allra sista gang.

Till en vardig dod hor aven ett vardigt omhandertagande av kroppen
efter dodsfallet och omtanke om de anhoriga efter dodsfallet — nagot som
tas upp i ett senare avsnitt.
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1.12.7 Reflexioner vid livets slut

Det finns flera olika definitioner av begreppet livskvalitet. En av dem har
myntats av den norska filosofen Siri Naess. Enligt henne innebar
livskvalitet att vara aktiv, ha samhdrighetskansla, sjalvfértroende och en
basal kédnsla av gladje. Man kan undra om detta aven ar éverforbart till
livets slutskede?

Kanske foljande exempel ur verkligheten kan besvara den fragan. Det
galler Saga, 87 ar, som efter manga svara sjukdomstider ligger ensam pa
sitt yttersta i sitt eget hem. Saga finns nu i sin séng, trétt med sinande
krafter. Men fortfarande reflekterar hon 6ver det gangna livet och sin
nuvarande situation. Hon sager:

— Manga goda minnen forgyller tiden har i sangen for mig. Jag gallrar
bland minnena och valjer ut de basta. Sadana minnen kor jag i repris,
njuter och bearbetar. Trékiga minnen tar jag inte upp.

Nu ar min kropp inte sa bra langre. Jag blir alltfor trétt for att vara
uppe. Men jag ar fortfarande hemma, i min egen sang. Hemtjanst och
hemsjukvard kommer hit och hjalper mig flera gdnger om dagen och pa
natten. Jag har ingen lust att ata langre och min kropp ar sa svag. Men
min hjarna fungerar! Och den kraver fa veta vad som hander i omvarlden.
Min dagliga tidning ar livsviktig for mig! Tack vare den slipper jag att bli
isolerad frAn omvarlden. Visserligen ar min syn dalig och jag orkar inte
lasa langa artiklar, men jag laser tidningens rubriker och ingresser. Dar
far jag ju veta det viktigaste. Och mycket dar leder mina tankar tillbaka
till mitt aktiva liv i politiken — ——.

Ibland tappar jag greppet om tiden. Vilken dag i veckan, vilket datum
ar det? Morgon eller kvall? Tidningens duns i breviddan signalerar tidig
morgon. Hur lange ska jag orka hamta den sjalv? Tidningen som kommer
alla dagar i veckan ar min almanacka — dag och datum Gverst pa forsta
sidan.

Nar solen skiner in genom mitt fonster blir jag glad. Och manga
ganger kanske inte hjarnan ar lika trétt som kroppen.

Saga avled sex dagar efter det att hon givit dessa personliga reflexioner
fran sin sjuksang. Visst var hon fortfarande pa sitt yttersta aktiv, kande
samhorighet och kunde fortfarande uppleva gladie!

! Sagas tankar ar tidigare publicerade i tidskriften VARD, Utbildning,
Utveckling, Forskning nr 1, 1999.
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2 Utveckling av den palliativa varden

| detta kapitel beskrivs utvecklingen av den palliativa varden, fran me-
deltidens klosterharbergen till hospicertrelsen, som ateruppstod i en ny
form av vard i Storbritannien under slutet av 1960-talet och som fick en
lavinartad spridning véarlden éver. Fran att fran borjan ha utgjorts av
byggnader ses hospices i dag som en filosofi, som kan omfatta alla
ddende oavsett diagnos och oberoende av organisationsform. | kapitlet
redogors aven kortfattat for utvecklingen av den avancerade sjukvarden i
hemmet och framvaxten av palliativa radgivnings- eller konsultteam.
Vidare ges sammanfattningar av tva kartlaggningar av palliativt inrik-
tade verksamheter i Sverige.

2.1 Utvecklingen fran hospice till palliativ
vard

Den palliativa medicinen har vuxit fram ur hospicerérelsen som har sina
rotter i medeltiden da hospice var en fristad for resande och kunde
erbjuda saval kroppslig vard som sjalavard. Den tidiga hospicerorelsen
byggde saledes pa en religios och filantropisk grund. Pa slut&p&g-
talet uppstod hospice i en ny bemarkelse dd Dame Cicely Saunders
startade ett hospice for déende patienter i London som en motrdrelse mot
den daliga vard hon ansag att dessa patienter fick pa den tiden. Pa grund
av platsbrist borjade hospicen sa smaningom att erbjuda hemsjukvard
(hospice homecare) for att kunna na ut till s8 manga manniskor som
mojligt. Saunders arbete kom att utgéra bdrjan till en lavinartad
utveckling med spridning aven till andra lander bl.a. USA och Kanada.
Ar 1998 fanns i Storbritannien ndrmare 250 hospiceenheter foér sluten
vard, 500 hemsjukvardsenheter, 350 sjukhus med palliativ service och
250 program for dagvard.

Varden i livets slutskede har gatt under manga benamningar. | Stor-
britannien anvéandes termen "terminalvard” fram till slutat av 1960-talet
da "hospicevard” blev den mest anvanda termen.
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"Palliativ vard” kom att bli den vanligaste benamningen i samband
med att den palliativa medicinen blev en egen specialitet och den foérsta
professuren i palliativ medicin tillsattes i Storbritannien 2387 och
Sverige 1997.

Aven i Sverige har palliativ vard blivit en vanligt begrepp som kom-
mit att ersatta benamningen "vard i livets slutskede”. Den palliativa
varden har vuxit fram ur hospicefilosofins vardideologi med dess hel-
hetssyn som inbegriper fysiska, psykiska, sociala och existentiella
aspekter. Malet ar att skapa en livskvalitet sa att manniskor orkar leva
tills de dor.

2.1.1 Hospice — en filosofi

Fran att hospice fran borjan utgjordes av byggnader vid vilka man
huvudsakligen tog emot patienter med cancerdiagnoser betraktas hospice
i dag inte som byggnader eller rum utan som en vardfilosofi som kan
tilampas pa alla patienter (oavsett diagnos) och oberoende var patien-
terna befinner sig i livets slutskede.

Aven i Storbritannien & man pa vag att lamna ursprungstanken om
vard inom sarskilda byggnader. | stallet har man borjat inratta sarskilda
enheter for palliativ vard inom sjukhusen i nara anslutning till hog-
specialiserade vardavdelningar trots att hospice fran borjan i protest in-
rattades sa langt som modjligt fran sjukhusen och den hogteknologiska
varden.

| Storbritannien och i manga andra lander har verksamheterna vid
hospices ocksa utvecklats fran att enbart ta emot patienter med en can-
cersjukdom i ett terminalt skede till att ta in patienter med olika slag av
obotliga sjukdomar for beddmning, avlastning, symtomlindring och
rehabilitering. Man har aven varit mycket aktiv med att féra ut sin kun-
skap till andra vardformer.

2.1.2 Palliativ vard — en aktiv helhetsvard vid livets
slut

Utvecklingen av hospiceverksamheten har i stort sett varit densamma i
Sverige aven om Sverige i en internationell jamférelse har varit sen i
starten. Begreppet hospice har kommit att sta for en filosofi som &r in-
tegrerad i manga vardorganisatoriska modeller. Det &r i dag inte mojligt
att skilja t.ex. mellan palliativa vardenheter och s.k. hospices. Gemen-
samt for verksamheterna ar dock att de alla baserar sin vard pa den
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definition av palliativ vard som fastslagits av WHO och som vuxit fram
ur hospicerorelsens filosofi.

Medicinska forskningsradet (MFR) och Cancerfonden har tillsatt en
arbetsgrupp for palliativ medicin som fatt tilippgift att se 6ver olika
definitioner som beror palliativ medicin och vard. Man genomfor dven en
inventering av pagaende forsknings- och utvecklingsarbete pa omradet.

2.1.3 Avancerad sjukvard i hemmet

Saval i Sverige som internationellt har den palliativa varden utvecklats
mycket snabbt under det senaste decenniet. En starkt vaxande verk-
samhet ar den avancerade hemsjukvarden som ett alternativ till sjuk-
husvard. Internationellt anvands termen "hospital at home” for att betona
att det ror sig om sjukhusets resurser i patientens hem. | Sverige anvands
begreppet "avancerad” parallellt med bl.a. begreppen “specialiserad”,
"kvalificerad” och “medicinskt omfattade sjukvard”. Vanliga
forkortningar for denna typ av hemsjukvard ar ASIH, KVH och MOH
som star for respektivavanceradsukvard i hemmet kvalificerad vard i
hemmet ochmedicinckt omfattande sjukvard hemmet. Organisatoriskt

kan denna typ av hemsjukvard vara lasarettsansluten- (LAH),
sjukhusansluten- (SAH), eller primarvardsansluten- (PAH). Allmant
anses avancerad hemsjukvard hoja livskvaliteten for patienterna och 6ka
deras inflytande Gver varden. Samtidigt ses denna vardform som en
l6sning for att minska belastningen péa de allt farre vardplatserna inom
den slutna akutsjukvarden. Den lasarettsanslutna hemsjukvarden i
Motala, som startade 1976 med vatggnet runt, har statt modell for
framvaxten av sadana verksamheter i Sverige. De karakteriseras av att
de a&r bemannade med lakare, sjukskéterskor och annan personal som
kan komma till patientens hem dygnet runt. Verksamheterna baseras pa
att sjukhusets trygghet i bakgrunden kombineras med patientens och
anhorigas onskan att varden sker i patientens hem. Ur patienters och
anhorigas perspektiv spelar det inte nagon roll till vilken organisation
som hemsjukvarden ar knuten utan det ar innehallet i varden som skapar
trygghet.

En genomgang av befintlig forskning om avancerad sjukvard i hem-
met, som utfdrts av Statens beredning for medicinsk utvardering (SBU),
ger inga belagg for att avancerad sjukvard i hemmet kostar varken mer
eller mindre an vard pa sjukhus. Men det framgéar att anhoriga till
patienter som vardats hemma i livets slutskede ar mer nojda med
hemsjukvarden an med vard pa sjukhus.
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2.1.4 Ostergotland — ett modellandsting

Intresset for den palliativa varden och medicinen har varit starkt i
Ostergétland sedan 1977. Verksamheten i Motala &r utvarderad i form
av en akademisk avhandling ar 1993. En politisk satsning haligmo
gjort att den palliativa vardfilosofin finns kliniskt representerad med atta
val utvecklade hemsjukvardsteam, varav sex ar knutna till lanets olika
sjukhus i Finspang, Linkdping, Norrkoping och Motala. Tva av teamen
ar primarvardsanknutna i Kisa och Atvidaberg.

For att utveckla den palliativa medicinens roll i l&net avseende ut-
bildning, forskning och Klinisk verksamhet, har man i Ostergétland till-
skapat Sveriges forsta professur i palliativ medicid@87. Professuren
ar knuten till Halsouniversitetet i Linképing men kliniskt forankrad vid
Vrinnevisjukhuset i Norrkdping. Detta for att sla broar mellan forskning
och praktik.

Till professuren ar aven kopplat ett natverk av tre palliativa radgiv-
ningsteam i Linkoping, Norrkoping och Motala. Personalen inom rad-
givningsteamen cirkulerar mellan sluten och 6ppen vard for att bredda
utbudet av radgivning vad galler all slags symtomkontroll i livets slut-
skede.

| Ostergétland finns en lansovergripande utvecklingsplan vad géller
klinisk verksamhet, utbildning och forskning.

2.1.5 Palliativa konsult- eller radgivningsteam

Under senare tid har det skett en kraftig utveckling av framférallt pal-
liativa radgivnings- eller konsultteam. Dessa kan se olika ut vad galler
organisation och innehall. De ar oftast knutna till sjukhus och palliativa
slutenvardsenheter. Flera av dem drivs i samarbete mellan landsting och
kommuner. Som exempel kan ndmnas att det vid de flesta sjukhusen i
Vastra Gotaland finns palliativa radgivningsteam. | Kalmar lan finns ett
radgivningteam for de stdra delarna och ett for de norra. Dartill har man
lasarettsansluten hemsjukvéard och palliativa slutenvardsplatser.

I Jonkopings lan har man ett antal lokala palliativa radgivningsteam i
samarbete mellan primarvarden och kommuner samt ett lansovergri-
pande radgivningsteam. | Jamtland har man ett palliativt radgivnings-
team som verkar for att ge lindringshjalp till cancersjuka over hela lanet.
Planer finns pa att utoka verksamheten till att galla alla patienter i livets
slutskede.

Trots att radgivningsteamen ser olika ut i landet har de det gemen-
samt att erbjuda tkad kompetens till sjukhus, primarvard och kommu-
nens halso- och sjukvard. De har vanligen inte ett direkt patientansvar
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utan fungerar som broar mellan 6ppen och sluten vard. Personal fran
teamen samarbetar i sitt dagliga arbete med allménlékare, distriktssko-
terskor och personal inom kommunens hemtjanst. De har dven mdjlighet
att formedla kontakter med specialister av olika slag for hembesok vid
behov. Forutom att ge rad och stdd till primarvardens och kommunens
personal och samordna vardinsatser kan de aven ge rad och stod till
patienter och anhdriga. Att hjalpa till med lindring av smarta och andra
svara symtom ar en vanlig uppgift. Den tekniska utvecklingen nar det
galler t.ex. utformningen av smartpumpar ar mycket snabb varfor
undervisning av primarvardens personal om ny teknik ar viktig. Personal
fran de palliativa radgivningsteamen kan aven bista primarvarden med
insatser som dess personal vanligen inte utfor. Som exempel pa sadana
uppgifter ar att ge blod, naringsdropp och vissa former av cytostatika
samt tappning av vatska fran buk och lungor. Om en patient behover en
central venkateter kan &ven en sadan sattas in i patientens hem genom att
en anestesiolog foljer med teamet dit. Darmed besparas patienter onodigt
trottande resor till narmaste sjukhus som i glesbygden kan réra sig om
manga tiotals mil. De palliativa radgivningsteamen anordnar &ven
utbildningar for olika kategorier av personal inom saval ppen som
sluten vard.

2.1.6 Forskning inom palliativ medicin

Forskning inom palliativ medicin ar ett eftersatt omrade i Sverige.

Har kravs det en utveckling och ett mangdisciploinart samarbete.
Dessutom maste resurser avsattas saval ekonomiskt som tidsmassigt for
att forskning inom omradet skall kunna beframjas. "Utan forskning —
ingen framtid” galler inom alla disipliner.

2.2 Kartlaggningar av palliativt inriktade
verksamheter i Sverige

Kommittén har insamlat ett rikhaltigt material innehallande bl.a. be-
skrivningar av olika verksamheter. Manga av dem forefaller utgéra goda
exempel pa pagaende utveckling men det ar svart att utifran be-
skrivningar avgora vad dessa verksamheter star for da det saknas en-
hetliga definitioner for att beteckna olika verksamheter. Kommittén har
inte gjort nagon egen kartlaggning av olika palliativa verksamheter i
landet utan aterger nedan sammanfattningar av tva kartlaggningar. Den
ena galler en kartlaggning av avancerad sjukvard i hemmet inom vilken
man avsiktligt utgatt fran en snav definition utgaende fran organisatio-
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nen. Den andra géaller olika typer av palliativa verksamheter dar dessa
verksamheter inte har definierats narmare.

2.2.1 Socialstyrelsens kartlaggnihg§96

Pa uppdrag av Socialstyrelsen kartlade Spri under varen 1996 omfatt-
ningen av och innehallet i den avancerade hemsjukvarden i Sverige och
identifierade darvid 37 sadana verksamheter.

De verksamheter som kartlades valdes ut pa basis av foljande defi-
nition:

Avancerad sjukvard i hemmet som bedrivs i sjalvstandigt organiserad
form bestaende av ett multiprofessionellt team, dar lakare och sjuk-
skoterskor maste inga. Mojligheter till planerade och akuta insatser
maste finnas alla tider pa dygnet och med relativt kort installelsetid.

Av de 37 identifierade verksamheterna uteslots fyra pa grund av att
tva var nystartade och tva av dem inte stamde 6verens med definitionen.
Ett frAgeformular skickades ut till 33 av verksamheterna géallande deras
omfattning och innehall. Flertalet av verksamheterna var belagna i storre
stader. Som exempel kan ndmnas att drygt halften av verksamheterna
var belagna i Stockholmsregionen. Organisatoriskt hade 61 procent
anknytning till geriatrisk klinik. Totalt fanns 1 417 patienter anslutna
under inventeringsdygnet996-03-13. Av dessa var 74 procent 65 ar
eller aldre. Den yngsta patienten var sex dagar och den aldsta 102 ar.
Bland orsakerna till sjukvard i hemmet dominerade insatser vid kronisk
sjukdom och palliativ vard i livets slutskede. Den vanligaste diagnosen
var tumorsjukdom.

Nittioen procent av patienterna bodde i det egna hemmet. Drygt
halften av patienterna bodde tillsammans med make/maka. Under in-
venteringsdygnet hade cirka 10 procent besok av lakare. Omkring half-
ten hade besdk av sjukskoterska och en tredjedel av underskoéterska.
Behandlingsinsatserna dominerades av psykologiskt stod till patienter
och anhoriga samt hjéalp med lakemedelsdosering. Relativt fa patienter
var foremal for sjukvardsatgarder av avancerad teknisk karaktar. Drygt
halften av patienterna hade erbjudits alternativ till sjukvard i hemmet.
Attahundranittiotre av patienterna (63 %) bedoémdes av verksamhets-
foretradarna behdva vard pa sjukhus eller i sarskilt boende om sjukvard i
hemmet inte hade funnits. Resten av patienterna beddémdes kunna bo
kvar hemma men med lagre livskvalitet och stdrre belastning for
make/maka.

Kartlaggningen visade vidare att 17 verksamheter for avancerad
sjukvard i hemmet var under planering. Utover saddana verksamheter
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sparades vid inventeringstillfallet lika manga multiprofessionella rad-
givnings- eller konsultteam och 15 sadana var under planering.

Sarskilda enheter t.ex. hospice for palliativ vard i livets slutskede
uppgavs uppga till 18 och fem sadana var under planering.

Endast ett halvar efter denna kartlaggning hade antalet verksamheter
for avancerad sjukvard i hemmet utokats med 10 enbart i Stockholms-
regionen.

2.2.2 En kartlaggning inom EU-Biomedprojektet
PALLIUM 1997-1998

Att utvecklingen av palliativa verksamheter ar oerhért dynamisk visar
aven EU-Biomed-projektet PALLIUM inom vilket sju lander ingar och
vars syfte ar att jamfora den palliativa vardens organisation och under-
liggande vardsyn och etik i Europa. Ansvarig for den svenska kartlagg-
ningen har varit av Eva Valverius, lakare och forskare vid Radium-
hemmet. Sedan hon gjorde det forsta utkastet av kartlaggningen under
hosten 1997 har fler nystartade enhetifkammit. En uppdatering
gjordes ett ar senare. Studien visar att det ar svart med definitioner och
gransdragningar, t.ex. mellan hospice och slutenvardsenhet, och mellan
avancerad hemsjukvard och palliativt team. Enligt Valverius kan det
vara rimligt att anta att de olika verksamheterna dverlappar varandra.

Foljande palliativt inriktade verksamheter finns i Sverige enligt den
kartlaggning som Eva Valverius har gjort:

1. Palliativa slutenvardsenheter/hospices

Kartlaggningen inbegriper 33 palliativa slutenvardsenheter. Dartill kom-
mer 11 mindre enheter i det nordligaste Sverige och 25 slutenvardsen-
heter i Stockholms lan sompptas under egna rubriker pa grund av de
sarskilda demografiska och geografiska forhallanden i dessa regioner.

Av de 33 enheterna kan 24 betecknas som storre enheter med 7 eller
fler vardplatser for palliativ vard. Av dessa 24 enheter ar det 10 som
kallar sig for "hospice” eller "hospiceavdelning”. Det &r inte uppenbart
hur dessa hospice skiljer sig fran palliativa enheter eller vardavdelningar.
Enheterna/hospicen fungerar ocksd mycket olika. En del av dem tar
endast emot patienter med en cancerdiagnos medan andra tar emot
patienter i livets slutskede oavsett diagnos. Till en del enheter kommer
patienter for att tillbringa sin sista tid, medan andra har inriktat sin
verksamhet pa att ta emot patienter for korttidsvard, beddmning,
avlastning, symtomlindring och rehabilitering. Till en del verksamheter
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finns aven knutet hemsjukvard och dagvard. Manga verksamheter be-
driver omfattande utbildningsverksamhet. Flera enheter kallar sig for
nagot annat &n hospice eller palliativ enhet t.ex. for gasthem, helhets-
varden, harberget, Vitsippan, Manteln, Oasen, Svalan eller Gabriel, for
att ge nagra exempel.

| de fall enheterna klassats som mindre ror det sig om enstaka
oronmarkta platser inom geriatriken, sarskilda boenden eller p& en
vardcentral. Kring dessa platser finns manga olika former av samarbete
mellan landsting, primarvard och kommun.

De 33 palliativa slutenvardsenheterna har mycket varierande organi-
sation. Som exempel kan ndmnas att:

- 18 har endast sluten vard

— 7 av dem har saval ansluten avancerad hemsjukvard som palliativa
radgivningsteam

— 5 har enbart ett anslutet palliativt radgivningsteam

— 3 har enbart anslutit avancerad sjukvard i hemmet

Flera av verksamheterna ar nystartade. Huvudman kan vara sjukhus,
stiftelse, primarvard eller kommun. Tva huvudméan kan aven driva en
enhet tillsammans. Exempel harpa utgor hospicet, Manteln, i Nykoping
dar landstinget svarar for sex vardplatser och kommunen for fyra.

Vid nagra av verksamheterna bedrivs dagvard och dven mycket om-
fattande utbildningsverksamhet.

Palliativa vardplatser i norra Sverige

Inom glesbygden norr om Umea aterfanns 20 vardenheter som skiljer sig
fran det dvriga landet:

— palliativ vard ges ibland pa sjukstugor/sjukhem eller i anslutning till
vardcentraler

— vardplatserna finns ibland direkt pa vardcentraler/sjukstugor

— vardplatserna ar oftast avsedda for akuta fall, men anvands aven for
palliativ vard, ett dronmarkt "hospicerum” férekommer

— tre av de 20 enheterna har inte tillgang till slutenvardsplatser

Dar vardplatser inte finns far patienter i livets slutskede ett s.k. VIP-kort
som vid behov garanterar patienten en plats pa sjukhus.

Ett omfattande omvardnadsprojekt finns t.ex. i Pajala med vardplat-
ser pa vardcentralen, palliativ hemsjukvard och radgivningsteam.
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2. Avancerad sjukvard i hemmet

Kartlaggningen identifierade 39 olika enheter for avancerad sjukvard i
hemmet.
Dessa hade en mycket varierande organisation:

— Stora palliativa kliniker med flera special-LAH enheter, sluten-
vardsplatser och konsultteam (t.ex. Linkdping, Motala-Mjolby, Norr-
koping, Kalmar, Malmo, Lund och Kristianstad, samarbetsteam
sjukhus-priméarvard-kommun.

— Distriktsskoterskeenhet under omorganisation mot palliativ inrikt-
ning, rekryterar mangprofessionellt team (t.ex. Uppsala).

— Flera enheter har borjat som vardutvecklingsprojekt med medel fran
Cancerfonden och har vidareutvecklats eller lagts ner for att soka nya
former.

| Linkdping, Motala, Norrképing, Uppsala och vid Karolinska sjukhuset

i Stockholm finns séarskilda verksamheter fér avancerad vard av barn i
hemmet. Férutom med cancerpatienter arbetar man med svart kroniskt
sjuka barn med stort vardbehov eller nutritionsproblem. Ett natverk
bestdende av representanter for avancerad pediatrisk hemsjukvard
omfattar dessutom 21 barn- och ungdomskliniker éver hela landet.

Palliativa enheter (SAH/PAH/ASIH) i Stockholms lan

Inom Stockholms lan identifierades 50 palliativa verksamheter vid 29
enheter. Med enstaka undantag ror det sig om en nara samverkan mellan
slutenvardsenheter och verksamheter for avancerad sjukvard i hemmet
inom samma omrade.

— Halften av verksamheterna ar slutenvardsenheter. Av dessa kallar sig
tva for hospice och sex har slutenvardsplatser specifikt for palliativ
vard. Ovriga vardenheter har enstaka platser som ar éronméarkta for
palliativ vard och utgor en del av annan verksamhet t.ex. geriatrisk
rehabilitering eller sjukhem. 19 av de 25 slutenvardsenheterna har ett
nara samarbete med en verksamhet for avancerad sjukvard i hemmet.

— Halften av verksamheterna utgdrs av mangprofessionella team for
avancerad sjukvard i hemmet. Av dessa 25 ar:
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— 13 SAH (sjukhusansluten hemsjukvard)

— 7 PAH (primarvardsansluten hemsjukvard)

— 3 ASIH (avancerad sjukvard i hemmet som organisatoriskt inte
tilhor nagon viss Klinik utan lyder direkt under sjuk-
husledningen)

— 2 ar 6ppenvardsmottagningar pa geriatrisk klinik

3. Palliativa radgivningsteam eller konsultverksamheter

Kartlaggningen identifierade 41 palliativa team eller konsultverksam-
heter 6ver hela Sverige.

Tillkomsten av denna typ av verksamheter sker i rask takt. Manga
enheter &r nytillkomna eller under pagaende (om)organisation. Vanligen
har dessa verksamheter inte nagot direkt patientansvar utan fungerar
som rad och stod till personal inom sjukhus, primarvard och kommun.

Radgivningsteamen och konsultverksamheterna har mycket varie-
rande organisation:

— Konsultverksamheter fokuserade pa cancersjukdomar (t.ex. Radium-
hemmet i Stockholm).

— Verksamheter som bedriver forskning, utveckling och utbildning
(t.ex. Storsjoglantan i Ostersund).

— Verksamheter dar det huvudsakliga arbetet utgors av patientvard.

— Landstingsbaserad verksamhet.

— Samarbetsteam mellan kommun och landsting (t.ex. Katrineholm).

- Minst 8 av 41 team arbetar bade med radgivning till personal och
eget patientvardande ansvar i hemsjukvarden.

— 6 av 41 team finns vid sjukhus som har separata enheter for palliativ
slutenvard och hemsjukvard (t.ex. Kalmar, Kristianstad, Linkoping,
Lund (under upptggnad), Motala, Norrképing).

- 6 av 41 team finns vid vardinrattningar som aven har separat sluten-
vardsenhet (t.ex. Degerfors, Falun, Helsingborg, Hoéganas, Skene och
Ostersund).

4. Cancerrehabilitering och Dagcenter/dagverksamheter

Rehabilitering av patienter med cancer forknippas vanligen med Lydia-
garden i Ho6r, som var landets forsta verksamhet med denna profilering.
Enligt Valverius ar detta en inriktning som utvecklas mycket snabbt.
Hennes kartlaggning lokaliserade sex rehabiliteringsverksamheter i
landet. Dessa har olika omfattning och utformning. De storsta
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verksamheterna ingar i ett antal delprojekt vid flera olika kliniker (t.ex. i
Umea och Halmstad).

Dagverksamhet for patienter i ett palliativt skede finns atminstone vid
sju av landets hospice eller palliativa enheter.

Malgrupper for verksamheterna ar:

— cancerpatienter som berédknas kunna aterga till sitt vanliga arbete
respektive sitt "vanliga liv”

— cancerpatienter i ett palliativt skede

— anhdriga

— sjukvardspersonal

5. Frivilligverksamheter

Sverige har inte nagon tradition av frivillig- eller volontarmedverkan
inom vard och omsorg i jamforelse med t.ex. Storbritannien. Vid nio av
de storre hospices/palliativa slutenvardsverksamheterna identifierades
sadan verksamhet inom ramen for Valverius kartlaggning. En utforligare
inventering av volontarverksamhetens omfattning och innehall har gjorts
av Anna Whitaker vid Ersta-Skondals Hdgskola pgpdrag av
Socialstyrelsen. Whitaker fann i sin studie att ytterligare sex hospi-
ces/palliativa enheter planerade knyta frivilliga personer till sina verk-
samheter som ett komplement i varden. Resultatet av studien kommer att
publiceras som en expertrapport med titeln "Volontarmedverkan vid
vard och omsorg i livets slutskede” under ar 1999 inom ramen for
Socialstyrelsens KUB-projekt.

Eva Valverius kartlaggning av palliativa verksamheter inkluderar
aven professionella organisationer och intresseféreningar samt aven
utbildningsprogram inom palliativ vard/medicin for lakare och sjuk-
skoterskor. Dessa kommer in under avsnittet om utbildning och hand-
lednig.
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3 Att bygga en etisk plattform

En av utredningens huvuduppgifter ar att understka hur olika manni-
skors behov av god vard och adekvat symtomlindring i livets slutskede
kan sakerstallas. Utredningens direktiv betonar att personer i livets
slutskede skall beredas ett 6kat inflytande 6ver den vard de far, samtidigt
som de i denna situation kan ha en minskad formaga att bestamma
sjalva. Aven de anhérigas roll skall beaktas. Utredningen har séledes fatt
i uppdrag att narmare belysa sambandet mellan patientérev bde
anhorigas onskemal och engagemang samt personalens kompetens att
behandla och varda.

Patienter, anhdriga och personal utgér ett knippe relationer dar in-
tressekonflikter kan férekomma och faktiskt ofta forekommer. Denna
karngrupp i varden i livets slutskede kan omgardas av ytterligare an-
svarsbarare sasom patientens vidare vankrets, sjukhuskyrkan och andra
samfund, kommunen, landstinget och ytterst hela samhéllet. Tillsam-
mans utgdr de det skyddsnat som i méjligaste man skall beframja pati-
entens valbefinnande och trygghet. Inte heller har kan konflikter alltid
undvikas. Att tydliggora, hantera och om mdjligt visa vagar till 16s-
ningen av konflikter ar etikensppagift.

Nar kommittén agnar ett helt kapitel at att belysa etiska fragor har
den funnit goda forebilder i en hel rad statliga utredningar och deras
betankanden som har publicerats sedan bérjan av 1980-talet och dar
medicin- och vardetiska Gvervaganden har getts stort utrymme. Bland
dessa betdnkanden intar foljande en framskjuten plats:

— Dddsbegreppet (SOU 1984:79),

— Genetisk integritet (SOU 1984:88),

— Barn genom befruktning utanfor kroppen (SOU 1985:5)

- Aldrevard i utveckling (SOU 1987:21),

— Den gravida kvinnan och fostret — tva individer (SOU 1989:51),

— Transplantation — etiska, medicinska och rattsliga aspekter (SOU
1989:98),

— Kroppen efter déden (SOWLP92:16),

— Ett samhalle for alla (SOU 1992:52),

— Genteknik — en utmaning (SOU 1992:82),
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— Vardens svara val (1995:5),
— Trygghet, sjalvbestammande, vardighet (ST897:170),
— God sed i forskningen (SOU 1999:4).

Aven huvudbeténkandet | livets slutskede (SOU 1979:59) fran Utred-
ningen rérande vissa fragor betraffande sjukvard i livets slutskede (SLS)
beror etiska fragor men utan att ge betankandet en systematisk etisk bas.

Etikens roll i denna utredning kan alltsa bygga péa en redan pabdrjad
och i viss man befast tradition av etiska 6vervaganden i statliga utred-
ningar med medicinsk och bioteknologisk anknytning. Denna tradition
soker denna utredning utvidga och férdjupa. Den gor det med en del nya
aspekter och teorier. Sjalva uppdraget att fran etisk synpunkt belysa
varden i livets slutskede har inspirerat utredningen till utférliga samtal
om etiska begrepp, riktméarken och handlingsregler, och inte minst om
vilken manniskosyn den vill lagga till grund foér sina diskussioner och
forslag. Det ar dessa samtal som speglas i detta kapitel som utredningen
ger foljande indelning:

3.1 Etiken: innebord och inriktning,

3.2 Normteorier: att vélja ratt handling,

3.3 Manniskosyn: manniskan som person och som aktor,
3.4 Manniskovarde: ett ontologiskt och ett etiskt perspektiv,
3.5 Etiken i funktion: principer och attityder,

3.6 Ett etiskt val: en patients vagran av behandling,

3.7 Sammanfattning.

3.1 Etikens begrepp och inriktning

De bada termerna etik och moral vacker vissa forestallningar om gott
och ont, ratt och fel, varderingar och normer, frihet och ansvar, behov
och krav, rattigheter och skyldigheter. For de tva begreppen finns
emellertid ingen allmént och strikt vedertagen innebdrd och darfor inte
heller nagot enhetligt sprakbruk. Med etik — ett ursprungligen grekiskt

ord — avses i denna utredning laran om moral eller moralens teori. Moral
— ett ursprungligen latinskt ord — innebar etikens praxis respektive
etikens tillampning i konkret handling. Satserna "man skall inte I6sa

konflikter med vald” eller "den patient som har det mest akuta behovet
skall i forsta hand fa hjalp” ar vardeomdomen som skall forverkligas av

motsvarande handlingar. Meningen med etiska insikter ar att de skall
atfolias av moraliska insatser. Aven om denna begreppsbildning &nnu
inte har slagit igenom i vare sig vardagligt eller massmedialt sprakbruk
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anvander sig utredningen av de bada begreppen med den angivna
innebdrden.

Etiken spelar sin roll pa minst tre nivaer. Pa den forsta nivan galler
det priméara intresset fragan vilka etiska varderingar och normer som
faktiskt forekommer i ett visst samhalle eller en region. Att undersdka ett
bestamt etiskt regelsystem hos ett visst folk eller en viss kultur ar den
deskriptiva eller beskrivande etikens uppgift. Pa den andra nivan staller
man fragan vad som &r ratt eller atminstone rimligt nar man skall ta
stalining. P& denna normativa eller vagledande niva for man fram
argument for och emot en viss standpunkt for att kunna vélja vag. Pa
den tredje nivan soker man efter meningen med ord sdsom ratt och fel,
gott och ont. Att analysera etiska satser, termer och teorier ar en uppgift
som hor hemma i metaetiken.

Det ar inte minst den snabba utvecklingen inom medicinsk teknologi
som har skapat en mangd konfliktsituationer dar den normativa etiken
har blivit ofrdnkomlig och oumbarlig. Detta kapitebpehaller sig darfor
i huvudsak pa denna niva. | sjalva verket har varje medicinskt beslut en
normativ eller varderingmassig komponent, exempelvis:

— All medicinsk behandling och vard skall ges i patientens intresse.

- Man far inte behandla en rattskapabel patient mot hennes vilja.

— Patienten far inte utsattas for onddigt lidande och for skador som ar
mojliga att undvika.

— Med patientens samtycke far man dsamka henne smartor om detta ar
enda medlet som sakerstaller hennes valbefinnande pa sikt.

— Patientens ratt till sin dod (vilket inte ar liktydigt med att dédas) skall
respekteras trots den medicinska teknikens mdjlighet att forlanga
hennes liv.

| alla dessa vardeomdoémen doljer sig emellertid en mangd tankbara
konflikter. Dessa gar ocksa latt att kanna igen i foljande typ av fragor:
Bor den basta mojliga varden alltid ges pa den tekniskt sett hogsta ni-
van? Far man avbryta — eller inte alls pabdrja — en livsuppehéllande
behandling av en patient efter en svar hjarnblodning, nar den medicinska
bedémningen och de anhorigas 6nskemal drar at motsatt hall? Far man
tvinga naring i en matvagrande patient? Vilken av tva patienter som har
samma medicinska status och vantar pa ett nytt organ for att 6verleva
skall fa organet? Vilken instéllning skall en lakare ha till en missbrukare
som vagrar eller inte orkar sluta med sitt missbruk? Det ar denna typ av
konflikter som den normativa etiken befattar sig med.
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3.2 Normteorier

En god vard styrs av barkraftiga regler. Nagra exempel kan illustrera
detta: Varje patient har en oantastlig integritet som ingen far kranka. Det
ar ocksa darfor som varje manniska har ratt till en manniskovardig vard.
Varje medlem i vardlaget, i forsta hand den medicinskt ansvariga
lakaren, bor vara 6ppen och uppriktig mot patienten, upplysa henne om
hennes halsotillstand, vara man om hennes fortroende och darfér ocksa
iaktta tystnadsplikten. Enligt lakaretikens fader, den grekiske lakaren och
filosofen Hippokrates (300-talet f. Kr) far man inte ge en patient nagot
dodligt gift. Personalen skall i man av mojlighet mobilisera patientens
aktiva medverkan i all behandling och vard men ocksa acceptera nar
detta inte ar mdjligt. Denna typ av regler eller bud kallas pliktetiska eller
deontologiska (fran grekiska to deon som innebar plikt eller det som ska
goras).

Enligt den pliktetiska normteorin finns det regler vilkas giltighet inte
far rubbas av Overvaganden om dedemnsekvenser nar man foljer
reglerna. Tystnadsplikten i frdga om patientens diagnos eller prognos
galler exempelvis aven om tredje part kanner sig forbigangen. En mangd
regler galler i vanliga fall: att visa respekt for varje ménniska i egenskap
av person, att motverka bade forakt och nonchalans, att skydda dem som
inte kan sakerstalla sin egen trygghet. Det ar sa livet och relationerna
skall fungera. Enligt den engelske filosofen Richard Hare anvander vi
oss av dessa regler pa den intuitiva nivan, dvs. de galler i vanliga fall.
De skall pragla och styra vardagen. De har ocksa vuxit fram ur en
mangtusenarig tradition av etiska insikter.

Om man daremot befinner sig i en intressekonflikt och maste gora en
avvagning blir situationen en annan. Givna regler och rutiner réacker inte
langre till. Det visar foljande berattelse: Erik som &r nio ar gammal har
fatt det tredje recidivet i den leukemi som han lidit av sedan 6-arsaldern.
Prognosen bedéms som mycket ogynnsam. Hans foraldrar dnskar att
man inte informerar pojken om det nya recidivet samt att man fortsatter
behandlingen. Lakaren daremot vill informera pojken och Overvager att
avsluta cellgiftsbehandlingen. Stamningen pa avdelningen &ar spand.
Skall pojken fa veta sanningen om sitt tillstdnd eller skall man félja
foraldrarnas rad och halla tyst? Vilka argument talar for och emot det
ena eller det andra alternativet?

| detta fall racker inte den intuitiva nivan. Man maste analysera si-
tuationen och valets foljdverkningar. Pa denna niva, som Hare kallar
kritiskt tankande, ar konsekvensetiken eller den teleologiska (fran de
grekiska orden telos, mal eller konsekvens) normteorin att foredra. Har
maste reglerna och handlingarna bedémas utifran vilka val som i det
langa loppet medfor de basta konsekvenserna: vad hander med Erik nar
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man inte informerar honom om hans faktiska sjukdomstillstand?
Kommer han att avsléja sanningen genom att avlasa foraldrarnas och
personalens forhallningssatt? Vad sker med hans fortroende for sjuk-
varden? Far man beréva honom chansen att pa ett 6ppet och vardigt satt
avsluta livet? Skulle valet av standpunkt bli ett annat om han var tre ar
gammal? Eller 93 ar och dement? Det ar denna typ av fragor som leder
oss till fragan om manniskosynen.

3.3 Manniskosynen

Denna utredning kan knappast utféra sitt uppdrag utan en mer utforlig
reflektion och analys av vad den menar med ordet manniskosyn. Enligt
direktiven skall utredningen priméart uppmarksamma livskvalitet och
valbefinnande hos de personer som befinner sig i livets slutskede. Vad ar
d& en méanniska som har hamnat i denna granssituation? Ar hon en
fullvardig medlem av samhéllet eller en borttynande biologisk varelse
som drabbats av en oaterkallelig nedbrytningsprocess? Med vilken
manniskosyn méter man den manniska som har blivit beroende av andra
i manga och ofta i s& gott som alla kroppsliga och mentala funktioner?
Betraktas och behandlas hon som en belastning for dagens samhalle och
som en borda for anhériga och personal? Bekraftar eller avvisar den i
samhéllet radande manniskosynen det varde och den vardighet hos en av
alderdom och sjukdom tard manniska? Fortjanar manniskor i livets
slutskede sitt varde pa grund av den nytta de gor eller pa grund av sin
blotta och ofta utblottade existens? Ar det dags att byta ut det
humanistiska paradigmet mot ett annat?

Utredningen ser det som en angeldgen uppgift att analysera manni-
skosynsbegreppet. Det ar snarare ett allmanfilosofiskt an ett strikt etiskt
begrepp medan méanniskovardet snarare har en etisk innebord. Till att
borja med ar det pafallande att manniskan i dagens allmanna sprakbruk
alltmer har kommit att uppfattas som aktor. Politiker, forskare, larare,
vardpersonal — och inte minst foretagsledare och finansgrupper som
mandvrerar marknadskrafterna — framstar forst och framst som verk-
samma och nyttiga manniskor, som aktorer.

Sjalva sprakbruket kan befaras ha bidragit till en endimensionell
manniskosyn som domineras av aktorsperspektivet. Rent sprakligt ar
patienten (fran latinet patiens = den som — passivt — drabbats av lidande)
motsatsen till aktéren (fran latinet agens = den som — aktivt — véljer och
handlar). Patienten ar den som har fallit ur sin roll som aktor eller
atminstone har en nedsatt formaga till handling. Detta rollbyte upplevs
av manga som en katastrof. Halsan — och darmed féormagan att agera —
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ar namligen enligt senare undersokningar det mest atravarda vardet i
dagens svenska samhaélle (Kallenberg).

Den felande lanken

Aktdrsbegreppet ar visserligen inte nytt men dess innebdrd har forand-
rats. | den vasterlandska humanistiska traditionen har manniskan givet-
vis ocksa betraktats som aktor. Som termen antyder skall en aktor agera,
omsaétta tankar, avsikter och stravanden i verksamhet. Manniskan skall
inte enbart betrakta utan aven forandra varlden genom att aktivt, men sa
skonsamt som mdjligt, ingripa i den. Stora visiondrer som Platon och
Paulus, Hildegard av Bingen och Birgitta av Vadstena, Dag
Hammarskjold och Mahatma Gandhi var, och stravade efter att vara,
kraftfulla aktérer. Mot den bakgrunden kan man knappast ha nagon
invandning mot aktorsperspektivet i sig. Fragan ar om detta perspektiv
ger en uttdmmande eller en rattvis framstallning av fenomenet manniska.

Det finns en aspekt pa manniskan som man oftast forgaves letar efter
i dagens medialandskap. Den saknas eller har fortrangts i diskussionen
om manniskosynen. Denna bortglomda aspekt har under manga och
langa perioder av vasterlandets idé- och kulturhistoria statt framst nar
filosofer och teologer bemddat sig om att beskriva ménniskan, namligen
att hon forst och framst ar person, och att hon forst darefter ocksa ar,
och i mojligaste man bor vara, aktor. Egenskaper som ingar i en aktors
profil finns inte alltid med hos personen. En aktér skall, for att kunna
spela sin roll, férfoga 6ver sjlvbestammande, ha insikt och kunna géra
en insats. Aktorer ar alltid personer, men personer ar inte alltid eller kan
inte alltid fungera som aktorer. En manniska kan férlora sina férméagor,
hon kan vara handlingsforlamad utan nagra markbara funktioner alls.
Men hon forblir person.

Utredningen ar pa det klara med att personbegreppet inte ar entydigt.
| den vastliga traditionen dar termen hér hemma finner man hu-
vudsakligen tva begreppslinjer. Enligt den forsta linjen avser person-
begreppet en aktiv manniska med sjalvmedvetande och med frihet att
valja utifran sitt eget sjalvbestimmande (Descartes, Locke, Kant,
Tooley, Peter Singer m.fl.). Enligt den andra linjen ar alla manskliga
varelser personer, alltsa dven de som annu inte, eller inte langre, har vare
sig sjalvmedvetande eller sjalvbestammande. Hit hor saledes bade svart
utvecklingshammade, forvirrade, dementa och medvetsltsa, dvs.
patienter i ett bestdende vegetativt tillstdnd. Det ror sig alltsa om alla
levande manskliga varelser som ar och forblir personer aven om de inte
fungerar som aktorer (Cicero, Boethius, Noonan, McCormick m.fl.). De
har rattigheter aven om de inte har nagra som helst skyldigheter.
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Utredningen ansluter sig till denna senare tradition. Detta val av per-

sonbegrepp ar allt annat an latt eftersom det anvands i manga skiftningar
mellan de tva angivna begreppslinjerna. Men valet ar val forankrat saval

i historien som i dagens (sarskilt europeiska) filosofiska reflektion.

Thomas av Aguino, medeltidens stora tankare som ocksa hor till den
senare tankelinjen, menar att allt hos manniskan bottnar (subsisterar) i
personen. Sasom tradet ar forankrat i rotterna, och bygget i fundamentet.
| en eller annan form vill personen foérverkliga sig sjalv som aktér genom
att frigbra sina inre resurser och i méjligaste man mota utmaningarna
fran sin yttre miljo. Personen som ar vill komma till uttryck i aktéren
som handlar. Personen harbargerar mdjligheter som genom konkret
verksamhet kan forvandlas till yttre verklighet. Det avgérande ar
emellertid att en manniska inte slutar vara person nar hon inte kan eller
orkar vara aktor.

En av 1900-talets mest uppmarksammade filosofer, Emmanuel
Lévinas (1906-1995), gjorde personaspekten till foremal for ingaende
undersokningar. Han har visserligen ett annat filosofiskt utgangslage och
ett annat sprakbruk an Thomas men hans manniskosyn ar minst lika
aktuell. Enligt Lévinas framtrader personen i Den andres vérnlésa
Ansikte. Den andres nakna och sarbara ansikte ar personens sinnebild.
Manniskans ansikte ar liksom hennes ikon, bilden av hennes integritet
som skall skyddas. | métet med andra manniskor blir man medveten om
vad det innebar att vara person. Och eftersom allas ansikten kan vara
hotade av nedbrytande krafter boér det vacka den mdétande personens
ansvar. Pa sa satt framtrader den moétande personen som ansvarig aktor
med vordnad infor den andres véardighet. Det varnldsa, ofta plagade och
fragande ansiktet &r manga ganger den sista spegeln av patienten.

Att méta en manniskas varnlésa ansikte skapar en relation. Det ar
inte minst den aspekten som har satt sin pragel pa personbegreppet.
Méanniskan ar en varelse som ar hanvisad till och beroende av relationer.
Om hon inte langre har formagan att uppratthalla eller fordjupa en
relation far hon inte tillatas att mot sin vilja sjunka ner i destruktiv (och
depressiv) ensamhet. Mansklig narhet bor ledsaga henne sa lange livet
varar. Hos filosoferna Martin Buber, Erich Fromm och Gabriel Marcel
finner man liknande tankegangar. | Norden har denna manniskosyns-
tradition aktualiserats av bl.a. omvardnadsforskarna Astrid Norberg och
Katie Eriksson.

Den drygt 50 ar gamla Deklarationen om de manskliga rattigheterna
betonar i inledningen (preamble), att manniskovardet tillkommer alla
manniskor i egenskap av "medlemmar av den manskliga familjen”. Har
betraktas manskligheten inte i ekonomiska eller rent biologiska katego-
rier utan som en moralisk enhet med familien som férebild. Bilden av
manskligheten eller samhallet som en familiegemenskap — med ansvaret
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som barande grund — bor vara en ledstjarna for utformningen av varden i
livets slutskede. Man behover inte stka lange efter exempel dar denna
manniskosyn bor tillampas. Vardpersonalen skall kanna respekt och
hysa empati for sin patient som person. Den skall se hennes varnlésa
ansikte, hennes vanmakt och beroende, men lika mycket bér hon i
handling féra dver sin formaga till inlevelse genom att som aktor gora en

insats for patienten.

En komplementar manniskosyn

Att manniskan forst och framst &ar person och om mogjligt skall handla
som ansvarsfylld aktdr hor ihop och skall forma en sammanhéngande
manniskosyn. Det torde inte rdda nagot tvivel om att aktorsperspektivet
dominerar ver personperspektivet i dagens uppfattning om manniskan.
Denna dominans ar knappast oproblematisk. Man finner idag en oro
Over att det mest spdnnande — och avgérande — hos méanniskan tycks
vara det hon gor, inte det hon &r. Hon tycks i allt hogre grad fa sitt varde
av vad hon presterar och inte av att hon finns till.

Avsikten med att lyfta fram personaspekten hos méanniskan har varit
att "sammanfora” och forena den etablerade aktérsmodellen med den
eftersatta personmodellen. En manniskosyn som gor ansprak pa att vila
pa och ha vuxit fram ur humanismens tradition maste ta hansyn till
manniskan som bade person och aktér. Det goda grannskapet mellan
personen och aktoren ingar i den beskrivna manniskosynen dar olika
synsétt laggs samman for att en helhet skall uppsta. Den kan ha mycket
praktiska konsekvenser. Om varje manniska ar person, och personen
fortjanar respekt for sin egen skull galler respekten alla manniskor. Det
ar alltsd personbegreppet som bildar grunden for respektens och solida-
ritetens allmanna (universella) rackvidd. Darmed tar kommittén nésta
steg i sin undersdkning av grunderna for varje manniskas vardighet.

3.4 Manniskovéardet

Manniskovardet har kommit att sta i centrum for dagens etiska diskus-
sion. Sjalva termen manniskovarde leder snarast tankarna till manni-
skans inneboende vardighet (innate dignity pa engelska, Menschenwiirde
pa tyska) och anvands i var tid ofta om méanniskans stallning i relation
till alla andra levande varelser, framfér allt de hdgre organismerna.
Denna utredning har inte till uppgift att ga in i en debatt som staller
frdgan om manniskans sarstallning i naturen. Kommittén talar om man-
niskans vardighet utan att férneka eller bekrafta andra levande varelsers
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dignitet och ansprak pé integritet. Enkelt uttryckt talar kommittén inte
om manniskans stallning i naturen som andra utredningar har gjort
(Genteknik — en utmaning, SOU 1992:82,iljsbalk, SOU 1993:27).

Har talas endast om hennes stéllning i den manskliga gemenskapen.

Den ontologiska grunden

Begreppet manniskovarde har — liksom den framstallda manniskosynen —
tva komponenter: den ontologiska och den etiska. Den ontologiska (fran
grekiskan to on = det som é&r, dvs. tillvarons egentliga grund)
komponenten innebar att varje manniska i sig bar ett ofdrytterligt egen-
varde, som satter sin pragel pad henne som existerande person. Detta
egenvarde har hon inte pa grund av vissa egenskaper eller funktioner
utan pa grund av att hon finns till. Enligt utredningens sprakbruk hor
alltsd manniskovardet hemma i personen och darfor ocksa i aktéren. Det
innebar inte att aktéren ar en foraktlig varelse, tvartom. Det ar viktigt att
havda den genomférda analysen av manniskosynen: samhéllet behdver
duktiga aktérer med bra funktioner. Men lika viktigt &r det att framhalla,
att manniskovardet hér hemma i personen — helt oberoende av vilka
funktioner hon har eller saknar. Det behtvs inga sarskilda in-
tradeskriterier for att man skall accepteras i den manskliga gemenska-
pen. Kravet pa respekt for varje manniska for hennes egen skull far inte
baseras pa nagon meritlista. Bra eller daliga funktioner ar ovidkom-
mande i fraga om méanniskovardet. Det ar darfor som manniskovardet ar
lika for alla.

Manniskans inneboende véarde och vardighet utgdr den normativa
kdrnan i vad som har kommit att kallas den humanistiska (eller perso-
nalistiska) manniskosynen som &r grundbulten i var sociala kultur. Nar
kommittén valjer denna manniskosyn ar den medveten om att det finns
konkurrerande manniskosyner, exempelvis den ekonomiskt eller biolo-
giskt orienterade manniskosynen. Kommitténs stallningstagande ar ett
medvetet val som bottnar i samlade kunskaper och erfarenheter om
manniskans och mansklighetens historia. Valet forefaller rimligt med
tanke pa valets och inte minst alternativens foljdverkningar.
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Den etiska inneborden

Begreppet manniskovarde innebdppenbarligen inte endast ett inne-
boende (ontologiskt) varde som varje manniska ager i egenskap av per-
son. Det leder ocksa till en etisk handlingsprincip som skall vagleda vart
handlande och som skall genomsyra alla medméanskliga relationer. Att
vara frisk eller sjuk, svart eller vit, rik eller fattig, arbetsfor eller
handikappad, klartankt eller dement, asket eller missbrukare, ung och
stark eller gammal och svag: dessa olikheter hér hemma i aktorspers-
pektivet men inte i samband med manniskovardet. Detta staller ett vill-
korslost krav pa respekt. Varje manniska har ratt att bli bejakad for sin
egen skull.

For att en manniska skall kunna se och bejaka sitt eget mannisko-
varde bor det beaktas och bekraftas av andra. Det ar darfor det ar sa
viktigt hur vardpersonalen behandlar de allra svagaste patienterna. Men
det ar ocksa viktigt att vardpersonalen far sitt manniskovarde beaktat
och bekraftat av arbetsledare och arbetsgivare. Den som kranks i sitt
eget manniskovarde far det svarare att visa respekt for andra. Manni-
skovardet hotas av den vardeblindhet som beror pa att man kopplar
samman varde och vinst. Endast det varde som ger vinst forefaller upp-
fattas som riktigt vardefullt. Det ar har som det finns anledning att lagga
moteld. Ju mindre véarde en person har ur vinstsynpunkt desto mer finns
det anledning att se och varna om personens manniskovarde.

Under historiens lopp har innebdrden i termen méanniskovarde alltmer
forfinats och férgrenats, anda fram till dagens deklarationer och
konventioner om manskliga rattigheter. Utvecklingen beror pa manga
faktorer. Den mest centrala ar manniskors allt tydligare medvetande om
den barande normativa princip eller gemensamma referenspunkt som har
fatt namnet manniskovarde. Det &r till manniskans vardighet som man
knyter ratten till liv, ratten till en manniskovardig tillvaro och réatten till
en vardig dod. Den vaxande forestallningen om alla méanniskors lika
varde finns hela tiden med som en etisk klangbotten och ger kraft at
argumenten for politisk och social jamlikhet. Respekten for alla
manniskors lika varde &ar demokratins och den moderna rattsstatens
hérnpelare.

| forsta avsnittet till detta kapitel stallde kommittén fragan vad man-
niskan ar. Hon &r person, och hon ar aktér. Person- och aktorsperspek-
tivet hor ihop och bor hallas samman. | reflektionen Gver begreppet
manniskovarde konstaterar kommittén att detta begrepp har en ontolo-
gisk och en etisk komponent. Alla manniskor har ett inneboende och lika
varde (ontologiskt) som skall respekteras for sin egen skull (etiskt).
Darmed &r ocksa sagt att manniskovardet hér hemma i manniskan som
person — oberoende av hennes fortrafflighet eller misslyckande som
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aktor. Personen fortjanar alltid respekt, aven om hon ar en omoralisk,
destruktiv, intolerant och foraktlig aktor. Det ar aktdren som bor ifraga-
sattas och mojligen sattas pa plats. Detta hanger ihop med att manniskan
har en omistlig och okrankbar insida som person trots att aktéren i henne
kan leva och handla utan kontakt med den eller mot battre vetande, eller
rentav i strid med sitt inre.

3.5 Etiska principer och moraliska
grundattityder

Som utredningen har konstaterat domineras den etiska diskussionen for
narvarande av en form av konfliktlosning som har fatt namnet ak-
térsmodellen. Den innebar att man i en given intressekonflikt — mellan
samhallet och den enskilde, mellan vardpersonal och patient, mellan
infédd och invandrare osv — identifierar aktdrerna, definierar deras ofta
motstridiga intressen och soker finna en l6sning med hjalp av etiska
principer.

Principerna

Etiska principer ar riktmarken for manniskans handlande. De ar oftast
inte specifika och tydliga handlingsregler utan anger mer generellt
fardriktningen for manniskans val av handling. De mest kanda och all-
mant vedertagna principerna ar

Gora gott

Inte skada

Vara rattvis
Bestamma sjalv.

Forutom riktlinjerna skall aven den enskilda personens allmant erkdnda
rattigheter och skyldigheter visa vagen for det ratta handlandet.

| en utredning som denna har allmanna etiska riktlinjer sin givna
plats. Enligt direktiven ar det personen respektive hennes livskvalitet i
livets slutskede som skall sta i centrum. Hennes méanniskovarde och
integritet skall varnas (manniskovarde och integritet ar begrepp med
liknande innebdrd). Den mest gynnsamma situationen foreligger nar
personen-patienten kan bestamma sjalv. Hon ar da autonom (sjalvbe-
stammande) aktor och kan ge sitt informerade samtycke. Autonomin &r
som en skdld som skyddar integriteten. Nar denna autonomiskold faller
bort ar det andra — anhoriga och personalen — som skall sakerstalla
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patientens integritet. Detta ar av storsta betydelse for varden i livets
slutskede.

Fragan ar namligen vem som bestammer om innehallet i varden i li-
vets slutskede. Vilka kriterier bor styra vardnivan? Det ar en allmant
vedertagen uppfattning att en anbm patient far vagra all behandling
men inte krava en viss behandling (eftersom aven personalen har integ-
ritet och skall handla i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet).
Men nér patienten inte kan bestamma sjalv och darfor inte kan uttrycka
sin vilja, vem skall gora det i hennes stalle? Vem ar bast skickad att
vikariera hennes autonomi? Vilket val skall tréffas vid en konflikt mellan
anhoriga och personal? Maste autonomiprincipen i vissa fall asidosattas
av principen att inte skada? Kan rattviseprincipen begransa godhets-
principen? Statens medicinsk-etiska rad har i sin skrift Information och
samtycke utforligt behandlat autonomiprincipens innebdrd och be-
gransning.

| Sverige liksom i stora delar av varlden ar det alltsa riktlinjer och
regler, réattigheter och skyldigheter som bestammer etikens fardriktning.
Man kan ocksa tala om en avvagnings- eller balansetik dar var och en
har ratt att uppna vissa mal i livet (halsa, valbefinnande, kunskap, ge-
menskap, ekonomisk trygghet), givetvis utan att inkrakta pa andras rat-
tighetsrevir.

Denna fér den enskilda personen och hennes frihet skraddarsydda etik
har emellertid ocksa brister i sin tillampning. Den & mahanda inte fel
men otillracklig och kanske ytlig. Den ar intellektuellt tilltalande men
existentiellt ofta ovidkommande eftersom den &r opersonlig. Den ger
mojligen insikt men stimulerar inte till motsvarande insats. Den
manniskosyn som utredningen foretrader soker en forskjutning av
tyngdpunkterna eller atminstone en markbar skiftning i nyanserna, fran
det analytiska till det humanistiska synsattet, fran etisk skicklighet till
moralisk trovardighet. Man kan vara 6verens om giltigheten av de
namnda principerna som att man maste ta hansyn till patientens egen
vilja och kringgarda hennes manniskovarde med respekt. Principerna ar
kanske teoretiskt stringenta men har ofta inte styrkan att paverka hand-
lingen. De kan vara klart formulerade men saknar slagkraft. Tanken ma
vara kristallklar men formar ofta inte vacka personen ur handlingsfor-
lamningen. Inom sjukvarden infinner sig fragan hur personalens hand-
lingskraft skall mobiliseras.

Dygderna

Manga tankare oppna for humanismens syn och krav framhaller att vi
manniskor, i stallet for att rattfardiga eller argumentera for principernas
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och reglernas giltighet, forst och framst borde fraga oss, vilka slags
manniskor vi vill vara och bli. Forst nar vi lart oss att utéva dygden — att
vara goda (som personer) och darfor géra gott (som aktérer), och inte
bara kanna till godhetsprincipen — kan vi ocksa fatta reglernas betydelse
och i handling erkanna deras giltighet.

Denna snarare praktiskt existentiella &n teoretiskt kunskapsmassiga
inlarning av moralen kommer man knappast tillratta med som enskild
person. Manniskan har svart att soka och forverkliga det goda ensam.
Manniskan bade som person och som aktér behdver ett socialt rum.
Manskligt handlande ar en social process. Det ar namligen dar, i ge-
menskapen, som man gor erfarenheter av trohet och svek, tillit och tvi-
vel, omsorg och likgiltighet. Dar visas generositet och uppoffring, och
upprordhet nar natverket brister. Gemenskapen ar de moraliska grund-
attitydernas (dygdernas) hemvist och utgér ramen for besvikelser och
omproévningar. Det ar tyvarr just denna gemensamma bas fér moralen
som vi kanske allra mest saknar i var individualistiskt praglade kultur.
Gemenskapen som miljo for etisk insikt och moraliskt handlande har sin
storsta betydelse i fraga om vard i livets slutskede dar personen som har
trappat ner sin roll som aktér k&nner sig dvergiven i sin ensamhet och
sOker en bekréaftelse pa livets mening i métet med en annan eller andra
personer (anhoriga eller/och personal). Det ar ocksa denna insikt som
gor det angelaget att personalen uppfattar sig sjalv som ett lag. For att
kunna gora det kravs att det far tillfalle och tid att diskutera forhall-
ningssatt och problem och fa ta del av varandras kunskaper och erfa-
renheter.

En av de mest behdvliga och efterlysta dygderna i dagens vard i livets
slutskede ar empatin. Den ursprungligen grekiska termen betyder
inkdnnande i en annan manniskas lidande. Nar en patient ar utblottad
och kanske utplanad som aktor hjalper empatin att se och varda henne
som person. Empatin gar langre &n krav och regler. Den tar sig uttryck i
tillmotesgaende och valvilja. Pliktetiken sager att man bor gora gott mot
en behdvande méanniska. Men valviljans dygd (the virtue of benevolence)
gar langre an godhetsplikten (the duty of beneficence). En av de centrala
dygderna i Aristoteles dygdetik ar storsinthet som stacker sig utéver vad
rattvisan kraver. En svart lidande patient skall enligt konstens alla regler
fa adekvat vard med motsvarande smartbehandling. Men doktorns och
sjukskdterskans empati, deras medmanskliga narvaro och beredskap att
lyssna kan mycket val ga langre an vad reglerna kraver. Sveket
nonchalerar reglerna, dygden stracker sig utéver dem.

Moraliska grundattityder respektive dygder som leder manniskan som
person, och principer som hjalper henne som aktor, behover varandra.
Liksom aktérsmodellen maste kompletteras med personmodellen sa skall
regeletiken fullstdandigas med dygdetiken. Utan dygd &ar personen
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verkningslos i sitt handlande, utan riktlinjer kan hon vara otydlig eller
rentav blind. Bada ar nodvandiga for att etik skall kunna bli praktisk och
verkningsfull moral.

3.6 Konsten att traffa ett etiskt val

Foljande patienthistoria kan askadliggora hur den har féreslagna etiska
plattformen kan hjalpa att méta en situation som i manga variationer

aterkommer i livets slutskede. Det &ar inte meningen att utredningen gor
en ingdende analys av intressekonflikten, det racker att beskriva den och
stalla nagra relevanta fragor.

Framstéallning

Signe ar 85 ar. Hennes make dog for fem ar sedan. Signe har bott i sitt
hem fram tills hon togs in pa sjukhus for tre veckor sedan. Hon har tre
barn i 50-arséaldern, de bor i samma stad. Anda till sin 83-arsdag hade
Signe vasentligen varit frisk. Det var da hon fick besvar fran tarmen.
Hon utreddes pa sjukhuset och snart fann man att hon hade en elakartad
tumor i tjocktarmen. Genom ett kirurgiskt ingrepp avlagsnades tuméren i
sin helhet, trodde man. Signe repade sig snart och kunde aka hem.
Darefter aterkom emellertid tuméren och Signe reopererades tva ganger.
Efter varje operation blev hon allt tréttare, det tog langre och langre tid
for henne att aterhamta sig.

For tre veckor sedan, efter tva ars halsoproblem, insjuknade Signe
med akuta buksmartor och lades in pa sjukhus. Det visade sig att hon
drabbats av ileus (tarmvred), en inte helt ovanlig komplikation efter flera
operativa ingrepp i buken. Doktorn forklarar for henne och hennes
anhoriga att en operation ar noédvandig for att fA ordning pa denna
akomma. Om tarmvredet berodde pa en ny cancertumor eller nagot annat
godartat mekaniskt hinder kan man inte svara pa innan operationen ar
gjord. Signe uttrycker stor tvekan infor att anyo utsatta sig for en
operation. Dessa upprepade pafrestningar kanns mycket tungt for henne.
Till sist later hon Overtyga sig att operationen skulle genomféras. Den
visar att det ar ett godartat mekaniskt hinder (bridileus) som fororsakat
hennes besvar, nagra tecken pa cancerrecidiv foreligger inte. Nar lakaren
informerar Signe om detta kdnner hon inte den latthad som doktorn
vantat sig. Hon ar i stéallet trott och plagad av sin situation.

Efter ndgot dygn borjar Signe fa feber och smartor i buken. Man
tolkar tillstandet som en bukabscess. Tillstdndet forsamras och man
menar att man maste 6ppna och dranera operationsomradet. | det har
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laget sager Signe ifran. Hon vill inte lata sig opereras igen. Hon onskar
att fa do i lugn och ro "om det nu ar sa att min tid ar ute”. Kirurgen
daremot forklarar att hon efter ett nytt ingrepp har goda chanser att leva
ett hyggligt liv ett tag till. Signe ar dock fast i simppfattning. Kirurgen

drar da slutsatsen att Signe ar deprimerad och ber en psykiater komma
och bedéma om patienten &r vardintygsmassig. Han menar att hon be-
finner sig i en djup depression, hon kan inte bedéma sitt behov av vard
och darfér inte heller ge ett informerat samtycke.

N&r de anhdriga informeras blir de konsternerade och vet inte hur de
skall forhalla sig i denna konflikt. De ser bade doktorns optimism i fraga
om prognosen och Signes 6nskan om att slippa en ny operation och att
komma till ro. De vill ha sin mor kvar i livet sa lange som modjligt,
samtidigt som de respekterar hennes rétt att sjalv bestamma 6ver sin
situation. De menar att deras mor ar tillrackligt kompetent for att sjalv
fatta ett beslut. S& kommer psykiatern for att géra sin beddmning.
Genom att ta del av journalen och flera samtal med alla inblandade
personer satter hon sig in i Signes sjukdomshistoria.

| samtalet med psykiatern ger Signe en god formell och emotionell
kontakt. Men hon ar fysiskt trétt och tycker nu att hon kommit till en
punkt dar hon kénner att hennes krafter inte langre racker till. Hon
vadijar till sjukvarden om att forstd hennes standpunkt och respektera
den. Psykiatern finner att Signe visserligen &@r sorgsen och nedstamd men
att hon ar klar och redig i sina resonemang och darfor inte uppfyller
kraven for att man skall kunna tillampa lagen om psykiatrisk
tvangsvard. Vid samtalet med Signes tre barn redogor psykiatern for sitt
samtal med Signe och sin beddmning. De forstar men ar trots detta
oroliga. Ett av barnen uttrycker det sa har: "Det kdnns som om vi bidrog
till att tidigarelagga mors dod om vi inte ar aktiva i vara forsok att
dvertala mor till att genomga ingreppet. Det skulle ha varit lattare om du
som psykiater funnit mor oférmdgen till att sjalv ta stallning”. De kanner
sig villradiga.

Psykiatern redovisar sin standpunkt aven for kirurgkollegan och
vardpersonalen. Kirurgen menar att det ju verkar konstigt att Signe inte
vill g& med pa att han dranerar abscessen. "Hon har ju chansen att bli
frisk igen”. Han menar att "da maste hon anda vara deprimerad om hon
inte tar chansen. Vi har ju satsat hundra procent for att bota henne.” En
sjukskoterska menar att "vi far val an en gang forsoka overtala henne om
hon nu inte &ar vardintygsmassig” (jfr till denna patienthistoria Bagedahl-
Strindlund).
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Etisk fragestallning

Patienthistorien rymmer flera konflikter pa aktorsnivan. Kirurgen och
den 6vriga personalen handlar uppenbarligen i enlighet guethets-
principen. De avser att i mgjligaste man beframja Signes valbefinnande.
Denna goda avsikt strider emellertid mot autonomiprincipen. Ar det
etiskt forsvarbart att vara god mot en patient — och mot nagon annan
person — som ar kompetent att vara i stand att ta stallning och som valjer
att tacka nej till behandling? Kan kirurgens agerande pastas vara i
patientens intresse? Kan hans etiska riktmarke att handla gott vandas till
sin motsats i patientens bedémning, namligen att vara till stor skada for
henne? Det ar formodligen i detta vallovliga syfte som kirurgen soker
upp psykiatern for en second opinion. Hur skall dessutom samhéllets
knappa resurser fordelas? Kanske andra patienter som befinner sig i en
liknande situation som Signe garna tar emot den erbjudna behandlingen.
Utgor rattviseprincipen i denna mening ett argument mot behandlingen
av Signe?

Patienten har ratt till en for henne optimal vard. Kirurgen och per-
sonalen har en annan tolkning av optimal vard an Signe. Kirurgen och
personalen har satsat 100 procent, den fortsatta behandlingen skall férbli
pa denna maximala niva. For Signe innebar den optimala varden inte
langre plagsamma kirurgiska ingrepp. Hon vill inte langre utséatta sig for
pafrestande behandlingar. Hon vill f& lugn och ro. Hon 6nskar ga vidare
til en behandlingsform som kanske &r lika aktiv som den mer
teknologiskt operativa men som tillater henne att tacka for livet och att
med inre samling s& smaningom ta avsked fran det. Nar hon avstar fran
operation avstar hon dock inte fran den form av hjalp som respekterar
henne som person nar hon inte langre orkar fungera som stark aktor.

Aven for de anhoriga ar det svart att finna en l6sning pa konflikten.
Det ser ut som om de rent rationellt inser sin mors ratt att valja sjalv. De
ar val medvetna om att hon inte ar psykiskt sjuk. Men emotionellt har de
tydligen svart att acceptera sin mors beslut och féljer snarare kirurgens
linje. Han kan 6ppna porten till ytterligare en vardefull livsfas for deras
mor. Skall den rationella eller den emotionella linjen segra?

En av de etiska grundfragor som kirurgen och de anhoriga bor stalla
ar: far vi goéra det vi kan géra? Handlar vi inte mot hennes eget intresse
om vi tvingar en behandling pa henne: vi kanske skordar en kortsiktig
vinst i form av mojlig battring men gor det till priset av en stor langsiktig
forlust genom att ingreppet framstar som ett Gvergrepp. Vi loper risken
att motverka syftet med det kirurgiska ingreppet.
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3.7 Sammanfattning

Detta kapitels teoretiska dvervaganden och praktiska exempel ar avsedda
att tjana som etisk bas for utredningen. Utredningen har i kapitlet
behandlat etiska begrepp och teorier i syfte att beframja en god vard i
livets slutskede. Termer som manniskosyn, manniskovarde, etiska prin-
ciper och manskliga forhallningssatt hor hemma i fundamentet for
samhallsbygget. Detta fundament som gjutits av flera tusen ars tanke-
mdda och kunskapstillvaxt maéjliggor ocksa ett samhalles fortsatta de-
mokratisering. Om demokratin skall skydda och forstarka sin etiska bas
maste den bekampa alla former for forakt for svaghet och lyfta fram
utsatta personer ratt till ett manniskovardigt liv och ett vardigt déende.
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4 Att vara patient: attityder,
rattigheter, inflytande

4.1 Patientrattigheter

| Sverige finns inte nagon sarskild lag om patientens stallning och réat-
tigheter. Lagstiftningen ar uppbgd kring huvudméannens och perso-
nalens skyldigheter, vilka i forsta hand regleras i halso- och sjukvards-
lagen (1982:763) och lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa halso-
och sjukvardens omrade. Vad en patient skall kunna férvanta sig av
sjukvarden far darfor indirekt utlasas av dessa och andra lagar (t.ex.
sekretesslagen, transplantationslagen, patientjournallagen) och férarbe-
tena till dessa lagar.

Etiska principer utgdr grundvalen

Halso- och sjukvardslagen (HSL) vilar pa méanniskovardesprincipen,
som ar baserad pa en rattviseteori om alla manniskors lika varde och
darmed lika ratt. Malet for verksamheten ar en god hélsa och en vard pa
lika villkor for hela befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla
manniskors lika varde och den enskilda manniskans vardighet.
Manniskovardesprincipen ar kompletterad med en annan rattviseprincip,
behovs- eller solidaritetsprincipen, som i detta fall innebar att den som
har storsta behovet skall ges foretrade i varden. Detta tillagg &r en viktig
utgangspunkt for att utveckla den palliativa varden, sa att den kommer
alla till del.

Den vard som landsting och kommun skall erbjuda patienten skall
vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet i varden
och behandlingen. Personalen har skyldighet att utféra sitt arbete i
Overensstammelse med vetenskap och beprdvad erfarenhet och ge pati-
enten en sakkunnig och omsorgsfull vard som uppfyller dessa krav.
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4.1.1 Samrad och respekt for sjalvbestammande och
integritet

Det framgar av HSL att alla vardgivare skall sa langt majligt utforma
och genomféra varden och behandlingen i samrad med patienten och med
respekt for patientens sjalvbestammande och integritet. En avtagande
formaga till sjalvbestammande far inte innebara att hennes viljia och
onskningar inte efterfragas.

Patienten har i princip en obegransad ratt att avsta fran behandling
och kan krava att en atgard genast avbryts eller aldrig vidtas (se avsnitt
4.1.4). Om en patient inte vill godta de atgarder som foreslas skall hon
anda erbjudas fortsatt omvardnad och palliativ behandling i den ut-
strackning det behdvs. Hansynen till en patients integritet och vardighet
kan ocksd medfdra att omfattande provtagningar och tréttande un-
dersdkningar kan behtva begransas.

Bestammelserna innebar inte en ratt for patienten att sjalv avgora
innehallet i och omfattningen av varden. Patienten kan inte alltid krava
en viss behandling. Patienten har ratt att bestamma vilken av tva lik-
vardiga behandlingsmetoder hon foredrar. Likasa har hon ratt att begara
en fornyad medicinsk bedomning (se nedan). Lakaren skall samrada med
patienten och visa henne omtanke och respekt men har ingen uttrycklig
skyldighet att alltid ge den behandling som patienten 6nskar. De
behandlingsmetoder som erbjuds skall bygga pa vetenskap och beprévad
erfarenhet och ocksa vara ekonomiskt forsvarbara i relation till rimlig
effekt i form av forbattrad halsa eller forhojd livskvalitet.

Raétt till en fornyad medicinsk bedémning

Patienter med en livshotande sjukdom, som vardas inom landstingets
sjukvard, har mdjlighet att inom eller utom det egna landstinget fa en
fornyad medicinsk bedémning (second opinion). Den ratten kan aberopas
i det fall vetenskap och beprévad erfarenhet inte ger en entydig
vagledning och det medicinska stéllningstagandet kan innebara sarskilda
risker for patienten eller har stor betydelse for dennes livskvalitet.
Patienten skall erbjudas den behandling den férnyade bedémningen kan
foranleda.

Det &r inget ovanligt att man redan idag hamtar kunskap fran annat
hall genom konsultationer eller remisser till annan vardinstans. Det lig-
ger i yrkesansvaret. Det forekommer ocksa att en fornyad bedémning av
komplicerade fall gors antingen pa lakarens initiativ eller pa patientens
begéran.
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Det nya ar att svart sjuka patienter som star infor mycket svara och
riskfyllda medicinska stallningstaganden skall ha ratt till en férnyad
beddmning och att den ansvarige lakaren och sjukvardshuvudmannen har
en skyldighet att medverka till att dessa kommer till stand.

4.1.2 Ratt till information

Patienten skall ha en individuellt anpassad information om sitt halso-
tillstand och om de metoder for undersokning, vard och behandling som
finns. Det ar alltid patienten som i férsta hand skall ha informa-tionen.
Om informationen inte kan lamnas till patienten, skall den information
han/hon skulle ha fatt, i stallet lamnas till en narstaende till patienten
(HSL & 2 b). Om en patient markerar att hon inte vill ha information, &r
det en dnskan som skall respekteras.

Patientinformationen utgdr den grund patienten har for att kunna ut-
Ova sitt sjalvbestdmmande och ta stéllning till om hon vill acceptera den
vard som erbjuds. De bor understrykas att det i den palliativa varden ar
viktigt att de anhoriga eller vardpersonalen inte i all valvilja tar éver
besluten alltfor tidigt. Patienten skall fa besluta det hon kan och vill
bestamma 6ver, saval naraliggande detaljer som stora avgoranden med
langsiktiga konsekvenser. Informationen underlattar méjligheterna for att
kdnna sig ha kontroll éver sin tillvaro genom att den kan undanrdéja eller
minska ovisshet och kan mdjliggora planering av den narmaste tiden.
Kommittén vill betona att &ven om patienten ar svart sjuk och kraftlos ar
det hon som ska informationen och inte de narstdende, &ven om det kan
vara vardefullt att de ar med och lyssnar, om patienten vill.

Inom den palliativa varden har i regel patienten redan fatt klarhet om
sin diagnos. Men hon behéver kontinuerligt informeras om sitt
halsotillstdnd, resultat av undersokningar och provtagningar och den
forvantade utvecklingen. | de fall lindrande behandling 6vervags skall
patienten ocksa informeras om den foreslagna behandlingens syfte, om
det finns alternativa metoder, hur det faktiska genomforandet gar till,
vilket resultat som kan forvantas och om atgarden ar forknippad med
nagra bieffekter och risker, som patienten behdver kanna till. Patienten
skall upplysas om att det ar fiiNgt att gd med pa den foreslagna be-
handlingen.
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Vardpersonalens ansvar

Det ar verksamhetschefens uppgift att se till att det finns sadana rutiner
att personalen far utrymme att pa ett kvalitativt satt tala med patienterna
i lugn och ro. Den patientansvariga lakaren har alltid ett ansvar for att
informationskravet tillgodoses. All halso- och sjukvardspersonal har
dock alltid ett eget ansvar for att informera patienten om de atgarder de
sjalva vidtar.

Vardpersonalen maste vara uppmarksam pa att den patient som far
informationen kan tillgodogora sig den och ocksa far tillfalle att stalla
frdgor. Manga ganger kan det behdvas flera samtal innan budskapet
uppfattas séa tydligt att det kan utgoéra underlag for ett valgrundat stall-
ningstagande (informerat samtycke). Det ar ofta vardefullt att de nar-
staende deltar i samtalen om patienten vill eller ger sitt tillstand till det
och att man fran sjukvardens sida sa langt majligt underlattar for dem att
gora det. Om patienten av nagon anledning skulle viljia halla de nar-
staende utanfor ska denna vilja normalt respekteras. Om tillstandet all-
varligt forsdmras bor de dock kontaktas. Det ar dock oklart vad som
galler om det finns en konflikt mellan patientens vilja och sjukvardens
skyldighet att kontakta narstaende i detta fall. P4 denna punkt onskar
kommittén ett fortydligande.

Samspelet i informationssituationen

Inom den pallitiva varden kan det vara svara budskap, som skall lamnas
och uppfattas. Det ar viktigt att den som ger informationen i forvag
tanker igenom det egna forhallningssattet till hur budskapet skall for-
medlas och satter det i relation till patientens situation. Patienten kanske
ar i underlage pa grund av att

hon saknar den medicinska kunskap som vardaren har
hon inte hor eller forstar vad som sags

hon &r orolig eller paverkad av mediciner

miljon inte ar tillrackligt ostord

Den som skall informera kan ocksa behdva téanka over vilka fragor pa-
tienten kan ha. Det kan ocksa vara vardefullt att fundera éver vad man
sjalv ar radd eller orolig for infor métet med patienten, om kropps-
spraket kommer att avsldja de egna kanslorna, om hur man skall ut-
trycka sig for att undvika att ge orealistiska forvantningar utan att ta
ifran patienten allt hopp.
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Information i patientjournalen

Patienten har ocksa ratt att ta del av sin egen journal (har bortses fran
vissa undantagssituationer) och kan ocksa ge sitt medgivande till att
narstaende far ta del av den. Om patienten inte kan tillfragas kan jour-
nalen lamnas ut till de narstdende efter sedvanlig sekretessprévning.
Detsamma galler som regel for journalen fér en avliden patient.

Patientjournalen skall innehalla vasentliga uppgifter om vidtagna och
planerade atgarder, vara skriven pa svenska spraket, vara tydligt
utformad och s& langt majligt begriplig for patienten. En patientjournal
skall ocksa innehélla uppgifter om den information som lamnats till
patienten och om de stéllningstaganden som gjorts vid val av behand-
lingsform. Journalen kan darfér ha betydelse som en kompletterande
informationskalla for patienten, dven om den aldrig kan ersatta samtal
med personalen.

4.1.3 De narstaendes roll och inflytande

Gjorda studier har visat att narstdende manga ganger kanner sig daligt
informerade och inte har fatt vetskap om hur nara férestdende doden ar.
Detta kan ibland bli en extra pafrestning i sorgearbetet efter den avlidna.
Personalen ser ofta med sin erfarenhetskunskap olika tecken pa att
doendet andrar karaktar men informerar inte de narstdaende om sina
iakttagelser. Eftersom de narstaendes delaktighet ar en av hornpelarna i
den palliativa varden torde det vara rimligt att denna viktiga forutsatt-
ning for de narstaendes delaktighet fortydligades inom denna vardform.

Hur stor delaktighet i informationen och hur stort inflytande de nar-
staende skall ha i beslutsfattandet &r inte preciserat i lagstiftningen. | de
fall patienten inte kan besluta sjalv sker ofta samrad ske med dem. Det
kan galla att till den behandlande lakaren eller till annan sjukvards- eller
omsorgspersonal framfora dnskemal och synpunkter som den doende
gett uttryck for tidigare i livet eller att samrada med ansvarig lakare och
annan vardpersonal om vilka atgarder som skulle kunna vidtas. Men det
ar nastan alltid fraga om ett informellt samrad till stéd och vagledning
for personalens handlande. Det ar inte frdga om nagot i lag reglerat
faktiskt medbestammande. De narstaendes inflytande och bestammande-
ratt har salunda i legal mening en begréansad rackvidd.



84 Att vara patient: attityder. rattigheter, inflytande SOU 2000:6

Narstadendebegreppet

Begreppet narstdende anvands numera i ett stort antal forfattningar.
Begreppet anvands bl.a. inom halso- och sjukvardslagstiftningen som en
samlingsbeteckning for olika sarskilt nara och fétroendefulla for-
hallanden av familieméassig karaktar. Begreppet har inget entydigt inne-
hall, det kan avgransas olika i olika forfattningar.

Av forarbetena till lagen (1988:1465) om erséttning och ledighet vid
narstaendevard framgar exempelvis att dar raknas som narstaende inte
bara anhdriga, som make, foraldrar, barn och syskon, utan dven goda
vanner och grannar till den sjuka personen. Det ar salunda syftet med
lagstiftningen som ibland avgor avgransningen.

| transplantationslagen (prop. 1994/95:148) anvands i enlighet med
lagradets forslag inte beteckningen narstaende utan "personer som statt
den avlidna nara”. Med detta avses dar i férsta hand familjen och andra
anhdriga, dvs. make, sammanboende, registrerad partner, barn, forald-
rar, syskon, far- och morféraldrar, barn till make som inte ar ens eget
m.fl. Aven andra, som t.ex. mycket nara vanner, kan i det enskilda fallet
anses som personer som statt den avlidna nara.

Vidare framhalls i denna proposition att det i viss man far avgoras
fran fall till fall vem som skall réknas som narstaende. | allménhet torde
sjukvardspersonalen kunna utga fran att den som foljer patienten eller
har antecknats som "narmast anhorig” ar narstaende. Vardpersonalen
skall inte behdva gora nagon ingaende undersokning av vilka narstaende
som kan finnas eller i exakt vilken relation en uppgiven narstaende star
till patienten.

Konflikter kan uppsta

Det allra vanligaste torde vara att patientens narmaste familj eller slakt
ar att anse som personer som har statt den sjuka nara. En nara slakting
som patienten inte har haft kontakt med pa lang tid bor dock inte auto-
matiskt raknas som narstaende. Det ar i forsta hand patienten som skall
avgora, vem hon betraktar som narstaende. Men konflikter mellan néar-
staende kan naturligtvis uppsta, som vardpersonalen maste ha beredskap
att hantera, sarskilt nar patienten inte har formaga att bestamma sjalv.

Ett hjalpmedel for vardpersonalen kan vara ett genogram, dvs. en
skiss Over familjestrukturen, dar man ocksa kan fora in andra for pati-
enten viktiga personer som vanner och grannar. Genogrammet kan ge en
dverblick av patientens natverk bade inom och utom familjesfaren. Den
kan dock medfora vissa svarigheter i tillampningen.
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De narstaendes stora betydelse i den palliativa varden

| den palliativa varden kan det ses som nddvandigt att de narstaende bor
ha ett storre inflytande an i annan vard. Deras aktiva medverkan och
delaktighet ar ofta en forutsattning for den avancerade hemsjukvarden
och deras behov av andhamtning och avlastning kan vara skal for att pa-
tienten overfors till ett tillfalligt korttidsboende. Under sddana omstan-
digheter synes det vara orimligt att tanka sig att patienten och de nar-
staende inte har samma information och samma modjlighet att i samrad
paverka varden. Vardpersonalen maste ocksa vara oppen for att de
narstdende kan behova enskilda samtal som stod for sina egna funde-
ringar och sitt eget sorgearbete.

Kommittén avser att i det fortsatta arbetet aterkomma till om den
palliativa vardens krav borde foranleda en andring av den nuvarande
lagstiftningen rorande de narstdendes medbestammande.

4.1.4 Riktlinjer for livsuppehallande behandling
Befintligt regelverk

Det finns ingen lagstiftning som specifikt ber¢r livsuppehallande be-
handlingar i livets slutskede. Generella riktlinjer for livsuppehallande
behandling har utfardats av saval Socialstyrelsen (Allmanna rad 1992:2)
som Svenska lakaresallskapets delegation for medicinsk etik (1991).
Sverige deltog ocksa i konsensuskonferenserna i Applét®89), som
utarbetade fdrslag till internationella riktlinjer fér avslutande av be-
handling. | Appleton deltog ett trettiotal "handplockade” foretradare fran
foretradesvis vasteuropa och USA.

Bada de svenska dokumenten bygger pa de etiska principerna om
sjalvbestammande, att géra gott, att inte skada och att vara rattvis. Man
understryker att beslutskompetenta patienter alltid har rétt att vagra en
behandling, det galler aven livsuppehallande behandling. Man gor fran
etiska utgangspunkter ingen skillnad mellan att "avsta fran att inleda”
och att "avbryta” en livsuppehallande behandling som inte ger nagon
medicinsk effekt, tillvagagangssatten betraktas som moraliskt likvardiga.

Om inte patienten sjalv ar i stand att fatta beslut, ar det alltid laka-
rens uppgift att slutligenvayora vilken behandlingsinriktning som skall
galla efter samrad med de narstaende. Socialstyrelsen understryker att
lakaren alltid skall inhamta de narstaendes synpunkter och vara lyhord
for dessa. En patient som inte formar att uttrycka en egen vilja bor sa
langt majligt alltid behandlas i enlighet med tidigare uttalade muntliga
eller skriftliga 6nskemal. Avgivna viljeyttringar skall var vagledande for
besluten. Om en patients vilja inte gar att faststalla skall patienten
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behandlas enligt det alternativ som bast tillgodoser den déende manni-
skans behov av integritet och vardighet. Vid bedémningen av alternativ
bor lakaren vaga in alla omstandigheter som ar relevanta for situationen.
En utgangspunkt for dvervagandena ar om behandlingen har varde for
patienten, inte om patienten ar vard vard.

| raden framhalls att det inte finns nagon skyldighet for lakaren att i
alla lagen anvanda tillgangliga medicinsktekniska hjalpmedel for att pa
ett konstlat sattippratthalla och forlanga livsfunktionernaor@imatning
av patienter som varjer sig mot denna behandling ar t.ex. inte forenligt
med god vard i livets slutskede.

Dokumentet fran Appleton ar likartat men understryker i hdgre grad
vikten av ta hansyn till en inkompetent patients uttryckta onskemal
(advance directive) och familjens roll. Dar ségs ocksa att lakaren i sam-
rad med familjen skall fatta beslut nar patientens vilja ar okand.

En grundlaggande regel inom svensk sjukvard ar att ingrepp eller
atgarder, vars syfte ar att fororsaka en patients dod, aldrig far anvandas.
Aven om detta ar patientens uttryckliga vilja, s& kan sjalvbestamman-
deratten i detta fall inte respekteras.

Ett patientfall

Sonen till en for fjarde gangen strokedrabbad 90-arig kvinna ifraga-
satter den behandlande sjukhuslékarens agerande, da han utan att
efterhdra patientens och de anhdrigas vilja sétter in en ventrikelsond.
Kvinnan var hogersidigt forlamad, hade synbortfall, saknade
svalifdrmaga och var i det narmaste okontaktbar och led av angest
och svara smartor. Kvinnan hade i samband med den tidigare avlidna
makens langa lidande sagt att hon inte ville bli liggande pa samma
satt utan att hon i en liknande situation inte ville ha dippehéallande
behandling. Intravents vatsketillférsel sattes in forsta veckan.

Den anmaélande sonen och hans tva broder hade fatt I6fte om att fa
vara med och bestamma om den fortsatta naringstillférseln. Nar
sonerna kom till det avtalade motet fick de veta att ventrikelsonden
redan var inopererad. Nar sonden var insatt ansags kvinnan medi-
cinskt fardigbehandlad och overférdes till sjukhem. Lakaren vid
sjukhemmet hade enligt sonen inte ansett sig kunna avbryta na-
ringstillforseln da det skulle kunna betecknas som aktiv dodshjalp.
Hennes kroppsliga tillstand forbattrades inte pa sjukhemmet men hon
blev nagot mer medveten, hade svart att tala "det blir mest enstaka
ja". Hon gav uttryck for att ha stor smarta (troligen thalamisk
smarta, dvs. smarta som utgar fran hjarnan).
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Sonen menar att den vidtagna atgarden inneburit ett uppskjutande
av mammans dod och ett forlangt lidande utan nagon som helst
livskvalitet (med sex manader vid anmalningstilifallet). (Patient-
namndsarende 1999.)

Specialsakkunniga i berdrt landsting har i yttrande konstaterat att det ar
viktigt att den ansvarige lakaren noga tar stallning till vad det ar for liv
man ger patienten genom det beslut som fattas. Man boér fére beslutet
forsoka bilda sig en uppfattning om patientens och de narstaendes Ons-
kan, framfor allt nar det galler patienter som uppnatt hog alder och har
sa svara skador att de rimligtvis inte har lang tid kvar att leva eller for-
vantas uppleva nagon livskvalitet. Patientnamnden finner det olyckligt
att man vid sjukhuset inte avvaktade det forestdende métet med de an-
horiga.

4.1.5 Om beslutsfattande vid livets slut

Undersokningar om attityder inom IVA-avdelningar

Flera undersokningar av attityder till och beslut om att begransa
livsuppehallande stoéd har genomforts vid 16 intensivvardsavdelningar
(IVA) i Sverige. Resultaten redovisades i en akademisk avhandling The
Decision to limit life support (Peter 8kvist, Lunds universitet 99).
Undersokningarna baserades dels pa journalstudier, dels pa enkéater. De
sistnamnda riktades framst till [Akare och sjukskdterskor inom IVA. Till
dessa fogades ocksa enkatundersokningar av allmanhetens attityder till
att begransa livsuppehallande behandlingar.

Om samrad

| 61 fall studerades bl.a. hur ofta man hade haft samrad med patient eller
narstdende. | ett fall hade man tidigare talat med patienten och i 54
procent av fallen hade man diskuterat med de narstdende. Denna studie
gjordes 1993-1994. Vid en uppféljning 1996-1998 hade man diskuterat
med 68-74 procent av de da aktuella patienterna eller deras narstaende.
Det noteras att ordet "diskutera” ofta kunde tolkas som att lakaren

informerade efter det att han fattat beslutet, nagot reellt samrad var det
salunda inte fraga om.
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Om vilka faktorer som boér avgéra

| en undersokning fann man att tillfragade lakare och sjukskoterskor
ansag att de viktigaste faktorerna for att begransa livsuppehallande be-
handling var: forekomsten av viljeyttring, mojligheterna till lang- res-
pektive korttidséverlevnad och patientens alder.

Vem skall besluta?

Saval lakare, sjukskoterskor som allméanhet fick ta stallning till vem som
skulle besluta om respiratorbehandling skulle fortsatta foér en be-
slutskompetent patient med allvarlig cancer och lunginflammation.
Halften av lekméannen och 31 procent av skoterskorna ansag att pati-
enten, familien eller bada parter tillsammans borde fatta beslutet utan
lakarens medverkan. Motsvarande siffra for lakarna var 8 procent.

For en inte beslutsfor patient ansag 61 procent av lakarna att de en-
samma skulle fatta beslutet medan daremot nastan tre fjardedelar av
lekmannen och 70 procent av sjukskdterskorna skulle foredra ett ge-
mensamt beslutsfattande av lakare och narstaende.

En stor majoritet av alla svarande ansag att respiratorbehandlingen
skulle avbrytas om en medvetslos patient tidigare avgett en muntlig
viljeyttring om hur han/hon ville ha det. Om patientens vilja var okand
var det en minoritet av de svarande som tyckte att behandlingen skulle
fortsétta, i synnerhet bland lekménnen.

4.1.6 Enkat till lakare som vardar doende patienter

En enkat som rorde fragor om palliativ vard, assisterat sjalvmord och
eutanasi besvarades av 947 svenska lakare (Valverius, Nilstun, Nilsson
1998). Enkaten riktades till lakare inom specialiteter som vardar vuxna
doende patienter (inkl. palliativ vard) samt medlemmar i Svensk algo-
logisk foérening.

Av resultaten framgar att lakare inom palliativ vard ar den grupp
som oftast har samtalat med sina patienter eller med de anhériga om
alternativa behandlingsstrategier (94 %) medan motsvarande siffra for
andra lakargrupper var 74 procent. Majoriteten (67 %) av lakarna inom
den palliativa varden hade talat med nastan alla sina patienter om oron
och angesten infor déendet och doden. En tredjedel (32 %) av de andra
lakargrupperna hade haft motsvarande samtal med sina patienter.

Patienterna i den palliativa varden tog oftare upp fragor om livsup-
pehallande behandlingar med sina lakare an patienter hos andra lakar-
grupper. Att fatta beslut om att inte inleda en livsuppehallande be-
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handling var vanligare &n att avbryta en sadan behandling for alla de
svarande lékarna.

Drygt en tredjedel av "specialistidkarna” och nastan halften av la-
karna inom den palliativa varden (45 4ppgav att de fatt forfragningar
om att ge sa hoga doser av morfin mm. att doden skulle paskyndas. Ca
en tredjedel av alla antyder att de kan ha gett sddana doser. Atskilliga av
de svarande har dock papekat att de anser det vara en myt att hoga doser
morfin skulle paskynda doden hos patienter som fatt morfin tidigare. De
anser att sddana pastaenden bara kan leda till en underdosering, som ar
till skada for patienten. Andra har gjort kommentaren att en adekvat
smartbehandling kan medverka till att forlanga patientens liv och dka
livskvaliteten genom att minska de av den standiga och svara smartan
okade stressnivaerna.

Tolkningen av resultaten ger vid handen att flertalet lakare idag anser
det vara praxis att patienten skall informeras om den sannolika utgangen
av sjukdomen. Fortfarande férekommer dock uttrycket "vi inte kan géra
mer”. Inom den palliativa varden &r utgangspunkten "att det alltid finns
nagotmer man kan gora”. Studiens resultat bekraftar denna skillnad i
synsatt.

| kommentarerna hanvisas ofta till Socialstyrelsens allménna rad om
livsuppehallande behandling, vilket tyder pa att raden &r spridda och val
forankrade hos de medicinska beslutsfattarna.

4.2 Patientinflytande

Samrad med och information till patienter och narstaende blir speciellt
angelagna vid vard i livets slutskede, nar underlatenheter och bristfalliga
rutiner kan leda till 6kat lidande och okad sorg for bade patient och
efterlevande.

4.2.1 Vart gemensamma ansvar

Den viktigaste forutsattningen for de déendes inflytande éver sin vard ar
att de doende har hela manniskovardet i behall och att deras viljeytt-
ringar fortjanar respekt, aktning och lyhérdhet i kraft av det. Men det ar
ocksa viktigt att det i den stund, da krafterna sinar och den déende inte
langre kan uttrycka sin vilja, finns nagon eller nagra som kanner till hur
den ddende skulle vilja ha det.

Det vore darfor vardefullt med en 6kad dppenhet omkring fragorna
och funderingarna kring déendet och ddden. Varje enskild manniskas
majlighet att utdva inflytande skulle bli battre om vi vagade tala med
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varandra om angest och oro, om smartlindring och begravning, om vara
radslor infor déende och ddd. Detta ar inte i forsta hand sjukvardens
ansvar utan handlar mest om manniskors attityder till "vad som ar till-
latet”. "De vanner som anda kommer verkar hammade av ett tvang. Det
finns s& mycket man inte far tala om. Man maste valja sina ord och vara
pa sin vakt”, skriver Sven Delblanc i Slutord.

4.2.2 Patientutbildning

Den information som ges till patienten behover ocksa kompletteras med
kunskaper. Vid utvardering av sammankomster dar patienter och deras
narstaende traffas i grupp for olika slags aktiviteter anses genomgéaende
att de kunskaper de har fatt, har givit det storsta bidraget till en 6kad
livskvalitet.

Ett exempel pa utbildningsprogram &r "Lara sig leva med cancer”
som utvecklats vid enheten for vardforskning i samverkan med Onko-
logiska kliniken i Lund. Det har sina rotter i programmet "I can cope”
fran USA. Programmet ges pa ett flertal orter i landet och riktar sig till
cancerpatienter och deras anhoriga. Patienterna kan ha olika cancerdia-
gnoser och befinna sig i olika stadier av sjukdomen, saledes ocksa i ett
palliativt skede. Kursledarutbildningen vander sig till vardpersonal med
olika yrkesbakgrund (lékare, sjukskoterskor, kuratorer, sjukgymnaster,
arbetsterapeuter m.fl.) som vill férdjupa sina kunskaper for att kunna
undervisa och ge stdd till patienter och deras narstaende.

Ett annat program som ar upgigt enligt samma princip ar "Att lara
sig leva med demenshandikapp”. Det programmet vilar pa den palliativa
vardens principer och ar utvecklat och anvands i utbildningen av
underskdterskor inom stiftelsen Silviahemmet.

Vid Lydiagarden i Ho6r ges veckokurser for patienter och deras
narstdende. De riktas dels till patienter som behéver rehabilitering efter
en cancersjukdom, dels till patienter i ett palliativt skede, dock inte under
samma vecka. "Jag var en 6ken nar jag kom hit” sager en patient, "férst
nu har jag forstatt vad jag egentligen varit med om”.

Patientutbildningen syftar till att lara patienten att leva med sin
sjukdom och ge bade patient och narstdende O6kade forutsattningar att
aktivt ta del i beslut rérande vard och behandling. Utbildningen &ar ocksa
ett medel for patienten att bli sedd och bekraftad och fa hjalp att
summera sin vard och sitt liv. Patienterna kan bli vardpersonalens laro-
mastare nar de far frihet att fora fram sina tankar och kanslor.
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4.3 Okat inflytande genom livstestamente
eller stallforetradare?

Kommittén har i uppdrag att undersoka jligineterna att 6ka patientens
inflytande vid vard i livets slutskede. | direktiven séags bl.a. att livs-
testamenten kan vara ett satt att fa reda pa patientens vilja, ett annat ar
att nagon gar in som stallféretradare for patientens vilja, nar patienten
inte langre har formaga att utéva sitt sjalvbestammande.

4.3.1 Stallféretradande beslutsfattare inom halso-och
sjukvarden

Ett satt att tillférsakra en person, som inte langre sjalv ar beslutskapa-
bel, ett okat inflytande ar att ge denna mdjlighet att tidigare i livet utse
en sarskild stallféretréadare.

Europaradets stallningstagande om stallféretradare

Fragan om stallféretradande beslutsfattande inom halso- och sjukvarden
berérs i Europaradets konventionen om manskliga rattigheter och
biomedicin, som tradde i kraft den 1 december 199®n¥entionen
bygger péa att medicinska atgarder endast far genomforas efter det att ett
fritt och informerat samtycke lamnats av den som atgarden avser .
Samtycket kan vara uttryckligt eller underforstatt. Betraffande personer,
som inte ar i stand att sjalva ge sitt samtycke, sags:

N&r en vuxen person inte har formaga att samtycka till en atgard beroende

pa psykisk storning, sjukdom eller liknande skal, far atgarden vidtas

endast med tillstdind av hans eller hennes stéllforetradare eller en
myndighet eller ett organ med stod av lag.

Sverige har skrivit under konventionen men annu inte ratificerat den,
dvs. Sverige ar inte bundna av dess bestammelser. Fragan om stallfére-
tradarskap inom héalso- och sjukvarden ar inte begransat till varden av
doéende utan omfattar ocksa andra patienter.

Det finns idag lagstadgade former for stallféretradare i form av be-
stammelser rérande "god man” respektive "forvaltare”.
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God man

Bestammelser om god man aterfinns i Foraldrabalken (FB). De flesta av
dem avser andra forhallanden an de som galler vid vard i livets slut men
innefattar ocksa patienter som inte langre kan sorja for sin person. Ett
godmanskap far inte meddelas utan samtycke av den som &r berdrd, om
inte dennes tillstand hindrar detta. God man foérordnas av tingsratt pa
grundval av en ans6kan. De som &r behdriga att ansdka om férordnande
ar formyndare (om sadan finns), den som ansokningen avser (personer
dver sexton ar), make, maka eller sambo, narmaste slaktingar samt
overférmyndare.

| uttrycket "att inte kunna sdrja for sin person” inryms stallningta-
ganden inom halso- och sjukvarden. Rattslaget ar dock oklart nar det
galler en god mans befogenheter inom detta omrade. En god man &r
visserligen behorig att medverka i samrad om enklare ingrepp och at-
garder men det ar inte sannolikt att befogenheterna kan tolkas sa att de
skulle innefatta medverkan i livsavgorande beslut som t.ex. att avbryta
en behandling.

Forvaltare

Bestammelser om forvaltare aterfinns ocksa i foraldrabalken. Regel-
systemet innebar att en forvaltare skall tillsattas nar en person inte
langre kan varda sig sjalv och har i allt vasentligt avseende pa fragor om
ekonomisk forvaltning. Forvaltarskapet utgor ett storre intrang i det
personliga sjlvbestammandet &n godmanskapet. Det forutsatts bl.a. att
forvaltare tillsatts nar inte den berdrdas samtycke kan inhamtas.

Stallforetradare vid livets slut

Kommittén vill understryka att en patient med bibehallet sjalvbestam-
mande alltid rader Over sig sjalv aven om slutet &r nara. Patienten skall
sa lange hon kan och orkar fa vara aktor och sjalv traffa sina beslut pa
egen hand eller i samrad med de personer hon sjalv véljer att tala med.

Det kan ocksa vara viktigt att papeka att det i vardsituationer som
dessa ofta forekommer ett saval ordlést som formlost samforstand
mellan narstdende och ansvarig vardpersonal om vad som skall goras
eller inte goras. Manga ganger kan vardprogram och interna rutiner ge
en god vagledning. Att det inte alltid finns ett klart uttalat stallningsta-
gande fran den sjuka patienten behéver salunda inte innebara att pati-
entens integritet trads for nar.
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Saval godmanskap som forvaltarskap har tillkommit i andra syften an
att

vikariera beslutsfattandet for en déende méanniska. Kommittén finner
det darfér angelaget att for framtiden Overvaga andra former for
stallféretradande beslutsfattande for varden i livets slutskede. | vilka
former det skulle kunna ténkas ske kraver 6évervaganden om exempelvis:

- vad har patient och narstdende att vinna pa att en stallféretradare
utses?

— vem skall kunna utses till stallforetradare; narstaende, vardpersonal,
annan person? Skall flera kunna utses?

— skall det vara skriftlig fullmakt?

— i vilken form skall den som atar sig uppdraget ge sitt samtycke sitt
kanna?

- vad ska uppdraget innehalla, specierfierade omstandigheter eller mer
allmant hallna utgangspunkter, dar stallféretradaren far i uppgift att
efter eget omdéme handla i den avlidnas intresse ?

— var skall den eventuella skriftliga handlingen forvaras, pa vilket satt
skall vardgivaren kunna fa kédnnedom om att en stallféretradare ar
utsedd?

— vilken stallning skall stallféretrddarens bedémningar och beslut ha i
relation till den ansvarige lakarens och till andra narstaendes stall-
ningstaganden?

Det finns ocksa ett antal fragestallningar, som ror vilka kollisioner som
kan uppsta med tanke péa befintliga lagar och andra bestammelser.

Kommittén har inte haft utrymme for att i delbetankandet genomlysa
dessa fragor eller undersoka eventuella tillampningar i andra lander.
Eftersom ytterligare underlag maste tas fram innan kommittén kan
komma med ett stallningstagande far eventuella forslag i denna fraga
ansta till huvudbetankandet.

4.3.2 Livstestamente

En annan form for att 6ka den enskildes inflytande nar doden ar ofran-
komlig utgdrs av s.k. livstestamenten. Med livstestamente avses en
handling som en beslutskapabel person upprattar under livet och som
innehaller vilieyttringar om hur varden i livets slutskede skall gestaltas
for den handelse att man inte sjalv kan delta i nagon form av samrad.

Formular for viljeyttringar om varden vid livets slut finns redan idag,
men de forekommer inte ofta i varden. Det star ocksa var och en fritt att
pa fri hand uppratta en skrivelse om hur man vill ha det nar slutet ar
nara forestaende. Sadana skrivelser skall eiskt vagledandéor de
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beslut som fattas i varden, om de foretes i vardsituationen. Ju narmare i
tiden ett sadant dokument &r skrivet desto stdrre betydelse kan det
tilméatas. Aven muntligt framférda onskemal, avgivna till vardpersonal
eller narstaende, skall som tidigare papekats vara vagledande.

En av kommitténs uppgifter i detta sammanhang ar att dvervaga och
ge forslag till hur manniskor kan ges ett okat inflytande 6ver varden i
livets slutskede.

Exemplet Danmark

| Danmark har man sedan 1992 en lag som foreskriver att livstesta-
menten skall foljas. Fran 1998 ar bestammelserna inforda i en patient-
rattslag (Lov om patienters retsstilling).

Alla beslutskapabla 6ver 18 ar kan till ett centralt register 6versanda
sitt testamente for registrering och lakarna ar skyldiga att i osakra fall
kontrollera om det foreligger ett livstestamente. Testamentet ar inte
bevittnat och kan nar som helst aterkallas av den det beror.

Testamentet innehaller stallningstagandet om att testator inte 6nskar
fa livsforlangande behandling i en situation i en situation dar han/hon
oaterkalleligen (oafvendeligt) &r déende. Denna 6nskan ar juridiskt bin-
dande for den ansvariga lakaren. Det andra stallningstagandet i testa-
mentet ar endast vagledande for denna. Dar patalar testator att denna
inte onskar livsférlangande behandling i handelse av att sjukdom,
framskriden alderdomssvaghet, olycka, hjartstillestand eller liknande har
medfort s& svar invaliditet att denna varaktigt blir ur stand att taga vara
pa sig sjalv fysiskt och mentalt.

Med livsférlangande behandling menas i lagen behandling som inte
har nagon utsikt att leda till bot, battring eller lindring utan endast till en
viss tids forlangning av livet. For narvarande ar depemot 75 000
danskar som ar registrerade i registret, vilket utgér mindre an 1,5 pro-
cent av befolkningen. Av befintlig statistik framgar att fler kvinnor &n
man ar representerade och att flertalet &r personer 6ver 60 ar. Enligt
muntliga uppgifter &r det séllan lakarna har behov av att radfraga re-
gistret, eftersom de pa annat satt har kannedom om patientens dnskemal.
Flera patienter har dock en anteckning i journalen om att de har
upprattat livstestamente och vad det innehallet. Kommittén har inte
narmare undersokt konsekvenserna av lagens inférande utan avser att
aterkomma till detta i huvudbeténkandet. Likasa kommer kommittén att
analysera patientrattens omfattning i detta avseende i Norge och Finland
m.fl. lander. USA:s delstater har nagon form av lagstiftning om s.k.
advance directives, det kan gdalla livstestamenten, utseende av stall-
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foretradare eller bddadera. Aven i Storbritannien férekommer advance
directive.

For och emot livstestamenten

Kommitténs forslag om att den palliativa vardideologin skall ligga till
grund for all vard av déende utgor nastan per definition ett uttryck for
att livstestamenten inte skulle behévas. Den palliativa varden forutsatter
sadan narhet till och sadana samtal med patienten sjalv och de nér-
staende att skriftligt upprattade onskemal skulle bli overflodiga. Ett
uttalande under en svar sjukdom eller infér en nara forestaende dod bor
givetvis vaga tyngre an ett for langre tid sedan i friskt eller relativt friskt
tillstand upprattat testamente. Att manniskor ofta andrar uppfattning
under en sjukdomsperiod ar ocksa en ofta framford invandning mot
livstestamenten.

Alla manniskor kommer dock inte att bli delaktiga av den palliativa
varden. De manniskor som plétsligt insjuknar och fors i svart medtaget
tillstand till sjukhusens akutmottagningar har inte alla ganger hunnit eller
velat tala om for sina narstaende hur de vill ha det vid plotsliga
livshotande férsamringar.

Manga méanniskor har i olika sammanhang ocksa givit uttryck fér en
radsla for att bli utsatta fér en meningslos, livsforlangande behandling
utan mojlighet att paverka sin egen situation. En del forestaller sig att
doendet ar férenat med en Overgivenhet dar mansklig narhet har ersatts
av apparater och slangar, aven om detta inte ar fallet. Fér de som oroar
sig for detta skulle det kunna vara en trygghetsskapande atgard att fa ge
sin vilja till kanna i férvag. Ett annat argument ar agpprattandet av
livstestamenten skulle kunna leda till att man i stdrre utstrackning talade
med sin lakare och sina narstaende om innehallet i dessa.

Former for livstestamente

Kommittén kommer att i sitt fortsatta arbete 6vervaga

— hur allménheten skulle kunna fa okade kunskaper om hur varden vid
livets slut bedrivs och vilket inflytande patienter och narstaende har?

— om livstestamenten &aven fortsattningsvis endast bor vara etiskt
vagledande for sjukvardens beslut vid livets slut

— om man bdr stimulera allménheten att upprétta etiskt vagledande
livstestamenten och hur detta i sa fall kan goras
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— vad patienter och narstaende skulle kunna vinna pa att livstestamen-
ten gors juridiskt bindande och vilka legala konsekvenser en sadan
atgard skulle fa?

- vilka konsekvenser ett bindande livstestamente skull kunna fa for
vardgivare och varspersonal

Kommittén avser att aterkomma till dessa fragor i huvudbetankandet.

4.4 Den andliga och existentiella sméartan

Nar livet nalkas sitt slut, narmar sig de stora livsfrdgorna om lidandets
och livets mening, om dodens innebdrd och om vad som hander efter
doden. Dessa fragor ar inte atkomliga for saklig analys; det finns inga
givna svar och de kan darfor vara svara att diskutera.

Hur funderingarna kring de stora livsfradgorna ser ut hor till livs-
askadningssfaren. En livsaskadning kan sagas vara ett Overgripande
tolkningsmonster av tillvaron. Den som har en val forankrad livsaskad-
ning kan ha lattare att hantera de fragor som dyker upp nar tiden blir
utmatt. Men det kan ocksa handa att de tolkningar och den 6vertygelse
man tidigare haft inte racker till infér déden, nya kénslor och tankar
intrader. Alla har inte heller nagon genomtankt, medveten livsaskadning.
Det ar forst nar smartan och doden blir en realitet som tankarna pa livets
mening och dodens innebotgbpstar, oroar och skapar nya fragor. Det
galler for saval patienter som narstaende.

Lidandets mening ar en av livsfragorna. For manga far denna fraga
en central roll i samband med vard i livets slutskede. Lidandet har en
fysisk sida men kan ocksa ha en psykisk, social och existentiell dimen-
sion.

4.4.1 Begreppet andlighet

Kunskap om de andliga behoven och den andliga smértan tillmats stor
betydelse i den palliativa varden men férmagan att hantera den ar ofta
bristfallig. For vardpersonalen ligger det ofta narmast till hands att er-
bjuda sig att kalla pa en prast. Man satter likhetstecken mellan andliga
behov och kyrka. Men andligheten &r ett vidare begrepp an sa; den kan
indelas i dels en allmanmansklig del, som rér tankar om manniskans
existens och livsvillkor dels en religios del, som ocksa innefattar tron pa
en hogre makt.

Den allmédnmanskliga dimensionen av andlighet behéver inte vara
knuten till en bestamd trosuppfattning. Manniskor kan finna styrka och
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meningsfullhet i samhorigheten med den omgivning de lever och i de
manniskor och den natur som omger dem. Ett sadant synsatt fortar inte
smartan vid insikten om att relationer snart kommer att brytas och att
den egna delaktigheten snart kommer att upphora. Synsattet kan anda
bidra till att skapa mening i det liv man snart skall lAmna och en kansla
av sammanhang i en svar situation.

Den religidsa dimensionen

En tro pa en hogre makt, en gud, kan ge en forklaringsmodell till lidandet
och ddden. Tron kan ge hopp och trygghet infor tanken pa vad som
vantar bortom doden. Tron kan ocksa ge lidandet ett innehall som gor
det forstaeligt och meningsfullt och darmed bidra till att minska det.
En forankrad tro kan halla samman den existentiella smartans olika
byggstenar och satta in déendet och déden i ett hanterbart sammanhang.
Sverige anses ofta vara ett sekulariserat samhalle. Man brukar rakna
med att cirka fem procent av befolkningen ar kyrkligt aktiva. | en under
hésten 1999 genomférd SIFO-undiksing uppgav 57 procent av de
tilfrdgade att de tror pa en gud. Narmare halftgpgav att de tror pa
ett liv efter doden.

4.4.2 Utmaningar av existensen

Framstaende foretradare for den filosofiska riktning som kallas exis-
tentialism menar att det finns fyra aterkommande teman som utmanar
var existens: doden, friheten, ensamheten och meningslosheten.

Erfarenheten talar for att manga upplever livet mera intensivt och att
nuet far storre betydelse, nar tiden ar utmatt. Till de stora radslorna infor
doendet och doden hor radsla for smarta, radsla for ensamhet och
radslan for att forlora formagan att sjalv bestamma over sitt liv. Det ar
viktigt att ge de svart sjuka stod for kanslan att kunna uppleraroll
over sitt liv. Aven mycket svart sjuka manniskor kan efter formaga fa
bestamma Over dagens innehall, tidens uppdelning och detaljer i var-
dagslivet.

Graden av angest infor doden ar ocksa relaterat till det liv man har
levat. Den som har haft ett gott och meningsfullt liv, upplever ofta
mindre dodsangest. Det ar visserligen omdjligt att i efterhand kompen-
sera ett olyckligt liv, men det kan vara viktigt for patienten att fa tala om
det och f& dela minnena med nagon. Det kan vara en hjalp till att forsona
sig med sig sjalv. Ibland kan det ocksa vara fraga om fullt adekvata
reaktioner och vara en behandlingsbar depression.
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Frihetentillhér de existentiella utmaningarna. Sjalvbestammandet ar
viktigt och skall respekteras men det maste balanseras mot patientens
mer eller mindre uttalade inre vanda. Friheten tvingar manniskor att ta
ansvar och att vélja. Frihet ar oftast en forman. Den kan ocksa skapa
osakerhet och angest. | livets slutskede kan ratten till medbestammande
bli angestskapande. Patienten kan kanna sig tvingad att géra val som blir
avgorande for aterstoden av livet. Det ar darfor viktigt att lyssna och
tolka patientens budskap. Det kan vara en vadjan om en vagledande
rekommendation fran den ansvariga lakaren eller annan vardpersonal.

Ensamhetesdr vardefull nar den ar sjalvvald. Ar den péatvingad blir
den plagsam. Vill patienten uttryckligen begransa sina kontakter skall
det givetvis respekteras. Om inte, bér man gora sa mycket det gar for att
underlatta att det sociala natverket kan uppratthallas i den omfattning
patienten sjalv vill och orkar. Har det egna natverket tunnats ur, kan
frivilligorganisationerna gora en insats. Har man fran vardens sida givit
ett 16fte om att inte dverge en déende manniska vid livets slut, ar det en
stor och allvarsam forpliktelse.

Meningsfullhetir en viktig del i kanslan av sammanhang. Tankar om
meningsloshet kan bli patrangande nar man ska lagga samman pus-
selbitarna vid livets slut. Ett stod kan vara att fa dela de goda och de
svara minnena med nagon, som varsamt kan visa att de tillkortakom-
manden som plagar kanske inte var sa allvarliga och som kan paminna
om att livet har haft sina ljusa inslag. Det kan hjalpa till att ge dverblick
och balans i summeringen.

4.4.3 Vilket ansvar har sjukvarden var den an ges?

Allt lidande kan och skall inte hanteras av sjukvarden och en del pati-
enter vill inte alls tala om existentiella fragor. Manga har ocksa personer
i sitt eget natverk att dela sina funderingar med och manga ofull-
komligheter i livet kan klaras ut med de narstdende. Patienten kan dock
ha sparrar for att féra samtal med dem; for att inte oroa, for att inte
grumla den sista tiden med gamla oférratter, for att man vet att de nara
kan ha svart att tala om de ting som sysselsatter patientens egna tankar.
Darfor har sjukvarden ett stort situationsbundet ansvar. Personalen
maste ha en beredskap att klara av att mota patienternas starka kanslor.
Den maste lata patienter och narstaende var ledsna och uttrycka sin sorg
utan att forsoka slata over de kanslor som ligger bakom. Den maste
forsta hur viktigt det ar for patienten att kanna att personalen ar lyhord
och tar allvarligt pa patientens tankar och funderingar.
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4.5 Den fysiska miljons betydelse

Den palliativa varden skall vara en helhetsvard, som ocksa bor ta sar-
skild hansyn till den miljo i vilkken varden bedrivs. Vardmiljon kan bidra
till att forstarka patientens upplevelser av att fa en god vard. En till
patientens situation bristfalligt anpassad miljo kan vid livets slut fa av-
gorande betydelse for hur patienten upplever sin formaga att utdva in-
flytande under sin sista tid och vilka minnen de efterlevande far med sig.
Inom hospicevarden har omsorgen om miljons utformning betonats och
darifran kan goda exempel hamtas. Tankar kring den fysiska miljons
utformning och innehall inom den palliativa varden redovisas i bilaga 3.
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5 Nar barn och ungdomar dor

Detta kapitel, som inleds med bestdmmelser kring barns rattigheter,
belyser fragor kring barn och ungdomars dod samt behovet av stod till
foraldrar, syskon och vardpersonal. | kapitlet ges dven en beskrivning av
barn och tonaringars tankar om doden.

5.1 Om barns rattigheter

FN:s barnkonvention

Enligt FN:s barnkonvention skall alltid barnets basta komma i framsta
rummet (art.3). Principen om barnets basta ar en av Barnkonventionens
grundpelare. Principen kan héarledas ur tva grundlaggande tankar: Att
barn har fullt och lika manniskovéarde och inte & mindre varda an vuxna
samt att barn ar sarbara och behéver sarskilt stod och skydd. | barn-
konventionen understryks ocksa att barnets asikter skall tillmatas bety-
delse i forhallande till &lder och mognad (art.12).

Foraldrabalken

Enligt Foraldrabalken har barn ratt till omvardnad och trygghet och skall
behandlas med aktning for sin person och egenart. Dar anges ocksa att
vardnadshavaren har ratt och skyldighet att bestamma i fragor som ror
barnets personliga angelagenheter. | takt med barnets stigande alder och
utveckling skall allt storre hansyn tas till barnets synpunkter och
onskemal.

Halso- och sjukvardslagen

| halso- och sjukvardslagen betonas att varden skall "bygga pa respekt
for patientens sjalvbestammande och integritet”. Det galler ocksa for
barn och ungdomar. Men ju yngre ett barn &ar desto mindre formaga har
det att sjalv besluta dver vilken vard det ska ha. Da ar det foraldrarna
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som vanligen far intrada som vikarier for barnets sjalvbestammande och
fatta beslut i barnets stélle. Det ar dock viktigt att betona att a&ven sma
barn skall ha till aldern anpassad information om vad som skall handa.
Ju aldre barnet blir desto mer vaxer formagan till sjalvbestammande.
Insikterna om liv, déd och sjukdom okar och dérmed ansvaret for den
egna personen. Barnet borjar i 6kande grad kunna séakerstéalla sin egen
integritet och ge ett informerat samtycke. Vid vilken alder barnet skall fa
fatta sjalvstandiga beslut ar inte mojligt att faststélla, eftersom barns och
ungdomars mognadsprocess varierar. Oftast utvecklas besluten i sam-
spel mellan barn, foraldrar och ansvarig lakare. Det ar dock en grann-
laga uppgift for sjukvardspersonalen att bedéma den unga patientens
mognadsgrad och att vara lyhérd for och varsam i hanteringen av
olikheter i foraldrarnas och deras barns bedémning av situationen.

Den enda absoluta grans som i lagstiftningen satts fér att en ungdom
har ett fullt sjalvbestammande i alla fragor ar vid myndighetsalderns
intrade dvs 18 ar. Fragor dar barn och ungdomar skall ges ett stort matt
av inflytande &r exempelvis vardnads- och adoptionsfragor (12 ar), re-
ligionsfrihetsfragor (15 &r) och disposition 6ver egen fovarvad egendom
(16 ar).

Nordisk Standard for Omsorg om Barn och Unga péa Sjukhus

Nordisk Forening fér Sjuka Barns Behov (NOBAB) har i enlighet med
FN:s barnkonvention utarbetat Nordisk Standard fér Omsorg om Barn
och Unga pa Sjukhus. Den innefattar 11 punkter som skall sékra vard-
kvaliteten for barn pa sjukhus. Nagra punkter kan namnas:

1. Barn skall endast laggas in pa sjukhus da den nodvandiga behand-
lingen och omvardnaden inte kan ges pa ett lika bra satt i hemmet
eller i dppen vard.

4. Barn och foraldrar skall ha lattforstaelig information om barnets
sjukdom, behandling och vard och om juridiska och sociala rattig-
heter i samband med barnets sjukdom och behandling.

5. Barn och/eller foraldrar skall — efter grundlig information — vara
delaktiga i beslut som galler behandling och vard av barnet.

6. Barn skall bemotas med takt och forstaelse och deras integritet skall
respekteras.

7. Barn skall ha tillgang till lek och skolundervisning. Dessa verksam-
heter skall ledas av specialpedagogiskt utbildad personal och anpas-
sas efter det enskilda barnets behov.

9. Personal som vardar och behandlar barn skall ha sadan utbildning
och kompetens att de kan beméta de fysiska och psykiska behoven
hos barnet och dess famil;.
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Regeringen gav hosten 1998 i uppdrag at Socialstyrelsen att utarbeta
riktlinjer for att uppfylla de kvalitetskrav som NOBAB formulerat.
Uppdraget ska vara redovisat fére 31 decemb@0&0.

5.2 Nar och hur manga berors?

Omkring 700-800 barn ochngdomar dor varje ar i Sverige. Mellan
aren 1992 och 1997 har antatitdsfall i aldern0—19 ar minskat fran
1090 under ar 1992 till 693 ar 1997 for att under 1998 stiga till 746.
Cirka halften av barnen har détt under sitt forsta levnadsar och de flesta
av dem under de forsta levhadsdagarna. Minskningen av antalet dédsfall
beror dels pa att farre barn har fotts och dels pa en 6kad éverlevnad. Det
Okade antalet doda undef998 har samband med den svara
brandolyckan i Géteborg som kravde manga ungas liv.

Barn symboliserar livet och livets fortsattning varfor det for foraldrar
kanns obegripligt att 6verleva sitt barn. Tankar pa liv och dod och om
meningen med livet kdanns svara. Ett barns dod for med sig inte bara en
obeskrivlig sorg och saknad i nuet utan ocksa en sorg 6ver den framtid
som barnet forlorat och den framtid som man som forélder skulle ha
delat med familien. Foraldrar plagas aven av att syskon far gora en sa
smartsam forlust sa tidigt i livet.

Syskonrelationer ar normalt de langsta relationerna man har. Att
forlora ett syskon paverkar barns framtid. Aven om barn ges tillfélle att
bearbeta forlusten av ett syskon sa finns saknaden alltid kvar och gor sig
gallande i olika situationer. Den kan omvaxlande ge styrka och sar-
barhet. Den alltfor tidiga upplevelsen av alitvaron ar oberdknelig och
orattvis finns kvar och kdnns mer i vissa utvecklingsskeden.

Det ar sjukvardens uppgift att skapa gada forutsattningar som
majligt for att det déende barnet eller tonaringen och dess familj skall fa
en vardig och trygg tid tillsammans. Sjukvarden bor ocksa efter barnets
dod ge familien ett stod som hjalper familien att ga vidare i sitt
sorgearbete. Familien behover mota forstaelse fran dem som vardat
barnet, f& medicinsk information samt social och psykologisk vagled-
ning.

For att kunna mota déende barns eller tonaringars behov ar det vik-
tigt att forsoka forstd vad de kan ha for tankar om doden utifran sin
begreppsvarld. Darfor ges har en beskrivning av hur barn i olika aldrar
ser pa doden. Kunskap harom ar aven viktig for att kunna stodja syskon
efter barnets dod. Kunskap om vad barn i olika aldrar &r mest radda for
ar ocksa viktig for att den palliativa varden ska bli s& bra som mgjlig.
De behover stod ochppmuntran samt forklaringar kring &gomen och
eventuella ingrepp.
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5.3 Barns forstaelse av doden

Barn under 5 ar kan inte forsta vad dod innebéar eftersom de inte har
begrepperaldrig och alltid klara for sig. Deras tidsbegrepp kan sagas
vara cirkulart. Vardagliga rutiner upprepar sig och den som férsvinner
kommer tillbaka. Storasyster far inte 6verta Karls sang for "var skall
Karl sova da — sedan?” Olle 4 ar, som ar déende, sager till sin mamma
att han skall vara i hennes mage och sedan komma tillbaka. Manga sys-
kon i dessa aldrar har med fantasins hjalp sitt doda syskon med sig i sina
lekar eller pratar med det. 4-ariga Lisa forklarar for sin mamma infor
utflykten att hon har Simon i ryggsacken, sa att han ocksa kan folja med.

Barn i denna alder tanker konkret. De kan av vuxna fa forklaringen
att den som ar dod sover och kommer inte att vakna. Beskedet kan skapa
radsla for att somna. Den vanliga omskrivningen att nagon "gatt bort”
tolkar barnet bokstavligt och kan bli radd fér vardagliga separationer.

Normalt for aldern ar ocksa ett magiskt tankande. Det kan innebara
att barnet tror sig med sina tankar, kanslor eller handlingar ha orsakat
sjukdom eller dod. Skuldkanslor ar darfor vanliga. Saval sjuka barn som
syskon behover redan fran 3—4 ars aldern fa hora att de inte har skuld till
forloppet.

5-9 ar

Barnen utvecklar gradvis en forstaelse for att doden &r oaterkallelig.
Annu finns emellertid en férhoppning om att den som &r dod skall
komma tillbaka. Efterhand forstar de mer av orsak och verkan. Det sjuka
barnet kan fraga om det kommer att do av sin sjukdom. Rattvisekravet
ar stort och barnen kan vara upptagna av orsak och verkan ur det
perspektivet. De kan ha behov av att fa hora att det inte "fortjanat” sin
sjukdom.

| dessa aldrar personifieras ofta doden i barnens fantasi. Déden som
kom for att hamta lillebror kan komma tillbaka. Otacka bilder kan malas
upp och skapa radsla.

9-12 ar

Nu har barnens forstaelse av doden narmat sig de vuxnas. Begrepp som
for evigtochfor alltid blir mojliga att forsta. Det innebar ockséa att den
egna dodsangesten dkar och kan bli svar att hantera.

Tankar pa rattvisa och orattvisa ar vanliga vid méte med sjukdom
och dod ocksa i dessa aldrar.
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Tonaren

Tonaringen uppfattadodsbegreppet pa samma satt som den vuxna.
Formagan att resonera hypotetiskt utvecklas och tonaringen kan se vad
doden for med sig. Den doéende tonaringen kan inse vidden av sin egen
forlust och vad den kan innebara for foraldrar, syskon och vanner.

Vad som skapar angslan i olika aldrar

| alla aldrar 6kar barns beroende av sina foraldrar vid svar sjukdom. Det

varsta som kan handa ett svart sjukt barn ar att kanna sig 6vergivet av
den eller de vuxna som star barnet narmast. Saval féraldrar som
vardgivare ar i dag 6verens om att foraldrar eller annan nara vuxen per-
son behover finnas hos det sjuka barnet. "Vad som an hander skall vi
vara tillsammans” innebar for barnet ett storre stod an vad foraldrar i sin

kansla av hjalploshet kanske forstar.

De yngsta barnetever intensivt i nuet. Den standiga narhet de har
till sina foraldrar ger dem ett psykologiskt skydd vid svar sjukdom och
under palliativ vard. Detta under forutsattning att foraldrarna kan han-
tera sin egen oro.

Vid 3—4 ars aldevaxer barnens gladje 6ver den egna kroppen och de
blir &r radda om den. Om barnet inte férstar vad som hander i eller med
kroppen t.ex. vid ingrepp och smarta kan detta fa forodande kon-
sekvenser. Barn har ofta fantasier kring ingrepp varfér de behover tydlig
information for att forhindra missforstand. Som exempel kan namnas att
barn vid blodprovstagning kan vara radda for att allt blod férsvinner ur
kroppen sa att de dor.

Fran 5 arsaldern och framatar barnen egna forebilder som de vill
leva upp till. Barn staller succesivt 6kande krav pa sig sjéalva. Sjukdo-
men kan bli ett hot mot barnets behov av att kdnna sig duktig. Att teck-
ningen inte blir som man vill nar handen inte orkar, att haret faller av pa
grund av medicinen, frestar pa livskanslan, kanske allra mest i 7-8 ars
alder.

Fran 9-10 ars alderkan sjalva sjukdomen bli mera skrammande
eftersom barnen nu kan ténka sig in i vad det kan innebara att doé. Sam-
tidigt kan de ha svart att vaga ge uttryck for att de ar radda och be-
svikna.

| tonarenar det sarskilt svart att vara livshotande sjuk eftersom be-
hovet av sjalvstandighet 6kar samtidigt som frigérelseprocessen avstan-
nar eller forandras. Hotet att berdvas livet, som tonaringen just tycker
sig ha erdvrat, kan kannas nast intill outhardligt och maste ibland héllas
undan sa langt det gar.
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54 Hur talar man med barn om doéden?

Da palliativ vard blir aktuell har barnet oftast varit sjukt en langre tid
och aktiv behandling har agt rum. Kanske har olika behandlingsmetoder
provats. Om en helhetssyn har genomsyrat varden har barnet sjalvt,
oavsett alder, varit med i samtal om sjukdomen. Barnen maste ha kun-
skap om sjukdomen pa sin niva for att forstd meningen med en besvarlig
behandling och fér att kunna hejda fantasier kring det som sker.
Eftersom manga ingrepp gors maste samtalen ske kontinuerligt under
behandlingstiden. Genom dessa far ocksa det lilla barnet veta nar be-
handlingen inte hjalpt och varfér mamma, pappa och doktorn ar ledsna
dver det. Den information som sjukdomen signalerar till barnet maste
stamma 6verens med den information som barnet far fran foraldrar och
personal. For det lilla barnet ar en férsakran om att mamma eller pappa
alltid finns nara viktigare an att tala om déden. De vuxnas svar pa bar-
nets fragor skall emellertid alltid vara arliga. Jonas, 5 ar, fragade sin
pappa om han kunde do nu nar han var sa sjuk. Han fick ett arligt svar
pa fragan och han tog lugnt emot det. Da han vid ett senare tillfalle at
tarta undrade han om man kan ata tarta i himlen. "Det kan man nog”
blev pappas svar och Jonas kommenterade att det var bra.

Ju aldre barnet blir desto mer delaktigt blir det i det som sker och
forstaelsen for vad det innebéar att do 6kar. Barnet maste fa mojlighet att
bearbeta sina tankar pa sina egna villkor. De som star barnet nara bor
gang pa gang ge barnet tillfalle att delge sina funderingar. Oppenheten
inom familjen ar dock inte alltid given nar féraldrarnas egen smarta kan
vara nastan outhardlig. Det ar da forstaeligt att de inte orkar inse att
barnet har egna tankar om déden. Bade yngre och aldre barn vill ocksa
skydda sina foraldrar fran den oro och angest deras tankar kan vacka.
Foréldrar kan behova stod for att orka ta emot barnets reaktioner. Men
aven om fragor och kanslor far komma till uttryck inom familien
kvarstar lakarens och vardpersonalens uppgift att méta barnet som en
egen person som har en egen relation till dem och ett eget utrymme for
fragor och reaktioner. "Vad hander om inte den har medicinen heller
hjalper?” fragade 9-ariga Anna sin lakare. "Da tror jag inte vi kan fa
bort sjukdomen” blev svaret. Och lakaren gav sig tid att vanta in Annas
funderingar.

| tonaren liksom i yngre aldrar ges information om sjukdomens for-
lopp till barn och foraldrar samtidigt eftersom detta alltid ar betydelse-
fullt for att skapa 6ppenhet och fortroende. Detta galler aven da varden
gar in i ett palliativt skede. Liksom foraldrarna bor tonaringen aven
erbjudas majlighet till individuella samtal med sin lakare. Det ligger i
tonaringens normala frigorelse att inte alltid vilja dela alla tankar och
kanslor med sina foraldrar.



SOU 2000:6x Nar barn och ungdomar d6d.07

Tonaringar har i stérre utstrackning an yngre barn en kontroll Gver
sin sjukdom genom att de intellektuellt har kunnat folja den. De har haft
hypoteser och dragit slutsatser. Darfor kan de intellektuellt vara
forberedda nar varden maste overga till palliativ vard. Anda &r ton-
aringars reaktioner oerhort skiftande nar de i samtal med lakaren far
klart for sig att bot inte finns. En del ungdomar har tagit till sig kropps-
liga signaler och mottar lugnt en bekraftelse medan andra har hallit hotet
ifran sig och kan verka helt oférberedda. Det kravs stor inlevelse i motet
med tondringar for att forstd hur de upplever sin verklighet. Da handlar
det mer &n nagot annat om att inte 6verge. Ungdomar kan veta men valja
att halla vetskapen ifran sig pA samma satt som personer i andra aldrar.
Ett sddant val kan ibland bli forvirrande for omgivningen da tonaringen
fortsatter att leva som om han/hon inte forstatt allvaret i sin situation.
Orsaken kan vara en stark drivkraft att behalla sin sjalvstandighet och
ett forsok att styra over liv och dod. Det kravs lyhordhet for att forsta
om tonaringens beteende bottnar i en styrka eller om det ar en destruktiv
flykt i vilken en kénsla av dvergivenhet kan ta 6éverhand.

Hur handlar lakaren da foraldrar uttrycker dnskemal om att barnet
skall fa behalla tron pa att bli friskt s& att de inte tillater nagra antyd-
ningar till barnet om det allvarsamma laget? For lakaren &r det svart att
tillmotesga ett sadant onskemal efter det att lakaren visat dem forstaelse
och varsamt delgivit dem sina erfarenheter och darefter givit dem tid att
reflektera. Av erfarenhet vet man att barnet anda férstar vad som haller
pa att handa och riskerar att bli ensamt om sina tankar och kanslor.
Detta maste vagas mot den upprivenhet och kanske avbrutna lakar-
kontakt som kan bli féliden om lakaren gar emot foraldrarnas vilja. Ett
generellt svar pa hur lakaren ska agera kan inte ges utan en l6sning
maste sokas i varje enskilt fall. Lakaren kan dock inte gora avkall pa
regeln att aldrig ljuga for barnet. Barn har en stor formaga att genom-
skada logn och en sadan kan leda till att barnet forlorar sin tillit till
varden och upplever sig 6vergiven.

5.5 Varden av doende barn och ungdomar

En av de tyngstaippgifterna inom varden ar att varda barn eller ton-
aringar nar det star klart att botande behandling &ar forgaves. Alla in-
blandade ar djupt berérda av att barnet inte skall fortsatta att leva. Vik-
tigt ar att inte fastna vid "nu finns inget mera att géra” utan att inse att
behandlingen &ndrar inriktning och att mycket kan goéras for att ge barnet
en sa meningsfull tid som majligt tillsammans med sin familj. Grunden i
palliativ barnsjukvard ar att aldrig 6verge barnet och dess familj och att
vara lyhdrd for individuella behov.
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Det kravs kanske en storre inlevelseformaga och kreativitet for att
stodja ett barn i livets slutskede an da det befinner sig i en kurativ be-
handligsfas. | stodatgarderna maste bade medicinska-, praktiskta- och
psykologiska atgarder integreras. Kreativitet och flexibilitet kravs aven
for att stodja alla i barnets familj. Det ar av stor betydelse att personalen
runt barnet har utbildning i barnsjukvard, god kunskap om barns
utveckling och erfarenhet av barns speciella behov samt erfarenhet av att
arbeta tillsammans med familjer.

Barn och ungdomar forbereder sig séllan infor doden pa samma satt
som vuxna. De deltar i livet och invantar inte déden. Delar av vardags-
livet behalls ofta in i det sista. Lek och skolarbete fortsatter att ge me-
ning och gladje aven nar krafterna avtar. Tillgang till lekterapi och skola
pa sjukhuset bor vara en sjalvklarhet sa lange barnet vill &ven om
specialarrangemang behovs. En flicka som med hjélp av sjukhusskolan
larde sig lasa under livets sista veckor var mycket stolt och glad. Ett
barns forberedelse infér déden kan komma till uttryck genom att barnet
med hjdlp av lekterapin intensivt tillverkar presenter och kanner till-
fredsstallelse i att fa ge gavor till familj och vanner. En flicka tillverkade
namnbrickor till personalen under sina sista dagar. Manga barn kan med
hjalp av teckningar fa utlopp for tankar och kanslor. En del barn &r
emellertid sa forsvagade av sin sjukdom att de haller fast vid livet pa ett
annat satt. Livskvalitet kan for dem vara att fa hora sagor och sanger
eller att bara vila med mamma eller pappa bredvid sig.

Respekt och forstaelse for individuella onskningar och behov &r
viktiga i motet med barn och tonaringar. Varje tonaring bestammer sjalv
hur han/hon vill forhalla sig till sin sjukdom och forestaende dod.
Forhalliningssattet handlar sallan om ett intellektuellt val utan ar styrt av
bade medvetna och omedvetna inre krafter. Det maste finnas beredskap
for att ge stod for tonaringars onskemal, men ocksa for den tunga
uppgiften att méta den unga manniskans fortvivian. Sofie, 14 ar, sade till
sin familj da sjukdomen forvarrades: "Vad som &an hander far vi inte
sluta leva” och Sofie levde intensivt till sin sista dag. Hon deltog i pla-
nering av behandlingen som styrdes sa att hon kunde delta i veckans
klassfest. Sofie hade en mycket fin och uppriktipgntakt med sin be-
handlande lakare och med annan personal, men undvek péa sjukhuset alla
chanser som erbjods att dela dodsforberedande tankar. Kerstin, ocksa
tonaring, valde att ta farval av var och en av sina narmaste och fordela
sina viktigaste saker mellan dem. Samtidigt traffade hon sina kamrater,
da hon orkade och var "som vanligt”. Pers foraldrar undrade 6ver varfor
Per, som under de sista dagarna var mycket trétt och inte verkade ha ork
nog att bry sig om att han foérlorade den ena funktionen efter den andra,
anda onskade sig ett kastspo till sin fodelsedag.
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SmartlindringBarn visar och upplever smérta olika beroende pa al-
der och utveckling. Hur de mar psykiskt spelar ocksa in. Det ar av stor
vikt att barn far adekvat smartlindring anpassad till deras speciella be-
hov. Minimering och férebyggande av ingreppsrelaterad smarta kraver
kunnig personal. Frihet fran smarta ar ett av malen med palliativ vard.
Aven barn kan lara sig att anvanda en s.k. sméartpump. Barn bér givetvis
ha tillgang till hjalp fran smartspecialister.

Naring ar nodvandig for att barnet skall ma sa bra som mojligt Be-
hovet av naring kan ibland tillgodoses med hjalp av en sond som gar
genom nasan till magsacken och i vilkken man kan ge flytande néaring. En
s.k. PEG knapp som gar direkt in i magen &ar ett annat satt. En mamma
uttryckte: "Om jag hade vetat hur mycket battre mitt barn skulle ma,
hade jag tillatit sond tidigare. Det var sa skont att slippa plagsamma
maltider och mitt barn var sa mycket mera tillfreds nar hon fick naring.”
For en del barn kan maten vara ett gladjeamne under livets slutskede.
AnnSophie Ylander skriver i sin bok "Nille — cancerbarn” om den stora
njutning som mat och matlagning gav hennes 4-arige son Linus under
hans sista tid i livet.

Familjen tillsammans

Det finns ingen given plan att félja nar varden évergar fran kurativ till
palliativ behandling. Undersdkningar och ingrepp vags hela tiden mot de
effekter de far for barnets livskvalitet. Samrad med foréldrarna, och efter
mognad ocksd med barnet, ar givet. Det kravs mod av foraldrar och
behandlande lakare att lata ett barn fa en stark énskan uppfylld och
darmed en okad livskvalitet &ven om den skulle foérkorta livslangde med
nagra fa dagar. En flicka, déende i leukemi med ett stort behov av
pafylinad av blod fick uppleva en vecka pa ett ridlager med avbrott for
sjukhusbesok for att fa den livsuppehallande bliégitseln. Hennes
gladje var stor nar hon atervande till sjukhuset och stolt kunde beratta
om nya fardigheter. Hon levde endast nagon vecka darefter.

Det kravs flexibilitet i varden for att méta en familjs unika situation
att vara pa vag att forlora ett barn eller ett syskon. Det viktigaste ar
samvaron inom familjen. Syskonen bor beredas mdjlighet att vara till-
sammans med det sjuka barnet sa mycket som mojligt. Om barnet vardas
pa sjukhus bor syskonen aven ha tillgang till lekterapi och sjukhusskola
vilket ger dem saval viktiga aktiviteter som andrum och det sjuka barnet
far nodvandiga perioder av lugn och ro. Foraldrar far enskilda stunder
med sitt déende barn samtidigt som familjemedlemmarna ar nara
varandra. Boende brukar kunna ordnas efter familiens Onskemal.
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Praktiska losningar utgor ett mycket viktigt psykologiskt stod bade i det
svara nuet och for det kommande sorgearbetet.

Palliativ vard i hemmet

En gemensam stravan saval fran familiens som sjukvardens sida ar att
det svart sjuka barnet skall vardas i sin hemmiljo sa langt det ar majligt.
Vardperioderna vid palliativ vard ar sallan langa. Barnet vardas ofta
vaxelvis i hemmet och pa sjukhuset. Medicinsk stodbehandling och
smartlindring motiverar inlaggning eller dagvard. Nar doden ar nara
stannar en del kvar pa sjukhuset eftersom kunnig personal ger trygghet.
Vissa barn ar ocksa beroende av medicinska insatser som endast kan ges
pa sjukhus. Om tillgang till avancerad barnsjukvard i hemmet fanns i
storre utstrackning an i dag skulle en del av de barn som nu far sitt
medicinska stod pa sjukhus kunna vardas kontinuerligt i hemmet eller
med mindre sjukhusvard. Om familjer garanteras tillgang till kunnig
personal skulle flera familjer &n idag troligen vélja att ordna sa att barnet
kunde vara hemma i sin invanda trygga miljo.

Det ar idag mojligt att ge smartlindring, véatskedropp, blod m.m. i
hemmet under forutsattning att det finns personal som ar utbildad for
detta. Eftersom barns behov &r sammansatta bér man stréva efter att den
palliativa varden ges av personal med kvalificerad utbildning i
barnsjukvard.

Det kommer alltid att uppsta situationer nar den sjukhisatna
hemsjukvarden befinner sig for langt ifran barnets hem for att kunna
gora en aktiv insats dar. | sddana lagen bor barnet fa den hjalp som
distriktslakaren och distriktsskdterskan kan ge. En utbildning for dist-
riktsskoterskor i pediatrisk palliativ vard ar onskvard.

Avgorande for en god vard ar lyhordhet for familiens dnskemal och
behov. Alla familjer orkar eller kan inte ha sitt barn hemma hela tiden.
Om foraldrar kanner att de behover vardavdelningens resurser for att
kanna sig trygga da ar sjukhusvard ocksa bast for barnet. Man far aldrig
ge foraldrarna en kansla av att de inte gjort allt om barnet inte fick do
hemma.

Socialférsakringsskydd for fordldrarna

Ofta deltar bada foraldrarna i varden av sitt svart sjuka barn. Detta dels
for att bada vill ta vara pa den tid som barnet har kvar att leva och dels
for att det kan vara svart for en foralder att klara av situationen fram-

forallt nar barnet vardas hemma. Nar bada foraldrarna da avstar fran
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forvarvsarbete har de ratt till tillfallig foraldrapenning om barnet inte
fyllt 16 ar. Men de 120 dagarna som ratten galler racker inte alltid till.
D& bada foraldrarna tar ut tillfallig foraldrapenning samtidigt forbrukas
tva ersattningsdagar per dag. En forbattring i socialforsakringssystemet
skulle uppnas om ratt tilliltfallig foraldrapenning kunde utga till for-
aldrar med svart sjuka barn efter barnets behov och utan tidsgrans.

Foraldrar till barn under 16 ar med ett utdkat vard- och tillsynsbehov
har ratt att uppbara vardbidrag. Men vardbidraget ar inte sjukpen-
ninggrundande och ger inte laglig ratt till tjianstledighet fran arbete. En
foralder, som enbart uppbar vardbidrag, kan alltsa forlora saval ratten
till sjukpenning vid egen sjukdom som ratten till arbete. Dartill kommer
att skillnaden mellan foralderns inkomstbortfall och vardbidrag ofta blir
stort. De foraldrar som enbart uppbéar vardbidrag befinner sig i en
ekonomiskt och socialt utsatt situation.

Tillfallig foraldrapenning kan betalas ut till en annan person an en
foralder om foraldern dverlater sin ratt till ersattning till denna. Vid t.ex.
en situation da bada foraldrarna behover delta i den palliativa varden av
barnet pa sjukhus skulle mojligheten att delta vara stérre om ytterligare
en tillfallig foraldrapenning kunde utga till nagon narstaende, som tar
hand om de friska syskonen i hemmet. Situationen for en ensamstaende
foralder som vardar sitt barn pa sjukhus skulle ocksa underlattas om det
var mojligt att ytterligare en tillfallig foraldrapenning betalades ut till
nagon annan som tar hand om syskon i hemmet.

Efter barnets dod

Om barnet dor pa sjukhus skall foraldrar, syskon och andra narstaende
erbjudas att vara hos barnet i lugn och avskildhet. Mor- och farféraldrar,
eller ndgon annan narstdende kan utgora ett stod nar foraldrarna maste
ga ifran sitt barn. Foraldrarna kan ha sitt avlidna barn i famnen eller
vara med barnet pa annat satt. Det ar familjens stund och hur de vill
anvanda den valjer de sjalva. Foraldrarna bdr uppmuntras att tvatta,
skota och kla sitt barn i egna klader med stdéd och hjalp av vardper-
sonalen. Yngre syskon brukar inte orka vara med mer an korta stunder
och da finns personal fran vardavdelningen eller lekterapin till stod. En
4-arig flicka ville beratta for en sjukskoterska: "Min bror har dott idag.”
"Ja, jag vet det” svarade sjukskoterskan, "och det & mycket ledsamt.”
"Men nu gar jag till lekterapin, och sedan kommer jag igen” — och hon
kom tillbaka for att krama sin bror flera gadnger under eftermiddagen. Att
vara delaktig hjalper barn att forstd och se ett sammanhang i det som
hander.



112 Nar barn och ungdomar dér SOU 2000:6

Stod till hela familien da barnet dott

Om barnet har fatt behandling pa sjukhus &r det naturligt att personal
fran sjukhuset fortsatter att stodja familjen. Vardprogram dppfolj-

ning kan vara ett stéd, men det viktigaste ar att det finns en rutin for
erbjudande om uppféljande, stédjande samtal utan att foraldrarna be-
hover fraga om det. Oavsett om dodsfallet ar vantat eller inte befinner
sig foraldrar som nyligen mist sitt barn i ett kristillstdnd och formar da
oftast inte ta stallning till vilket stod de behover eller vilka fragor kring
barnets sjukdom som de vill ha svar pa. Det ar inte majligt att vara helt
mentalt forberedd pa att ett barn ska do. Annas dod var val forberedd
och foraldrarna forstod att det inte var manga timmar kvar. Hela kvéllen
laste mamma for Anna om Korsbéarsdalen , som Anna ville héra om och
om igen. Anna dog lugnt och stilla. And& kéndes det ovéntat och
ofattbart , beskriver Annas mamma.

Familjen bor erbjudas samtal inom nagra dagar efter dodsfallet och
darefter ytterligare samtal vid tidpunkter lampade efter familjens behov.
Det ar sjukvarden som skall ta initiativ till att dessa samtal blir av. Nya
tankar och fragor vacks ofta hos den sérjande familien da det har gatt en
tid varvid medicinsk och social information kan behdva repeteras och
forklaras. Ibland kan familien behéva praktisk hjalp och hjalp med
kontakter utanfér sjukhuset. Det ar dock viktigt att inte "ta Over”
familiens ansvar. Nar familjen sjalv tar nédvandiga kontakter hjalper det
dem att forstd vad som har hant och ger dem en mdjlighet att ta emot
andra manniskors omsorg. Vid samtal med familjen &r det viktigt att
eventuella syskon ar med.

Tankar pa begravningen ar ofta skrammande. Foraldrar kan ha ett
behov att delge dessa tankar och fa stdd. Idag ar det sjalvklart att stodja
foraldrarna att tillata syskon att narvara vid begravningen. Aven for ett
mycket litet barn kan det langre fram i livet vara vardefullt att veta att
han/hon var med vid ett aldre syskons begravning. Sjukhuskyrkan kan
har vara till stor hjalp vid ett barns dod.

Familjer med svart sjuka barn har som regel haft fortidpande kontakt
med kurator under sjukdomstiden. Det ar naturligt att den kontakten
fortsatter efter barnets doéd. Kurator kan stddja fordldrarna i deras
krisbearbetning och efter behov ge praktisk hjdlp. Syskonens situation
far inte glommas bort i samtalen. Syskon skall vid behov erbjudas indi-
viduell krisbearbetning av barnpsykolog.

Detta for att understodja 6ppenhet inom familjen. D& ett barn &r svart
sjukt och da det dor deltar ofta barnets bada biologiska foraldrar aven
om de lever atskilda. Ofta finns ocksa styvforaldrar som star barnet
nara. Det ar viktigt att saval de biologiska- som styvforaldrarna far
erforderlig information som stod fér sorgearbetet.
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Att forlora ett syskon

Barn och ungdomar som forlorat ett syskon beréttar ofta att de kant sig
oférstadda av vuxna. Som exempel hander det att vuxna fragar barnet
hur foraldrarna mar utan att fraga hur det sjalv har det. | skolan finns
ofta en god beredskap for att méta sorjande elever men fortfarande
hander det att vuxna bemater framforallt tonaringar med tystnad. Syskon
blir aven ofta bortglomda inom sjukvarden.

Att forlora ett syskon ar att forlora nagon for hela livet. S& langt
kanske inte barnet tanker. For en del kan det beroende pa alder vara mest
kannbart att forlora en lekkamrat, en beskyddare, nagon att braka med
och nagon att alltid alska innerst inne. Nagon som alltid finns dar som en
sjalvklar del av tillvaron. Barn som har forlorat ett syskon hyser alltid
kanslor av saknad och ensamhet. Aven mycket sm& barn kan ge uttryck
for sddana kanslor.

Den balans man haft i familjerubbas. Att bli det enda levande bar-
net, att bli aldst, att bli den enda pojken innebar ett sékande innan en ny
balans infinner sig. Kanske infinner den sig aldrig riktigt. "Jag har
fortfarande en aldre syster, fast hon ar dod” sager tonaringen Josefin.
"Jag vet vad hon skulle tycka och hur hon skulle géra och det vagleder
mig.” "Jag vet precis hur Tobias skulle vara nu i tonaren” sager Maria
om sin bror som dog d& han var sju ar och beskriver levande hans ton-
arsbeteende och bade den stolthet och den oro hon skulle kanna. De har
ungdomarna har funnit sitt satt att hantera omstallning och saknad.

Ett barn som forlorar ett syskon forlorar for en tid ocksa delvis for-
aldrarnas vanliga omsorg och kanslomassiga narhet. Barnen skall ocksa
hantera att pappa och mamma ar fortvivlade. Stamningslaget ar tungt,
rutiner forskjuts. Aven om sorgen delas upplevs den och uttrycks pa
olika satt for barn och vuxna. Barnen vaxlar mellan att vara ledsna och
att halla smartan borta och vara "som vanligt’, medan féraldrarnas
smarta ar tung hela tiden. Barnen forsoker ofta att vara féraldrarnas
trostare, ett ombyte av roller, och kan kanna ett alltfér tungt ansvar for
en foralder. Lotta, 13 ar, gjorde sig arende hem varje lunchrast for att ha
kontroll éver sin mamma. Det lilla barnet kryper upp i knd och torkar
pappas tarar. Tonaringar kan reagera med nagon av ytterligheterna att ta
pa sig uppgiften att bli "foralder till sin foralder” eller att fly hemifran.
Ofta vill de bespara foraldrarna sin egen sorg. Som tonaring ar det ocksa
naturligt att varna om sin integritet och det kan for en del kdnnas som ett
steg tillbaka i utvecklingen att dela svara kanslor med sina foraldrar.

Nar ett barn moter doden sa patagligt som nar ett syskon dor, da har
det hant som inte kunde handa. Da kan ocksa jag do och ocksa mamma
eller pappa. Den insikten river bort ett normalt skydd. Rédslan tar sig
uttryck pé olika satt i olika aldrar. Barnen blir ocksa paverkade av for-
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aldrarnas insikt om att det som ar omdjligt blir mojligt. Overbeskydd &r

nastan oundvikligt under en tid. Men nar foéraldrar och barn kommit en
bit pa vag i sitt sorgearbete kan denna existentiella insikt om att livet inte
ar forutsagbart ge en djup dimension av samhorighet i nuet.

Stodjande grupper for foraldrar eller barn

Stod till sérjande kan ges enskilt men aven i grupp. Grupper av foraldrar
som har mist sitt barn kan ledas av kurator tillsammans med sjuk-
husprast. Nar grupperna bestar av barn som forlorat ett syskon eller en
foralder bor aven barnpsykolog ingé i ledningen.

Foraldrarupper

Grupperna kan besta av foraldrar till 4-5 barn. Grupperna bor vara
slutna, dvs. ingen ny foralder tas med i en paborjad grupp. Grupperna
kan samlas 10 ganger med 2 veckors mellanrum,

Krisbearbetning kan ske genom att foraldrarna delar erfarenheter,
tankar och kéanslor kring ett tema i taget. Att beratta om det barn de
mist, att samtala om sjukdomstiden, dddsstunden, begravningen, om
syskonens reaktioner och behov av omsorg, om omgivhingens bemo-
tande, om egna tankar om liv och déd och om hur livet skall gestaltas
framat kan vara till hjalp i sorgearbetet.

Gruppen kan ge njiigheter att:

— Bli forstadd for att kunna ga vidare i sorgearbetet.

— Fa bekraftelse pa att kanslor och tankar ar normala.

- Fa avlastning av skuldkansior.

- Fa styrka av andras erfarenheter.

- Tillsammans med andra finna losningar pa "vardagliga” problem som
har samband med barnets dod, t.ex. "Hur svarar jag pa fragan hur
manga barn jag har?”

— Dela tankar om liv och déd.

— Delge upplevelser och se dem i ett sammanhang.

Vid stédgupper for foraldrar till barn som avlidit vid férlossning eller

pa neonatalavdelning kan gruppen dessutom ge stod till foraldrar som ar
ensamma om att ha sett sitt barn vilket gor det svart att dela sorgen med
andra narstaende.
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Barn- och tonarsgrupper

Grupperna kan besta av barn som forlorat ett syskon eller en foralder.
En grupp kan ha 4-8 deltagare och traffas 5-7 ganger. Liksom i for-
aldragruppen ar syftet med gruppen att deltagarna far dela erfarenheter,
tankar och kénslor med andra i samma situation. | dessa grupper bor
utrymme ges for sadant som kan hjalpa i olika krissituationer och for
obegripliga tankar som sotrjande barn kan bara pa. Teckningar och
farger kan hjalpa barnen att formedla upplevelser och att fa utlopp for
dessa tankar.
Krisbearbetning kan ske genom att barnen:

— hjalper varandra att satta ord pa svara upplevelser

— lyssnar och kanner igen sig

— fyller p& minnesluckor och far forstaelse for det som skett genom att
hora andras berattelser.

- visar forstaelse for varandra

— far "konstiga” tankar och reaktioner normaliserade

— far styrka av minnen

— delar med sig av det som kan ge trost och hjalp och ger varandra
verktyg for fortsatt bearbetning

Av erfarenhet vet man att ett forum dar det ar tillatet och forvantat att
tala om den smartsamma forlusten och om den oundvikliga férandringen
kan vara befriande och avgoérande fér barn och ungdomars fortsatta
utveckling sa att de far tillifalle att finna konstruktiva satt att ga vidare.
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Att varda vardarna

For personal som vardar svart sjuka barn maste tid regelbundet avsattas
for reflektion och kanslomassig avlastning.

Nar ett barn dor kanner aven vardpersonal sorg som de behover
bearbeta. Det maste finnas utrymme for reflekterande samtal i vilket alll
berord personal deltar att for att ga igenom barnets sjukdom, behandling
och vard for att den ska kunna forsta varfor barnet dog. Det ar ocksa
vasentligt att personalen far veta hur dodsstunden blev for barnet och for
foraldrar och syskon. | en tillatande atmosfar kan personalen dela tankar
och kénslor och minnen for att kunna avsluta sin relation till barnet.
Detta uppfdljningssamtal dmddvandigt for att personalen skall kunna
fortsatta att varda andra svart sjuka barn pa ett professionellt satt.



SOU 2000:6 117

6 Att vara narstaende

Plotsligt var det bara slut.

Och dér lag han ...dod.

Han sag sa ...nojd ut.

Men vad skall det bli av mig nu...

6.1 De anhorigas och narstaendes behov av
information, stdd och trost

| gangen tid fanns det en litteraturgenre som larde ut det som pa latin

kallas ars moriendi, konsten att do. Det var den déende som stod i cent-
rum och denna konst férutsatte att denne aldrig lamnades ensam. Ddden
blev da en angelagenhet for inte bara den déende utan ocksa for de
narmaste; ofta for hela bygden.

Idag talar man inom sociologi och psykologi om dédens privatisering.
Doden har Overgatt till att bli den enskilda manniskans privata
angelagenhet. Alltfler ménniskor dor i ensamhet, omsorgerna i samband
med dod och begravning kdper vi oss fria fran, allt farre blir deltagarna i
begravningsakten, bruket av sorgklader ar praktiskt taget forsvunnet och
sorgearbetet 6verlats alltmer till var och en att klara sjalv.

Men dbendet och doden &r inte den ddendes privatsak. Den berdr i
hog grad ocksa den som &r anhérig och efterlevande. Pa samma séatt som
vi 6nskar att ingen manniska skall behéva do ensam sa borde vi ocksa
onska att ingen narstdende skall undantas att dela doendet med nagon
som statt en néara. Den egna sorgen och sorgearbetet blir for de flesta
lattare att bara om man varit delaktig i det som féregick forlusten.

Den doende har sin sorg. Vetskapen om att livet definitivt haller pa
att ta slut, oron for de som lever kvar, radslan for fysisk smarta och
kanske angest infor dodsogonblicket och vad som féljer sedan.

Den narstaende har sin sorg. Vetskapen om att den man har kar snart
inte finns langre. Oron 6ver hur man skall orka sjukdomstiden ut.
Fortvivlan dver att se nadgon man alskar kanske langsamt och under pla-
gor forsvinna bort. Radslan foér att inte vara stark nog den allra sista
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tiden; kanske ar det den forsta gangen man moter doden pa nara hall.
Den begynnande oron 6ver hur livet skall gestalta sig sedan.

Viktigt ar att komma ihag att aven personal kan ha blivit narstaende.
Aven om den akuta sjukdomstiden kanske varit kort skapas ibland séar-
skilda band till vissa patienter.

Infér doden har alltsd den doende sina speciella behov, den narsta-
ende sina, liksom personalen.

| detta kapitel skall vi framst 4gna oss at de som star den déende
narmast.

Kommitten har beslutat att fortsattningsvis anvanda sig av begreppet
narstadende; inkluderande saval narstaende i vedertagen mening som de
vilka utifrdn andra band star den déende néra.

Den narstaendes delaktighet i ett dodsfall kan indelas i tre faser; infor
ddden, kring déendet och efter déden.

6.2 Infér doden

Denna forsta fas handlar till stor del om behovet av

- Vetskap- information, saval basal som kontinuerlig, om den déendes
sjukdom och fortskridande tillstand.

— Kunskap- om hur man bast kan finnas till hands och efter formaga
och vilja hjalpa till i omsorgen om den déende.

— Delaktighet— att fa kanna att man utifran sin egen narstaenderoll
"hor till” vardlaget och att man darmed tillats att hjalpa till med det
som man kan och vill géra.

- Stod for egen detk dven om man utat sett verkar stark sa ar behovet
av stod fran andra stort under denna fas. Den narstdende har ofta inte
bara den déende och sig sjalv att orka med; ofta maste hon sjalv ge
stod till exempelvis barn och andra som star den dode nara.

Stodet till en narstaende som vardar en doende kan ta sig olika former;
omsorg om dennes fysiska och psykiska vélbefinnande men ocksa hjalp
med praktiska ting. Extra resurser kan behovas for den som vardar en
narstaende i hemmet. Ekonomien kan for manga bli en ytterligare borda.
Att da fa information och hjalp att soka den sa kallade narstaende-
penningen, som alla som vardar en narstadende i livets slutskede har ratt
till, ar ocksa detta ett gott exempel pa hur man som utomstaende kan
hjalpa och stodja. Narstdendepenningen kan utbetalas i hogst 60 dagar
sammanlagt och star i relation till den sjukpenninggrundande inkomsten.
Flera narstaende kan turas om i varden, men ersattningen kan idag inte
betalas ut till flera vardare for samma tid. Det ar forsakringskassan som
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har ansvaret for information och administration av narstaendepenningen.
Manga ar dock okunniga om denna mdjlighet.

Kommitten anser att narstdendepenningen ar ett viktigt instrument for
att ge ocksa de narmaste mojlighet att kunna bidra till att den déende far
ett sa vardigt avsked fran livet som mojligt och Gvervager darfor att
lAmna forslag dels till hur informationen battre skall kanaliseras till de
bertrda, dels till en eventuell reformering av ersattningsreglerna.

6.3 Vetskap, kunskap och delaktighet

Palliativ vard forknippas idag oftast med sjukdomar som har ett snabbt
forlopp. | sddana fall ar det vanliga att det ar patienten sjalv som forst
informeras och genom honom sedan de narstdende. Det ar allmant om-
vittnat att manga har svart att ta till sig sjukdomsbudet vid det forsta
samtalet med lakaren. Det ar darfor av varde om beskedet kan ges nar
den sjuke har nagon i séllskap; om detta dverensstammer med den sjukes
vilia. Fyra 6ron hor mer an tva och det underlattar ocksd om man som
sjuk har nagon hemma som man genast kan tala med om vad doktorn
verkligen har sagt. Detta forsta samtal, kanske for den sjuke det mest
obegripbara och sméartsamma, maste sedan foljas av en kontinuerlig
kontakt mellan ansvarig lakare och patient och dar den narstaende helst
ocksa skall ges mojlighet att vara med. Men allt maste utga fran den
sjukes integritet och vilja. Allteftersom sjukdomstiden sa fortskrider kan
en forskjutning ske sa att alltmer av informationen ges till den
narstaende. D& kommer samtliga i vardlaget att spela en viktig roll som
informatorer, forklarare och, kanske viktigast, lyssnare.

Oavsett om information lamnas enbatrt till den sjuke eller aven till de
narstdende sa uppstar alltid frdgan om lakaren skall sédga "sanningen”.
Liksom manga andra som funderat 6ver denna fragestallning sa anser
exempelvis Elisabeth Kiibler-Ross att fragan inte bor \@arejag bor
beratta utamur. Erfarenheten sager att patient och narstaende inte bara
tal att hora sanningen utan ocksa pa sikt mar battre av att fa veta den.
Patientens fortroende for lakaren och sjukvarden okar och forhallandet
till de narstaende blir &rligare och Gppnare.

Lika viktigt som sjalva upplysningen ar dock hur den ges. Det maste
finnas tid att bade ge information och lyssna; ocksa till det som inte ar
utsagt. Det maste finnas talamod att forklara kanske gang pa gang for
att vara saker pa att den sjuke och de narstaende verkligen tagit till sig
och ratt forstatt vad som sagts. Informationen maste ocksa vara arlig.
Aven om hoppet aldrig far tas ifr&n de drabbade s& bér man inte under-
stddja ett falskt hopp.
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Det forekommer att lakare anser att patienten inte bdr informeras
fullt ut. Istallet valjer da lakaren att informera de narstaende; ibland med
tillagget att inget far yppas for patienten. Generellt maste detta dock
anses vara ett handlande som inte ar till gagn for ndgon part och som
dessutom lagstiftningen motsatter sig. Alla inblandade kommer d& att
ljuga och latsas for varandra denna sista tid istallet for att kanske kunna
klara upp outtalade konflikter, planera for de efterlevandes fortsatta
framtid och till att komma varandra narmare. Den allra sista tiden kan
saval for den doende som for de narmaste bli en fullédig tid; men for
detta fordras uppriktighet.

En mer formell synpunkt ar att lakarens tystnadsplikt innebar att han
ej far yppa nagot om sin patient till andra utan dennes medgivande.
Denna lakarens skyldighet till sekretess galler aven efter doden. Men har
uppstar stundtals en svar avvagning mellan lojaliteten mot destdda
och de efterlevande; AIDS-problematiken och relationsforhallanden kan
sta som exempel pa detta.

Tystnadsplikten har tva sidor; en réattslig och en etisk. Vad galler den
rattsliga aspekten sa ar den komplicerad, delvis beroende péa att det ej
finns nagon enhetlig klausul i vara lagar om lakarsekretessen. Den etiska
aspekten ar mahanda enklare i det att den bygger pa ett fortro-
endeforhallande mellan tva personer; patienten och lakaren.

Hippokrates har formulerat detta pa foljande satt:

Vad helst i umganget med manniskor i eller utom min yrkesutévning jag

ser eller hor som icke Oppet bor talas om, skall jag icke avsléja utan
betrakta det som en hemlighet.

Man kan onska att fortroendet mellan patient och lakare ocksa innefattar
de narstadende, sa att de redan pa ett tidigt stadium blir involverade i det
svara arbete som nu forestar for dem alla.

Tidig och &rlig information till de narstaende tjanar ocksa det syftet
att de kan kanna sig delaktiga i omsorgen om den ddende hela tiden ut.
Detta fordrar givetvis att informationen fran lakaren till den 6vriga per-
sonalen ar kontinuerlig. De narstaende bor fa veta av personalen vad de
kan gora och inte bor gora. Personal och narstaende bor bilda ett outtalat
team kring den sjuke; nagot som alla tre parter vinner pa. Men detta
fordrar en dppen och arlig kommunikation, prestigeléshet och stor em-
pati. Den sjuke har sin svara situation, personalen sina stundtals omoj-
liga arbetsbetingelser och den narstadende har sin oro och radsla och re-
dan pagaende sorg att hantera. Att utifrAn detta skapa ett gott lagarbete
med den sjuke i centrum ar en utmaning. Inte sallan fungerar detta bra
tack vare att den sjuke paradoxalt nog blir den starkare.

Undersokningar har gjorts rérande hur de narstaemsever den
information de fatt och det satt pa vilket de kontinuerligt hallits infor-
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merade. En undersokning av Joyce Hanserkers visaipattmot halften

av de tillfragade tyckte att deras situation var mycket svar och halften av
dessa ansag att de hade behtévt mer stod och rad och hjalp i sin
personliga situation. Har kan yrkeskategorier som kuratorer och psyko-
loger fylla en stor funktion. Vidare ansag cirka halften av de narstaende
att de fatt veta tillrackligt om patientens sjukdom, men anda onskade att
de skulle ha fatt annu mer medicinsk information. Kanske kan mot-
tagarens mdjlighet till att ta till sig informationen vid ett speciellt tillfalle
har spela in, nadgot som da visar pa vikten av att informationen ges i
lagom doser och upprepas till dess den sakert har tagits emot.

En undersokning utford vid Nykopings lasarett slar fast att informa-
tion till patient och narstaende ar en nyckelfraga. De narstdende ut-
tryckte bland annat énskemal om att sjalva slippa be om sadan informa-
tion utan att den istallet skulle komma dem till del spontant. Ett exempel
som framholls var en dotter som visserligen hade erbjudits samtal med
en lakare men hon visste inte vad hon skulle tala med honom om och
trodde att hon skulle bli kontaktad av honom nér det fanns nagot att
informera om. Hon hade inte forstatt att fadern var s svart sjuk och
efterat var hon besviken éver den uteblivna lakarkontakten.

Kommitten ifrdgaséatter om det inte borde vara sjukvardens ansvar att
ta ett mer patagligt initiativ till information och samtal med patienten
och de narstaende under hela sjukdomsperioden; for att darigenom ocksa
sakerstalla de narstaendes mojlighet till kontakt med ansvarig lakare.

Socialstyrelsens rapport Aldreuppdraget, innehdller ett kapitel om
vard mot livets slut dar det framgar att de narstaendes delaktighet i vad
som sker i samband med dodsfallet och direkt darefter ofta praglades av
personalens vilja att skona dem. Personalen visste vad som férvantades
av dem i deras yrkesroll och i ren valmening ombads ofta de narstaende
att overlata de praktiska bestyren som att tvatta, kamma och kla den
dode till de professionella. Detta medférde att de narstdende ofta inte
visste vad som gors med den déda kroppen direkt efter dodsfallet eller
vad som sedan hander med kroppen fram till begravningen. Man kan
ifragasatta om en sadan valmening alltid ar till de sorjandes fordel.

Manga narstaende har vittnat om att forsta gangen de mer medvetet
borjade fundera Over de existentiella fragorna var i samband med ett
ddodsfall och féljande sorgearbete. Enbart det faktum att man infor sig
sjalv och andra vagade formulera fragor och tankar om sadana ting som
man kanske tidigare omedvetet eller medvetet undantrangt kandes som
nagot positivt. Svarigheten var att det inte fanns manga omkring en som
ville eller vagade tala om dessa fragor.

Socialstyrelsens rapport understtdijer detta:

Bristen pé samtal utgor ett monster som léper genom hela materialet. Det
galler saval den gamlas sista livstid som forloppet efterat. Personal och



122 Att vara narstaende SOU 2000:6

narstaende yppar sallan till varandra tankar kring existentiella aspekter av
liv, lidande och dod. S&dana samtal med doende tycks vara annu
ovanligare.

Ovanstaende ar tillampligt pa saval den palliativa vard med snabbt for-
lopp (ofta representerad av diagnosen cancer) som vi narmast diskuterar
har, som pa det mer utdragna déendet som manga av vara mycket gamla
med en mangfacetterad sjukdomsbild maste genomga.

Samma slutsats drar Stefan Einhorn som menar att svart sjuka pati-
enters andliga behov forsummas i varden. Den svart sjukes fysiska, so-
ciala och psykologiska behov har sjukvarden med aren lart sig att han-
tera allt battre. Men vad galler den fjarde behoupgren, de andliga och
existentiella behoven, har utvecklingen inte varit lika gynnsam.

Han pekar bland annat pa en amerikansk studie som visar att 77
procent av patienterna dnskade att lakaren skulle lagga storre vikt vid de
andliga behoven, medan fakta var att hos 68 procent av patienterna hade
dessa fragor 6verhuvudtaget inte forts pa tal. Stefan Einhorn menar att i
vart land ar siffrorna for hur manga lakare som tar upp dessa fragor
sannolikt lagre. | en undersokning pa en svensk onkologisk klinik hade
genomsnittslakaren talat om existentiella fragor med endast 5 procent av
sina teminala cancerpatienter.

Kommitten ser allvarligt pa dessa uppgifter och menar att om perso-
nalen ej formar att tillfredsstéalla dessa behov hos den doende sa ater-
verkar detta saval direkt som indirekt pa de narstdende. De méktar ofta
inte sjalva med att tillmotesga den déendes vilja att tala om dessa livs-
fragor och sjalva har de ingen att tala med om de egna existentiella
tankarna som ror liv, lidande och dod. Kommitten vill i detta samman-
hang ocksa peka pa personalens eget behov av samtal och att man inom
sjukvardens ram kontinuerligt maste soka tillfredsstalla detta.

6.4 Nar doden nalkas

De narstdende som varit delaktiga i sjukdomens framskridande har san-
nolikt gradvis berett sig pa den analkande doden. Nar den sjuke da inte
langre har langt kvar bor de narstadende fortsatt fa vara delaktiga sa langt
de sjalva vill och orkar; bade vad galler att fa hjalpa till och att fa finnas
med da doden intrader. Men det ar viktigt att aldrig pa nagot satt tvinga
nagon att vara med utan bara erbjuda och stodja. Det ar personalteamet
som har ansvaret for att den allra sista tiden liksom sjalva
dodsogonblicket blir s fysiskt och psykiskt smartfri som majligt och att
den sjuke far en vardig dod.
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De narstaende som egj deltagit under sjukdomens tidigare skede, nagot
som kan bero péa ovilja eller radsla eller ha olika praktiska orsaker som
exempelvis stora geografiska avstand, behtver nu stort stod och hjalp
for att kunna hantera de manga kanslor som doéendet och doden inger.
Denna sista fas ar sannolikt lattare att ta sig igenom for den som foljt
den doende en langre tid. Den radsla infor ndgot okant och den okunskap
kring dodens olika faser som val alla kanner har kanske hos dem nagot
mildrats just genom att de fatt kunskap och att de varit delaktiga. Den
som abrupt kommer till en dbédsbadd har inte sjalv haft denna
tillvanjningstid och behover darfér extra mycket stéd. Empatisk personal
har har en stor uppgift att fylla, inte minst fér den déendes skull. Vi vet
inte alltid hur mycket den ddende kanner av de narstdendes oro och
radsla. Kanske fornimmer hon mer an vi anar. Vad vi sékert vet ar att
horseln ar det sista som lamnar den ddende. Det ar darfor viktigt att
atmosfaren vid en dédsbadd ar lugn och rofylld.

6.5 Efter doden

Direkt efter ett dodsfaluppvisar de narstaende enopkarta pa olika
reaktioner. Alltifran chocktillstdnd och fortvivian till lattnad och ny-
vunnen insikt att doden inte var sa farlig. | denna fas ar det viktigt att ge
de narmaste tid att fA& smalta vad som just hant, att fa utlopp for alla
yttringar av kanslor och att fa stalla fragor. Kanslor av saknad, forebra-
else, lattnad. Konkreta fragor om det som just hant. Hade den ddde ont,
vad hander med den dode nu, hur kommer hon att forvaras. Kanske
kommer redan nu de praktiska fradgorna om begravningen. | denna situ-
ation onskar man att alla fick det bemétande som innebar att utan tids-
press fa sitta ner och prata med nagon i det vardteam som haft det nar-
maste ansvaret for den nu dode och som darfor ocksa nagot kande den
man just forlorat. Har satts lyssnandets och talamodets konst pa prov.
Denna del ar viktig for den utgdr avslutningen pa det stundtals langva-
riga arbete som det innebar att folja en kar anférvant till slutet.

Mojligheten till det for de efterlevande basta omhandertagandet i
anslutning till dédsfallet skiftar kraftigt. Sjukhusen har ofta personal-
brist, dverbelaggningar och tidspress att kdimpa mot. Inom den traditio-
nella sjukvarden finns darfor inte sa stor plats for vare sig den omedel-
bara eller langsiktiga hjalpen till de narstdende i deras sorgearbete. | den
palliativa varden daremot ingar ett vad man skulle kunna kalla mer
synligt sorgearbete.

Den lasarettsanknutna hemsjukvarden har harvidlag stérre mojlighe-
ter till sdval tid som det personliga bemétandet. En rapport fran Motala
om narstaendestod i palliativ vard ar bara ett av manga exempel som kan
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vidimera detta. Dar berattar en kvinna om hur hon fére dodsfallet inte
hade funderat 6ver vad som skulle handa nar maken var avliden. Da var
det skoterskan som hjalpte till att gbra i ordning honom, gora fint i det
rum dar den dode lag, sitta ner och prata om vad som hant och som
ocksa hjalpte henne att ringa begravningsbyran. Timmarna tillsammans
med skoéterskan gldommer jag aldrig, sade den drabbade kvinnan.

Den helhetsvard som bedrivs i saval egna enheter som inom den
offentliga varden ger storre majligheter till omsorg om de narstaende och
narstaende i samband med dodsfallet.

Varje dodsfallupplevs som plétsligt hur l1ang forberedelsetid man an
haft. Om forlusten foregatts av en utdragen sjukdomstid eller om det &r
en mycket gammal méanniska som dor sa ar man oftast mer férberedd,
men upplever anda atbdsfallet kommer plotsligt. Den forsta reaktionen
ar ofta att forneka det som intraffat. Detta ar en skyddsmekanism for att
man sedan skall orka ta till sig verkligheten bit for bit. Ritualerna kring
ett dodsfall kan da vara till hjalp. Har vilar ett stort ansvar pa personalen
att inbjuda och ocksa hjalpa och stétta de narstaende i denna del av det
nu paborjade sorgearbetet.

Fragan om de som inte var med i doédstgonblicket bor se den dode ar
standig. De som forskar i sorg och sorgearbete anser samstammigt att
det ar viktigt for den som statt den dode nara att ocksa fa se den dode
efter doden. Det blir en bekréaftelse pa att den dode verkligen ar déd och
som Tom Lundin uttrycker det — "sorgearbetet far ett konkret objekt nar
man sett den dode”.

Direkt efter dodsfallet instéller sig manga praktiska fragor, bland annat
den om begravningen. Om inte forr sa blir d& ofta prasten en del i de
sOrjandes krets av hjalpare. Helge Brattgard beskriver hur han som prast
i samband med allt det praktiska infor begravningen ofta kommer de
sOrjande nara. Men nar jordfastningsdagen kommer sa far han ingen
kontakt med de narstaende. Dppfor sigkonventionellt och korrekt,

men de ar inte riktigt narvarande. Oron infér jordfastningen har gjort att
de tagit sa kallade lugnande medel och darmed har en fas av det na-
turliga sorgearbetet gatt forlorad. Han ar kritisk till det alltfor vanliga
bruket av psykofarmaka i samband med begravningen och menar att

— — — de sorjande gatt miste om nagot vdbgni sorgens verklighet.

Denna verklighet kan man inte komma forbi sa enkelt som genom kemisk
paverkan av nervsystemet. Sjalva faktum bakom sorgen star ju alltid kvar

Tillfalligt bruk av psykofarmaka kan vara en nédvandig del i sorge-
processens olika faser, men det far aldrig ersatta det lakande samtalet
och lyssnandet. Sorg &r i normalfallet inte en sjukdom. Sorg ar ett na-
turligt tillstdnd som alla manniskor nagon gang kommer i kontakt med.
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6.6 Sorgearbetet

Pa begravningens kvall

holl de mig under armarna,

kysste mig, ocksa de annars

icke kyssande.

De stodde mig och fragade

om jag behdvde sémnmedel,
uppiggande tabletter,

en sherry eller sallskap for natten?

Fram till begravningen far de narmaste ofta stort stod fran utomstaende.
Man far engagemang i form av lyssnande, hjalp med praktiska ting och

pa nagot satt kan manga narstdende kanna att de under denna tid blir,
jamte den doende, huvudpersoner i det livets spel som forsiggar. Detta
engagemang varar till och med begravningen och ar for de flesta till stort

stod och gor att de orkar med langt mer an de sjalva kunde ana. Men
precis som i avslutningen av Margareta Ekstroms dikt sa upphor detta

massiva sttd just nar det som bast skulle behtvas.

Var kvall &r en begravning

men ingen haller mig under armarna.
Ingen fragar sig hur det skall ga

om jag behdver sallskap for natten,
en sherry, en sdmntablett?

Det ar bara en dag som andra

som dott likt alla de évriga

och var och en far val klara sig

bast hon kan.

Den engelske psykiatern Colin Murray Parkes betonar att sorgen ar en
process och inte ett tillstand. Det sker enligt hans mening hela tiden en
forandring och utveckling i sorgen. Aven om det finns for alla gemen-
samma drag i en sorgeprocess sa ar varje manniskas sorg unik. Manga
olika faktorer spelar in. Vem man har forlorat och pa vilket satt, forbe-
redelsetiden, den narstaendes egen livshistoria och personlighet.

Sorgen kan indelas i tre faser; sorg, sorgereaktion och sorgearbete.
Akut sorg kan komma omedelbart efter forlusten, men den kan ocksa tas
ut i forhand eller vara fordrojd, liksom den kan saknas eller dverdrivas.
Denna normala sorg kan yttra sig pa olika satt bland annat i form av
psykiska och somatiska besvar, skuldkénslor, identifikation med den
bortgangne, oférmaga till narhet med andra, allman rastloshet och ini-
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tiatividshet. Nar dessa reaktioner forstarks och antar patologiska former
maste man tala om den sjuka sorgen som kraver sin speciella behandling.

Krisreaktionen hos vuxna uppvisar fyra faser; chockfasen, reak-
tionsfasen, bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen.

— Chockfasen ar oftast kort och innebar ofta en kansla av overklighet
och férnekande; en psykologisk forsvarsmekanism. Den information
som da ges kan den sorjande ha svart att ta till sig pa grund av den
emotionella blockering som hon ar utsatt for.

- Reaktionsfasen kan vara langvarig. Den sorjande har nu tagit till sig
vad som skett och borjat reagera pa detta. Gratmildhet likaval som
vrede och ilska hor nu till bilden.

— Bearbetningsfasen foljer sedan succesivt. Den kan var mycket lang-
varig och den sorjande har nu ett stort behov av att fa tala med nagon
om vad som hant och om den man mist. Denna fas ar ett led i det
positiva frigorandet fran den dode som ar ett vasentligt led i
sorgearbetet for att sedan kunna ga vidare.

— Nyorienteringsfasen innebar en lakning och i basta fall 6kad erfa-
renhet och mognad. Den méanniska som i sitt sorgearbete kommit
igenom sorgereaktionens fyra faser pa ett positivt satt kan ofta ga
starkt ut ur den dod och sorg som drabbat henne. Men detta sorge-
arbete tar tid och det forloper inte alltid normalt, darfor att manga
inte kan eller "vagar sorja sorgen ut” som Gustaf Froding uttryckt det
och i vart samhalle dar doden ar tabumarkt finns inte alltid plats for
de sdrjande.

Dessa fyra faser kan sammanfattas i den amerikanske professorn
William Wordens definition av sorg och sorgearbete:

1. att inse och acceptera forlusten

2. att ocksa acceptera den smarta som denna innebar

3. attinordna sig i den nya tillvaro som forlusten av den avlidne innebar

4. att kanslomassigt atervinna den avlidne utan att ga miste om vad den
nya tillvaron har att bjuda.

6.7 Stod i sorgearbetet

Sorg ar ett arbete dar det centrala ar den separation ifran den dode, som
inte innebar att man tranger bort den som ar déd utan att man accepterar
att den man mist inte langre finns. | denna process ingar manga kanslor
och beteenden. Vrede, fortvivian, daligt samvete, oro for praktiska-
ekonomiska bekymmer ar alls inte ovanligt och maste fa utlopp i form av
tarar och ocksa det "standiga altandet” om den ddéde som omgivningen
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ofta tycker att den sorjande hanger sig at. Den som sorjer maste darfor
fa dela sorgen med nagon som framfor allt kan lyssna.

Flera studier har pavisat en okad fysisk och psykisk sjuklighet hos
personer som mist en narstaende. Likasa kan en 6kad dddlighet i denna
grupp pavisas. En undersokning visar exempelvis att overdodligheten
hos efterlevande under det forsta aret uppgick till cirka 20 procent.

Goran Bergstrand framhaller att den normala sorgen ofta bearbetas
bast tillsammans med nagon som kande den ddde och darfor forstar den
narstaendes fortvivian dver att ha mist just den manniskan. Psykoterapi
och andra kurativa atgarder har emellertid fort med sig att vi manniskor
tror att vi sjalva inte har nagon kompetens att hjalpa varandra. Men sa
ar inte fallet. For att bearbeta den patologiska, sjukliga, sorgen fordras
daremot den kompetens som endast dar for utbildad personal besitter.

Aven om sorgen inte tar sig sjukliga uttryck kan franvaron av med-
sdrjande och ett obefintligt socialt natverk gora att den sdrjande soker
andra vagar for att bearbeta sin sorg. Om den ddde tillbragt sin sista tid
pa ett hospice eller inom annan helhetsvard, till exempel lasarettsan-
knuten hemsjukvard, sa finns i deras vardfilosofi ofta inbyggt ett pro-
gram for efterkontakt med den narstaende.

Olika former av krismottagningar och krisgrupper blir allt mer van-
liga i vart land; aven om dessa &n sa lange mer ar inriktade mot att hjal-
pa vid omfattande akuta olyckor &n inom den vardagliga sjukvarden.
Dessa bestar av team, dar bland andra lakare, psykiater, psykolog, kura-
tor och sjukskdterska ar representerade. Svenska kyrkan och dess sjuk-
huskyrka, liksom andra trossamfund medverkar ofta i detta arbete.

En annan form av stdd i det langsiktiga sorgearbetet &r de manga
sorg- och samtalsgrupper som vuxit fram. Har spelar ofta saval kyrkan
som olika frivilligorganisationer en stor roll.

Ett av manga exempel pa gott efterlevandestod kan hamtas fran Ale
kommun, dar hemsjukvarden ar basen i den palliativa varden. Efter-
levandestodet har flera former. Det ingar i distriktsskéterskans ordinarie
arbete att regelbundet ta kontakt med narstaende efter ett dodsfall, en
kontakt som stracker sig 6ver det forsta sorgearet. Hon goér hembesok
och formedlar kontakter. Sorgegper finns for de som vill deltaga i
sadana.

Kommunen har ocksa en val upparbetadiffigwerksamhet "Eldsjal
— jourhavande medmanniska”. De personer som ar engagerade i denna
utbildas i kris och krisreaktioner och verksamheten ar tankt som ett stod
for patienter och narstaende i den palliativa varden. En mycket viktig del
i detta arbete ar just efterlevandestodet.

Sorgens forlangning ar ofta den sociala ensamheten eller snarare
upplevelsen och kanslan av att vara ensam. Lars Andersson har kartlagt
vad ankor och anklingaupplever som svara forandringar i samband
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med forlusten. Gemensamt for manga ar att man upplever saknad efter
den tillvaro som byggts upp kring att man varit tva. Franvaron av nagon
att bry sig om och ge sin karlek till kanns svar. Bristen pa fysisk kontakt
liksom en aterforséakran om sitt eget varde ar nagot som ocksa ofta
namns. Likasa att det inte langre finns nagon att dela erfarenhet och
upplevelser med. Det blir sa tyst darhemma har manga vittnat om.

| den akuta sorgesituationen ar det den trangre kretsen av andra nar-
staende och vanner som ar betydelsefull. Infor dem kan den soérjande
vaga ge utlopp for alla de motstridiga kanslor som da valler fram. Men i
det fortsatta, kanske mycket langvariga sorgearbetet, ar det alla andra
medmanniskor, det sociala natverket, som ar betydelsefullt. Den sdrjande
maste aterigen fa kanna att hon ingar som en del i ett storre sam-
manhang.

Inte sallan avbojer den sérjande de inviter till sdllskap och umgéange
som hon far i det inledande skedet av sorgearbetet. Manga tar det som
intakt for att den sorjande vill vara ifred. Oftast ar detta inte fallet. Den
sdrjande tror sig inte orka eller behdva det sociala umgénge som tidigare
varit sjalvklart. Det borde da vara allas var medmanskliga skyldighet att,
pa ett forsynt satt, vaga "tranga oss pa”. Risken ar annars stor for att
den sorjande succesivt gar in i sig sjalv och pa sikt utvecklar en
patologisk sorg.

Dessa iakttagelser och slutsatser ar gemensamma for manga forskare.
Mariann Olsson skriver exempelvis salunda:

Tillgangen till socialt stéd &r en annan avgérande komponent. Stod fran

familjemedlemmar i samband med dddsfallet verkade i min studie inte

forhindra krissituationer men daremot minska deras styrka och
varaktighet. Gemensamt for de narstaende som efter ett drygt &r uppvisade
samre psykisk hédlsa an fore dodsfallet var att de saknade ett stodjande

natverk och att de inte vare sig direkt efter forlusten eller efter ett ar ansag
att de sjalva kunde paverka sin situation.

Ett gott sorgearbete bygger i stor utstrackning pa medmanniskornas vilja
till engagemang i den som ar sérjande.

Nar man diskuterar stod till de efterlevande patalas inte séallan det
inbyggda stod som manga andra religioners bekannare har i form av
speciella riter och sedvanjor. Man menar att dessa ocksa ar till hjalp i
sorgearbetet. Det som aven vi tidigare hade som ett levande begrepp,
sorgearet, ar i manga religioner idag fortfarande en realitet. Judendo-
mens sorgear exempelvis bestar av tre delar. Den forsta sorgeperioden
ager rum fram till begravningen. Darefter foljer shiva som varar i sju
dagar, da de sorjande inte bor lamna sitt hem eller utféra nagot arbete.
Under denna sorgevecka kommer slaktingar och vanner och bekanta och
skoter allt det praktiska, handlar och lagar mat och hjalper till med alla
andra vardagliga bestyr, men finns framforallt hela tiden dar for att
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kunna bade grata och skratta och prata samman med de sérjande. Sedan
foljer resten av sorgearet enligt speciella regler och riter.

Vara invandrande svenskar har ofta med sig traditioner som hor till
deras kulturers syn pa dod och sorg. Manga kulturer i var omvarld har
ett mer naturligt forhallande till liv och dod &n vi i vart alltmer sekula-
riserade samhélle. Ddden ses for manga som ett naturligt avslutande av
livet och borjan p& nagot nytt och vissheten om att snart fa moéta den
dode igen ar till stor hjalp i deras sorgearbete. Ocksa alla de olika sed-
vanjor som olika kulturer uppvisar i samband med déd och sorg, liksom
deras instéllning att det ar naturligt att ge spontana uttryck fér sorgen ar
dem till stor hjalp. DAd och sorg blir inte nagot fran livet avskiljt och
avslutat utan blir till en berikande integrerad del.

Kommitten anser att det ar viktigt att vi pa alla satt hjalper dessa
vara nya svenskar att bibehalla sina etniska och religiosa traditioner.
Dessutom kan vi sjalva lara av dem.

6.8 De narstadendes roll i den framtida
palliativa varden

Kommitten konstaterar att den vasterlandska sjukvarden befinner sig i en
ekonomisk kris med atféljande lojalitets- och fordelningskonsekvenser;
nagot som alltfler forskare patalar. Den alltmer atstramade sjuk-
vardsbudgeten skall racka till for en allt storre grupp diagnoser och sju-
ka. Detta ager ocksa sin tillampning pa situationen i vart land.

Enligt den statliga svenska prioriteringsutredningen bér dock den
palliativa varden "ett vardigt avsked fran livet” vara en av de hogst
prioriterade rattigheterna inom varden. Trots detta kommer det sannolikt
ej att i framtiden finnas tillrdckliga ekonomiska och personella resurser
for denna alltmer omfattande vard. Redan idag tar narstaende ansvar for
en stor del av varden av sina sjuka och déende anférvanter. Aven
frivilligorganisationer och olika former av volontarverksamhet spelar
harvidlag en allt storre roll. Denna utveckling kommer med nédvandighet
att accelerera i framtiden, saval i vart eget land som i vastvarlden i
Ovrigt.

Men i takt med den moderna manniskans férandrade familje- och
slaktband liksom den storre geografiska rorligheten blir det sannolikt inte
lika sjalvklart féor kommande generationer som for tidigare att medverka
i varden av en narstaende i livets slutskede.

En annan, enligt kommittens mening, viktig framtida fragestallning ar
den om de &ldres plats inom den palliativa varden. Hur man skall se pa
det langsamma dodendet hos manga aldre, som mer liknar ett utslock-
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nande an ett foérlopp med tydliga brytpunkter mellan olika former av
vardbehov. Doden &r till stor del ett problem inom de sarskilda boende-
formerna. Aven de mycket gamla méaste f& del av god palliativ vard anda
fram till livsslutet. Kommitten anser att en battre kontakt maste etableras
mellan foretradare for geriatrik/gerontologi, allmanmedicin och palliativ
medicin. Mycket aterstar att gora for att de aldre skall kunna fa del av
"en god dod” enligt den palliativa vardens kriterier. Aven denna
komplexa fragestallning kommer att ha stor betydelse for de narstaende i
framtiden.

Kommitten vill vidare peka pa vikten av forskning och kunskaps-
spridande; inte minst inom den palliativa medicinen. Det ar en sjalv-
klarhet att personalen kontinuerligt ges méjlighet till fortbildning men det
ar ocksa av vikt att de narstaende, liksom alla samhallsmedborgare, nas
av kunskapen om den palliativa vardens och medicinens innehall.
Kunskap motverkar férdomar och radsla och i vart samhalle dar déende
och dod ar nagot som man inte garna talar om fordras upplysning for att
kunna férandra vara attityder till det som anda ar gemensamt for oss alla
och oaterkalleligt.

Kommitten konstaterar sammanfattningsvis att en viktig utgangs-
punkt for all palliativ vard, oavsett var den bedrivs, ar att stodja den
sjuke och den narstaende sa att de blir delaktiga pa den niva som passar
dem bada. Kannetecknande for god palliativ vard ar att patienten och
den narstaende ses som en enhet. En viktig malsattning for framtidens
palliativa vard och de narstdendes engagemang blir da att pa ett positivt
satt genom information och 6ppenhet fran sjukvardens sida integrera
dessa i vardarbetet, liksom att sedan pa olika satt finnas till hands for att
hjalpa och trésta i det kommande sorgearbetet.
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7 Att vara personal: utbildning,
forskning, kvalitetssakring och
utvecklingsarbete

| detta kapitel behandlas personalens situation vid vard av doéende. |
kapitlet redogors aven for olika slag av utbildningsprogram samt for
behov av 6kad kunskap och handledning. | ett avsnitt behandlas problem
och mojligheter att ta till vara och rekrytera ny personal i framtiden.
Dartill betonas behovet av forskning, kvalitetsséakring och utvecklings-
arbete inom palliativ vard och medicin for att bevara och utveckla
varden. Exempel ges aven pa hur sadant arbete kan omsattas i praktiken.

7.1 Att varda doende

Att varda doende och stodja deras familjer staller sarskilt stora krav pa
personlig mognad och kunskaper hos personalen. Centrala kunskaper ar
symtomkontroll och ett psykosocialt forhallningssatt. For personal, sar-
skilt inom akutsjukvarden, vilka ar installda pa att radda liv kan det
kannas som ett misslyckande nar botande vard inte langre gagnar pati-
enten. Att personal kan k&nna skuld, fortvivlan, hjéalpléshet och sorg ar
naturligt inte minst nér det handlar om déende barn, och personer i per-
sonalens egen eller dess foraldrars alder. Manga bland vardpersonalen
har inte haft mdjlighet till egen bearbetning av sorg och dod, vilket
skapar oro, angest, radsla som gor det svart att delta i varden i livets
slutskede. Detta skapar ofta problem i métet med patienter och anhériga
framforallt om inte heller dessa har bearbetat sin egen dddsangest.
Patienterna kan darfor ibland stalla sa orealistiska krav pa insatser att de
kadnns provocerande fér personalen. Om personalen inte besitter en inre
trygghet och ett professionellt forhallningssatt ar risken stor for att den
valjer att antingen undvika patienten eller att fasta sig alltfér mycket vid
denne. Ingen av dessa bemastringsstrategier gynnar vare sig personalen
eller patienten. | ett professionellt forhallningssatt ingar formagan att
kanna empati for patienten och dennes narstaende. Med empati forstas
formagan att satta sig in i en annan méanniskas livssituation och anda
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stanna kvar i sin egen. Detta forutsatter att personalen kan vaxla mellan
narhet och distans, vilkket manga ganger kan utgora en svar balansgang.
Det ar vanligt att personal som arbetar med déende méanniskor far fragor
om hur de orkar med att mota s& manga svart sjuka och doende
patienter. Det ar ocksa fragor som flera forskningsprojekt har sokt fa
svar pa. Svaren ar dock inte entydiga. En del studier pekar pa att
personal som vardar doende manniskor loper okad risk for att bli
"utbréanda”. Personer som anses vara sarskilt utsatta sags vara ung,
valutbildad personal, som arbetat fér mycket, for lange inom samma
omrade och med alltfér starkt kansloengagemang. Andra studier
framforallt gallande hospice-enheter och mangprofessionella hemsjuk-
vardsteam pekar pa en storre arbetstillfredsstéllelse an inom andra
vardformer. Det ar dock svart att jamfora arbetstillfredsstallelsen vid
olika former av vard. Andra faktorer an den vardorganisatoriska
modellen spelar roll. Hit hor vardfilosofi, arbetsledarstil, personalens
kompetens, personalbemanning, personalens alder, civilstand och an-
stallningstid m.m. Att saval personal som patienter kan vara installda pa
att vard inom palliativa enheter och av séarskilda palliativa vardlag ar
forknippad med kanslor av att livets slut &r nara spelar ocksa sékert en
stor roll for en tillatande atmosfar och en 6ppen dialog.

Att félja en manniska i livets slutskede upplevs ofta av personal som
givande och berikande for den egna personliga utvecklingen. Fér manga
utgor det en stor handelse att fa vara med nar en manniska avslutar sitt
liv. Att vistas i dodens narhet kan vara betungande men kan aven for
saval personal som patienter medfora att livet far nya dimensioner. Detta
kan innebara att man prioriterar sina ataganden och sitt umgéange pa ett
annat satt an tidigare. Man tar vara pa stunden, glads at sma foreteelser
och lever mera intensivt an tidigare. En forutsattning for att personalen
ska uppleva arbetet som meningsfullt &r att den kannerygghiet som
bland annat grundar sig i dess kompetens. Personalen maste ocksa fa
kontinuerlig utbildning och handledning i palliativ medicin.

7.2 Palliativ medicin

Med palliativ medicin avses laran om och utévandet av palliativ vard ur
ett mangprofessionellt perspektiv. Palliativ medicin utgdr basen for
utbildning, utveckling och vetenskaplig forskning.

I Norden tillkom den férsta professuren 1994 iohdheim och den
andra professuren tillsattd®997 vid Link6pings universitet, med place-
ring i Norrkdping. Ar 1998 fick Danmark sin forsta akademiska tjanst
knuten till Bispebjergs hospital i Képenhamn. | Finland har man under
1999 tagit ett beslut om att inréatta en professur lliggy medicin i



SOU 2000:6 Att vara personal: utbildning, forskning.133

Tammerfors. En akademisk profil anses nddvandig for att féra ut be-
fintlig kunskap och skapa en plattform for utveckling och forskning. En
huvuduppgift fér den phativa medicinen kan vara att fdrmedla metoder
och kunskaper till grundutbildningar och i fortbildningar for olika
kategorier av vardpersonal.

7.3 Brister i grundutbildningen

Till skillnad fran t.ex. Storbritannien, dar palliativ medicin ar en frista-
ende specialistutbildning for lakare sedan 1987, ar den formaliserade
utbildningen for lakare och sjukskéterskor och annan personal i Sverige
inte s& omfattande. Daremot finns det ett rikt utbud av kortare informella
utbildningar, ofta understodda av lakemedelsforetag eller baserade pa
individuella initiativ.

| grundutbildningar pa gymnasieskolor, vardhdgskolor och universitet
ingar avsnitt om symtomkontroll, bemétande och etiska grundprinciper.
Avsnitten ar emellertid korta och de flesta utbildade anses inte till fullo
tillmotesgd doendes ansprak pa kompetent bemdétande och medicinsk
vard.

Inom Svensk Forening for Palliativ Medicin forbereds en detaljerad
beskrivning av de kunskaper som en legitimerad lakare bor besitta inom
faltet. Diskussioner om ett liknande dokument férs inom vard-
hégskolorna, bl.a. i Vastra Goétaland, dar det for narvarande vid alla
vardhogskolor finns kurser i palliativ vard ob-20 poang.

Den kompetens som de flesta besitter har de tillagnat sig i arbetet.
Erfarenheter fran tidigare patientméten, samtal med narstdende och
medarbetare integreras med teoretiska kunskaper fran temadagar, kor-
tare utbildningar och litteraturstudier. Denna "erfarenhetskunskap” &ar
viktig men kvaliteten &r naturligtvis skiftande. Aven anstillda med
manga ar i yrket har tyvarr ofta felaktiga forestallningar om fysiologiska
mekanismer, lakemedelseffekter och biverkningar m.m. Bristande
kunskaper kan leda till saval 6ver- som underdosering.

7.3.1 Manga bland personalen inom vard och
omsorg saknar sjukvardsutbildning

Nagon systematisk inventering av utbudet av kurser i palliativ vard till
personal inom kommunernas vard och omsorg har inte gjorts. Utbudet av
fortbildning om vard i livets slutskede fran arbetsgivaren varierar stort
fran enstaka forelasningar till studiecirklar som pagatt under flera ar. Ett
problem som personal ofta framfor ar att kurser och férelasningar sallan
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foljs upp. De som deltagit vet inte riktigt hur de sk#idmpa kunskapen

eller formedla den till arbetskamrater. Detta &r ett tecken pa brister i
ledarskap. | dag saknas ofta kontinuerlig handledning. Det hander att
vardbitraden inte far nagon information om den person de ska besoka for
forsta gangen. Skriftiga vardplaner saknas ofta liksom gemensamma
mal for varden och omsorgen. Merparten av den personal som vardar
doende personer saknar specifika kunskaper i palliativ vard. Vard-
insatserna blir darfér ofta sporadiska med brister i symtomkontroll och
psykosocialt omhandertagande. Genom battre utbildning av personalen
kan varden i livets slutskede patagligt forbattras.

Trots att halften av landets kommuner har tagit éver huvudmanna-
skapet for hemsjukvarden ar de organisatoriska hindren storst nar det
galler kompetensutveckling av personalen inom den kommunala halso-
och sjukvarden. En stor andel av personalen inom den kommunala var-
den saknar sjukvardsutbildning. Det &r vanligare att personal inom
hemtjansten &n inom de sarskilda boendeformerna saknar formell ut-
bildning. Detta trots att det ar vanligt att hemtjinstens personal arbetar
ensamma. Ensamarbete forekommer @ven under kvalls- och nattetid da
arbetssituationen ar sarskilt svar for personalen.

En samlad nationell statistik 6ver hemsjukvarden i kommuner och
landsting saknas. For att mota de 6kande kraven inom varden och om-
sorgen maste behovet av formell grundutbildning tillgodoses. All per-
sonal som vardar personer i livets slutskede behover en basutbildning
som vilar pa den palliativa vardens fyra hornstenar dvs. symtomkontroll,
teamarbete, kommunikation/relation och stéd till anhdriga.

Variationerna i utbildningsinsatser och ambitioner fér framtiden ar
stora mellan olika kommuner. Som exempel kan namnas att kommu-
nerna i Pited Alvdal har som mél att alla som arbetar inom den kommu-
nala varden ska ha minst underskoterskekompetens. Hittills har det malet
uppfyllts till 90 procent. Dartill far all personal av alla kategorier (inte
enbart vardpersonal) inom kommunerna och sjukvardsdistriktet
fortldpande utbildning i palliativ vard.

Ett annat foredomligt exempel pa kompetensutveckling utgér Sol-
lentuna kommun dar man under flera ar har utbildat alla kategorier av
personal inklusive arbetsledarna och skapat en gemensam etisk plattform
och en kultur for standigt fortsatt kompetensutveckling.
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7.3.2 Varierande kompetens hos personal inom
halso- och sjukvarden

Under den senaste tioarsperioden har den palliativa varden utvecklats
mycket snabbt i Sverige. Intresset for — och kunskaperna om — palliativ
vard har okat. Ett uttryck for detta ar den snabba tillvaxten av saval
sjukhusanknuten- som priméarvardsankuten avancerad hemsjukvard och
sarskilda enheter for palliativ vard samt tillskapandet av multiprofes-
sionellt sammansatta palliativa radgivnings- eller konsultteam. Perso-
nalen inom dessa verksamheter besitter i allmanhet specialkompetens i
palliativ vard och far sjalva mycket fortbildning och handledning. De ar
ocksa flitigt anlitade som forelasare pa kurser och temadagar for per-
sonal av olika kategorier inom saval 6ppen som sluten vard éver hela
landet.

Vid varden i livets slutskede ar flera olika yrkesgrupper viktiga for
att patienter ska kunna fa en vardig vard. Som exempel pa yrkesgrupper
kan namnas lakare med specialistutbildningar av olika slag, sjukskoter-
skor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, kuratorer, dietister, underskoter-
skor och vardbitraden. Dartill bor vardteamen kunna knyta till sig kon-
sulter av olika slag vid behov. Nar varden av cancersjuka inte sker pa en
onkologavdelning kan salunda onkologkonsult vara aktuell att radgora
med vid behov. Aven lakare fr&n andra medicinska specialiteter kan bli
aktuella att konsultera vid behov. Andra aktuella konsulter ar psykolog,
smartkonsult/smartteam, tandlékare eller tandhygienist, prast eller
diakonissa m.fl.

7.3.3 Stort behov av utbildning om existentiella och
andliga fragor

Det borde vara sjalvklart att all personal som arbetar med déende skulle
ha utbildning i hur man talar med och stoder patienter och narstaende
som vill tala om sina innersta tankar och om sin sorg. Sa ar det
emellertid inte. Manga patienters existentiella behov och smarta forblir
okommenterade. Risken ar da att de existentiella fragorna, som borde
vara naturliga att tala om, i stallet blir medikaliserade.

Bade dag- och nattpersonal skulle behéva ha en grundlaggande ut-
bildning i hur man hanterar existentiella och andliga behov. De behéver
ocksa fa kunskap om den existentiella smartans olika uttryck, vilka
fragor de skulle kunna forsoka handlagga sjalva och vilka patienter och
anhoriga som behover fa tala med en sjalasorjare, en kurator eller annan
lAmplig person.
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Personalen kan ocksa bista patienter och narstaende med praktisk
information: exempelvis om vilka kanaler till hjalp som finns, om vilka
lokaler man har for avskildhet och bén och om sjukhuskyrkans eller
kyrkoférsamlingens eller andra organisationers méjligheter att hjalpa till.

7.4 Kartlaggningar av den formella
utbildningen av lakare och
sjukskoterskor

Inom det pagaende EU-Biomed projektet PALLIUM, vars syfte bl.a. ar
att jamfora den palliativa vardens organisation i Europa, ingar aven en
kartlaggning av utbildningar inom palliativ medicin och da framforallt
for lakare och sjukskoterskor. Den svenska kartlaggningen har gjorts av
Eva Valverius och visar foljande:

Grundutbildning for lakare

For lakare framgar att det for narvarande ingar ca 10 timmars under-
visning inom palliativ medicin i grundutbildningen, integrerat med kurser
i geriatrik, onkologi, kirurgi och anestesi. Smartbehandling tillkommer.

Vidareutbildning for lakare

For lakare finns inte nagon specialistutbildning i palliativ medicin i
Sverige. Daremot finns vidareutbildning pa olika nivaer:

— 3 olika formella: SK-kurser, forskarutbildningskurser, lararutbild-
ningsprogram (EU).

— 4 olika informella: via olika professionella féreningar, via lakeme-
delsforetag.

Grundutbildning for sjukskéterskor

Enligt Svensk sjukskéterskeférening varierar grundutbildningen i pal-
liativ vard inklusive smartbehandling vid de olika vardhogskolorna.
Utbildningen ar ofta beroende av de enskilda lararnas intresse. Utbild-
ning i palliativ vard ingar i grundutbildningen bl.a. i J6nkoping, Linko-
ping, Lund och Orebro.
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Vidareutbildning for sjukskoterskor

Enligt Valverius finns for sjukskdterskor flera formella utbildningspro-
gram:

— ett 50-poangsprogram vid Ersta Skdndals Hogskola som i samverkan
med Karolinska Institutet (KI) leder till magisterexamen i omvardnad
med inriktning mot palliativ vard.

— Halsohogskolan i Stockholm, institutionen for vardvetenskap, har en
kurs pa 40 poang kallad "specialistutbildning i cancervard”.

— Pa de flesta hall i landet dar det finns specialistutbildningar i can-
cervard for sjukskoterskor ingar palliativ cancervard som en del av
dessa utbildningar. Det galler t.ex. i Géteborg, Lund, Stockholm,
Umea, Vanersborg och Orebro.

— Manga vardhdgskolor erbjuder 5-poangs kurser.

For sjukskoterskor finns aven manga informella utbud av utbildningar i
palliativ medicin. Dartill kommer olika slag av utbildning i smartbe-
handling. Som exempel kan namnas att Vardhogskolan i Ume& har en
utbildning i sméarta och smartvard pa 40 poang for sjukskéterskor. Ut-
bildningen leder till magisterexamen.

En utforligare inventering av vilken utbildning i palliativ vard som
sjukskoterskor far i sin grundutbildning samt vilka fristdende kurser som
finns for sjukskoterskor har gjorts av Marit Gillstréom i Ostersund med
medel frdn Cancerfonden. Resultaten av kartlaggningen berdknas att
publiceras under hosten 1999.

Multidisciplinara utbildningsprogram

Multidisciplindra utbildningsmdjligheter erbjuds, enligt Valverius kart-
laggning, genom atta olika organisationer: Socialstyrelsen, Svenska
Lakaresallskapet, Cancerfonden, Nordisk Cancerunion/Nordisk Férening
for Palliativ Vard, Ersta-Skondal Hogskola och félijande hos-
pices/slutenvardsenheter: Axlagarden, Helhetsvarden vid Stiftelsen
Bracke Diakonigard, Helsingborgs Hospice, Lydiagarden och Vadstena
Hospice.

Inom ramen fér en multidisciplinar lararkurs anordnad av Nordiska
Cancerunionen och Nordisk Forening For Palliativ Vard/Omsorg har ett
material tagits fram som beskriver vad olika utbildningar i palliativ vard
bor innehalla. Materialet kommer eventuellt att stallas till utredningens
forfogande efter det att det har férankrats.
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EU- stbdda utbildningsprojekt

Rekommendationer om hur den palliativa varden kan forbattras och hur
amnet skall komma in i utbildningen av léakare anges i rapporten "The
report of a Subcommittee of Palliative Cat®92” i EU:s program
"Europe against Cancer”. Dessa stdds av European Association for
Palliative Care (EAPC) i en rapport frd®93 dar de aterges. Rapporten
beskriver dessutom utforligt vilkka @&mnen som bor inga i utbildningar pa
olika nivaer gallande palliativ medicin. EAPC beskriver i en rapport fran
1994 vilka pagaende utbildningar och laromedel som finns for olika
kategorier vardpersonal i de lander som ingar i EU.

Utbildning av allménlakare — ett projekt

Med stod av EAPC och Cancerfonden bedrivs i Sverige ett 2-arigt pro-
jekt som handlar om att utbilda allménlékare i onkologi och att utbilda
studierektorer/utbildningsansvariga allmanlakare. Det ar ett mycket
omfattande program med workshops 6éver hela landet. Ett natverk om-
fattande 140 allmanlakare har bildats i syfte att stddja, informera och
utbilda i palliativ vard. Fyra regionala workshops har héllits i Sigtuna,
Visings06, Hoor, Pited och Goteborg.

Enligt intervju med Anne-Marie Gravgaard, lakare och projektledare,
brister det i grundutbildningen av lakare framforallt nar det galler etik
och kommunikation. En god vard i livets slutskede handlar mycket om
forhaliningssatt och manniskosyn. Alla blivande lakare borde fa
tjanstgora pa en avdelning for palliativ medicin. Nagon systematisk ut-
bildning i onkologi har heller inte tidigare funnits i allmanlakarnas
grundutbildning. Geriatrik och gerontologi ingar inte heller i allman-
lakarnas grundutbildning.

| EAPC ingar 15 lander med olika program. | atta av dessa arbetar
man med utbildningsinsatser i palliativ medicin. De workshops som
anordnats har stimulerat till manga lokala utbildningar. Som exempel
kan ndmnas utbildningsdagar i Varberg for 30 allmanlakare. Man avser
att fortsatta utbildningsaktiviteterna for allmanlakare aven efter pro-
jekttidens slut anda tills man natt alla orter i Sverige. Syftet ar att skapa
palliativa konsultteam i den vanliga primarvarden for att undvika pa-
rallella organisationer. Dartill behtvs palliativa avdelningar och aven
konsultverksamhet fran sjukhuset.

Ett konsensusuttallande gallande vilka kunskaper och vilken roll som
allmanlakare ska ha inom den palliativa varden har utarbetats av en
europeisk arbetsgrupp for allménlékare. Uttalandet finns for narvarande
hos styrelsen fér Svensk Forening for Allmanmedicin fér granskning.
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Professionella organisationer/intresseféreningar

Valverius kartlaggning fann 13 foéreningar organisationer for olika yr-
kesgrupper inom piativ vard/medicin:

— 2 nationella for lakare (varav en utgors av ett natverk for lakare inom
allménmedicin)

— 5 lokala for lakare (ett informellt natverk, 4 formaliserade féreningar)

— 3 for alla yrkeskategorier med intresse for palliativ verksamhet (en
svensk, en nordisk, ett pediatriskt natverk)

- en stiftelse

Huvudmalen for alla dessa verksamheter ar utveckling, utbildning och
forskning inom palliativ vard/medicin.

7.5 Om personalens ansvar

Halso- och sjukvarden star under tillsyn av Socialstyrelsen enligt lagen
om yrkesverksamhet pa héalso- och sjukvardens omrade (1998:531). Med
halso- och sjukvard avses i denna lag sadan verksamhet som omfattas av
halso- och sjukvardslagen (HSL), vilken aven omfattar den kommunala
hemsjukvarden. HSL innehaller grundlaggande bestammelser 6ver halso-
och sjukvarden (18-25 8). Kommunernas ansvar for halso- och
sjukvarden finns aven i Socialtjanstlagen (SoL; 20-21 8§ och 69 8).

Den personal som utgor halso- och sjukvardspersonal réaknas upp i sju
punkter i lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens omrade.
Enligt de tre forsta punkterna avses med hélso- och sjukvardspersonal:

1. den som har legitimation for yrke inom halso- och sjukvarden,

2. personal verksam vid sjukhus och andra vardinrattningar som med-
verkar i vard, behandling eller undersokning av patienter,

3. den som i annat fall vid vard, behandling eller undersokning bitrader
en legitimerad yrkesutdvare.

| lagen beskrivs den enskildes ansvar i 5 §. Det anges att den som tillhér
halso- och sjukvardspersonalen sjalv bar ansvaret for hur han eller hon
fullgbr sina arbetsuppgifter.

Regler for delegering av arbetsuppgifter finns i 6 §. Det foreskrivs att
den som tillhér halso- och sjukvardspersonalen far overlata en ar-
betsuppgift till nAgon annan endast nar detta ar forenligt med en god och
saker vard. Den som Overlater en arbetsuppgift, for vilken det kravs
formell kompetens, till ndgon annan som saknar sddan kompetens svarar
for att den som fatt uppgiften har forutsattningar for att fullgéra denna.
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De sarskilda boendeformerna inom kommunerna utgor inte sddana
vardinrattningar som namns i punkt 2 i ovan namnda lag. Men dessa har
fatt ta Over patienter som tidigare vardades inom t.ex. internmedicinen
och geriatriken. Patienterna ar oftast mycket gamla med manga
sjukdomar samtidigt och de kraver betydande medicinska och omvard-
nadsmassiga insatser. Enligt Socialstyrelsens uppféljningar av Adelre-
formen har vardtiderna vid akutsjukhusen minskat i takt med att vard-
tyngden vid de sarskilda boendeformerna successivt 6kat. Varden i livets
slutskede, nar det galler de allra aldsta, har i stor utstrackning forts dver
fran landstingens sjukvard till kommunernas aldreomsorg. Man kan
darmed konstatera att granserna mellan halso- och sjukvarden och
kommunernas socialtjanst har luckrats upp.

Brister i de medicinska insatserna inom de sarskilda boendeformerna
har ocksa ofta patalats.

Enligt Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd (HSAN) férekommer
det ofta bristande rutiner vid delegering emellan olika personalgrupper.
HSAN har anfort att det manga ganger kan vara svart att bedoma nar
icke legitimerad personal ar att betrakta som héalso- och sjukvardsper-
sonal och nar de inte ar det. Om t.ex. ett sjukvardsbitrade bitrader en
sjukskoterska omfattas vardbitradet av ansvarssystemet. Anledningen
hartill ar att vardbitradet bitrader en legitimerad yrkesutévare. Om dar-
emot vardbitradet bitrader en underskoterska eller ett annat vardbitrade
omfattas hon inte av ansvarssystemet. Detta galler oavsett om under-
skoterskan eller det andra vardbitradet har fatt delegering for att utfora
arbetsuppgiften.

Dartill kan det manga ganger vara svart att avgora nar underskoter-
skor och vardbitraden utfor halso- och sjukvardsuppgifter respektive
socialtjanstuppgifter.

Inom hemsjukvarden finns det alltsa ett dubbelt huvudmannaskap.
Ledningsfragor och andra fradgor som kan uppsta pa grund av denna
situation anses behdva ses Over. En utforlig problembeskrivning ater-
ges i slutbetédnkandet av utredningen om bemdtande av aldre (SOU
1997:170).

Mot bakgrund av att det ofta férekommer brister i de medicinska in-
satserna bl.a. beroende pa bristande rutiner vid delegering mellan olika
personalgrupper anser kommittén att ansvarssystemet for personal inom
den kommunala halso- och sjukvarden klargors narmare.
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7.6 Att ta till vara personalens kompetens
och rekrytera ny personal — en utmaning
for framtiden

Kommittén om hélso- och sjukvardens finansiering och organisation,
HSU 2000, papekar i sitt betankande God vard pa lilkkkov? — om
statens styrning av halso- och sjukvarden (SOU 1999:66) att personalens
madjligheter till utveckling och stimulans genom ¢kad kunskap som inte
minst viktiga for personalens motivation och tillfredsstallelse med
arbetet. Kommittén konstaterar ocksa att det finns ett stort behov av
patientnara forskning och utvecklingsarbete som ar inriktat pa den
kommunala varden och som ber¢r ett stort antal yrkeskategorier.
Kommittén foreslar darfor att staten tar initiativet till Gverenskommelser
mellan kommuner och landsting sa att sjukvardshuvudmannen sam-
ordnar sina insatser till for kommuner och landsting gemensamma FoU-
centra med tvarvetenskaplig inriktning.

Socialutskottets betankande (1997/98:SoU24), som behandlar rege-
ringens proposition 1997/98:113 Nationell handlingsplan foér aldre-
politiken, betonar aven det behovet av en tkad satsning pa utbildning
och kompetensutvecklig. En forbattrad grundutbildning anses av bety-
delse for att hoja statusen i det betydelsefulla arbetet med vard och om-
sorg av de aldre. Grundutbildningarna maste inriktas pa att integrera
socialt och medicinskt arbete. Andra viktiga omraden &ar etiska forhall-
ningssatt och bemotandet av den enskilde. Utskottet konstaterar ocksa att
stora grupper inom den kommunala vardpersonalen saknar grund-
laggande vardutbildning samtidigt som det betonar att det finns en stor
kunskap och erfarenhet som maste tas till vara. Som arbetsgivare har
kommuner och landsting ett huvudansvar for kompetensutveckling och
rekrytering och boér darfor utveckla lokala strategier for detta arbete.
Utskottet ser det som angelaget att det skapas stimulerande och ut-
vecklande arbetsmiljoer for att klara de framtida rekryteringsbehoven.
P& manga hall pagar projekt for att utveckla arbetsorganisationen for att
battre ta tillvara personalens engagemang och erfarenheter. De erbjuder
handledning och stdd till personalen, vidareutbildning och insatser for att
ta till vara nyvunna kunskaper. Utskottet ser det som angelaget att det
utvecklingsingsarbete som sker pa manga hall i landet far spridning.
Utskottet utgar ocksa fran att de insatser som nu gors fran olika hall
kommer att leda till att samtliga aldreboenden kommer att fa tillgang till
lakare som tar ett helhetsansvar for den medicinska varden,
vardplanering och handledning av vard och omsorgspersonal. Okade
resurser foreslas aven till aldreforskningen. Utskottet anser det angelaget
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att regeringen kommer med forslag till utbildnings- och kompetenskrav
samt personalférsorjning inom hela aldreomsorgen.

7.7 Forskning

Inom det Medicinska forskningsradet (MFR) i samarbete med Cancer-

fonden pagar en inventering av pagaende forsknings- och utvecklings-
arbete i Sverige. Resultatet av MFR:s arbete ska avrapporteras under
varen 2000. Aven Socialstyrelsens pagaende uppdrag kring varden i
livets slutskede ska vara avrapporterade under aret. Kommittén avser att
ta till vara resultaten av dessa arbeten och ger darfér har endast ges
nagra allméanna synpunkter pa behovet av forskning.

Varfor forskning?

Det 6vergripande malet for forskningen ar att forbattra varden. For att
ge en hogkvalitativ vard och utbildning inom palliativ medicin ar en nara
anknytning till forskning och utveckling nédvandig liksom en néra
kontakt med den kliniska vardagen.

Forskningen inom palliativ medicin bor reflektera amnets vardfilosofi
— helhetsvard — och omfatta fysiska, psykiska, sociokulturella och
andliga dimensioner.

Forskningen bdr ocksd omfatta kvalitetsmatning och ekonomiska
analyser.

Forskningen har fyra viktiga uppgifter:

1. Att synliggora eftersatta omraden
2. Att beskriva dagslaget

3. Att skapa forstaelse

4. Att forbattra metoder

Omraden i behov av forskning ar andra symtom an smarta, t.ex. orkes-
l6shet, avmagring, illamaende, forstoppning, forvirring, kréakningar,
andndéd m.m., som inte enbart rér cancer utan aven lungsjukdomar med
andndd, neurologiska sjukdomar med speciell problematik, AIDS med
fragestaliningar om neurogen smarta, demensutveckling, smittrisker i
varden, angest och skuldproblematik.

Vad galler forskningen ar det énskvart att etablera natverk for forsk-
ning som medger storre studier &n i dag. En stor del av den forskning
som utfors i dag bedrivs av enskilda institutioner med ett begransat antal
patienter. Det ar svart att pa sma patientmaterial bedéma om resultaten
ar generaliserbara eller om de endast géaller for den enskilda enheten.
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Natverkstanken , vilken ocksa forordas av WHO, &r viktig saval for
den praktiska varden som for utvecklingen. Patienter och anhoriga har
ratt att veta att den vard som erbjuds ar av basta kvalitet och &r lika god
oavsett var man vardas. Ett val utbyggt natverk for erfarenhetsutbyte
anses borga for en sadan utveckling.

7.8 Kvalitetssakring

Kommittén har uppdragit at Spri att inventera litteratur rérande kvali-
tetsutveckling i livets slutskede. Resultatet av denna inventering, som
framforallt handlar om metoder och hjalpmedel, ges ut som en bilaga till
utredningens delbeténkande. Darfor kommer i detta sammanhang endast
overgripande fragor i amnet att tas upp.

Gransen mellan forskning, kvalitetssakring och utvecklingsarbete ar
flytande, men alla delar behdvs for att bevara och utveckla varden.

Enligt halso- och sjukvardslagen (31 § HSL) skall kvaliteten i verk-
samheten systematiskt och fortldpande utvecklas och sakras. Detaljerade
foreskrifter om hur detta ska ske ges i Socialstyrelsens féreskrifter och
allmanna rad om kvalitetssystem inom halso- och sjukvarden (SOSFS
1996:24). Motsvarande skyldighet for socialtjanstens personal anges i
Socialstyrelsens allmanna rad om kvalitetssystem inom omsorgerna om
aldre och funktionshindrade (SOSFS 1988:8). Att kvaliteten i
verksamheten systematiskt och fortlépande skall utvecklas och sékras
anges emellertid inte i Socialtjanstlagen. | denna (7 a 8) anges att soci-
altjanstens insatser skall vara av god kvalitet och att uppgifterna skall
utféras av personal med lamplig utbildning och erfarenhet.

7.8.1 Brister gallande kvalitet ur patientens
perspektiv

Hittills visar inte de kartlaggningar som gjorts av t.ex. den avancerade
hemsjukvarden i Sverige vardens kvalitet ur patienternas och de narsta-
endes perspektiv. Kvaliteten i verksamheterna anses allméant god men
systematiska utvarderingar saknas. Vidare saknas studier som pekar pa
vilka organisatoriska former som ger de basta forutsattningarna for
optimal vard. For att mojliggora sadana studier kravs battre underlag for
verksamhets- och kostnadsjamforelser.
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7.8.2 Mer personal ar inte alltid nagon garanti for
battre vard

Manga studier av kvaliteten inom vardverksamheter visar att det inte
finns nagot absolut samband mellan antalet personal och en vard av god
kvalitet, men sjalvfallet maste det finnas en grans for vad personal orkar
och hinner med. Daremot finns det ett starkt samband mellan god
vardkvalitet och foljande forhallanden:

- entydlig arbetsledning

- en genomsyrad vardfilosofi, dvs. all personal har samma grundlag-
gande varderingar

— kompetens hos dem som vardar

7.8.3 Krav pa kompetens hos personal inom
omsorgerna om aldre och funktionshindrade

Enligt Socialstyrelsens foérfattning om kvalitetssystem som riktar sig till
personal inom omsorgerna av aldre och funktionshindrade stalls foljande
kompetenskrav pa denna personal:

Kvalitetssystemet bor sékerstalla:

— att nyanstalld personal ges nddvandig introduktion,

— att det inom verksamheten finns tillrackligt med personal med adekvat
kompetens och personlig lamplighet for arbetsuppgifterna,

- att personalen har och underhaller den utbildning, erfarenhet och kompe-
tens som behdvs for att utfora tilldelade arbetsuppgifter,

— att planer finns for fortlopande kompetensutveckling av personalen med
beaktande av kraven pa verksamheten, och

— att ledningen och 6vrig personal utbildar sig i att arbeta efter de krav och
riktlinjer som det lokala kvalitetssystemet staller.

7.8.4 Kvalitetskriterier vid vard i hemmet

| ett dokument 8421, daterat 21 maj 1999) betonar en arbetsgrupp inom
Europaradet bl.a. vikten av att utveckla kvalitetsstandarder for obotligt
sjuka och déende patienter.

Med tanke pa att varden i livets slutskede alltmer forskjuts fran
sjukhus till kommunernas sarskida boendeformer och det egna hemmet
anser kommittén det viktigt att formulera standarder och eller kvali-
tetskriterier ur patienternas och deras narstaendes synpunkter. For dem
ar tryggheten viktigare an vem som svarar for varden och dess organi-
satoriska utformning.
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For patienterna och de narstdende ska kanna sig trygga och valja

vard i hemmet maste de vara valinformerade och veta vad de har att
forvanta sig nar det galler sjukdomsutvecklingen och hur man kan
forebygga eventuella symtom och komplikationer. Vardplaneringen
maste borja redan pa sjukhuset dar patienten vanligen far sin diagnos
och prognos faststalld. Det kravs ocksa ett stodsystem bestdende av ett
mangprofessionellt team som har mdgjlighet till planerade och akuta
hembesok under en dverenskommen relativt kort instéllelsetid.

Andra grundlaggande krav pa att varden i hemmet blir framgangsrik

ar att:

bade patienten och den narstaende frivilligt har valt denna vardform
det i teamet ingar atminstone lakare och sjukskoterskor men helst fler
professioner

specialister av olika slag kan anlitas av teamet vid behov

varden kan erbjudas dygnet runt alla dagar i veckan

vardplats finns tillganglig pa sjukhuset nar patienten sa onskar eller
nar tillstdndet sviktar

patienten garanteras plats pa vardavdelning utan att behtva passera
akutintaget

patienten far ett litet forrdd av lakemedel for akuta situationer sk
trygghetsbox

patienten kan fa samtala och fa professionell radgivning per telefon
dygnet runt

en individuell bedémning gors av de narstaendes behov av stdod. Det
kan galla existentiellt stod men ocksd ekonomiskt stod utéver nar-
staendepenningen. Majlighet maste ocksa finnas till avlastning genom
tilifallig intagning av patienten pa sjukhus eller inom sarskilda
boendeformer, under forutsattning att det vid de senare finns personal
som kan erbjuda en god palliativ vard. Extrapersonal kan behovas
ibland fér anhdérigas skull.

det finns tillgang till arbetsterapeut och/eller sjukgymnast for be-
doémning av patienternas funktioner i det dagliga livet och behov av
eventuell bostadsanpassning

det finns omedelbar tillgang till hjalpmedel. Det kan réra sig om
rullstolar, ramper, forhojda toalettsitsar, hoj- och sankbara séngar,
ryggstod m.m.

det ges ett erbjudande om lan av sanglinne och uppsamling av
smutstvatt vid behov

det ges ett erbjudande om nagon typ av larmanordning vid behov.

Ovan namnda kvalitetskrav kan utgoéra villkor for att patienter och deras
narstdende vagar och orkar med varden i hemmet. Om de kanner sig
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trygga och vet att hjalpen kan komma nar som helst om situationen blir
varre sa vagar man ocksa vanta till ett redan planerat hembesok och
undviker darmed de akuta utryckningarna. Aven inlaggning pa sjukhus
kan vanta om patienterna kédnner en trygghet i att det finns en plats vid
behov. Akuta utryckningar och inlaggning undviks aven om lakaren
planerar in ett hembesok i ett tidigt stadium av patientens sjukdom for
att satta in atgarder som kan forhindra senare komplikationer.

7.8.5 Kvalitetskriterier vid smartbehandling

Socialstyrelsen gav 1989 ut allméanna rad om smartbehandling i livets
slutskede (1989:1). WHO hade redan da utnamnt behandling av can-
cersmarta som ett hogprioriterat omrade och beskrev det som det vikti-
gaste men anda mest forsummade omrade i varlden mot bakgrund av att
det fanns medel och metoder fér behandling. Socialstyrelsens allménna
rad om smartbehandling i livets slutskede ar for narvarande féremal for
uppdatering, men innehdller viktiga kvalitetskriterier som star sig aven
om nya farmakologiska behandlingsmetoder standigt tillkommer. De
allmanna raden betonar att smarta i livets slutskede inte &r nagot
enhetligt fenomen och att lakare och sjukskoterskor maste i samarbete
med patienter och anhdriga férstka forandra nuvarande otillrackliga
behandlingar.

Vidare anger raden foljande:

Smartan i samband med déendet ar allas var stérsta skrack och en av orsa-

kerna till att dodshjalpsdebatten halls levande. Om de kunskaper vi har

anvands pa ett korrekt satt blir denna diskussion oftast irrelevant,

atminstone vad betraffar den pladga som organisk smarta i sig utgor. Detta
forutsatter sammanfattningsvis:

O att man har tagit reda p& om patienten har ont och vilken dignitet
smartan har

O att man har analyserat smartans innehall och bakgrund

O att man informerat patienten och anhdériga i centrala frAgor som t ex
den mytbildning som skapats kring smartbehandling med
morfingruppens analgetika

0 att man kontinuerligt foljt upp insatt terapi

O att man givit ett kdnslomassigt stod till patienten och de anhdriga

O att man utnyttjat kompletterande smartexpertis vid behov

Att smarta ar bland det som méanniskor ar mest radda fér om de sjalva
skulle bli obotligt sjuka bekraftas dven av svaren pa den enkatunder-
sokning riktad till allmanheten som kommittén gjort inom ramen for sitt
utredningsarbete. Kommittén ser darfér smartbehandling som ett mycket
viktigt omrade for utbildning och kvalitetssakring.
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7.8.6 Kvalitetsgranskning

En forutsattning for att man kontinuerligt ska kunna félja kvaliteten i
den egna verksamheten ar att man satter upp mal fér densamma. Ex-
empel pa sddana mal kan vara att erbjuda smartfrihet till patienterna,
stod till anhoriga mm. Sadana mal kan méatas och det ar maojligt att goéra
jamforelser gallande hur val man uppfyllt malen 6ver tid. Ett annat satt
att systematiskt vardera kvaliteten i verksamheten ar att jamféra den
med en annan verksamhet, vilket innebar att personal fran tva eller flera
verksamheter granskar varandras verksamheter. Detta kallas ibland for
kollegial granskning i larande syfte eller for revisioner. Som exempel pa
verksamheter som regelbundet utfér kvalitetsméatningar med ett gemen-
samt verktyg och sedan utfor sk fempartsrevision ar de palliativa en-
heterna vid Stockholms sjukhem, Ersta, Axlagarden, Vitsippan och Hel-
hetsvarden vid Bracke Vastergard. Dessa revisioner har blivit mycket
uppskattade, Okat arbetsgladjen och givit personalen underlag for
standigt forbattringsarbete.

Denna typ av revisioner kan goras oavsett var patienter i livets slut-
skede vardas, vare sig varden sker pa sjukhus, palliativa enheter, sar-
skilda boendeformer eller i det egna hemmet.

7.9 Utvecklingsarbete

Ar 1996 gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att under &ren 1997
till 2000 folja utvecklingen pa aldreomradet. Uppdragets inriktning ar
dels att folja hur kvaliteten i fraga om bl.a. trygghet och sékerhet ut-
vecklas vad galler vard mot livets slut, dels att belysa hur medicinska
och omvardnadsmassiga behov kan tillgodoses pa ett vardigt, humanitart
och effektivt satt vid vard i det egna hemmet. | flera studier blottlagger
Socialstyrelsen brister i rutiner, struktur och kompetens, betraffande hur
varden ska organiseras sa att bade den doende, de anhoriga och
personalen 6msesidigt kan skapa ett vardigt slut.

Inom ramen for regeringens uppdrag har socialstyrelsen elva paga-
ende uppdrag kring varden i livets slutskede som skall vara slutférda
under 1999.

Samtidigt som det kan konstateras att det forekommer brister nar det
galler varden i livets slutskede maste det betonas att intresset for och
kunskaperna om palliativ vard har dékat. Runt om i landet pagar forsk-
nings- och utvecklingsarbete for att forandra varden i positiv riktning.
Framforallt handlar det om att forbattra varden for cancerpatienter. En
viktig drivkraft har harvid varit Cancerfonden som férutom forskning
aven har bidragit till en lang rad av projekt for att utveckla kvaliteten i
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varden. De utvecklingsarbeten som har genomforts och pagar ror fram-
forallt utbildning och samverkan.

Kommittén har insamlat ett digert material bestdende av projektpla-
ner, rapporter, riktlinjer, vardprogram, avhandlingar mm som pekar pa
ett stort engagemang och en vilja att forbattra varden i livets slutskede
over hela landet. Olika verksamheter har darvid utgatt fran lokala for-
utsattningar och utvecklat olika organisatoriska modeller varfor det inte
gar att utpeka en modell som den enda ratta. Inom manga landsting och
kommuner dar det forekommer positiva exempel pa utvecklingsarbete
har man startat processer mot ett planerat mal, men anser antingen att
man annu inte har uppnatt malet, eller att det ror sig om processer som
aldrig ar avsedda att bli fardiga eftersom stravan ar en standig utveck-
ling for att kunna bibehalla en for patienterna god vardkvalitet.

Kommittén har ocksa haft formanen att studera flera verksamheter pa
sjukhus, inom primarvarden och i kommuner pa nara hall och t.o.m. fatt
gora hembesok hos patienter som har vittnat om den goda vard som
kommit dem till del.

Nedan ges nagra exempel, vilka enbart far ses som axplock, pa pa-
gaende utvecklingsarbete. Det forsta exemplet visar hur man arbetar
med kvalificerad hemsjukvard inom ramen fér den "vanliga” primar-
varden och det andra speglar bl.a. vikten av att ha ett val fungerande
sjukhem med palliativa vardplatser inom en liten kommun déar avstandet
till narmaste sjukhus ar langt. Det tredje exemplet visar hur man kan
engagera olika kategorier av personal inom ett helt lan.

7.9.1 Exempel pa pagaende utvecklingsarbete
I Jamjé och Torshamn ar ingenting omajligt

| Jamjo och Torshamn i Blekinge har man inte nadgon séarskild organi-
sation for vard av patienter i livets slutskede eftersom man har sa fa
patienter som behover saddan vard samtidigt. Trots detta kan man erbjuda
de patienter som Vvill vardas hemma anda till livets slut en pri-
marvardsbaserad avancerad sjukvard av ett multiprofessionellt team med
majlighet till planerade och akuta insatser alla tider pa dygnet. Man har
aven utvecklat en omvardnads- eller patientparm i vilken patienten
forvarar alla viktiga handlingar rérande sin sjukdom och i vilken all
berérd personal dokumenterar sina besdk och vidtagna atgarder.
Parmen, som foljer patienten var denne an vardas, innehaller ocksa en
lista med namn och telefonnummer till personer som patienten kan be-
hova komma i kontakt med nar som helst pa dygnet. Parmen har fatt sta
modell for manga andra sadana parmar éver hela landet. Parmen loser
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problem med sekretess mellan olika huvudman eftersom patienten sjalv
ager sin information. Med medel fran Cancerfonden har man som pa
flera andra orter utbildat smartombud. | Blekinge har lakare och sjuk-
skoterskor vid varje klinik pa sjukhuset och inom varje primarvardsom-
rade fatt sddan utbildning. Ett natverk for smartombud har bildats inom
vilket 80-90 personer traffas regelbundet. Patienterna far boxar med
smartstillande lakemedel som kan anvandas vid behov. Om patienterna
skulle behtva komma in pa sjukhus kan de komma direkt till en vard-
avdelning och behdéver inte passera akutmottagningen. Allméanlakarna
har schemalagda hembesdk och kan byta med varandra vid akuta behov.
Man anser att hembestk av lakare, distriktskoterska och nattsjuk-
skoterskor bor goras i ett tidigt skede av patienternas sjukdom sa att man
kan planera for atgarder som kan behova sattas in langre fram. Det ar
t.ex. viktigt for patienternas trygghet att nattsjukskoterskorna kommer
och presenterar sig ifall de skulle behdvas i ett senare skede. Hem-
sjukvarden kan forstarkas om sadant behov uppstar. Om s.k. extravak
behovs i patienternas hem delar landsting och kommun p& kostnaderna.
Patienter i livets slutskede betalar ingen avgift for hembesok av lakare.
Primarvarden har ett forrad av sangar, ramper elrullstolar m.m. for aku-
ta behov. Samarbetet med olika vardgivare ar gott t ex mellan allman-
lakarna och sjukhusets specialister och mellan primarvardens och kom-
munens personal. Distriktsskoterskorna fungerar som handledare for
hemtjanstens personal och allmanlakarna ar patientansvariga for pati-
enter pa sjukhemmen. Vaxelvard och dagvard kan ordnas vid behov.
Patienter som sa onskar kan fa hemsjukvard anda till livets slut &ven om
de rakar bo pa en 6 utan offentliga kommunikationer. Det man saknar ar
en smartenhet vid sjukhuset som man kan konsultera vid behov t.ex.
gallande smartpumpar. Man onskar &ven att det fanns en kurator i
primarvarden.

Skraddarsydd vard Heby kommun

| Heby kommun finns 14 000 invanare varav 3 000 i tatorten och 7 000 i
familjelakarenhetensipptagningsomrade. Vid falelakarenheten finns

5 lakartjanster varav 25 procent anslas till sjukhemmet dar det finns en
palliativ enhet pa 8 vardplatser. Totalt har sjukhemmet 60 vardplatser.
En rehabiliteringsenhet finns och &ven dagrehabilitering, dagvard,
vaxelvard och platser for korttidsvard. Lakare kommer till sjukhemmet
varje dag. De gar aven ronder pa servicehus och alderdomshem. Lékare
och sjukskoterskor gor aven hembesok t.o.m. flera ganger per dag.
Sjukhemmet har haft kurser om vard i livets slutskede. En sjukskoterska
har gatt en kurs pa 20 poang i palliativ vard. Samarbetet mellan
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landstinget och kommunen &ar mycket gott. Man har flera projekt pa
gang. Samarbetet kan t.ex. galla individuell vardplanering. Hemtjanst-
personal far auskultera pa sjukhemmet innan en patient skrivs ut till
hemmet. Arbetsterapeuten och sjukgymnasten medverkar i utbildningen
av hemtjanstens personal. Patienter som vill d6 hemma far det.
Skraddarsydda losningar gors for varje patient. Man har ca 10 patienter
per ar som vardas hemma till livets slut. En 6kad grundbemanning kravs
dock pa sikt for att kunna klara av en avancerad sjukvard i hemmet
dygnet runt. Heby och Ostervala vardcentraler, bada i Heby kommun,
har ansokt om att fA bilda en gemensam organisation, dvs. en
primarvardansluten avancerad hemsjukvard for att oberoende av hu-
vudmannaskapsgranserna kunna verka for den basta varden for patienter
oberoende av boendeform.

Dynamiskt samarbete i Kalmar lan

Under forsommaren 1999 samlades drygt 240 personer fran hela Kalmar
lan till en tvadagars konferens i Borgholm. Vid denna presenterades ett
lansovergripande vardprogram for vard av personer i livets slutskede.
Vardprogram &r i sig inte nagot nytt, utan finns i manga kommuner och
landsting och &ven pa lansniva t.ex. i Jonkoping och Vastra Goétaland.
Sadana kan se mycket olika ut alltifran politiskt férankrade viljeyttringar
till konkreta handlingsplaner for den praktiska varden. | jamforelse med
andra vardprogram, handlingsplaner, riktlinjer m.m. kan dock vard-
programmet for Kalmar 1an, som i dagslaget omfattar 200 sidor med 140
referenser, ses som unikt genom den breda férankring det har och det
gemensamma ansvarstagande man atagit sig for att halla det aktuellt och
omsatta det i praktisk handling.

Bakom vardprogrammet, som ar politiskt forankrat, star landstinget,
samtliga kommuner, kyrkan och apoteket. Programmet har tagits fram
under rekordfart dvs. endast ett ar av narmare tvahundra personer. Det
kan tillampas av alla yrkeskategorier inom landstinget och kommunerna.

Tvéarprofessionella riktlinjer

| framtagandet av programmet har medverkat underskéterskor, vard-
bitraden, sjukskdterskor, och lakare inom olika specialiteter, arbets-
terapeuter, sjukgymnaster, socionomer, praster, tandlakare med flera
yrkeskategorier. Man har arbetat i ett stort antal tvarprofessionella ar-
betsgrupper enligt en systematisk problemlésningsmodell som anvands
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som metod for kvalitetsutveckling. | varje arbetsgrupp har funnits en
sammankallande nyckelperson.
Huvudmalet med arbetet har varit att:

— skapa en samsyn gallande grundlaggande varderingar
- ta fram gemensamma riktlinjer for det praktiska vardarbetet
— presentera erfarenhets och faktakunskaper

Entusiasm, stolthet, arbetsgladje och delaktighet

Vid konferensen marktes det tydligt pa deltagarna att vardprogrammet
fotts utifran ett gemensamt behov och inte hade "tryckts pa” uppifran.
Flertalet av dem hade sjalva varit med om att ta fram programmet och
utstralade entusiasm, arbetsgladje, stolthet och en kansla av delaktighet.
Samtidigt uttryckte flera av deltagarna som inte hade varit med om att ta
fram programmet att det var ndgot som man hade langtat efter lange,
vilket borgar for att det kan bli val omhéndertaget.

Processen ar viktig

Under konferensen talades det mycket om sjdlva processen att ta fram
programmet for att astadkomma den narmast folkfestliknande stamning
som radde. Samtidigt betonade man att det ror sig om en process som
aldrig ska bli fardig. Programmet, som finns tillgangligt pa Intranet och
avses laggas in pa Internet, ska utvarderas och uppdateras arligen. Ett
natverk med nyckelpersoner som sammankallar tvarprofessionella ar-
betsgrupper kommer att fortsatta att arbeta med programmet och fler
personer kommer att involveras tills programmet ar férankrat hos alla
drygt 10 000 personer som arbetar med halso- och sjukvard samt vard
och omsorg i hela lanet. De palliativa radgivningsteamen kommer att
fortsatta att samordna arbetet pa central niva. Landstingets vardked-
jeutskott avser att sprida programmet och svara for att det omsatts i
praktiken. Inom landstinget ska aven en kvalitetsutvecklingsgrupp ta
emot utvarderingar av vardprogrammet som har gatt pa mycket bred
remiss.

Ambassaddrskap och ansvarstagande

Under konferensens andra dag diskuterade deltagarna i 20 avpgtegr
hur man ska ga vidare med att marknadsfora och omséatta programmet
lokalt. Alla goda tips vitthade om att deltagarna kande sig som am-
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bassadorer mana om att ta ansvar for att programmet efterlevs. Bildlikt
sett talade man om att man tillsammans fott ett barn som man skulle ta
ett gemensamt ansvar for att uppfostra. Manstaterade aven att pro-
grammet ar ett underlag for utbildning och studiecirklar.

| Morbyldnga pa Oland arbetar primarvarden och kommunerna redan
med amnet i studiecirklar. | Nybro och Emmaboda kommuner har man
ocksd kommit mycket langt i samarbetet OGver huvudmannaskaps-
granserna och kan skraddarsy varden i livets slutskede individuellt for
varje patient. Vardplaneringen borjar redan vid inskrivningen till sjuk-
huset och alla som sa dnskar, aven de som saknar anhoriga, kan erbjudas
en trygg och kvalificerad vard i hemmet. Tyngdpunkten pa ut-
vecklingsarbetet i Emmaboda och Nybro kommuner ligger pa samarbete,
planering, rapportering och uppfdljning. Mer om detta utvecklingsarbete
finns beskrivet i utredningen om bemoétande av aldre (SOU 1997:52).

Viktigt att satsa pa primarvarden

Bland de utmaningar som togs upp under konferensen var att fa med fler
allmanlakare i det gemensamma arbetet. En del ansdg sig tyngda av
alltfér manga “listade” patienter, medan andra sag sig som mindre be-

lastade efter att ha skaffat sig 6kad kompetens genom att ha hospiterat
pa Lanslasarettets palliativa avdelning. | Kalmar lan har man ocksa

satsat rejalt pa en utbyggnad av primarvarden i takt med nedskarningar
av vardplatser pa sjukhusen.
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8 Att d6 i ett mangkulturellt samhélle

Som en konsekvens av den Okande invandringen kan vi férvanta oss
alltfler utlandsfédda pa vara sjukhus och inom sarskilda boendeformer.
Detta kapitel tar upp vikten av en 6kad Oppenhet, kédnslighet och
flexibilitet infor olika gruppers och individers sarskilda tmss. Det be-
hovs en diskussion pa det offentliga planet om att do i ett mangkulturellt
samhélle och vardens uppgift att ta ansvar for de déende och sorjande
anhdriga. Det finns ett stort behov av utbildning i amnet inom olika
vardutbildningar och kompetensutveckling av personal.

8.1 Néara en femtedel av landets befolkning
ar utlandsfodd

Den kulturella mangfalden blir allt mer tydlig i det svenska samhallet
med 6ver hundra nationaliteter, och manga religioner. Idag beréknas att
nitton procent av landets befolkning ar invandrare (Regionplane- och
trafikkontoret, Stockholms l&ns landsting). Detta ar resultatet av det
senaste halvseklets arbetskraftsinvandring och senare ars anhorig- och
flyktinginvandring, och nu arbetskraftens rorlighet inom EU.

Med begreppeinvandrare avses i detta kapitel personer som é&r
fodda i ett annat land och som flyttat till och bosatt sig i Sverige, oavsett
personens medborgarskap och skél fér invandring (Héglund).

Den aldre befolkningen i Sverige blir alltmer mangkulturell. Om tio
ar kommer var tionde person éver 65 ar att vara fodd i ett annat land,
vilket kan komma att stélla nya krav pa varden. Enligt SCBs statistik
den 31 december 1998 fanns i Sverige 132 435 alderspensionarer som
var fodda i nagot annat land. De flesta av dem kommer fran Finland,
Norge, Tyskland och Danmark.

Invandrare ar en heterogen grupp, eftersom de kommer fran olika
kulturer och lander, fran landsbygd och fran stader, har olika uppfatt-
ningar, utbildning och erfarenheter, talar olika sprak och har olika
politiska och religiosa askadningar. Dock har de ett gemensamt att de av
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olika anledningar har kommit till Sverige. En del mer eller mindre mot
sin egen vilja.

8.1.1 Den religiosa kartan férandras

Den stdrsta foérandringen ar att islam blivit den nést storsta religionen i
vart land. Med flyktinginvandringen har manga katoliker och ortodoxa
kristna kommit till Sverige. De kristna férsamlingarna kan delas in i fyra
stora kyrkofamilier — svenska kyrkan, frikyrkorna, katolska kyrkan och
de ortodoxa kyrkorna. Genom den svaga position som kristendomen har
i vart land underskattar vi kanske religiositet som formande faktor pa
saval individ- som samhallsplanet. Danmark och Sverige anses vara de
mest sekulariserade landerna i varlden (Bexell). Fran och med ar 2000
skilis den svenska kyrkan fran staten och det ar ovisst hur religionens
framtida position blir i vart samhélle.

En patient med en annan kulturell bakgrund an den som finns hos
vardpersonalen hamnar latt i en position dar motsattningar uppstar
mellan kulturarv, samhallsstruktur, personliga egenskaper och livs-
historia, t.ex. nar det galler hur kulturen praglar sattet att se pa halsa
och sjukdom. (Ekblad, Janson, Svensson.)

Det finns en mangd olika definitioner pa begreppet kultur, men det
viktiga har ar vilket perspektiv som anvands. Med kultur menar vi i detta
kapitel en gemensam livsform av erfarenheter, varderingar, regler och
idéer som finns i ett samhalle. Kulturen paverkar individers beteenden péa
olika satt sdsom t.ex:

— formar véarden, attityder, tro, och standard pa vad som &r nor-
malt/friskt och onormalt/sjukt

— formar uppfattningen om tiden, rum och orsak

— formar kommunikationsmonster och interaktion, inklusive verbala,
och icke-verbala kommunikationer

— formar uttryckssatt och preferenser i klader, mat, konst och rekrea-
tion

— formar koéns- och familiemonster, aktenskapsmonster, upgfost-
ran, forhallningssatt till arbete, auktoriteter, och existentiella fragor
sasom doende och dod

— formar kognitiv stil, bemastringsformaga (coping) och problemios-
ningsstil

— formar institutioner sasom familj, skola, regering, religion, och ar-
betsplats (Marsell)
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Kulturen utgor alltsa en slags varldsbild och inrymmer regelverk. Man-
niskor i en kulturell gemenskap uppfattas ganska likartat av andra.

Det ar viktigt i métet med méanniskor som har andra synsatt an per-
sonalen att vara flexibel och mycket tydlig i kontakten, dvs lyhérd, visa
respekt och vara 6dmjuk.

8.1.2 Respekt for asiktsfrihet

Den etiska grundprincipen i var kultur utgar fran ett hansynstagande till
den fria viljan, att varje patient skappleva att hon eller han har ratt att
do pa det satt som denne vill. Vid vard i livets slutskede kravs att alla
behandlas med samma respekt, oberoende av religits, kulturell, spraklig
och etnisk tillhdrighet, och att man efterstravar att i mojligaste man
forsoka tillmotesga de olika onskemalen. Medborgares religionsfrihet
finns inskriven i regeringsformen (RF) kap. 2 "Grundlaggande fri- och
rattigheterna”. 1 1 § 6 p. star det foljande: "varje medborgare ar gente-
mot det allménna tillférsakrad religionsfrinet: frihet att ensam eller till-
sammans med andra utdva sin religion”.

Tillampningen av etiska varden i praktiken férutsatter att kommuni-
kation och information inte hindras av sprakbarriarer.

8.1.3 Kommunikation och information

| HSU 2000:s delbetéankande Patienten har ratt (1997:154) star det att
"tillgangen till information &r en avgorande forutsattning for patientens
mojligheter att utdva sjalvbestammande i varden”. Det psykologiska
omhandertagandet far inte samma kvalitet om man inte kan kommuni-
cera med patienten pa grund av spraksvarigheter. Sprakbarriarer kan
emellertid manga ganger vara ett hinder och bli problem i métet mellan
vardpersonal och patient som ar utlandsfodd. Det tafasskattningsvis

120 sprak i vart land. En del kan ha vistats har manga ar men talar inte
svenska.

| Halso- och sjukvardslagen betonas vikten av att den som soker vard
ska fa hjalp att forstd och kunna gora sig forstadd. Det rekommenderas
att tolk anvands, eftersom kvaliteten av bade diagnostik och behandling
ar beroende av god spraklig formedling. Dessutom kraver kanslomassigt
svara fragor tid och spraklig nyansering.

Patientens halsotillstand och andra omstandigheter omkring patienter
paverkar vilket informationsbehov den enskilde patienten har. In-
formationen ska ges med respekt och omtanke och det maste finnas en
balans mellan ansvaret att informera och respekt for kulturella olikheter.
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Det ar dock inte majligt eller ens onskvart att i alla situationer i varden
arbeta med tolk. Patientens anhoriga far ibland tolka, men detta kan
paverka kommunikationen sa att informationen uppfattas filtrerad och
tillrattalagd. Barn, anhdriga, vanner eller personal bér darfér undvikas
som tolk. Emellertid maste personalen alltid vara lyhord nar en
invandrare avbojer tolk av radsla for att han eller hon upplever ett hot
mot sin identitet. Personal som talar samma sprak eller kommer ur lik-
nande kulturella forhallanden som patienten kan vanligen fa battre
kontakt &n de som inte besitter denna kompetens och denna resurs skall
tas tillvara pa basta satt.

Det ar viktigt att vaga ansvaret for att ge information och respekt
for kulturella olikheter

8.1.4 Tre forhallningssatt att mota ett annat
vardesystem

Det maste finnas en 6ppenhet for att patienten (och i forekommande fall
anhoriga) kan ha en annan syn pa vad som ar svart sjukt och leder till
dod och vad som ar normalt, trots att personalen ar frammande for
denna syn. Foljande tre synsatt beskriver hur vi kan reagera nar vi moéter
ett annat vardesystem.

Etnocentrismstar for en benagenhet att vi bedomer frammande
kulturer med var egen mattstock, nagot som gor det svart att uppfatta
andra kulturer, forsta och respektera dem (Collinder). Ett etnocentriskt
forhaliningssatt leder latt till missforstdnd och felaktiga tolkningar.
Ekblad, Janson, Svensson tar upp vikten att undanrdja ett antal etno-
centriska uppfattningar och myter kring utlanitifla sasom att invand-
rare och flyktingar: integreras i det svenska samhallet och sprids ut i
landets kommuner; har det battre dn andra i Sverige; har en massa for-
maner som svenskarna inte far del av; och det gors for mycket for dem.

Flykt och utvandring paverkar manniskors mgjligheter att bevara och
utdva sin kulturella séarart. | Betankandet Lika mdjligheter (SOU
1997:82) patalas bl.a. att Sverige inte har klarat av att integrera de ny-
anlanda. Detta kan ha bidragit till att vi ofta ser pa utlandsfodda som
annorlunda, och som behéver andras och anpassas till det moderna
samhallet. Detta har ibland bidragit till att manniskor som méts av dessa
attityder annu starkare betonar kulturella sardrag for att bevara sin
identitet och sin sjalvkansila.

Emellertid kan &ven utlandsfodda ha fordomar mot svenskar eller mot
andra invandrargrupper. Utlandsila kan ha svag kontakt med svenska
familjer trots att de bott har lange, men anda finns det mycket bestamda
forestallningar om hur svenskar ar. Det kan darfér finnas en radsla och
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misstanksamhet hos olika etniska grupper mot det svenska samhallet och
institutioner.

Ett kulturrelativistiskt synsatinnebar att en annan kultur och dess
traditioner forstds utifrdn den kulturens speciella sammanhang. Ut-
gangspunkten ar att alla kulturer har samma varde. En av forutsatt-
ningarna for att ge relevant behandling ar att forsta patientens beteende i
hans/hennes sociala och kulturella sammanhang.

Interkulturalism innebar att vi respekterar att det finns kulturella
olikheter och att vi visar hansyn for andras tankar och varderingar.
Emellertid accepteras inte vad som helst, t.ex. att varderingar och hand-
lingar strider mot méanskliga rattigheter. Det handlar om att vi vantar
med att ha bestamda uppfattningar till dess att vi fattigh@t att ta del
av den andres asikter.

8.1.5 Vard av doende i olika kulturer

Synen pa halsa, sjukdom, lidande, ddd, ceremonier och traditioner i
samband med dddsfall varierar mellan olika religioner och kulturer.
Aven inom en och samma religion och kultur finns variation.

Vid avgorande handelser i en individs liv som vid en mycket svar
sjukdom som leder till dodsfall ar det inte osannolikt att religionen kan
vara mycket viktig d&ven om den inte ar det i det dagliga livet. Scha-
blonbilden av vilja att bli sérbehandlad behdéver naturligtvis varken vara
sann eller falsk” (SOU 1995:76). | manga religioner tror man pa "ett liv
efter detta” och ibland ocksa pa ett liv fore detta. Ett sadant perspektiv
far konsekvenser for synen pa sjukdom och pa dod. For saval patienten
som anhdriga kan det kannas viktigt att de egna reglerna foljs i samband
med dodsfall d& de har en religios och symbolisk innebord.

Om man vidare antar

att patienten far information fran flera aktorer i vardkollektivet (lakare,

sjukskoterska, sjukgymnaster, kuratorer m.fl.) alla med varierande veten-

skapsteoretisk bakgrund och begreppsvarld, sd &r det inte svart att
forestdlla sig den fragmentariska bild som patienten kan fa om sin

sjukdom, dess orsaker och behandling. Det kan vara som att lagga pussel,
men pusselbitarna hor till olika laggspel (Samuelsson).

8.1.6 Fysisk miljo

Att do pa sjukhus innebar att do i en miljo dar patienten oavsett kultu-
rell, etnisk och religios bakgrund manga ganger forlorat mycket av sin
identitet och trygghet. Olika kunskapsnivaer, synsatt, erfarenheter och
varderingar gor att de beddmer situationer olika och reagerar olika.
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Detta paverkar bemotandet mellan personal, patient och anhoriga pa
saval verbal som icke-verbal niva. Tankar om den fysiska miljon ar
ocksd centrala. Det ar darfor viktigt att patientrumment &r neutralt
moblerat och att religisa symboler inte finns, eftersom patienten kan ha
olika trosuppfattning.

8.1.7 Sjukdom, dess orsaker, sjukroll och
omhé&ndertagande

Lisbeth Sachs tar upp i sin bok "Sjukdom som oordning” att de flesta
samhallen forhaller sig till sjukdom och dod sd, att man ser sjukdom som
nagot avvikande — ett tecken p& oordning — som man maste undvika.
Forklaring till sjukdom sokes hos oss i kroppen och dess funktioner, dvs.
ett rationellt tankande med betoning av det kognitiva (Underskog). | vart
vasterlandska samhéalle har vi utvecklat och vant oss vid det rationella
tédnkandet (kognitivt), dvs. vi letar en forklaring till sjukdomen i kroppen
och dess funktioner. | andra kulturer, daremot kan man ha
forestallningen att orsaken till sjukdom ar att hAmta i trolldom, magi
eller andar. Sjukrollen ser olika ut i olika kulturer. | det sociala
samspelet lar individen sig hur man skall bete sig for att bli sedd som
sjuk, fa hjalp och medkannande. Darfor ar det viktigt att soka pa ratt satt
for att bli accepterad som patient.

Forklaringarna till att en individ drabbats av sjukdom kan ha avgjord
betydelse for hur personen i fraga omhandertas av omgivningen. Kan det
vara ett uttryck for stérda relationer till slakt, vanner, avlidnas andar
eller till Gud? Ar sjukdomen en familieangeldgenhet eller nadgot som
enbart ror individen? Anhorigas deltagande och samhallet blir darfoér
patagligt nara i varden. Detta kan kontrastera mot den véasterlandska
enskilde individens behandling och anhérigas besokarroll.

| var svenska kultur lar vi oss "egenvard” och att "kanna var kropp”.
Det ar viktigt att ha i atanke att alla manniskor inte har samma kunskap
om kroppens funktioner som vardpersonalen, men som vi sa latt tar for
givet. Bristfalliga allmanbiologiska kunskaper kan darfor stalla till pro-
blem vid undersékning och medicinering.
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8.1.8 Lidandets, smartans och déendets sociala
innebord

Clark & Seymour framhaller vikten av att forsta lidandets och déendets
sociala innebdrd. De menar att var forstaelse for familjen ar tamligen
fattig om vi inte beaktar hur familjen reagerar pa déende, dod och sorg. |
vart svenska samhalle betonas helheten utifran ett individualistiskt
perspektiv medan nagra andra kulturer fokuserar familjen eller slakten. |
en familjecentrerad kultur kan den &ldste sonen, till exempel vara den
person som far informationen om sjukdomen och inte patienten sjalv. Vi
tror, eller vill atminstone tro, att de i Sverige boende utlandsfodda vid sin
sjukdom ska tas om hand av sina anhoriga, men denna generalisering
behover inte stamma i praktiken.

Missforstand kan undvikas genom att vardpersonalen narmare
undersoker vad patienten lider av, nar och hur besvaren uppstatt, hur
patientens liv under normala férhallanden sett ut, samt har i atanke att
patienten kan ha blivit utsatt for traumatiska handelser. Personalen skall
vara medveten om att nagra kan vara oOverlevande fran koncentra-
tionslager eller &ar barn till Gverlevande. Ett nytt svart lidande kan ge en
smartsam paminnelse om det gamla traumat.

Pa senare ar har en speciell halsoproblematik aktualiserats genom
den invandring som framst bestatt av flykting- och anhdriginvandring.
Denna hélsoproblematik aktualiserades forst i samband med att éverle-
vande kom ut fradn det andra varldskrigets koncentrationslager och idag
ar gamla. Vi vet genom kunskap fran aktuell forskning att for att ma
battre, maste en person kunna fa prata om tidigare upplevda traumatiska
upplevelser. Dock vet vi att vissa kulturer inte beframjar detta. Man kan
darfor ha motstand mot att ge information om tidigare sméartsamma
upplevelser. ddvikande beteende kan vara en positiv bemast-
ringsstrategi. Bestaende kroniska symtom hos flyktingar med trauma-
tiska upplevelser (fran vald, krig, tortyr, trakasserier mer eller mindre
direkt) utgor ett betydande samhallsekonomiskt problem oclujgehov
till exempelvis svarigheter i foraldrafunktionen med aterverkningar i
nasta generation (Sondergaard och Ekblad). Vid svara sjukdomar och
dod kan tidigare obearbetade traumatiska upplevelser komma upp till
ytan.

Smarta ar en subjektiv upplevelse. Léfvander tar upp om att smart-
beteende kan ses som ett sprak i ett visst social och kulturellt samman-
hang och som paverkas av personlighet, erfarenheter, attityder, varde-
ringar och forestallningar om langvarig smarta. Saval oro for vad
smartan symboliserar som personliga svarigheter kan uttryckas i smart-
beteendet. Smarta, radsla och andra symtom ar ofta sammanvavda.
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Darfor ar det viktigt att patienten kan bli sedd, hérd och trodd i samband
med fysisk smarta.

Smarta paverkar hur man ser pa behandling i livets slutskede. | t.ex.
islam ingar i manskligt liv att uppleva ett visst matt av meningsfullt
lidande och det finns en gudomlig avsikt med lidandet. Samuelsson tar i
sin bok upp tva sadana funktioner som kan urskiljas i Koranen:

— Lidande ar ett straff fér synd.
— Lidande ar en prévning for att utréna vilka som verkligen ar starka i
tron.

Att till exempel i krig lida och do for islams sak anses forbereda en
manniska for den kommande tillvaron efter jordelivets slut. Evig lycka
och lugn och ro i paradiset ar beléningen for martyrskapet.

8.1.9 Tabun

Nar det galler métet med en patient som har en annan kulturell, etnisk
och religios bakgrund &n personalen kan det bli komplicerat pa grund av
behovet av olika fysiska avstand vid bemdétande. Vidare bestar vard-
personalen av bade man och kvinnor och det &r inte sjalvklart att det
alltid accepteras att patient och personal bestar av olika kon. Har ar det
alltid viktigt att lata patienten valja det fysiska avstandet som kanns
acceptabelt innan en undersokning och behandling paborjar och att
personalen har forstaelse, visar hansyn och ger rimliga krav samt har
empati.

| varje kultur finns det sadant man inte berdr och diskuterar. Typiska
konfliktomraden i varden ar mattraditioner sdsom fragan om mat under
fastan, syn pa kropp och sjl, nakenhet, sjukdom, halsa, m.m.

Doden i vart samhalle hor till det man ogarna talar om. Det kan
handa att vi undviker sjalva ordet déden och begagnar i stallet nagon av
de otaliga omskrivningar (t.ex. ga bort, somna in, vila i frid, sluta sina
dagar, ga ur tiden).

Enligt Juntunen ar doéden hos romer &ar starkt knuten till magin.
Vanligen talar romer inte garna om doden "fér det anses bringa olycka
och man vidtar olika atgarder for att den doéde inte ska gé igen och stalla
till obehag. Vid dodsbadden samlas manga nara och kara for att se till
att man skiljs som vanner”. Ingen blir bjuden till begravningen for det
forebadar dodsfall. Sma barn, gravida och nygifta par far inte narvara
vid en begravning for det anses paverka dem negativt.

| en del kulturer ger man fritt uttryck foér sina kanslor och obehag
med ord, ljud, och gester medan det i andra kulturer &r tabu att 6ppet
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visa aggressivitet. Darfér kan en person som lever i den senare kulturen
latt misstro dem som lever ut sin sorg.

8.1.10 Omhéandertagande av avlidna i olika kulturer

Ett annat problem ar fragan om hur man gor nar en patient avlidit. Har
spelar saval kon som aldern pa den avlidne patienten in (barn, vuxen
eller gammal). Den nakna kroppen kan kopplas ihop med sexualitet,
vilket maste skyddas genom heltackande kladsel och separation av
man/pojkar och kvinnor/flickor. Dessa tabun var i hégsta grad gallande
aven i vart land langt in pa detta sekel. Det kan aven forekomma mer
eller mindre motstand mot obduktion. Tidpunkten for begravning (hur
snabbt efter att patienten avlidit), hur kroppen begravs (kistbegravning
eller kremering) och var (allman eller specifik begravningsplats) varierar

i de olika varldsreligionerna.

Nagra exempel pa olika religioners tradition vid dodens intrade ges i
kap. 9.

Det kulturella bemétandet i livets slutskede handlar inte bara om
patienten och dennes narstaende utan personalen utgor ocksa en del i
dessa moten. Personalen kan undvika samtal darfoér att dodsradsla aktu-
aliseras. Det ar darfor viktigt att ha i atanke fragan om hur personalen
skall kunna bli mer lyhorda for sina behov och samtidigt forsta patien-
tens och anhdrigas behov. Kulturméten handlar inte bara om det an-
norlunda, de "andra” utan aven om oss som i det professionella arbetar
med manniskor som inte ar fodda i Sverige. Det innebar aven det om-
vanda, dvs personal som inte ar fodda i vart land och som moter
svenskfodda patienter i livets slutskede.

Hansyn maste alltid tas till att det inte ar sjalvklart att alla patienter
och personal vill samtala 6ppet om sjukdomen och dod och det maste vi
respektera. Vid samtal med patienten ar det viktigt att personalen vagar
vara nara den som har det svart, men aven att vaga mota de svara
kanslor som sjukdom och lidande vacker. Kanslorna maste fa komma till
uttryck och det finns inga kénslor som ar rétt eller fel.

8.1.11 Religiosa foretradares medverkan

Under ankomstsamtalet till vilket manga ganger hela familien har kallats
tilsammans med patienten ar det viktigt att fa en sa fullstandig bild som
mojligt om vilka kulturella och/eller religidsa behov patienten har. Ibland
kan denna information vara svar att fa fram innan en tillitsfull kontakt
har etablerats. For en del patienter kan det ha det blivit en vana att tona
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ner sina andliga behov genom att de tidigare blivit oférstaende eller
foraktfullt bemétta i varden. Ett sddant exempel kan vara en troende
muslims behov av att forratta bon pa bestamda tider och pa ett bestamt
satt. Det ar genom att formedla 6ppenhet, acceptans och vidsynthet i
motet som den trygga relationen kan skapas. Inom de olika religionerna
finns variationer i hur aktivt man praktiserar sin tro. Det ar darfor
viktigt att sa tidigt som mojligt formedla kontakt direkt eller via
sjukhuskyrkan med foretradare for det religibsa samfund patienten tillhér
om patienten uttrycker ett behov av detta. Att bygga upp kanaler och ett
formaliserat samarbete med foéretradare for skilda etniska och religidsa
samfund kan vara vardefullt for respektive vardenhet och vardlag.

8.1.12  Syn pa sorg i olika kulturer: nagra exempel

Sorgen i samband med doden for alla inblandade &r en process, som tar
tid. Sorgen foder kanslor. Nar personalen méter patientens anhoriga ar
det centrala inte vad personalen skall saga till dem, utan vad personalen
tillater dem séaga till personalen. Den kan handa att den anhorige borjat
sOrja patienten som dod och darfor inte ser pa patienten som en levande
manniska langre utan nagon som man redan forlorat innan déden intra-
der.

Romer sdrjer traditionellt hdgljutt i en bearbetningsfas och ar sjalv-
klart ledsna att ha forlorat nagon narstaende. Romerna har fem minnes-
fester for den dode: 3:e dagsfesten, 9:e dag festen samt sex veckor efter
begravningen, halvarsdagen och den sista festen ar pa ettarsdagen —
formodligen en form av gruppterapi. En av anledningarna till att romer-
na lyckats bevara sin kulturella egenart ar att de har en stark kansla av
gemenskap och samhérighet inom den egna gruppen och inte gett vika
for majoritetskulturen (Juntunen).

Inom den judiska traditionen ar det viktigt att de sérjande trstas.
Sorgeperioden indelas i den forsta, som "stracker sig fran dodsfallet till
begravningen (aninut), den andra omfattar de sju forsta dagarna efter
begravningen (shiva) och den tredje perioden omfattar den forsta
manaden (shloshim) efter begravningen”. Sorgeperioden efter en foralder
ar ett ar (avel). Under shiva anses det olampligt att lamna hemmet eller
utfora arbete. Man bor inte klippa haret eller raka skagget, ga péa fest
eller kla sig festligt under shloshim (Underskog).

Muslimer inbjuder traditionellt till en minneshdgtid, 40 dagar efter
dodsfallet och pa arsdagen. Koranen lases och en gemensam maltid
intas.
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Troende hinduer sorjer de 12 forsta dagarna efter ett dodsfall och da
arbetar de inte och gar inte i skolan. Ankling/anka skall inte ga ut den
narmaste manaden.

Samtal och information skall alltid ske pa ett satt som bast framjar
att den enskilde déoende manniskans beteende forstas i sitt sociala och
kulturella sammanhang. Detta kraver av all personal inte bara besitter
vissa grundlaggande psykologiska kunskaper ($889:12) utan aven
kulturkompetens.

8.1.13 Behovs- och omradesanpassad "skraddarsydd”
kompetensutveckling

Kompetens i kulturmotesfragor handlar inte primart om att lara sig en
mangd fakta om olika kulturer och lander utan istallet om att tillagna sig
arbetsmetoder och forhallningssatt som fungerar i arbetet med patienter
med annan kulturell bakgrund. Kompetensutveckling handlar inte bara
om att fa kunskaper om aktuella ramar som reglerar integrationsarbetet,
utan aven att komma till insikt och 6ka medvetenheten om egna attityder
och den egna rollen i métet med manniskor som har annan kultur och
religiés och etnisk bakgrund.

| vart mangkulturella samhalle dar allt fler svart sjuka och déende
vardas och kommer att vardas i hemsjukvard, saval inom kommunal
halso- och sjukvard som priméarvard, kan regelbunden kompetensut-
veckling bidra till att de fa mojlighet att inte bara aktualisera sina kun-
skaper och erfarenheter utan aven fa kunskaper och erfarenheter fran
kolleger. Detta starker personalens yrkesidentitet, professionella for-
hallningssatt, sjalvkansla och empati.

For att utveckla en samsyn i kulturmotesfragor och darmed forbattra
bemdtandet av patienter fran andra kulturer i livets slutskede kravs en
behovs- och omradesanpassad "skraddarsydd” kompetensutveckling i ett
natverksarbete mellan landsting och kommun for att samordna kom-
petensutbildningen. En studie har nyligen genomforts med fokusgrupper
— vilket ar en kvalitativ metod — for att ta fram underlag till ett
gemensamt utbildnings- och handledningsprogram fér personal inom
landsting och kommun som arbetar med att méta méanniskor fran andra
kulturer i livets slutskede (Marttila & Ekblad).

Varje basenhet bor pa arbetsplatsen strava efter att utse en kontakt-
person som ansvarar for introduktion av nyanstallda och som ger férslag
pa innehall och form for fortbildning och utvardering av verksamheten.
Utbyte av erfarenheter med andra utbildningar och féretradare i de stora
varldsreligionerna och frivilligorganisationerna ar likasa vardefullt.
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Det kan handla om olika typer av utbildningsinsatser sasom regel-
bundna aterkommande seminarier, veckokurser, studiebestk och konfe-
renser, kontinuerlig handledning, regelbunden utvardering av genomfoérd
kompetensutveckling, utbildning pa magisterniva. Antalet kursdeltagare
kan variera beroende pa typ av utbildning.

Marttila och Ekblad har som resultat av fokusgruppsintervjuer med
personal inom landsting och kommun som arbetar med att méta manni-
skor fran andra kulturer i livets slutskede tagit fram féljande prioriterade
teman i en framtida kompetensutbildning i vardperspektiv:

— Kroppsuppfattning och kunskaper om kroppens funktion — hur sjuk-
dom och diagnosipplevs i olika kulturer.
- Syn pa liv och dod, smarta, lidande och sorgearbete i olika religioner
och kulturer.
— Dagliga kulturmdéten — ritualer och traditioner som synliggérs vid:
— vardplanering, rapportering, arbetsmiljofragor, handledning.
— Psykologiska konsekvenser av tidigare traumatigi@alevelser.
— Samarbete med anhdriga, anhoriggper, barngrupper:
- att varda i hemmet i livets slutskede
— att sprida kunskap om vardens och hemtjanstens innehall
— att synliggora likheter och skillnader mellan kulturer och inom
familien i bemétandet av patienten
— att bemoéta patienter som saknar anhdoriga.
— Kommunikation och samtalsteknik:
— att arbeta med tolk i samtalskontakt
— att ha det "férsta samtalet” med patienten
— att kommunicera om "obotliga” sjukdomar, diagnoser, medi-
cinering i olika kulturer
— att som tvasprakig personal ha dubbla roller: som personal och
tolk.
— Juridiskt och etiskt tankande i métet med patienter fran andra kul-
turer i livets slutskede.
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9 Omhandertagande av avlidna

9.1 Halso- och sjukvardens ansvar

Enligt halso- och sjukvardslagen (1982:763, HSL) ingar det i hdlso- och
sjukvardens ansvar att ta hand om avlidna. Det ar ett ansvar som alla
vardgivare har och samma regler galler oberoende av platsen for ett
dodsfall. | vissa situationer har socialtjansten, polisen och raddnings-
tjansten ett eget ansvar, denna fraga behandlas dock inte i detta samman-
hang.

Sjukvardens uppgifter skall fullgéras med respekt for den avlidne och
de efterlevande ska visas hansyn och omtanke. En liknande bestammelse
om vardpersonalens skyldigheter finns i lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade.

Ytterst ar det dock landstingen och kommunerna som ska se till att
verksamheten ar organiserad pa ett sadant séatt att de efterlevandes situ-
ation sa langt mojligt underlattas och att omhandertagandet kan genom-
foras pa ett smidigt satt oavsett dodsplats.

9.2 Ovantade dodsfall i hemmet

Nar nagon avlidit ar det inte brattom. Kroppen kan forvaras hemma till
dess en lakare kommit for att faststélla att doden intratt.

Det finns en spridd uppfattning om att polisen skalhtaktas. Det
skall man inte gora langre. Vem som skall kontaktas beror pa hur man
lokalt har valt att organisera varden. Har man en lakarkontakt inom
sjukhuset, hemsjukvarden eller primarvarden bor det lampligaste vara att
kontakta denna. Det blir sedan denna persons sak att vidta lampliga
atgarder enligt de lokala rutinerna. Oftast har den avlidna i sin bostad en
skriftlig uppgift om vem som kaikontaktas vid problem vid olika tider
pa dygnet. Finns inte det eller kan inte denna kontaktperson nas kan man
ringa 112 eller Sjukvardsupplysningen och be om rad. | telefon-
katalogens halso- och sjukvardsdel finns uppgifter om vart man vander
sig i livets olika skiften. Uppgifter om hur man skall handla nar nagon
avlider saknas. Ar det &nnu ett tecken p& att man inte garna vill tala om
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doden? Nar ett dodsfall intraffar ar det for de flesta manniskor en unik
situation, man grips latt av panik, ar kanske radd fér vad som hander
med den doda kroppen darfor att man inte har nagon kunskap eller er-
farenhet att falla tillbaka pa. Enligt kommitténgppfattning borde det
finnas praktisk information om detta i telefonkatalogen.

9.2.1 Efter dodsfallet ar det inte brattom

Vid dodsfall utanfor institutioner kan den doda fa stanna kvar i hemmet
till kistlaggning sker. Det ar viktigt att de efterlevande far klart for sig
att det vid normala dodsfall inte ar brattom nar dodens intrade har blivit
konstaterat. Bara de narstaende har fatt reda pa vilka forandringar som
kroppen kan utséattas for och att forruttnelsen inte inleds omgaende, kan
de ta tid pa sig att vara nara den avlidna, att samtala och sorja tillsam-
mans med andra, att stalla i ordning stoftet pa det satt de sjalva cnskar
och lata kroppen vara kvar hemma till kistlaggning kan ske. Landstingen
borde dvervaga att utforma en broschyr som kan spridas till allman-
heten.

9.3 Lakarens ansvar
9.3.1 Fore dodsfallet

Nar en lakare har anledning att rdkna med att en patient snart skall do,
bor lakaren ge klara instruktioner om vilka atgarder som skall vidtas och

dokumentera detta i patientjournalen. Om patienten vardas i sin bostad
bor lamplig information finnas dar. Saval annan berdrd vardpersonal

som de narstaende bor informeras.

9.3.2 | samband med dodsfallet

Nar nagon avlider skall en lakare faststélla att doden har intratt samt ut-
farda dodsbevis och intyg om dédsorsBletta ar uppgifter som endast
far utforas av lakare Sjukhusen ansvarar for detta nar nagon avlider pa
sjukhus eller fors dit i anslutning till dodsfallet eller &r inskriven i den
sjukhusanslutna hemsjukvarden. Om nagon avlider pa annan plats an-
kommer det pa landstingen att organisera verksamheten sa att dessa
uppgifter fullféljs.

Dodforklaring skall ske sa snabbt det ar praktiskt méjligt men det
betyder inte att lakaren omedelbart maste instélla sig. Tidpunkten for
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dodens intrade far faststallas med ledningigpgifter fran vardpersonal
och narstaende.

Vid s.k. forvantade dddsfall kan lakaren faststélla att doden intratt
utan att se den avlidna. En forutsattning ar da att lakaren kan basera
faststallandet pa en undersokning som har gjorts av en legitimerad
sjukskoterska. Om de narstaende sa onskar bor en lakare tillkallas.

Den lakare som har konstaterat dodsfallet ansvarar ocksa for att flera
andra uppgifter utfors bl.a. har denna ansvaret for attddela kroppen
forses med identitetsband, dar den avlidnas namn och personnummer
anges. Om lakaren inte kan fullgéra alla uppgifter sjalv, maste han
forvissa sig om att nagon annan atar sig att géra dem.

Till lakarens uppgifter hor ocksa att snarast anmala till polisen om
det finns skal for en rattsmedicinsk undersokning. Sadana dodsfall be-
handlas inte i detta sammanhang. Den lakare som konstaterat att déden
intratt anmaler dodsfallet till lokala skattemyndigheten for registrering.
Berorda myndigheter blir darigenom automatiskt underrattade.

9.4 Vem underrattar de narstaende?

9.4.1 Verksamhetschefen ansvar

Verksamhetscheferna inom halso- och sjukvarden har det yttersta an-
svaret for att ndgon narstaende omedelbart eller efter verenskommelse
med de narstaende, underrattas nar en patient avlider. Nar en patient
avlider i en boendeform dar kommunen har ansvaret for halso- och
sjukvarden, ar det en verksamhetschef inom den kommunala halso- och
sjukvarden, som har det ansvaret.

9.4.2 Vem skall lamna beskedet?

Vem som skall lamna underréttelsen om att en patient avlidit och hur
detta ska ga till maste avgoras i det enskilda fallet. Det behdver inte vara
en lakare som talar med de narstaende. Manga ganger kan det vara
lampligare att ndgon annan inom varden eller hemtjansten, som tidigare
har haft kontakter med de narstdende, ataupiggiften. Man kan aven
be nagon utomstaende att vara med nar budskapet framfors, exempelvis
nagon fran den kyrka den avlidna tillhort.

Den lakare som faststallt dodens intrade bdr dock forvissa sig om att
nagon lamplig person underrattar de narstdende om lakaren inte sjalv gor
det. | de fall man fran sjukvardens sida inte, trots anstrangningar, kan na
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nagon narstaende till den avlidna, bor socialtjansten eller polisen
underrattas.

De efterlevande skall om mdjligt f& besked om dddsorsaken. Nar ett
sadant besked inte kan lAmnas omedelbart, bér de narstaende fa infor-
mation om vem som kommer att kunna upplysa om detta och ocksa vid
vilka tider denna kan kontaktas. For dddsorsaken galler endast undan-
tagsvis sekretess och tystnadsplikt i forhallande till de narstaende. Ut-
dver muntlig information om dédsorsaken bor de efterlevande fa skriftlig
information om de begar det.

9.5 Do6dsbevis och dédsorsaksintyg

Dodsbevis och dodsorsaksintyg ar tva obligatoriska blanketter som skall
fyllas i. Det ar den lakare som har konstaterat dodsfallet, som har an-
svaret for att detta sker. Det ar tva formular som i hogsta grad angar de
efterlevande och paverkar deras situation saval pa kort som lang sikt.

Utan giltigt dodsbevis far inte gravsattning eller kremering ske. For
de efterlevande kan det vara plagsamt att inte kunna fa reda pa dédsor-
saken. Det kan skapa oro, tveksamhet och tvivel. Darfér ar det en viktig
lakaruppgift att utfora dessa uppgifter pa ett korrekt satt for att inte for-
svara de efterlevandes situation.

9.5.1 Dddsbevis och intyg for begravning

Dodsbevis utfardas sa snart den doda kroppen undersokts och lakaren
har satt sig in i omstandigheterna kring dodsfallet, avgjort om dédsfallet
inte behover anmalas till polisen samt tagit reda pa om den doda har
nagot implantat som behdver avlagsnas infor kremeiireg. kravs ald-

rig ndgon obduktion for att ett dodsbevis skall kunna utfardase in-

tyg om dodsorsak kan daremot i vissa fall obduktion behdva goras. Blir
obduktion aktuell, skall de narstdende med vissa undantag ge sitt sam-
tycke till atgarden. Obduktion kan i vissa fall behdva goras for att t.ex.
dodsorsaken skall kunna faststallas. | sadana fall kravs inte samtycke
fran de narstaende, men de narstdende skall ha information om syftet
med obduktionen.

Lakaren ansvarar for att dodsbeviset lamnas till skattemyndigheten
senast forsta vardagen efter det att dodsfallet konstaterats. Det ar dar-
efter skattemyndigheten som utfardar det intyg som kravs for gravsatt-
ning eller kremering. Vid en genomgang av dodsbevis inkomna till ett
lokalt skattekontor i Stockholm under oktob#899, visade det sig att
Over 50 procent kom senare an efter tredje dygnet efter dodsfallet. For-
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seningar upp till tio dygn ar inte ovanliga. Darutéver inkommer felaktiga
eller ofullstandigt ifyllda dodsbevis, som skattekontoret maste begara
kompletteringar av med ytterligare tidsfordrojning som foljd. Det galler
inte minst uppgifter rérande implantat, t.ex. pacemaker, som maste
avlagsnas fore kremering pa grund av explosionsrisk. Motsvarande
svarigheter rapporteras fran Goteborg.

Inte sallan far skattemyndigheten kdnnedom om dédsfallet genom en
bestallning fran begravningsbyra eller narstaende som behdver intyget
for att kunna ordna med gravsattning eller kremering och akuta
bankarenden. Men skattemyndigheten kan inte utfarda intyget forran ett
fullstandigt ifylit doédsbevis inkommit till myndigheten och darmed
kommer inte heller andra berérda myndigheter att fa kannedom om
dodsfallet.

9.5.2 Intyg om dodsorsak

Den lékare som faststéller dodens intrédde och utfardar dodsbevis beho-
ver inte vara identisk med den lakare som vardat patienten fore dods-
fallet. Den lakare som utfardat dédsbeviset har ansvar for att intyg om
dddsorsaken utfardas men han behéver inte skriva det sjalv. Ofta kan det
var lampligare att den lakare som har vardat den avlidna under en langre
tid skriver intyget om dddsorsak. Den lakaren ar skyldig att skriva intyg
om dodsorsak om den lakare som utfardat dodsbeviset begar det for
insandning till Statistiska centralbyran (SCB) pa Socialstyrelsens
uppdrag.

Dodsorsaken antecknas inte langre i folkbokforingen. Intyget skall
sandas till SCB inom tre veckor fran det att dodsbeviset skrevs, om inte
sarskilda skal for forsening foreligger. Det skall sedan utgéra underlag
for dodsorsaksstatistik. Dessvarre forsummar ansvariga lakare att sanda
in intyget om dodsorsak inom foreskriven tid och ibland ar de sa ofull-
standigt ifyllda att de maste atersandas for fortydliganden. Varje ar sak-
nas ca 2000dddsorsaksintyg som upprepade skrivelser efterlyses.
Darutéver inkommer ofullstéandigt ifyllda dodsorsaksintyg, som komp-
letteras, ofta efter en omfattande brevvéaxling. Trots SCB:s anstrang-
ningar saknas for varje ar omkring 400 dodsorsaksintyg.

9.6 Omhandertagande av avlidna

Nar intyg om gravsattning och kremering ar utfardat av lanets skatte-
myndighet kan stoftet lamnas ut for att biséttas och begravas. Halso-
och sjukvardens ansvar upphor forst nar detta har skett. Nar en person
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avlider i sarskilt boende och inte kan éverlamnas till begravningsbyra
ansvarar kommunen for att kroppen transporteras till och férvaras i
barhus.

Ansvaret for de atgarder som darefter vidtas har den som ordnar med
gravsattning. Med bisattning brukar menas att stoftet efter den avlidna
fors over fran sang eller bar till kista och fors vidare fran bostad eller
barhus till en bisattningslokal. Ansvaret for att det finns en bisattnings-
lokal for forvaring av den avlidna vilar pa huvudmannen for begrav-
ningsverksamheten.

Huvudregeln ar att stoftet efter en avliden skall kremeras eller grav-
sattas snarast mojligt och senast tva manader efter dodsfallet. | storsta-
derna ar det dock relativt vanligt att vantetiden utstracks, vilket bl.a.
medfor brist pa barhusplatser och genom detta kan det finnas risk for ett
ovardigt omhandertagande av de avlidna.

9.6.1 Vem har ansvaret

De atgarder som maste vidtas och inte kraver medverkan av lakare skall
utféras av den som har ansvaret for halso- och sjukvarden i Gvrigt.
Landstingen svarar for omhandertagandet av dem som avlider pa sjuk-
hus, i landstingsansluten hemsjukvéard och i ordinart boende.

Kommunerna har ansvaret for dem som avlider i sérskilt boende och
kommunansluten hemsjukvard enligt avtal med landsting. P& motsva-
rande satt har personalen hos enskild vardgivare ansvaret.

Omhandertagandet pa sjukhus och i sarskilt boende innefattar att den
avlidna och dodsbadden gors i ordning sa pietetsfullt som majligt. Vill de
narstdende vara med i det sista iordningsstallandet bor de beredas
mdojlighet att vara det. Det rum dar avskedstagandet skall ske kan vara
ett patientrum eller det egna rummet i sarskilt boende. Rummet bdor
forses med lamplig utsmyckning med hansyn tagen till den avlidnas
religion och de efterlevandes tnskemal. | ordinart boende kan kroppen
vara kvar i hemmet till dess kistlaggning kan ske.

9.6.2 Brist pa barhusutrymmen

Detta ar dock inte alltid majligt, varfor stoftet ibland maste foras fran
det egna hemmet eller bostaden i det sarskilda boendet till barhus for
forvaring. En folid av Adelreformen &r att de tidigare landstingsdrivna
utrymmena for barhusverksamhet utanfor sjukhus — i anslutning till
sjukhem och vardcentraler — inte langre finns kvar. Kommunerna har
tagit ur bruk manga av de barhusutrymmen som de 6vertog. En konsek-
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vens av detta har blivit att det rader brist pa lokala barhusutrymmen och
att stoftet ibland maste transporteras langa strackor till narmast barhus, i
storstadsomradena har detta ocksa lett till brist pa barhusplatser
dverhuvudtaget. Kommunen kan ta ut avgifter av dodsboet for saval
transport som férvaring av avlidna upp till kommunens sjalvkostnad.
Det kan da vara mer ekonomiskt formanligt for kommunerna att fora de
avlidna till forvaring i landstingets barhus an att halla egna barhus-
utrymmen. For landstingen galler att de kan debitera kommunerna kost-
naderna for férvaring.

9.6.3 Samverkan for forvaring av den déda kroppen

Det finns ingen tidsmassig grans nar halso- och sjukvardens ansvar for
avlidna upphor utan detta ansvar kvarstar till dess att stoftet lamnas ut
for att bisattas och begravas. Om kroppen fors direkt fran dodsplatsen
till en bisattningslokal uppstar givetvis inget behov av att forvara krop-
pen i barhus. Saval landsting som kommun har ansvar for férvaring av
personer som avlider utanfor sjukhus. Dessa sjukvardshuvudman bor i
samverkan soka losningar for att lokalméassigt samordna utrymmena for
barhus- och bisattningsfunktionerna. Detta kraver att sjukvardshuvud-
mannen lokalt ocksa samverkar med huvudmannen for begravnings-
verksamheten for att forebygga ett oetiskt forfarande med den doda
kroppen och av hansyn till de efterlevande.

Enligt uppgifter till kommittén varierar praxis 6ver landet. Kommit-
tén finner det angelaget att Socialstyrelsen i enlighet med sitt tillsyns-
ansvar verkar for att langa transporter av avlidna undviks genom att
man i sadana boendeformer dar kommunen svarar for halso- och sjuk-
varden har kylrum eller skaffar andra kylmdjligheter, som medger att
avlidna kan forvaras under goda forhallanden. Dessa kylmdjligheter
skulle ocksa vid behov kunna utnyttjas for de personer som avlider i or-
dinart boende, dven om landstinget har ansvaret for att forvara den av-
lidna.

9.7 Begravning

De flesta begravningar bestar i regel av flera Bdattningsom innebar

att stoftet efter den avlidna lAmnas i en sarskild bisattningslokal,
begravningsgudtjangller annan hogtidlig akt samt gravsattning. Ibland
kremeras stoftet forgravsattning Askan kan gravas ned eller strés ut i
minneslund eller med Lansstyrelsens tillstdnd pa en plats som inte ar
begravningsplats.
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Lagstiftningen innehaller inte nagra regler som roér den ceremoniella
delen av begravningen. Begravningslagen (1990: 1144 med andr. t.o.m.
1999) reglerar bl.a. fragor som rér vem som skall ha ansvaret for kre-
matorier och begravningsplatser, avgifter samt ramar fér kremering och
gravsattning. Den sager daremot ingenting om begravningens innehall.
Hur vi véljer att ta det sista avskedet av de déda ar en helt privat ange-
lagenhet. Kyrkans skiliande fran staten innebar inga forandringar i det
avseendet. Alla som ar folkbokférda i Sverige skall fr.o.m. ar 2000 be-
tala en begravningsavgift, som kommer att ingd som en del av den skatt
man betalar. Det galler alla oavsett tro och medlemsskap i trossamfund;
Svenska kyrkan eller annat. Genom denna avgift har man ratt till: grav-
plats (motsvarande) pa allman begravningsplats under 25 ar; grav-
sattning; transporter fran det att huvudmannen fér begravningsverk-
samheten dvertagit ansvaret for stoftet till dess gravsattning har skett;
kremering; lokal for férvaring och visning av stoftet samt lokal for
begravningsceremoni utan religiosa symboler. Information om nyheter i
Begravningslagen aterfinns i skriften "Begravningsverksamheten fran 1
januari 2000”, som ar utgiven av Svenska kyrkans Foérsamligsférbund.

9.7.1 Begravningen ar de narstaendes angelagenhet

De narstdende kan ta avsked i kyrka, kapell, forsamlingssal eller annan
lokal eller plats inomhus eller utomhus. Man kan ocksa vélja att ta av-
sked i hemmet. Nagon skyldighet for de anhoriga att anordna begravning
foreligger inte. Stoftet kan i kistan foras direkt fran hemmet, sjukhuset
eller barhuset till kyrkogarden for gravsattning eller till krematoriet for
kremering.

Minnesstunden efter avskedet kan pa motsvarande satt utelamnas
eller ordnas i samband med gravsattningen eller vid ett senare tillfalle.
Hur en sadan samling arrangeras ar en privat angelagenhet.

Om det saknas efterlevande eller om dessa inte kan eller vill ombe-
sOrja begravning vilar ansvaret pa kommunerna. Det anses inga i deras
allmanna skyldighet att svara for att de som vistas i kommunen far det
stdd och den hjalp de behover. Det ar kommunen dar den avlidna senast
var folkbokford, som skall ordna detta. Om den avlidna inte varit
folkbokford i Sverige ar det den kommun dar dodsfallet intraffade, som
skall trada in. Kommunen har ratt till ersattning for kostnaderna av
dodsboet. Om tillgangar saknas far kommunen svara for kostnaderna.
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9.7.2 Vad far man gora och vad far man inte gora i

samband med begravning och gravsattning

Svenska kyrkans Forsamlingsforbund har givit ut skriften "Vad far man

gora sjalv?” Den innehaller konkret konsumgoplysning om vad man

far och inte far gora sjalv i samband med begravning och gravsattning.
For manga manniskor ar det en befrielse att fa veta vad som ar tillatet
for att kunna ta tillvara den dodes 6nskemal sa langt som mdjligt. For
andra ar det viktigt att fa kunskap for att kunna planera for hur man

sjalv vill att den egna begravningen skall utformas.

Exempel pa vad man far gora sjalv ar:

anvanda eget bartacke

arrangera borgerlig begravning

dekorera kistan

formulera dédsannonsen

hjalpa till i kyrka/kapell eller annan ceremonilokal
ordna med svepning, svepdrakt

ordna minnesstund

ta med egen jord till mullpalaggning vid begravning

Exempel pa vad man ocksa far géra men, med sarskilt tillstand:

tillverka och valja kista eller urna

lAgga minnessaker i kistan eller urnan

valja musik och sang, musiker och sangare

spela sjalv i kyrka/kapell eller annan ceremonilokal
gravsétta, sjalv sprida askan i hav eller natur
gravsatta, sjalva sanka kistan eller urnan

tillverka och valja gravsten

Exempel pa vad man inte far gora:

dppna en grav pa allman begravningsplats

gravsatta i slaktgrav utan tillstand fran gravrattsinnehavaren
kremera

sjalv sprida askan i minneslund

flytta kista eller urna mellan olika gravplatser
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Kommittén har for avsikt att aterkomma till frdgor om begravning och
gravsattning i sitt slutbetdnkande.

9.8 Exempel pa nagra religioners tradition
vid dodens intrade

Judendomen

Det rum dar en doende vistas skall vara rent och tyst. Narstaende vill
vara nara den doende nar dodsstunden narmar sig och ingen far da lamna
den sjukas rum. Efter dodsfallet skall kroppen tvattas av tva personer av
samma koén som den avlidna. Judiska trosbekénnare kanner en stor
vordnad for den som avlidit och kénner det som en plikt att med stor
respekt omhanderta den avlidna. | Sverige finns pa ett flertal orter ett
sarskilt judiskt sjuk- och begravningsséllskap (Chevra Kadisha). En
judisk begravning boér ske inom tre dygn efter dodsfallet och de flesta
onskar bli begravda pa en judisk begravningsplats. Judendomen mot-
satter sig kremering av hansyn till kroppens integritet. Det &r mycket
viktigt att omgivningen ger trost till de som sorjer. Judendomen har tre
sorgeperioder som en hjalp for de sorjande att aterhamta sig.

Islam

Enligt islam skiljs kropp och sjal vid en manniskas dod. Nar doéden nér-
mar sig vill den doende ofta fa hjalp att recitera den islamiska trosbe-
kannelsen och vill ocksa hora avsnitt ur Koranen samt be om forlatelse
och nad. Det ar endast en annan troende muslim som kan utféra dessa
ritualer. Efter doden skall en trosfrande tvaga kroppen tre ganger enligt
ett sarskilt monster. Begravning bor ske sa fort som mojligt efter dods-
fallet. Graven skall vara belagen sa att den doda kroppen befinner sig i
riktning mot Mecka néar den ligger pa sin hogra sida. Det finns sarskilda
begravningsplatser fér muslimer pa nagra platser i landet. Pa andra
platser har man avdelat omraden pa kyrkogardarna for muslimska
gravar.
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Buddhism

Buddhister tror pa aterfodelse. Nar doden narmar sig ar det viktigt att
hjalpa den déende att kanna sinnesfrid. Nar en person détt bor frid och
tystnad rada. De som vill uttrycka fortvivian 6ver forlusten bor inte gora
det i det rum dar den ddda befinner sig. Efter déden bor kroppen for-
varas hemma nagra dagar — antalet dagar kan variera mellan olika lan-
der. Buddhismen har inga bestamda regler om den doéda skall begravas
eller kremeras. Néar ett barn dor ar det vanligt med begravning i kista.

Hinduism

Hinduer vill helst d6 hemma i kretsen av familjen och sa nara jorden som
majligt. Den doende kan fortare aterforenas med Gud om han eller hon
har Gud i tankarna nar ddden intrader. Darfor vill hinduer ogarna ha
medicin som paverkar hjarnan. Efter doden tvattas kroppen av
familiemedlenmmarna. Kroppen klas sedan i en vit kladnad. Hinduer
kremeras efter sin dod.
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10 Samverkan mot gemensamma mal —
ett gemensamt ansvar

| detta kapitel betonar kommittén att den palliativa varden ar ytterst
samverkanskravande. | kapitlet ges exempel pa brister som skulle kunna
lbsas med en battre samverkan och med gemensamma mal for alla
berorda vardgivare. Kommittén ger ocksa exempel pa losningar som
underlattar samverkan. Det innebér inte att kommittén anser att varden
behover organiseras pa ett enda satt. Vardens organisation maste utga
fran de lokala forutsattningarna.

| kapitlet behandlas samverkansfragor pa tre nivaer:

— Pa den politiska nivan géller det samverkan mellan landsting (lands-
tingskommunal halso- och sjukvard) och kommuner (kommunal
halso- och sjukvard/socialtjanst).

— Inom férvaltningen géller det samverkan dels mellan sjukhusvard och
primarvard,delsmellan kommun och landsting.

- Inom vardorganisationen galler det samverkan mellan olika perso-
nalgrupper i landstingens och kommunernas vard och omsorg.

Bakgrund

Under 1990-talet har genomforts flera reformer som paverkar lands-
tingens och kommunernas ansvar for béttre vard och livskvadil-
reformensyftade till att samordna samhallets insatser for de aldre med
malet att dstadkomma ett mer sammanhallet ansvar ur ett individ- och
helhetsperspektiv.Handikappreformeninnebar att kommuner och
landsting fick ett stérre och férandrat ansvar for insatser till personer
med funktionshinder. Syftet maakykiatrireformenvar att forbattra de
psykiskt stordas livssituation och 6ka deras mojligheter till gemenskap
och delaktighet i samhallet.

Dessa reformer har samtliga stallt krav pa 6kad samverkan mellan
landsting och kommuner. Aven om erfarenheterna av reformerna till
stora delar har varit positiva har det visat sig att det finns svarigheter
med att samordna verksamheten 6ver huvudmannaskapsgranserna. Att
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allt mer av varden sker utanfor sjukhusen Okar kraven pa samverkan.
Den enskilde har ofta behov av insatser fran flera olika organisationer
samtidigt. Behoven kan ocksa véaxla over tiden. Brister i samverkan
mellan huvudmannen leder till brister i kvalitet, 6kade kostnader samt
forsdmrad kontinuitet och darmed till otrygghet for patienter och anho-
riga.

10.1  Vardeni livets slutskede —
ansvarsfordelningen i stort

10.1.1  Socialtjanstlagen

Socialtjanstlagen (SolL) reglerar kommunens ansvar for bl.a. aldre och
funktionshindrade. Socialnamnden skall svara fér omsorg, service,
upplysningar, rad, stod och vard. Namnden skall ocksa ansvara for eko-
nomisk hjalp och annat bistand fér familjer och enskilda. Aldre- och
handikappomsorgen skall underlatta foér den enskilde att bo hemma och
ha kontakter med andra. For aldre manniskor med behov av sarskilt stéd
skall kommunen inréatta sarskilda boendeformer for service och
omvardnad. | de sarskilda boendeformerna ingar bl.a. alderdomshem,
gruppboende, servicehus och sjukhem.

Genom Adelreformen 1992 fick kommunerna ett vidgat ansvar for
boendet; ansvaret omfattar nu aven de fore detta landstingskommunala
sjukhemmen. Sarskilda boendeformer blev ett relevant samlingsbegrepp.
De olika boendeformerna skiljer sig at inbdrdes nar det galler standard,
utformning, utrustning och personalinsatser.

Begreppet medicinskt fardigbehandlad ar kopplat till ett lagstadgat
betalningsansvar for kommunerna. Det innebar att kommunerna skall
betala for medicinskt fardigbehandlade patienter inom somatisk akutvard
samt inom geriatrisk vard. Medicinskt fardigbehandlad ar ett ad-
ministrativt begrepp i ett ekonomiskt styrsystem. Det ger i sig inte en
saker och valfungerande vardkedja. Begreppet ar inte narmare preciserat
i lagstiftningen. Det kan bl.a. paverkas av tillgangen péa vardplatser.

Socialstyrelsen har i sina foreskrifter och allméanna rad papekat att
lakaren fore beslutet om att patienten ar medicinsk fardigbehandlad i
sluten vard skall avgora om den 6ppna halso- och sjukvard landstinget
skall svara for ar tillrécklig for patientens behov.
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10.1.2  Halso- och sjukvardslagen

Halso- och sjukvardslagen (HSL) reglerar landstingens och kommu-
nernas halso- och sjukvardsansvar. Landstingen skall erbjuda en god
halso- och sjukvard at dem som ar bosatta i landstinget, dock inte sadan
halso- och sjukvard som en kommun inom landstinget har ansvar for. Hit
hor halso- och sjukvardsinsatser (utom lakarinsatser) for personer i
sarskilt boende och dagverksamhet. Till landstingets ansvar hor ocksa
sjuktransporter. Landstinget svarar for habilitering, rehabilitering samt
hjalpmedel for de funktionshindrade som vardas av landstinget; kom-
munerna for dem som vardas dar. Omhandertagandet av avlidna som
vardas inom den kommunala sjukvarden har kommunerna ansvar for,
landstinget ansvarar for dem som vardas inom landstingets halso- och
sjukvard.

Oppen och slutespecialiseradsjukvard &r séledes landstingens an-
svar. Landstinget svarar ocksa for lakarinsatser i det sarskilda boendet
samt for sjukhus- eller primarvardsanknuten hemsjukvard i ordinart
boende. Ungefar halften av landets kommuner har dock tréffat avtal med
berort landsting om att driva hemsjukvarden i egen regi. Hur lakar-
insatsen tillgodoses i dessa beror pa lokala forutsattningar och 6verens-
kommelser. Landstingsforbundet har uppmanat landstingen att utifran
lokala forutsattningar traffa samverkansavtal med kommunerna for att
kvaliteten inom aldrevarden ska kunna férbattras.

10.1.3  Vardsambandet stéller krav pa bade
kommuner och landsting

HSL alagger landsting och kommuner att samverka. SoL stéller ocksa
krav pa samverkan i kommunal aldreomsorg; i planeringen av insatser
for de aldre sarskilt med landstingen.

Patienter kan vardas i olika kombinationer av insatser som kan vari-
era Over tiden:

- | hemmet med insatser frdn kommunen, primarvarden och sjukhusen.

— | hemmet med eller utan insatser frdn kommunen och priméarvarden,
kombinerat med vardepisoder pa sjukhuset.

— Inom kommunens séarskilda boendeformer.

— Pa sjukhuset, men bedémda som medicinskt fardigbehandlade (varvid
kommunen skall betala vardkostnaden).

— Pa sjukhuset och med bedomt fortsatt behov av vard.

| Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad om vardplanering
framhalls att det ar sarskilt viktigt att vardinsatserna samordnas optimalt
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i livets slutskede. Den enskildes 6nskemal skall vara utgangspunkten.
Sarskilda insatser skall goras for att erbjuda majlighet till vard i hemmet
eller sarskilt boende. Det ar ocksa viktigt att varden utformas i
samverkan med de narstaende och att deras 6nskemal beaktas sa langt
mojligt. Aven om patienten ar medicinskt fardigbehandlad skall hon/han
fa stanna pa sjukhuset om det ar patientens 6nskemal och om det ger
Okad livskvalitet.

Huvudméannen skall enligt foreskrifterna utveckla lokala vardpro-
gram. Dessa skall precisera kraven pa resurser, kostnadsfordelning,
kompetens och organisation rérande alla verksamheter och professioner
som ingar i varden.

10.2 Patienten i centrum — utgangspunkter
for samverkan

10.2.1 Patientens behov

Patienten stallning starks saval genom lagstiftningen som olika insatser i
varden. Detta leder till 6kade krav pa information. Delvis ar detta en
generationsfraga; kraven kommer darfor att bli mer uttalade i framtiden.
Detta kommer att paverka ocksa varden i livets slut. Fler patienter och
anhoriga kommer troligen att vélja att vardas hemma, med de storre
mojligheter till personlig integritet och inflytande detta ger. Dessa
patienter kommer ocksa att vilja ha mer att saga till om i vard och
omvardnad.

Boende#ir sjalvfallet en grundlaggande funktion for att den enskildes
behov av god vard i livets slutskede skall kunna tillgodoses. Detta
boende kan vara av olika slag. | sarskilt boende handlar det om néarhet
till personal och service dygnet runt. Gemensamma utrymmen skall
finnas i anslutning till bostaden. Den skall ha sadan standard att den
boende skall kunna vélja att bo kvar sa lange han/hon sjalv dnskar. Detta
galler aven om graden av funktionshinder okar och vard- och
servicebehoven blir omfattande. | det ordinara boendet ar behoven i
princip desamma; skillnaderna ligger mer i de varierande férutsattning-
arna for att méta behoven.

Korttidsboendednnefattar t.ex. platser for avidsning och véaxelvard,
dar ett tidsbegransat boende forenas med omvardnadsinsatser. Medi-
cinskt fardigbehandlade kan i en del fall inte omedelbart efter utskrivning
atervanda hem eftersom de behover stora omvardnadsinsatser under en
overgangstid. Korttidsboende raknas till det sarskilda boendet.

Patienternas behov amedicinska insatsedbkar bade i ordinart bo-
ende och sarskilt boende i samband med att allt flera patienter vill vardas
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hemma aven i livets slutskede. For att tillgodose den enskilda patientens
behov kan kravas insatser fran flera olika professioner. Saval den
kommunala omsorgen som kommunens och landstingets halso- och
sjukvard kan vara berord.

Oversiktligt kan patienten ha behov av:

- Bistand
— serviceinsatser, exempelvis stadning, matlagning/matdistribu-
tion, inkop, kladvard
— omsorgsinsatser, exempelvis personlig hygien, pa- och avklad-
ning, baddning, matning, aktivering.
— Medicinska insatser
- behandling, exempelvis medicinordinationer/kontroll, injektioner,
syrgasbehandling, sarbehandling, omlaggning
— specifik omvardnad, exempelvis medicindelning, férebyggande
av trycksar, matning av svart sjuka patienter med problem med
vatske- och naringstillforsel.

Demenssjuka i livets slutskede behéver sarskifpmarksamhet. Att
upptacka och lindra smarta hos denna grupp av patienter kraver till
exempel extra lyhoérdhet och formaga.

Aven de narstdende till patienterna i palliativ vard har behov av
uppmarksamhet och stdd, sa att de inte nots ner av den bundenhet som
de kan uppleva vid vard av déende i hemmet.

Kvarboendeprincipen ar ett viktigt mal, aven for varden i livets slut-
skede. Ingen skall behova flytta fran sin bostad pa grund av sjukdom och
handikapp om motsvarande insatser kan ges i hemmet av en avancerad
hemsjukvard i samverkan med den kommunala hemtjansten. Det &r
viktigt att aven den landstingsanslutna hemsjukvarden uppehaller
kontakter med hemtjansten. De insatser, som behdvs, kan utgdras av
hjalp vid svara och plagsamma kroppsliga symtom, men ocksa galla stod
nar det galler psykosociala och existentiella fragor. Uppnaendet av malet
kraver just insatser fran personal med olika kompetenser inom sjukvard
och aldreomsorg

Samverkan skall ocksa leda till att patientens sjalvbestammande
framjas. Beslut fattas ofta "6ver huvudet” pa patienter och narstaende.
Patienten skall ha ratt att sa langt som mojligt fa bestamma om hon/han
vill sluta sina dagar pa institution eller inte. Sjalvbestammandet forut-
satter en valfrinet mellan olika vardformer. Detta val skall saledes inte
styras av hur organisationen ar utformad.
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10.2.2 Problem i samverkan

Det finns skal att understryka att alla problem i varden inte beror pa
brister i samverkan och kan inte heller [6sas genom en béattre samverkan.
Samverkan far inte bli ndgon "patentmedicin” Brist pa resurser eller
otillracklig kompetens pa ett verksamhetsomrade loses inte automatiskt
genom samverkan.

| utredningar och uppféljiningar identifieras ett antal problemomraden
for samverkan i varden. Nedanstaende utgosammanstallningran
sadana rapporter; en bruttolista av problem, som det ar angelaget beakta
nar samverkan utvecklas. | praktiken finns troligen betydande variationer
i vilka av dessa tankbara problem som utgér reella svarigheter:

Problem att etablera och uppratthalla en fungerande vardkedja vid
livets slut samt mojliggéra och sakra kommunikation mellan olika
vardgivare

— Brutna vardkedjor.

— Daligt fungerande rapportering och informationséverféring mellan
olika delar av vardkedjan; mellan olika huvudman men ocksa inom en
och samma huvudman.

— Bristande kommunikation mellan sjukhus, primarvard respektive
kommun nar det galler lakaransvaret for den enskilde patienten.

Problem att planera varden utifran den enskildes behov

— Otillracklig tid till dialog i den samordnade vardplaneringen och
bristfallig mojlighet till avskildhet i samband med samtal m.m.

— Den enskildes 6nskemal avgor inte beslut om hur och var ett om-
fattande vardbehov bast tillgodoses.

— For daligt stod till vardtagare och narstaende t.ex. i form av kort-
tidsplatser och extra stdd i hemmet samt kuratorstod.

— Brister i valfrihet, tillganglighet och kontinuitet.

Problem att sékerstalla tillrdckliga medicinska insatser av god kvalitet
i varden

— Otillrackliga medicinska insatser (framfor allt l[Akarinsatser). Galler
bade dagtid och jourtid.

— Sarskilt avsatt tid for hembesok i ordinart och sarskilt boende.

— Svarigheter med aterinlaggning vid behov.

— Otillfredsstallande symtomlindring.
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Problem med personal- och kompetensutveckling

— Bristande kunskaper och resurser hos kommunerna for ett gott om-
handertagande av de svarast sjuka.
— Bristfallig handledning till personal i sdval kommuner som landsting.

10.3 Majligheter och struktur fér samverkan

Utvecklingen inom varden innebar att mer och mer kvalificerad vard
kommer att utféras utanfor sjukhusen. Mest tydligt blir detta genom
hemsjukvarden. Medicinsk och teknisk utveckling flyttar successivt
granserna for vad som kan goras i sarskilt boende och hemsjukvard. Det
sker hela tiden en forskjutning av uppgifter fran landsting till kommuner
samt inom landstingen fran akutsjukvard till primarvard. Utvecklingen
kommer bl.a. att innebara anvandningen av avancerad teknik i hemmet
Okar, vilket forutsatter battre utbildning och information till berérd
personal.

Utifran ovanstadende utgangspunkter vill kommittén peka pa tre om-
raden dar okad samverkan behdvs for att kunna erbjuda en god palliativ
vard.

10.3.1  Samverkan for battre boende

Boendet ar, som framgatt, ett kommunalt ansvar. Som en foljd av att
vardtiderna pa akutsjukhusen har blivit kortare kan mediciniskt fardig-
behandlade i en del fall inte atervanda hem direkt. Kommunerna ut-
vecklar darfor olika former av korttidsboende. De kan ocksa anvandas
for rehabilitering samt som avldsnings- och vaxelvardsplatser.

Samverkan &r ocksa nddvandig for att undvika ondédiga flyttningar.
Aven om de flesta beslut om flyttning &r ratt forekommer det brister i
information infor flyttningen samt otillrécklig tid for narstaende och
flyttare att foérbereda sig. Att ha sviktpersonal, hemtjanstpersonal, som
kan stalla upp med kort varsel, ar ett satt att forhindra onddiga flytt-
ningar.

10.3.2  Samverkan for battre vard

Det behdvs en dkad lakarmedverkan och ett stérre medicinskt an-
svarstagande av lakarna inom det sarskilda boendet. Vardtagare i sar-
skilda boendeformer har ofta flera sjukdomar i livets slutskede och

sammansatta vardbehov som kraver lakarkontakt. En okad lakarmed-
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verkan ar ocksa nodvandig for att stodja sjukskoterskor och Ovrig per-
sonal. Patienten skall inte behtva aka till sjukhus om doktorn inte ar
tillganglig eller inte har tillracklig tid eller for att det inte finns nagra
rutiner for hur lakaren skall medverka i varden av patienter i sarskilt
boende.

Det ar viktigt att undvika kranglig administration nar patientens
situation forandras och han/hon behover tillgang till boende med mer
service och vard. Ett satt att undvika tidsutdrakt kan vara att vissa plat-
ser inom de sarskilda boendeformerna disponeras for korttidsvard som
ett komplement till det egna boendet. Tillgang till tillfallig vard och
avlastning maste finnas dygnet runt. Det blir da mdjligt att vid behov
snabbt ta in en patient vid vard i livets slutskede. Detta forutsatter att
korttidsboendet kan forenas med god palliativ vard och att landstinget
kan erbjuda erfoderliga lakarresurser.

Det behovs ocksa samverkan i stodet till de narstaende. | detta kan
inga kortidsplatser (pa sina hall s.k. trygghetsplatser) utanféor hemmet,
s.k. vaxelvard, omedelbar plats pa sjukhus vid behov samt nagon att tala
med dygnet runt. Stodet kan ocksa handla om aviosning, psykologiskt
stdd och utbildning.

Om patienten, trots insatserna i hemmet, maste tillbaka till sjukhuset
skall det vara mojligt med direkt intagning pa vardavdelningen. De som
vardas i livets slutskede skall alltsd kunna fa komma tillbaka till den
invanda vardavdelningen, om de sa onskar, utan att behdva passera
akutmottagningen.

10.3.3  Samverkan i en fungerande vardkedja

Samarbete mellan landsting och kommun behdvs for att skapa en
obruten vardkedija for patienterna. Detta kraver en individuell vard och
dokumenterad vardplan. | denna vardplanering skall sjukskéterskor,
underskoterskor, lakare fran primarvard och annan personal medverka.
Personal behover utbildning och kontinuerlig handledning. Som stod kan
finnas arbetsbeskrivningar for narstdendesamtal, omvardnad, bemotande
etc.

Foljande omraden for samverkan ar viktiga for den palliativ vard-
kedjan:

— Samverkan vid vard pa sjukhus.
Informationen till patienten maste planeras och utformas tillsam-
mans med patienten och den narstadende; i detta ingar aven planering
av aterbesok och liknande. Overférande av information till
primarvarden skall ske nar patienten fortfarande ar kvar pa sjuk-
huset.
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— Samverkan i planering av den fortsatta varden.
Valfrihet forutsatter information till patienten om olika alternativ.
Dessa alternativ innehaller saval sociala som medicinska insatser
och maste alltsa ges av personal med skilda kompetenser. Patienten
kan ha behov diskutera med annan lakare an den hon/han moter pa
sjukhuset. Allmanlakare kan ge information till sjukhusets personal
om mojligheter till palliativ vard i eget ordinart boende och sarskilt
boende. Det behovs ocksa tid att diskutera med anhdriga. Skriftlig
information till patienter och anhoériga om fragor som skall tas upp
kan vara ett hjalpmedel.

— Samverkan vid utskrivning.
Informationsdverforingen blir an viktigare vid utskrivningen; god
samverkan ar helt nédvandigt for att detta skall kunna fungera. Det
fortsatta medicinskt ansvaret maste laggas fast. Planeringen av ut-
skrivningen skall innefatta bekréaftelse fran allmanlakare och lokalt
palliativt team liksom anmalan till berérd personal inom primarvard
och kommun. Tidpunkten bestams i samverkan. Vid utskrivningen
dversands omvardnadsepikris och medicinsk epikris.

— Samverkan nar patienten kommer hem.
Informationsdverforing mellan huvudmannen fortsatter aven i detta
skede. Nyckelpersoner i vardplaneringen ar lakare, distrikts-
skoterska och bistdndsbedomare; vardplanen kompletteras med
individuella forslag till &tgarder. Aven ovrig personal informeras
och involveras i arbetet nar sd kravs; exempelvis arbetstera-
peut/sjukgymnast vid behov av hjlpmedel. Redan har skall en
kontakt med lékaren aga rum for att forbereda, férebygga och pla-
nera for de kommande insatserna. Bade varden och den enskilde
vinner pa om planeringen ligger "ett steg fore”.

- Samverkan vid varden i hemmet.
Den fortsatta samverkan maste sjalvfallet anpassas till forloppet i
det enskilda fallet. Ansvarig lakare gor besdk tilsammans med
distriktsskoterskan; ytterligare kompetens kan behtéva medverka.
Eventuellt behovs stod fran det lokala palliativa teamet. Den prak-
tiska planeringen inkluderar ocksa narstaende och hemtjanstper-
sonal. Vid vard i livets slutskede kravs snabba beslut och snabba
insatser infor hemgangen. Det kan t.ex. galla bostadsanpassning
och tillgang pa hjalpmedel.

Efter hand somytterligare komplikationer intraffarbehdver
samarbetet mellan alla nivaer i vardkedjan identifieras. pti-
entens krafter avtakravs forberedelser och planering av varden
vid livets slut. Detta innefattar information till alla vardgivare in-
klusive lakaren. Det maste finnas en enhetlig registrering och rap-
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portering 6ver huvudmannagranserna. Narstaende skall ha god och
allsidig information pa ett tidigt stadium.

Vid en akut kris okar kraven p& medicinska insatser. Lakare
maste ga att nd aven kvallar, natter och helger. Uppgifterna for
denna ar konsultfunktion till distriktsskéterska, kommunens sjuk-
skoterska, samt sjukskoterska och lakare inom lanssjukvarden.
Akuta medicinska bedémningar kan undvikas om hembesok gors i
ett tidigt skede for att satta in atgarder som kan forhindra senare
komplikationer. Det ar viktigt att det finns mgjlighet att utnyttja
extrapersonal nar sa behovs.

— Samverkan fore dodsfallet och efter doden.
Konstaterande av dodsfallet och omhéandertagandet av den avlidna
maste ske med respekt och vardighet och anpassas till olika kultu-
rer. Kontakt med kyrkan eller annat trossamfund kan i vissa fall
vara lamplig. Efter déden behéver anhoriga delaktighet och stéd,
exempelvis genom erbjudande om efterlevandesamtal. Ett samar-
bete med frivilligorganisationerna ar har angelaget.

10.4 Processen for samverkan

10.4.1 Konkretisera ansvars- och arbetsférdelningen
for samverkan i vard i livets slutskede

Lokala vardprogram ar konkreta verktyg som tydliggor ansvaret. Pro-
cessen att ta fram programmen utgdr i sig en samverkan och ett samar-
bete. En bred forankring gor att manga medverkar och redan i det skedet
tar in budskapet. Detta galler alla professioner; arbetet maste vara
tvarprofessionellt. Huvudmalet ar att skapa samsyn om varderingarna,
gemensamma riktlinjer for det praktiska arbetet samt presentera erfa-
renheter och faktakunskaper. Vardprogrammet ar inte en gang for all
givet utan ar ett standigt pagaende arbete.

Ett praktiskt redskap i samverkan kan vara en s.k. patientparm. | en
omvardnads- eller patientparm forvarar patienten alla viktiga handlingar
rérande sin sjukdom. All berérd personal dokumenterar sina bestk och
vidtagna atgarder. Parmen foljer patienten var hon/han &n vardas. Den
innehaller ocksa en lista med namn och telefonnummer till personer som
patienten kan behéva komma i kontakt med. Parmen léser problemen om
sekretess mellan olika huvudman eftersom patienten sjalv ager
informationen. Den kan ocksa innehalla en sammanfattning av patientens
sjukdomstillstand (kopia av epikris), individuell vardplan, rapportblad
fran distriktsskoterska och hemtjanstpersonal samt medicinlista. En
forutsattning ar dock att patienten far grundlig information om parmens



SOU 2000:6 Samverkan mot gemensamma mal — ett gemensamt ahgvar

syfte och innehall och darefter sjalv far bestamma vilka dokument som
skall férvaras i den.

Narstaendes medverkan i processen bor markeras; eftersom den ofta
gléms bort idag. Stodinsatser till narstaende utgor en viktig del av vard-
arbetet och personalen maste vara lyhord for de deras behov.

10.4.2 Det finns olika satt att organisera och leda
varden sa att samverkan kan fungera

En mdjlighet ar att, som i Sundsvall, lata distriktsskéterskor, som utbil-
das i socialtjanstlagen vara ledare av hemsjukvarden i kommunen.
Kommunen kan pa detta samla kunskap om sjukdomsbeddmning och
social miljé i en och samma person. Det underlattar bedémningen av
vilken vard som ar nodvandig. Forutsattningar skapas for att ge de
vardbehtvande snabb och adekvat hjalp. Distriktsskoterskorna har sa-
ledes ansvar for sjukvarden men ar ocksa bistandsbedémare. Hon/han
har socialnamndens delegation att fatta beslut om insatser. De &ar ocksa
arbetsledare for underskoterskor/vardbitraden i hemtjanstgrupper.

Ett annat satt ar att primarvarden och hemtjansten samlas i samma
organisation. Distriktsskoterskor och hemtjanstens och hemsjukvardens
personal har samma lokaler som bas. Man arbetar tillsammans och har
gemensamma moten. Rapportering och 6verféring av information un-
derlattas. Gemensam malséttning ar en viktig del. Det &r viktigt att ocksa
allmanlakaren finns med i arbetet, vilket kan vara svart att tillgodose vid
denna organisation.

10.4.3 Exempel pa olika satt att organisera

Ett par exempel pa organisatoriska modeller for samverkan om den
palliativa varden kan hamtas fran Sundsvall respektive Nykoping.

— | Sundsvall ar verksamheten knuten till distriktsléakarjouren, som
utgor ett "kitt” mellan sluten och 6ppen vard. Dar finns tillgang till
kvalificerad personal dygnet runt. Distriktsskéterskorna ar utbildade i
smartlindring samt i psykosociala och existentiella fragor samt i
onkologi. Dessa séarskild utbildade sjukskoterskor ger stod till andra
sjukskoterskor i deras arbete med manniskor i livets slutskede.
Samverkan har etablerats mellan olika specialister for att slippa
onddiga flyttningar och ge storre valfrihet. Det handlar mycket om
information och samarbete mellan olika vardgivare. Alla som om-
fattas av palliativ vard har en patientansvarig lakare, specialister
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anlitas vid behov. En distriktslakare med kompetens i palliativ vard
fungerar som konsult och en diakon svarar for handledning i exis-
tentiella fragor. Vid behov kan patienterna ga tillbaka till sjukhuset
utan att passera akutmottagningen.

— | Nykoping har en arbetsgrupp under ledning av halso- och sjuk-
vardsdirektéren och med representanter for sjukhuset och primar-
varden i samverkan med kommunen. Uppgiften har varit att utreda
mojligheter att forbattra omhandertagandet av patienter i livets slut-
skede. Malet ar att patienten och anhoriga skall kdnna trygghet.
Varden skall utformas i samrad med patienten. Autonomi och integ-
ritet ar ett annat mal. Samverkan skall ske med narstdende, vars
onskemal skall beaktas. Tio vardplatser vid sjukhuset har satts av for
vard i livets slutskede (sex disponeras av landstinget, fyra av
kommunen). Det finns ett radgivande team dar den medicinskt an-
svariga sjukskoéterskan deltar. Kontaktsjukskéterskor och sérskilda
smartombud har utbildats. Ett palliativt rad hauppgift att arbeta
for den fortsatta utvecklingen av den palliativa varden, oavsett var
den sker och oavsett diagnos. Teamen skall utveckla samverkan med
kommunerna; initiera och driva kompetensutveckling.

10.5 Resultatet av samverkan

10.5.1  Samverkan skall leda till att trygg vard av god
kvalitet kan ges i livets slutskede

| framtiden kommer sjukhusen i annu stdrre utstrackning &n idag att
reserveras for sadan vard dar det behovs speciell utrustning och/eller
speciell kompetens. | 6vrigt sker varden hemma; i patientens eget hem
eller inom sarskilt boende. Vid behov ar det mdjligt att skriva in pati-
enten i avancerad hemsjukvard. Patienter i livets slutskede skall i denna
vardform sa langt majligt kunna fa sin fortsatta vard i hemmet. Detta
kommer att underlattas av den forbattrade teknologin for dvervakning i
hemmet och for kommunikation mellan hemmet och vardcentra-
len/sjukhuset.

Utbyggnaden av avancerad hemsjukvard och primarvard gor det
mojligt att behandla patienter i det egna hemmet eller i kommunens
sarskilda boende. Darmed kan besok vid akutmottagning undvikas. Aven
akuta insatser kan i 6kad utstrackning goras i hemmet. | de fall det
lokala sjukhuset behdvs, kan detta forberedas pa ett battre satt &n i dag.
Konsultationer fran den specialiserade varden behévs som stod for den
nara sjukvarden. | den man inte ndédvandig kompetens kan foras ut i
hemmet skall aterintagning kunna ske pa den vardavdelning dar pati-
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enten tidigare har vistats. Ingen skall behtva passera akutmottagningen
vid behov av vard om inte detta &r nddvandigt av medicinska skal.

En avgorande forutsattning for varden i hemmet ar att patienten och
de narstdende medvetet har valt denna vardform och att den palliativa
varden kan ges med kvalitet och trygghet.

10.5.2 Samverkan skall leda till att den nara
sjukvarden tar ett gemensamt ansvar for
varden i livets slutskede

Den nara varden byggs upp som ett natverk mellan priméarvarden och det
lokala sjukhuset i samverkan med den kommunala halso- och sjukvarden
och omsorgen. Innehallet i denna samverkan ar beroende av den enskilda
patientens behov och insatsernas tyngdpunkt ska kunna anpassas till
olika faser av sjukdomsforioppet, vilket innebar att behovet av
kompetenser kan variera over tiden. Det ar viktigt att det inom det lokala
natverket finns kunskaper om de patienter som potentiellt behdver tas om
hand for vard i livets slutskede och ocksa kunskap om vilken typ av
insatser som kan komma att behovas. Insatser av den lokala sjukvarden
kan medftra att patienten inte behover sjukhusvard utan kan fa vard och
behandling i hemmet.

| primarvardens ansvar ligger att svara for att patienter i livets slut-
skede skall kunna fa kontakt med lakare utan problem. Detta galler an-
tingen patienten bor i eget boende eller i kommunens sarskilda boende.
Tillgangligheten skall vara god for konsultation saval dagtid som jourtid.
Mojlighet skall finnas till kort instéllelse vid akuta behov.

Lakaransvaret skall vara tydligt. For de som bor i sarskilt boende
skall det finnas en namngiven lakare som har ansvar for de boende péa en
och samma enhet. Lakaren skall ha kunskaper om de aldres sjukdomar;
aven om demenssjukdomar. Det maste finnas en planerad regelbunden,
rimlig tid for hembesok samt for lakemedelsgenomgangar, vardplanering
samt for handledning och utbildning till personal.

| samverkan mellan sjukhusvarden och primarvarden maste klaras ut
vem som ar den patientansvariga lakaren i olika situationer. Det ar vik-
tigt att det inte rader nagon tvekan om till vem patienten, narstaende och
vardpersonalen skall vanda sig vid behov. Detta &r en forutsattning for
att kunna ge en god och saker vard av hog kvalitet. Efterhand som mer
avancerade sjukvardsinsatser gors i hemmet kan det te sig naturligt att
olika specialister engageras. Olika l6sningar ar da tankbara beroende pa
vilka kompetenser som finns att tillga i det "nara” natverket och
problemets art.
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10.5.3 Samverkan skall leda till samordnad
kompetensutveckling och personalutveckling

Utvecklingen kommer att innebara ett mer differentierat omhanderta-
gande i livets slutskede och en mer differentierad struktur pa varden.
Detta leder ocksa till krav pa olika typer av kompetens samt samverkan
mellan olika kompetenser. Utbildning och individuell kompetensut-
veckling maste anpassas till detta. Det behovs en planering for den
|[6pande kompetensutvecklingen.

Nyanstalld personal skall ha introduktion. Kontinuerlig handledning
och fortbildning skall gora personalen val rustad att ge vard i livets
slutskede pa ett sadant satt att patientens fysiska, psykiska, sociala och
existentiella/andliga behov beaktas. Personalen skall ha mojlighet att fa
utbildning och att underhalla erfarenhet och kompetens.

| det lokala natverket skall finnas tillracklig med kompetens och
lAmplighet. Det innebéar bl.a.:

— lakare, sjukskoéterskor och underskoterskor i teamet

- tillgang till sjukgymnast och arbetsterapeut, t.ex. for bostadsan-
passning och hjalpmedel

— specialistkompetens vid behov

— professionell radgivning per telefon dygnet runt

Palliativ vard ar som namnts ett mangprofessionellt arbete. Det &r viktigt
att FoU pa detta omrade ocksa speciellt tar upp samverkansaspekterna.
Sadan forskning bor vara val lampad att bedrivas av landsting och
kommuner tillsammans. HSW2000 har i sitt slutbetdnkande (SOU
1999:66) foreslagit att landsting och kommuner skall stimuleras att in-
ratta gemensamma FoU-centra.

Viktiga omraden for utvecklingsarbete &r:

— organisation och planering av varden i samverkan
— utvardering

— metodutveckling

— psykosociala fragestallningar

- livskvalitet

— etiska fragestallninga

10.5.4  Kort utblick mot framtiden

Ny teknologi kommer att forandra manga av dagens restriktioner for var
och nar behandlingar kan utféras. IT forknippas ofta med den hdg-
specialiserade varden. Men i sjalva verket finns det mycket som talar for
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att den nya teknologin pa sikt kommer att betyda allra mest pa de
omraden, dar patienterna ar som mest spridda och manga former av
kompetens behover féras samman.

Den lokala sjukvardsupplysningen kommer forut@ontakter med
patienterna utvecklas mot en framtida funktion som "medicinsk tele-
fonvaxel” for formedling av medicinska data (rontgenbilder, EKG, EEG
etc.) mellan oppen vard och sluten vard vid akuta konsultationer.
Utvecklingen av telemedicin med mgjlighet att fran hamtplats overfora
mer avancerad medicinsk information till sjukhus foérutsatter en direkt
kommunikation med mottagande sjukhus. Datoriserade program kan
nyttjas som stdd vid beddémningen av larmen. Hemmavarande patienter,
som blir akut sjuka, skall sa langt majligt kunna fa sin vard i hemmet.
Detta underlattas av den forbattrade teknologin for évervakning i hem-
met och fér kommunikation mellan hemmet och vardcentralen/sjukhuset.
Diagnostik och planering kan inledas hemma hos patienten; exempelvis
EKG-understkning. Genom planering underlattas patientens mogjlighet
att komma direkt till behandlande enhet utan att passera akutmottag-
ningen.

Narsjukvard och mer specialiserad vard kan fa en snabb och gemen-
sam tillgang (inom ramen for vad sekretessen medger) till medicinska
data om patienten. Aven konsulterande specialister och socialtjansten
finns med i natverk. Information om patienten kan samlas pa smart card,
som patienten bar och som kan avlasas hemma eller pa sjukhuset.

10.6  Politik, administration och personal —
samverkan mot gemensamma mal

10.6.1 Politikerna

Politikerna har det yttersta ansvaret for vard och omsorg. Férvantningar
och kritik fran allmanhet, patienter och personal riktas i sista hand mot
de politiska foretradarna. Uppgifterna for politikerna inom halso- och
sjukvard och socialtjanst ar att prioritera mellan behov, fastlagga re-
sursramen samt besluta om malséattningarna. Genom att bl.a. lagga fast
den organisatoriska ramen skall de skapa forutsattningar for ett val
fungerande arbetssatt inom varden och omsorgen.

Politikernas roll ar avgorande for om den palliativa varden skall
kunna vidareutvecklas och inforas i hela landet. Den palliativa varden &r
till sin natur samverkanskravande, saval mellan landstinget och
kommunen som mellan sjukhusvard och primarvard. Den forutséatter en
kultur, som karakteriseras av fortroendefull kommunikation dar méanni-
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skor kan lita pa varandra samt kanna ansvar fér och delaktighet i hel-
heten.

Politikernas uppgift ar alltsa att se till att verksamheten far klara och
gemensamma mal, tillrackliga resurser och en adekvat organisation.
Detta galler pa saval riks- som pa kommun/landstingsplanet.

10.6.2  FoOrvaltning och administratorer

Administrationen pa landstings- och kommunniva har en viktig roll i
utvecklingen av den palliativa vardens samverkan. Forvaltningen har tva
viktiga uppgifter. Den forsta ar att bereda kommande politiska beslut.
Har kravs kompetens inom flera omraden bl.a. inom juridik, ekonomi
och statskunskap. Den andra viktiga uppgiften ar att lyssna till
personalens behov och 6nskemal inom de medicinska och omsorgsin-
riktade verksamheterna. Deras patientmoten leder ocksa till synpunkter
som behdver férmedilas till politikerna.

Administrationen skall foresla dimensionering av resurser for verk-
samheten, ta fram forslag till gemensamma mal for verksamheten och
medverka i uppnaendet av dessa. Administrationen skall ocksa medverka
i organisationen och mobiliseringen av insatser for kunskapsbildning och
andra inslag i den langsiktiga utvecklingen. Den skall vara lyhord for de
synpunkter som personalen presenterar. Det bor ses som en tillgang att
ha en personal som vill ha en dialog med forvaltningen. En tillatande
miljo i detta avseende tkar personalens engagemang och delaktighet.

10.6.3  Personal i vard och omsorg

Det ar personalens moten med patienterna, som till sist avgor hur varden
och omsorgen fungerar. Den palliativa varden har att utféra tjanster som
har en stor spannvidd i innehall — allt fran det enkla och standardiserbara
till komplicerad problemldsning. Tjansterna ar dessutom avgorande for
livskvaliteten hos patienter och anhoériga och kan medféra ingrepp i
individers integritet. Kunskapsutvecklingen sker bl.a. genom specia-
lisering. | den professionella organisationen samverkar sjalvstandiga spe-
cialister horisontellt (foliande patientens vag), beslutsfattandet ror at-
garder och de kritiska resurserna ar kunskap och fardigheter. Samverkan
uppstar genom en gemensam syn pa patienténs/be
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11 Kommitténs 6vervaganden och
forslag

Kommittén har i detta delbetankande kartlagt och analyserat olika situ-
ationer om hur manniskors liv gestaltar sig i livets slutskede. Vidare har
kommittén utarbetat en etisk plattform och i denna betonat behovet av en
samsyn kring manniskovardesprincipen. Kommittén har ocksa &agnat
sarskild uppmarksamhet athmvet av forskning och utbildning. Detta
galler ocksa de organisatoriska fragorna och dess brister samt vikten av
en battre samverkan mellan ansvariga inom halso- och sjukvarden och
vard och omsorg.

Mot bakgrund av kartlaggnings- och analysarbetet presenterar kom-
mittén ett antal dvervaganden och forslag.

11.1  Alla m&nniskor skall erbjudas palliativ
vard i livets slutskede

Kommittén anser att alla patienter i livets slutskede skall tillférsakras en
palliativ (lindrande) vard pa lika villkor i hela landet. Den palliativa
varden skall vila pa en etisk plattform och utga fran patientens behov av
en aktiv helhetsvard genom tvarprofessionellt sammansatta vardlag. De
narstdendes behov av stdd och hjalp maste aven beaktas. For att den
palliativa varden ska kunna utvecklas och genomféras i hela landet kravs
det en utveckling av den palliativa vardens innehdll, en samverkan
mellan olika vardgivare mot gemensamma mal och en medveten
kompetensutveckling och utbildningsinsatser for personalen samt
forskning.
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Principen om manniskovardet utgor basen

Kommittén framlagger en etisk plattform som grund fér den palliativa
varden och betonar betydelsen av humanistiska varderingar.

Den etiska plattformen belyses i ett sarskilt kapitel och handlar framst
om den manniskosyn som kommittén anser ska ligga till grund for var-
den och omsorgen. Manniskovardet ar knutet till manniskan som person
oavsett funktioner och egenskaper. Alla manniskor har ett lika varde —
aven i livets slutskede nar mojligheten till sjalvbestammande ar i
avtagande. Malet ar att beframja livskvaliteten for varje enskild person
som befinner sig i livets slutskede. Da har aven allmant vedertagna
riktlinjer fér manniskors handlande sin givna plats. De mest kanda
riktmarkena ar:

— att gbra gott

— attinte skada

— att vara rattvis

— att bestamma sjalv

Manniskovardesprincipen ar en omistlig grund for prioriteringar inom
varden. Att uppratthalla manmkisvardesprincipen har ett centralt varde

for personer som befinner sig i livets slutskede. Med palliativ vard kan
principen om manniskovardetppratthallas och smartlindringen klaras,
likasd helhetssynen pa patient, narstdende och personal. Den etiska
plattformen bor dven utgtra en bas for regerings- och riksdagsbesluten
och tillampningen av den palliativa varden.

Palliativ vard

Kommittén har beslutat sig for att anvanda begreppet palliativ vard for
att beteckna varden i livets slutskede. Palliativ vard syftar till en aktiv
helhetsvard av hela manniskan under hela vagen anda fram till doden
enligt nedanstaende definition. Det ar salunda inte fraga om enskilda,
sporadiska vardinsatser.

WHO:s definition

Kommittén ansluter sig till den allmant vedertagna definitionen av pal-
liativ vard som WHO har faststallt. Den innebar:

en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede dar sjukdomen inte langre
svarar pa kurativ (botande) behandling och nar kontroll av smarta, eller
andra symtom samt problem av psykologisk, social och existentiell art ar
av storsta vikt.
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Det 6vergripande malet med palliativ vard ar att uppna basta majliga
livskvalitet for patienten och dennes familj. Palliativ vard inbegriper en
livssyn som bejakar livet och betraktar ddendet som en normal process.
Palliativ vard innebar att tonvikt laggs pa att lindra smarta och andra
besvarande symtom.

Palliativ vard innebar att saval fysiska, psykologiska som existentiella
aspekter férenas till en helhet i varden. Den palliativa varden maste kunna
erbjuda ett system av stodatgarder for att hjalpa patienten att leva ett sa
aktivt liv som majligt till livets slut och ett stodsystem for att hjéalpa famil-
jen att orka med situationen under patientens sjukdom och under sorge-
arbetet.

De fyra hdrnstenarna

Kommittén anser, utifran den etiska plattformen och WHO:s definition,
att den palliativa varden ska vila pa foljande fyra hérnstenar:

— Symtomkontroll (dvs. att lindra sméarta och andra svara symtom)

— Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag (dvs. ett team i vilket
lakare sjukskoterskor, underskoterskor m.fl. ingar)

— Kommunikation och relation i syfte att beframja patientens livskva-
litet (dvs. en god inbdrdes kommunikation och relation inom arbets-
laget och mellan patienten och dennes narstaende)

— Stod till narstaende under sjukdomen och efter dodsfallet (dvs. de
narstdende bor erbjudas att delta i varden och sjalva fa stod under
patientens sjukdomstid, men aven efter dodsfallet)

Den palliativa varden bor integreras i all vard i livets slutskede

Kommittén slar fast att den palliativa varden beskriver ett vardinnehall
och ar inte knuten till sérskilda byggnader.

Kommittén anser att behovet av sa kallade hospices i form av bygg-
nader ar begransat, men anser att den palliativa varden, som ursprung-
ligen har vuxit fram ur hospicefilosofin, maste genomsyra och integreras
i all vard i livets slutskede. Sarskilda palliativa vardplatser inom
kommunernas sarskilda boendeformer maste dven kunna erbjudas per-
soner som vardas i det egna hemmet, framforallt nar avstandet till nar-
maste sjukhus ar langt. Saddana platser kan behovas for korttidsvard nar
tillstandet hos den déende eller dess narstaende sviktar. En forutsattning
ar dock att det vid dessa palliativa enheter finns personal med kompetens
i palliativ medicin.

Nar manniskor véljer att vardas i det egna hemmet maste en lang rad
av kvalitetskriterier vara uppfyllda for att manniskor ska vaga och orka
vara hemma. Exempel pa sadana ges i kapitel 7.
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Palliativ vard omfattar alla diagnoser

Hittills har varden i livets slutskede huvudsakligen fokuserats pa can-
cersjukdomar. Kommittén anser att palliativ vard bor omfatta alla

patienter i livets slutskede oavsett vilka diagnoser patienterna har och
oavsett var de vardas. Den palliativa varden bor vidare ges ett fylligt
innehall i undervisning, fortbildning och handledning av personal av alla

kategorier.

Forslag: Kommittén foreslar att en god vard i livets slutskede for-
verkligas genom att palliativ vard vidareutvecklas och infors i hela
landet och pa lika villkor for alla méanniskor. Den palliativa varden
skall vila pa en etisk plattform som framhaller manniskovardesprin-
cipen. Detta ar en gemensam uppgift for landsting, kommuner| och
berorda vardgivare. Kommittén forordar ingen specifik organisatgrisk
modell for detta. Daremot maste kommitténs krav pa innehall joch
funktion uppfyllas. Kommittén férordar WHO:s definition med vissa
kompletterande beskrivningar.

Kommittén forordar att en utveckling och ett genomférande av |den
palliativa varden vid livets slut bor kunna fa genomslag i hela landet
inom fem ar efter det att riksdagen fattat beslut; dvs. behandlat
kommande proposition fran regeringen. Socialstyrelsen bor fa i
uppdrag att gora en uppfolining av utvecklingslaget senast ar 2006
och redovisa denna till regering och riksdag samt till de bada Kom-
munforbunden. Darmed sker en aterkoppling till det politiska syiste-
met pa lokal-, lans- och riksniva.

11.2  Utveckling av och kriterier for palliativ
vard
Utveckling av den palliativa vardens innehall

Trygghet och valfrihet

Kommittén forordar inte nagon enhetlig organisatorisk modell for den

palliativa varden i landet. Tvartom maste den organisatoriska formen fa
variera beroende bl.a. pa skilda demografiska och geografiska forut-
sattningar inom kommuner och landsting. Kommittén anser emellertid att
den palliativa vardens innehall och kvalitet maste garanteras i hela
landet. Kommittén anser att kommuner och landsting maste formulera
matbara standarder och/eller kvalitetskriterier for att kunna tillhanda-
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halla eller upphandla en god Ipativ vard. Dessa krav grundar sig pa
WHO:s definition och darmed aven pa kommitténs forslag.

Forslag: Kommittén anser att manniskors trygghet och valfrihet| ar
centrala varden att uppfylla for att en god vard ska kunna ges till|alla
manniskor pa lika villkor. Genom en palliativ vard, som kan erbjuflas
inom olika organisatoriska former, kan valfrihet och trygghet |er-
bjudas till alla manniskor. Den palliativa varden kan da ges pa djuk-
hus, i kommunernas olika boendeformer och i hemmen. Varden| kan
vara sjukhusanknuten, primarvardsanknuten, knuten till kommiinen
eller annan vardgivare. Det centrala &r innehall och kvalitet — inte{ den
organisatoriska formen.

Diagnostik och symtomkontroll

Andelen personer som vardas inom sarskilda boendeformer och i det
egna hemmet till livets slut beraknas successivt 6ka. Pa manga hall i
landet ges det goda forutsattningar for en trygg och véardig vard inom
sarskilda boendeformer samtidigt som det férekommer brister. Till
bristerna hor férsummelser i diagnostik och symtomkontroll. Som ex-
empel kan ndmnas att fysisk smarta inte ar tillracklippmarksammad.

En sarskilt utsatt grupp ar aldre personer i allméanhet och personer med
nedsatt autonomi i synnerhet. Personer med nedsatt autonomi har svart
att uttrycka sina behov.

Forslag: Kommittén anser att det vid sarskilda boendeformer maste
finnas val utbildad personal. Vidare att det finns en fast knuten lakare
som svarar for den Overgripande planeringen och samordningen av
den medicinska varden for den enskilde inom de sarskilda
boendeformerna. Behovet av palliativ vard (t.ex. smartlindring foch
lindring av andra svara symtom) maste uppmarksammas hog alla
personer oavsett diagnos.

Med tanke pa att smarta ar sa vanligt forekommande vid sjukdo-
mar av olika slag borde fragor om smarta inga som en naturlig dell vid
upptagandet av patienternaskgjamshistoria. Behandling av smarta
och andra svara symtom skall vara foremal for dokumentation,
regelbunden uppféljning och utvardering. Vid behandling [av
cancersmarta ar det nodvandigt med tillgang till t.ex. anestesiolagisk
expertis vid behov.
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| dagslaget ar existentiella och andliga behov férsummade. Dessa
behov maste ges sarskild uppméarksamhet genom utbildning eftérsom
dessa fragor utgor ett sjalvklart inslag i den palliativa varden.

Patientens ratt till information

Patienternas och de narstaendes problem ar ofta manga och omfattande.
Deras medverkan och engagemang ar avgorande farpatta en god
livskvalitet. Detta forutsatter en god kommunikation och relation inom
vardlaget, mellan olika vardgivare samt mellan vardpersonal och pati-
enter inklusive deras narstaende. Kommunikation och relation utgér den
tredje hornstenen i den palliativa varden. Tyvarr brister det ofta i
kommunikationen med patienter som fatt en obotlig sjukdom. Det hander
att lakare tvekar infor att ge ett svart besked och patienter har ofta svart
att ta till sig beskedet vid det forsta samtalet. Ansvarig lakare maste
darfor sjalv avgoravad som ska sagas och framforafiir och hur det

ska sagas.

Att faststalla tidpunkten for nar varden ska overga fran botande till
lindrande vard &r inte latt. men nar beslut harom har fattats har patienten
ratt att fa veta detta. Patienten har dock sjalvklart ratt att slippa veta om
han/hon har uttryckt ett sadant onskemal. Om kunskap om att doden ar
nara forestdende i fortroende kan delas mellan patient, narstaende och
personal finns det en god mojlighet att ge en god och vardig vard i livets
slutskede. En ¢6kad oppenhet skulle kunna starka patienternas sjalv-
bestammande 6ver hur de vill ha sin sista tid och &ven ge narstdende en
madjlighet till forberedelse vilket skulle kunna underlatta deras kommande
sorgearbete.

Patientjournalen skall enligt patientjournallagen (1985:562) innehalla
vasentliga uppgifter om vidtagna och planerade atgarder. Patient-
journalen skall ocksa innehalla uppgifter om den information som lam-
nats till patienten och om de stallningstaganden som gjorts rérande val
av behandlingsform enligt tillagg 31999.

Verksamhetschefen har ett dvergripande ansvar for patientsakerhet
och vardkvalitet. Det ankommer alltsa pa denne att se till att det finns
rutiner for hur information skall lamnas och dokumenteras. Om det finns
en patientansvarig lakare har denne alltid ett ansvar for att information
ges pa ett lampligt satt. All halso- och sjukvardspersonal har dock ett
eget ansvar for att informera patienten om de atgarder som de sjalva
vidtar.
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Forslag: Kommittén foreslar att det vid alla enheter dar palliativ vard
bedrivs upprattas tydliga rutiner for hur relevant information skall
lamnas och dokumenteras. Det kan vara manga svara budskap som
skall lamnas och uppfattas, som inte bara berér patienten utan som
flera behover kanna till och kunna samtala om: narstaende (med
patientens samtycke, sa lange det gar att fa) och berord vardpergonal.
Kommittén foreslar vidare att man vid alla enheter dar palliativ
vard bedrivs tydliggér vem som i forsta hand skall ha en "helhetshild”
av all relevant information om patienten. En person bdr utses, [som
patienten och narstaende i forsta hand kan vanda sig till for aft fa
hjalp att finna svar pa uppkomna fragor. Det betyder inte att [den
personen skall svara for all information utan att denna skall kynna
héanvisa vidare eller formedla kontakt med andra berdrda. Det|kan
synas sjalvklart men ar ett forsummat omrade med otydliga|an-
svarsforhallanden.

Fungerande rutiner for tolkservice

Varje verksamhet maste skapa fungerande rutiner for tolkservice. Alla
patienter har enligt halso- och sjukvardslagen ratt till information om sitt
halsotillstand m.m. Det ar dock inte mojligt eller 6nskvart att i alla
situationer arbeta med tolk. For att beframja kommunikation och kontakt
i den vardagliga varden ar det bra om det finns personal anstalld som
talar samma sprak som patienten. Detta ar sarskilt viktigt nar det galler
vard av aldre personer och i synnerhet personer med demenshandikapp
eftersom dessa tenderar att glomma det sist inlarda spraket och ofta
atergar till att tala sitt modersmal. Tillgangen till information &ar en
forutsattning for att en manniska ska kunna utdva sjalvbestammande.
Brister i information och kommunikation ar vanligt forekommande
anledningar till att varden upplevsiltftedsstallande.

Forslag: Kommittén forordar att vardgivare infor fungerande rutiner
for tolkservice och att sprakkunnighet kan ges ett sarskilt meritvéarde
vid rekrytering av personal.
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Manniskor ska inte behdva do i ensamhet

Kommittén anser att manniskor i livets slutskede inte ska behdva do i
ensamhet — om det inte ar deras uttryckliga vilja.

Forslag: Kommittén foreslar att landsting, kommuner och privata
vardgivare har en sadan organisation och personaldimensionering att
patienterna inte behdver d6 ensamma.

Stod till patienter och narstaende

De vanligaste orsakerna till att personer som har valt att vardas hemma
till livets slut andrar instéllning och onskar att komma in pa sjukhus
handlar om bristande psykosocialt stod. For att patienter och deras nar-
staende ska vaga och orka med vard i hemmet ar det viktigt med ett val
fungerande stodsystem.

Forslag: Kommittén foreslar att ett sddant stodsystem kan utgorals av
sjukhus- eller primarvardsanknuten hemsjukvard, palliativa kongult-
eller radgivningsteam med tillganglighet dygnet runt. | systemet av
socialt stod kan ocksa inga stodplatser utanfor hemmet, vaxelyard,
omedelbar plats pa sjukhus vid behov utan att behdva pagsera
sjukhusets akutmottagning, nagon att tala med dygnet runt etc.
Ibland kan det behdvas en bostadsanpassning och omedelbar till-
gang till tekniska hjalpmedel sasom rullstolar, ramper och hgj- joch
sankbara sangar m.m. Extra personal kan behévas ibland t.ex. patte-
tid s att de narstdende far en chans att vila ut. Kommittén anser att
vardgivare bor skapa sadana rutiner att patienter och deras| nar-
staende far nodvandiga insatser i hemmet.

Trygghetsplatser/korttidsvard

Kommittén anser att det & missvisande att korttidsboenden betraktas
som sarskilt boende eftersom de boende ofta har kvar sina egna bostader.
Aldre méanniskor med bostadstillagg (BTPL) for pensionarer kan inte
erhalla detta for tva bostader. Eftersom korttidsboendet ar ett kom-
plement till det egna boendet &r det att betrakta som ett "vardboende” for
tilifallig vard och eller avlastning. Tillgang till denna typ av vardform
maste finnas dygnet runt varfor vagen dit via bistdndsbedémning utgor
ett hinder. En foérutsattning ar dock att korttidsboendet kan erbjuda en
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god palliativ vard och att landstinget tillhandahaller erforderliga
l&karresurser.

Kommittén anser att principerna fér kommunernas korttidsboende,
som av tradition ansetts inga i begreppet sarskilda boendeformer, beho-
ver ses 6ver. Sa kallat stod- eller trygghetsplatser inom ramen for kort-
tidsboende fyller en viktig funktion fér manniskor som vardas i hemmet
nar patientens tillstand eller anhérigas situation sviktar.

Forslag: | betdnkandet av boende- och avgiftsutredningen (SOU
1999:33) foreslas att korttidsboendet regleras for sig dvs. undantas
fran samlingsbegreppet “sarskild boendeform”. Kommittén stdder
detta forslag.

Né&r barn och ungdomar dor

Regeringen gav hosten 1998 i uppdrag at Socialstyrelsen att utarbeta
riktlinjer for att uppfylla de kvalitetskrav som Nordisk Foérening for
Sjuks Barns Behov (NOBAB) formulerat. | arbetet med svart sjuka barn
skall saledes saval foraldrabalken, halso- och sjukvardslagen som FN:s
barnkonvention och NOBAB:s standard vara vagledande.

For att barn i sa stor utstrackning som majligt ska kunna erhalla vard
i det egna hemmet ar det sarskilt viktigt att betona behovet av en
samplanering mellan sjukhusanknuten specialistvard,
primarvard och kommun.

Forslag: Kommittén staller sig bakom ovanstdende rekommendatio-
ner men vill sarskilt betona behovet av utbildning och handledning fér
att beframja en god palliativ vard av barn och ungdomar och stog till
deras familjer.
Kommittén rekommenderar att vardprogram upprattas som| be-
handlar basta mdéjliga omvardnad och psykologiskt och socialt [stod
till patient, foraldrar och syskon saval vid palliativ vard som efter|ett
barns dod.
Vidare foreslar kommittén att berdrd personal erhdller utbildning i
pediatrisk palliativ vard. Utbildning om barn och smarta samt snart-
lindring bor ocksa ingd i utbildningar av vardpersonal. Berdrd pefso-
nal bor dessutom erhalla kontinuerlig fortbildning inom omradet.
Kommittén anser ocksa att foraldrar som mist ett barn erbjuds
mojlighet till stod, saval enskilt som i grupp. Motsvarande stod bor
erbjudas till barn och ungdomar som mist ett syskon eller en foralder.
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Ett fordjupat samarbete mellan varden och etniska grupper samt
religidsa samfund

Befolkningen i Sverige blir allt mer mangkulturell och var tionde person
over 65 ar kommer om ett decennium att vara fodd i ett annat land.

Vid avgorande handelser i livet sdsom infér en obotlig sjukdom kan
religionen vara sarskilt viktig &ven om den inte ar det i det dagliga livet.
| varje kultur uttrycker man sina kénslor infér sjukdom, lidande, déd och
sorg pa olika satt.

Forslag: Kommittén anser att det ar viktigt att kanaler for ett fortio-
endefullt samarbete byggs upp mellan verksamheter som vardar
patienter i livets slutskede och foretradare for skilda etniska grupper

och religidsa samfund. Det ar verksamhetschefens ansvar att|detta
sker.

Samtal och "eftersamtal” som stdd till narstadende

Vid vard av svart sjuka och doende personer bor de narstaende erbjudas
att delta i varden och att sjalva fa stod. Det ar en trygghet for den
narstdende att veta att det finns nagon att kontakta for fragor och stod.
De narstadende bor dven erbjudas tid for samtal efter det att patienten har
avlidit. Ett sddant eftersamtal kan ha stor betydelse for hur det kom-
mande sorgearbetet utvecklar sig. Manga ganger har de narstaende en tid
efter dodsfallet en mangd fragor som de behover svar pa. Fragorna kan
rora sjukdomen, behandlingar eller uteblivna sddana, sjalva vardens
innehall, deras egna insatser etc.

Aven utanfor varden finns majlighet till stod for de néarstdende som de
kan behévaupplysning om. De flesta férsamlingar i dag har t.ex.
sarskilda grupper for sérjande.

Forslag: Kommittén anser att de narstaende skall erbjudas tid| for
samtal under patientens sjukdomstid och efter det att patienten har
avlidit.

Utvidgning av foraldraférsakringen

Ofta deltar bada foraldrarna i varden av sitt svart sjuka barn. Detta dels
for att bada vill ta vara pa den tid som barnet har kvar att leva och dels
for att det kan vara svart for en foralder att klara av situationen fram-
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forallt nar barnet vardas hemma. Nar bada foéraldrarna da avstar fran
forvarvsarbete har de ratt till tillfallig foraldrapenning om barnet inte
fyllt 16 ar. Men de 120 dagarna som ratten galler racker inte alltid till.
D& bada foraldrarna tar ut tillfallig foraldrapenning samtidigt forbrukas
tva ersattningsdagar per dag.

Den tillfalliga foraldrapenning som foraldrar kan erhalla for vard av
svart sjuka barn och déende barn ar bristfallig. Darfor ar det inte ovan-
ligt att en forélder sjukskrivs t.ex. for depression trots att denne ar helt
frisk.

Overvagande: Kommittén vill overvaga att foraldraférsékringen
utvidgas sa att ratt till tilifallig foraldrapenning kan erhallas, efter
sarskild provning, under egj faststallt antal dagar da barnets behpv sa
kraver. Kommittén vill ocksa Overvaga att foraldraférsakringen |ut-
vidgas s att ytterligare en tillfallig foraldrapenning kan tverlatag pa
annan person an foralder. Det kan t.ex. galla en slakting eller nara
van som tar hand om syskon i hemmet under tiden en foralder istas
pa sjukhus med sitt svart sjuka barn. Kommittén vill 6vervaga infor
fragan om tillfallig foraldrapenning i sitt slutbetankande.

Narstaendepenningen

Narstaende som vardar en patient hemma eller pa sjukhus har ratt att fa
sk narstaendepenning under hogst 60 dagar for varje person som vardas.
Narstaendepenningen ar 80 procent av den sjukpenninggrundande
inkomsten. Lagstiftningen om narstaendepenningen ar restriktiv och ett
antal villkor maste vara uppfyllda for att sadan ska kunna erhallas.
Kommittén har i sina manga moten med personal inom vard och
omsorg fatt en mycket splittrad bild av méjligheterna att kunna erhalla
narstdendepenning vid vard av svart sjuka och déende personer. Enligt
uppgift frdn personal iltampar inte alla forsakringskassor i landet
samma riktlinjer for beslut om narstaendepenning. Som exempel har det
uppgivits att vissa forsakringskassgodtar ett lakarutlatande med
motiveringen vard av narstaende efter det att de 60 dagarna har anvants,
medan andra inte gor det. | de senare fallen blir féliden att lakare
sjukskriver personen for t.ex. depression aven om depression inte finns
med i bilden. Det finns endast en undersokning av narstaendepenningen i
Jonkopings lan frarl996. Denna visar att endast ett fatal personer
anvande de maximalt 60 dagarna. De genomsnittliga antalet dagar som
utnyttjades var ca tio. Kommittén vet heller inte hur vanligt det ar att
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narstdende upplyses om att narstaendepenning kan erhallas vid vard av
svart sjuka och doéende.

I Jonkopingsstudien kande knappt halften av de narstaende till tidi-
gare att narstaendepenning var mojlig att ansoka om. Det kan dock antas
att personal i okad utstrackning informerar narstdende om denna
mdojlighet mot bakgrund av Riksférsakringsverkets stigande budget for
narstaendepennig.

En frdga som har vackts ar om inte narstaendepenningen kunde ut-
vidgas sa att flera narstaende kunde ta ut den samtidigt sa att flera nar-
staende kunde vara narvarande nar det blir tid for patienten att do.

Overvagande: Kommittén anser att det &r angelaget att forsakrirjgs-
kassorna och personal inom hélso- och sjukvarden och inom var¢l och
omsorg informerar narstdende om mojligheten att kunna erhalla
narstdendepenning. Kommittén har for avsikt att aterkomma| till
frdgan om narstaendepenning i sitt slutbetankande.

Den fysiska omgivningen

Den palliativa varden &r en helhetsvard som beaktar atualdevelser

och moten ager rum i en fysisk omgivning som paverkar alla sinnen. En
till patientens behov bristfalligt anpassad vardmiljo kan vid livets slut fa
avgoOrande proportioner for hur mapplever sitt eget varde och vilka
minnen de efterlevande far med sig.

Den fysiska miljon har hittills inte blivit tillréckligt beaktad i plane-
ringen av den palliativa varden. Det kan exempelvis réra sig om att an-
ordna sarskilda utrymmen for samtal, att inte exponeras infér medpati-
enter, mojlighet att fa tillfalle att halla kontakt med tidigare intressen
eller att fa ata sin mat pa ett vardigt satt.

Forslag: Kommittén anser att den fysiska miljon ar en av flera fak-

torer som sammantaget kan bidra till en god vard i livets slutskede
och denna bor beaktas vid utvecklingen av den palliativa varden i
landet. Kommittén anser ocksa att det behovs mer kunskag om
vardmiljons betydelse for livskvaliteten vid livets slut.
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Omhandertagande av avlidna

| telefonkatalogens hélso- och sjukvardsdel fimpgpgifter om vart man
vander sig i livets olika skiften. Uppgifter om hur man skall handla nar
nagon plotsligt avlider i hemmet saknas. Nar ett dodsfall intraffar ar det
for de flesta manniskor en unik situation, man grips latt av panik. Enligt
kommitténs uppfattning bor det darfor finnas praktisk information om
detta i telefonkatalogen.

Forslag: Information om hur man gér och vart man skall vanda [sig
nar nagon plotsligt dor i hemmet bor inforas i telefonkatalogens
halso- och sjukvardsdel.

Att se den avlidne anses underlatta de efterlevandes kommande sorge-
arbete. Sarskilt viktigt ar det vid plotsliga och ovantade dodsfall d& ingen
har kunnat forbereda sig pa dodsfallet. Detta galler aven barn och
ungdomar. De har samma behov av att fa dodsfallet bekraftat som
vuxna. Nar narstaende ar tveksamma till att se den ddda kroppen bor
personal erbjuda sig att narvara. Ratten till att avboja maste dock re-
spekteras. For narstdende som inte kan infinna sig omedelbart, utan forst
efter nagon eller nagra dagar ar det angelaget att det finns visningsrum
pa nara hall, dar sorjande en sista gang kan fa se den avlidne under
vardiga former.

Det ar ytterst landstingens och kommunernas ansvar att se till att
verksamheten ar organiserad pa ett sadant satt att de efterlevandes
situation sa langt som mgjligt underlattas och att omhandertagandet kan
genomforas pa ett smidigt och vardigt satt oavsett dodsplats.

Forslag: Kommittén forordar att narstaende erbjuds att se den ddda
kroppen under vardiga forhallanden och under tillrackligt 1ang tid sa
att narstaende som befinner sig pa langt avstand har en rimlig |moj-
lighet att infinna sig for att se den avlidna. Kommittén finner det

angelaget att behovet av lokala barhusutrymmmgpmarksammas ay
landsting och kommuner i den fortsatta planeringen. Nar dédsfall [sker
i hemmet bor sddana rutiner finnas att de narstaende far erforderligt
stdd och hjalp.

Enligt halso- och sjukvardslagen skall de efterlevande visas hansyn och
omtanke. De efterlevandes situation skall sa langt majligt underlattas.
Forsenade och ofullstandigt ifyllda dédsbevis respektive dédsorsaksintyg
forsvarar de efterlevandes situation. Bakom varje forsening av ett
dddsbevis finns en eller flera efterlevande som inte kan gravsatta eller
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kremera eller gora nédvandiga bankarenden eller avsluta den avlidnas
ataganden. Bakom varje saknat dodsorsaksintyg kan finnas oroliga
efterlevande som funderar 6ver vad det var som orsakade doden. Till
detta kommer att vi far en ofullstéandig dodsorsaksstatistik.

Forslag: Kommittén anser att det snarast bor goras en oversyn av
varfor saval dodsbevis som dodsorsaksintyg sa ofta ar inkofrekt
ifyllda och inkommer for sent till berérda instanser. Det bér ankonima
pa huvudmannen att motverka de konsekvenser sppstar for de
efterlevande och berdrda myndigheter genom att utfardade anvis-
ningar for dessa formular inte foljs.

11.3  Forskning och utbildning

Kommittén anser att den palliativa varden maste utvecklas och priorite-
ras nar det galler utbildning, forskning och det praktiska arbetet inom
varden. All personal som arbetar med svart sjuka och déende manniskor
maste erbjudas tid for reflektion och samtal.

Staten har ett sarskilt ansvar for att forsknings- och utvecklingsbe-
hoven utvecklas i samverkan mellan landstingen och kommunerna.

Grundutbildningar av vardpersonal

Eftersom personer i livets slutskede vardas inom sjukhusvarden, pri-
marvarden, kommunernas sarskilda boendeformer, privata sjukhem och i
det egna hemmet maste palliativ medicin och vard ingd som ett sam-
manhallet tema under hela grundutbildningen for alla personalkategorier
inom hélso- och sjukvarden och omsorgen om &ldre.

Kommittén foreslar vidare att utbildning i gerontologi (laran om det
friska aldrandet) och geriatrik (laran om sjukdomar hos aldre) skall uto-
kas i grundutbildningen av lakare. Specialister av olika slag t.ex. inom
geriatrik bor vid behov kunna fungera som konsulter at allmanlakare i
primarvarden.

Forslag: Kommittén foreslar att palliativ medicin och vard lyfts fram
som specifika tema eller block och aterkommer under hela
grundutbildningen av alla personalkategorier inom hélso- och gjuk-
varden och omsorgen om aldre.
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Utbildning i kulturmétesfragor

Kommittén anser att personal inom halso- och sjukvard och vard och
omsorg som i sitt arbete méter manniskor fran andra kulturer bor fa
utbildning och handledning i kulturmétesfragor. Utbildning i dessa fra-
gor bor inga i grundutbildningar, fortbildningar och specialistutbild-
ningar men kan aven ges i form av fristdende kurser. Det viktiga ar inte
att personalen lar sig s& mycket som mgjligt om andra kulturer eftersom
uppfattningar varierar kraftigt inom en och samma invandrargrupp. Det
handlar i stallet om att personalen tillagnar sig arbetsmetoder och
forhallningssatt som fungerar i motet med patienter frdn en annan
kulturell bakgrund.

Forslag: Kommittén foreslar att kommuner och landsting och andra
vardgivare i samarbete svarar for att personal som arbetar med yard i
livets slutskede far uthildning och handledning i kulturmétesfragor for
att kunna lyssna och tolka vad olika beteenden kan sta for och fgr att
darmed kunna forbattra bemétandet av patienter fran andra kultuper.

Fortbildning

Kontinuerlig fortbildning bor ges till all personal som arbetar med pal-
liativ vard.

All personal som arbetar med vard i livets slutskede maste dessutom
under arbetstid fa handledning av professionella handledare.

Forslag: For att uppratthalla och vidareutveckla detfiiptiva varden
ser kommittén det som nddvandigt att specialistutbildningar knutna
till universitetssjukhus inférs och utvarderas. Kommittén foreslar att
forslag utarbetas till hur specialistutbildningar bér byggas upp|vid
universitetssjukhus i landet. Specialistutbildningen bér i férsta Hand
rikta sig till lakare och sjukskéterskor, men &ven flera andra
yrkeskategorier, med hogskolekompetens, vilka ar involverade i| den
palliativa varden. Dessa bor ges mojlighet att skaffa sig en spets-
kompetens med en akademisk profil for att skapa en plattform for sitt
speciella yrkeskunnande for utveckling och forskning. Exempel| pa
sadana yrkeskategorier ar sjukgymnaster, arbetsterapeuter kuratorer,
dietister, tandlakare, praster, diakoner och psykologer.
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Palliativa kompetenscentra

Kommittén anser att det vid vissa storre sjukhus kan etableras sa kallade
palliativa kompetenscentra med tillgang till ett begransat antal inlagg-
ningsplatser for utredning och behandling av patienter i livets slutskede
vilka har sarskilt omfattande, svara och sammansatta symtom som
kraver insatser fran flera sjukvardspecialiteter. Vid dessa centra kan
forskning, utvecklingsarbete och utbildning kombineras med klinisk
praktik. Den kliniska praktiken ar en forutsattning for de teoretiska
kunskaperna ska kunna omsattas och bli meningsfulla. Patienterna kan
ocksa bli personalens laroméastare i en pedagogiskt genomtankt larande
organisation.

Da palliativa kompetenscentra byggs upp vid universitetssjukhus kan
det vid dessa darutover finnas ett uttalat ansvar for samarbete med de
medicinska fakulteterna och universitetens/vardhogskolornas omvard-
nadsforskning. Universitetssjukhusen har ett ansvar for forskning och
utbildning inom sin region. Mellan de olika centren kan nationella nat-
verk etableras for att beframja forskning och utveckling i hela landet.

De vardplatser som de palliativa kompetenscentren har tillgang till
behdver nédvandigvis inte samlokaliseras och skall inte galla alla pati-
enter i livets slutskede. De bor heller inte jamstéllas med palliativa en-
heter/hospices dit utredda patienter kommer for att tillbringa sin sista tid.
Behovet av sistndmnda enheter ar begréansat och finns utanfér den
hogspecialiserade varden.

Vid palliativa kompetenscentra bor tjanstgdra team representerande
olika yrkeskategorier med spetskompetens i palliativ medicin. Centren
bor verka som en brygga mellan sjukhusets olika specialiteter och pal-
liativa enheter utanfor sjukhusen samt primarvardens och kommunernas
hemsjukvard och erbjuda dess personal att fortbildning vid centret.

De palliativa konsult- eller radgivningsteamen som ar kopplade till
dessa kompetenscentra bor priméart inte ha ett eget patientansvar, utan de
bor arbeta konsultativt gentemot sjukhusets olika specialistenheter och
gentemot primarvardens och kommunernas personal. Det kan dock
finnas olika organisatoriska lésningar for hur teamen arbetar beroende
pa lokala forutsattningar.

Forslag: Kommittén foreslar att palliativa kompetenscentra etabléras
vid vissa sjukhus. Till dessa centra kan kopplas ett ansvar for ut-
bildning, fortbildning, samordning och forskning. Vid de palliativa
centren bor tjanstgéra mangprofessionellt sammansatta konsult{ eller
radgivningsteam med uppgift att vareonsulter vid varden a
patienter med svara och sammansatta symtom.
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Resursteam inom primarvarden och kommunerna.

Mot bakgrund av att allt fler kommer att vardas i kommunernas sar-
skilda boendeformer och det egna hemmet vid livets slut maste primar-
varden, som utgor basen i hemsjukvarden, utvecklas och vid behov
byggas ut. Primarvardens personal maste liksom personalen inom
kommunerna erbjudas kontinuerlig kompetensutveckling. De sarskilda
boendeformerna maste ocksa kunna erbjuda en vard och omsorg i livets
slutskede. Detta forutsatter att landstingen i dverenskommelse med
kommunerna tillhandahaller erforderliga lakarresurser.

Forslag: Kommittén foreslar att allmanlakare och sjukskoterskor
inom varje primarvardsomrade och kommundel ges sarskild utpild-
ning for att kunna utgéra ett resursteam som st6d for personalen(inom
hemsjukvarden och de séarskilda boendeformerna.
Detta analogt med de demensteam som finns i dag.

Palliativ medicin — en egen specialitet?

En allméan, grundlaggande palliativ vard maste kunna erbjudas pa alla
nivaer dar patienter vistas antingen inom landstingens sjukhus, kom-
munernas sarskilda boendeformer eller i den ordinara bostaden. All
personal inom halso- och sjukvarden och inom vard och omsorg maste
darfor ha grundlaggande kunskaper i palliativ vard.

Det finns emellertid en grupp patienter med omfattande och sam-
mansatta, svara symtom, t.ex. i form av svarbehandlad smarta, illama-
ende, krékningar, andfaddhet, angest mm vilka har behov av specialist-
vard. Dessa patienter vardas ofta inom specialiserade palliativa enheter,
dvs. inom den avancerade hemsjukvarden och hospice-enheter. | dag
finns det i Sverige cirka 50 avancerade hemsjukvardsenheter och ett 20-
tal enheter i sluten vard (hospice eller palliativa vardenheter). En
forutsattning for att kunna handlagga svara fysiska och psykiska sym-
tom ar att lakaren ar specialkunnig pa detta omrade. | dag drivs de pal-
liativa enheterna av lakare som kommer fran olika medicinska specia-
liteter. Dessa lakare kan betraktas som eldsjalar. For att fa en stabilitet
och en kontinuitet samt en systematisk kunskapsutveckling inom den
palliativa medicinen behéver den utvecklas till en egen medicinsk spe-
cialitet. 1 dag kan unga lakare inte erbjudas specialistutbildning pa dessa
enheter. De hanvisas till att férst genomga nagon annan specia-
listutbildning pa fem ar. Sannolikheten att dessa lakare sedan atervander
till de palliativa enheterna ar ytterst liten. | lander dar palliativ medicin
ar en egen specialitet, saisom Storbritannien, Kanada och Australien, har
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man daremot inte nagra problem med att rekrytera lakare till sina
palliativa enheter.

Overvagande: Kommittén &r medveten om att antalet specialiteter i
Sverige i dag ar manga, men vill &nda vacka fragan om palliativ
medicin kan inréttas som en egen specialitet eller om kompetens kan
byggas upp genom utbildning pa bred front. Detta for att den pdllia-
tiva varden skall fa genomslag och utvecklas i hela landet.
Kommittén vill 6vervaga att aterkomma till fragan i sitt slyt-
betdnkande.

11.4 Samverkan mot gemensamma mal

Kommitténs huvudforslag ar att en god vard i livets slutskede skall for-
verkligas genom att palliativ vard utvecklas och genomfors i hela landet.
Denna vard skall erbjudas alla i livets slutskede och pa lika villkor.
Detta ar en gemensam uppgift for regering, riksdag, kommuner och
landsting och andra vardgivare.

Kommittén foreslar inte nagon enhetlig organisatorisk modell for den
palliativa varden, men betonar i detta delbetankande samverkans-
frdgornas centrala betydelse for mdjligheten att utveckla och infoéra
palliativ vard inom den period som kommittén har forordat.

Det racker inte att utveckla kunskap genom forskning och utbildning
om brister i vardens organisation utgor ett hinder for att kunskapen
sprids och kommer patienterna till del. Eftersom flera huvudman,
vardgivare och personalkategorier berdrs av den palliativa varden &r en
fungerande samverkan nodvandig. Respektive huvudman och vardgivare
bor inte isolerat uppratta "egna mal”. Kommittén forordar en utveckling
dar de olika organisationerna och personalkategorierna utformar gemen-
samma mal. Det innebér istéllet att kommitténs forslag till palliativ vard
bryts ner lokalt och till gemensamma mal.

Kommittén framlagger inte forslag till &ndrade huvudmannaskaps-
granser, utan vill att samverkan mot gemensamma mal férverkligas. For
att detta arbete skall bli framgangsrikt bor de gemensamma malen
diskuteras och laggas fast inom de tre nivaerna; personal, forvaltning
och politik.

Det ar en kommunal- och landstingspolitisk uppgift att ta initiativ till
att utveckla och genomfora palliativ vard. Det handlar om prioritering av
resurser och forandring av arbetsorganisationen sa att den blir
gransovergripande inom och mellan de bada kommunala organisatio-
nerna samt om att ge personalen en storre frihet.
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Forslag: Kommittén foreslar att gemensamma mal upprattas mellan
landstingens halso- och sjukvard och kommunernas halso- och [sjuk-
vard och socialtjanst samt med andra vardgivare.

Vikten av en sammanhallen vardkedja

| dag finns det stora brister gallande kvaliteten i varden av déende och
deras narstaende For att uppna malet att alla méanniskor ska fa en vardig
dod maste varden av déende ges av personal med adekvat kompetens och
i en sammanhallen vardkedja. For att s& ska kunna ske maste berorda
aktorer samverka vid vardplaneringen. Kommittén belyser i detta del-
betankande sarskilt utbildnings- och samverkansfragorna inom lands-
tingens och kommunernas halso- och sjukvard och kommunernas
omsorg.

Den i dag gallande ansvarsfordelningen mellan landsting och kom-
muner ger i allt vasentligt goda forutsattningar for att utveckla den pal-
liativa varden, men formerna for att ta tillvara vardtagarnas och de nar-
staendes synpunkter pa varden kan utvecklas och forbattras. Ekonomi
och rutiner far inte utgora hinder for en god palliativ vard.

Forslag: Kommittén foreslar att sjukvarden och omsorgen utvecklps i
hela landet sa att den mojliggor en vardig vard av svart sjuka|och
déende pa sjukhus, inom sarskilda boendeformer och i det pgna
hemmet.
En samplanering behovs mellan sjukhusvard, specialistvard, pri-
marvard och kommunal sjukvard och omsorg. Detta ar viktigt delg for
att patienten ska kunna fa en god vard och omsorg och dels fgr att
inte behtva vanta pa vard i nagot led av vardkedjan.

Begreppet "medicinskt fardigbehandlad”

Kommittén anser att begreppet " medicinskt fardigbehandlad” inte bor
anvandas nar det galler vard av patienter i livets slutskede. Enligt § 10
betalningsansvarslagen ar en patient medicinskt fardigbehandlad vid
enheter for somatisk akutsjukvard nar patienten inte langre behover
sadan vard som ges vid enheten. Begreppet ar inte narmare preciserat i
lagstiftningen. Tidpunkten och kriterierna fér att beteckna en person som
"fardigbehandlad” varierar mellan olika medicinska verksamheter.
Begreppet ar inte en relevant medicinsk term, utan maste betraktas som
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ett administrativt begrepp i ett ekonomiskt styrsystem. Enligt kommittén
finns det darfor ett behov av att anpassa betalningsansvaret till varden
av svart sjuka och déende manniskor. Enligt kommitténs uppfattning bor
lagen om betalningsansvar inte fa styra var manniskor vardas i livets
slutskede. Det &r viktigt att patienten sjalv far vélja var denne vardas sin
sista tid vare sig det sker pa sjukhus, inom sarskilt boende eller i den
ordindra bostaden. Detta forutsatter ett val utvecklat samarbete mellan
sluten vard och 6ppen vard.

Forslag: Kommittén foreslar att formerna for betalningsansvaret |ses
dver sa att begreppet "medicinskt fardigbehandlad” inte kommer till
anvandning vid vard av déende personer.

Kostnadsfria lakarbesok vid vard livets slutskede

Kommittén har konstaterat att avgifterna for lakarbesok i hemmet vari-
erar i landet och t.0o.m. inom samma geografiska omrade. Detta beroende
pa vilken form av hemsjukvard som patienten &r ansluten till. P4 manga
hall i landet betalar patienter i livets slutskede ingen avgift nar lakaren
gor hembesok.

Ett hembesok i ett tidigt skede av den palliativa varden ar nédvandigt
for att bygga upp en relation till patienten enligt den palliativa vardens
krav och for att satta in atgarder som kan forhindra senare komp-
likationer. Ett sddant hembesdk kan dven motverka akuta utryckningar
och inlaggning pa sjukhus.

Idag maste de flesta patienter i landet sjalva sta for kostnaden for
besok av lakare inom kommunernas sarskilda boendeformer medan
dessa ar kostnadsfria pa vissa orter.

Anledningen till att lakarbesoken pa vissa orter ar kostnadsfria ar att
det manga ganger kan vara svart att faststalla vem som tagit initiativ till
besoket, lakaren, personalen, eller den gamle sjalv samt administrativt
krangel med att halla reda pa besdken och att skicka réakningar. En
anledning ar ocksa att saval den boende som narstaende av ekonomiska
skal kan motséatta sig ett besok av lakare — nagot som kan medfora risk
for underkonsumtion av sjukvard och onddiga inlaggningar pa
akutsjukhusen.

Overvagande: Kommittén vill 6vervaga att besok av lakare gars
kostnadsfria for patienter nar kurativa (behandlande) insatser overgatt
till palliativa (lindrande) insatser i livets slutskede efter den pe-

handlande lakarens bedémning.
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11.5  Ovriga 6vervaganden och forslag

En 6versyn av ansvarssystemet for personal inom kommunal vard
och omsorg

Inom kommunernas sarskilda boendeformer forekommer ofta brister i de
medicinska insatserna bl.a. beroende pa bristande rutiner vid delegering
mellan olika personalgrupper. En utforlig problembeskrivning aterges i
slutbetankandet av utredningen om bemétande av aldre (SOU
1997:170). | detta foreslas en udgning av begreppet halso- och sjuk-
vardspersonal.

Forslag: Kommittén anser att ansvarssystemet fér personal inom den
kommunala varden och omsorgen klargérs narmare an vad som pnges
i lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens onjrade
(1998:153) och dess forarbeten.

Diskussionsamne i grundskolan

Eftersom doden ar en del av vart liv och nagot som vi alla forr eller
senare kommer att mota maste fragor om déende och dod komma in som
ett diskussionsamne redan i grundskolans mellanstadium. Motiven hartill
ar:

- doden &r i dag frammande och institutionaliserad. Anda ar déden ett
ofrankomligt livsvillkor som alla méter i olika former

— en diskussion om doéende och dod behovs for ungdomar i aldrar som
grubblar 6ver vald och effekterna av valdskulturer

— det finns ett behov av att fa uttrycka existentiella fragor: "vad hander
nar man dor?”

— lararna har ett behov av att kunna besvara svara fragor, t.ex. nar en
elev har en doende foralder, nar nadgon i bekantskapskretsen har be-
révat sig livet eller nar en elev i klassen sjalv har en sjukdom med
dodlig utgang

Overvagande:Kommittén dvervager att foresla att fragor om déende
och dod tas upp som ett diskussionsamne redan i grundskolan.
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Kommittédirektiv

Vard i livets slutskede
Dir. 1997:147

Beslut vid regeringssammantrade den 11 december 1997.

Sammanfattning av uppdraget

En kommitté tillkallas medippgift att dvervaga och lamna forslag till

hur man kan forbattra livskvaliteten for dem som ar svart sjuka och

doende, deras familjer och narstaende. Kommittén skall bl.a.

— kartlagga och analysera hur manniskors liv gestaltar sig i slutskedet;
var de tilloringar sin sista tid i livet och vilken vard de far

— Overvaga och lamna forslag till hur en god vard och en bra symtom-
lindring kan komma dem till del som har behov av sadan vard och
behandling

— beskriva pagaende utvecklingsarbete och samarbetsformer i kom-
muner och landsting som ror varden i livets slutskede och om mdjligt
dra generella slutsatser vad avser den framtida varden.

Bakgrund

Inledning

Manga manniskor i Sverige dor den langsamma doden i den bemarkelsen
att det ar ett utdraget forlopp till folid av sjukdom eller alder. Under de
senaste decennierna har de flesta manniskor vardats pa sjukhus sin sista
tid och dott dar. Numera bor och vardas fler och fler inom nagon form
av aldreboende eller i det egna hemmet sin sista tid i livet. Enligt en
nyligen utférd undersokning dor drygt 40 procent av alla manniskor pa
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sjukhus medan ungefar 50 procent dor inom s.k. sarskilt boende eller i
det egna hemmet. Ovriga dor akut pa andra platser.

Varden i livets slutskede har forbattrats, men det aterstar fortfarande
mycket att lara och gora. Manga manniskor far inte den smartlindring de
behover eller den omvardnad de borde ha, andra slussas mellan olika
vardinstitutioner den sista tiden i livet.

Olika vard- och boendeformer

Genom den s.k. Adelreformen som genomfordes i januari 1992 fick

kommunerna det ekonomiska ansvaret for all langvarig vard av aldre och
handikappade. Kommunerna fick ett lagstadgat betalningsansvar for
medicinskt fardigbehandlade patienter inom somatisk akutsjukvard och
geriatrisk vard. Detta innebar att en stor del av de patienter som tidigare
hade vardats vid landstingens akut- eller langvardskliniker dverfordes till

kommunalt boende. Genom reformen blev kommunerna saledes
sjukvardshuvudman med ansvar for halso- och sjukvardsinsatser,
exklusive lakarinsatser, for bl.a. boende i sarskilda boendeformer. Detta
betyder att kommunerna i manga fall ansvarar for varden i livets

slutskede.

Hemsjukvard blir allt vanligare och kan for manga vara en bra form
av vard i livets slutskede. Ofta &r det ett lag bestdende av lakare, sjuk-
skoterska och andra berorda yrkesgrupper som star for varden. | manga
fall utgor de narstdende en viktig resurs. Hemsjukvarden kompletteras
ibland med dagsjukvard pa sjukhusavdelningar, avlastningsplatser och
vard pa hospice eller liknande den sista tiden.

Hospice ar en vardform som utvecklats for svart sjuka och déende
manniskor. Hospice-verksamheten bedrivs bade i 6ppna och slutna
vardformer, fran fristaende vardhem speciellt byggda for hospicevard till
kvalificerad hemsjukvard, avdelningar pa sjukhus, dagsjukvard,
palliativa radgivningsteam och Kliniker for palliativ vard. Malgpen &r
inte bara doende cancersjuka utan omfattar ocksa déende personer med
annan kronisk obotbar sjukdom. Grundtanken i vardfilosofin ar att
tillgodose den déendes fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
Varden bygger pa respekt for den personliga integriteten, god omvardnad
samt psykosocialt stod for anhdriga och narstaende.
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Palliativ vard och livskvalitet

| livets slutskede andras vardens inriktning fran en vard med botande
syfte till en vard dar tyngdpunkten ligger pa lindrande (palliativa) at-
garder. Nar bot inte langre ar majlig bor malet for varden vara att ge
patienten basta mojliga livskvalitet i livets slutskede. Palliativ vard
innebar en aktiv helhetsvard med lindring av smarta och andra besva-
rande symtom samt psykologiskt, socialt och existentiellt stod at pati-
enten och de narstaende.

For en person i livets slutskede ar svar smarta nagot som kan satta
ned livskvaliteten vasentligt. Enligt en rapport fran Socialstyrelsen ar
1994 hade mer &n halften av alla som dor i Sverige svara smartor under
sin sista levnadsvecka. Bland cancerpatienterna var det nio av tio som i
slutstadiet led av svar smarta.

Utvecklingen och kunskapen om smartlindring har férbattrats avse-
vart de senaste aren, men fortfarande ar kunskaperna och resurserna
ojamnt férdelade mellan olika vardformer och éver landet.

Allt lidande &r dock inte smarta. Lidande &r ocksa kopplat till forlust
av autonomi, till fysisk nedgang sasom forlust av kroppsfunktioner,
andnod och invaliditet etc. men ocksa till psykiska skeenden som angest,
depression, aggressivitet, kdnsla av hopploshet m.m. Den palliativa
varden ar ocksa mycket fokuserad pa patientens omvardnadsbehov.

Sjalvbestammande

| halso- och sjukvardslagen (1982:763) betonas att varden skgdiab

pa respekt for patientens sjalvbestammande och integritet. | lagen fore-
skrivs att varden och behandlingen sé langt som mdjligt skall utformas
och genomféras i samrad med patienten.

Ratten att bestamma ar dock inte absolut nar det galler vardinsatser —
saval etiska som praktiska eller ekonomiska aspekter kan lagga hinder i
vagen. Ingen har exempelvis ratt att fa genomga en viss undersokning.
Det ar lakarens uppgift att bedéma om det finns medicinska indikationer
for de atgarder som kan vidtas.

| Socialstyrelsens allmanna rad (1992:2) om livsuppehallande at-
garder i livets slutskede ges riktlinjer for stallningstagande till livs-
uppehdllande atgarder nar botande behandling inte langre jtig.nhod
varden av patienter som befinner sig i livets slutskede &r det i enlighet
med de allmanna raden majligt att avsta frandppehallande behand-
ling som enbart forlanger livet. Det kan ocksa vara fragan om att vélja
att inte paborja nagon sadan behandling. Enligt de allmanna raden vore
det fel att inte ge full smartlindring vid vard i livets slutskede. Detta
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betyder att det ar tillatet att ge smartlindring aven om detta skulle leda
till att livet forkortades nagot. Med en korrekt genomford smartlindring
kan motsatsen ocksd uppnas, dvs. genom att man blivit smartfri for-
battras allméantillstdndet, ocksa i livets slutskede.

Den medicinsk-tekniska utvecklingen har lett till att ménniskor i livets
slutskede riskerar att pa ett meningslost satt hallas vid liv av den
medicinska tekniken. Risken for éverbehandling har lett till att manni-
skor medan de fortfarande ar friska har velat forsakra sig om inflytande
over varden under den sista tiden i livet genom att skriva ett s.k. livs-
testamente.

Pa flera hall i varlden, bl.a. i Danmark och Finland, har olika system
med livstestamenten inforts. Ett livstestamente ar en skriftlig viljefor-
klaring dar en person redan innan nagon sjukdom brutit ut har uttryckt
sin installning till livsuppehallande behandling i livets slutskede. |
Danmark ar livstestamenten sedan 1992 juridiskt bindande under forut-
sattning att de anmals till ett sarskilt register. Testamentet trader i kraft
forst nar en patient inte langre ar i stand att uttrycka sin vilja. | testa-
mentet kan man bl.a. begéra att livsforlangande atgarder inte skall sattas
in i en situation dar man ar déende.

Dodshjalp

Vid olika tillfallen har en legalisering av dédshjalp diskuterats.

Dodshjalp, eller eutanasi, innebar att en lakare avsiktligt avslutar en
patients liv pa dennes begéaran. Enligt svensk lag &ar eutanasi forbjuden.
Den som berdvar en annan méanniska livet gor sig skyldig till mord eller
drap, aven om det sker pa den dodades begaran.

En forklaring till det 6kade intresset for eutanasi kan vara patienter-
nas krav pa okad autonomi, inkluderande ratten att avsluta sitt liv. Men
ratten att bestamma ar, som tidigare sagts, inte absolut nar det galler
vardinsatser.

Lakarens uppgift ar att varna liv. Omddshjalp skulle legaliseras
skulle det kunna leda till att manniskors tillit till halso- och sjukvarden
och dess personal hotades. En legalisering av dédshjalp skulle ocksa ge
skrammande signaler till de manga som vill leva trots svar sjukdom.

En 6nskan om hjalp att do kan vara ett uttryck for att manniskor i
livets slutskede inte blir befriade fran smarta och plagor pa det satt som
hade varit dnskvart. Det maste darfor sta helt klart att brister i varden
inte skall kompenseras genom att lakare far ratt att ge dodshjalp utan
genom att den palliativa varden utvecklas och forbattras och kommer
dem till del som har behov av den. Antalet fall dar god palliativ vard inte
skulle ge tillracklig effekt ar, enligt manga bedémare, synnerligen litet.
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Om dodshjalp skulle tillatas, skulle ett visst antal manniskor kunna
komma att fa dodshjalp trots att de inte uttryckligen begart det. Dartill
kommer att manga skulle kunna kanna oro for att dodshjalp tillgrips pa
ett otillborligt satt.

Fragan om dodshjalp skall saledes inte behandlas av kommittén.

Tidigare behandling av fragan om vard i livets slutskede

Fragan om varden i livets slut har under senare tid tagits upp i olika
sammanhang.

Radet for medicinsk-etiska fragor har i en skrivelse till Socialde-
partementet i april 1996 foreslagit att regeringen bor dvervagallatt t
satta en utredning om manniskovérde, livskvalitet och sjalvbestammande
i livets slutskede. Radet konstaterar i skrivelsen att varden i livets
slutskede utvecklats positivt men att en hel del mer kan goéras for att
bereda méanniskor en vardig dod.

| propositionen (1996/97:60) om prioriteringar inom hélso- och
sjukvarden, som riksdagen stéllt sig bakom, slogs fast att en véardig dod
bor vara en av de hogst prioriterade fragorna inom halso- och sjukvar-
den.

Riksdagens socialutskott har i betankandet (1996/97:SoU13) Aldre-
omsorg tagit upp frdgan om varden i livets slutskede. Utskottet ansluter
sig dar till installningen att malet for den palliativa varden skall vara att
ge patienten livskvalitet aven i livets slutskede, inkluderande en lugn och
vardig dod.

Uppdraget

Det finns ett behov av 6kad kunskap om hur livet gestaltar sig fér man-
niskor i livets slutskede. Trots alla insatser som gjorts under senare ar
pekar mycket pa att mer kan goras for att bereda manniskor en vardig
dod. En kommitté tillkallas nu medppgift att bl.a. kartlagga hur man-
niskors sista tid i livet ser ut men ocksa vilka 6nskningar manniskor har
om vardformer och vardinsatser vid livets slut. Kommittén skall ocksa
lamna forslag till tgarder som behdover vidtas for att en god vard i livets
slut skall kunna ges.

Av tradition ar lakare och Ovrig personal inom halso- och sjukvarden
utbildade och fostrade att till det yttersta radda liv. Varden i livets
slutskede har en annan inriktning och kraver ett annat férhallningssatt.
Har handlar det om att gora det mojligt for manniskor att leva med sa
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god livskvalitet som mgjligt tills de dor. Denna grundhalining har ett
avgorande inflytande pa saval vard som behandling i livets slutskede.

Forbattrad palliativ vard

En god palliativ vard ar en forutsattning for att kunna ge livskvalitet i
livets slutskede. Pa olika hall inom varden ar emellertid personalen daligt
rustade att varda svart sjuka och déende manniskor samt att ge stod at
narstaende.

Varden i livets slutskede maste inriktas pa att ge mojligheter till ett
liv med optimal kvalitet trots den svara sjukdomen och vissheten om
dodens narhet. Omsorgen om den déende maste alltid ta hansyn till den
doendes integritet och varden maste praglas av respekt for den enskilda
manniskans vardighet, egenvarde och sjalvbestammande.

Manga manniskor kanner oro och angest vid livets slut. Det &ar darfor
viktigt att personalen har kunskap och mojligheter att mdta psyko-
sociala och existentiella behov hos patienten. Kommittén skall belysa hur
personalens kunskap kan forbattras. Harvid skall &ven uppméarksammas
behovet av goda insikter i livsaskadningsfragor.

Trots att det i dag finns goda kunskaper om smartlindring som ger
stora mojligheter till framgangsrik smart- och symtombehandling vet vi
att manga patienter inte far den hjalp de behover.

Kommittén skall kartlagga hur ofta det i dag férekommer att manni-
skor har svar smarta och oro i livets slutskede och vilkka medicinska
behandlingsinsatser som satts in i samband med déendet oavsett diagnos.

En orsak till onodigt lidande hos personer i livets slutskede ar att
befintliga kunskaper inte kommer till anvandning. En viktigpgift for
kommittén ar darfoér att verka for att redan existerande kunskap férs ut
och tillampas. Kommittén skall évervaga och lamna forslag till hur den
kunskap om t.ex. smartlindring som i dag finns béast kan komma dem till
del som har behov av smartlindring. Malet skall vara att patienter i livets
slutskede skall ha tillgang till adekvat och individuellt anpassad
symtomlindring i hela vardkedjan, oavsett vard- eller boendeform och
geografisk hemvist.

Det ar inte bara smarta och angest som plagar patienten. Andra an-
gelagna fragor som behdver utvecklas inom den palliativa varden ar
exempelvis atgarder mot illamaende, hjalp vid krisreaktioner och stod for
anhdriga.

Kommittén skall 6vervaga och lamna forslag till hur manniskor skall
kunna fa tillgang till den goda palliativa vard som landstingen och
kommunerna &ar skyldiga att erbjuda. Harvid skall sarskild uppmark-
samhet agnas de narstdendes behov. Kommittén skall ocksa Overvaga
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hur forslagen skall forverkligas, exempelvis genom vardprogram eller
nationella riktlinjer.

Okat inflytande 6ver varden i livets slutskede

Sjukvardens uppgift ar inte att gsda eller forlanga doendet utan att
hjalpa den sjuke att fa avsluta sitt liv med sa lite sméarta och angest som
majligt och under sa vardiga och lugna former som mgjligt. Det ar i
detta skede som beslut ibland maste fattas om att avsta fran eller avsluta
livsuppehallande atgarder.

Kommittén skall bedoma hur Socialstyrelsens allmanna rad (1992:2)
om livsuppehéllande atgarder i livets slutskede for narvarahdmpas
i varden och o6vervaga om de fyller sitt syfte eller om de behover
revideras.

Hos manga manniskor finns en viss oro for att man kan bli foremal
for en plagsam och férnedrande livsforlangande behandling i en situation
dar man har en férsvagad autonomi. Battre forutsattningar bér skapas
for personer i livets slutskede att fa ett 6kat inflytande Gver varden vid
livets slut.

Livstestamenten kan vara ett satt att fa reda pa patientens vilja. Ett
system dar nagon gar in som stéllféretradare for patienten kan vara ett
annat. Kommittén skall évervaga och ge forslag till hur manniskor kan
ges ett 6kat inflytande 6ver varden i livets slutskede.

Oversyn av véard- och boendeformer

Den sista tiden i livet kan i dag te sig valdigt olika beroende pa var den
enskilde befinner sig. Det kan vara stor skillnad pa att vardas pa ett stort
sjukhus eller inom exempelvis hospiceverksamhet, i det egna hemmet
eller i en sarskild boendeform.

Kommittén skall inhamta kunskap om var ménniskor skulle vilja
tillbringa sin sista tid. Hit hor ocksa kunskap om hur narstaende skulle
vilja att varden var organiserad.

Kommittén skall ocksa kartlagga hospice-vardens omfattning och
innehdll samt sarskilt se pa hospice-vard i kombination med hemsjuk-
vard.

Vard i livets slutskede innebar svara stallningstaganden och kraver
hog medicinsk och omvardnadsmassig kompetens. De mycket gamla som
bor inom sarskilt boende i kommunerna ar ofta svart sjuka och vardas
ofta dar till livets slut. En foljd av Adel-reformen &r att kommunerna i
manga fall nu ansvarar for vard i livets slutskede. Uppféliningen av
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Adel-reformen visar att den kunskap som behévs for att varda doende i
manga fall ar bristfallig. Kommittén skall analysera och Gvervaga om
nodvandig kompetens finns samt foresla eventuella behov av
forandringar for att méta patienternas behov.

Vard i hemmet i livets slutskede staller hoga krav bade pa de narsta-
ende och personalen. For att familien eller de narstdende skall vaga och
orka ha en svart sjuk anhorig hemma maste de fa stod och kunna kanna
trygghet. Aven denna fraga skall belysas av kommittén. Anhérigas er-
farenheter av vard i livets slutskede bor pa olika satt tas till vara.

Kommittén skall 6vervaga och lamna forslag till hur varden i livets
slutskede bor organiseras sa att svart sjuka och doende far tillgang till
god palliativ vard. Som ett led i detta arbete skall kommittén redovisa
goda exempel pa arbetssatt och organisationsformer som syftar till en
god vard i livets slutskede. Det handlar har mycket om vardideologiska
synsétt. Organisationsformerna kan naturligtvis variera beroende pa
lokala forutsattningar och behov. Det viktiga ar att det palliativa tan-
kandet far en stdrre spridning och integreras i alla vardformer dar doen-
de finns.

Nar nya vardformer som hemsjukvard och hospice-avdelningar byggs
ut maste samarbetet mellan dessa och exempelvis Kkliniker pa
akutsjukhus, langvardskliniker och séarskilda boendeformer utvecklas.
Kommittén skall belysa hur detta samarbete kan organiseras.

En viktig forutsattning for en val fungerande vard i livets slutskede ar
samverkan bade i vardkedjan och mellan olika huvudman. | Social-
styrelsens forfattning SOSFS 1996:32 Informationsdverféring och sam-
ordnad vardplanering heter det bl.a. att &ven om en patient bedéms som
medicinskt fardigbehandlad bor han eller hon kunna fa kvarstanna pa
sjukhuset om detta ar patientens onskemal och det kan ge en okad
livskvalitet for den enskilde. | granslandet mellan olika vardformer och
ansvarsomraden beskrivs emellertid da och da brister kring omhander-
tagandet av déende personer. Kommittén skall évervaga och lamna for-
slag till hur sddana brister i omhandertagandet kan avhjalpas.

Forskning och utbildning

For palliativ vard kravs utbildning och kompetens. Behovet av utbild-
ning i palliativ medicin behover lyftas fram, bade inom grundutbildning
och fortsatt utbildning for all personal. Kommittén skall dvervaga och
lAmna forslag till hur behovet av kompetensfdrstarkning kan tillgodoses.

Lakare och annan vardpersonal behover fa bearbeta sina egna reak-
tioner, sin egen syn pa liv och dod. Aven dessa fragor skall belysas av
kommittén.
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Hur varden i livets slutskede kan forbattras ar i stort sett fortfarande
ett outforskat omrade. Den forsta professuren i palliativ medicin i Sve-
rige har nyligen inrattats. Detta kommer att mojliggéra kunskapsut-
veckling inom omradet.

Olika vardformer for vard i livets slutskede behdver utvarderas med
avseende pa bl.a. vardens innehall, upplevelser och erfarenheter av olika
vardformer, fordelning mellan vard i hemmet, vard i sarskilda
boendeformer och vard pa institution etc. Vardforskningens utveckling
av metoder for att utveckla och kvalitetssakra varden i livets slutskede
maste galla alla vardformer dar déende vardas. Kommittén skall over-
vaga vilka atgarder som kan behdova vidtas for att stodjaupgmuntra
forskning pa omradet.

Omhandertagande av avlidna i det egna hemmet

Omhandertagande av dem som avlidit i sitt eget hem eller i sarskilt bo-
ende har mott 6kade svarigheter med oklara ansvarsforhallanden. Det ar
angelaget den avlidne behandlas med respekt och vardighet. Kommittén
skall belysa situationen i dag och évervaga om den féréandrade strukturen
inom halso- och sjukvarden kraver tydliggorande av ansvars-
forhallandena.

Ovrigt

Kommittén skall arbeta for att paskynda utvecklingen. Arbetet skall
darfor bedrivas utatriktat.

Kommittén skall belysa den internationella debatten samt beakta er-
farenheter fran andra lander.

Kommittén skall samrada med Delegationen for prioriteringar inom
halso- och sjukvarden och Radet for medicinsk-etiska fragor samt med
andra berdrda kommittéer, myndigheter och organ.

Trossamfunden bedriver en omfattande verksamhet nar det galler
andlig vard inom halso- och sjukvarden. Kommittén skall 6vervaga hur
de erfarenheter och den kunskap som har samlats hos trossamfunden
skall kunna tas tillvara i varden i livets slutskede.

For utredningsarbetet galler regeringens direktiv till samtliga kom-
mittéer och sarskilda utredare om prévning av offentliga ataganden (dir.
1994:23). Om forslag lamnas som innebar 6kade kommunala kostnader
skall den s.k. finansieringsprincipen tillampas. Kommittén skall ocksa
redovisa jamstalldhetspolitiska konsekvenser  (dirl994:124),
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regionalpolitiska konsekvenser (dit.992:50), samtkonsekvenser for
brottsligheten och det brottsférebyggande arbetet {8i86:49).
Utredningsarbetet skall vara slutfort senast den 31 mars ar 2000.

(Socialdepartementet)
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The World Health Organization (WHO)
states that...

Palliative careis the active, total care of patients at a time when their
disease is no longer responsive to curative treatment and when
control of pain, or other symptoms, and of ,osychological, social and
spiritual problems is paramount. The overall goal of palliative care is
the highest possible quality of life for the patient and family. Pal-
liative care affirms life and regards dying as a normal process. Palli-
ative care emphasizes relief from pain and other distressing symp-
toms, integrates the physical, psychological and spiritual aspects of
patient care, offers a support system to help the patient live as ac-
tively as possible until death and a support system to help the family
cope during the patient’s illness in bereavement.
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Omgivningen under livets sista tid

Omgivningen kring den sista tiden i livet ar viktig bade for patienten och
for de efterlevandes upplevelser och minnen som lever vidare. Den
fysiska miljon paverkar ocksd den personal som ger varden under en
manniskas sista tid. Detta faktum ar ofta forbisett i dagens miljder for
palliativ vard och motiverar att den fysiska miljon synliggors — for forsta
gangen i en statlig utredning om vard.

Aspekter pa den fysiska miljons roll under livets sista tid

En person i livets slutskede star infor att avsluta det liv hon levt i sin
vardag. Vardens uppgift ar sjalvklart att med smartlindring och me-
ningsfulla behandlingar sa langt mojligt ge henne storsta mojliga livs-
kvalitet. Men i god vard ingar ocksa att bidra till basta mojliga forhal-
landen kring den déendes mote med sin egen livssituation, sina narsta-
ende och sina vardgivare. Omgivningen maste vara utformad sa att hon
kan tolka, forstd och kdnna igen den som en plats dar manniskor res-
pekterar och bemdter varandra val. Konkret innebar det vardiga och val
fungerande rum och platser att vistas och métas i for att samtala utan att
stdras av ovidkommande buller eller av andra personer, dar man kan se
varandra pa ett behagligt satt och anpassa ljuset efter det aktuella
stamningslaget, dar inredningen ar val ordnad och s& bekvam som moj-
ligt. En sadan miljo bekraftar att det &ar omsesidigt respekterade personer
som méts. Den erbjuder stimulans, formgladje och skdnpelsvelser

och férmedlar darmed att de som vistas dar tillmats betydelse och varde.

Kontinuitet — att fa leva i kontakt med betydelsefulla varden

| detta sammanhang ar begrepgentinuitetav betydelse — inte i den
bemarkelse det vanligen anvands i sjukvarden, dvs att vid aterbesok fa
traffa samma lakare och sjukskéterska, vilket i sig ar viktigt. Kontinuitet
kan ocksa ses ur patientens livsperspektiv och innebar da att aven i
vardsituationen och pa sjukhus kunna fa fortsatta vara den person man
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ar och tidigare varit, att fa fortsatta levkontakt medde vanor, varden

och traditioner som varit viktiga tidigare i livet. Kontinuitet star for att
kunna uppleva sammanhangillvaron, att fa behalla sin livshistoria,
sina minnen och sin vardagsverklighet. Den fysiska miljé man befinner
sig i ger den faktiska och konkreta ramen kring detta. Den ger genom sin
utformning och karaktar forutsattningar for, forsvarar eller rent av
hindrar en sadan kontinuitet (Fridell998).

En traditionell sjukhusmiljo ger vanligen sma forutsattningar for en
sadan kontinuitet i patientens liv. Den ar utformad for att tillgodose
medicinsk, teknisk vard — a&ven om manga sjukhusmiljoer i dag fatt gla-
dare fargsattning, textil och tra i inredningen i stallet fér som tidigare
gravitt, galon och stalrér. Det egna hemmet som plats for livets sista tid
erbjuder med sjalvklarhet méjligheter for att patienten ska kunna upp-
leva en sadan kontinuitet — om inte bostadens ursprungliga karaktar
alltfor mycket paverkats av skrymmande tekniska hjalpmedel, stora
kartonger av forbrukningsvaror, tvattsdckar och andra arrangemang
motiverade av en avancerad vard. Med detta sagt att det egna hemmet
inte alltid ar den basta platsen att avsluta livet.

Detta synsatt har ingenting med uttrycket "hemlikhet” att géra. Det
galler fragan om vad som kan vara en professionell, god miljo som kan
upplevas som passande och lamplig for att ge god vard till en manniska
som inser att livets slut ar nara. Det ar inte en miljé bara for medicinska
interventioner och rationell hantering. Det ar en miljé soekraftarfor
patienten att man fran vardens sida ser henne som en person som finns i
relation till andra personer och platser och i ett vidare sammanhang an
sjukhusets, och att man vet att detta ocksa ror djupt existentiella fragor.

Personal som ger vard i livets slutskede har en grund for bedom-
ningar och handlande i sitt medicinska, professionella kunnande och i de
medicinska, tekniska resurser som finns till férfogande. Hur den enskilda
personen i personalgruppen (lakaren, sjukskoterskan m fl) efterstréavar
att méta och bemdéta den déende som en respekterad och vardig person,
och hur den fysiska vardmiljon kan stodja sddana goda avsikter, kan
avgora patientenspplevelse av att vara foremal for god vard — eller att
inte vara det. God vard i livets slutskede galeksai sarskilt stor
utstrackning de narstdendes upplevelser av bemdtandet och av
stamningen och karaktaren i den fysiska omgivning dar deras anhérige
och de sjalva blivit mottagna och omhandertagna.
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Om att uppleva och forhalla sig till den fysiska omgivningen

For manga av oss betyder den fysiska omgivning vi befinner oss i
mycket, for andra ar den mindre viktig. Nagra ser till helheten medan
andra fangas av detaljer, ater andra bryr sig inte alls. Men ocksa de som
sager sig inte bry sig kan visa att de upplever ett valbefinnande i en vél
ordnad omgivning. "Sa fint har ar” kan man saga, "sa behagligt och
trivsamt”.

Det viktigaste i den palliativa vardsituationen ar métena mellan pa-
tienten och lakaren, sjukskoterskan och 6vrig personal men ocksa pati-
entens moten med sig sjalv och sina narstaende. Men varje mote ager
rum i en fysisk omgivning som alltid paverkar och har del i vad som
sker. Denna paverkan ar dels fysiologisk och kan matas och redovisas i
kvantitativa termer. Men miljons paverkan ar ocksa psykologisk och
darmed personlig. Den ber6r alla sinnen och rér vad och hur man upp-
lever. Den har en existentiell dimension. Den omgivning man befinner
sig i bekréaftar och tydliggor narvaron och delaktigheten — eller bristen pa
delaktighet — i livet intill den stund livet ar slut.

Den fysiska miljon formedlar alltid en mangd budskap. Jag far be-
sked om regelverk och éverenskommelser och om vad som ar passande
och lampligt, tillatet och forbjudet, var jag kan finna det jag soker, hur
jag boér bete och uppféra mig, hur jag bér méta andra. En forutsattning
ar att den omgivning jag befinner mig i ar utformad sa att dess budskap
och besked ar meningsfulla for mig. En omgivning som jag inte kan
forsta och inte kan anvanda ger budskapet att jag inte ses som sarskilt
betydelsefull. D& jag som patient befinner mig pa sjukhus ar det mina
erfarenheter fran tillvaron utanfor sjukhuset som jag refererar till.

Vad jag sedan uppfattar och tolkar beror pa vilken person jag &r, mi-
na tidigare erfarenheter i livet och den situation jag just befinner mig i.
Ett besked jag alltid far i den fysiska miljo jag befinner mig i galler det
varde jag tillmats, "sa har ar Du vard att ha det” far jag veta.

Om att kénna sig trygg i omgivningen

Det ger ett matt av trygghet att kunna forsta och tolka en ny omgivning.
I en svar och osaker livssituation kan ett sadant matt av trygghet bidra
till upplevelsen av att ha en vidontroll dver situationen. Det kan ge
vissa mdjligheter att handla och agera meningsfullt, och ge for-
utsattningar for ett sjalvbestammande. Omvardnadsforskaren Kerstin
Andersson (Segesten) (1984) kallar kentrolltrygghet

Kontrolltrygghet rérupplevelsen av och samspelet med omvarlden. |
kontrolltrygghet ligger att kunna hitta, att orientera sig, att kanna sig
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som "en som kan, en som vet, en som kanner till och en som far”. For att
pa en ny och frammande plats erévra en sadan kansla behovs att miljon
ar utformad med platser och rum med olika karaktar och stdmning som
gor det tydligt vad de anvands till — och som darmed kan bendmnas som
entrén, vardagsrummet, salongen, matrummet, biblioteket. Det ar svart
att orientera sig i en omgivning som utgar fran att man ska fraga sig
fram och lasa skyltar, dar rum och platser beskrivs och benamns utifran
vardens terminologi.

Det egna hemmet erbjuder alltid kontrolltrygghet, den bidrar till att
konstitueraupplevelsen av platsen som just mitt hem. | mitt hem kan jag
kdnna att jag ar en person som vet vad som finns och kéanner till hur det
fungerar. | kontrolltryggheten ligger ocksa att jag har bestammande 6ver
eller kan paverka vad som skall finnas, vad som ska ske, hur det skall
vara ordnat. Nar varden sker i mitt hem ar jag vard och personalen
gaster.

Om den fysiska miljon som minnesbéarare

Den fysiska omgivningen geassociationerJag kan i ett igenkédnnande

fa paminnelser och minnesbilder som for tanken till tidigare upplevelser,
skeenden och méten och fa ansatser till nya tankar och visioner. Inte
sdllan kan igenkannandet komma med en doft, ljusets spel éver en
gardin, ett tapetmonster, ett stycke musik, ett foremals form. Den fysiska
miljon och inslag i den kan féra minnen fran tidigare liv inom rackhall —
inte rent fysiskt utan kanslomassigt och upplevelsemassigt.

Att ta stéllning till om en fysisk miljo passar och ar lamplig for sitt
andamal

For att diskutera om en miljé &r bra for sitt andamal, eller hur den bor
utformas for att bli det, maste man forst ha kunskaper om @ndamalet.
Vad ar viktigt under livets sista tid och hur kan det som ar betydelsefullt
erbjudas den déende? Vad kan ha betydelse for de narstaende? Hur kan
god vard ges under livets sista tid?

Sjalvklart finns inte en planlésning, en farg eller form som ar den
ratta eller basta i alla situationer. De egenskaper hos miljon som efter-
fragas kan tillgodoses och gestaltas pa manga satt. Men det kan inte nog
betonas att en aldrig sa val utformad fysisk miljo aldrig i sig kan erbjuda
en god sista tid for en manniska. Miljon maste anvandas i utévandet av
god vard.
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En lokals lamplighet for att varda manniskor i livets slut kan disku-
teras ur tre perspektiv. Sammantagna belyser de tre perspektiven hur
miljon passar.

Det forsta perspektivet galldunktionenoch hur lokalens matt, in-
redningens utformning, ventilationen, efterklangstiden mm fungerar for
de uppgifter som skall utféras i lokalen. Detta kan métas odbvisas
kvantitativt.

Det andra perspektivet galler platsens, rumnstsmning och ka-
raktar. Vad det ar for slags rum, vad kan det kallas, vilken slags moten
och samtal kan man genomfora har? Ar platsen trivsam, kal, dyster,
behaglig ...? Hit hor ocksa skonhets och trivselvarden i miljon, vad som
konkret kan stodjaipplevelser av sammanhang i livet, ge minnesbilder
och erbjuda ett matt av trygghet. Hur méts man har, kan man lyssna pa
musik tilsammans, far man valja konstverk?

Det tredje perspektivet galleéycke och smakDar kan alla ha egna
uppfattningar, men med kunskaper om vad t ex gardinens ljusgenom-
slapplighet och farg betyder for seendet, stolens utformning for méjlig-
heten att sitta, bordets och stolens inbordes forhallande for maltiden etc,
paverkas, forandras och utvecklas smaken. God smak forutsatter ocksa
en mangfald av kunskaper.

Om vardmiljo som starker manniskovardet

Kulturskribenten Torsten Ekbom beskriver i en kronika i Dagens Nyhe-
ter hur han efter en livsavgdrande operation och under stark medicine-
ring upplever sina sinnen blottlagda. Han talar om en hyperkénslig sen-
sibilitet for gott och ont da han bryter ihop infér skdnheten i musik av
Mozart "...jag hoérde den valkanda musiken med en ny okand intensitet,
som om den hade tvéttats ren i de gnistrande fontanerna...”. Han
drabbas av en forhojd, smartsam insikt om hur fasansfulla krigen ar och
om manniskors bottenlésa kapacitet till avgrundsdjup grymhet. Efter
operationen aterfick han s& smaningom sitt gamla jag. "Den renputsade
glasrutan blev aterigen halvgenomskinlig. Och jag insag att den maste
vara det om man skall ha en chans att ta sig igenom tillvaron med fotr-
standet i behall”. Ekbom skriver att han fatt en riktningsvisare, en vag-
visare infor framtiden av att ha levt en tid med vidoppet samvete och
starkt stegrad livskansla. "Man far ordning pa sina prioriteringar”.
Upplevelsen av vidoppna sinnen och stegrad sensibilitet som Ekbom
beskriver har ocksad en nara och vardaglig kontext. Den utgors av den
fysiska miljd man omges av i ett sadant tillstand. Det kan under livets
sista tid handla om sméartsam uppgivenhet, sorg — och stress — infor att
tvingas befinna sig i en slarvigt ordnad omgivning med inslag man inte
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klart och tydligt kan tolka och inte sjalv kan ingripa i eller férandra. Det
man under andra skeden av livet kunnat se som trista omstandligheter att
utharda, kan under en vardefull sista tid i livet fa helt andra proportioner
och en ny innebord.

Om lindring av smarta i livets slutskede avser personen som en hel-
het, ar det da mojligt att framgangsrikt ge smartlindring i en omgivning
som patienten upplever som ful och obehaglig och som hon upplever
tillmater henne ett lagt varde? Vilka krav staller da detta pa personalen
som vardar henne? Har de en verklig mdjlighet att ge god vard av god
kvalitet?

En svart sjuk person, intagen pa sjukhus fick lana en liten skulptur av
sin van skulptoren. Han vilade standigt 6gonen pa skulpturen, som stod
pa sangbordet sa han kunde se den. "Jag orkar inte med den trista, harda,
rériga vardsalen, skulpturen ger mig mjuka tankar och goda bilder, den
ar det enda jag vagar fasta dgonen pa ... det enda som haller fast att jag
fortfarande ar jag”. Skulpturen stod pa sangbordet fram till dess livet tog
slut, genom den avskarmade han sig fran den omgivning han befann sig
i. Med skulpturen bevarade han sitt varde, sin personlighet, han var
fortfarande nagon.

Om de sarskilda boendeformerna for aldre

Manga aldre lever den sista tiden av livet i sa kallade sarskilda boende-
former for aldre. For manga utgor "den sarskilda boendeformen” hela
livsmiljon. Den gamla manniskan erbjuds ett gott boende-, vard- och
livsalternativ i en sadan boendeformara da den tillgodoser de behov
hon inte kunnat tillgodose i sitt tidigare egna hem. Det brott i livet som
det innebar att lamna sitt hem for att pa nytt inordna sig och ta till sig en
ny omgivning tar stor kraft i ansprak och kan rymma stor sorg och
saknad. Den gamla maste kunna uppleva att den nya livsformen kom-
penserar forlusten av det tidigare hemmet genom att de svarigheter hon
har minskar. Hon maste erbjudas inte bara den vard och omvardnad hon
behover utan ocksa det meningsfulla innehall i vardagen hon inte langre
klarade i sitt hem. Hon behover ocksa erbjudas mdgjligheter till det
sociala liv hon inte sjalv langre hade formaga att ordna.

Det ar inte markvardiga eller avancerade arrangemang som efterfra-
gas. Det ar en vardig boendemiljo med utrymme for det privata och
personliga och for det gemensamma for en liten grupp boende. Det ar
ocksa en personal med kunskaper om hur ett vanligt vardagsliv kan levas
med vardighet, gladje och lust och med respekt och hansyn till sjukdom,
brister och svaghet. Hur matar man en person som inte kan ata sjalv sa
att bade den som matas och den som matar har sin sjéalvkansla i behall?
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Hur hjalper man en person med toalett och hygien med respekt och
varme? Vad kan den gamla manniskan uppleva som kvalitet i livet da
kraften sinar och hjalpbehovet ar totalt?

Kan den sarskilda boendeformen inte erbjuda den gamla méanniskan
detta har hon berdvats sin identitet och kontinuitet i livet for att i en
frammande omgivning forvaras och kanske langdraget invanta sin dod.
Det ar inte mdjligt att havda att hon dér hemma.

Om vard och boende for demenssjuka personer till livets slut

Gruppboende for demenssjuka personer kan avse boende och vard till
livets slut. Det kan ocksa vara tidsbegransat och erbjudas sa lange den
gamla beddéms kunna delta i och "ha gladje” av verksamheten. Vad som
galler avtalas vanligen med de anhériga da den demenssjuka erbjuds att
flytta in. For anhoriga innebar flyttningen fran uppbostaden att
acceptera att den demenssjuke definitivt dverfors till en slutlig tillvaro
bland nya méanniskor.

Den svart demenssjuka personen har inte mojlighet att verbalt ut-
veckla kvalitetskrav pa varden utifran sina egna 6nskemal. Sjalvklart
skall varden utféras med respekt for hennes integritet och ske med vér-
dighet i bemétande och omhandertagande. Men detta ger inga riktlinjer
for hur god fysisk vardmiljo kan utformas for saddan vard, det duger bara
for antaganden om vad goda kvaliteter kan vara. Har gors nagra anta-
ganden:

Sarskilt hoga krav maste stéllas pa belysningen. Bade dagsljus och
elljus maste utformas sa att patienten i sangen eller rullstolen inte utséatts
for blandning och s& att starkt lijus kan avskarmas. Dessa krav hindrar
inte att elbelysningen kan utformas med en behaglig ljusférdelning i
rummet och att en god arbetsbelysning kan astadkommas.

Ett fredat “'vardagsrum” dit narstdende kan ta med den sjuka aven i
sang eller rullstol ar av betydelse. Det kan anvandas for flera andamal:
samtal mellan de narstdende och lakaren eller sjukskoterskan och for
méten i personalgruppen. Rummet ska ha en pentryutrustning. Det skall
kunna upplevas som behagligt, lugnt och fredat. Ljuset och belysningen
har avgérande betydelse for hur miljgpplevs.

Vard av demenssjuka i livets slutskede maste liksom all vard grunda
sig pa en uttalad och klar vardideologi och darmed locka till sig goda,
kvalificerade och lampliga vardare. En grund och utgangspunkt i detta ar
en val fungerande och vardig fysisk vard-, arbets- och besoksmiljo.
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Om miljo for vard i livets slut av barn och ungdomar

Barnet har inte den vuxnes erfarenheter att referera till for att forsta och
tolka en ny omgivning. Barnet ar mitt uppe i att skaffa sig de me-
ningsfulla erfarenheterna. Det lilla barnet anvander alla sina sinnen for
att tillagna sig dessa erfarenheter. Saknar barnet ett sinne prévar det att
sa langt mojligt kompensera bristen genom de sinnen det har till férfo-
gande. De egna mdjligheterna racker inte alltid sa langt, vuxna maste
hjalpa till. For detta kravs fantasi och skaparformaga och inte sallan
mod att lata barnet prova. Gransen mellan det barnséakra och lampliga
med hansyn till sjukdom och skada och det erfarenhetsgivande och
kanske lustfyllda ar otydlig. Kanske kan den bara balanseras med den
vuxnes deltagande och lyhdrda medverkan.

Det ar att forolampa ett barn pa vag mot tonar och vuxenliv att erb-
juda henne en omgivning dekorerad med kaniner och gunghastar och
med maobler i smabarnsstorlek. Ocksa stora barn och unga méanniskor
fortsatter att strava efter meningsfulla erfarenheter och att inordna dem
bland de tidigare erdvrade och soka samband dem emellan. De har da
ocksa ratt att bli motta och bemotta i en vardmiljo som bekraftar att de
redan vet och kan mycket och som erbjuder stimulans och utmaning dar
de just nu befinner sig.

Barnavdelningar pa sjukhus ar ofta bade barn- och ungdomsavdel-
ningar dar personer mellan 0 och 20 ar vardas. Det ar lattare att komp-
lettera med inredning och utrustning for det lilla barnets behov i en
neutralt utformad milj6, an att tillféra inslag som respekterar och kan
intressera en tonaring i en omgivning utformad och utrustad for sma
barn.

Det ar omvittnat att ocksa barn och ungdomar som har kort tid kvar
att leva ofta fortsatter att intensivt fylla pa sina erfarenheter, prévar, ut-
varderar och provar igen.

D& man i barnsjukvard talar om foraldramedverkan maste ocksa den
fysiska vardmiljon utformas sa att detta ar mojligt. Det racker inte med
foraldrabadd i vardrum och dagrum for foraldrar. Koket pa avdelningen
maste utformas sa att foraldrar kan anvanda det — och sedan ges tillatel-
se och information om att gora det. Tvattstuga/skoljrum maste medge att
foraldrar kan tvatta, gora rent mm. Foraldrar maste fa gora sig nyttiga
for sitt barn eller sin tonaring, dva sig infor en vard hemma, kénna att de
praktiskt och handgripligt kan gora nagot gott och meningsfullt.



SOU 2000:6 Bilaga 3 241

Avslutning

Har har tankar kortfattat presenterats kring den fysiska miljons betydelse
och roll under sista tiden av livet. Det ar betydelsefullt under hela livet
att fa upplevakontinuitet, trygghet och sammanhang i tillvaron, men
vikten accentueras ytterligare och sinnesupplevelser kan forstarkas da
tiden i livet ar utmatt.

Den fysiska miljon ar en av flera faktorer s@sammantagn&an bi-
dra till att ge upplevelser akontinuitet, trygghet och sammanhang. Men
den arden endakonkreta, "kvarvarande”, verkliga uttolkningen av vad
som kan konstituera sadan@plevelser. Man kan sdga att den fysiska
miljon bekraftar ett synsétt och en god avsikt — eller motsager det.

Ytterligare kunskaper om den fysiska miljons betydelse behdver ut-
vecklas. Framforallt behovs det majligheter att i befintliga vardmiljoer
tillfora egenskaper som stodjer och underlattar vard av en déende som
en person i relation till en vidare omgivning an den aktuella vardsitua-
tionen erbjuder. Flera hospiceenheter har lagt sig vinn om att utforma
den fysiska miljon fran denna utgangspunkt. Darifran kan manga var-
defulla erfarenheter hamtas.
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