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Inledning

En dag ska vi do,
alla andra ska vi leva

| sitt Sommarprogram 2009 sammanfattade férfattaren PO Enquist
karnfullt bade livet och déden. Férmodligen var Enquist inte medveten
om att han ocksd sammanfattade syftet med palliativ vard.

Vi manniskor har tva saker gemensamt. Vi féds och vi
dor. Alla andra dagar dar emellan ska vi leva.

Den dagen vi fods eller foder barn kan vi férvanta
oss att bli hjalpta av manniskor med utbildning inom
forlossningsvard. Dartill ar férlossningsvardens brister
ett sténdigt dmne for politisk diskussion, med all ratt.
Men den dagen vi eventuellt behoéver palliativ vard kan
vi emellertid inte vara sdkra pd att vérdas av personal
med adekvat utbildning. Vi kan inte ens vara sdkra p&
att f& ratt vard. Och pd den politiska dagordningen lyser
frégan med sin franvaro.

Ménga blir avskrackta av ordet palliativ. Kanske
ar det for att den palliativa varden omgdrdas av ett
slags tabu, trots att det dr en vardform som s& méanga
madnniskor kommer i kontakt med. Den allmdnna bilden
dr att det innebdr livets slutskede, att inget langre finns
att gora. Palliativ vard ar emellertid mycket bredare
an sd. Det @r lika mycket en frdga om att férlanga och
forbattra livet for den som har obotlig cancer eller
annan obotlig sjukdom.

Det rér sig bland annat om ratt medicinering for att
lindra smdarta och lidande samt erbjuda samtalsstod
och rehabilitering. Dessa insatser sammantaget syftar
att ge en s god livskvalitet som majligt dven om man
lever med obotlig cancer eller annan obotlig sjukdom.

Att ge ratt behandling dr inte bara viktigt for den
enskilde individen, utan ocksé bra fér vérden och
samhdllet i stort. Att utsatta patienter for onddiga,
orimliga och pldgsamma insatser eller forflyttningar
mellan vardinrattningar riskerar att orsaka onddigt
lidande utan att gagna varken patient, nérstdende eller
varden som helhet.

Internationellt har palliativ vard gjort stora framsteg
de senaste artiondena. Det inkluderar bland annat
utvecklingen av globala riktlinjer fér vard och smartlind-
ring, samt 6kade insatser for utbildning och tillgéng till
mediciner. Aven om erkénnandet av palliativ vérd har
okat globalt sa finns utmaningar. Ménga lander, sarskilt
l&dg- och medelinkomstlénder, saknar tillracklig tillgang
till vérd och utbildning.

| Sverige ar den forvantade livslangden hog och det
ar bland annat tack vare en hogkvalitativ halso- och
sjukvard. Ar 2040 berdknas 100 000 personer f&

en cancerdiagnos arligen, jamfért med de 69 000
som insjuknar i cancer i @r. Trots att allt fler tillfrisknar
efter avslutad cancerbehandling s& ar det emellertid
fortfarande manga som doér av sjukdomen, ungefar
23 000 personer per ar.

| takt med de medicinska framstegen kommer allt
flera att leva Iénge med cancer, Gven ndr sjukdomen
inte gar att bota. Darmed kommer ocksé behoven av
palliativ vard att oka.

Med detta som utgdngspunkt har Cancerfonden
analyserat och kartlagt den palliativa varden i Sverige.
Syftet ar att belysa styrkorna och bristerna inom den
palliativa varden, lyfta de framsteg och de utmaningar
som omgardar denna vardform men ocksd presentera
forslag pd hur politiska beslutsfattare kan utveckla och
stérka den palliativa varden. Var férhoppning ar att de
som har behov av palliativ vard far tillgang till det, men
ocksd att missforstdnd och férdomar reds ut och
tabun bryts.

Ett av Cancerfondens mal for Sverige 2030 ar att
alla som lever med cancer ska ha en god livskvalitet.
Den palliativa varden handlar helt enkelt om hur varje
dag ska bli s& bra som mgjligt. Den handlar om att varje
individ ska kunna leva livet i enlighet med sina 6nskemal
och uppratthdlla den tillvaro den 6nskar, anda till livets
slut. For en dag ska vi alla d6, men alla andra dagar ska
vi trots allt leva.

Ulrika Arehed Kagstrém
Generalsekreterare,
Cancerfonden
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Sammanfattning

Sammanfattning

Den palliativa vardens syfte dr att framja livskvalitet, lindra lidande
och ge stéd till patienten och dennes néarstadende. Cancerfonden har
granskat och kartlagt den palliativa varden i Sverige.

| rapporten gar att ldsa om den palliativa vardens
hornstenar och dimensioner, tillgangen till olika former
av palliativ vard i Sverige, hur den palliativa varden ar
organiserad och vilka ojadmlikheter som finns. Rappor-
ten beskriver dven det palliativa vardférloppets olika
delar och vad dessa kan innebdra fran att den obotliga
sjukdomen konstateras till livets yttersta slutskede och

for manga som inte far tillgang till palliativ vard, eller far
den alldeles for sent.

Med detta som bakgrund kan konstateras att den
palliativa varden behdéver prioriteras fran samhallet
och politiken i stort. Behovet av palliativ vérd kommer
att 6ka i takt med att befolkningen lever langre och
att fler kommer att leva med obotliga sjukdomar, till

efterlevandestdd for nérstéende.

| Cancerfondens kartldggning framkommer fram-
forallt tre tydliga utvecklingsomraden: den ojamlika
tillgéngen till vard, avsaknad av styrning och struktur
samt bristande kompetensutveckling och fortbildning.

Tillgangen till specialiserad palliativ vard, bade i hem-
met och pd slutenvardsenheter, varierar mellan och inom
landets regioner. Bostadsadressen paverkar forutsatt-
ningarna for personer att vardas utifrdn sina individuella
vardbehov. Detta gdller béde den specialiserade palliati-
va varden och den allménna palliativa varden. Det finns
ocksd ojamlikheter beroende pd diagnos, d& de med en
cancersjukdom generellt har battre tillgang till palliativ
vard jamfoért med personer med andra diagnoser.

Cancerfondens kartldggning kan dven konstatera att
det rader en avsaknad av politisk styrning och samman-
hallen infrastruktur for den palliativa véden i Sverige. |
flera regioner beskrivs det att samverkan mellan olika
vardgivare forsvaras av att det saknas dokumenterade
riktlinjer och och att ansvarsférdelningen mellan den
regionala och kommunala hélso- och sjukvarden ar
otydlig. Ratt kompetenser inom den palliativa varden ar
ocksd ett problemomrdde. [dag saknas méjligheten till
kontinuerlig fortbildning och adekvat grundutbildning p&
flera haill.

Tidig anslutning till palliativ vard &r viktigt fér att
6ka livskvaliteten fér personer med obotlig sjukdom
genom symtomlindring och stdd. Dessvarre ar det allt

99

Nu handlar det om att hinna med livet. Jag gor valdigt mycket och jag kanner valdigt mycket.

exempel cancer.

Cancerfonden vill
bland annat att:

Regeringen ska ge Socialstyrelsen i
uppdrag att inrdtta ett nationellt kunskaps-
centrum for palliativ vard.

Regeringen ska ge berérd myndighet i
uppdrag att félja och utvardera implemen-
teringen av de nationella vardprogrammen
for palliativ vard for vuxna respektive barn,
samt det personcentrerade och samman-
hallna vardférloppet for palliativ vard.

Ansvarsférdelningen mellan regionerna
och kommunerna nar det gdller den
palliativa varden behéver tydliggéras och
det behdver utformas en struktur for
samverkan pd lansniva.

Det behover sdkerstdllas att patienter med
palliativa vardbehov har tillgéng till saval
allman som specialiserad palliativ vérd
samt mojlighet till palliativ vérd i hemmet.

Alla kanslor, béde gladje och sorg, har férstarkts. Men jag har aldrig kant att det som hant mig
dr ordttvist, jag dr inte bitter och hittills har jag heller inte varit radd. Vi vet alla att vi en dag ska dé men
det ar forstas en helt annan sak att leva i full vetskap om att den dagen kanske inte dr sé langt borta.

- Eva, 53 ar
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Begrepp

Palliativ vard

Halso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och
framja livskvaliteten for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebar

beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod
till narstaende.

Palliativ vard i livets slutskede
Ges under patientens sista tid i livet nar malet med

varden dr att lindra lidande och framja livskvalitet.

Brytpunktssamtal Samtal mellan ansvarig lakare eller
tjanstgorande lakare och patient om stéliningstagandet
att 6vergd till palliativ vard i livets slutskede, ddr inne-
hallet i den fortsatta varden diskuteras utifrén patientens
tillstand, behov och 6nskemal.

Efterlevandesamtal Samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnes ndrstdende en tid
efter dodsfallet.

Efterlevandestéd Stod i sorgeprocessen om
narstdende har ett sddant behov. Ska ges av den som
har specifik kompetens inom omrddet, till exempel
kurator, psykolog eller andlig foretradare.

Hemsjukvard Sjukvard som ges i ordinarie bostad.
Hemsjukvdrden kan innehdlla medicinska insatser,
rehabilitering och omvardnad. Hemsjukvard kan omfatta
alltifrén enkla avgransade vardatgdrder med flera dagars
mellanrum till sjukvard med manga besok och atgdrder
per dygn for svart sjuka patienter.

Hemtjanst Bistand i form av service och personlig om-
vardnad i hemmet. Kan ocksd innehdlla dagliga sysslor
som stddning, inkép och matlagning. Parallellt med
hemtjanst kan en person f& hemsjukvard.

Hospice En vardinrattning ddr specialiserad palliativ
vard bedrivs. Ett hospice drivs ofta i enskild form, p&
en idéburen basis, finansierad genom vardavtal med
offentliga medel.

Malgrupp for palliativ vard Patienter med en eller
flera livshotande sjukdomar, det vill sdga att sjukdomen/
sjukdomarna kan leda till déden inom veckor, manader
eller ar.

Begreppen kommer frén Socialstyrelsens termbank’, Nationellt
system for kunskapsstyrning halso- och sjukvérd?, Palliativt
Centrum?® och nationella vérdprogrammet for palliativ vard*.

Allmén palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter vars
behov kan tillgodoses av personal med
grundldggande kunskap och kompetens i
palliativ vard.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med kom-
plexa symtom eller vars livssituation medfor
sarskilda behov, och som utférs av ett multi-
professionellt team med sarskild kunskap
och kompetens i palliativ vard. Varden kan
utféras i hemmet eller pa sjukhus.

Nationella vardprogrammet fér palliativ vard for
vuxna Beskriver hur palliativ vard bér bedrivas, oavsett
patientens diagnos, bakgrund, etnicitet eller vilken
vardform som ar aktuell. Vardprogrammet beskriver hela
det palliativa vardférloppet, fran tidig fas till sen fas. Det
finns ett separat vardprogram for palliativ vard fér barn.

Palliativt konsultteam Ett team bestdende av olika
kompetenser inom palliativ vérd som kan tillhandahalla
information, rddgivning och handledning fér personal
inom vérd och omsorg.

Personcentrerade och sammanhdlina vardférloppet
for palliativ vard Vardforloppet inleds om palliativa
vardbehov uppstdr hos patienter med sjukdom som

kan leda till dod inom veckor, manader eller &r. Vard-
forloppet avslutas nar patienten dér och nérstéende
har erbjudits ett efterlevnadssamtal eller nér behov om
palliativ vard upphor.

Samtal vid allvarlig sjukdom Ett strukturerat arbets-
satt for att stdrka personcentreringen i varden. Nar en
person drabbas av allvarlig sjukdom ska samtal om
sjukdomstillstdndet, dnskemal, prioriteringar och végen
framat erbjudas till denne samt ndrstdende.

Slutenvardsplats En vardplats pd en avdelning eller
enhet ddr patienter far vard och behandling som kraver
att de stannar pd sjukhuset under en tid. Det kan handla
om allt frdn en natt till manader.

Specialiserad palliativ hemsjukvard Palliativ hem-
sjukvard som ges till patienter med komplexa symtom
eller vars livssituation medfér sarskilda behov, och
som utfors av ett multiprofessionellt team med sarskild
kunskap och kompetens i palliativ vard.
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Vad ér palliativ vard?

Vad ar palliativ vard?

Den palliativa vardens syfte ar att framja livskvalitet, lindra lidande och ge stéd till
patienten och dennes ndrstdende. Ett palliativt férhaliningssatt kannetecknas av
en helhetssyn pé@ manniskan genom att stoédja patienten att leva med vardighet

och stdrsta méjliga vdlbefinnande till livets slut.

Inte enbart vard i livets slutskede

Historiskt har palliativ vard i huvudsak varit begransad
till slutskedet av livet, vilket innebdr de sista dagarna,
veckorna eller méjligen ménaderna i en persons liv.
Varden har primart fokuserat p& personer med cancer.
Idag har den palliativa varden utvecklats till att omfatta
mdnga olika sjukdomar och har visat sig ha positiva
effekter dven for andra diagnoser, som till exempel KOL,
hjartsvikt, demens och ALS.

Med forskningens framsteq blir det ocksd allt
vanligare att patienter lever Idnge med sina obotliga
sjukdomar, ibland flera &r. Forskning pdvisar vikten av
att inkludera palliativ vérd tidigt i sjukdomsférloppet.
Det kan bade férldnga patientens liv och férbattra deras
6vergripande vdlbefinnande. Det ger ocks& maéjlighet
for patienterna och deras ndrstéende att planera for
framtiden och ta emot det psykologiska och emotionella
stod som behdvs.

Palliativ vard kan anpassas utifran olika faser i
sjukdomsférloppet fér att méta patientens behov. Pé
sd vis ar palliativ vérd s& mycket mera dn enbart vard
i livets slutskede. Exakt hur ménga personer som just
nu lever med obotlig cancer dr svart att séga. Varje ar
doér ungefar 23 000 personer av cancer, vissa av dem
har levt med sjukdomen i mdnga dr, andra bara ndgra
mdénader. Oavsett kan palliativ vard bidra till 6kad livs-
kvalitet och minskat lidande.*®

Vérd med fokus pa livskvalitet
Botande behandling av cancer och palliativ vard skiljer
sig i huvudsak genom syftet med varden. Botande
behandlingar for cancer syftar till att helt eliminera
sjukdomen medan palliativ vard syftar till att sakerstdlla
en god livskvalitet och om det ges i en tidig fas
forlanga livet.

| syfte att mota behoven hos obotligt sjuka samt
deras ndrstdende ges den palliativa varden utifrdn
fyra hérnstenar: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation/relation och narstaendestod. Det
innebdr att det finns behov av ett ndra samarbete
mellan olika professioner, patienten och de nérstdende.
Forutom Igkare och sjukskéterskor kan det inkludera
kuratorer, psykologer, fysioterapeuter, arbetsterapeuter,
underskoterskor, dietister och andliga eller religiésa
foretradare. Dessutom kan det vara avgérande att
involvera andra stédndtverk och resurser sdsom

socionomer eller frivilligorganisationer for att tillhanda-
hélla det stdd och den omsorg som behdvs.

Nér en patient saknar narstéende maste den pallia-
tiva varden anpassas for att tillgodose patientens behov
p& basta mojliga satt. | sddana fall kan vérdteamet
spela en dnnu viktigare roll i att erbjuda emotionellt stod
och sammanhdllning &t patienten.

Utebliven palliativ vard kan medféra flera negativa
konsekvenser for den enskilde och dennes narstdende.
En negativ konsekvens ar en okad risk for akuta sjuk-
husinldggningar pd grund av oférutsedda symtom och
komplikationer, vilket kan vara stressande for patien-
terna och deras ndrstéende och leda till behandlingar
som inte 6verensstdmmer med patientens 6nskemdl
och varderingar. En annan konsekvens @r att missad
vardplanering kan gora att patienten inte ges maojlighet
att uttrycka sina 6nskemal och preferenser fér vérden
i livets slutskede. Det @r viktigt att patienten far maojlig-
het att prata om hur man vill ha det i livets slut, och att
den dialogen &r I6pande. Det behéver Gven beaktas
att patientens énskemadl kan skilja sig mot narstéendes
6nskemal. For en ndrstéende kan brist pd stod fran
den palliativa varden innebdra svérigheter att hantera
personens situation pd egen hand.*

Den palliativa varden vilar pé fyra hérnstenar:
symtomlindring, teamarbete, kommunikation/relation
och ndrstdendestod.
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Vad ar palliativ vard?

Figuren illustrerar hur ett palliativt vardférlopp kan se ut,
fran tidig fas till efterlevandestéd till narstadende.

Palliativa vardbehov

Tidig fas

Livsférlédngande behandling, symtomlindring
och ndrstdendestéd

Olika dimensioner av smdrta

Den palliativa vérden genomsyras av begreppet total
pain som har sin grund i hospicerérelsen. Uttrycket
innebdr en helhetssyn p& mdnniskan genom att beskriva
hur smarta bestar av fyra dimensioner: fysisk, psykisk,
social och existentiell smarta.

* Fysisk smdrta dr kanske den tydligaste formen av
smdrta och definieras som en obehaglig upplevelse
forenad med verklig eller hotande vavnadsskada.
Den fysiska smartan kan vara lattast for patienten att

uttrycka i férhéllande till andra dimensioner av smarta.

* Psykisk smdrta &r reaktioner pé olika forluster, till
exempel relationer och férmdagor. Kanslor sésom
nedstdmdhet, sorg, ilska, rddsla, oro och dngest kan
visa sig sig. Den psykiska smartan dar ofta reaktioner
p& den totala smartan och kan hindra patienten fran
att ta vara pd den tid som ar kvar.

* Social smdrta berdr de relationer som patienten
forlorar, kanske i och med sjukdomen, men ocksé
de relationer som gar forlorade i och med doden.
Det kan handla om att férlora sin sociala roll och sin
framtid. Manga kan ocksd vara radda for att bli eller
vara en belastning fér sina narstéende.

* Existentiell smarta manifesterar sig ndr existensen
dr hotad, alltsa sjalva varandet. Det kan réra sig
om frdgor om meningen med livet, om hopp kontra
hoppléshet och om déden.*

9

En fréga vi jobbade mycket med var Hur vill jag kdnna pd min dédsbadd? Jag vill kdnna mig

Livets .
Sen fas slutskede Déd
Symtomlindring och Efterlevande
ndrstdendestéd stoéd

Symtomlindring och stéd

Smarta vid obotlig sjukdom, sarskilt i livets slutskede, ar
en fréga som kan skapa betydande dngest och oro. Det
dr av yttersta vikt att personer inom den palliativa vard-
miljon kanner till att det finns maojligheter till smartlindring,
dven om fullstandig smartfrihet inte kan garanteras.

Smadrta och trétthet (fatigue) ar vanligt vid spridd
cancer och paverkar férmagan att utféra dagliga
aktiviteter och mojligheten att leva livet pd det satt
personen onskar trots sjukdom. Ndstan alla patienter
med obotlig sjukdom upplever en férsdmrad fysisk
funktionsférmaga. Fysisk aktivitet och traning kan spela
en avgoérande roll for att minska besvaren for patienten
och férbattra deras férmaga att réra sig.

Psykosocialt stod i palliativ vard innebdr att patienter
och deras ndrstéende erbjuds emotionellt, socialt och
praktiskt stéd fér att hantera de kénslomdssiga, sociala
och praktiska utmaningarna som kan uppstd vid en
obotlig sjukdom. Det inkluderar olika former av terapi
och samtal for att hantera kdnslor som éngest, radsla
och sorg. Aven stédgrupper dar patienter och deras
narstéende kan dela sina erfarenheter och stédja varan-
dra. Dessutom kan praktiskt stod erbjudas for att hjalpa
till med vardagliga uppgifter som till exempel stod i
kontakter med myndigheter.

Sexualitet ar en grundldggande och betydelsefull del
av den manskliga existensen som bidrar till livskvalitet
och vélbefinnande, och som darmed behdver integreras

stolt och nojd. Jag vill kdnna att jag gjort allt jag vill géra. Jag vill att min familj ska minnas mig
som en stark och glad person in i det sista. Det hjdlper mig varje dag nar jag gar upp. Nar jag
satter pd kaffet pd morgonen kénner jag ténk att jag far vara med en dag till.

- Cecilia, S4 ar
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Figurerna illustrerar tre exempel pa personer med palliativa vardbehov
och hur deras bakgrund och situation ser ut.

Person A

har cancer och pabérjade palliativ vard
efter en period av botande behandling.
Trots att cancern inte kan botas s&
beddéms den palliativa varden kunna
pagéd i flera &r framét med relativt god
livskvalitet.

Person B

genomgick ocksd botande cancer-
behandling under ndgra é&r. Personen
har en mer osdker prognos eftersom
cancern har spridit sig till andra delar
av kroppen. Palliativ vérd pabérjades
med madlet att férdréja sjukdoms-
forloppet och ge god livskvalitet.

Vad dr palliativ vard?

Person C

har cancer som upptdcktes i ett sé@ pass
sent stadium att det inte var méjligt att
pdbérja botande behandling. Eftersom
sjukdomsférloppet inte férvéntas vara
ldngre an nédgra ménader sd inleddes
palliativ vérd omgdende for att séker-
stdlla god symtomlindring och stéd

som en naturlig del dven i den palliativa varden. Trots
eventuell fysisk funktionsnedsattning kan behovet av
intimitet och beréring fortfarande vara nérvarande hos
patienter i livets slutskede, liksom behovet av emotionell
och fysisk narhet. Hur sexualiteten uttrycks @r individuellt
och kan vara av stor betydelse for patientens valbefin-
nande, oavsett kon, alder eller sexuell ldggning.

Oavsett religios eller kulturell bakgrund reflekterar de
flesta manniskor i allmdnhet dver existentiella frdgor som
livets och dédens mening. | vissa kulturer ar déden och
lidandet en naturlig del av livscykeln som accepteras
utan att for mycket fokus Iéggs pd det, medan det i andra
kulturer kan vara tabu att 6ppet diskutera dessa dmnen.

Ndarstéende har en central roll i varden och
beslutsfattandet for patienter med obotlig cancer.
Familjen férvantas ibland ge vard och stéd hemma,
medan andra kulturer féljer mer individualistiska
vardmodeller ddr patienten tar beslut sjalv. Religidsa
dvertygelser paverkar hur patienter och deras familjer
ser pé& sjukdom, lidande och déd. Vissa soker trost fran
sin religiésa tro medan andra kédmpar med att férena
sina 6vertygelser med sjukdomen.*
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under tiden som ar kvar.

99

P& nagra veckor gick jag fran
att kanna mig fullt frisk till att bli
en palliativ patient med 10-20
procents 6verlevnadschans. For 8-10 ar sedan
hade du kanske tre till fem ar kvar att leva nar
du fick palliativ vard. Eftersom chansen att bl
botad var lag skulle jag fa palliativ vard for att
fordroja forloppet och jag fick veta att man kan
leva manga ar efter att den palliativa varden
inletts. Men att ldsa i journalen att man dar en
palliativ patient ar ett riktigt nackslag. Hustrun
tog valdigt illa vid sig ndr hon sdag det. | dag har
vi bada forstatt inneborden. Palliativ vard @r inte
lika med vard i livets slutskede.

- Per, 63 ar




Cancerfondens kartlaggning

Cancerfondens
kartlaggning

Cancerfonden har kartlagt den palliativa varden fér vuxna. | kartldggningen
framkommer att det finns en ojamlik tillgang till palliativ vard i landet, att
det rader en avsaknad av styrning och struktur samt att det finns brister i
kompetensutvecklingen och fortbildningen.

Kartladggningen bygger bland annat pd en enkatunder- palliativ vard fran de sex Regionala cancercentrumen
sokning som har besvarats av medicinskt ansvariga (RCCQ). Fullstandiga enkat- och intervjusvar finns i rappor-
sjukskoterskor i S8 kommuner samt intervjuer med tens bilagor.

representanter for den specialiserade palliativa vérden

i landets 21 regioner. Darutéver har det genomférts En vard byggd av eldsjdlar

intervjuer med foretraddare som ar sdrskilt kunniga inom Kartldggningen visar pd att det saknas en samlad

och gemensam organisation och struktur for den
palliativa varden i Sverige. | stdllet har varden, med sin
grund i hospicerorelsen byggd av ideella féreningar
Sammanfattande slutsatser och stiftelser, organiskt vuxit fram. Ofta med hjalp av
individer och "eldsjdlar” med starkt engagemang utifran
ett lokalt sammanhang.

Detta @r ndgot som dven framgdr av Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys kartlaggning av den nationella
+ Tillgéngen till palliativ vérd varierar beroende ett lokalt sammanhang som ett litet verksamhets-

pd& sjukdom och samsjuklighet. omrdde dar god samverkan mellan de ménga profes-
sionerna beror pd insatser fran "eldsjdlar” eller initiativ
fran enstaka personer pé ledningsniva. Det beskrivs att
forankringen hos huvudmannen (region och kommun)
dr svag och att det finns en utveckling mot att palliativ
vard bortprioriteras till forman f6r vad huvudmannen
anser dr sin karnverksamhet. | Cancerfondens kartldgg-

* Individens bostadsadress &r en avgérande
faktor for vilken typ av palliativ vard som
finns att tillga.

* Det rader stor skillnad mellan patienter
med cancer och patienter med andra
sjukdomar, d& de med en cancerdiagnos
generellt har battre tillgdng till palliativ vard
jamfért med ovriga patienter.

+ Det finns en generell avsaknad av politisk ning lyfter manga att palliativ vard prioriteras bort till
styrning och sammanhéllen infrastruktur forman for botande vard. Samtidigt beskriver flera ocksd
for den palliativa varden. ett 6kat intresse for varden fran politiskt hall, men att det

ofta i slutdndan ar en ekonomisk fraga.

Ar 1997 beslutade riksdagen om riktlinjer fér
prioriteringar inom hdlso- och sjukvarden. Beslutet
innebdr att prioriteringar inom hdlso- och sjukvérd ska
* Manga skrivs in och far palliativ vard bygga pa etiska principer och dessutom vara 6ppet

for sent. redovisade och systematiska. Fyra prioriteringsgrupper
redovisas, dar palliativ vard och vard i livets slutskede
ges hogsta prioritet - samma som vard vid livshotande
eller svara kroniska sjukdomar. | betdnkandet star

* P& mdénga hall saknas formell samordning
mellan kommuner och regioner for den
palliativa varden.

*  Mojligheten till kompetensutveckling och
fortbildning foér vardpersonal varierar.

* Palliativ vard ingdr inte i grundutbildningen foljande: Prioriteringarnas genomslagskraft kan genom
for all legitimerad hdlso- och sjukvards- det delade ansvaret létt férsvagas genom att besluten
personal. fattas pd olika héll och ansvaret fér praktiska vard- och

rehabiliteringsinsatser inte i varje Idge dr givet. Detta
stdller enligt propositionen stora krav p&d samarbete
mellan huvudmdnnen.’

Over 25 &r senare kvarstar samma utmaningar
ndr det galler den palliativa varden. En vard som ofta
bendmns som allas och ingens ansvar.

* En stor andel av ndrstéende till patienter
som vardats inom palliativ vard ar néjda
med den vard som deras ndrstédende fick i
livets slutskede.

10 CANCERFONDSRAPPORTEN 2024 -+ Palliativ vard - mer an vard i livets slutskede



Den palliativa varden ar ojamlik

Enligt det nationella vérdprogrammet for palliativ vard
for vuxna &r det av stor vikt att beslutsfattare i kommuner
och regioner ser till att invanarna har tillgéng till alla
former av specialiserad palliativ vard. Det ar till exempel
viktigt att de specialiserade palliativa hemsjukvards-
team som finns i regionen och kommunerna tacker hela
den geografiska ytan for att undvika att ndgra omraden
hamnar utanfér ramen for denna vérd. Denna uppgift
faller under huvudmannens ansvar.?

Cancerfondens kartldggning pekar dock pd stora
ojamlikheter inom den palliativa varden. Det ar tydligt
att det finns skillnader bade mellan och inom regioner
ndr det galler tillgangen till olika former av palliativ vérd
och hur mycket patienter faktiskt far ta del av den.

Till exempel har vissa regioner en val utbyggd
specialiserad palliativ slutenvard, samtidigt som det
finns begransade mojligheter att fa specialiserad
palliativ vard i hemmet. Andra regioner har i hogre grad
specialiserade palliativa hemsjukvardsteam men har
f& eller inga slutenvardsplatser p& sarskilda vardenheter
och hospice fér dem som behéver inneliggande vard.

Alla regioner och ndstan alla kommuner som
har intervjuats uppgav att det finns allman palliativ
vard i deras region och kommun. Av kartldggningen
framkommer det ocksd att palliativa konsultteam finns
etablerade i de flesta regioner. Enligt det nationella

o«

Cancerfondens kartlaggning

9 Vérdform, diagnos, alder och bostads-
ort paverkar i for stor grad den palliativa
vard som patienten far. Till och med
vilken vardpersonal man moter spelar
roll. Det ar ndstan som ett lotteri.

- Lakare inom specialicerad
palliativ medicin

vardprogrammet fér palliativ vard ska dessa konsult-
team finnas tillgangliga via telefonjour dygnet runt

och técka hela regionen och kommunen. De palliativa
konsultteamens tillganglighet varierar dock mellan och
inom regioner. Vissa ar 6ppna foér rddgivning dygnet
runt, andra enbart pd dagtid under vardagar.

119 regioner finns specialiserad palliativ hemsjukvard.
Ménga patienter 6nskar att f& vardas i sitt hem nar det
ar mojligt. Hemtjénst och ordinarie hemsjukvérd kan
ofta tillgodose grundldggande palliativ behandling i
hemmet, sdrskilt om det ar méjligt att fé& stod fran pallia-
tiva konsultteam.

Personer som har komplexa palliativa vardbehov
kommer dock att behéva vérdas av sarskild
specialiserad palliativ hemsjukvérdspersonal. Manga
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Cancerfondens kartldggning

Antal specialiserade palliativa slutenvéardsplatser

per 100 000 invanare'

Region Anta! per 100 000
invéanare
Gotland 16,4
Norrbotten 1,3
Stockholm 90
Jamtland-Hérjedalen' 6,0
Vasternorrland 5.8
Vasterbotten 5,7
Orebro 5,5
Uppsala S4
Sédermanland 5.3
Jonkoping 4.6
Varmland 42
Skéane 4]
Kalmar 4]
Ostergétland 40
Vastra Gétaland 39
Vastmanland 3.6
Blekinge? 32
Halland? 29
Dalarna 2.8
Gavlebord' 1,8
Kronoberg 0,0

1) Enbart tillgénglig for personer med cancerdiagnos.

2) Regionen saknar en specialiserad palliativ slutenvardsenhet/
mottagning, men har platser avsatta fér specialiserad palliativ
vard pd andra slutenvardsenheter.

Kalla: Palliativguiden. Fér mer information om datainsamling, se bilaga 4.

regioner erbjuder det dygnet runt. Men vissa erbjuder
det enbart under dagtid pd vardagar och 6vrig tid
vardas patienterna av den ordinarie hemsjukvarden

- ibland med stéd fran palliativa konsultteam. Detta ar
stllan optimalt fér varken patienter eller personal.

Avsaknad av specialiserad palliativ slutenvard
| 17 regioner finns specialiserad palliativ slutenvard,
det vill stiga vardplatser pd sarskilda sjukhusenheter
eller hospice. | tvd regioner &r dessa endast dppna for
patienter med cancer.

Enligt en standard frén European Association of
Palliative Care (EAPC), som refereras till i det nationella
vardprogrammet fér palliativ vard, behdvs 8-10 sluten-
vardsplatser per 100 000 invénare. Enbart Region

[ >8 st platser per 100 000 invénare
[0 4-8 st platser per 100 000 invénare
[ <4 st platser per 100 000 invanare

Stockholm?® och Region Norrbotten? lever upp till
denna niva. Region Gotland har hogst andel platser,
16,4 per 100 000 invdnare, men dessa kan inte nyttjas
av alla patienter som &r i behov av palliativ vard utan
dr begrdnsade till vissa diagnosgrupper som cancer,
hjartsvikt, KOL, ALS och MS.

Det bor noteras att antalet slutenvardsplatser som i
praktiken @r tillgéngliga for patienter kan variera under
aret. Den specidliserade palliativa varden i stora delar
av landet har dterkommande behovt stangas ner
under perioder, sdrskilt sommartid med hdnvisning till
personalbrist. Ett exempel dr sommaren 2023 dé& den
specialiserade palliativa vdarden helt eller delvis sténg-
des ner i 11 regioner.®
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Nar det saknas vardplatser pd sdrskilda sjukhusenheter
eller hospice behdver patienter hanvisas till andra delar
av varden. Rutin och praxis hur detta hanteras skiljer sig
at mellan regionerna. Vanligt ar att patienten placeras
pd en onkologi- eller kirurgklinik, alternativt inom
akutsjukvarden. Nar avdelningen inte dr anpassad

for patientens behov och det finns mindre erfarenhet
och kunskap om den palliativa vérden kan det f& stora
konsekvenser for den enskilda patienten och dess
narstéende. Vidare riskerar vérdpersonal att stéllas infor
svara etiska 6vervdganden ndr det uppstdr éverbeldgg-
ning p& ovan ndmnda avdelningar. Prioriteringsmdssigt
dr risken uppenbar att patienterna med botbara sjuk-
domar alltid kommer att gd forst.

Vilken sjukdom patienten har paverkar
majligheten att fa palliativ vard

Enligt det nationella vardprogrammet for palliativ vard
ska specialiserade palliativa enheter ha i uppdrag att
stétta personer med komplexa palliativa vardbehov
oavsett alder, bostadsort, diagnos och vardform. | en-
lighet med halso-och sjukvardslagen (2017:30)", ska de
med storst behov prioriteras. | dagsldget finns det tyvarr
fortfarande specialiserade palliativa team vars uppdrag
endast omfattar vissa diagnosgrupper.

Problematiken kring att vissa diagnosgrupper har
samre tillgang till palliativ vard lyfts i det nationella vard-
programmet for palliativ vard for vuxna och dven i flera
uppféljningar och utvarderingar som Socialstyrelsen? 1
och Myndigheten foér vard- och omsorgsanalys® har
genomfort.

Det framkommer dven i Cancerfondens kart-
ladggning att vilken sjukdom personer har pdaverkar
deras mojlighet till att f& palliativ vard. | intervjuer
med foretrédare for den palliativa varden i regionerna
uppges att den storsta ojamlikheten inom palliativ vérd
dr den mellan patienter med cancer och patienter med
andra obotliga sjukdomar.

Orsakerna till detta verkar variera. En del beskriver
att den specialiserade palliativa varden organisatoriskt
hor till cancervarden, vilket kan gynna patienter med
cancer, men att de forsoker 6ka mojligheterna fér alla
patientgrupper att f& likvardig palliativ vard.

| de regioner ddar den specialiserade palliativa
varden enbart tar emot patienter med vissa sjuk-
domar s& uppges beslut frén férvaltningsnivé vara den
bakomliggande orsaken. En av de intervjuade uppger
att begransningar i uppdragsbeskrivningar resulterar
i att den specialiserade palliativa vérden inte ens tar
emot alla patienter med obotlig cancer, till exempel
patienter med akut leukemi. Detta &r anmdrkningsvart
da det i Socialstyrelsens kunskapsunderlag samt det
nationella vardprogrammet for palliativ vard konstateras
att diagnos inte bor styra tillgéngen till palliativ vard.
Det enda som ska vara avgérande dr patientens even-
tuella behov.

Cancerfondens kartldggning

99 Det d@r ett enormt problem att exkludera

diagnosgrupper...//...for att man ska fa
bra vérd i livets slutskede behéver man
cancerdiagnos.

- Enhetschef palliativ vérd

Samsjuklighet kan paverka tillgangen

till palliativ vard

| kartldggningen har det dven framkommit att olika typer
av samsjuklighet kan paverka tillgangen till palliativ
vard. Forskare knutna till RCC Stockholm-Gotland
bedriver for tillfallet ett forskningsprojekt pd omradet
som har visat att allvarlig psykisk sjukdom, sarskilt
psykostillstand, kan paverka remitteringen till special-
iserad palliativ vard."

Det har lyfts att i manga regioner kan personer som
vardas inom slutenvard pd grund av allvarlig psykisk
sjukdom eller beroendesjukdom ha svart att fa tillgdng
till palliativ vard. | vissa regioner finns beslut upprattade
om att denna grupp inte ska hanteras pé palliativa mot-
tagningar eller av hemsjukvardsteam. Aven i regioner
som inte fattat ndgra formella beslut i frdgan s& uppges
tillgdng andd vara férsédmrad i praktiken.

Personer som har intervjuats inom ramen for
Cancerfondens kartldggning beskriver ett moment 22
ddr palliativa enheter saknar psykiatrisk kompetens och
darfér anser att patienten bor vardas inom psykiatrin,
samtidigt som psykiatrin saknar kompetens inom pallia-
tiv medicin och darfér anser att patienten bor vardas pd
en palliativ enhet.

Personer skrivs in i den palliativa varden fér sent
Tillgang till palliativ vard tidigt i vardforloppet kan
forbattra patientens livskvalitet i form av férlangd
levnadstid och battre symtomlindring. Men i Cancer-
fondens kartldggning uppger flera av de intervjuade att
palliativa vardbehov generellt identifieras och behandlas
for sent i vardforloppet, ibland inte alls.

Vissa uppger att palliativa vardbehov kan vara otyd-
liga i ett tidigt skede samt att det finns en okunskap hos
primdrvarden och sjukhusvdrden om nar patienten bor
skrivas in i den specialiserade palliativa varden.

Flera av de intervjuade uppgav att den botande
behandlingen ibland pagdr for Iange, ndgot som kan
f& negativa konsekvenser fér patienten och och dess
ndrstéende. Det kan ibland vara svart fér personal att
foresla en 6vergdng fran aktiv onkologisk behandling
till palliativ vard d& patienten och dess narstdende vill
fortsatta att forséka bota sjukdomen.

"Ny forskning och en vilja att leva Iéngre kan géra det
enklare att sdga ja till behandlingar én att sGga nej och
fokusera pa livskvalitet...//... Man vill bota till varje pris.”

- Verksamhetschef inom palliativ vard
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Cancerfondens kartlaggning

En annan uttrycker att ndar cancervarden fortsatter med
intensiv behandling for ldnge drabbar det patienten
valdigt hart eftersom det gor det svart att pdboérja andra
former av vardinsatser.

Vid vilken tidpunkt en botande cancerbehandling ska
avslutas dar en svdrhanterlig fraga fér saval patienter,
ndarstdende och vardpersonal. Flera av de som har
intervjuats uppger att det kan vara till hjalp fér bade
behandlande lakare och patienter att f& rdd fran ndgon
med palliativ kunskap i en sddan situation. Och att den
typ av beslut behéver fattas inom multidisciplindra team
ddr inte allt ansvar hamnar pd enskilda lakare.

Flera regioner beskriver att ndra samverkan mellan
palliativa och onkologiska avdelningar, dar cancer-
behandling och palliativ behandling ges parallellt,
underl@ttar 6vergdngen och har gett positiva effekter
for patienter och vardpersonal. Skrivs patienten in i
den specialiserade palliativa varden i ett tidigare skede
kan beslutet att avsluta den botande behandlingen
bli lattare.

En allmén uppfattning &r att det finns behov av
att vardverksamheters ledning vid planering av savdl
vardutbildningar som sjukhusverksamheter har insikten
att alla patienter inte kommer bli botade, och hur denna
patientgrupp ska hanteras.

"Ibland tappar man bort denna process i strdvan efter
att hitta nya behandlingsmetoder...//...Ledningen méste
ocksd inse det viktiga i att ta hand om de patienter som
inte léngre Gr botbara. Det dr onddigt for alla parter att
behandla fér lénge och riskerar leda till etiska konflikter.”

- Verksamhetschef inom palliativ vard

Bristande samverkan och politisk styrning

Delat huvudmannaskap mellan regioner och kommuner
for den palliativa varden kan leda till utmaningar med
samordning och kontinuitet i vérden. Att ménga olika
aktorer @r involverade stdller stora krav pd& avgransningar
i ansvar och uppdrag. Dessa utmaningar avspeglas i
Cancerfondens kartldggning.

Overlag upplevs utvecklingen g& at ratt hall da
ansvarsfordelningen och skillnaderna mellan aktérer
inom den palliativa vérden med dren har blivit tydligare.
Av de medicinskt ansvariga sjukskoterskorna tycker
87 procent att ansvarsférdelningen ar tydlig, jamfort
med 62 procent av de intervjuade fran regionerna.

99 Har man en begransad budget och
enbart ger palliativ vard till en sarskild
patientgrupp, kan det aldrig innebdra
likvardig vard.
- Lakare inom specialicerad
palliativ medicin

Finns det forutsattningar att ge den palliativa varden
som regioner och kommuner beslutat om?
Diagrammet visar hur regionerna har svarat pa frédgan.

B Jo, 38%
Nej, 57 %
Vetej, S%

Flera regionrepresentanter lyfter fram att det ibland
uppstar missférstdnd angdende vilken huvudman som
ska ansvara fér vad inom den palliativa varden. Exempel
pé& otydlighet i ansvar som lyfts frdn kommunerna ar
att uppdrag fran regionalt anstdlld vardpersonal med
specialistkompetens ibland éverldmnas till kommunens
hemsjukvard, som dé& i praktiken utfér specialistvard.
Andra exempel som lyfts @r oklarheter kring vem som
ansvarar for vilken typ av vard som ska tillhandahallas.
Ett sddant exempel kan vara vem som ansvarar for
ordinationer av vissa ldkemedel. Samtidigt beskriver
mdnga inom den regionala specialiserade palliativa
varden att samarbetet med andra aktérer fungerar bra,
men att det kan variera beroende pd vilken kommun
eller vardcentral de samverkar med. Det uppges dven
att flera andra faktorer spelar in, som pa vilken vard-
central en patient @r listad samt om vardcentralen
erbjuder hembesdk av en primdrvardsldakare eller inte.
P& frégan om de anser att det finns férutsattningar
att ge den palliativa vard som regioner och kommuner
beslutat om svarar majoriteten av de intervjuade fran
regionerna nej. Utdver brist pd dokumenterade riktlinjer
och avtal samt begrénsningar i vilka sjukdomstillstédnd
varden far ta emot ndmns bland annat ojédmn utbygg-
nad i ldnet av den specialiserade palliativa hemsjuk-
varden och slutenvarden. En central fréga som lyfts ar
dven brist pd resurser, béde personal och ekonomiskt.
Flera regioner beskriver att samverkan mellan olika
vardgivare férsvaras av att det saknas dokumenterade
riktlinjer, samverkansavtal och ansvarsférdelning mellan
den specialiserade halso- och sjukvarden, regionala
primérvarden och den kommunala hdlso- och sjuk-

99 Det saknas forutsattningar och vard-
platser med ratt palliativ kompetens for
att bedriva en dndamalsenlig palliativ

vard som ar jamlik i hela lanet.

- Enhetschef palliativ vard
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varden samt omsorgen. Det beskrivs ocksd att det
saknas beslutade riktlinjer och dverenskommelser som
harror kvaliteten pd varden.

Brister nar det gdller rutiner

for brytpunktssamtal

Livets slutskede gar att definiera pd méanga satt och det
finns ddrmed olika uppfattningar och kunskap om vilka
vardatgdrder som bor genomféras efter ett brytpunkt-
samtal. Vid komplexa sjukdomsférlopp dar nya behand-
lingar standigt dr under utveckling kan brytpunkterna
upplevas som sarskilt otydliga. Detta kan géra det svart
for vardpersonal att avgéra ndr ett brytpunktssamtal
ska genomféras. Vidare ror det sig oftast inte om en
enda brytpunkt, utan en process dar upprepade samtal
kommer att behdvas. Sammantaget gor detta att
brytpunktssamtal ofta kommer mycket sent i sjukdoms-
forloppet, vilket begransar méjligheterna for patienterna
och deras nérstdende att planera, férbereda sig fér och

prioritera det som dr viktigt for dem under den sista tiden.

Socialstyrelsen sdger att i princip alla personer
som dr i behov av palliativ vard i livets slutskede ska f&
mojlighet att ha ett brytpunktssamtal. Malsattningen ar
att minst 98 procent ska erbjudas detta. Fér att sdker-
stélla att brytpunktssamtal halls med patienter och
narstéende stdlls krav pé att det ska finnas rutiner for
detta hos alla vardenheter.”?

Enligt Cancerfondens kartldggning har dock
29 procent av de intervjuade pd regional nivé uppgett
att det ar otydligt nar och hur dessa samtal ska hal-
las. Upplevelsen verkar skilja sig i forhallande till den
kommunala varden dé 10 procent av de medicinskt
ansvariga sjukskéterskor som besvarat enkaten upp-
lever att det ar otydligt. Enligt Svenska palliativregistret
mottog 90 procent av de som avled av cancer 2022 ett
brytpunktssamtal innan de dog.”®

Méojlighet att planera for livets slutskede

En viktig aspekt av den palliativa varden i livets slut-
skede ar patienternas mojlighet att paverka var de vill
bli vardade. Fér manga som fér palliativ vard ar méjlig-
heten att vardas i sitt eget hem sdrskilt betydelsefull

av flera skal. Hemmet representerar ofta en kdnsla av
trygghet och integritet, vilket kan bidra till att minska oro
och dngest. Att ha familj och vanner i sin narhet under
livets slutskede ger en mojlighet att skapa minnesvéarda
och meningsfulla stunder tillsammans. Att ocksd kunna
ha sina husdjur ndra sig kan dven det vara en stor kalla
till trost och stod.

Hospice kan vara en annan viktig vardplats for per-
soner som behdéver palliativ vard och deras ndrstdende.
Hospice kan erbjuda en lugn och fridfull hemliknande
miljé dar patienter kan f& symtomlindring och psyko-
socialt stéd av erfaren personal.

Vid komplexa behov d@r det ibland inte praktiskt
mojligt att varda en person i den egna bostaden. Men
manga kan ocksé féredra sjukhus framfér hemmet.
Sjukhusmiljon kan skapa en kénsla av stabilitet och

Cancerfondens kartldggning

Fér manga som far palliativ vard ar méjligheten att
vardas i sitt eget hem sarskilt betydelsefull.

trygghet. De kan k&nna sig sdkrare med tillgang till
kontinuerlig medicinsk 6vervakning och vérd, sarskilt
om deras tillstdnd kréaver regelbunden uppféljining och
behandling.

Det gér alltsd inte att sdga att en plats ar “battre”
dn en annan att avsluta livet pd, men det &r viktigt att
frdgan om var personen helst vill spendera sin sista tid
i livet stdlls. Vissa kommer inte att ha ndgra specifika
6nskemal, men att mojligheten finns ger en kansla av
kontroll och autonomi &ver sin vard och sitt liv. Enligt
Svenska palliativregistret var det ungefar en femtedel av
cancerpatienterna som innan dodsfall inte fick fradgan
om var de vill d6.®

Enligt en omfattande studie fran 2024 som analyserat
alla dodsfall i cancer mellan ar 2013 och 2019 skedde
ungefar hdlften av dédsfallen pé sjukhus, en fiagrdedel
pd korttids- eller sarskilt boende samt en fjgrdedel i det
egna hemmet."®

Studien skiljer inte p& ordinarie sjukhusenheter
och specialiserade palliativa enheter. Enligt Svenska
palliativregistrets statistik for ar 2022 och 2023 fram-
kommer det att ungefdr en tredjedel av personer med
cancer avled pd en specialiserad palliativ vardenhet.”

Men det r@der stora regionala skillnader. | Stockholm
och pd Gotland avled strax éver halften av alla patienter
med cancer pd en specialiserad palliativ slutenvards-
enhet, jamfort med Jémtland-Harjedalen, dar siffran ldg
pd ungefdr S procent. Regionala skillnader finns dven
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Att ha familj och vénner i sin narhet under livets slutskede ger en méjlighet att skapa

minnesvarda och meningsfulla stunder tillsammans.

ndr det galler hur manga som avlider i hemmet. | vissa
regioner dr det en av tio, i andra regioner dr det ungefar
halften av alla dodsfall.

Det finns ingen optimal niva for andelen dodsfall
pd respektive plats. En lIdg andel dédsfall inom den
specialiserade palliativa varden kan vara ett tecken pé&
att patienter som har behov av slutenvdrd inte far det.
Likval kan en 1dg andel dodsfall i hemmet indikera att
det saknas resurser for att erbjuda vard i hemmet i livets
slutskede. De stora skillnaderna i dédsplats kombinerat
med att en betydande andel inte tillfrdgas var de vill
do pekar pd begransade majligheter att valja plats att
vardas i livets slutskede.

Ingen ska beh6va dé ensam

| det nationella vardprogrammet for palliativ vérd anges
det att vid ett forvantat dédsfall ska ingen behéva vara
ensam. Ndrvaro i dédségonblicket dr en kdrnkomponent
i palliativ vard, dar vardpersonalen stravar efter att

ge en lugn och trygg miljé for patienterna och deras
narstdende ndr livet ndrmar sig sitt slut. Nar patienter
saknar narstdende, eller narstdende inte kan eller orkar
vara pd plats bor vak erbjudas av personal oavsett var
personen vardas. Rutiner fér vak och nérvaro i déds-
dgonblicket bér finnas inom alla vardformer dar déende
patienter vardas.

Cancerfondens kartldggning visar p& att nastan alla
medicinskt ansvariga sjukskoterskor tycker att det ar
tydligt ndr och hur ndarvaro i dédségonblicket ska ske
och planeras fér, samt med vem. Fér intervjuade inom
den specialiserade palliativa varden i regionerna har
81 procent svarat ja pé frdgan om de tycker att det

ar tydligt.

Narstdende ofta néjda med palliativ vard
i livet slutskede
Efterlevandesamtal &r en fortsattning pd vardprocessen
som syftar till att stddja personer med sorgearbetet efter
att deras ndrstdende har avlidit. Varje vardenhet ska
ha som rutin att erbjuda stédsamtal och efterlevande-
samtal till de ndrstdende. Sarskild uppmdarksamhet ska
fastas vid barn som narstdende. Alla kommer inte att ha
behov av efterlevandesamtal, men det dr av yttersta vikt
att det erbjuds.* Andelen personer som avlidit av cancer
vars ndrstdende far ett erbjudande om efterlevande-
samtal ar 84 procent, enligt Svenska palliativregistret
ar 20225

Samtidigt som det finns utvecklingsomraden ar
det viktigt att lyfta det faktum att manga personer ser
positivt pd den palliativa varden som deras nérstdende
fick i livet slutskede. Svenska palliativregistret mater
ocksd upplevelser bland narstdende till personer som
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avlidit inom palliativ vard. Nastan 75 procent uppger
att de fatt tillrackligt stod, medan 15 procent uppger

att de fick stod till viss del. Nar det galler varden som
personen fick i livets sista vecka uppger en hog andel av
de ndrstdende, 6ver 90 procent, att de @r helt eller delvis
néjda med varden.”

Bristande utbildning och fortbildning
Socialstyrelsen konstaterar i sin utvardering av det
nationella kunskapsstédet om god palliativ vard i livets
slutskede att Igkare och 6vrig hdlso- och sjukvards-
personal inte far den fortbildning som krdvs. | kunskaps-
stodet fran 2013 rekommenderas fortbildning i palliativ
vard for personal som vardar patienter i livets slutskede.
Utvarderingen visar att detta inte efterfoljs. Social-
styrelsen konstaterar att Fortbildning &r en férutséttning
fér att personalen ska kunna ge en god palliativ vard.
Det &r av stor vikt att personalen har goda kunskaper i
palliativ vard tér att kunna méta patienters olika behov

av stéd och symtomlindring och fér att frdmja livskvalitet.

Idag finns inte palliativ vard med i grundutbildningen
for all legitimerad vardpersonal. Adekvat grundutbild-
ning och méjlighet till kontinuerlig fortbildning ar bada
viktiga férutsattningar fér att den palliativa vérden
ska kunna stdrkas och bibehdlla en god kvalitet.
Kompetensutveckling ar en process som kontinuerligt
mdste fortgd, ndgot som bade stérker den enskilda
medarbetaren sé val som den vard som patienter och
narstéende tar del av. Utan fortbildning riskerar varden
att férsdmras.

| Cancerfondens kartldggning uppgav 66 procent
av kommunernas medicinskt ansvariga sjukskéterskor
att det finns rutiner och riktlinjer for fortbildning och
kompetensutveckling. Samtidigt uppgav 31 procent
av de som deltog i undersékningen att det saknas.

3 procent svarar att man inte vet. P& regional niva sa
uppger 62 procent att det finns rutiner och riktlinjer for
fortbildning och kompetensutveckling inom den palliativa
varden. 38 procent uppger att det saknas.

Av kartldggningen framkommer det att resursbrist
dar en av de vanligast férekommande anledningarna till
att rutiner och riktlinjer for fortbildning och kompetens-
utveckling inom palliativ vard inte féljs. Detta galler
bade pé regional och kommunal niva. | intervjuerna
framkommer det att den specialiserade palliativa
varden i ett flertal regioner utbildar andra verksamheter
inom palliativ vard. | vissa regioner finns formella upp-
drag for den specialiserade palliativa varden att géra
detta, i andra regioner gors det dndd. Dock beskriver
flera av de intervjuade att det ofta saknas utrymme att
skicka medarbetare fran den egna verksamheten pé
vidareutbildningar.

Cancerfondens kartldggning

99

Palliativ vard till cancerpatienter ar valdigt
ojamn. Manga far en undermdlig vard, andra
en mycket bra. Man ser palliativa vardbehov
for sent i vardforloppet. Vi identifierar det for
sent, ibland inte alls.

- Lakare inom specialiserad
palliativ medicin

Finns det rutiner och riktlinjer fér fortbildning och kompetens-
utveckling av medarbetare inom den palliativa varden?

Diagrammet nedan visar hur kommunerna har
svarat pa fragan.

B Jo, 66%
Nej, 31%
Vet e}, 3%

Diagrammet nedan visar hur regionerna har
svarat pa fragan.

W Jo 62%
Nej, 38 %

CANCERFONDSRAPPORTEN 2024 - Palliativ vard - mer an vard i livets slutskede 17



Férslag till beslutfattare

Forslag till beslutsfattare

| Cancerfondens kartldggning av den palliativa vérden framkommer
framférallt tre tydliga utvecklingsomraden: den ojamlika tillgadngen,
avsaknad av styrning och struktur samt bristande kompetensférsérjning

och fortbildning.

Den palliativa vérden dr viktig for sévdl patienter som
ndrstdende. Den forbattrar livskvaliteten men kan ocksé
férlanga livet. Dessvdrre ar det alltfor f& som fér tillgéng
till denna vard. Det finns Gven en ojamlikhet mellan
patienter som har cancer och patienter med andra sjuk-
domar, d& de med en cancerdiagnos generellt har battre
tillgéng till palliativ vard jaémfért med patienter med andra
diagnoser. Darfér behéver den palliativa vérden i sin
helhet starkas s& att det kommer alla patientgrupper till
gagn. De grundldaggande problemen med den palliativa
varden gdller dock dven fér patienter med cancer.

En central utmaning ar att manga far palliativ vard
for sent. Tidig anslutning till den palliativa varden leder
i manga fall till battre livskvalitet och langre verlevnad.
|dag &r individens bostadsadress ocksé en avgérande
faktor for vilken typ av palliativ vard som finns att tillgé.
Detta gdller bade den allmdnna och den specialiserade
palliativa varden.

Ett annat problem &r att det saknas politisk styrning
och sammanhallen infrastruktur f6r den palliativa
varden, detta trots att det &r en vardform som ménga
har behov av. P& manga hall saknas &dven formell
samordning mellan kommunerna och regionerna.

En orsak dr att den palliativa varden har véxt fram
organiskt och blivit beroende av sé kallade “eldsjalar”.
P¢ flera stdllen saknas det politiska riktlinjer.

Bristen p& kompetens och fortbildning dr ett annat
problemomrdde. Det ar dels en frdga om brist pd
personal, att det finns for fa specialister samt att redan
befintlig personal saknar adekvat utbildning. Ménga
som arbetar med individer med palliativa behov saknar
eller har begrénsad kompetens gallande palliativ vard.
Mojligheten till kompetensutveckling och fortbildning
for vardpersonal ser valdigt olika ut. Universiteten och
hogskolorna avgér sjdlva i vilken utstrackning palliativ
vard ska ingd i grundutbildningen fér olika hdlso- och
sjukvardspersonal. Det behévs sdledes fler som arbetar
inom den palliativa varden, men det behdvs ocksa en
generell kunskapshojning.

| och med att behovet av den palliativa varden
kommer att 6ka, och ddrmed utgéra en storre del av
regionernas och kommunernas verksamheter, behéver
politiken prioritera och lyfta den palliativa varden i
betydligt hogre utstrackning.

Den nationella cancerstrategin héller pd att
uppdateras for att méta den senaste utvecklingen och
utmaningarna pd canceromrddet. Ett mdl i den upp-
daterade cancerstrategin bor vara att alla som lever
med och efter en cancerdiagnos har en god livskvalitet.
Dd& behover cancerstrategin innehalla atgarder som
syftar till att starka den palliativa vérden.
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Férslag till beslutfattare

Nationellt

Regeringen bor

* ge Socialstyrelsen i uppdrag att inratta ett
nationellt kunskapscentrum for palliativ vard.

* ge berdrd myndighet i uppdrag att félja och
utvdrdera implementeringen av de nationella
vardprogrammen for palliativ vard fér vuxna
respektive barn, samt det personcentrerade
och sammanhélina vardférloppet fér palliativ
vard.

* ge berérd myndighet i uppdrag att starka
samarbetet mellan akademin och region-
erna for att inkludera séval forskning som
utbildning i palliativ vard inom grundutbild-
ning, vidareutbildning samt specialist- och
fortbildning.

* tydliggéra arbetsgivarnas ansvar for att
tillhandahalla och méjliggéra kontinuerlig
fortbildning fér professionerna inom hdlso-
och sjukvarden.

Universiteten bor

* sdkerstdlla att den palliativa varden finns
med som ett krav i grundutbildningen for all
legitimerad vardpersonal.

* bor inratta centrum for palliativ utbildning
och forskning med akademiska tjénster.

Regionalt och
kommunalt

* Ansvarsférdelningen mellan regionerna
och kommunerna nar det gdller den
palliativa varden behéver tydliggéras och
det behover utformas en struktur for
samverkan pd l&nsniva.

* Sdkerstdlla att patienter med palliativa
vardbehov har

- tillgéng till sGval allman som
specialiserad palliativ vard, samt

- mojlighet till palliativ vard i hemmet.

+ Sckerstdlla att den allménna palliativa
varden har tillgéng till specialiserad palliativ
kompetens, till exempel i form av specialise-
rade palliativa konsultteam.

 Sckerstdlla att patienter med livshotande
sjukdom och deras nérstdende erbjuds
samtal som kdnnetecknas av en helhetssyn
pd& mdnniskan, med beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov.

*  Garantera att det finns en studierektor for
palliativ vard for ST-utbildningar i varje
sjukvardsregion.

*+ Sakerstdlla att den vardpersonal som arbetar
inom psykiatrin eller missbruksvarden har
kunskap om palliativ vard alternativt har
mojlighet till palliativ konsultation.
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Bilaga 1

Bilaga |
Enkatundersokning

med kommuner

Undersokningen genomférdes av Helseplan Consulting Group pd uppdrag
av Cancerfonden.

Fraga 1. Vilka former av palliativ vard erbjuds patienterna?

Svar Antal Andel
Allméan palliativ vérd 58 94 %
Specialiserad palliativ hemsjukvard 36 58 %
Specialiserad palliativ slutenvard pa sjukhus 20 32%
Specialiserad palliativ slutenvérd pd hospice 7 1%
Annan 3 S %

Fraga 2. Anser du att det ar tydligt vem/vilka som ansvarar for vad i den palliativa vérden?

Svar Antal Andel
Ja S4 87 %
Nej 8 13 %
Vet ej 0 0%
Fraga 3. Arbetar kommunen utifrdn nagot av féljande?
Svar Ja Nej Vet ej
Antal Andel Antal Andel Antal Andel
Vardprogrammet for palliativ vard for vuxna 33 S6 % 17 29 % 9 15 %
Personcentrerade och sammanhélina vardférloppet 35 59 % 1S 25 % 9 1S %
for palliativ vard
Fraga 4. Anser du att det dr tydligt nér och hur nedanstdende ska
ske/planeras for och med vem?
Svar Ja Nej Vet ej
Antal Andel Antal Andel Antal Andel
Brytpunktsamtal 51 88 % 6 10 % 1 2%
Individuell vardplan for palliativ vérd och/eller 49 84 % 8 14 % 1 2%
vard i livets slutskede
Nérvaro i dédsdgonblicket SS 95 % 3 S % 0 0%
Efterlevandesamtal 53 91 % S 9% 0 0%
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Fraga S. Skiljer sig den palliativa varden &t under olika faser, frén det tidiga skedet,

det senare skedet till vard i livets slutskede?

Svar Antal Andel
Nej 10 17 %
Ja 48 83 %

Fraga 6. Erbjuder kommunen sdrskild palliativ vérd fér cancerpatienter?

Svar Antal Andel
Nej 39 67 %
Delvis 14 24 %
Ja S 9%

Fraga 7. Finns det rutiner och riktlinjer for fortbildning och kompetensutveckling

av medarbetare inom den palliativa varden?

Svar Antal Andel
Ja 38 66 %
Nej 18 31%
Vet gj 2 3%

Fraga 8. Anser du att rutiner och riktlinjer foljs for fortbildning och kompetensutveckling

av medarbetare inom den palliativa varden?

Frégan var villkorad och gavs endast till de respondenter som svarat ja pé fraga 8.

Svar Antal Andel
Ja 12 31%
Nej 0 0%
Delvis 27 69 %
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Bilaga 2

Bilaga 2
Typ av palliativ vard som

finns i regionerna

Region Allméan Specialiserad Specialiserad
palliativ vard palliativ hemsjukvard palliativ slutenvard

Blekinge Ja Ja Nej
Dalarna Ja Ja Ja
Gotland Ja Ja Ja
Gavleborg Ja Ja Jd
Halland Ja Ja Nej?
Jamtland-Hérjedalen Ja Ja Ja!
Joénkoping Ja Ja Ja
Kalmar Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Nej® Nej
Norrbotten Ja Nej® Ja
Skéane Ja Ja Ja
Stockholm Ja Ja Ja
Sédermanland Ja Ja Ja
Uppsala Ja Ja Ja
Véarmland Ja Ja Ja
Vésterbotten Ja Ja Nej
Vasternorrland Ja Ja Ja
Vastmanland Ja Ja Ja
Vastra Gotaland Ja Ja Ja
Orebro Ja Ja Ja
Ostergétland Ja Ja Ja

1) Enbart tillgénglig fér personer med cancerdiagnos.

2) Personer med palliativa behov kan f& behandling p& en vérdenhet, men den ar
ej i formell mening/definierad som specialiserad palliativ slutenvard.

3) Palliativa konsulter stodjer ordinare hemsjukvérd vid behov.
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Bilaga 3

Bilaga 3
Intervjuer med regioner

Sammanstdlining av intervjuer med 28 personer nyckelpersoner inom palliativa vard fran landets
21 regioner. Exempel pd detta dr enhets och verksamhetschefer, omradeschefer, lanssamordnare
samt lgkare vid palliativa enheter/verksamheter. Intervjuerna genomférdes av Helseplan Consul-

ting Group pé& uppdrag av Cancerfonden.

Fraga 1. Vilka former av palliativ vard erbjuds patienterna?

Svar Antal Andel
Allman palliativ vard 21 100 %
Specialiserad palliativ hemsjukvard 19 90 %
Specialiserad palliativ slutenvérd pd sjukhus 16 76 %
Specialiserad palliativ slutenvérd pd hospice S 24 %
Annan 4 20%

Fraga 2. Anser du att det ar tydligt vem/vilka som ansvarar for vad i den palliativa varden?

Svar Antal Andel
Ja 13 62 %
Nej 8 38%
Vet gj 0 0%
Fraga 3. Arbetar regionen utifrén nagot av féljande?
Svar Ja Nej Vet ej
Antal Andel Antal Andel Antal Andel
Vérdprogrammet for palliativ vard fér vuxna 20 95 % 0 0% 1 S%
Personcentrerade och sammanhdélina vardférloppet 13 62 % 7 33% 1 S %
for palliativ vard

Fraga 4. Anser du att det ar tydligt nar och hur nedanstdende ska ske/planeras fér och med vem?

Svar Ja Nej Vet ej
Antal Andel Antal Andel Antal Andel

Brytpunktsamtal 1S 1% S 24 % 1 S%

Individuell vardplan for palliativ vard och/eller 10 48 % 10 48 % 1 S %

vard i livets slutskede

Ndrvaro i dédségonblicket 17 81% 4 19 % 0 0%

Efterlevandesamtal 16 76 % 4 19 % 1 S %
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Bilaga 3

Fraga S. Skiljer sig den palliativa varden &t under olika faser, frén det tidiga skedet,

det senare skedet till vard i livets slutskede?

Svar Antal Andel
Ja 16 76 %
Nej S 24 %

Fraga 6. Erbjuder regionen sarskild palliativ vard fér cancerpatienter?

Svar Antal Andel
Ja 3 14 %
Nej 14 67%
Delvis 4 19 %

Fraga 7. Finns det rutiner och riktlinjer for fortbildning och kompetensutveckling av

medarbetare inom den palliativa varden?

Svar Antal Andel
Ja 13 62 %
Nej 8 38%
Vet gj 0 0%

Fraga 8. Finns det forutsattningar att ge den palliativa cancervdrd som regioner och
kommuner enligt riktlinjer och éverenskommelser beslutat om?

Svar Antal Andel
Ja 8 38 %
Nej 12 S7%
Vet gj 1 S%
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Bilaga 4

Bilaga 4
Specidaliserade palliativa

slutenvardsplatser per region

Huvudkalla ar Palliativguiden hos Nationella Radet fér Palliativ vard (nrpv.se/palliativguiden).
Palliativ guiden dr en nationell férteckning dver verksamheter som bedriver specialiserad
palliativ vard. | de lan/regioner som har flera slutenvérdsenheter och/eller hospice har en
sammanstdlining gjorts av dessa.

Cancerfonden har inhdmtat information under april 2024. Verksamheter rapporterar
sjdlva in information till férteckningen. Region Norrbotten och Stockholm har egna sam-
manstdliningar via regionens webbsida/beldggningsdatabas varfér dessa har anvénts.

Region Halland och Region Blekinge uppges i intervjuer sakna specialiserade palliativa
slutenvardsenheter, men har vardplatser avsatta for specialiserad palliativ vard pd andra
slutenvardsenheter.

Region/ldan Folkméngd" Antal slutenvéards- Platser per
platser 100 000 invanare
Blekinge 157973 S 3.2
Dalarna 287 253 8 28
Gotland 61029 10 16,4
Gavleborg 285 642 S 1.8
Halland 343746 10 29
Jamtland-Harjedalen 132 572 8 6,0
Joénképing 368 856 17 4,6
Kalmar 246 667 10 4]
Kronoberg 203 686 0 0,0
Norrbotten 248 480 28 1,3
Skane 1421781 S9 4]
Stockholm 2 454 821 221 90
Sédermanland 301944 16 5,3
Uppsala 404 589 22 54
Varmland 283 548 12 42
Vésterbotten 278729 16 5,7
Vésternorrland 242148 14 5.8
Vastmanland 280 813 10 3.6
Vastra Gotaland 1767 016 69 39
Orebro 308116 17 55
Ostergétland 472 298 19 40
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Bilaga S
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Cancerfondens vision dr att besegra cancer. Genom att finansiera den framsta
forskningen, sprida kunskap om cancer och paverka beslutsfattare i viktiga
fragor, arbetar vi for att farre ska drabbas och fler ska dverleva cancer.

Cancerfonden ar en fristéende, ideell organisation utan statligt stéd. Vart arbete
dr helt beroende av testamenten och gavor fran privatpersoner och foretag.

Vi @r en av de storsta finansidrerna av svensk cancerforskning. Sedan 1951 har
vi delat ut 16 miljarder kronor till de frémsta forskningsprojekten i Sverige.
Overlevnaden i cancer har mer an férdubblats under samma tid.

Tack vare forskningens framsteg 6verlever i dag tva av tre som far cancer.
Vi har kommit Idngt, men vi &r inte framme an.

#tillsammansmotcancer
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