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Starten i Sverige for den palliativa hemsjukvarden beskrivs liksom ett par ex-
empel fran norra Sverige dar man har erfarenheter av att tillhandahalla palliativ
hemsjukvard bortom 30 minuters enkel bilresa. | glesbygd ar forutsattningarna
for framgang nara samarbete med lokalt baserad halso- och sjukvardsper-
sonal i form av distriktsskoterskor, distriktslakare och kommunala hemsjuk-
vardsteam. Dessutom ett proaktivt férhallningssatt med planering for vad som
kan tillstota. Det ar viktigt att saval patienten och narstaende som involverad
personal far ta del av hur det ar tankt och vad som kan goras i olika situationer.
Utmaningen for den specialiserade palliativa varden ar att gora sin specifika
kompetens tillganglig for de palliativa patienter som verkligen behdver den
oavsett avstand, var man vardas eller diagnos.

This study describes the early development of specialized palliative home
care in Sweden. Examples from northern Sweden are presented where the
catchment areas extend beyond 30 minutes travelling time. The key elements
in sparsely populated areas are collaboration with local district nurses and
general practitioners and proactive planning for emergencies that may occur.
These plans include informative dialogue with patients, their families, as well
as locally involved staff. The challenge for specialized palliative medicine is
to be available to everyone in need regardless of distances, site of care, and

diagnosis.

Historia

I gamla tider var méjligheterna till bot
minga ginger obefintliga. Det den
sjuke kunde erbjudas var lindrande
(=palliativ) vard 1 hemmet. Detta skot-
tes oftast av de nirmaste familjemed-
lemmarna efter bésta férmaga. Un-
der 1900-talets intensiva medicinska
utveckling, dd alltmer bot kunde er-
bjudas, blev det nidstan si att man pa
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1960-talet hade glémt att minniskor
fortfarande dog av obotliga sjukdomar.
Den fo6rsta mer organiserade palliativa
hemsjukvarden i Sverige startades 1962
av likaren Per Arnander i Linkoping.
Han dopte organisationen till LAH
(Lasarettsansluten hemsjukvard) och
betonade vikten av tillgdng till likare
och sjukskoterska dygnet runt.
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Nir geriatrikern Barbro Beck-Friis ut-
vecklade LAH-koncepteti Motala, med
start 1977, betonade hon ytterligare att
obotligt sjuka patienter behévde inten-
siv vard dygnet runt av ett multiprofes-
sionellt team dven om patientsingen
fanns i det egna hemmet. Hon etable-
rade en kvalitetsstandard for tillging-
ligheten dd hon sa att likare och/eller
sjukskoterska maste kunna komma till
patientens hem inom 30 minuter, vilket
innebar ett upptagningsomrade med
maximalt cirka 30-40 kilometers radie.
Pi sitt beslutsamma och karismatiska
sitt spred hon LAH-konceptet Gver
hela Ostergotlands lin. Virdegrunden
var tydligt baserad pd minniskovirdes-
principen och uttalad respekt f6r den
sjukes intigritet och sjilvbestimmande.
Ytterligare ett starkt argument f&r mo-
dellens spridning var besparingarna
genererade genom firre varddagar péd
sjukhus (1). Under tidigt 80-tal star-
tades liknande enheter i t ex Orebro,
Ersta och Nacka. Enheten i Nacka var
den férsta som utgick frin primirvar-
den.

Under 1990-talet 6kade antalet pal-
liativa hemsjukvirdsenheter markant
i hela Sverige. De flesta fick namn i
form av diverse forkortningar som
SAH (sjukhusansluten hemsjukvard),
MOH (medicinskt omfattande hem-
sjukvird), KVH (kvalificerad vard i
hemmet), AHS (avancerad hemsjuk-
vard), PAH  (primirvirdsansluten
hemsjukvard) och ASiH (avancerad
sjukvird i hemmet). Den stora sprid-
ningen av bendmningar illustrerar hur
slumpmissigt dessa enheter uppstod.
Det vanligaste var att en eller ett par
eldsjalar lyckades Gvertala lokala chefer
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och politiker alternativt att ndgra lika
hingivna beslutsfattare sdg till att en
enhet startade. All form av gemensam
enhetlig infrastruktur f6r hur den pal-
liativa hemsjukvarden organiserades
saknades bade regionalt och nationellt.
Det torsta undantaget fran denna regel
var Ostergétlands lin som férst av alla
fick till en linstickande organisation.

Alla dessa tidiga enheter for palliativ
hemsjukvird i Sverige anvinde sig lo-
jalt av de grundliggande principer f6r
verksamheten som Barbro Beck-Friis
betonat inklusive regeln om max 30
minuters instillelsetid. Nar hon pre-
senterade sin avhandling i dmnet 1993
(2) betonade hon ocksd den stora ar-
betstillfredstillelsen bland  personal
som arbetar i palliativ hemsjukvard,
hur noéjda efterlevande var och de
gynnsamma ckonomiska resultaten i
form av betydligt firre varddagar pa
sjukhus.

Palliativ hemsjukvard i
glesbygd

Under bérjan av 1990-talet startade
ett par palliativa hemsjukvardsenhe-
ter 1 norra delen av Sverige nimligen
Storsjbglintan i Ostersund och AHS
VIOOL i Skellefted. Bada dessa enhe-
ter utgick fran respektive sjukhus och
hade 126 000 respektive 72 000 invé-
nare 1 sina upptagningsomraden varav
miénga bodde betydligt lingre bort dn
de tidigare stipulerade 30-40 kilome-
trarna fran sjukhuset. Dessa forutsitt-
ningar gjorde att devisen lika vard for
alla stilldes pa sin spets. I Jamtlands lin
ar det knappt 60% av linets befolkning
som bor inom 40-kilometersradien.
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Alla linsinvanare betalar landstings-
skatt och vi antog att det egentliga
palliativa behovet och viljan att virdas
hemma var lika stort oavsett avstand
till centralorten. Internationella studier
pekade pa att 50-60% av obotligt sjuka
personer foredrar att virdas i det egna

hemmet i livets slutskede (3,4).

Besjilade av tanken att kunna erbjuda
palliativ hemsjukvard utifrin behov
och 6nskemal 6ver hela upptagnings-
omradenas ytor borjade man pa dessa
orter ett arbete att hitta ett arbetssitt
som fungerade sd optimalt som méj-
ligt utifrdn de lokala forutsittningarna.
Teamet i Ostersund skulle ticka en yta
pa 44 000 kvadratkilometer med mel-
lan 10 och 25 mils radie beroende pa
viderstreck. Att teamet sjilv skulle sta
for alla insatser dygnet runt foll sjilv-
klart pa sin egen orimlighet. Enda moj-
ligheten var ett nira samarbete med
de lokala vardaktérerna i form av di-
striktslikare och de efter ADEL kom-
munalt anstillda distriktsskoterskorna,
sjukgymnasterna och arbetsterapeu-
terna.

Aven idag arbetar teamet i Ostersund
bara kontorstid mandag till fredag. Ov-
rig tid 4r tickt av jourhavande distrikts-
skoterskor 6ver hela ldnet. Likarstodet
jourtid bestar av distriktslikarjourer
och vid behov sjukhusjourerna for
respektive klinik. Detta varduppligg
betonar vikten av proaktivet, dvs att
tinka efter fore och planera for rimliga
atgirder vid olika férsimringsalterna-
tiv tillsammans med de lokala distrikts-
skoterskorna.  Aktivitetsniva, vidbe-
hovsordinationer, aktuella likemedel
och mal fér varden av den enskilda
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patienten maste vara beslutade, doku-
menterade och kommunicerade savil
med patient och familj som inblandad
personal. Ordinationer och likemedel
miste ocksa fysiskt finnas pa plats 1 pa-
tientens hem fér att det hela ska fung-
era. Om patienten trots allt behéver
liggas in pd sjukhus kan de kontakta
sin “hemavdelning” for att oftast dér-
efter kunna g till avdelningen direkt
utan manga timmars vintan pa aku-
ten. Jourhavande likare blir kontaktad
av avdelningspersonalen nir patienten
vil kommit till avdelningen och under-
soker och skriver in patienten sa snart
moijlighet ges. Om en obotligt sjuk
patient i samrad med sin familj och
lokal distriktsskéterska kidnner att det
inte fungerar lingre i hemmet dr det
sjalvklart att patienten behéver liggas
in oavsett om orsakerna dr medicinska
eller psykosociala.

Denna modell i Jimtland har nu varit
fungerande 6ver hela linet sedan slu-
tet av 1990-talet. Andelen som viljer
att do 1 sitt eget hem av de anslutna
patienterna (ca 150/4r) har successivt
genom aren Okat till att nu ligga stadigt
mellan 60-70%. Resten av patienterna
tordelar sig lika pd sjukhus och sirskilt
boende vad giller dédsplats. Anslut-
ningstiden varierar mellan 45-60 dagar
(median) med en spridning fran 1 dag
till 2-3 ar. Cirka 90% av patienterna har
cancer som diagnos.

Under samma tidsperiod utvecklade
teamet 1 Skellefted en dygnetruntser-
vice som tickte upptagningsomradet
for sjukhuset med en radie pa 35 till 90
kilometer. De fick till en tickning dyg-
net runt genom att inférliva den lokala
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distriktsskoterskejouren 1 sin verksam-
het. Foljaktligen erbjuder det speciali-
serade teamet tickning 24 timmar per
dygn 7 dagar i veckan. Det faktum att
majoriteten av befolkningen bor inom
30-40 kilometersradien undetlittar ar-
betet.

Ovanstdende glesbygdsexempel illus-
trerar strivan att hitta mojligheter att
erbjuda fungerande specialiserad pal-
liativ hemsjukvérd dven i glesbefolkade
omriden. Kirnan dr att patienter och
familjer far tillgdng till den profes-
sionella kompetens som deras tillstind
kriver. Administrativa fragor gillande
vem som betalar olika personers 16n
eller hur linge en viss kompetens har
tillbringat i bil innan hon eller han kli-
ver Over patientens troskel dr timligen
ovidkommande sa linge patienten vet
vart hon/han ska vinda sig nir det be-
hévs och att de kinner sig trygga med
att de far snabb och kompetent hjilp.
Genom gott samarbete som inklude-
rar titt informationsutbyte, proaktiv
dialog med patient och familjemed-
lemmar och foértroendefullt samarbete
fungerar detta dven 6ver stora avstind
och med olika huvudmain.

I slutet av 1990-talet hade fyra av lan-
dets 21 lin (Jamtland, Kalmar, Stock-
holm och Ostergdtland) utvecklat
linstickande palliativ hemsjukvird.
Ytterligare utveckling och utbyggnad
av dessa verksamheter har skett i bor-
jan pa 2000-talet. Det forsta nationella
vardprogrammet 1 palliativ vard (5)
gavs ut denna vir och Socialstyrelsens
riktlinjer for palliativ vard dr ute pa
remiss. De kvarvarande vita flickarna
vad giller palliativ hemsjukvird blir
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successivt allt firre och mindre. Allt
firre av dessa team har ocksd begrin-
sande intagningskriterier i form av att
servicen enbart riktar sig till cancerpa-
tienter. De ersitts rattmatigt i allt storre
utstrickning av team som fokuserar pa
komplexiteten av palliativa behov hos
den obotligt sjuke patienten oavsett di-
agnos.

Under de senaste dren har ytterligare
initiativ tagits for att utfka den pallia-
tiva varden i norra Sveriges glesbygder
bide i Visterbotten och Norrbotten. I
bida fallen anvinds palliativa radgiv-
ningsteam som riktar sitt stéd mot be-
fintliga vdrdgivare bade pa sjukhus och
inom primirvard och kommunal vard.

Framatblickar

De aterstiende infrastrukturella ste-
gen som behdvs for att alla palliativa
patienter ska kunna erbjudas palliativ
vard utifrin deras individuella behoyv,
ir tydligt identifierade i det nationella
vardprogrammet for palliativ véird (5).
Det framgar att palliativ hemsjukvard
mdste finnas att tillga oavsett diagnos,
bostadsort eller virdform.

Virdprogrammet betonar att allmin
palliativ vard maste kunna erbjudas pa
alla vardenheter i Sverige genom den
befintliga personalens grundkompe-
tens. Detta forutsitter ett genomtinkt
palliativt vardinnehall i alla grundut-
bildningar inklusive likarutbildningen.

Nir grinsen for det lokala teamets (t
ex distriktsldkare + distriksskoterska
eller kirurg + avdelningsteam) dr nadd
och man inte f6rmar lindra patientens
lidande maste det finnas en speciali-
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serad palliativmedicinsk kompetens
att tillgd. Dessa palliativa konsultteam
har tills nyligen varit sillsynta 1 Sverige
men har nu bérjat dyka upp hir och
var. Dessa team har i England byggts
upp 6ver hela landet sedan 15 ar till-
baka och finns numera pd si gott som
varenda sjukhus. Férdelarna med dessa
team som komplement till specialisera-
de palliativa enheter (f6r hemsjukvérd
och/eller slutenvird) och den allminna
palliativa varden, dr att patienten far
tillgdng till adekvata palliativa dtgdrder
samtidigt som den ordinarie persona-
len fir moijlighet att tilligna sig 6kad
palliativ kunskap som dven kan kom-
ma andra patienter pa deras enheter till
godo.

Om vi enbart remitterar Gver alla pa-
tienter till specialiserade palliativa en-
heter forlorar vi denna méjlighet till
successivt forbittrad palliativ kompe-
tens pa de vanliga sjukhusavdelning-
arna och kommunala boendena. Nir
drygt 1% av befolkningen dor varje ar
och 80% av dessa dér ”den langsamma
déden” av en obotlig sjukdom, ir an-
talet patienter med palliativa behov sa
pass stort att merparten mdste hand-
liggas av de befintliga virdenheterna.
Varje virdavdelning och kommunalt
boende miste inse att den obotligt
sjuke och dbende patienten/virdtaga-
ren inte dr ett ovanligt undantag utan
en regelbundet férekommande utma-
ning. Bdde kommunala boenden och
sjukhusavdelningar har dessa patienter
sa gott som dagligen vilket krdver sina
specifika rutiner och kunskaper f6r att
kunna leverera optimal symtomlind-
ring och nirstiendestdd pa ett effektivt
satt.
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Stora avstand och gles
befolkning

Glesbygdens problem it stora avstind
och glest med folk, bdde patienter och
personal. Erfarenheterna fran norra
Sverige visar dnda att det dr fullt mojligt
tor ett specialiserat palliativt hemsjuk-
vardsteam att géra hembesok (median
= 2 tillfillen under anslutningstiden)
inom en radie pa 25 mil. Dessa besék
ar huvudsakligen besék som planeras
med en férvarning om 1-2 dygn. De
genomférs 1 stort sett alltid tillsam-
mans med den lokala distriktssko-
terskan och tar 1-2 timmar pd plats i
patientens hem. Denna tidsatging gor
det moijligt att bade ga igenom vad som
varit, hur det 4r just nu, hur patient och
nirstiende (tillsammans och var for
sig) tinker pa tiden framéver, kropps-
undersOkning, genomgang av likeme-
delsordinationer, information om den
troliga sjukdomsutvecklingen, méjliga
behandlingsatgirder och om och nir
sjukhusvard 4r indicerad och nir sjuk-
husvard inte innebér nagra medicinska
fordelar.

Om det tar 30 minuter eller upp till 2,5
timme 1 bil f6r likare och sjukskoter-
ska att dka till patienten bekommer inte
patienten och deras nirstiende. Deras
primira 6nskan ar att nigon kan kom-
ma hem till dem som besitter adekvat
palliativ kompetens. I detta sjukdoms-
skede med begrinsad tid kvar att leva
och dd den medicinska indikationen
for sjukhusvard blir allt svagare kinns
det betydligt rimligare att transportera
frisk vardpersonal till patientens hem
an svart sjuka och svaga patienter till
sjukhus. Finns kompetensen, ordina-
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tioner, likemedel och behévlig perso-
nal tillgdnglica 1 patientens hem kan
bara psykosocial svikt géra att sjuk-
husvard dr motiverad. Den moderna
tekniken med mobiltelefon och tradlés
atkomst till landstingets datajournal
gOr att restiden kan utnyttjas till 6ver-
ligeningar med olika specialistkolle-
gor eller information av nirstiende
pa annan ort, receptforskrivning eller
telefonkontakter med andra anslutna
patienter.

Ett specialiserat palliativt hemsjuk-
vardsteam 1 glesbygd 4r helt beroende
av samverkan med lokala vdrdgivare i
form av distriktsskoterskor, distriktla-
kare och kommunala hemsjukvards-
team. 1 Jimtlands lin har de ldns-
tackande
mojliggjorts genom att hemsjukvirden
kommunaliserades i samband med
ADEL 1992. Distriktskoterskorna ir
jour bade fér hemsjukvardspatienter-
na och de kommunala boendena i sitt

distriktsskoterskejourerna

geografiska omride. I flera lin, som dn
sd linge inte tagit detta steg, blir det
ekonomiskt orealistiskt med tvd sepa-
rata jourlinjer for distriktsskoterskorna
i glesbygd. Saknas méjligheten till sjuk-
skoterskeinsatser i hemmet jourtid for-
svinner i praktiken helt méjligheten f6r
den palliativa patienten att vardas i det
egna hemmet.

Allman respektive
specialiserad palliativ vard

Vad som ir allmin respektive speciali-
serad palliativ vard kan alltid diskuteras.
Tveklost moéter varje kliniskt aktiv 1d-
kare stindigt obotligt sjuka och déende
patienter i sin vardag, Det giller savil
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onkologer, kirurger, intermedicinare
och distriktslikare som andra kliniska
specialister. Siledes behover de besitta
en grundliggande kunskap i allmén pal-
liativ vérd £6r att kunna skéta en ”oko-
omplicerad” patient i livets slutskede
pé ett rimligt sitt. A andra sidan 4r det
lika uppenbart att bland dessa “rutin-
fall” kommer det av och till dyka upp
patienter vars palliativa behov 6ver-
stiger det lokala teamets kompetens.
I dessa fall behovs tillgang till specia-
liserat palliativt konsultstdd alternativt
att patienten remitteras till en palliativ
specialenhet for fortsatt vird. Om vi
accepterar denna relativitet 1 grinssatt-
ningen mellan vad som dr allmint och
specialiserat inom palliativ vird foljer
ocksa att definitionen av innehallet av
den specialiserade palliativa varden inte
kan vara exakt. Diaremot kan vi sla fast
att den specialiserade palliativa varden
miste vara en tillginglig kompetensre-
surs nir gransen for det lokala teamets
kompetens dr nadd.

Utmaningen

Utmaningen f6r svensk palliativmedi-
cin 4r att vaga kliva ut frin vira egna
enheter och géra var kompetens till-
ginglig for patienter och kollegor oav-
sett var i viardsystemet de komplexa
palliativa behoven uppstar. Pi detta
sitt kommer vi palliativmedicinare att
lira oss mycket genom de krivande
kliniska situationer med palliativa fo1-
tecken som stindigt dyker upp inom
specialiteter som geriatrik, kardiologi,
nefrologi, neurologi, lungmedicin, on-
kologi. En breddkunskap som behévs
tor att vi verkligen ska kunna selektera
de mest behdvande palliativa patienter-
na till vara specialiserade enheter. Men
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ocksa en breddkunskap som underlit-
tar fOr ett 6msesidigt respektfullt sam-
arbete med kollegor frin alla kliniska
specialiteter nir vi erbjuder dem pallia-
tivt konsultstod.

Tiden 4r nu mogen for att vi i Sverige
ska inféra en Overgripande nationell
infrastruktur f6r den palliativa virden.
Detta krivs for att den pa ett forutse-
bart sett ska vara tillginglig f6r samt-
liga invanare utifrain deras palliativa
behov oberoende av diagnos, virdniva
och bostadsort. Det nationella vard-
programmet och kommande riktlin-
jer for palliativ vard tillsammans med
det faktum att palliativ medicin blivit
accepterad som en medicinsk tilliggs-
specialitet fr o m 2014 och att Svenska
palliativregistret (6) nar en allt hégre
tickningsgrad i landet (55% av alla
dédsfall enligt befolkningsregistret),
vilket méjliggér on-line uppfoljning
av det palliativa vdrdinnehallet under
livets sista vecka, dr alla viktiga faktorer
som borgar for en fortsatt positiv kva-
litetsutveckling av den palliativa varden
1 Sverige. Erfarenheterna fran norra
Sverige visar att dven boende 1 glesbygd
kan erbjudas specialiserat palliativt
kompetensstéd under forutsittning att
infrastrukturen for stodet dr anpassat
till de lokala forutsittningarna.
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