Datum Beteckning
mn a 2011-05-09 Dnr 3900/09
Ert datum Er beteckning, referens

Riksorganisationen for vard och
social omsorg utan vinstsyfte

Socialstyrelsen
socialstyrelsen@socialstyrelsen.se

Yttrande 6ver

Socialstyrelsens féreskrifter och allmdnna rad om livsuppehallande
behandling,

Om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling. Handbok for
vardgivare, verksamhetschefer och halso- och sjukvardspersonal.

Famna har erbjudits Iamna sina synpunkter over rubricerade foreskrifter och
handbok, vilka l&mnas nedan.

Famna valkomnar initiativet att uppdatera Socialstyrelsens allmanna rad i dessa
viktiga fragor. Det finns emellertid en del oklarheter och i vissa fall
felaktigheter i skrivelsen som vi énskar patala, framfor allt vad géller synen pa
palliativ vard.

Remissvaret nedan har tva delar:

1). Direkta synpunkter pa foreskrifterna
2) Synpunkter pa handboken

Aven om handboken och foreskrifterna skall ga hand i hand, onskar vi
sarredovisa dem.

Innan vi gar direkt pa foreskrifterna och handboken vill vi patala tva viktiga
fragor:

l. Heterogen grupp
Foreskrifterna vénder sig till en mycket heterogen grupp av
patienter, allt fran akuta olyckor, nyfodda barn med livshotande
sjukdom, kronisk sjukdom, spridd cancersjukdom (bl.a. sid 25 i
handboken). Dessa situationer ar enligt var bedémning inte
jamfoérbara.

. Palliativ vard
Palliativ vard definieras genomgaende, utom i handboken pa sid 40
(tidig och sen fas) som den vard som sker sista dagarna i livet (och
att varden innan dess hade "botande” inriktning).
Detta ar ett synsatt som den palliativ varden tog avstand fran redan
for 30 ar sedan och bade WHO och EAPC (European Association
of Palliative Care) framhaller vikten av att palliativ vard gar in som
en stodprocess redan tidigt i ett sjukdomsforlopp (for att senare i
slutstadiet bli en huvudprocess), tillsammans med annan
sjukdomsspecifik behandling.
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Handboken har med denna WHO-definition pa sid 39, men drar
sedan inga slutsatser av WHO:s rekommendation.

Genomgaende i handboken talar man om palliativ vard som om det
rorde sig om de sista dagarna eller veckorna. Sa kan vara fallet i den
sena palliativa fasen, men som framgar av handbokens text pa sid
40 om tidig och sen fas i palliativ vard, sa kan man t.ex. vid cancer
ha spridning av sin cancersjukdom, man &r obotlig och darmed
palliativ, men man kan &nda i vissa fall leva manga ar med sin
metastatiska sjukdom.

Med andra ord: livskvalitet och livsforlangning ar val forenliga mal
i den tidiga palliativa fasen. Detta galler ocksa t.ex. vid svar
hjartsvikt, dar de nya riktlinjerna for lakemedelsanvandning (se
Lakemedelsverkets anvisningar), patagligt har forlangt prognosen,
samtidigt som patienterna fatt battre symtomkontroll tack vare
behandlingen. Darfor anser vi det forvanande att man skriver en
foreskrift som uppmanar till att dvervéga att avsluta all
livsuppehallande behandling (som i handboken pa sid 25 omfattar
bl.a. insulin, vatskedrivande, antibiotika och cytostatika).

Foreskrifterna
Kapitel 1, § 1:

Man skriver att bestammelserna i kapitel 3 skall INTE tillampas vid vard av
patienter som befinner sig i akuta vardsituationen. Vi undrar:

Nér ar situationen ”akut”? Né&r en cancerpatient med skelett- och
lungmetastaser men fortfarande pagaende palliativ cytostatika far en infektion
och behdver laggas in?

Nar en patient med kand hjartsvikt eller KOL maste laggas in pga. forsamring?
Eller avses enbart olycksfall med medvetsléshet?

Kapl, § 2:

Vi menar att det ar olyckligt att sammanblanda "livshotande tillstand” och
"palliativ vard” som man gor i handboken och som delvis framgar av
definitionen i 182.

Ett getingstick och en hjartinfarkt kan vara livshotande — men med behandling
blir man frisk.

En cancerpatient med spridd metastasering har ocksa ett "livshotande tillstand”
— man kommer aldrig att bli frisk, daremot kan bade livsforlangning och
livskvalitet vara realistiska mal.

Kap3,§81
Man betonar vikten av trygghet, kontinuitet och samordning, vilket &r bra —
men géller inte detta all sjukvard, i alla stadier?
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Kap3,§3-§8:
Den legitimerade lakaren och ingen annan ar den "fasta vardkontakten”

Dessa avsnitt starker l&karens roll och vi valkomnar att man breddar ansvaret
fran det som traditionellt varit lakarens uppgifter (den medicinska varden) till
att ocksa vara ansvarig for planering av de psykiska, sociala och existentiella
behoven (= de allmanna raden).

Dessutom aligger det lakaren att uppdatera, ompréva och félja upp planeringen
av varden. Vidare alagges lakaren att ta stallning till behovet av individuell
vardplan i samrad med patienten samt uppratta en sadan, samt givetvis
dokumentera det hela. Enligt bl.a. kap 483 ar dokumentationsskyldigheten
omfattande och detaljerad.

I rutinsjukvarden, inte minst inom den specialiserade palliativa varden, har
olika team-medlemmar stort eget ansvar idag. | de flesta organisationer har
sjukskaterskan en betydande roll i bade samordningen och uppréattandet av
vardplan. Kuratorn, arbetsterapeuten, sjukgymnasten har i normalfallet stort
eget ansvar for att tillgodose de sociala och de existentiella behoven.

Famnas erfarenheter &r att palliativ vard av god kvalitet kan bedrivas antingen
med l&kare eller med sjukskdoterskor i ledningsfunktionen samt vill lyfta fram
teamets betydelse for patientvarden- och omsorgen.

Kap 4: ndr det inte ar forenligt att ge livsuppehallande behandling

Kap 4, § 2:

Att inte inleda eller fortsatta livsuppehallande behandling: skall alla mediciner
séttas ut? Handboken definierar, som namnts tidigare, bl.a. insulin,
vatskedrivande, hjartverksamma lakemedel och antibiotika som
livsuppehallande.

Skall verkligen alla sddana mediciner sattas ut? Eller bara vissa?
Kap 4, § 3:
Det ar delvis motséagelsefullt att & ena sidan fororda utsattning av

livsuppehallande behandling och & andra sidan uppmana lékaren att upprétta
lakemedelslista.

Kap 4, § 3: Landsting versus kommun

Enligt handboken skall/behdver lékare INTE dokumentera enligt de nio
specificerade punkterna i paragrafen om man vardas inom kommunen.

For Famna &r detta resonemang svart att folja. ldag remitteras de mest
symtomgivande patienterna till landstingets specialiserade palliativa vard,
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medan &ldre patienter med mer stillsam fysisk bild remitteras till sarskilda
boenden.

Men oavsett symtom — har den déende ménniskan och hennes narstaende
samma behov av att fa diskutera sin behandling, fa information osv.

Kapitel 5: Nar en patient inte vill ha livsuppehallande behandling

Famna sympatiserar med tanken att patienten i alla lagen har ratt att avsta fran
behandling, sa lange som patienten inte ar foremal for LPT (lagen om psykisk
tvangsvard).

Denna viljeyttring fran SoS star delvis i kontrast med § 3och §4: att patienten
skall ha haft tillrackligt med tid” for sina 6vervéganden och att hon eller han
“star fast” vid sin installning.

Hur definierar man tillrackligt med tid”? Om patienten och ldkaren har olika
uppfattningar, hur bor lakaren forhalla sig da? Det vore vérdefullt om SoS gav
vagledande rad har.

Nar det galler patienter som forsokt bega sjalvmord (handboken sid 47) kréavs
alltid en psykiatrisk bedomning. Det verkar inte vara fallet i palliativ vard (trots
att uppskattningsvis 20 % har depressiva tillstand som forskningen inom
palliativ vard visat har starkt samband med dnskan att forkorta livet).

Kapitel 6 Palliativ vard

Kap 6,8 1:
Vi forstar andemeningen i att ”om livsuppehallande behandling inte skall
inledas eller fortga, skall den fasta vardkontakten erbjuda palliativ vard”.

Men fragan ar séllan sa enkel nar det galler traditionell palliativ vard. Som
redan namnts ett par ganger kan en patient vara palliativ i allt fran dagar upp
till flera ar, &ven om utgangen ar mycket sannolik — patienten har en begréansad
tid att leva och kommer med stor sannolikhet att do i sin grundsjukdom.

I den tidiga palliativa fasen ar det sjalvklart med livsforlangande
(= livsuppehallande) behandling, t.ex. palliativ livsforlangande cytostatika vid
cancer eller ACE-hammare och beta-blockerare vid hjartsvikt.

Aven i den sena palliativa fasen, nar den sjukdomsspecifika behandlingen har
avslutats, kan "livsuppehallande behandling” komma i fraga. Malet med den
palliativa varden ar basta majliga livskvalitet och det ar inte forenligt med god
livskvalitet att do i ett behandlingsbart lungodem eller i en smartsam
symtomgivande pneumoni, for att ta ett par vanliga exempel.
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Det ar vanligt forekommande att en behandling av en akut sepsis kan ge
cancerpatienten ytterligare nagra manader av god livskvalitet med sin familj.

Samtidigt ar det ocksa vanligt med terminala lunginflammationer som kan vara
vasentligen symtomldsa — och som da inte behandlas, eller kraftigt
symtomgivande med andndd, smérta och angest — da antibiotika behandling
kan vara ett snabbt satt att minska patientens lidande.

Da ar malet inte livsforlangning, utan snabb symtomlindring, med hjélp av sa
kallade "livsuppehallande™ preparat.

Det vore en fordel om Handboken betonade att i den palliativa vardens
livskvalitet, symtomlindring och behandling av atgardbart lidande i fokus — om
man kan komma at ett plagsamt symtom med preparat som formellt sett &r
"livsforlangande”, skall dessa preparat anvandas dven i palliativ vard.
Alternativet, att lata patienten lida i onddan, ar inte acceptabelt enligt vart
synsatt.

HANDBOKEN

Mycket av det som star i handboken har redan kommenterats ovan. Nedan
foljer synpunkter som inte direkt framgar av SoS foreskrifter.

For enkelhetens skull ges kommentarer sida for sida.

Sid 8: ”Nar patienten dr déende och det inte langre finns botande
behandling...”

Det har uttrycket speglar en foraldrad syn pa palliativ vard. Man ar INTE
nddvandigtvis doende, bara for att det inte finns botande behandling.

Detta galler tidig spridning vid cancer, medelsvar KOL eller hjartsvikt, for att
ta nagra vanliga exempel. Ingen botande behandling finns langre, men daremot
livférlangande och livskvalitetsforhéjande behandling.

I hela handboken har man glomt bort de stora grupper av patienter som har en
sjukdom i kronisk fas (inklusive cancer), som inte ar botbara men som
definitivt inte heller &r ddende.

I vissa avsnitt (t ex sid 31) motsédger man sig sjalv: man skriver om vikten av
att diskutera livsuppehallande behandling vid ... langt framskridna stadier av
progredierande sjukdomar...” Da har man med andra ord redan passerat
"botbart stadium” med rage. Det visar varfor skrivelsen ovan inte ar tillrackligt
genomténkt.



" Datum Beteckning Sida
mna 2011-05-09 Dnr 3900/09 6(9)

Grundlaggande bestammelser (sid 11- 22) + Etisk plattform (s.23-24) ar
generellt valskrivna. Nagra mindre kommentarer:

Sid 13: Patienten skall ha avgorande inflytande 6ver vilken vardenhet som
behandlingen skall utforas vid.

Vi instammer och dnskar ocksa att sadana énskemal resurssétts av landsting
och kommun. Patientens fria val har betonats bl.a. i SOU 2001:6 om vardig
vard i livets slut.

Sid 14 (och manga andra sidor): Formuleringen ”Nér en patient ar déende och
det inte langre finns botande behandling...” Denna formulering aterkommer
gang pa gang. V.g. se kommentaren ovan (ang. sid 8). Det finns som regel en
lang period mellan den tidpunkt da patienten inte langre &r botbar och nar
patienten till slut ar doende. Detta maste framga i handboken med tydlighet.

Tillampningsomrade
Sid 25: 4e raden: bestammelserna... skall INTE tillampas vid vard av patienter
I akuta situationer”.

Langre ned i samma avsnitt: ”Det livshotande tillstandet kan uppkomma
akut...”

Vilket av uttalandena &r det som galler?

Sid 25: ndr man raknar upp t ex vatskedrivande och insulin som
"livsuppehallande behandling” maste man aven tydligt papeka att dessa medel
skall anvéandas i palliativ vard om de bedéms kunna minska symtom och
lidande (trots att de &r livsuppehallande™)

Sid 27: FAST VARDKONTAKT = leg ldkare

Socialstyrelsen ar mycket tydlig med att den fasta vardkontakten inom
landstinget skall utgéras av legitimerad ldkare och ingen annan.

Denna lakare skall planera varden (ocksa med avseende pa psykiska, sociala
och existentiella aspekter (s28) ), folja upp varden, utforma individuell
vardplan tillsammans med patienten, dokumentera extensivt.

Detta ar ett tydliggorande av lakarens roll, samtidigt innebér det att uppgifter
som i praktiken till stor del utforts av legitimerade sjukskdterskor nu skall
utforas av lakare. Detta forutsatter en tydlig forstarkning av lakartillgangen.

Famnas erfarenheter ar dock att palliativ vard av god kvalitet kan bedrivas
antingen med lakare eller sjukskoterskor i ledningsfunktionen.

Sid 29: ”Andra yrkesutdvare”: Det vore bra om dven dietisten ndmndes.
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Sid 29: Det ar ett viktigt och bra papekande att den uppréattade vardplanen inte
nodvandigtvis &r bindande for annan beddémande l&kare, om en situation som
forutsatter insattning av livsuppehallande behandling skulle uppsta.

Sid 31: Har beskrivs doendet som mycket kort: ... timmar till dagar”.

Sa ser den absoluta dodsfasen ut vid den ”langsamma doden”, dvs vid kronisk
sjukdom inklusive cancer, men denna fas ar i normalfallet bara en mycket liten
del av den palliativa varden.

EAPC (European Association of Palliative Care) skriver att EOL (End of Life
care) ibland kan avse denna absoluta doendefas, men den kan ocksa avse de
sista 1-2 dren av livet, da utfallet ar vantat.

Sid 32: EFTER att man pa sid 31 definierat déendet som timmar —dagar,
fortsatter man pa sid 32 att beskriva vikten av "second opinion”. Om man bara
har timmar eller dagar kvar att leva (vid t.ex. spridd cancer), torde en second
opinion vara meningslos.

Aven av detta skal ar det viktigt att beskriva att den palliativa varden inte
enbart handlar om des sista dagarna, utan manga ganger om bade manader och
ar — da second opinion definitivt har en viktig plats.

Sid 33: Samrad med patient och narstaende

Genomgaende i handboken betonas att patienten inte har ratt att krava och fa
behandling som av lakaren beddms som meningslos.

Men i detta avsnitt gors undantag av “kulturella och/eller religiosa skél”.

Galler med andra ord olika regler for sekulariserade etniska svenskar jamfort
med religiosa svenskar eller utlanningar?

Om inte, skulle formuleringen vinna pa att omformuleras till nagot i stil med:
"Det kan finnas situationer dar man pga. speciella omstandigheter sasom akut
kris, kraftigt fornekande, kulturella eller religitsa skal ...”

Sid 39: WHO-definitionen (fran 2002) vard:

Har aterfinns definitionen som bl.a. sager: ...” Palliativ vard kan ges tidigt i
ett sjukdomsforlopp, tillsammans med annan sjukdomsspecifik behandling”.

Vi dnskar att hela texten i Handboken och foreskriften genomsyras av denna
moderna tolkning av palliativ vard.

Sid 40: Bra att man har klargor att manga patienter genomgar bade en tidig
palliativ fas som kan vara i manader och upp till flera &r och en sen fas.
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| den tidiga palliativa fasen &r bade livskvalitet och livsforlangning viktiga mal.

I cancersammanhang &r det utvecklingen av potenta cytostatika och
cancerantikroppar som majliggjort en pataglig livsforlangning med god
livskvalitet, trots att patienten inte langre ar botbar. Denna del av tidig palliativ
fas vid cancer brukar ibland bendmnas “palliativ onkologi” och ges i huvudsak
via sjukhusens 6ppen- eller slutenvard.

Sid 42: Palliativ sedering

Famna stoder skrivningen i stort och &ven Svenska Léakaresallskapets
skrivning, men vill problematisera ordet outhérdligt symtom”.

Ett symtom kan vara mycket svart och kan darmed behdva behandlas med
palliativ sedering om inget annat hjalper, men ndr &r ett symtom outhérdligt?

Om patienten bevisligen levt med ett "outhardligt” symtom i veckor, ar det da
“mycket svart” eller "outhardligt™?

Sidan 44: Aldre med livshotande tillstand

Har skriver man: "Patienten skall informeras om att sjukhusvard kan bli
nddvandigt under den sista tiden...”

Formuleringen &r olycklig av tva skal:

- dels skulle en del patienter garna vardas pa sjukhus “sista tiden” men
det finns inte tillrackligt med vardplatser!” En utokning skulle definitivt
vara kostnadsdrivande.

- Dels bygger den svenska palliativa formen av ASIH (Avancerad
sjukvard i hemmet) pd att majoriteten av patienterna kan vardas
hemma, om patienten och de narstdende 6nskar sadan vard.:

Tekniska resurser ar praktiskt taget aldrig ett hinder: inom ASIH har
man en expertis vad géller t.ex. smartpumpar, handhavande av spinala
katetrar, dropp, blodtransfusioner, buktappningar, pleuratappningar
m.m.

Det enda man inte kan utféra i hemmet ar réntgen och Kirurgi.

Sarskilt forvanande ar formuleringen: ”Om palliativ sedering skulle bli
nodvandig...//... kan vara svart att ordna i hemmet eller i séarskilt boende...”

Palliativ sedering &r redan rutin inom svensk palliativ ASIH och utférs med
smartpumpar med subkutan tillforsel. Sdkerheten dvervakas genom flera
dagliga besok. ASIH kan &ven administrera palliativ sedering inom SaBo om
sa onskas.
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Om det &r Socialstyrelsens mening att sadan behandling inte far ske hemma,
behovs en pataglig utbyggnad av slutenvardsplatser. Idag brukar en vanlig
specialiserad palliativ vard bygga pa ASIH medan slutenvardsplatserna finns
som en sista utvég.

Manga ganger ar forhallandet ASIH: sluten palliativ vard cirka 10:1-2, dvs. 1
(-2) palliativ slutenvardsplats pa 10 ASIH platser.

S 45 Kognitiv svikt och demens

Har alagges lakaren (= den fasta vardkontakten och ingen annan) att ta reda pa
vilka 6nskemal patienten kan ha uttryckt. Narstaende kan vara till hjalp, men
kan inte besluta i patientens stalle.

Aven har far lakaren en tydligt 6kad uppgift. Majoriteten av personer som lider
av langtgangen demens vardas inom kommunens Sarskilda Boenden (SaBo).
Inom denna boende- och vardform (kommunen) finns inte tillgang till egna
lakare.

Hur skall detta losas praktiskt? Fragan torde inte enbart vara av vikt om man
vardas inom en landstingsenhet

o Db

Lars Pettersson
Generalsekreterare



