Medicin och samhalle

Nedl&ggning av en palliativ enhet

Du ar landstingsoverlakare

For att spara tre miljoner kronor foreslar politikerna i ditt ekonomiskt
anstrdngda landsting att den sjélvsténdiga palliativa enheten skall
dras in och verksamheten forldggas till lanssjukhusets onkologiska
klinik. Du blir, som landstingsdverldkare, alagd att skriva ett tenden-
tiost forslag som beskriver fordelarna med detta, sa att de kan fatta
beslutet. | kommentarerna diskuteras bl a i vilken grad en tjansteman
har rattighet att framfdra asikter som gar emot uppdragsgivarens.

AKE ANDREN-SANDBERG
professor, tidigare vid Nordiska hél-
sovardshdgskolan, Goteborg

Il Under 1990-talet fick den palliativa
véarden ett 6kat anseende bade inom och
utom de medicinska professionerna.
Detta manifesterade sig bla i den sa
kallade Einhornska prioritetsutred-
ningen, dir man slog fast i riksdagsbe-
slutet att vard av déende personer har
storre prioritet in exempelvis operation
av starr och utslitna hofter. Aven om
man var ense om principen har det se-
dan varit svart att f4 genomslag for syn-
séttet rent praktiskt i en akutsjukvards
vardag med brist pa personal och séng-
platser.

For att komma till ritta med denna
diskrepans mellan princip och praktik,
men ocksd for att en 6kad medicinsk
kunskap maéste fa komma till praktiskt
uttryck, har man upprittat separata
palliativa enheter. De har oftast kallats
for »hospice« efter sina engelska fore-
bilder, fran vilka de har utvecklats oli-
ka pa olika stillen. De har forhéllande-
vis ofta drivits i privat regi men betalats
via den offentliga sjukvarden. P4 vissa
platser har de drivits frimst som 6ppen-
vard eller som basen i en avancerad
hemsjukvéird medan verksamheten pa
andra platser har konkretiserats som
huvudsakligen sluten vard. 1 s& gott
som alla fall har de byggts upp av eld-
sjdlar med mycket stort personligt en-
gagemang for de ddende patienterna,
och dtminstone initialt har det varit en
nistan ideell verksamhet.

Eget medicinskt kunskapsomrade

Innehallet i verksamheten har oftast
skiljt sig markant fran bade den vanliga
akutsjukvérdens och den klassiska lang-
vardens verksamhet. Séledes har den
palliativa varden skaffat sig ett eget me-
dicinskt kunskapsomrade, dir inte bara
smartlindringen drivits mycket langt
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utan ocksa nutrition, behandling av illa-
madende, krakningar, forstoppning och
andra fysiska symtom. Dessutom har
den farmakologiska behandlingen av
angest, oro och depressioner kunnat
kombineras med medmaénsklighet, psy-
kologiska metoder och nirvaro pa ett
delvis nytt sitt. Man har ocksa kunnat in-
volvera de anhdriga pa ett saddant sitt att
de bade far stod och ger stod, och man
har kunnat finna blandformer mellan 6p-
pen och sluten vard. I den man varden
skett pa institution har man kunnat ta dit
den déendes kdraste mobler och dven pa
andra sétt ge lugn och trygghet. Dess-
utom har man kunnat finna former for att
bejaka déendet och motarbeta lidandet
pa ett sétt som varit unikt inom sjukvar-
den, och man har kunnat diskutera exis-
tentiella fragor, religion etc ur patientens
synvinkel. Otvivelaktigt har sdledes den
palliativa varden inneburit stora fram-
steg bade medicinskt och socialt. Ett
problem ar emellertid att den har varit
forhallandevis dyr. Om man skall ha en
palliativ vard vard namnet skall den
vara taimligen personalintensiv, och pa-
tienterna skall ha egna rum, som ibland
maste sta tomma, etc. Det har inte sillan
blivit en konflikt mellan eldsjdlarnas in-
tensiva Onskan att gora allt man kan for
de déende och de begransade ekonomis-
ka ramar som star till buds.

Verksamheten fors till onkologkliniken

I just ditt landsting 4r den ekonomiska
situationen mycket anstringd, och poli-
tikerna har som ett alternativ foreslagit
att man skall dra in den sjdlvstidndiga
palliativa enheten och i stillet ldgga
verksamheten pa en onkologisk klinik
pa lanssjukhuset. Det skulle spara cirka
tre miljoner kronor per ar, men du &r
samtidigt helt 6vertygad om att det kom-
mer att innebdra en kvalitetsforlust. Vis-
serligen &r lakarna och skoterskorna pa
onkologkliniken vél utbildade ocksa
inom den palliativa varden, men du vet
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att nir det kommer till prioritering mel-
lan véard av déende och vard av dem som
ar botbara med hjilp av cytostatika,
strdlning och kirurgi sa kommer alltid de
sistndmnda patienterna att sittas forst.
Politikerna siger att de kan »garantera«
att varden inte kommer att bli simre och
att det egentligen bara &r en lokalfor-
flyttning. Du vet att detta inte dr helt
sant, och du tycker inte att det &r ritt ut-
veckling — tvirtom. A andra sidan dr
kostnadsmedvetenheten délig i den nu-
varande ledningen for den palliativa en-
heten. Den kostar stdndigt mer och mer.
Du ér nu dlagd av politikerna att ta
fram ett forslag som i positiv anda be-
skriver verkningarna av forflyttningen
till onkologkliniken, sa att de kan ta be-
slutet. Kan du gora det mot béttre vetan-
de for att spara de tre miljoner kronorna
(i en budget pa drygt 1 000 miljoner)?

Kommentar Ake Andrén-Sandberg
Den del av prioriteringsutredningen som
forblivit svarast att fa praktisk acceptans
for ar den palliativa varden. Inte sa att
det finns ett 6ppet motstdind mot den,
snarare tviartom. Alla de ledande inom
sjukvéarden som tillfragas ar beredda att
ge sitt muntliga stod for optimal pallia-
tion i livets slutskede. P4 sin hojd kan
man se 0gonbryn ndgot hdjda av forva-
ning 6ver att den palliativa varden kom-
mit s& langt upp pa prioriteringslistan,
men inte mer.

Akutsdkande prioriteras

Dirmed ar det emellertid inte sagt att
prioriteringsutredningens forslag blivit
genomfort. Under trycket av olika an-
slagssokande har de akutsokande nédstan
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utan undantag fatt foretrdde, och i syn-
nerhet de med allvarliga eller mer spek-
takuldra sjukdomar har prioriterats fore
dem i livets slutskede. Till viss del beror
detta antagligen pa att de som inte syss-
lar med enbart palliation har haft starka-
re och mer namnkunniga medicinska fo-
retridare. Dessutom kommer de som be-
hover palliation néstan alltid att fA nagon
form av vard; far de inte den bésta tdnk-
bara s& kommer sjukvérdspersonalen
inom akutsjukvarden att se till att de far
den nist bdsta eller tredje basta. Dessa
patienter har saledes inte blivit helt utan,
och de och deras anhoriga har vanligen
varit daliga som patryckningsgrupper.
Om man ser problemet ur ett psyko-
logiskt snarare dn ett etiskt perspektiv ar
det intressant att se vad som styr véra
verkliga prioriteringar i praktiken snara-
re dn i teorin. Om vi utgdr fran att folk
faktiskt gor sa gott de kan ar det trots det
tydligt att vi har mycket svart att ga for-
bi de patienter som kommer i var vag.
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Oftast varken kan eller vill man undvika
dem. Det ror i forsta hand akutpatienter-
na. I Sverige har vi en vél tillganglig och
hogkvalitativ sjukvard for dem med svér
akut sjukdom. De fér i princip alltid den
hjalp de behover, och deras hjalpbehov
ifragasitts inte. De som star pa véntelis-
ta eller finns i hemmet i avvaktan pa att
de skall fa 6nskad sjukvard blir dérfor
regelméssigt nedprioriterade jamfort
med de akutsdkande — oavsett vilken
teoretisk grad av prioritering vi tilldelat
dem. Detta vet ocksa patienterna, vilket
ar en av orsakerna till den gradvisa ok-
ning av tillstromningen till akutmottag-
ningarna som vi sett under de senaste tva
decennierna. Om en patient inte far den
hjélp han eller hon anser sig behdva
inom rimlig tid ar en reell 16sning att aka
till ndrmaste akutmottagning. Ibland ar
detta inte en adekvat 16sning ur sjukvar-
dens synvinkel, men atminstone hittills
har ingen orkat, kunnat eller velat ta tag
i detta problem.

Ge forslag mot sin dvertygelse

Det andra problemkomplexet som ak-
tualiseras i fallet ar frdgan om en tjanste-
man skall ldgga fram forslag som han el-
ler hon i princip inte tycker ar bra. Detta
ar aterigen en fraga om att var represen-
tativa demokrati bryts mot tjdnsteman-
nens personliga ansvar, och nagon 16s-
ning som kan tillfredsstilla alla finns
sillan. De politiskt ansvariga méaste na-
turligtvis ha rétt att bestdlla en utredning
med en viss inriktning, och tjdnsteman-
nen har betalt for att utfoéra uppdraget.
Grazonen mellan rittigheten och skyl-
digheten ligger i att tjdinstemannen har
ett personligt ansvar for att det som
skrivs &r korrekt. Det innebér att det inte
far forekomma nagra vare sig medvetna
eller omedvetna felaktigheter.

I vilken grad tjinstemannen sedan
har réttighet och skyldighet att framfora
asikter som géar emot uppdragsgivaren
kan diskuteras. I det privata néringslivet
ar det sannolikt sillsynt att en uppdrags-
tagare inom eller utom foretaget skriftli-
gen gar emot de asikter som den som be-
talar har givit uttryck fér — »man biter
inte den hand som ger en mat«. Darmed
ar emellertid inte sagt att man haller inne
med kritik, men kritiken ges pé ett infor-
mellt sitt och bara till dem som bestallt
rapporten. [ den offentliga sjukvarden ar
situationen annorlunda, eftersom allt
som skrivs blir offentligt sa snart ett brev
eller en rapport skickats till uppdragsgi-
varen. Detta dr en annan sida av den de-
mokrati som flertalet svenskar med bred
marginal bekdnner sig till. Sammanfatt-
ningsvis dr det alltsd uppenbart att den
som skriver en rapport i en offentlig for-
valtning dr ansvarig for det skrivna. Dér-
for maste det finnas plats ocksa for asik-

ter avvikande fran bestéllarens. Att en-
bart skriva en tendentis bestdllnings-
rapport maste dock betraktas som ett lika
stort tjanstefel som att se en offentlig
rapport som sin egen lilla lekplats och
asiktsplattform.

Kommentar K Arne Blom

Om jag idr likare och dessutom starkt
medveten om den oerhérda betydelsen
av en hogklassig palliativ enhet ar forut-
sdttningen for att skriva en rapport med
tungt vigande innehall béttre 4n om jag
saknar insikt i det oskattbara virde som
ligger i att en ménniska far d6 under vir-
diga former.

Har jag fatt denna insikt genom att
kunna bevittna den omvardnad och mén-
niskokérlek som kommit nira vénners
anhoriga i livets slutskede till del pa vil
fungerande hospice, vet jag vad detta be-
tyder som motvikt till den nutidsattityd
som forsoker gbmma undan déden, som
vore denna ndgot som inte ldngre hor
hemma i ett samhille som pastias ha
kommit valdigt langt i utvecklingen.
Ddoden tycks uppfattas som ett misslyck-
ande och nederlag i stillet for att vara en
naturlig process. Det handlar inte bara
om att fa leva den sista jordiska tiden vil
somatiskt omhindertagen och uppassad
utan dven om att fa psykologisk och hu-
manitdr omvardnad. Det blir till oerhort
stod och enorm hjélp for de narmaste an-
horiga och de personer i vinkretsen som
ar engagerade i den doendes sista tid.

Besparingar far goras pa annat sétt!

Ett samhalle som inte respekterar indivi-
den in i det sista och som av ekonomis-
ka eller andra materiella skél prioriterar
andra uppgifter, som ma vara mer spek-
takuldra och populistiska, dr ett avhuma-
niserat samhélle. Om man inte later var-
den av de déende komma i forsta hand in
i det sista handlar det om svek. Man svi-
ker ocksé de anhdriga om man inte un-
derlattar for dem att forst mota och sedan
bearbeta sorgen.

Det borde i ett fall som detta inte vara
fraga om prioriteringar och jamforelser
med vad som eljest skulle kunna tinkas
vara av vikt och virde. Men det finns en
kénslokyla som kdnns néra fryspunkten
nér det samtidigt kan debatteras om man
ska vara for eller mot aktiv dodshjilp.
Ett ménniskoliv dr okrinkbart virde-
fullt, vilket maste vara den klaraste och
tydligaste ledstjarnan for dem som arbe-
tar inom varden. Sa dr det s& gott som all-
tid. Personalen star hart niar undantags-
16st pa de behovandes sida.

Darfor blir det odndligt tragiskt att de
som &r politiskt verksamma och bir den
beslutande makten kan hamna i en bisarr
konflikt da de pa detta vis maste priori-
tera en verksamhet framfor den andra.
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Det kan forefalla som om motséttningen
mellan dem som vill varda med med-
minskliga fortecken och dem som skall
fatta avgorande beslut om resursernas
fordelning ar total. Det dr sédkerligen
dock oédndligt smiartsamt for de flesta po-
litiker att tvingas ta beslut som upplevs
som antihumanitdra och forsvara sig
med att man var nédd och tvungen dér-
till av ekonomiska skal.

Jag skulle med all kraft verka for att
de behovliga tre miljonerna sparades pa
annat hall. Det finns alltid materiella be-
sparingar att gora. Man kunde for en tid
avsta fran att kopa nya kontorsmaébler.

Kommentar Gunnar Hillerdal
Forslag till skrivelse avseende nedldagg-
ning av sérskild enhet for palliativ vérd:

Till Landstingsstyrelsen

Som landstingsoverldkare har jag fatt i
uppdrag att redogdra for konsekvenserna
av framlagt forslag avseende indragning
av den sérskilda palliativa vardenheten vi
under ndgra ar haft i vart upptag-
ningsomrade. Av skél som nedan kom-
mer att framga &r detta inte ett helt l4tt
uppdrag. I praktiken ar det nog omdjligt
att skatta betydelsen av en sddan vérd el-
ler vardenhet utan att darvid ge uttryck
for mycket personliga vérderingar.

Lat mig borja alldeles enkelt genom
att erinra om betydelsen av ordet »pallia-
tiv«. Jag citerar Bra Bockers lexikon:
»Palliativ (latin: lindrande), bendmning
pa en medicin eller en behandlingsmetod
som lindrar symtomen men inte paverkar
sjukdomsorsaken.« Palliativ i ordets ver-
bala mening har sjélvfallet forekommit
och férekommer nu i manga former, inte
bara inom landstings eller sjukvérds-
institutioners omrade, utan till exempel i
relativt stora, 1t vara svaravgriansade
former, inom kommunal dldreomsorg, i
privata hem och sa vidare.

I en annan, sdrskild bemirkelse dger
palliation rum i for andamélet uppbyggda
enheter. Speciellt har under senare tid
den sa kallade hospice-verksamheten
uppmérksammats, i forekommande fall
ofta bedriven i regi av ideella organisatio-
ner, alltsd med annan huvudman 4n lands-
ting. Det redan nidmnda uppslagsverket
definierar hospice som »sjukvardsanstalt
for vard i hemlik miljé av patienter med
obotlig cancer«. Sedan ségs: » Varden gér
ut pa att ge patienterna en vardig dod utan
smaértor och dngest och att utgora ett psy-
kosocialt stod for de anhoriga.« Utdver
rent medicinsk vard har klienterna dgnats
stor personlig uppmarksamhet och om-
sorg, tillfallen till personliga samtal m m.
I flera fall har de haft egna rum med mob-
ler flyttade fran tidigare hem.

Nu foreliggande forslag innebar att
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den palliativa varden o&verflyttas till
lanssjukhusets onkologiska klinik. »On-
kologi«, ett lanord fran grekiskan, star
enligt Bra Bockers lexikon for »Laran
om tumoérsjukdomarna, en medicinsk
specialitet som omfattar diagnostik och
behandling av sddana«. Sjdlvfallet kan
efter omlokalisering av den palliativa
varden smirtlindring i mera fysisk-
fysiologisk mening tillfredsstdllande
ges inom den onkologiska verksamhe-
ten. Att hospicerorelsens mera psykolo-
giskt inriktade verksamhet skall kunna
fa en motsvarighet ar givetvis en for-
hoppning. Om och ndr omlokaliseringen
kommer till stdnd bor ddrmed samman-
hiangande frigor dgnas stor uppmérk-
samhet av vid onkologiska kliniken an-
stdlld personal. Samrad bor sa tidigt som
mdjligt initieras med frivilligorganisa-
tioner som st6tt den sirskilda palliativa
enheten om framtida samverkan under
nya former.

I det framlagda forslaget raknas med
en kostnadsbesparing for landstinget pa
tre miljoner kronor. Det &r en viktig,
hogst beaktansvird summa att rdkna
med. Den »okade livskvalitet« som till-
skyndare av palliativ vard i hospice eller
hospice-liknande miljéer girna och en-
ligt min mening med rétta talar om, kan
inte taxeras i kronor. I modern sjukvard,
som inte bara har en somatisk inriktning,
skall den dock skattas hdgt, eller kanske
till och med som ovirderlig. Kroppen
och kroppsliga dkommor eller dess all-
varliga sjukdomar star vanligen med rét-
ta i fokus i varden. Sarskilt vid livets
slutskede kréver en dkta och sann huma-
nism att de sjuka fér lyssna till och tala
med livskamrater de ar pa vég att forlo-
ra — i basta fall i tacksamhet men ocksa
for att fa stod, trost och mod. Det dr allt-
sa en angeldgenhet av stor vikt att nu
soka fullf6lja och om méjligt bygga ut
den vard som provats inom en sarskild
palliativ enhet.

I tjansten
X X, landstingsoverldkare

Kommentar Jan Westin

Som landstingsoverlikare 4r man visser-
ligen en av manga tjanstemén i lands-
tingsledningen, men framfor allt &r man
medicinsk radgivare — at politiker och
tjidinstemdn. Min uppgift &r att géra me-
dicinska dverviganden baserade pa min
samlade erfarenhet och pa egna och
andras analyser av en given situation.
Jag méste kunna std for min &sikt i de
diskussioner som foljer efter ett still-
ningstagande, och jag méste kunna ut-
trycka mig balanserat och framfor allt pa
ett sprak som icke medicinskt skolade
personer begriper. Politiker hyser unge-
far lika stor misstinksamhet mot lakare

som ldkare mot politiker. Skall man som
lakare fa politiker att lyssna pa sina rad
krdvs att man dgnar mycket tid at att
byggaupp ett fortroende, att visa att man
star fri fran péatryckningar och att man
forstar politikens villkor.

Behalla enheten med reducerad budget

I det aktuella fallet anges att jag skulle
vara »élagd« att ta fram ett forslag som i
praktiken bygger pa ett redan fattat be-
slut. Det skulle jag aldrig stélla upp pa.
Det innebdr att jag visserligen kanske le-
ver upp till min tjanstemannaroll, men
definitivt inte till min roll som medi-
cinsk radgivare. Jag tror inte att uppdra-
get hade utformats s om jag i god tid
hade byggt upp en fortroendefull rela-
tion till mina 6verordnade tjanstemédn
och politiker. D4 hade de vetat var de
hade mig och inte formulerat uppdraget
pa det sittet.

Det jag kan gora ar att efter egen nog-
grann genomgang av situationen ge mitt
forslag pa en losning. Eller — vilket
manga ganger kan vara béttre — ett par
olika alternativ, med for- och nackdelar
belysta frin bade medicinsk, organisato-
risk och ekonomisk utgangspunkt. Det
ar mojligt att min analys visar att omor-
ganisationen (»nedlaggningen«) medfor
kvalitativa forsamringar, men att det
dnda gar att ta vara pa det bésta i den nu-
varande arbetsformen och bibehalla en
acceptabel kvalitet i varden efter inflytt-
ning till onkologen. Det antyds samti-
digt att kostnadsmedvetenheten inte va-
rit sarskilt god hos ledningen for den fri-
stdende palliativa enheten (sa som det
latt blir nir ndgon verksamhetschef far
mojlighet att spela pé sina egna villkor),
och hér finns kanske utrymme for en
kompromiss: att bibehalla enheten men
med reducerad budget — i varje fall bor
politikerna informeras om hur ett sddant
alternativ skulle kunna se ut.

Mojligen kan ocksé ett studiebesok
av nagra ledande politiker forst pa den
fran patientsynpunkt valfungerande pal-
liativa enheten och dérefter pa den 6ver-
belastade onkologkliniken ge en tanke-
stdllare.

I slutdndan skulle jag férsoka fa poli-
tikerna med mig pa en 16sning som inne-
bar bibehallande av den palliativa enhe-
ten men med reducerat antal platser eller
reducerad personal, ledande till en bud-
getbesparing — kanske inte uppgéende
till tre miljoner kronor men en bit pa vag.

Kommentar Lars Werko

Den palliativa medicinen befinner sig
fortfarande i utveckling och har inte fun-
nit sin slutliga form annat &n vid ndgra fa
enheter. Att kunna ge en etiskt vil fun-
gerande form av behandling i livets
slutskede méste anses vara en aktivitet
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som absolut bor fraimjas trots att de kun-
skaper som fordras for en sadan verk-
samhet fortfarande befinner sig i ett ti-
digt stadium av utveckling.

Utveckla och bredda den palliativa varden
Eftersom det manga ganger har varit pa-
tienter framfor allt i sena stadier av can-
cer som behandlats i hospice eller andra
former for palliativ vard har intrycket
spritt sig att palliativ medicin rekom-
menderas endast for patienter med can-
cer som inte ldngre kan botas. Detta ar
emellertid inte alls fallet.

Patienter med kronisk lungsjukdom, i
avancerade stadier av hjirtsvikt eller
svéra neurologiska d&kommor samt pati-
enter i sista stadiet av levercirros &r i
samma behov av 6msint omvardnad un-
der sina sista dagar som patienter med
cancer. Det vore darfor ett fundamentalt
missgrepp att lata den onkologiska
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kliniken vid lanssjukhuset 6verta denna
vard.

Allt méste i stillet goras for att se till
att den palliativa enheten far resurser sa
att den kan ta hand om inte bara cancer-
patienter utan ocksa andra patienter i li-
vets slutskede. Det kan ocksa finnas an-
ledning att granska verksamheten, efter-
som palliativ vard &r i stérre behov av
omvérdnadspersonal dn av lidkare. D4
verksamheten, i synnerhet om den &r
sjukhusanknuten, inte kan sdgas ha natt
sin slutliga form ar det méjligt att den har
bemannats mera for att likna en vanlig
sjukhusavdelning 4n en som é&r speciellt
anpassad for palliativ vérd.

Cancerbehandling inte bara onkologisk

Finns det for 6vrigt en onkologisk klinik
vid lénssjukhuset? De onkologiska kli-
niker som finns vid regionsjukhusen dg-
nar sig framfor allt at strdlbehandling

och behandling med cytostatika medan
flertalet patienter med cancer behandlas
pa de kirurgiska enheterna eller inom in-
ternmedicin. Dar finns ocksd de sé kalla-
de onkologiska centrum som &r beman-
nade med specialister av olika slag. De
onkologiska centrumen ar avsedda en-
dast for forskning och statistik och har
ingen klinisk verksamhet medan de on-
kologiska enheterna i huvudsak formed-
lar stralbehandling.

Att patienter med cancer behandlas
av framfor allt onkologer dr ett radande
missforstand. I flertalet fall av cancer dr
fortfarande kirurgi med avldgsnande av
tumoren det priméra ingreppet, och stor-
re delen av cancerklientelet ligger pa kir-
urgiska eller medicinska kliniker. Det &r
framfor allt nir kirurgin kompletteras
med stralbehandling eller cytostatika
som onkologer kopplas in pa behand-
lingen. e
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