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Palliativ vard - for
vem, nar, var och hur?

- Ny definition som utgar fran allvarligt lidande

e Palliativ vard utvecklades for patienter med cancerdiagnos och
WHO:s definition ar sedan 1990 globalt radande. En ny definition
har nu presenterats av International Association Hospice and
Palliative Care (IAHPC) 1 samarbete mellan specialister fran 88
lander.

e Den storsta utmaningen med WHO:s definition, menar IAHPC, ar
att den begransar palliativ vard att galla for problem associerade till
livshotande sjukdom, snarare an de behov som finns hos patienten.

® [AHPC:s definition vander darfor pa perspektivet och i stallet for att
fokusera pa diagnos med livshotande sjukdom som tongivande
for palliativ vard fokuseras allvarligt lidande hos en person med svar
sjukdom.
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ALLIATIV VARD UTVECK-
LADES initialt for patienter
med cancerdiagnos och
svara och komplexa sym-
tom. Trots ambitionen att vidga den
palliativa védrdens férhallningssatt
och kompetens till att omfatta andra
patientgrupper ar det fortfarande
patienter med obotlig cancer som &r
dominerande inom den specialise-
rade palliativa varden. Sedan linge
pégar en debatt om nir i sjukdoms-
forloppet palliativ vard ska aktuali-
seras och erbjudas och det finns olika
modeller beskrivna. Den traditionel-
la modellen tar utgangspunkt i can-
cersjukdom och innebér att nar kura-
tiv behandling inte langre har effekt
andrar virden mal och riktning och
palliativ vard med lindrande &tgérder
blir aktuell.
En annan modell, fortfarande
med samma sjukdomsperspektiv,
har inneburit ett paradigmskifte
och beskriver att palliativ vard kan
initieras redan i samband med dia-
gnos av livshotande sjukdom och ges
parallellt med sjukdomsspecifik vird
och behandling. I Sverige hanvisar
Socialstyrelsen till WHO:s definition
som i en forsta version utvecklades
for doende patienter med livshotan-
de sjukdom men dven de sa kallade
fyra hornstenarna anvinds ofta for
att beskriva innehallet i palliativ
vard: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och st6d till nér-
staende. I en litteraturdversikt har
sa manga som 19 olika definitioner
av palliativ vard identifierats. De
flesta har varit inspirerade av WHO:s
definition och anvint begreppet livs-
hotande sjukdom som det som skulle
motivera behovet av palliativ vard.
Sammantaget innefattar definitio-
nerna tre komponenter:

1. Att vérden ser till hela personen
och adresserar fysiska, psykiska, so-
ciala och existentiella dimensioner,

2. fokus p4 att fraimja vilbefinnande
och

3. att erkdnna betydelsen av inslag
i varden som relaterar till doden,
doendet eller livsbegrdnsande
prognos.

Dessa komponenter dr anvandbara
for forstaelsen av palliativ vard for alla

IAHPC:s definition av palliativ vard

(2019) svensk 6verséttning NRPV (2020)

Palliativ vard ar aktiv vard med
helhetssyn, av personer i alla dldrar,
med allvarligt lidande pd grund av
svar sjukdom?*, och sarskilt for perso-
ner ndra livets slut. Varden syftar till
att framja livskvalitet for den sjuke
och nérstaende.

Palliativ vard:

e Fdrebygger och lindrar lidande
genom tidig upptackt, noggrann
analys och behandling av smarta
och andra fysiska, psykiska, sociala
och existentiella problem. S3 langt
som mojligt maste dessa atgarder
vara evidensbaserade.

e Sker i kontinuerlig dialog med
patient och narstaende for att
gemensamt formulera mal for var-
den och stodja patienten att leva
s val som mojligt fram till déden.

e Tillampas under hela sjukdomsfor-
loppet utifran patientens behov.

e Tillhandahalls vid behov tillsam-
mans med sjukdomsspecifika
behandlingar.

e Kan paverka sjukdomens férlopp
positivt.

o Syftarinte till att paskynda eller
fordroja doden, utan bejakar livet
och erkdnner déendet som en
naturlig process.

e Ger stdd till ndrstdaende under pa-
tientens sjukdomstid och i deras
sorg efter dodsfallet.

e Ges med erkdnnande av och
respekt for patientens och de
ndrstdendes kulturella varde-
ringar, évertygelser och trosupp-
fattningar.

e Tillampasinom alla vardformer
och vardnivaer (i hemmet och pa
institutioner).

e Kan tillhandahallas av personal
med grundldggande utbildning i
palliativ vard.

e Kraver tillgang till palliativ specia-
listvard med ett tvarprofessionellt
team for remittering av komplexa
fall.

*Svar sjukdom ska uppfattas som
varje akut eller kronisk sjukdom och/
eller tillstand som fororsakar pataglig
nedsattning av allmantillstdndet, och
som kan leda till ldngvarig férsamring,
handikapp och/eller doden.

Skillnader mellan WHO:s och
IAHPC:s definition av palliativ vard

Definitionen av palliativ vard

enligt IAHPC:

e Harfokus pa lidande snarare én
pa sjukdom eller prognos

o Galler alla for dldrar och vard-
former inkluderande tillgang till
specialistnivan

e |yfter fram att vard och behand-
lingsatgdrder bor vara evidens-
baserade

e Betonar dialogen med patient
och nérstaende

e Betonar vikten av att respektera
kulturella vérderingar, vertygel-
ser och trosuppfattningar

o Lyfter fram nddvandigheten av
grundldggande utbildning

WHO:s definition av palliativ vard

(2002) svensk dversattning (Ternestedt, Strang,
Flrst, Kenne-Sarenmalm)

Palliativ vard bygger pa ett forhall-
ningssatt som syftar till att forbattra
livskvaliteten for patienter och de
narstaende, genom att férebygga
och lindra lidandet genom tidig
upptéckt, bedémning och behand-
ling av smarta och andra fysiska,
psykosociala och andliga problem
som kan uppkomma i samband med
livshotande sjukdom.

Palliativ vard innebar att:

e lindra smarta och andra plagsam-
ma symtom

e Dbekrafta livet och betrakta doden
som en normal process

e inte paskynda eller fordréja doden

o integrera de psykosociala och and-
liga aspekterna av patientvarden

o stodja patienten i att leva sa aktivt
som mojligt fram till doden

e stddja de narstdende under
patientens sjukdom och i deras
sorgearbete

e genom ett tvarprofessionellt forhall-
ningssatt inrikta sig pa patientens
och de narstaendes behov

o framja livskvalitet som kan paverka
sjukdomsférloppet positivt

o varatilldmpligi ett tidigt sjukdoms-
skede, tillsammans med andra
terapier som syftar till att forlanga
livet, sasom kemoterapi och stral-
ning, samt dven de undersékningar
som behdvs for att battre forsta och
ta hand om plagsamma kliniska
komplikationer
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, Att den palliativa vardens

atgarder om sa ar mojligt
maste vara evidensbaserade
kanns i hégsta grad sjalvklart

ochrimligt.

sjukdomsdiagnoser och vid alla skeden
av sjukdomen. Det ér avgorande att be-
hoven hos patienter med kroniska livs-
hotande tillstand och deras ndrstaende
uppmirksammas tidigt och igenom
hela sjukdomsférloppet. Vidare behovs
forstaelse for att palliativ vard inte

kan 6verforas frén sitt ursprung, det
vill séga vard av patienter med cancer,
och utféras pa samma sitt utan maste
anpassas for att passa olika livshotande
sjukdomar.

En ny definition av palliativ vard
Den breddade synen och utvecklingen
av palliativ vard har lett till en intensiv
och komplex debatt kring befintliga
definitioner. Efter uppmaning fran
The Lancet Commission of global
palliative care and pain relief om
behovet av en ny definition har The
International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC) presen-
terat ett forslag. Forslaget har arbetats
fram i flera steg, i samarbete med
personer specialiserade i palliativ vard,
fran sammanlagt 88 lander. IAHPC:s
forslag pa definition skiljer sig fran
WHO:s definition fran 2002 pa nagra
visentliga punkter.

o TAHPC:s definition vénder pa
perspektivet och i stéllet for att fo-
kusera pa diagnos med livshotande
sjukdom som tongivande for
palliativ vard sitter det nya forslaget
fokus pa allvarligt lidandet hos en
person med svar sjukdom. Defini-
tionen aktualiserar en diskussion
kring hur det komplexa fenomenet
lidande kan tolkas och bedémas.
Fragan 4r om lidande delvis handlar
om perspektiv, om det dr den som
sjalv ér sjuk eller den yttre betrak-
taren som bedémer vad som 4r ett
lidande.

o JAHPC:s definition betonar och
fortydligar att den palliativa virden

galler personer i alla aldrar. I dag ar
det manga specialiserade palliativa
team i Sverige som enbart riktar sig
till vuxna patienter. Manga kommu-
ner anser ocksa att obotligt sjuka
barn som behéver palliativ véard i
sitt eget hem faller bortom deras
ansvarsomrade. De knappt 50 barn
som dor érligen i Sverige av malign
sjukdom och de relativt fa som dor
av andra progressiva sjukdomar,
behover ha mojlighet att vistas i sin
egen hemmiljé med gott stod till
nérstaende och trygg férvissning
om tillgang till god symtomlind-
ring. En mojlighet som forutsétter
samarbete mellan befintliga spe-
cialiserade palliativa team, kom-
munal hemsjukvard och ansvarig
pediatrisk expertis. P4 manga hall
ilandet finns inte detta samarbete.
Det 4r ocksa av stor vikt att palliativ
vard for dldre personer utvecklas
och att personal pa tex vard och
omsorgsboenden far mojlighet till
adekvat utbildning.

Att den palliativa vardens atgarder
om s dr majligt méste vara evi-
densbaserade kédnns i hogsta grad
sjalvklart och rimligt. Det forutsit-
ter dock en malmedveten satsning
pé detta forskningsomrade samt
utbildning och fortbildning.

Att den palliativa varden ska ske

i kontinuerlig dialog med patient
och nirstaende och med erkén-
nande av och respekt for kulturella
varderingar, 6vertygelser och tros-
uppfattningar dr viktigt, inte minst
i det mangkulturella samhélle dér
vilever i dag. En forutsittning for
att kunna etablera fortroendefulla
vardrelationer oavsett situation. Av
vikt ar ocksa att uppmarksamma
och mota eventuella motsattning-
ar, mellan kulturella och religiosa
uppfattningar och lagstiftning
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