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Nationella Radet fér Palliativ VVard

Den palliativa vardens historia och utveckling

Historik

Samhallen har alltid stravat efter att ge en adekvat vard och stod till sjuka och déende
manniskor. Men dnda fram till mitten av forra arhundradet fanns det sma medicinska
mojligheter att ge effektiv smart- och symtombehandling. Under 1950-talet skedde en
utveckling av farmakologin, som kombinerad med en 6kad forstaelse for psykosociala och
existentiella behov hos déende patienter, gjorde att palliativ vard kunde utvecklas.

Starten pa den palliativa vardens moderna utveckling far till stor del tillskrivas Dame Cicely
Saunders, som startade St Christophers Hospice i England 1967. Hon var utbildad
sjukskoterska och kurator men for att kunna fa gehor for sin tanke med ett hospice utbildade
hon sig ocksa till Iakare. Hon identifierade tydligt de stora bristerna i datidens vard av
obotligt sjuka och déende. Hon sag behovet av att ha familjen och de narstaende
involverade samt vikten av stod i sorgearbetet. Hon betonade ocksa vikten av ett
teamarbete mellan olika professioner for att kunna se patienten som en hel person med alla
sina behov och for att patienten ska kunna fa dessa behov tillgodosedda.

Europeiska aktérer i palliativ vard

Den palliativa aktiviteten i Europa ar kraftfull. Redan 1988 bildades den multiprofessionella
organisationen EAPC (European Association for Palliative Care) pa initiativ av onkologer i
Milano. Numera anordnas arliga palliativa konferenser av denna organisation och experter
driver olika internationella forskningsprojekt samt skriver White papers med 6vergripande
rekommendationer om hur olika delar av den palliativa varden bor bedrivas.

Europaradet utarbetade Rekommendationer for palliativ vard 2003 som samtliga av
Europaradets da 45 lander inklusive Sverige skrev under. Rekommendationerna fanns pa
engelska och franska och 6versattes av de nationella palliativa organisationerna. Nu finns
rekommendationerna dversatta och tryckta pa 19 sprak och manga versioner finns
tillgangliga att ladda ner fran Internet. Pa svenska finns den som PDF-fil pa denna hemsida
under Lankar & Publikationer (Rekommendation Rec (2003) 24 av medlemsstaternas
ministerkommitté till medlemsstaterna om organisation av palliativ vard.) Detta ar
rekommendationer och inga krav men rekommendationerna har varit till nytta for olika
professioner och i det organisatoriska arbetet i Sverige liksom i andra delar av Europa.

Bérjan i Sverige

| Sverige liksom i manga andra lander borjade den palliativa varden med cancerpatienter i
livets slutskede. Men idag har begreppet vidgats och palliativ vard ska omfatta samtliga som
har behov av den aktiva helhetsvarden som palliativ vard utgor, oavsett diagnos.

Den forsta hospiceavdelningen startade 1982 pa Bracke Helhetsvard i Goteborg. Samtidigt
startade en palliativ hemsjukvardsverksamhet vid Ersta i Stockholm. | Motala i Ostergétland
arbetade man med avancerad hemsjukvard, som kallades LAH — lasarettsansluten
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hemsjukvard, redan i slutet av 1970-talet. Den forsta palliativa slutenvardsenheten
specialiserad pa cancerpatienter startade i borjan pa 1990-talet pa Stockholms Sjukhem.
Myndigheter och beslutsfattare har sedan mitten av 1990-talet i den offentliga utredningen
(SoU — Vardens svara val 1995:5) en uttalad inriktning att prioritera varden i livets slutskede.
Detta parlamentariska beslut ar underlag for hur sedan regioner och kommuner lagger upp
varden inom sin region/distrikt. Staten tillsatte en utredning 1997 vars huvuduppgifter var
att lamna forslag till hur livskvaliteten skulle kunna forbattras och inflytandet 6ka fér de som
var svart sjuka och déende samt for deras narstaende, att beskriva samarbetsformer i
kommuner och landsting som rér vard i livets slutskede samt att belysa forsknings- och
utbildningsbehov. Slutbetédnkandet "Déden angar oss alla — vardig vard vid livets slut” (SoU
2001:6) kom 2001.

Nationella Radet for Palliativ Vard — NRPV

| december 2004 bildades, med stod av den davarande regeringen, Nationella Radet for
Palliativ Vard — NRPV som en nationell multiprofessionell organisation som bestar av
yrkesforeningar och natverk som arbetar med palliativ vard. Malet for det Nationella Radet
ar bland annat att verka for en jamlik tillgang till palliativ vard utifran individens behov
oavsett alder, diagnos, bostadsort eller var man vardas 6ver hela landet. Att denna palliativa
vards innehall ska vara val forenlig med den praxis som fors fram i det Nationella
vardprogrammet for palliativ vard. Informationsspridning till professionella och till
allmanheten samt identifiera omraden dar palliativ vard behover férbattras ar andra
vasentliga uppgifter for NRPV.

I juni 2005 kom regeringen med en skrivelse (viljeyttring) nar det galler den palliativa varden
och i september samma ar holl Socialutskottet en utfragning med experter i palliativ vard. |
regeringens skrivelse behandlas bl.a. fragan om en gemensam etisk grund for palliativ vard,
vissa organisatoriska fragor samt huvudmannens roll och ansvar. Regeringen gav
Socialstyrelsen i uppdrag att framja utvecklingen av varden i livets slutskede i landsting och
kommuner och att till regeringen redovisa en bedémning av denna utveckling. Det
resulterade i sammanstallningen — Vard i livets slutskede. Socialstyrelsens bedémning av
utvecklingen i landsting och kommuner som utkom 2006. | den framkom att likvardig
palliativ vard inte kan erbjudas i hela landet. Det finns inte tillrackligt manga lakare med
kompetens inom palliativ vard och kunskapsnivan hos personal som arbetar med palliativ
vard ar 1ag och behdver hojas samt att kvaliteten pa verksamheten inte féljs upp tillrdckligt.
I juli 2007 tillsattes en utredning som resulterade i En nationell cancerstrategi for framtiden
SOU 2209:11 déar en egen bilaga behandlade den palliativa varden. Utredningen foreslog
med anledning av framtida resursmadssiga utmaningar att resurser ska avsattas for att mota
behoven samt mojliggéra en mer likvardig behandling 6ver landet. Efter cancerstrategin kom
medel fran myndigheterna for implementering avdensamma och bland annat har sex
processledare tillsatts inom ramen foér de regionala cancercentra for att utveckla den
palliativa varden i respektive sjukvardsregion. Det arbetet pabdrjades under 2011.

Palliativguiden — Nationellt register 6ver palliativa specialistverksamheter

Under flera ar fanns pa Socialstyrelsen ett register over palliativa verksamheter och NRPV
har dvertagit och utvecklat registret som omfattar de specialiserade palliativa
verksamheterna i Sverige. Palliativguiden finns tillganglig pa Internet pa denna hemsida och
uppdatering av registret ar lopande de enskilda verksamheternas ansvar.
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Nationell Vardplan fér Palliativ vard (NVP)

Nationell vardplan for palliativ vard, NVP, &r ett personcentrerat stod for att identifiera,
beddma och atgarda en enskild patients palliativa vardbehov som ar utvecklat av Palliativt
Utvecklingscentrum i Lund. NVP syftar till att kvalitetssakra varden fran det att varden
overgar fran botande till lindrande/ stédjande vard, till att patienten bedéms vara déende
samt omhandertagande efter dodsfallet. NVP kan anvandas saval inom hélso- och
sjukvarden som inom den kommunala omsorgen oberoende av patientens diagnos och
alder.

Svenska Palliativregistret — ett nationellt kvalitetsregister

Pa regeringens uppdrag paboérjade 2005 representanter fran Svensk forening for palliativ
medicin (SFPM) med stdd av Sveriges Kommuner och Landsting — SKL planeringen for att
uppratta ett kvalitetsregister for det palliativa vardinnehallet under sista levnadsveckan
oavsett dodsplats — Svenska Palliativregistret. Oavsett sjukdom ar malet att alla som dér, en
av sjukvarden vantad dod, ska kunna kanna trygghet i samband med de sista dagarna i livet
avseende att narstaende ar informerade om patientens situation, adekvat symtomlindring,
att vid behovslakemedel finns tillgdangliga, att, om man inte sa 6nskar, behover dé ensam,
veta att de narstdende far stod och att patienten far en god vard utifran de behov som finns.
Personalen som vardat en just avliden person besvarar ett 30-tal fragor om vardaktiviteter
under patientens sista vecka i livet. Enkatfragorna registreras elektroniskt och sammanstalls
for varje enhet som sedan kan anvanda sammanstallning som utgangspunkt for sitt
forbattringsarbete. Med registret som underlag ska forbattringar av den vard som erbjuds i
livets slutskede kunna foreslas och genomforas.

En digital narstdendeenkat finns ocksa tillganglig for att fa del av narstdendes syn pa
omhandertagandet av den sjuke under sista veckan i livet, men ocksa vilket stod de sjalva
fatt under och efter sjukdomstiden. Samtidigt finns maojlighet fér dem att [amna konkreta
forslag till forbattringar pa den vardande enheten. Sammantaget en vardefull méjlighet till
fortsatt kvalitetsforbattringar pa alla enheter som vardar patienter i livets slutskede.

Nationellt Vardprogram — Vuxna och barn

Det forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard publicerades 2012. En uppdaterad
version blev klar 2017. En ordentligt reviderad version publicerades 2021 da rubriken
andrades till Nationellt vardprogram for palliativ vard. Genom att ta bort den tidigare
rubriken ”palliativ vard i livets slutskede” vinnlade man sig harmed om att betona vikten av
palliativa vardinsatser dven tidigare i sjukdomsforloppen. Samma ar publicerades det forsta
nationella vardprogrammet om palliativ vard av barn. De aktuella vardprogrammen kommer
du till genom att trycka har.

Socialstyrelsens kunskapsstod

Socialstyrelsen publicerade kunskapsstod for palliativ vard 2013. | kunskapsstodet
presenteras vagledning, rekommendationer och indikatorer samt termer och definitioner i
ett gemensamt dokument. Dessa delar kompletterar varandra och har det gemensamma
syftet att stddja vardgivarna att utveckla den palliativa varden, underlatta uppfoljningar och
kvalitetssakring samt tillgodose en likvardig vard for patienterna. Det sistndmnda innebar att
alla ska ha tillgang till god palliativ vard i livets slutskede, oavsett medicinsk diagnos och var i
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landet patienten bor. Kunskapsstodet ar ett stod for styrning och ledning. Vardprogrammet
for palliativ vard, som tagits fram av professionen sjalv, kompletterar kunskapsstodet. De
primara malgrupperna for kunskapsstodet ar beslutsfattare inom halso- och sjukvarden och
socialtjansten, sdsom politiker, chefstjansteman och verksamhetschefer. En annan viktig
malgrupp ar professionen. | kunskapsstdodet presenteras nio nationella kvalitetsindikatorer
for palliativ vard, varav atta kan hamtas fran Svenska palliativregistret.

Under 2018 publicerade Socialstyrelsen det kompletterande dokumentet Palliativ vard —
fortydligande och konkretisering av begrepp. Syftet var att stotta bade verksamheterna och
beslutsfattarna i hur man skulle tolka olika palliativa begrepp som t ex allman och
specialiserad palliativ vard, brytpunktsamtal vid 6vergangen till palliativ vard i livets
slutskede och palliativt konsultteam.

Utbildning och kompetens

En genomgang av utbildning i palliativ vard och medicin inom de olika yrkesutbildningarna
genomfordes 2006 (se rapport) med en uppfoljning 2008. Det fanns ingen obligatorisk
utbildning i palliativ vard/omvardnad/medicin inom de olika vardyrkesutbildningarna och det
var olika i vilken utstrackning utbildning i palliativ vard/medicin alls erbjods inom
grundutbildningarna.

Lakarspecialitet

Fran maj 2015 finns det for lakare mojlighet att fa en medicinsk tillaggsspecialitet i palliativ
medicin i Sverige. Det ar sedan tidigare majligt att bli specialist i palliativ medicin for ldkare i
flera andra lander. Fr o m 2015 ar det obligatoriskt for alla lakare oavsett klinisk specialitet,
att genomga ett par dagars utbildning i palliativ vard i livets slutskede under sin ST-
utbildning. Den forsta professuren i palliativ medicin i Sverige inrattades 1997, idag ar den
kopplad till Karolinska Institutet. Den andra professuren tillsattes 2012 vid Lunds Universitet
och den tredje, en adjungerad professur, 2017 vid Umea universitet.

Specialistsjukskoterska

For att utveckla och kvalitetssdkra varden av svart/obotligt sjuka och déende kravs att det
finns sjukskoterskor som arbetar kliniskt och kan undervisa, utveckla omvardnaden
evidensbaserat, bedriva egna utvecklingsprojekt och aktivt delta i omvardnadsforskning. Nu
finns darfor mojlighet att som sjukskoterska vidareutbilda sig till specialist i palliativ
omvardnad pa Sophiahemmets Hogskola i samarbete med Marie Cederskolds Hogskola eller
vid Hogskolan Vast. Det ar en utbildning pa 120 hogskolepoang. Dessutom har en
diplomering av sjukskoterskor i palliativ omvardnad utarbetats av Svensk férening for
palliativ omvardnad.

Specialistunderskoéterska

Aven underskéterskor har méjlighet att specialisera sig, bland annat i palliativ vard.
Utbildningen erbjuds pa flera yrkeshdgskolor runt om i landet och ar oftast upplagd pa 50%
under tva ar.

Forskning i palliativ vard
En av Socialstyrelsen utgiven sammanfattning av svensk forskning inom palliativ vard fran
1970-talet till 2007 gjordes av professor Britt-Marie Ternestedt "Forskning som speglar
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varden i livets slutskede”. Under 2015 har en sammanstallning publicerats pa forskning
mellan 2007 — 2012. Under de senaste tio aren har forskningsaktiviteten 6kat markant inom
det palliativa omradet i landet. Nu finns palliativ forskningsaktivitet pa de flesta universitet
och hogskolor framfoér allt knuten till palliativ omvardnad. Trots det finns det manga
obesvarade fragor som aterstar och som skulle behova belysas med vetenskaplig metodik.
En forutsattning ar att akademiska tjanster inrattas inom saval palliativ medicin som
rehabiliteringsvetenskaper pa samtliga universitet som ansvarar for vardens
grundutbildningar.

Malgruppen fér palliativ vard
Efter ett gemensamt arbete inom natverket for palliativa kompetenscentra och NRPV har
malgruppen for palliativ vard fastslagits under hésten 2022 till att formuleras pa féljande
satt:
®» Malgruppen for palliativ vard ar personer med sjukdom som inom veckor, manader
eller ar innebér ett livshot, dvs att tillstandet kan sluta med déden.

Du fdr gérna anvdnda informationen pa sidan men uppge kdllan:
Nationella Rddet for Palliativ Vard eller www.nrpv.se
Vid fragor kontakta oss pd info@nrpv.se



