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alliativ v:
fokus pa lidan

Palliativ vard utvecklades initialt for patienter med can-
cerdiagnos och svira och komplexa symtom. Trots
ambitionen att vidga den palliativa vardens forhall-
ningssatt och kompetens till att omfatta andra pa-
tientgrupper ar det fortfarande patienter med obotlig
cancer som dr dominerande inom den specialiserade
palliativa virden [1-3]. Sedan ldnge pagar en debatt om
nar i sjukdomsforloppet palliativ vard ska aktualise-
ras och erbjudas, och det finns olika modeller beskriv-
na [3-5]. Den traditionella modellen tar utgangspunkt
i cancersjukdom och innebér att varden dndrar mal
och riktning néar kurativ behandling inte langre har
effekt och palliativ vard med lindrande atgarder blir
aktuell.

En annan modell har inneburit ett paradigmskifte
och beskriver att palliativ vard kan initieras redan i
samband med diagnos av livshotande sjukdom och
ges parallellt med sjukdomsspecifik vard och behand-
ling [6]. I Sverige hanvisar Socialstyrelsen till WHO:s
definition fran 2002 som i en forsta version utveckla-

»Det ar avgorande att behoven hos
patienter med kroniska livshotande
tillstand och deras nirstaende upp-
marksammas tidigt och genom hela
sjukdomsforloppet.«
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o Palliativ vard utvecklades for patienter med cancer-
diagnos, och WHO:s definition &r sedan 1990 globalt
radande. En ny definition har nu presenterats av
International Association for Hospice and Palliative Care
(IAHPC) i samarbete mellan specialister fran 88 lander.

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

o IAHPC:s definition vander darfor pa perspektivet:
i stallet for att fokusera pa diagnos med livshotande
sjukdom som tongivande for palliativ vard fokuseras pa
allvarligt lidandet hos en person med svar sjukdom.
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des for déende patienter med livshotande sjukdom,
men &aven de sa kallade fyra hornstenarna anvinds
ofta for att beskriva innehallet i palliativ vard: symt-
omlindring, teamarbete, kommunikation och stéd till
narstaende. I en litteraturéversikt har sa manga som
19 olika definitioner av palliativ vard identifierats [7].
De flesta har varit inspirerade av WHO:s definition
och anvint begreppet livshotande sjukdom som det
som skulle motivera behovet av palliativ vard, se Fak-
tal.
Sammantaget innefattar definitionerna tre kompo-
nenter:
® Att varden ser till hela personen och adresserar
fysiska, psykiska, sociala och existentiella di-
mensioner.
® Ett fokus pa att framja valbefinnande.
® Att erkdnna betydelsen av inslag i varden som re-
laterar till doden, déendet eller livsbegransande
prognos.

Dessa komponenter ar anvandbara for forstaelsen av
palliativ vard for alla sjukdomsdiagnoser och i alla
skeden av sjukdomen. Det &dr avgorande att behoven
hos patienter med kroniska livshotande tillstand och
deras narstaende uppmarksammas tidigt och genom
hela sjukdomsférloppet. Vidare behovs forstaelse for
att palliativ vard inte kan 6verforas fran sitt ursprung,
det vill sdga vard av patienter med cancer, och utféras
pa samma sitt utan maste anpassas for att passa olika
livshotande sjukdomar [3].

En ny definition av palliativ vard

Den breddade synen pa och utvecklingen av palliativ
vard har lett till en intensiv och komplex debatt kring
befintliga definitioner. Efter uppmaning fran Lancet
Commission of Global Palliative Care and Pain Relief
om behovet av en ny definition har International As-
sociation for Hospice and Palliative Care (IAHPC) [8]
presenterat ett forslag. Forslaget har arbetats fram
i flera steg i samarbete med personer specialiserade
inom palliativ vard fran sammanlagt 88 liander [9].
Den svenska Oversittning av IAPHC:s definition ar
framtagen av forfattarna till denna artikel i samarbe-
te med Nationella radet for palliativ vard (NRPV), det
vill siga paraplyorganisationen fér de svenska pallia-
tiva professionsorganisationerna. IAHPC:s forslag pa
definition skiljer sig frain WHO:s definition pa nigra
viasentliga punkter, se Fakta 2 och 3 samt nedanstaen-
de resonemang.

IAHPC:s definition vinder pa perspektivet, och i
stillet for att fokusera pa diagnos med livshotande
sjukdom som tongivande for palliativ vard sitter det
nya forslaget fokus pa allvarligt lidande hos en person
med svar sjukdom. Definitionen aktualiserar en dis-
kussion kring hur det komplexa fenomenet lidande
kan tolkas och bedémas. Fragan om lidande handlar
delvis om perspektiv: dr det den som sjilv ar sjuk el-
ler den yttre betraktaren som bedomer vad som ar ett
lidande?

IAHPC:s definition betonar och fortydligar ocksa
att den palliativa varden giller personer i alla aldrar. I
dag ar det manga specialiserade palliativa team i Sve-
rige som enbart riktar sig till vuxna patienter. Mdnga
kommuner anser ocksa att obotligt sjuka barn som
behover palliativ vard i sitt eget hem faller bortom de-
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FAKTA 1. WHO:s definition av palliativ vard (2002),
svensk 6versattning (Ternestedt, Strang, First,
Kenne-Sarenmalm)

»Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar
till att forbattra livskvaliteten for patienter och de narsta-
ende, genom att forebygga och lindra lidandet genom ti-
dig upptéckt, bedomning och behandling av sméarta och
andra fysiska, psykosociala och andliga problem som
kan uppkomma i samband med livshotande sjukdom.«
Palliativ vard innebar att

e lindra smarta och andra plagsamma symtom

e bekrafta livet och betrakta doden som en normal
process

e inte paskynda eller fordroja doden

e integrera de psykosociala och andliga aspekterna av
patientvarden

e stodja patienten i att leva sa aktivt som majligt fram
till doden

e stodja de narstaende under patientens sjukdom och i
deras sorgearbete

e genom ett tvarprofessionellt forhallningssatt inrikta
sig pa patientens och de narstaendes behov

e framija livskvalitet som kan paverka sjukdomsfoérlop-
pet positivt

e vara tillamplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans
med andra terapier som syftar till att forlanga livet,
sasom kemoterapi och stralning, samt dven de un-
dersokningar som behovs for att battre forsta och ta
hand om plagsamma kliniska komplikationer.

»Fragan om lidande handlar delvis om
perspektiv: ar det den som sjilv ar
sjuk eller den yttre betraktaren som
bedomer vad som ar ett lidande?«

ras ansvarsomrade. De knappt 50 barn som dor arli-
gen i Sverige av malign sjukdom och de relativt fa som
dor av andra progressiva sjukdomar behéver ha moj-
lighet att vistas i sin egen hemmiljé med gott stod till
nirstaende och trygg forvissning om tillgang till god
symtomlindring. Detta forutsitter samarbete mel-
lan befintliga specialiserade palliativa team, kommu-
nal hemsjukvard och ansvarig pediatrisk expertis. Pa
manga hall i landet finns inte detta samarbete. Det ar
ocksa av stor vikt att palliativ vard for dldre personer
utvecklas och att personal pa till exempel vard- och
omsorgsboenden far mdjlighet till adekvat utbild-
ning.

En annan viktig punkt i IAHPC:s definition ar att
den palliativa vardens atgarder om moijligt maste vara
evidensbaserade, vilket i hogsta grad kédnns sjalvklart
och rimligt. Det forutsitter dock en malmedveten
satsning pa detta forskningsomrade samt utbildning
och fortbildning.

Den palliativa varden ska ocksa ske i kontinuerlig
dialog med patient och nérstaende och med erkin-
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FAKTA 2. IAHPC:s definition av palliativ vard
(2019), svensk 6versattning av Nationella radet
for palliativ vard, NRPV (2020)

Palliativ vard ar aktiv vard med helhetssyn, av personer
i alla aldrar, med allvarligt lidande pa grund av svar
sjukdom!, och sarskilt for personer néara livets slut.
Varden syftar till att framja livskvalitet for den sjuke och
narstaende.

Palliativ vard

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

e sker i kontinuerlig dialog med patient och narstaende
for att gemensamt formulera méal for varden och stéd-
ja patienten att leva sa val som méjligt fram till doden

o tillampas under hela sjukdomsférloppet utifran
patientens behov

e tillhandahalls vid behov tillsammans med sjukdoms-
specifika behandlingar

e kan paverka sjukdomens forlopp positivt

e syftarinte till att paskynda eller fordroja doden, utan
bejakar livet och erkdnner déendet som en naturlig
process

e ger stdd till ndrstdende under patientens sjukdomstid
och i deras sorg efter dodsfallet

e ges med erkdnnande av och respekt for patientens
och de narstaendes kulturella varderingar, 6vertygel-
ser och trosuppfattningar

e tillampas inom alla vardformer och vardnivaer (i
hemmet och pa institutioner)

e kan tillhandahallas av personal med grundlaggande
utbildning i palliativ vard

e kréaver tillgang till palliativ specialistvard med ett tvar-
professionellt team for remittering av komplexa fall.

1Svar sjukdom ska uppfattas som varje akut eller kronisk
sjukdom och/eller tillstand som férorsakar pataglig nedsattning
av allméntillstandet, och som kan leda till langvarig forsamring,
handikapp och/eller doden.

FAKTA 3. Skillnader mellan WHO:s och IAHPC:s

definition av palliativ vard

Definitionen av palliativ vard enligt IAHPC

e har fokus pa lidande snarare &n pa sjukdom eller
prognos

e galler for alla aldrar och vardformer inkluderande
tillgang till specialistnivan

e lyfter fram att vard och behandlingsatgarder bor vara
evidensbaserade

e betonar dialogen med patient och narstaende

e betonar vikten av att respektera kulturella vardering-
ar, Overtygelser och trosuppfattningar

e lyfter fram nédvandigheten av grundlaggande utbild-
ning.

nande av och respekt for kulturella viarderingar, ver-
tygelser och trosuppfattningar. Detta ar viktigt, inte
minst i det mangkulturella sambhille vi lever i i dag,
och &r en forutsattning for att kunna etablera fortro-
endefulla vardrelationer oavsett situation. Av vikt ar
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ocksa att uppméarksamma och méta eventuella mot-
sattningar mellan kulturella och religiosa uppfatt-
ningar och lagstiftning och foreskrifter, med respekt
och i dialog.

Formuleringarna om att den palliativa varden »till-
lampas inom alla vardformer och vardnivaer« och
»kan tillhandahallas av personal med grundldggande
utbildning i palliativ vard« (Fakta 2) staller stora krav
pa samtliga grundliggande vardutbildningar och pa
tydliga rutiner och fortbildningsinsatser inom kom-
munal vard, primérvard och pa alla sjukhuskliniker.
Detta innebdr till exempel att vardens organisation
anpassas efter den palliativa vardens mal.

Den sista punkten som markant skiljer IAHPC:s de-
finition fran WHO:s ar kravet pa »tillgang till palliativ
specialistvard med ett tvarprofessionellt team for re-
mittering av komplexa fall«. Socialstyrelsen papekar
att en specialiserad palliativ verksamhet ska erbjuda
hemsjukvard, slutenvard och konsultverksamhet for
att kunna »mota de komplexa palliativa behoven oav-
sett i vilken vardform patienter vardas«. Det behovs
malmedvetna initiativ 6ver hela landet for att kunna
leva upp till en 4&ndamalsenlig grundstruktur for den
palliativa virden i enlighet med IAHPC:s definition.

Diskussion

IAHPC beskriver att arbetsprocessen i utveckling-
en av en ny definition utmanades av att férsoka hit-
ta en medelvig mellan dem som ansag att palliativ
vard handlar om att lindra lidande for alla patienter
och andra som ansag att palliativ vard enbart ar for
patienter med mycket begriansad tid kvar i livet. Vida-
re diskuterades ordvalet »svar sjukdome. Vissa i IAH-
PC:s arbetsgrupp menade att det exkluderade patien-
ter som inte har svar sjukdom, men stort lidande (till
exempel i samband med akuta trauman). Andra me-
nade precis tvirtom, det vill sidga att bendmningen ar
for bred och skulle kunna indikera att all sjukdom ska
behandlas med palliativ vard och att det skulle skapa
forvirring nar varden ska organiseras [9].

European Association for Palliative Care (EAPC) har
riktat viss kritik mot den nya definitionen i form av
radsla for att begreppet palliativ vard ska urvattnas.
EAPC menar att den sprakliga fordndringen som f6-
reslas, fran »livsbegransande sjukdome« till »allvar-
ligt lidande vid svar sjukdome, ar tvetydigt och en
alltfor bred definition av begreppet. Utover detta ar

»Det behovs malmedvetna initiativ
over hela landet for att kunna leva upp
till en Andamalsenlig grundstruktur
for den palliativa varden i enlighet
med IAHPC:s definition.«

EAPC ocksi kritisk till begreppet lidande, som ocksa
ar brett och svart att definiera. Begreppen behdover,
enligt EAPC, forfinas for att aterspegla vad palliativ
vard innebir samt for att underlétta i diskussioner
for nér och hur palliativ vard ska ges [10]. Den som 1a-
ser EAPC:s kritik bor betdnka att en europeisk palli-
ativ organisation representerar linder med hog eller
medelhog inkomstniva, medan IAHPC:s omfattande
arbete med att ta fram en globalt giltig definition av
palliativ vard har behovt beakta tungt vigande syn-
punkter dven fran representanter for linder med lag
inkomstniva [9].

Utvecklingen av synen pa palliativ vard kan proble-
matiseras ur flera aspekter. Det kan till exempel ses
som motségelsefullt att & ena sidan mena att pallia-
tiv vard ska initieras i tidig sjukdomsfas dir malet ar
livsforlangning med hjilp av sjukdomsspecifik be-
handling och a andra sidan séga att malet med pallia-
tiv vard inte ar att fordréja doden. Déendet och déden
ar for de flesta av oss fortfarande skraimmande. Palli-
ativ vard ar och forblir darfor, oavsett vardplats, dia-
gnos och alder, oumbaérlig fér manga méanniskor som
narmar sig livets slut.

Forfattarna av foreliggande artikel uppskattar och
valkomnar fortsatta diskussioner som bidrar till 6kad
kunskap om och utveckling av den palliativa var-
den har i Sverige och globalt - inte minst i ljuset av
coronapandemin dar hundratusentals manniskor har
avlidit. Intentionen med var artikel har varit att nyan-
sera och stimulera till reflektion och debatt kring de-
finitionen av och forstaelse for den palliativa vardens
innehall, mojligheter och férutsittningar. O
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SUMMARY

Redefining palliative care- focusing serious suffering of
severe illness

Palliative care was initially developed for patients with

a cancer diagnosis and severe symptoms. Despite the
ambition to broaden the palliative care approach to
include other groups, patients with cancer are still a
majority in specialised palliative care. The broader view
and development of palliative care has led to an intense
debate on existing definitions. Following a request from
The Lancet Commission on global palliative care, the
International Association of Hospice and Palliative Care
(IAHPC) has presented a new definition. The proposal
was developed in several stages, in collaboration with
specialists in palliative care from a total of 88 countries.
The IAHPC's definition differs from the WHO's definition
in several aspects. Most importantly, the IAHPC's
definition takes a reversed perspective and instead

of focusing on life-threatening iliness as motivating
palliative care, the new proposal focuses on serious
suffering of a person with severe illness.
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