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Svenskt Palliativt Natverk — SPN

Med hjalp av ett nyhetsbrev och en hemsida sprids
information om palliativ vard éver yrkes- och
organisationsgranserna

Sylvia Sauter' Carl Johan Frst?

'Redaktor, SPN:s nyhetsbrev, FoUU-enheten, Stiftelsen Stockholms Sjukhem, Stockholm. E-post:
sylvia.sauter@stockholmssjukhem.se. 2Ansvarig utgivare, SPN:s nyhetsbrev. Karolinska Institu-
tet, Stockholm. Palliativt Centrum for Forskning och Utveckling vid Lunds Universitet och Re-
gion Skane, Lund. FoUU-enheten, Stiftelsen Stockholms Sjukhem, Stockholm. E-post: carljohan.
furst@ki.se.

SPN som startade 2002 ar ett nyhetsbrev som har personal med intresse for
palliativ vard som malgrupp. Nyhetsbrevet ar elektroniskt, manatligt och kost-
nadsfritt. Syftet med nyhetsbrevet ar att sprida relevant och aktuell information
om palliativ vard och idag nas drygt 3400 e-postadresser av nyhetsbrevet.
SPN utgor en del av det Nationella Radet for Palliativ Vard, NRPV. Innehallet
ror i huvudsak information om forskning, utvecklingsarbete, icke kommersiella
kurser och utbildningsaktiviteter samt sammanfattningar av aktuella och re-
levanta avhandlingar och uppsatser, tips om seminarier, diverse artiklar och
lankar till TV- och radioprogram. P& SPN:s hemsida finns lankar och pdf-filer
av rapporter, aldre nyhetsbrev mm. Nyhetsbrevet innehaller inte reklam.

SPN, the Swedish Palliative Network, refer to the palliative care professionals
that subscribe to the newsletter that started in 2002. The newsletter is monthly
and free of charge. The aim is to spread relevant and up to date information
on palliative care and it reaches more than 3400 e-mail subscribers. SPN is a
member organization of the National Council for Palliative Care, NRPV. The
content is mostly about research, innovation, nhon-commercial courses and
other educational activities. There are summaries of relevant master and doc-
toral theses, tips on seminars, articles and links to TV and radio programs. The
SPN home page has links to reports and an archive of previous newsletters
etc. The newsletter does not include any commercial advertisement

Tillgang till information om palliativ. = Bg kg rund
vird dr numera god, dven pd svenska,  Pylliatiy vard, som ett eget virdomrade
men liksom virden har informatio-  och koncept iir en relativt ny féreteelse

nen varit riktad till olika yrkesgrupper  Jandet och har som en av sina hérn-
och dll olika nivier inom den palliativa  stenar att i team arbeta for patientens

virden. SPN har de senaste 10 dren 1454, Teamet bestar av flera olika yi-

forsokt att Gverbrygga detta och ge- kesgrupper involverade med sina sit-
nom ett elektroniskt nyhetsbrev och  ij1da expertomraden.  Fortfarande

en hemsida ge aktuell information om  fne ingen systematisk utbildning i
palliativ vard — som giller alla.
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palliativ vard pa grundnivd i de olika
yrkesutbildningarna (Vird i livets slut-
skede. Socialstyrelsens bedomning av
utvecklingen i landsting och kommu-
ner, 20006). Forst nista ar blir palliativ
medicin en egen medicinsk likarspe-
cialitet. Hosten 2011 publicerade Soci-
alstyrelsen en svensk definition av tet-
mer och begrepp inom palliativ vird,
det dr forsta gingen som begreppen
officiellt definieras. Parallellt med detta
pagir pda manga hall ett alltmer inten-
sivt arbete lokalt och regionalt med att
utveckla och forbittra den palliativa
Handlingsplaner, foérindrad
och foérbittrad organisation, uppmirk-
samhet pa problem i vardkedjorna,
kurser, konferenser och forskning pa
olika nivder. Men det dr lingt kvar till
en jamlik palliativ vird dd skillnaderna
i utbud och resurser dr stora. Det pa-
gar ett aktivt arbete bland annat med
hjilp av myndigheter att utjimna skill-
naderna med stéd av Nationellt Vard-
program, Palliativregistret, Kunskaps-
stod och Riktlinjer. Informationsflédet
kring palliativ viard Okar stindigt lik-
som kraven pa chefer och personal att
hélla sig vilinformerade och uppdate-
rade. Olika yrkes- och personalgrup-
per har inte lika enkelt tillgang till eller
vana att soka efter information. Som
exempel kan ndimnas dem som forskar.
De har vana och kunskap att fa fram
den information de behéver for sin
forskning, i férsta hand vetenskapliga
artiklar. Men dven for forskarna liksom
for ovrig personal dr det svért att fd en
Overblick 6ver vad som pdgir inom
den palliativa vrden i Sverige.

varden.

I borjan pa 2000-talet fanns ingen all-
min och yrkesovergripande forening
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tor palliativ vard. Det finns och fanns
toreningar for olika yrken, och i vissa
fall flera olika féreningar f6r samma yr-
kesgrupp inom palliativ vrd, men inga
fora for information 6ver yrkes- eller
geografiska grinser. Ar 2001 genom-
fordes en internationell palliativ konfe-
rens i Palermo pa Sicilien och av 1800
deltagare var 135 fran Sverige. Minga
av de svenska deltagarna, som arbe-
tade med palliativ vard, kinde inte till
varandra och fick heller inte kontakt pa
konferensen. Just den insikten utldste
gnistan att starta Svenskt Palliativt Nét-
verk — SPN med milet att sprida infor-
mation om palliativ vard inom Sverige.

SPN -

Natverk
www.stockholmssjukhem.se/spn
SPN startade i juni 2002 med att sam-
manstalla en hemsida som inkluderade
ett diskussionsforum och ett méanatligt
kostnadsfritt elektroniskt nyhetsbrev
som redan frin starten skickades ut 10
gé’mger/ ar. Den primira malgruppen
ir personal som arbetar med patienter
i ett palliativt sjukdomsskede oavsett
diagnos och oavsett virdnivd. Syftet
med nyhetsbrevet dr att sprida relevant
och aktuell information om palliativ
vard kortfattat och littillgidngligt. SPNs
kansli finns pa Stockholms Sjukhem
och stods av Stiftelsen Stockholms
Sjukhem men 4r i 6vrigt oberoende av
stiftelsen och har inga utomstiende in-
tressentet.

Svenskt Palliativt

SPN utgdr en del av det Nationella Ré-
det £6r Palliativ Vard, www.nrpv.se, och
bidrar till det Nationella Ridet med att
sprida nyheter och annan information
om palliativ vard.
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Utskick

Forsta nyhetsbrevet skickades ut till
cirka 100 e-postadresser. Fragan om
intresse for att fa nyhetsbrevet stilldes
till personer i specialiserade palliativa
verksamheter sisom hospice och pal-
liativa slutenvirdsenheter, hemsjuk-
vards- och konsultteam. Andra tink-
bara intresserade kontaktades utifrin
initiativtagarnas adressbocker. Intres-
set fOr att fa nyhetsbrevet direkt till sin
e-postlada har vuxit och nummer 105
av nyhetsbrevet som skickades ut i de-
cember 2012 — 10 ar efter starten — gar
till drygt 3400 e-postadresser. Genom
att anmala sitt intresse f6r nyhetsbrevet
via hemsidan eller genom att skriva pa
intresselistor vid utbildningar och kut-
ser om palliativ vard runt om i landet
kommer det in nya namn pa personer
som vill fa del av nyhetsbrevet. Samt-
liga professioner fran alla delar av sjuk-
vard och andra vardorganisationer och
fran alla delar av landet finns som mot-
tagare av nyhetsbreven. Nyhetsbrevet
ir kostnadsfritt f6r den som prenume-
rerar och innehaller inte reklam. Det
kommer med jimna mellanrum f61-
frigningar om att fa anvinda adresslis-
torna men det dr en strikt policy fran
SPN att inte under nigra omstindighe-
ter anvinda adresserna till ndgot annat
an utskick av nyhetsbreven.

Innehall

Nyhetsbrevets syfte dr att sprida infor-
mation om forskning, utvecklingsarbe-
te och olika icke kommersiella kurser
och utbildningsaktiviteter. Det inne-
haller ocksi en del allmian informa-
tion som kan vara av intresse for alla
yrkesgrupper i det palliativa teamet.
Nyhetsbrevet bestdr av kortare notiser,
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sammanfattning av avhandlingar, tips
om kurser, seminarier, diverse artik-
lar och linkar till TV-program, utlott-
ning av nya bécker om palliativ vérd,
tips om radioprogram samt upprop
om kontakt som kommer fran lisare
av nyhetsbrevet etc. P4 hemsidan finns
linkar och pdf-filer av rapporter inom
palliativ vard, broschyrer fran varden
som tillhandahalls f6r spridning, sam-
manstillningar, dldre nyhetsbrev etc.

Redaktion

Redaktéren skéter nyhetsbrevet med
utskick, andrar och aktualiserar hem-
sidan liksom e-postlistan med adresser
och uppdateringar. Det dr ocksd re-
daktoren som beslutar om omfattning
och innehall pa nyhetsbrevet som de
senaste aren omfattat 6-10 A4 sidor.
Det dr dirfor viktigt att redaktoren be-
finner sig i en position med tillgdng till
mycket och blandad information utan
sdrintressen samt att redaktoren dr 6p-
pen for bidrag till nyhetsbrevet fran
professioner.

Ekonomi

Stockholms Sjukhem stédjer SPN med
del av redaktorens 16n. Hemsidan finns
sedan 2011 pa Stockholms Sjukhem

SErvet.

NRPV — Nationella Radet

for Palliativ Vard

Med ett engiangsbelopp av den dava-
rande regeringen kunde 2006 Natio-
nella Radet for Palliativ Vard — NRPV
starta. NRPV dr en paraplyorganisa-
tion bestiende av yrkesféreningar och
nitverk som verkar inom palliativ vard.
NRPV:s vision ir att alla i Sverige som
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behover ska fa palliativ vard — oavsett
diagnos, alder och vardform enligt
WHO:s definition av palliativ vard.
NRPV ska utgora ett nationellt forum
for yrkesforeningar/nitverk for att ut-
byta idéer, information och stéd 1 fra-
gor som ror palliativ vird. NRPV ska
vidare sprida information nationellt
om palliativ vard till professionella och
till allmanheten, delta i samhallsdebat-
ten samt patala behov av palliativ vard
tor riksdag, regering, landsting, kom-
muner och andra myndigheter samt
utgdra remissinstans for dessa. Svenskt
Palliativt Nitverk — SPN igir som en
av de foreningar och nitverk som ut-
gbr NRPV. For sina nyheter och sin
information har NRPV wvalt att linka
och hinvisa till de nyhetsbrev och den
hemsida som SPN producerar.

10 ar med SPN

Enkiter

Under dren har enkiter skickats ut med
frigor om eventuella 6nskemal eller
synpunkter pa innehéllet 1 nyhetsbrevet
och om och i sa fall hur nyhetsbrevet
anvinds. Det framgér av svaren att det
lises f6r att fi en uppfattning om vad
som pagar inom den palliativa varden
samt att nyhetsbrevet ofta vidarebe-
fordras till kolleger och till studenter.

En friga som stilldes rérde intresse
av ett multiprofessionellt méte inom
ramen fér SPN. Da fanns dnnu inte
multiprofessionella nationella méten
inom den palliativa varden och efter
positiv respons anordnades ett tvir-
professionellt méte 1 Stockholm 1 sep-
tember 2003 med ett 60-tal deltagare.
Diskussionspunkterna handlade om
teambildning och teamrelationer samt
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symtomlindring ur olika professioners
synvinklar. Under tiden har Nationella
multiprofessionella konferenser med
borjan 2010 startat och 2014 planeras
for den 3:e Nationella Konferensen i
Palliativ Vard i Géteborg,

En webbaserad enkit vintern 2011
stillde frigan om ritualen att tinda
ljus 1 samband med att en patient av-
lidit. Det finns verksamheter som har
tvingats sluta med denna tradition pga.
brandsikerhetstoreskrifter. Fragan 16d:
Hur ser det ut i olika verksamheter och
om det inte lingre tinds ljus gér man
medvetet nidgon annan ritual istillet.
Svaren (n=136) pa enkiten visade att
de flesta, av dem som svarat, fortfa-
rande tinder levande ljus och de som
inte fir gora det istillet anvinder bat-
teri eller elljus - de ganger som ljus ska
tindas.

Boklotteri

Nyutkomna bocker 2 — 5 stycken — ak-
tuella f6r palliativ vard — far vi av £61-
fattaren eller forlaget for utlottning.
For att fa delta i utlottningen skickas en
e-post till redaktoren. Bokutlottningar
har férekommit sedan november 2005
och november 2012 vid 44 tillfillen
och 125 bécker har lottas ut (2-5 bock-
er per gang). Hittills har 3500 deltagit
i boklotterierna mellan 15 — 164 lotter
har skickats in per gang.

Diskussion - lardomar

Att starta ett nyhetsbrev

For SPN idr bade starten och verk-
samheten sjilvpdtagen. Inget uppdrag,
inget ansékningsférfarande om pro-
jekt etc. En troligtvis viktig forutsitt-
ning for att bli ldst och att intresset
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for nyhetsbrevet ska 6ka dr att sjilva
innehallet i nyhetsbrevet ir relevant for
lisarna men dven att avsindaren dr en
i branschen trovirdig aktor. Vi tror att
ett personligt engagemang for innehal-
let och en stor kontaktyta for att fd in
material dr helt nédvindigt f6r att ny-
hetsbrevet ska vara fortsatt intressant.

Kontakt med ldsarna

Vi har f6rsokt fi svar pa enkiter — inte
sd hog svarsfrekvens — de som svarar
ar positiva och berattar hur man anvin-
der och sjilva sprider nyhetsbrevet vi-
dare. Kanske finns det inget intresse av
kontakt och interaktivitet utan ldsarna
vill just bara bli informerade. Vi som
avsindare har kanske felaktiga forvint-
ningar pa kontakt? De som vill sprida
information om méten och kurser mm
via nyhetsbrevet hor av sig i Ovrigt édr
inte interaktiviteten stor. Det diskus-
sionsforum som pabdrjades nir SPN
startades lades ner just pga. bristande
intresse for diskussioner via SPN.
Kontakt inom ramen fér nyhetsbrevet
sker direkt till de kontaktpersoner som
uppges 1 nyhetsbrevet. Nir boklotte-
rier anordnas Skar forstas aktiviteten.

Nyhetsbrevet 6kar sina prenumeranter
med den 6vrigt 6kade internaktiviteten
i sociala medier verkar det som om att
nyhetsbrevet ir en ren informationska-
nal utan krav pa aktivitet. Kan det vara
sa enkelt att hilsan tiger still?
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