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Region Gavieborg
Jamlik palliativ vard

Sammanfattning

Den sammanfattande bedémningen av palliativ vArd i Region Givleborg ér att den i begriansad omfattning ar
dndamélsenlig d& den inte kommer alla invanare till del p4 lika villkor. Det ar betydande skillnad mellan
overgripande avsiktsforklaringar mot hur vrden bedrivs p daglig basis bide gillande allmén och specialiserad
palliativ vard. De framtagna avsiktsférklaringarna inom regionen visar pi héga ambitioner gillande den
palliativa virden inom regionen men flera delar av dessa dokument efterlevs dock inte.

Hilso- och sjukvardsndmnden bor beakta att interna dokument ibland motsiger varandra, bland annat
gillande vilka patientgrupper som omfattas av den specialiserade palliativa virden, Granskningen visar pa att
det Palliativa teamets uppdrag exkluderar patienter inom vissa patientgrupper Aven om dessa kan vara 1 behov
av specialiserad palliativ vrd, vilket innebér ojamlik tillgang till palliativ vard. Anledningen till detta bor
utredas for att skapa samsyn inom regionen hur den palliativa vArden ska struktureras och bedrivas.

Barn i behov av palliativ vArd ar en vildigt liten grupp. Det innebir att det finns stora utmaningar i att ha en
organisation med mgjlighet att anpassas for denna grupp. Det pagdende arbetet inom barnkliniken dr en borjan
pa att sdkerstilla att tydliga strukturer och rutiner finns att anvinda nir behov uppstar.

Kompetens och erfarenhet inom palliativ vird varierar bide pé regional och lokal niva vilket paverkar virden
som den enskilde patienten fir. Uppfdljning av den palliativa virden sker i princip endast genom registrering i
Svenska Palliativ registret, vilket sker i varierad utstrickning inom olika verksamheter. I minga fall 4r det inte
det palliativa teamet som gor registreringen i Svenska Palliativ registret, vilket medfdr att specialisterna inom
regionen inte har magjlighet att f6lja upp statistik som specifikt ror patienter som #r inskrivna i palliativa
teamen eftersom de inte kan skiljas frin patienter som endast dr inskrivna i hemsjukvirden. Avsaknad av andra
maél eller métetal inom palliativ vard omdjliggér uppfoljning pa annat sitt. Strukturerad utveckling och
forbattring av verksamheten &r beroende av tydliga mél och matetal for uppfoljning, i annat fall sker utveckling
ad hoc utan mdjlighet att f6lja upp resultat av vidtagna atgérder. Halso och sjukvirdsnidmnden bor sakerstilla
att det finns en strukturerad utveckling bade pa individ och verksamhetsniva for att skapa férutsitiningar att ta
hand om palliativa patienter bade idag och i framtiden.

Omride Kommentar Bedémning

Overgripande dokumentation som beskriver 1 begrinsad
den palliativa virden Gverensstimmer inte utstrickning
med hur virden bedrivs i det dagliga arbetet.

Tydlig organisation och
ansvarsfordelning
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Jamlik palliativ vard

|
Jamlik palliativ vard Regionens palliativa team skriver endast i I begrinsad

sarskilda fall in patienter med andra utstrickning
diagnoser dn cancer och ALS samt att
personer under 18 &r idag exkluderas fran den
specialiserade palliativa virden regionen
erbjuder, vilket redan i granskningen 2011
kommenterades som ett forbéttringsomrade.
Kompetensen inom palliativ vard skiljer sig
inom olika avdelningar och verksamheter
vilket har paverkan pa den vard som

patienten far.
Uppféljning och Den regionala mélbilden om att uppféljning I begrinsad
utveckling ska anvéndas i utvecklings och utstrickning

forbattringsarbete dverensstimmer inte med
hur det fungerar i praktiken. Kopplingen
mellan uppféljning och férbétiring bor vara
genomtinkt och vil forankrad for att
uppféljiningen inte ska uppfattas som endast
en administrativ borda.

Forslag pé atgirder:

- Sikerstill att regionala dokument rérande den palliativa vArden dr uppdaterade och férankrade 1
verksamheten. Gap-analys med fokus p4 skillnader mellan det som beskrivs i dokumenten samt hur
arbetet bedrivs inom varden kan vara ett forsta steg for att ta medvetna beslut om framtida inriktning
for den palliativa virden i regionen. Utifrdn denna analys finns méjlighet att tydliggora dtgirder samt
s#tta en tidplan for fordndringsarbetet.

- Sdkerstill att samtliga patienter har méjlighet att ta del av den specialiserade palliativa virden pa lika
villkor utifrin behov. Detta dsyftar i forsta hand uppdraget till det palliativa teamet. Det bor Gvervigas
huruvida teamets organisatoriska placering paverkar teamets inriktning samt vilka patientgrupper som
far del av kompetensen inom det palliativa teamet.

- Kompetens inom palliativ vérd sikras genom fortbildning och kompetensutveckling for den personal
som arbetar med palliativa patienter. Det bor sékerstillas att det finns en tydlig struktur for hur denna
utbildning ska genomfdras samt dven inkludera arbetet med att sikerstilla en grundlidggande
kompetens pé en adekvat niva for den personal som arbetar med palliativa patienter.

- Uppfoljning av vérd bor ske utifrén att det som f6ljs upp kan forbittras eller utvecklas, vilket dven
maste forankras hos personalen som arbetar inom verksamheten. Det bor sdkerstillas att de aspekter
av palliativ vard som f6ljs upp dven kommer till verksamheternas kinnedom fér méjlighet till
utveckling,

- Siakerstill att ansvaret for uppfoljning i Svenska Palliativ registret dr férdelat si att verksamheter med
stor nytta av uppfoljningen, bland annat Palliativa teamen, har mdjlighet att f6lja upp sina patienter.
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Region Gavleborg
Jamlik palliativ vard

Inledning

Balegrund

Vatje ar avlider mellan 9o 000 och 100 000 personer och majoriteten behover palliativ vard. Palliativ vird
innebér vard i livets slutskede och Socialstyrelsen definierar palliativ vard som hilso- och sjukvard i syfte att
lindra lidande och framja livskvaliteten hos patienter med progressiv obotlig sjukdom eller skada. Den
palliativa virden ser déendet som en normal process, den varken paskyndar eller fordréjer déden. Den stodjer
ménniskor att leva med vardighet och med stérsta majliga vilbefinnande till livets shut.

Palliativ vard kan vara antingen allmén eller specialiserad. Den allménna palliativa virden kan ges till patienten
av personal med en grundliggande kunskap om palliativ vird. Den specialiserade palliativa virden ges till
patienter som pé grund av komplexa symtom eller livssituation har speciella behov. Den specialiserade
palliativa virden ges av ett multiprofessionellt team med sérskilda kunskaper och kompetens inom palliativ
vérd. Den palliativa virden bygger pd samverkan mellan bland annat ldkare, sjukskéterskor,
rehabiliteringspersonal, kuratorer och andra yrkeskategorier. De flesta som erhiller palliativ vard behéver
allmén palliativ vird men ca 20 procent av vardtagarna har behov av specialiserad palliativ vard.

Det palliativa vardskedet kan omfatta kortare eller langre tidsperioder. Den kan komma att ges i alla hilso- och
sjukvirdens vardformer; sjukhus, primérvird, hemsjukvérd, sirskilda enheter for vird 1 livets slut, samt 1
kommunala virdboenden eller i det egna hemmet. Vilken virdform somn ir aktuell kan bero pé vilka insatser
som ska ges, 6nskemal fran patienten/anhérig, tillging till vardalternativ och dlder. Det &r ofta aktuellt att flera
véardgivare dr involverade i varden samtidigt eller att vardgivaren vixlar beroende p4 tillstdnd hos patienten.

Enligt Socialstyrelsen skrift "Nationellt kunskapsstdd for god palliativ vard i livets slutskede” kan den palliativa
varden beskrivas som en process. Om det finns en gemensam uppfattning om processen, skapas forutsittningar
for god samverkan mellan olika aktorer.

De senaste dren har palliativa rddgivningsteam etablerats 6ver hela landet dock kan teamens ansvarsomride
och arbetssittet variera. En del erbjuder enbart konsultativa insatser medan andra dven arbetar operativt.
Enligt Socialstyrelsen ar den palliativa virden fortfarande mycket ojamnt fordelad trots utbyggnaden av
palliativa radgivningsteamen. Varden nar inte ut till alla och &dr inte alltid tillgiinglig dygnets alla timmar. Barns
ratt att 4 ta del av palliativ vérd ir ocksé ett omréde som debatteras.

Uppdrag och revisionsfirdgao
Mot bakgrund av ovanstdende och utifrén genomford riskanalys har regionens revisorer beslutat sig for att
granska landstingets palliativa vird och hur denna finns tillgdnglig och lika for linets invénare.

Revisionsfragor:

e Ar Region Gavleborgs vird, behandling och omsorg av palliativa patienter i livets slutskede
andamaélsenlig?
e Kommer den palliativa varden alla invénare till del pa lika villkor?

Kontrollmal:

e Finns det utarbetade mal, virdprogram och strategier f6r den palliativa vrden i ldnet?

e Finns det en tydlig ansvarsfordelning mellan olika vardnivier vad giller samarbete/samverkan,
planering av virden och dess virdinsatser (hemsjukvard, priméarvirden, sjukhus och palliativa
konsultteam (PKT))?

e Finns det en geografisk fordelning av vrdinsatser utifrdn bedomda behov samt mdjlighet till
specialiserad palliativ vard?

e Artillgdngen till palliativ vard jimlik i linet?
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Jamilik palliativ vard

Finns erforderlig kompetens och utbildning fér vird och behandling av palliativa patienter samt stod
till den anhoriga pé samtliga vardinstanser?
Bedrivs verksamheten i enlighet med Socialstyrelsens nationella kunskapsstéd for god palliativ vard i
livets slutskede?
Foljs resultaten av verksamheten upp och rapporteras till behorig beslutsfattare? Och anvinds det 1
forbattringsarbetet?
Uppfdljning av granskningen som genomfordes 2011 med fokus pa:

o  Hur ar tillgdngen till palliativ vird f6r invAnare som dr yngre 4n 18 ar?

o  Utgér den specialiserade palliativa virden frén ett patientbehov och avgriansas inte till specifika

mélgrupper?
o Hur bereds den palliativa varden pé sjukhus?

Metod och genomforande

Intervjuer har genomforts med representanter inom samtliga palliativa team, representanter fran
hélsocentraler i Gévle och Ijusdal samt barnkliniken, onkologen och lungkliniken.

En granskning av dokumentation har genomforts dér bade regionala och verksamhetsspecifika dokument
beaktats, se bilaga 1. Grunden fér granskningen har utgjorts av Nationella Kunskapsstodet for god palliativ vard
i livets slutskede (Socialstyrelsen).

Sammanstéllning av statistik fran det Svenska Palliativ registret for Gavleborg har genomforts och relaterats till
uppgifter pa nationell niva.

Januari 2019 6av 17

PwC




Region Gavleborg
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Granskningsresultat

5 Hp e _ y . o o ayg D D . T{, o o s ~'f{®0/,~ g ﬂ« ,‘r? y )
Tydlig organisation och ansvarsfordelning
Enligt Nationellt kunskapsstdd si utgdr en god palliativ vard i livets slutskede frin de fyra hérnstenarna
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation och stéd till nirstiende. Det
nationella kunskapsstodet kompletteras med det nationella vdrdprogrammet och ger tillsammans en grund for
god vard till patienter 1 behov av palliativ vard.

For en god palliativ vdrd bor hdlso- och sjukvérdens aktérer tillsammans med socialtjinsten ha en gemensam
syn pé processen for palliativ vard. Detta gynnar en god samverkan med gemensam planering och tydlig
ansvarsférdelning mellan de olika aktorerna.

Som komplement till den nationella kunskapsstédet har Regionalt Cancercentrum (RCC) tagit fram ett
nationellt vdrdprogram for palliativ vard. Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds Universitet har tagit fram en
Nationell vardplan for palliativ vérd.

Takttagelser
Regiondvergripande dokument

Region Gavleborg har tagit fram en Gemensam inrikining for vdrd och omsorg till personer i livets slutskede
med syfte att ange en gemensam ambitionsnivé och forhallningssitt som ska kianneteckna arbetet inom den
palliativa virden. Det uppges vid intervjuer finnas flertalet omrdden med markanta skillnader mellan
dokumentet Gemensam inrikining mot hur vrden bedrivs idag . Exempel som lyfts ir tillgngen till sirskilda
vérdplatser pé ldnets sjukhus, tillgdng till specialiserat palliativt team oavsett diagnos samt utbildning och
fortbildning av personal som virdar patienter i ett palliativt skede.

Vid intervjuer med representanter frin vrdavdelningar och priméirvard framkommer att kinnedomen om de
overgripande dokument som finns pé béde nationell och regional nivd ir begrinsad. Rutiner for arbetet med de
palliativa patienterna finns framtagna, bland annat om omhindertagande av patienter i livets slutskede,
remittering till palliativa teamet samt tillgdng till trygghetsplats for patienter inskrivna i det palliativa teamet. I
intervjuer med representanter frin de palliativa teamet framkommer dven att det till viss del finns en bristande
kunskap hos avdelningarna pa sjukhuset hur det palliativa teamet arbetar samt vilka patienter som bér
remitteras till teamet. Vilka som remitteras till teamet kan darfor skilja sig mellan olika avdelningar.

Gemensam inriktning for vard och omsorg till personer i livets slutskede beskriver att patienten bér uppleva
vardgivarna som ett team trots att det finns olika huvudmin. Mellan regionen och kommunerna finns ett
samverkansavtal for hemsjukvird som beskriver hur samverkan bor se ut, vilka patienter som omfattas och nir
samt avgransningar och definitioner. Avtalet togs fram 2016 och dr paskriven av samtliga kommuner samt
landstinget (nuvarande regionen). Avtalet gr ut i december 2018, vi har inte tagit del av ndgot dokument for
samarbete efter utgngen av nuvarande avtal. Enligt dokumentet dr den kommunala hemsjukvérden ansvarig
for omvardnaden av de palliativa patienterna medan likaren i de palliativa teamet har det medicinska ansvaret.
I stort uppges att samarbetet mellan kommunal och regional palliativ vard fungera vil. Det framkommer vid
intervjuer att avtalet delvis tolkas olika inom kommunerna vilket framforallt paverkar vilket ansvar som
kommunerna anser att de har f6r palliativa patienter inskrivna i det palliativa teamet.

Kommunikation mellan region och kommun sker pé olika sitt, inom vissa delar av regionen kan kommunens
och regionens anstillda kommunicera digitalt via bland annat Life Care. I andra delar av regionen sker stor del
av kommunikationen med kommunen och hemsjukvirden via fax och telefon.

Till stod for de respektive linjeorganisationerna finns enligt dokumentet Gemensam inrikining ett
ldnsovergripande palliativt rad. Palliativa rdd &r ett nationellt initiativ frdn Regionala cancercentrum (RCC) att
skapa regionala plattformar fér samtliga som arbetar med palliativa patienter i syfte att 6ka samverkan och
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sprida information och kunskap. Enligt uppgift frin intervjuer har det tidigare funnits ett palliativt rid i Region
Gévleborg som triffades cirka 4 gnger per ar. Det lades dock ner pa grund av bristande engagemang frin
deltagarna. Enligt uppgifter pagar det ett arbete for att starta upp det igen eftersom det upplevs att behov finns.

Palliativa teamet

Palliativa teamets uppdragsbeskrivning beskriver teamets uppdrag. Enligt detta dokument ir teamet ett
konsultativt team som ska bistd patienter, anhériga och vardpersonal med specifika kunskaper inom palliativ
vard. Likaren i teamet dr medicinskt ansvariga for patienterna som #r inskrivna i teamet, Dokumentet
beskriver dessutom teamets uppdrag i utvecklingsarbete och handledning samt dven vilka tider teamet finns
tillgangligt. Hemsjukvarden i kommunerna har det dagliga omvairdnadsansvaret for patienterna och
rapporterar till palliativa teamet och kan #ven anviinda teamet for att fa st6d och rad.

Teamet finns i forsta hand for de patienter som har behov av specialiserad palliativ vérd, dock framkommer vid
intervjuer att vissa kliniker har en vana att remittera majoriteten av patienter i behov av palliativ vard till
teamet trots att inte alla har behov av specialiserad palliativ vard.

Det har beskrivits som en styrka att teamet har en mer konsultativ funktion for att de da har mojlighet att na ut
till ett fler antal patienter och inte har ndgot tak fér hur ménga de har mdgjlighet att skriva in i teamet. Samtidigt
framkommer kritik att hemsjukvirden har begrinsad kompetens att tillhandahélla en specialiserad palliativ
vérd vilket innebér att patienter inte fir den specialiserade palliativa vard som de har behov av under
exempelvis natter och helger. Enligt uppgifter frin intervjuer finns planer pd att inom primérvarden skapa ett
specialiserat team med kompetens att bland annat tillhandahalla allmén palliativ vard for de patienter som inte
skrivs in i det palliativa teamet.

Trygghetsplatser for patienter inskrivna i det palliativa teamet finns vid kliniker pé flera stillen inom regionen.
Vad som giller for en trygghetsplats beskrivs i en rutin, Trygghetsplatser - Regiongemensam rutin for Hdélso-
och sjukvdrd avseende patienter inskrivna i Palliativt team. Rutinen beskriver att patienter inskrivna i
palliativa teamet ska ha tillgéng till en trygghetsplats inom slutenvérden. Vid intervjuer framkommer att hur
ansvarsfordelningen ser ut mellan slutenvarden och det palliativa teamet nér patienten &r inlagd skiljer sig at
inom regionen.

Barn i behov av palliativ vard

For barnpatienter i behov av palliativ vird sker detta inom ramen for barnkliniken, de har vid behov tagit st6d
och rddgjort med palliativa teamet. Barnavdelningen har &ven ansvar for barn som virdas hemma eftersom de
inte omfattas av den kommunala hemsjukvarden. Det specialiserade palliativa teamet i Region Gévleborg
ansvarar for patienter ver 18 ar enligt uppdragsbeskrivningen. Vid intervjuer framkom att det vildigt
begriansade patientunderlag av palliativa barnpatienter. Det medfor utmaningar i att skapa en organisation som
finns tillganglig dygnet runt i hela linet och som 4r specialiserad p& denna patientgrupp. Dock har en 6kning
skett senaste dren av antalet barn som har behov av hemsjukvérd vilket i sin tur kan medféra mer palliativ vard

1 hemmet for barn.

Bedomning

Var beddmning dr att Region Gévleborg i begriansad utstréickning har en god organisation och samverkan inom
den palliativa virden. Overgripande dokumentation som beskriver den palliativa virden Gverensstammer inte
med hur varden bedrivs i det dagliga arbetet.

Den Gemensamma inrikiningen f6r hur palliativ vard ska bedrivas inom regionen &r till viss del {orankrat i de
organisatoriska strukturerna f6r hur palliativ vard bedrivs samt till viss del i verksamheternas dagliga arbete,
men kinnedomen om dokumentet ér 14g. Det har dven framkommit ett flertal omraden dér skillnaderna ar
markanta mellan dokument och verklighet. Konsekvenserna av att beskrivningen av verksamheten inte
overensstammer med verkligheten bor tas i beaktande av hilso och sjukvardsndamnden. Synliggérande av
skillnaderna skapar mdgjlighet att ta medvetna inriktningsbeslut i hur den palliativa vArden 1 ldnet bor bedrivas

framgent.
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Samarbetet med kommunerna inom regionen sker pé olika sitt trots ett gemensamt avtal, vilket beror pa att
avtalet tolkas olika inom kommunerna. Konsekvenserna av detta blir storre for de palliativa team som har flera
kommuner att férhélla sig till dd de inte kan ha samma arbetssitt inom samtliga kommuner inom det
geografiska ansvarsomradet. Samarbetet mellan hemsjukvird och det palliativa teamet férsvaras i viss del av
begridnsningarna i att se varandras journalsystem.

Palliativa teamet har idag ett uppdrag som &r en blandning av konsultativt och operativt. Det medicinska
ansvaret, dir likaren i palliativa teamet dr PAL uppfattas som tydligt. Det finns dock en otydlighet i vem som ir
omvardnadsansvarig nir hemsjukvirden bide rapporterar till och anvinder det palliativa teamen som
konsultativt stod 1 omvirdnaden.

Vissa avdelningar inom sjukhusen har en vana att remittera néistan samtliga palliativa till palliativa teamet.
Konsekvenserna av en Gverremittering av patienter som inte 4r i behov av specialiserad palliativ vird bor
beaktas.

Ett linsovergripande palliativt réd med deltagare frin verksamheter som arbetar med palliativa patienter ir en
méjlighet att skapa stérre kinnedom om den palliativa virden i regionen. Det ger en plattform for att sprida
goda exempel och kunskap mellan enheter och team och dirigenom utveckla den palliativa virden for de
allmén palliativa patienter.

Jamliilk palliativ vard

Palliativ vird innefattar enligt Nationellt kunskapsstod samtliga aldersgrupper och diagnoser, dven WHOs
definition av palliativ vird uppger att alla som har behov av palliativ vird bor erbjudas det. Tidigare har
palliativ vard tidigare varit starkt forknippat med cancer, men det finns ett behov av att vidga begreppet att fler
diagnoser och &ven innefatta dldre och barn.' Den vanligaste dddsorsaken 1 Sverige idag ir sjukdomar i
cirkulationsorganen, direfter tumérsjukdomar, de stod f6r 34% respektive 26% av dodsfallen 2017.21
Gévleborg dor ca 800 personer irligen av tumorsjukdomar, 120 1 hjirtsvikt och 9o i kroniska
luftrérssjukdomar.3

lakttagelser
Allmén vs specialiserad palliativ vard.

I dokumentet Gemensam inriktning for vdrd och omsorg till personer 1 livets slutskede beskrivs patientens ritt
till palliativ vard efter behov, allmén eller specialiserad utifrin behov oavsett diagnos. Syftet med dokumentet
dr att ange inrikining och ambition som regionen och samtliga kommuner har med den palliativa vArden. Vérd
vid lvets slutskede - gemensam rutin fér Hdlso- och sjukvdrd Region Gévleborg beskriver omhéandertagandet
av patienter inom den palliativ virden.

Enligt dokumentet Palliativ vérd - uppdragsbeskrivning VO Onkologi dr malgruppen for det palliativa teamet
ir patienter Gver 18 &r samt har en cancerdiagnos eller ALS, patienter med andra diagnoser inkluderas efter
diskussion och utifrdn kompetens och resurstillging inom de palliativa teamen. Uppdragsbeskrivningen anger
att teamet bistir med sin specialiserade kunskap oavsett vart patienten befinner sig.

Att palliativa teamets verksambhet dr avgrinsad till patienter med vissa diagnoser ar enligt intervjuer ett
politiskt beslut och exkluderar patienter vars sjukdomsbild talar for en specialiserad palliativ vird. Enligt
uppgift arbetar det palliativa teamet i forsta hand med patienter som bor hemma eller pa korttidsboenden,
ytterst sillan blir patienter pd kommunala boenden inskrivna i teamet. Detta skiljer sig dock mellan olika team
dér vissa team foljer patienterna dven in pd kommunala boenden.

t Nationellt kunskapsstdd vid livets slutskede - Socialstyrelsen

2 https: //www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikefteramne/dodsorsaker, information himtad 2018-11-29
3 Gemensam inriktning for vird och omsorg till personer i livets slutskede 1 Givleborg, rev 2017-02-27
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Palliativa patienter som inte &r i behov av specialiserad palliativ vird kan enligt intervju ibland hamna i en
“grazon” utan tillging till det trygghetssystem som erbjuds patienter inskrivna i palliativa teamet. Trots att de
inte iri behov av samma specialiserade vard kan dessa patienter samt dess anhdoriga vara i lika stort behov av
den trygghet det innebdr att ha ett team runt sig. Vissa av dessa patienter har dessutom stora medicinska behov
sésom exempelvis patienter med hjartsvikt eller kroniska lungsjukdomar.

Det framkommer vid intervjuer att hemsjukvirden har olika forutsattningar och kompetens att erbjuda en
specialiserad palliativ vard. Resursbrist inom kommunerna innebir att de inte har moéjlighet att erbjuda
patienter vard 1 hemmet trots att de &r utskrivningsklara fran sjukhuset. Begrinsad erfarenhet eller kompetens
inom palliativ vird kan leda till att patienter som &r inskrivna i det palliativa teamet under kvillar och helger
inte far den specialiserade palliativa vird de har behov av. Det palliativa teamet tillgingliga dr under vardagar
till senast kl. 16, dérefter ligger det medicinska ansvaret pa en likare pa nérsjukvarden och omvérdnaden pé
hemsjukvéarden.

De palliativa teamen ir i olika utstrickning tillgiingliga for konsultation vid virdavdelningar pé ldnets sjukhus.
P4 vissa avdelningar sker avstamning pa plats med rondande ldkare en eller flera ginger i veckan medan andra
avdelningar méste ringa for att fi kontakt med teamet.

Palliativ vard av barn

Palliativa patienter som dnnu inte fyllt 18 ar kan inte remitteras till palliativa teamet, en anledning till detta &r
dels att den kommunala hemsjukvarden inte vardar barn enligt avtal mellan Region Géavleborg och lianets
kommune. Vid intervjuer uppges att det finns en plan pa 6kat samarbete mellan barnavdelningen och det
palliativa teamet, dock finns stora fordelar for patienten att barnavdelningens personal dr de som har den
direkta kontakten med familjen. Att erbjuda hemsjukvérd for dessa patienter uppges ibland vara svért da det
inte finns majlighet att tillgd personal med kompetens inom omridet dygnet runti alla delar av lanet.

Kompetens och erfarenhet

Enligt Socialstyrelsens Kunskapsstdd bor fortbildning och handledning erbjudas personal inom vard och
omsorg. Gemensam inrikining anger att utbildning och handledning bor ges all personal som vardar palliativa

patienter.

Det palliativa teamen uppger att de fortlépande har méjlighet till vidareutbildning och dr delaktiga i nationella
nédtverk och konferenser med stort kunskapsutbyte. De i sin tur &r delaktig i ST-utbildningen av likare och i
vissa delar av ldnet dven vid utbildning av AT-ldkare. Det upplevs finnas en efterfragan pa ytterligare utbildning
inom palliativ vard. Enligt uppgift vid intervju sa finns planer pd att palliativa teamet ska starta en utbildning
for sjuk- och underskéterskor. Férutom 6kad kompetens for den som gér utbildning anges att det far som
indirekt effekt att fler inom linet far upp 6gonen for det palliativa teamet och deras arbete samt dven
mojligheten att rddgora med dem vid frigor om palliativ vard.

Regionala skillnader och geografiska forutsittningar

De olika delarna av regionen har skilda geografiska férutsittningar for hur vird utanfor sjukhus bedrivs, vid
intervjuer ndmns att 1 avligsna glesbygdskommuner paverkar detta bland annat &terkoppling pa prover samt
om patienter véljer att delta i behandlingar som endast kan erbjudas i Géavle.

Patienter inskrivna i palliativa teamet som har behov av att komma in till sjukhus ska ha mdjlighet att f&
tillgéng till en trygghetsplats, vilket innebér att de kan komma direkt till avdelningen utan att gé via akuten.
Tillgéngen till trygghetsplats varierar dock inom lanet, inom vissa delar av lanet finns inte tillging till
trygghetsplatser. Det finns inga 6ronmaérkta trygghetsplatser utan anordnas p4 avdelningen och kan variera en
del. I Gévle och Hudiksvall finns det tillgang till trygghetsplatser och som &r fordelade pé ett antal olika
avdelningarna. I Bollnés har patienterna ingen tillgang till trygghetsplats utan far véinda sig till Gévle eller
Hudiksvall.
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Enligt rutin ska trygghetsplats anges vid inskrivning i det palliativa teamet, det har dock framkommit vid
intervjuer att det relativt regelbundet skickas remisser dir angiven trygghetsplats saknas.

I regionen finns ingen hospiceverksamhet+ och méjligheten att fi palliativ slutenvird varierar inom linet. Vissa
orter har endast trygghetsplatser pa avdelningarna medan andra har en mindre enhet for palliativa patienter.
Inom vissa delar av regionen finns aven tillgdng till korttidsplatser. Dessa fordelas av kommunens handliggare
och da finns s#llan tillgang till personal med kompetens inom specialiserad palliativ vird utan personalen har
till storsta delen en allmén palliativ kompetens. Avsaknaden av hospiceverksamhet innebir enligt uppgift vid
intervjuer dels 6kad arbetsborda fr akutvirdsavdelningar samt dven pafrestningar for patienten som méste
forflytta sig.

Bedomning
Vi bedémer att den palliativa varden i begransad utstr acknlng dr jamlik och kommer alla invanare till gagn pa
lika villkor. Regionens palliativa team skriver endast i sirskilda fall in patienter med andra dlagnosel dn cancer
och ALS samt att personer under 18 &r idag exkluderas frin den specialiserade palliativa virden regionen
erbjuder, vilket redan i granskningen 2011 kommenterades som ett forbattringsomride. Kompetensen inom
palliativ vard skiljer sig inom olika avdelningar och verksamheter vilket har paverkan p& den vard som
patienten fir.

Kompetensen inom palliativ vird dr idag ojimn och inom vissa delar for basal i jimforelse med patientens
behov av specialiserad palliativ vird. Avsaknad av Gvergripande plan for fortbildning och kompetensutveckling
forsvarar arbetet med att sdkra och bibehélla en kompetens av palliativ vird inom regionen. Det finns
efterfragan bland regionens personal samt dven inom hemsjukvérden pé fortbildning inom omrédet. Hog
kompetens inom allmén palliativ vdrd hos samtliga aktérer som arbetar med eller nira dessa patienter borgar
for en god vard i alla instanser.

Patienter med annan diagnos dn cancer och ALS 1 behov av en specialiserad palliativ vird har simre
mdjligheter att fa tillgdng till detta inom regionen pé grund av hur det palliativa teamets uppdrag ir utformat,
Det palliativa teamets uppdrag uppfyller inte den Gemensamma inrikiningen samt uppfyller inte i sin helhet
det som angesi Socialstyrelsens kunskapsstéd om att samtliga patienter med behov av specialiserad palliativ
vérd bor ges tillgdng till detta,

Hilso- och sjukvardsnimnden bor §verviiga konsekvenserna utifrin ett patientperspektiv av att det palliativa
teamet ligger under VO Onkologi samt hur brist pd adekvat kompetens pdverkar majligheten att uppni Regions
G’zivleborgs ambition for palliativ vard.

Kontaktytorna mellan de palliativa teamen och andra personalgrupper skiljer sig mellan olika delar av
reglonen Okade kontaktytor kan medféra positiv utveckling av den palliativa virden, dels forbittras kunskapen
inom omréadet och dels Skar medvetenheten om majligheten att konsultera det palliativa teamet oavsett om
patienten dr inskriven hos dem eller ej. BAda dessa aspekter skapar forutsittningar for en 6kad kvalitet pa den
palliativa virden i regionen.

Regionen har geografiska utmaningar i att tillhandahélla en jaimlik vird i regionen d4 férutsittningarna ar vitt
skilda mellan stad och glesbygd. Inom vissa delar av regionen finns ett stérre behov av hogre kompetens inom
primérvard och hemsjukvérd, detta géller framforallt i glesbygden dér avstinden till ndrmaste sjukhus ir linga.

Barn &r en grupp patienter som idag har begriinsad tillgang till palliativa teamets specialiserade kompetens. Det
finns inga strukturer eller dokumenterade samarbetsformer for hur dessa patienter ska fa tillging till
specialiserad palliativ vard vilket vilket stéller héga krav pé personalen som arbetar med denna patientgrupp.
Tydligare strukturer for samarbete kan underlitta arbetet nir behov uppstir pé barnavdelningen av
konsultation inom palliativ vard.

4 Ett hospice ir en vardform for svirt sjuka och ddende mianniskor
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Uppfolining och utveckling

Nationella kunskapsstodet frin Socialstyrelsen ar ett stod for styrning och ledning och syftar till att stédja
vérdgivarna i uppféljning och utveckling av den palliativa virden. Socialstyrelsen har darfor tagit fram sex
indikatorer och tre uppfoljiningsomraden som ska spegla kvaliteten i den palliativa varden. Det sker dven en
nationell uppféljning genom det nationella palliativregistret.

Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer:

1. Tickningsgrad for Svenska Palliativregistret
2. Tva eller fler inskrivningar under de sista 30 dagarna i livet.
3. Forekomst av trycksér (grad 2-4)
4. Dokumenterad individuell vidbehovsordination av dngestdimpande ldkemedel
5. Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid
6. Dokumenterad munhélsobedémning
Utvecklingsindikatorer:

1. Samtal om vardens innehéll och inriktning (brytpunktssamtal)
2. Smirtanalys och regelbunden skattning av smartintensitet
3. Regelbunden anvindning av symtomskatiningsinstrument

Iakttagelser

Enligt dokumentet Gemensam inrikining ska utfallet frin indikatorerna i kvalitetsregistret anvindas i
regionens ledningssystem och i det gemensamma utvecklingsarbetet for systematisk forbattringsarbete bade
regionalt och lokalt. Vid intervjuer framkommer att uppfoljningen dr varierande och skiljer sig mellan olika
avdelningar och verksamheter.

Svenska Palliativ registret anvinds i stor utstrickning, dock s ar det den kommunala hemsjukvirden som ar
ansvariga for att fylla 1 registret for de patienter som &r inskrivna 1 palliativa teamet. Detta medfor enligt uppgift
fran intervjuer att det ar svarare for det palliativa teamet att f6lja upp varden av patienterna som &r inskrivna
hos dem. Det innebér att det palliativa teamet inte har mdjlighet att ta del av statistiken for de patienter som 4r
inskrivna i ett palliativt team, detta medfor svarigheter med att genomfdra analyser, fa ta del av relevant
information och kunskapsspridning som ges via Svenska Palliativ registret.

Det har framkommit vid intervjuer att det finns en osékerhet i hur statistiken fran Svenska Palliativ registret
kan och ska anviindas. Generellt dr uppf6ljning och utveckling personberoende och varierar beroende pé
instéllning och forvantningar frin chef och ledning. Det finns enligt uppgift inga andra mal inom varden dn att
den ska registreras i det Svenska Palliativ registret.

Inom barnsjukvirden anviinds Svenska Palliativ registret inte men de har uppféljning av varje enskild patient.
Barnavdelningen har genomfort en kartliggning av kompetens inom regionen, en del av denna kartldggning
fokuserade pa hur kompetensen inom palliativ vard for barn ser ut. Resultatet av kartldggningen ar att
barnavdelningen tillsammans med palliativa teamet planerar for att gemensamt ta fram tydligare
samarbetsformer fér denna patientgrupp.

En Handlingsplan palliativ véard med syfte att forbittra den allmén palliativa virden &r nyligen framtagen, i
den beskrivs tydliga mal, nedbrutet pa delmal, aktiviteter planeras och ansvarig samt uppfoljning beskrivs.
Enligt intervjuer ar malet att bérja med att genomfora beskrivna aktiviteter inom onkologkliniken for att
forbatira arbetet med de palliativa patienterna dir, sedan dr forhoppningen om att planen ska anvindas inom
flera kliniker. Arbetet med att genomfora forandringar enligt planen beskrivs dock som att det gér ldngsamt
samt att det saknas stéd fran ledningen i fragan.
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Figur 1: Utdrag ur Svenska Palliativ registret - Hela riket
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Figur 2: Utdrag ur Svenska Palliativ registret - Region Gdvleborg 2018-01 - 2018-11

Figurerna ovan visar malvirde och resultat fran palliativregistret, figur 1 visar hela riket och figur 2 Givleborg.
For majoriteten av indikatorerna ligger Gavleborg relativt nira milvirdet for respektive indikator. For tre
indikatorer; brytpunktssamtal, munhélsobeddmning och smértskattning ligger de dock en bra bit ifran
malvirdet. Enligt intervjuer genomfors dessa &tgiirder till stor utstrackning, det ir dock ofta som de inte
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dokumenteras. Géllande brytpunktssamtalet sd uppges att det inte sillan r svart att hitta om det genomforts
for att det inte tydligt skrivits ut i journalen under sékordet brytsamtal.
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Figur 3: Tdckningsgrad - inrapporterade dodsfall i Region Gévleborg, perioden 2017-11 - 2018-11.

Figur tre visar inrapporterade dodsfall samt var de avled, ca 40% av dodsfallen i lanet registreras inte i det
Svenska Palliativ registret. Enligt intervjuer ar det till viss del pa grund av naturliga orsaker, en del av de som
avlider tar aldrig del av den palliativa varden, samtliga d6dsfall ska registreras oavsett om de varit férvintade
eller ej. Andelen avlidna som inte registreras i Svenska Palliativ registret ligger dven i riket pé ca 40%. Enligt
Svenska Palliativregistret Arsrapport 2017 skulle ca 80% av de som avlider ha nytta av palliativ vard i livets
slutskede.5

Bedommning

Uppfdljning och utveckling av den palliativa varden genomfors i begransad utstrackning, otydlighet i vad
uppfoljningen anviinds till minskar incitamenten att f6lja upp. Den regionala mélbilden om att uppfdljning ska
anvindas i utvecklings och férbattringsarbete 6verensstimmer inte med hur det fungerar i praktiken.
Kopplingen mellan uppfdljning och forbittring bor vara genomtinkt och vil férankrad for att uppfoéljningen
inte ska uppfattas som endast en administrativ bérda. Kommunikation av resultaten frin Svenska Palliativ
registret till medarbetare kan bli ett incitament att arbeta aktivt for att forbittras inom de omriden dar
regionen ligger under mélvirdet.

Konsekvenserna av att palliativa teamet inte har mdjlighet att f6lja upp sin verksamhet via Svenska Palliativ
registret bor beaktas av Hilso- och sjukvirdsndmnden. Utan uppféljning forsvaras arbetet med 6vergripande
forbétiring och utveckling av enheten. Avsaknad av andra mal eller métvirden forsvarar annan uppfoljning av
den palliativa virden.

Handlingsplanen framtagen for den palliativa virden mojliggor forbattringar inom den allmén palliativa varden
P4, till och borja med, sjukhusens avdelningar. Framgangsfaktor ar att planen ir forankrad i ledningen samt att
de kommunicerar tydliga forvintningar pd att verksamheten f6ljer planen for att utveckla och forbéttra virden
for de allmén palliativa patienterna.

5 http://media.palliativ.se/2017/03/Svenska-palliativregistret-2%Cg%85rsrapport-2017.pdf
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Barnklinikens arbete med att ta fram och frandra strukturer och arbetssitt har potential att tydliggéra hur den
palliativa varden av barn effektivast kan bedrivas inom ldnet. Mojlighet till jimforande kartliggning och analys
av andra landsting och regioner hade forbéttrat forutsattningarna ytterligare att skapa en indaméalsenlig

palliativ véird for barn.
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|
Bilagor

Dokument Datum/Diavieny

Avtal Hemsjukvéird mellan Kommunerna och 2016
Landstinget i Givleborg

Gemensam inriktning for vird och omsorg till 2014-03-25 reviderat 2017-02-27
personer livets slutskede

Forbattringsomraden for den palliativa virden. Utskriftsdatum: 2018-10-31
Handlingsplan Region Gévleborg

Palliativa teamet - informationsblad

Palliativ enhet - uppdragsbeskrivning VO Onkologi Dokument ID: 01-191629
Datum: 2018-04-18

Remittering till Palliativa teamen - Regiongemensam | Dokument ID: 09-35414
rutin fér hélso- och sjukvard Datum: 2018-04~04

Trygghetsplatser Regiongemensam rutin for Hilso- Dokument ID: 09-157565
och sjukvard avseende patienter inskrivna 1 Palliativa | Datum: 2018-06-13

team
Vérd vid livets slutskede gemensam rutin fér hilso- Dokument ID: 09-31124
och sjukvard Region Gavleborg Datum: 2016-12-14
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