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Region Géavleborg
Jamlik palliativ vard

Sammanfatining

Den sammanfattande bedémningen av palliativ vard i Region Givleborg ir att den i begriansad omfattning ar
andamaélsenlig d& den inte kommer alla invanare till del pa lika villkor. Det dr betydande skillnad mellan
overgripande avsiktsforklaringar mot hur virden bedrivs pa daglig basis bide géillande allmén och specialiserad
palliativ vard. De framtagna avsiktsforklaringarna inom regionen visar pa hoga ambitioner gillande den
palliativa vrden inom regionen men flera delar av dessa dokument efterlevs dock inte.

Hilso- och sjukvirdsndmnden bor beakta att interna dokument ibland motséager varandra, bland annat
gillande vilka patientgrupper som omfattas av den specialiserade palliativa virden. Granskningen visar pé att
det Palliativa teamets uppdrag exkluderar patienter inom vissa patientgrupper dven om dessa kan vara i behov
av specialiserad palliativ vard, vilket innebar ojamlik tillgéng till palliativ vrd. 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 innebar att det finns stora utmaningar i att ha en
organisation med mojlighet att anpassas for denna grupp. Det pagaende arbetet inom barnkliniken ar en borjan
pa att sikerstilla att tydliga strukturer och rutiner finns att anvinda nar behov uppstér.

Kompetens och erfarenhet inom palliativ vard varierar bade pa regional och lokal niva vilket paverkar varden
som den enskilde patienten far. Uppfoljning av den palliativa varden sker i princip endast genom registrering i
Svenska Palliativ registret, vilket sker i varierad utstrackning inom olika verksamheter. I ménga fall ar det inte
det palliativa teamet som gor registreringen i Svenska Palliativ registret, vilket medfor att specialisterna inom
regionen inte har majlighet att f6lja upp statistik som specifikt ror patienter som ar inskrivna i palliativa
teamen eftersom de inte kan skiljas frn patienter som endast ar inskrivna i hemsjukvérden. Avsaknad av andra
mal eller matetal inom palliativ vard omojliggér uppfoljning pa annat sitt. Strukturerad utveckling och
forbattring av verksamheten ar beroende av tydliga mal och mitetal for uppfoljning, i annat fall sker utveckling
ad hoc utan majlighet att folja upp resultat av vidtagna atgirder. Hilso och sjukvardsndmnden bor sidkerstilla
att det finns en strukturerad utveckling bade pa individ och verksamhetsniva for att skapa forutsiattningar att ta
hand om palliativa patienter bade idag och i framtiden.

Omrade Kommentar Bedomning
Tydlig organisation och Overgripande dokumentation som beskriver | begrinsad
ansvarsfordelning den palliativa virden 6verensstimmer inte utstriickning

med hur varden bedrivs i det dagliga arbetet.
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Region Géavleborg

Jamlik palliativ vard

Jamlik palliativ vard Regionens palliativa team skriver endast i I begréinsad

sarskilda fall in patienter med andra utstrickning
diagnoser dn cancer och ALS samt att

personer under 18 ar idag exkluderas frin den

specialiserade palliativa virden regionen

erbjuder, vilket redan i granskningen 2011

kommenterades som ett forbattringsomréade.

Kompetensen inom palliativ vard skiljer sig

inom olika avdelningar och verksamheter

vilket har paverkan pa den vard som

patienten far.

Uppf6ljning och Den regionala mélbilden om att uppfoljning I begrinsad
utveckling ska anvéndas i utvecklings och utstriickning

forbattringsarbete 6verensstammer inte med
hur det fungerar i praktiken. Kopplingen
mellan uppfoljning och forbattring bor vara
genomténkt och val forankrad for att
uppfoljningen inte ska uppfattas som endast
en administrativ borda.

Forslag pa atgarder:

Sakerstall att regionala dokument rérande den palliativa varden ar uppdaterade och forankrade i
verksamheten. Gap-analys med fokus pa 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. Utifran denna analys finns mdjlighet att tydliggora atgiarder samt
sétta en tidplan for forandringsarbetet.

Sakerstall att samtliga patienter har mojlighet att ta del av den specialiserade palliativa varden péa lika
villkor utifran behov. Detta asyftar i forsta hand uppdraget till det palliativa teamet. Det bor 6vervagas
huruvida teamets organisatoriska placering paverkar teamets inriktning samt vilka patientgrupper som
far del av kompetensen inom det palliativa teamet.

Kompetens inom palliativ vard sdkras genom fortbildning och kompetensutveckling for den personal
som arbetar med palliativa patienter. Det bor sikerstillas att det finns en tydlig struktur for hur denna
utbildning ska genomf6ras samt dven inkludera arbetet med att sikerstilla en grundlaggande
kompetens pé en adekvat niva for den personal som arbetar med palliativa patienter.

Uppfoljning av vard bor ske utifrén att det som f6ljs upp kan forbattras eller utvecklas, vilket dven
maste forankras hos personalen som arbetar inom verksamheten. Det bor sékerstillas att de aspekter
av palliativ vard som foljs upp dven kommer till verksamheternas kinnedom fér majlighet till
utveckling.

Sakerstall att ansvaret for uppfoljning i Svenska Palliativ registret ar fordelat sa att verksamheter med
stor nytta av uppfoljningen, bland annat Palliativa teamen, har mdjlighet att folja upp sina patienter.
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Region Géavleborg
Jamlik palliativ vard

Inledning

Bakgrund

Varje ar avlider mellan 90 000 och 100 000 personer och majoriteten behdver palliativ vard. Palliativ vard
innebar vard i livets slutskede och Socialstyrelsen definierar palliativ vird som hilso- och sjukvard i syfte att
lindra lidande och frimja livskvaliteten hos patienter med progressiv obotlig sjukdom eller skada. Den
palliativa varden ser déendet som en normal process, den varken paskyndar eller fordréjer doden. Den stodjer
manniskor att leva med viardighet och med stérsta majliga vilbefinnande till livets slut.

Palliativ vird kan vara antingen allmén eller specialiserad. Den allminna palliativa virden kan ges till patienten
av personal med en grundliggande kunskap om palliativ vard. Den specialiserade palliativa varden ges till
patienter som pa grund av komplexa symtom eller livssituation har speciella behov. Den specialiserade
palliativa varden ges av ett multiprofessionellt team med sirskilda kunskaper och kompetens inom palliativ
vard. Den palliativa varden bygger pa samverkan mellan bland annat ldkare, sjukskéterskor,
rehabiliteringspersonal, kuratorer och andra yrkeskategorier. De flesta som erhéller palliativ vird behover
allmén palliativ vird men ca 20 procent av virdtagarna har behov av specialiserad palliativ vard.

Det palliativa vardskedet kan omfatta kortare eller langre tidsperioder. Den kan komma att ges i alla hilso- och
sjukvardens vardformer; sjukhus, primarvard, hemsjukvard, sarskilda enheter for vard i livets slut, samt i
kommunala vardboenden eller i det egna hemmet. Vilken vardform som &r aktuell kan bero pa vilka insatser
som ska ges, onskemal fran patienten/anhorig, tillgang till vardalternativ och alder. Det ar ofta aktuellt att flera
vardgivare ar involverade i varden samtidigt eller att virdgivaren vaxlar beroende p4 tillstand hos patienten.

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

De senaste aren har palliativa rddgivningsteam etablerats 6ver hela landet dock kan teamens ansvarsomrade
och arbetssattet variera. En del erbjuder enbart konsultativa insatser medan andra dven arbetar operativt.
Enligt Socialstyrelsen ar den palliativa varden fortfarande mycket ojamnt foérdelad trots utbyggnaden av
palliativa rddgivningsteamen. Varden nar inte ut till alla och ar inte alltid tillganglig dygnets alla timmar. Barns
ratt att fa ta del av palliativ vard ar ocksa ett omrade som debatteras.

Uppdrag och revisionsfraga
Mot bakgrund av ovanstaende och utifran genomford riskanalys har regionens revisorer beslutat sig for att
granska landstingets palliativa vard och hur denna finns tillgdnglig och lika for ldnets invanare.

Revisionsfragor:

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

Kontrollmal:

e Finns det utarbetade mél, virdprogram och strategier for den palliativa varden i lanet?

e Finns det en tydlig ansvarsfordelning mellan olika vardnivaer vad géller samarbete/samverkan,
planering av virden och dess vardinsatser (hemsjukvard, primarvarden, sjukhus och palliativa
konsultteam (PKT))?

e Finns det en geografisk fordelning av virdinsatser utifran bed6mda behov samt maojlighet till
specialiserad palliativ vard?

e Artillgingen till palliativ vard jimlik i linet?

Januari 2019 5av 17

PwC



Region Géavleborg
Jamlik palliativ vard

e Finns erforderlig kompetens och utbildning for vard och behandling av palliativa patienter samt stod
till den anhoriga pa samtliga vardinstanser?
e Bedrivs verksamheten i enlighet med Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vard i
livets slutskede?
e Foljs resultaten av verksamheten upp och rapporteras till behorig beslutsfattare? Och anviands det i
forbattringsarbetet?
e Uppfdljning av granskningen som genomfordes 2011 med fokus pa:
o Hur ar tillgdngen till palliativ vard for invanare som ar yngre én 18 ar?
o Utgar den specialiserade palliativa varden fran ett patientbehov och avgriansas inte till specifika
malgrupper?
o Hur bereds den palliativa varden pa sjukhus?

Metod och genomforande

Intervjuer har genomforts med representanter inom samtliga palliativa team, representanter fran
hilsocentraler i Gavle och Ljusdal samt barnkliniken, onkologen och lungkliniken.

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

Sammanstillning av statistik frdn det Svenska Palliativ registret for Gavleborg har genomforts och relaterats till
uppgifter pa nationell niva.
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Granskningsresultat

Tydlig organisation och ansvarsfordelning

Enligt Nationellt kunskapsstod s& utgér en god palliativ vard i livets slutskede frin de fyra hornstenarna
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation och st6d till narstaende. Det
nationella kunskapsstodet kompletteras med det nationella virdprogrammet och ger tillsammans en grund for
god vard till patienter i behov av palliativ vard.

For en god palliativ vard bor hélso- och sjukvardens aktorer tillsammans med socialtjainsten ha en gemensam
syn pa processen for palliativ vird. Detta gynnar en god samverkan med gemensam planering och tydlig
ansvarsfordelning mellan de olika aktorerna.

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

Iakttagelser

Regionovergripande dokument

Region Givleborg har tagit fram en Gemensam inriktning for vdrd och omsorg till personer i livets slutskede
med syfte att ange en gemensam ambitionsniva och forhallningssétt som ska kdnneteckna arbetet inom den
palliativa varden. Det uppges vid intervjuer finnas flertalet omraden med markanta skillnader mellan
dokumentet Gemensam inriktning mot hur varden bedrivs idag . Exempel som lyfts ar tillgdngen till sarskilda
vardplatser pa lanets sjukhus, tillging till specialiserat palliativt team oavsett diagnos samt utbildning och
fortbildning av personal som véardar patienter i ett palliativt skede.

Vid intervjuer med representanter fran vardavdelningar och primarvard framkommer att kinnedomen om de
overgripande dokument som finns pa bade nationell och regional niva ar begransad. Rutiner for arbetet med de
palliativa patienterna finns framtagna, bland annat om omhindertagande av patienter i livets slutskede,
remittering till palliativa teamet samt tillgéng till trygghetsplats for patienter inskrivna i det palliativa teamet. I
intervjuer med representanter fran 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 bor
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 bor uppleva
vardgivarna som ett team trots att det finns olika huvudmaén. Mellan regionen och kommunerna finns ett
samverkansavtal for hemsjukvard som beskriver hur samverkan bor se ut, vilka patienter som omfattas och nir
samt avgransningar och definitioner. Avtalet togs fram 2016 och ar paskriven av samtliga kommuner samt
landstinget (nuvarande regionen). Avtalet gar ut i december 2018, vi har inte tagit del av nagot dokument for
samarbete efter utgdngen av nuvarande avtal. Enligt dokumentet dr den kommunala hemsjukvarden ansvarig
for omvardnaden av de palliativa patienterna medan ldkaren 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 padverkar vilket ansvar som
kommunerna anser att de har for palliativa patienter inskrivna i det palliativa teamet.

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

Till stod for de respektive linjeorganisationerna finns enligt dokumentet Gemensam inriktning ett
lansovergripande palliativt rad. Palliativa rad ar ett nationellt initiativ frin Regionala cancercentrum (RCC) att
skapa regionala plattformar for 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 rdd i Region
Gévleborg som traffades cirka 4 génger per ar. Det lades dock ner pa grund av bristande engagemang fran
deltagarna. Enligt uppgifter pégar 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 ar teamet ett
konsultativt team som ska bisté patienter, anhoriga och virdpersonal med specifika kunskaper inom palliativ
vérd. Lakaren i teamet dr medicinskt ansvariga for patienterna som ar inskrivna i teamet. Dokumentet
beskriver dessutom teamets uppdrag i utvecklingsarbete och handledning samt dven vilka tider teamet finns
tillgdngligt. Hemsjukvarden i kommunerna har det dagliga omvardnadsansvaret for patienterna och
rapporterar till palliativa teamet och kan dven anvénda teamet for att fa stod och rad.

Teamet finns i forsta hand for de patienter som har behov av specialiserad palliativ vard, dock framkommer vid
intervjuer att vissa kliniker har en vana att remittera majoriteten av patienter i behov av palliativ vérd 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 d& har mgjlighet att na ut
till ett fler antal patienter och inte har ndgot tak for hur ménga de har mojlighet att skriva in i teamet. Samtidigt
framkommer kritik att hemsjukvarden har begriansad kompetens att tillhandahélla en specialiserad palliativ
vard vilket innebar att patienter inte fir den specialiserade palliativa vird som de har behov av under
exempelvis natter och helger. Enligt uppgifter fran intervjuer finns planer pa att inom priméarvarden skapa ett
specialiserat team med kompetens att bland annat tillhandahélla allmin palliativ vard for de patienter som inte
skrivs in i det palliativa teamet.

Trygghetsplatser for patienter inskrivna i det palliativa teamet finns vid kliniker pa flera stéllen inom regionen.
Vad som giller for en trygghetsplats beskrivs i en rutin, Trygghetsplatser - Regiongemensam rutin for Hdlso-
och sjukvdrd avseende patienter inskrivna 1 Palliativt team. Rutinen beskriver att patienter inskrivna i
palliativa teamet ska ha tillgéng till en trygghetsplats inom slutenvirden. Vid intervjuer framkommer att hur
ansvarsfordelningen ser ut mellan slutenvarden och det palliativa teamet nir patienten ar inlagd skiljer sig at
inom regionen.

Barn i behov av palliativ vard

For barnpatienter i behov av palliativ vard sker detta inom ramen for barnkliniken, de har vid behov tagit stod
och radgjort med palliativa teamet. Barnavdelningen har dven ansvar for barn som vardas hemma eftersom de
inte omfattas av den kommunala hemsjukvéarden. Det specialiserade palliativa teamet i Region Gavleborg
ansvarar for patienter 6ver 18 ar enligt uppdragsbeskrivningen. Vid intervjuer framkom att det vildigt
begrinsade patientunderlag av palliativa barnpatienter. Det medfor utmaningar i att skapa en organisation som
finns tillgdnglig dygnet runt i hela lanet och som ar specialiserad pa denna patientgrupp. Dock har en 6kning
skett senaste aren av antalet barn som har behov av hemsjukvard vilket i sin tur kan medféra mer palliativ vard
i hemmet for barn.

Bedomning

Vér bedomning ér att Region Gévleborg i begransad utstrackning har en god organisation och samverkan inom
den palliativa virden. Overgripande dokumentation som beskriver den palliativa varden 6verensstimmer inte
med hur varden bedrivs i det dagliga arbetet.

Den Gemensamma inriktningen for hur palliativ vard ska bedrivas inom regionen ér till viss del forankrat i de
organisatoriska strukturerna for hur palliativ vard bedrivs samt till viss del i verksamheternas dagliga arbete,
men kdnnedomen om dokumentet dr 14g. Det har dven framkommit ett flertal omraden dér skillnaderna ar
markanta mellan dokument och verklighet. Konsekvenserna av att beskrivningen av verksamheten inte
overensstimmer med verkligheten bor tas i beaktande av hélso och sjukvardsnamnden. Synliggorande av
skillnaderna skapar mojlighet att ta medvetna inriktningsbeslut i hur den palliativa varden i ldnet bor bedrivas
framgent.
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Samarbetet med kommunerna inom regionen sker pé olika sitt trots ett gemensamt avtal, vilket beror pé att
avtalet tolkas olika inom kommunerna. Konsekvenserna av detta blir storre for de palliativa team som har flera
kommuner att forhélla sig till da de inte kan ha samma arbetssétt inom samtliga kommuner inom det
geografiska ansvarsomrédet. Samarbetet mellan hemsjukvérd och det palliativa teamet forsvéras i viss del av
begrinsningarna i att se varandras journalsystem.

Palliativa teamet har idag ett uppdrag som &r en blandning av konsultativt och operativt. Det medicinska
ansvaret, dar lakaren i palliativa teamet dr PAL uppfattas som tydligt. Det finns dock en otydlighet i vem som &r
omvardnadsansvarig niar hemsjukvéirden bide rapporterar till och anvénder det palliativa teamen som
konsultativt stéd i omvardnaden.

Vissa avdelningar inom sjukhusen har en vana att remittera nastan samtliga palliativa till palliativa teamet.
Konsekvenserna av en 6verremittering av patienter som inte 4r i behov av specialiserad palliativ vard bor
beaktas.

Ett lansovergripande palliativt rad med deltagare fran verksamheter som arbetar med palliativa patienter dr en
mojlighet att skapa storre kinnedom om den palliativa varden i regionen. Det ger en plattform for att sprida
goda exempel och kunskap mellan enheter och team och diarigenom utveckla den palliativa varden for de
allmén palliativa patienter.

Jamlik palliativ vard

Palliativ vard innefattar enligt Nationellt kunskapsstod samtliga dldersgrupper och diagnoser, &ven WHOs
definition av palliativ vird uppger att alla som har behov av palliativ vard bor erbjudas det. Tidigare har
palliativ vard tldlgare varit starkt forknippat med cancer, men det finns ett behov av att Vldga begreppet att fler
diagnoser och dven innefatta dldre och barn.: Den vanligaste dédsorsaken i Sverige idag ar sjukdomar i
cirkulationsorganen, darefter tumérsjukdomar, de stod for 34% respektive 26% av dodsfallen 2017.2 1
Gavleborg dor ca 800 personer arligen av tumorsjukdomar, 120 i hjartsvikt och 9o i kroniska
luftrérssjukdomar.3

Iakttagelser

Allmiin vs specialiserad palliativ vard.

I dokumentet Gemensam inriktning for vard och omsorg till personer i livets slutskede beskrivs patientens ratt
till palliativ vard efter behov, allmén eller specialiserad utifran behov oavsett diagnos. Syftet med dokumentet
ar att ange inriktning och ambition som regionen och samtliga kommuner har med den palliativa varden. Vird
vid livets slutskede - gemensam rutin for Hdlso- och sjukvdrd Region Gdvleborg beskriver omhiandertagandet
av patienter inom den palliativ virden.

Enligt dokumentet Palliativ vard - uppdragsbeskrivning VO Onkologi dr malgruppen for det palliativa teamet
ar patienter 6ver 18 ar samt har en cancerdiagnos eller ALS, patienter med andra diagnoser inkluderas efter
diskussion och utifran kompetens och resurstillgdng inom de palliativa teamen. Uppdragsbeskrivningen anger
att teamet bistar med sin specialiserade kunskap oavsett vart patienten befinner sig.

Att palliativa teamets verksamhet ar avgransad till patienter med vissa diagnoser ar enligt intervjuer ett
politiskt beslut och exkluderar patienter vars sjukdomsbild talar for en specialiserad palliativ vard. Enligt
uppgift arbetar det palliativa teamet i forsta hand med patienter som bor hemma eller pa korttidsboenden,
ytterst séllan blir patienter p4 kommunala boenden inskrivna i teamet. Detta skiljer sig dock mellan olika team
dar vissa team foljer patienterna dven in pd kommunala boenden.

1 Nationellt kunskapsst6d vid livets slutskede - Socialstyrelsen

2 https://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikefteramne/dodsorsaker, information hamtad 2018-11-29

3 Gemensam inriktning for vard och omsorg till personer i livets slutskede i Gavleborg, rev 2017-02-27
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Palliativa patienter som inte ar i behov av specialiserad palliativ vard kan enligt intervju ibland hamna i en
“grézon” utan tillgéng till det trygghetssystem som erbjuds patienter inskrivna i palliativa teamet. Trots att de
inte dr i behov av samma specialiserade vard kan dessa patienter samt dess anhoriga vara i lika stort behov av
den trygghet det innebir att ha ett team runt sig. Vissa av dessa patienter har dessutom stora medicinska behov
sdsom exempelvis patienter med hjartsvikt eller kroniska lungsjukdomar.

Det framkommer vid intervjuer att hemsjukvéarden har olika forutsiattningar och kompetens att erbjuda en
specialiserad palliativ vird. Resursbrist inom kommunerna innebar att de inte har mojlighet att erbjuda
patienter vard i hemmet trots att de ar utskrivningsklara fran sjukhuset. Begrinsad erfarenhet eller kompetens
inom palliativ vard kan leda till att patienter som &r inskrivna i det palliativa teamet under kvillar och helger
inte far den specialiserade palliativa vard de har behov av. Det palliativa teamet tillgingliga ar under vardagar
till senast kl. 16, darefter ligger det medicinska ansvaret pa en ldkare pa narsjukvarden och omvardnaden pa
hemsjukvarden.

De palliativa teamen ar i olika utstrackning tillgéngliga for konsultation vid vardavdelningar pé ldnets sjukhus.
P& vissa avdelningar sker avstimning pé plats med rondande ldkare en eller flera ganger i veckan medan andra
avdelningar maste ringa for att fa kontakt med teamet.

Palliativ vard av barn

Palliativa patienter som &nnu inte fyllt 18 ar kan inte remitteras till palliativa teamet, en anledning till detta ar
dels att den kommunala hemsjukvarden inte virdar barn enligt avtal mellan Region Gévleborg och lanets
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 hemsjukvard for dessa patienter uppges ibland vara svart da det
inte finns mojlighet att tillgd personal med kompetens inom omradet dygnet runt i alla delar av lanet.

Kompetens och erfarenhet

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

Det palliativa teamen uppger att de fortlopande har mojlighet till vidareutbildning och ar delaktiga i nationella
nitverk och konferenser med stort kunskapsutbyte. De i sin tur ar delaktig i ST-utbildningen av ldkare och i
vissa delar av ldnet dven vid utbildning av AT-ldkare. Det upplevs finnas en efterfrdgan pa ytterligare utbildning
inom palliativ vard. Enligt uppgift vid intervju sa finns planer pa att palliativa teamet ska starta en utbildning
for sjuk- och underskoterskor. Forutom 6kad kompetens for den som gér utbildning anges att det far som
indirekt effekt att fler inom lanet far upp 6gonen for det palliativa teamet och deras arbete samt dven
mojligheten att rddgéra med dem vid fragor om palliativ vard.

Regionala skillnader och geografiska forutsittningar

De olika delarna av regionen har skilda geografiska forutsattningar for hur vard utanfor sjukhus bedrivs, vid
intervjuer ndmns att i avlagsna glesbygdskommuner paverkar detta bland annat aterkoppling pa prover samt
om patienter véljer att delta i behandlingar som endast kan erbjudas i Gavle.

Patienter inskrivna i palliativa teamet som har behov av att komma in till sjukhus ska ha majlighet att f&
tillgdng till en trygghetsplats, vilket innebar att de kan komma direkt till avdelningen utan att g via akuten.
Tillgangen till trygghetsplats varierar dock inom ldnet, inom vissa delar av ldnet finns inte tillgang till
trygghetsplatser. Det finns inga 6ronmarkta trygghetsplatser utan anordnas pa avdelningen och kan variera en
del. I Gavle 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 vinda sig till Gavle 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 dar angiven trygghetsplats saknas.

I regionen finns ingen hospiceverksamhet4 och mojligheten att fa palliativ slutenvard varierar inom lanet. Vissa
orter har endast trygghetsplatser pa avdelningarna medan andra har en mindre enhet for palliativa patienter.
Inom vissa delar av regionen finns dven tillgéng till korttidsplatser. Dessa fordelas av kommunens handldggare
och da finns séllan tillgang till personal med kompetens inom specialiserad palliativ vard utan personalen har
till storsta delen en allmin palliativ kompetens. Avsaknaden av hospiceverksamhet innebir enligt uppgift vid
intervjuer dels 6kad arbetsborda for akutvardsavdelningar samt dven péfrestningar for patienten som maste
forflytta sig.

Bedomning

Vi bedomer att den palliativa virden i begransad utstriackning ar jaimlik och kommer alla invénare till gagn pa
lika villkor. Regionens palliativa team skriver endast i sarskilda fall in patienter med andra diagnoser dn cancer
och ALS samt att personer under 18 &r idag exkluderas fran den specialiserade palliativa varden regionen
erbjuder, vilket redan i granskningen 2011 kommenterades som ett forbattringsomrade. Kompetensen inom
palliativ vard skiljer sig inom olika avdelningar och verksamheter vilket har paverkan pé den vird som
patienten far.

Kompetensen inom palliativ vard ar idag ojimn och inom vissa delar for basal i jamforelse med patientens
behov av specialiserad palliativ vard. Avsaknad av 6vergripande plan for fortbildning och kompetensutveckling
forsvarar arbetet med att sdkra och bibehalla en kompetens av palliativ vard inom regionen. Det finns
efterfrdgan bland regionens personal samt dven inom hemsjukvarden pa fortbildning inom omréadet. Hog
kompetens inom allmén palliativ vard hos samtliga aktorer som arbetar med eller nira dessa patienter borgar
for en god vard i alla instanser.

Patienter med annan diagnos dn cancer och ALS i behov av en specialiserad palliativ vard har simre
mojligheter att f4 tillgang till detta inom regionen pa grund av hur det palliativa teamets uppdrag ar utformat.
Det palliativa teamets uppdrag uppfyller inte den Gemensamma inriktningen samt uppfyller inte i sin helhet
det som anges i Socialstyrelsens kunskapsstod om att samtliga patienter med behov av specialiserad palliativ
vard bor ges tillgang till detta.

Halso- och sjukvardsndmnden bor overviaga konsekvenserna utifrén ett patientperspektiv av att det palliativa
teamet ligger under VO Onkologi samt hur brist pa adekvat kompetens paverkar mojligheten att uppna Regions
Gévleborgs ambition for palliativ vard.

Kontaktytorna mellan de palliativa teamen och andra personalgrupper skiljer sig mellan olika delar av
regionen. Okade kontaktytor kan medféra positiv utveckling av den palliativa varden, dels forbattras kunskapen
inom omradet och dels 6kar medvetenheten om majligheten att konsultera det palliativa teamet oavsett om
patienten ar inskriven hos dem eller €j. Bdda dessa aspekter skapar forutsattningar for en 6kad kvalitet pa den
palliativa varden i regionen.

Regionen har geografiska utmaningar i att tillhandahélla en jamlik vird i regionen d& forutsattningarna ar vitt
skilda mellan stad och glesbygd. Inom vissa delar av regionen finns ett storre behov av hogre kompetens inom
primédrvard och hemsjukvard, detta giller framforallt i glesbygden dar avstdnden till ndrmaste sjukhus ar ldnga.

Barn dr en grupp patienter som idag har begriansad tillgang till palliativa teamets specialiserade kompetens. Det
finns inga strukturer eller dokumenterade samarbetsformer for hur dessa patienter ska fa tillgang till
specialiserad palliativ vard vilket vilket stéller hoga krav pa personalen som arbetar med denna patientgrupp.
Tydligare strukturer for samarbete kan underlatta arbetet nar behov uppstar pa barnavdelningen av
konsultation inom palliativ vérd.

4 Ett hospice ar en vardform for svart sjuka och déende manniskor
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Uppfolhning och utveckling

Nationella kunskapsstodet frin Socialstyrelsen ar ett stod for styrning och ledning och syftar till att stodja
vardgivarna i uppfoljning och utveckling av den palliativa varden. Socialstyrelsen har darfor tagit fram sex
indikatorer och tre uppfoljningsomraden som ska spegla kvaliteten i den palliativa varden. Det sker d4ven en
nationell uppf6ljning genom det nationella palliativregistret.

Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer:

Tackningsgrad for Svenska Palliativregistret

Tvé eller fler inskrivningar under de sista 30 dagarna i livet.

Forekomst av trycksar (grad 2-4)

Dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdampande ldkemedel
Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid

Dokumenterad munhilsobedémning

ook N

Utvecklingsindikatorer:

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

Iakttagelser

Enligt dokumentet Gemensam inriktning ska utfallet fran 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 anviands i stor utstrickning, dock sa ar det den kommunala hemsjukvarden som &ar
ansvariga for att fylla i registret for de patienter som ar inskrivna i palliativa teamet. Detta medfor enligt uppgift
fran intervjuer att det dr svarare for det palliativa teamet att folja upp varden av patienterna som ar inskrivna
hos dem. Det innebir att det palliativa teamet inte har mojlighet att ta del av statistiken for de patienter som ar
inskrivna i ett palliativt team, detta medfor svarigheter med att genomfora analyser, fa ta del av relevant
information och kunskapsspridning som ges via Svenska Palliativ registret.

Det har framkommit vid intervjuer att det finns en osédkerhet i hur statistiken fran Svenska Palliativ registret
kan och ska anvidndas. Generellt ar uppfoljning och utveckling personberoende och varierar beroende pa
instéllning och forvantningar fran chef och ledning. Det finns enligt uppgift inga andra mal inom vérden an att
den ska registreras i det Svenska Palliativ registret.

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

En Handlingsplan palliativ vard med syfte att forbéttra den allmén palliativa varden ar nyligen framtagen, i
den beskrivs tydliga mal, nedbrutet pa delmal, aktiviteter planeras och ansvarig samt uppfoljning beskrivs.
Enligt intervjuer ar malet att borja med att genomfora beskrivna aktiviteter inom onkologkliniken for att
forbattra arbetet med de palliativa patienterna dir, sedan ar forhoppningen om att planen ska anvindas inom
flera kliniker. Arbetet med att genomfora forandringar enligt planen beskrivs dock som att det gar l1angsamt
samt att det saknas stod fran ledningen i fragan.

Januari 2019 12 av 17

PwC



Region Géavleborg
Jamlik palliativ vard

Kvalitetsindikatorer - lilla

Period 2018-01 - 2018-11

Mansklig narvaro i1 dodsogonblicket Dok. brytpunktssamtal

Ord. inj stark opioid vid
smartgenombrott

Utan trycksar (grad 2-4)

Dok. munhalsobedomning Ord. inj angestdampande

sista levnadsveckan vid behov

Smartskattats sista levnadsveckan

® Mdlvarde @ Resultat

Figur 1: Utdrag ur Svenska Palliativ registret - Hela riket

Kvalitetsindikatorer - lilla

Period 2018-01 - 2018-11

Mansklig narvaro i dodsogonblicket Dok. brytpunktssamtal

Ord. inj stark opioid vid
Utan trycksar (grad 2-4) J wol

smartgenombrott

Dok. munhalsobedomning Ord. inj angestdampande

sista levnadsveckan vid behov

Smartskattats sista levnadsveckan

® Malvarde @ Resultat

Figur 2: Utdrag ur Svenska Palliativ registret - Region Gdvleborg 2018-01 - 2018-11

Figurerna ovan visar mélvirde och resultat fran palliativregistret, figur 1 visar hela riket och figur 2 Gévleborg.
For majoriteten av indikatorerna ligger Gavleborg relativt nara malvardet for respektive indikator. For tre
indikatorer; brytpunktssamtal, munhilsobedomning och smartskattning ligger de dock en bra bit ifran
malvardet. Enligt intervjuer genomfors dessa atgirder till stor utstrackning, det dr dock ofta som de inte
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dokumenteras. Gillande brytpunktssamtalet sa uppges att det inte séllan ar svért att hitta om det genomforts
for att det inte tydligt skrivits ut i journalen under sékordet brytsamtal.

Téackningsgrad - Inrapporterade dédsfall

Period 2017-11 - 2018-11
| abservationer

3249

100

Andel

Gavleborgs lan

Lan

@ FEj rapporterat Ovrigt Hem, utan stod Hem, med stod @ Hemsjukvard @ Spec pall HSV Spec pallsv @ Sjukhus Korttid @ Sabo — 70%
—50%

Figur 3: Tdckningsgrad - inrapporterade dédsfall i Region Gdvleborg, perioden 2017-11 - 2018-11.

Figur tre visar inrapporterade dodsfall samt var de avled, ca 40% av dédsfallen i ldnet registreras inte i det
Svenska Palliativ registret. Enligt intervjuer ar det till viss del p4 grund av naturliga orsaker, en del av de som
avlider tar aldrig del av den palliativa varden, samtliga dodsfall ska registreras oavsett om de varit forviantade
eller €j. Andelen avlidna som inte registreras i Svenska Palliativ registret ligger dven i riket pa ca 40%. Enligt
Svenska Palliativregistret Arsrapport 2017 skulle ca 80% av de som avlider ha nytta av palliativ vard i livets
slutskede.5

Bedomning

Uppfoljning och utveckling av den palliativa varden genomfors i begransad utstrackning, otydlighet i vad
uppfoljningen anvinds till minskar incitamenten att folja upp. Den regionala mélbilden om att uppf6ljning ska
anvindas i utvecklings och forbattringsarbete 6verensstaimmer inte med hur det fungerar i praktiken.
Kopplingen mellan uppfoljning och férbattring bor vara genomtéankt och vil férankrad for att uppfoljningen
inte ska uppfattas som endast en administrativ borda. Kommunikation av resultaten fran Svenska Palliativ
registret till medarbetare kan bli ett incitament att arbeta aktivt for att forbattras inom de omraden dar
regionen ligger under malvirdet.

Konsekvenserna av att palliativa teamet inte har méjlighet att f6lja upp sin verksamhet via Svenska Palliativ
registret bor beaktas av Hélso- och sjukvardsnamnden. Utan uppf6ljning forsvaras arbetet med 6vergripande
forbattring och utveckling av enheten. Avsaknad av andra mal eller matviarden férsvarar annan uppfoljning av
den palliativa varden.

Handlingsplanen framtagen for den palliativa varden mojliggor forbattringar inom den allmén palliativa varden
P4, till och borja med, sjukhusens avdelningar. Framgangsfaktor ar att planen ar forankrad i ledningen samt att
de kommunicerar tydliga forvintningar pa att verksamheten foljer planen for att utveckla och forbattra varden
for de allmin palliativa patienterna.

5 http://media.palliativ.se/2017/03/Svenska-palliativregistret-%C3%85rsrapport-2017.pdf
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Barnklinikens arbete med att ta fram och férdandra strukturer och arbetssitt har potential att tydliggora hur den
palliativa vrden av barn effektivast kan bedrivas inom lanet. Méjlighet till jamforande kartlaggning och analys
av andra landsting och regioner hade forbattrat forutsattningarna ytterligare att skapa en Andamaélsenlig
palliativ vérd for barn.
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Bilagor

Bilaga 1 - Dokument

Dokument Datum/Diarienr

Avtal Hemsjukvard mellan Kommunerna och 2016
Landstinget i Gavleborg

Gemensam inriktning f6r vard och omsorg till 2014-03-25 reviderat 2017-02-27
personer livets slutskede

Forbattringsomraden for den palliativa varden. Utskriftsdatum: 2018-10-31
Handlingsplan Region Givleborg

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 for hélso- och sjukvérd Datum: 2018-04-04

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

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