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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en nationell utvirdering av palliativ vard i
livets slutskede. Utgangspunkten for utvarderingen har varit f6ljsamheten till
Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede fréan 2013.

Resultatet av utvdrderingen presenteras i tva rapporter. Denna rapport
innehéller samtliga resultat fran enkdtundersdkningar och indikatorer inklu-
sive en beskrivning av metoden.

Den andra rapporten dr Nationella riktlinjer — Utvirdering 2016 — Pallia-
tiv vard i livets slutskede. Sammanfattning med forbdttringsomrdden. Den
sammanfattar denna rapport och innehéller dessutom de forbattringsomraden
som Socialstyrelsen har identifierat.

Utvirderingen vénder sig framst till beslutsfattare och verksamhetsled-
ningar pa olika nivéer inom landstingen, regionerna och kommunerna men
den kan dven vara till nytta for andra aktorer sdsom patientforeningar,
berdrda yrkesgrupper samt media.

Projektledare for utvirderingen har varit Christina Broman. Ovriga pro-
jektmedarbetare som har bidragit till rapporten dr Mikael Nyman, Robert
Linder och Riitta Sorsa. Externa experter har varit Greger Fransson, Carl
Johan Fiirst, Inger Landgren, Susanne Lind och Ulla Olsson.

Ett sdrskilt tack riktas till svenska palliativregistret, som har bidragit med
underlag till utvarderingen. Ansvarig chef har varit tillférordnad enhetschef
Inger Lundkvist.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utifrén ett nationellt perspektiv utvirderat den palliativa
vérden 1 livets slutskede med utgdngspunkt 1 Socialstyrelsens nationella
kunskapsstod fran 2013.

Det ar viktigt att landstingen och regionerna samt kommunerna har en
gemensam syn pa processen for en god palliativ vard och omsorg eftersom
detta underlittar planering och ansvarsfordelning, och skapar forutsattningar
for god samverkan mellan olika aktorer. Den palliativa varden ar till for att
mota behov hos den enskilda manniskan (patienten) och hos nérstdende nér
sjukdom eller alder gor att livet gar mot sitt slut.

Utvirderingen visar att en del av rekommendationerna i kunskapsstodet
har positiva resultat och trenderna tyder pé en stadig forbattring. Men
utvdrderingen visar ocksd att det finns ett antal forbattringsomraden inom
savil landstingen och regionerna som kommunerna, dir vdrden och omsor-
gen behover lidgga ytterligare kraft pé att 1 &nnu hogre grad folja kunskaps-
stodet kompletterat med det nationella vardprogrammet som ska utgdra en
gemensam grund for en god palliativ vard 1 livets slutskede.

Foroattringsomréden fér landsting,
regioner och kommuner

I kunskapsstodet framkom att den palliativa varden inte var jamlik och
resultaten 1 utvirderingen visar att det finns forbéttringsbehov inom flera
omréden.

Resultaten i rapporten pekar pa betydande skillnader i1 landstingens och
regionernas samt kommunernas palliativa vard. Det &r stora skillnader nir det
géller exempelvis fortbildning och handledning. Om personal inte far fort-
bildning i palliativ vard och inte heller handledning dr det ett tecken pé att
den palliativa varden fortfarande &r eftersatt avseende kompetensutveckling
och personalstdd, vilket kan medfora svarigheter att tillgodose patientens
behov av palliativa dtgirder sdsom symtomlindring samt bemotandet av bade
patienten och dennes nérstaende.

Socialstyrelsen har i utvirderingen identifierat foljande forbattringsomra-
den for landstingen och regionerna samt kommunerna:

+ Erbjuda fortbildning till personal for att kunna ge en god palliativ vard.

* Erbjuda handledning till personal.

* Fler personer med behov av palliativ véard i livets slutskede behover fa
munhélsobedémning.

« Oka andelen personer med behov av palliativ vard i livets slutskede som
smdrtskattas.

* Fler personer med behov av palliativ vard i livets slutskede behover fa
brytpunktssamtal.
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+ Samverka for att f4 en gemensam syn pa processen for en god palliativ
vérd.

* Fler patienter behover vardplaneras tillsammans med samtliga aktorer for
att varden ska vara patientséker.

* Fler verksamheter behover tillgang till palliativa radgivningsteam.

* Fler verksamheter behover erbjuda stod till nérstaende.

* Fler verksamheter behdver ha rutiner for efterlevandesamtal.

 Sikerstéll palliativ vard for barn och ungdomar genom att det finns rutiner
for hur den palliativa vérden ska ske.

Palliativ vard har olika bendmningar

Inom den palliativa vdrden finns det oklarheten kring definitioner, vardinne-
hall och bendmning, vilket kan forsdmra samordning med andra vardgivare
och hindra utvecklingen av den palliativa varden.

Fler patientgrupper har behov
av palliativ vérd

Cancersjukdomar ar fortfarande den storsta diagnosgruppen inom den
palliativa varden men det finns d&ven andra patientgrupper med stora behov
av den palliativa vardens forhallningssétt och kompetens. Patienter med
andra kroniska sjukdomar kan komma in en fas da palliativ vard och pallia-
tivt forhallningssétt behovs for att ge bésta tinkbara vard. Exempel pa sadana
sjukdomar dr KOL, hjértsvikt och demens.

Landstingens och regionernas samt
kommunernas inforande av
kunskapsstodet

Socialstyrelsen har genom en enkédtundersokning i februari 2016

kartlagt hur landstingen, regionerna och kommunerna har mottagit kunskaps-
stodet om god palliativ vard i livets slutskede, samt vilka atgarder de har
vidtagit utifrdn dessa. Resultatet visar att Gver hélften av landstings- och
regionledningarna har haft insatser for att infora det nationella kunskapssto-
det. Inom den kommunala hélso- och sjukvarden &r det endast en fjardedel av
kommunerna som har haft motsvarande insatser. Palliativ vard &r en stor del
av den kommunala hélso- och sjukvérden och i stort sett beror alla rekom-
mendationer den kommunala hélso- och sjukvérden.

Ny utvardering inom ndgra ar

Socialstyrelsen kommer inom négra ar att utviardera palliativ vard 1 livets
slutskede pé nytt och da folja upp resultaten frdn denna rapport. Myndigheten
kommer framst att fokusera pa de forbéttringsomrdden som har identifierats,
men dven andra indikatorer kommer att f6ljas upp. Malsdttningen ar att
landstingen och regionerna samt kommunerna ska kunna anvénda rapporter-
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na som en utgangspunkt i arbetet med att ytterligare forbattra den palliativa
vérden.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN



Inledning

Socialstyrelsen foljer upp, utvarderar och rapporterar om laget och utveck-
lingen i hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Hélso- och sjukvérdslagen
(1982:763), HSL, anger att malet for hilso- och sjukvéarden dr en god hélsa
och en vérd pa lika villkor for hela befolkningen. For att uppfylla det mélet
ska hilso- och sjukvarden enligt HSL uppfylla kraven pa en god vérd.
Myndigheten anvinder begreppet god hélsa, vard och omsorg. Det innebér
att varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, siker, individanpassad,
effektiv, jamlik och tillgénglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag ar att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvérden och socialtjdnsten. Det uppdraget innefattar bland annat att ta
fram nationella riktlinjer, kunskapsstdd, indikatorer, malnivaer och 6ppna
jamforelser samt utvarderingar av vard och omsorg for specifika sjukdoms-
grupper.

Den hir rapporten utviarderar varden med utgangspunkt i Socialstyrelsens
nationella kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede fran 2013 [1].

Palliativ vard i fokus

I Sverige avlider drygt 90 000 personer arligen och mellan 70 000 och

75 000 bedoms ha behov av palliativ vard. Av antalet avlidna personer &r
mindre dn 1 procent barn och ungdomar under 18 &r. Ar 2015 handlade det
om cirka 480 barn och ungdomar. Personer som vardas i livets slutskede
finns inom olika vardformer, bade inom sluten och 6ppen vard och inom den
kommunala varden. De flesta personer far vard fran flera vardformer under
den sista tiden av sjukdomsforloppet.

Palliativ vard delas upp pé allmén palliativ vard och specialiserad palliativ
vird. Allmén palliativ vard ges till patienter vars behov kan tillgodoses av
personal med grundldggande kunskaper och kompetens i palliativ vard och
bedrivs inom sjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i samar-
bete med primérvéarden. Specialiserad palliativ vard ges till patienter med
komplexa symtom eller vars livssituation medfor sérskilda behov och utfors
av ett multiprofessionellt team med sérskild kunskap och kompetens i
palliativ vard. Denna vard erbjuds inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en enhet med allmén palliativ vard med stod fran ett palliativt
team.

Syfte och avgransningar

Utvarderingens syfte

Den hir rapporten &r en utviardering av landstingens och regionernas och
kommunernas strukturer, processer och resultat. Syftet dr att 6ppet jamfora
och utvirdera den svenska palliativa varden utifran foljande fragestillningar:
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* Bedrivs vérden i enlighet med Socialstyrelsens rekommendationer 1
kunskapsstodet?

» Bedrivs véarden i enlighet med de sex kriterierna for en god vard, det vill
sdga dr varden kunskapsbaserad, séker, individanpassad, effektiv, jamlik
och tillginglig?

Utvarderingens avgransningar

Utvirderingen ska omfatta personer i behov av palliativ vard, oavsett diagnos.
Tillgang till registerdata kan dock komma att paverka rapportens inriktning da
rapporteringsgraden kan skilja sig 4t mellan diagnoserna.

Utvirderingen har inte haft 1 uppdrag att faststédlla nationella malnivaer for
indikatorerna.

Resultat i tvd rapporter

Utvirderingen av palliativ vard i livets slutskede publiceras i tva rapporter.

Denna rapport innehaller en beskrivning av de anvinda metoderna och en
redovisning av resultatet for samtliga indikatorer och enkdtundersokningar
som ingar i utvérderingen.

Den andra rapporten, Nationella riktlinjer — Utvirdering 2016 — Palliativ
vard i livets slutskede — Sammanfattning med forbdttringsomraden, innehal-
ler Socialstyrelsens beddmningar. Bada rapporterna kan bestédllas eller laddas
ner frén Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Infressenter

Utvirderingen riktar sig frimst till beslutsfattare pa olika nivéer: politiker,
tjdinstemén och verksamhetschefer inom landstingen och regionerna respek-
tive kommunerna. Den kan dven vara till nytta for andra intressenter sisom
patientforeningar, vardprofessioner och medier. Avsikten dr ocksé att rappor-
ten ska vara en kélla till att 6ppet redovisa resultat for kvalitetsutveckling
samt ett stod for den offentliga debatten om den palliativa varden.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en arbetsgrupp som bestar av utredare pa Socialsty-
relsen och externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med svenska
palliativregistret.

Utvirderingens uppldgg och genomforande har presenterats for den natio-
nella samverkansgruppen for kunskapsstyrning (NSK), en grupp som bestér
av huvudmannaforetriadare och representanter frin myndigheter.

Vidare informerades nationella rddet for palliativ vird (NRVP), en ideell
forening med uppgift och mal att verka for en samordnad vard i hela landet.
Aven flera professionsforeningar och patientféreningar har informerats.

Ett stort antal personer har pa olika sétt bidragit till arbetet med rapporten,
bade inom och utanfor Socialstyrelsen.

Projektorganisationen presenteras i bilaga 1.
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Rapportens disposition

Efter inledningen foljer ett kapitel om metod som bland annat beskriver de
indikatorer som ingér i utviarderingen, enkitundersékningarna som genom-
forts, de datakéllor som anvints samt andra metodaspekter. Dérefter foljer
kapitlen Vad dr palliativ vard, Nationellt vardprogram samt Var finns den
palliativa varden som innehaller kortfattade beskrivningar om palliativ vard,
om det nationella vardprogrammet som ska komplettera det nationella
kunskapsstodet respektive en beskrivning av bland annat tillgdngen till
palliativ vard.

Efter dessa avsnitt foljer ett kapitel om landstingens, regionernas och
kommunernas inforande av kunskapsstodet.

Dérefter foljer nagra kapitel som beskriver de resultat som har framkom-
mit i utvirderingen av den palliativ varden.

Kapitlen heter

» Fortbildning

* Handledning

» Samverkan och samordning

* Munbhilsa i livets slutskede

» Symtomlindring i livets slutskede

* Trycksér i livets slutskede

* Brytpunktssamtal

+ Stod till ndrstdende

 Efterlevandesamtal

* Barn och ungdomar i palliativ vard

* Bild- och musikterapi i palliativ vard

» Hbtg-certifiering

» Tva eller flera inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet
» Rapportering till svenska palliativregistret.

I dessa kapitel presenteras resultatet for samtliga resultat och indikatorer med
hjilp av diagram, tabeller och text. For varje indikator presenteras ocksa en
kort bedomning baserad pé rikets genomsnittliga vérde, variationen mellan
lanen (landsting och kommuner) samt utvecklingen over tid. Dessutom
kommenteras och redovisas eventuella skillnader mellan kon, dldersgrupper,
diagnoser och vardform samt de utvecklingsbehov som finns.

Rapporten omfattar dven foljande bilagor:

Bilaga 1  visar projektorganisationen.

Bilaga 2  innehaller indikatorbeskrivningar — detaljerad teknisk beskriv-
ning av varje indikator som ingar 1 rapporten.

Bilaga 3  omfattar enkéter till landstings- och regionledningar, kommu-
nerna och stadsdelarna, primérvard, specialiserade palliativa
verksamheter, ett urval av sjukhuskliniker eller motsvarande
samt till barn- och ungdomskliniker.

Bilaga 1 finns sist i denna rapport, bilaga 2 och 3 finns tillgingliga pa
Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.
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Metod

Denna rapport presenterar en utvirdering av foljsamheten till rekommenda-
tionerna med utgangspunkt i Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for
god palliativ vard i livets slutskede fran 2013 [1]. Rapporten ger ett underlag
for fortsatt kvalitetsarbete inom omradet. Utviarderingen bygger pé uppgifter
fran det nationella kvalitetsregistret och Socialstyrelsens register samt fran
enkdtundersokningar till landstings- och regionledningar, samtliga kommu-
ner och stadsdelar, primérvarden, specialiserade palliativa verksamheter, ett
urval av sjukhusens kliniker eller motsvarande samt barn- och ungdomsklini-
ker.

Datainsamling

Uppgifterna har i huvudsak hdmtats frdn Socialstyrelsens register, fran
svenska palliativregistret samt genom enkétundersokningar.

Indikatorforteckning

Varje indikator har i namnet en bokstav. Dessa beteckningar anvénds konse-
kvent 1 rubriker till den 16pande texten, 1 diagrammen och vid hdnvisningar. I
bilaga 2 finns en teknisk beskrivning av indikatorerna, och den finns dven att
himta pa Socialstyrelsens, webbplats www.socialstyrelsen.se.

Tabellen nedan (1.1) listar de indikatorer som ingéar i utvérderingen.

Tabell 1.1 Indikatorférteckning for palliativ vard i livets slutskede

Indikatorer for palliativ vard i livets slutskede

Indikator A Munhdlsobeddmning under sista levnadsveckan

Indikator B1 Smdartskattning under sista levnadsveckan

Indikator B2 Symtomskattning under sista levnadsveckan

Indikator C Vidbehovsordination av opioid mot smarta

Indikator D Vidbehovsordination av dngestdémpande Iakemedel

Indikator E Utan férekomst av trycksar

Indikator F Brytpunktssamtal

Indikator G Tva eller flera inskrivningar i slutenvdrd de sista 30 dagarna i livet
Indikator H Rapportering till svenska palliativregistret

Datakdllor

For att kunna jamfora och bedoma vardens och omsorgens kvalitet behovs
uppgifter om den vard som ges till patienter med olika sjukdomar. Dessa
uppgifter méste ha en god geografisk tickning och vara av tillrackligt hog
kvalitet.

Registrens tickningsgrad kan variera, vilket innebér att det inte alltid &r
mojligt att dra nagra bestimda slutsatser av resultatet. Rapporten redovisar
landstingens och regionernas samt kommunernas insatser ur tva perspektiv:
processer och resultat. De tva perspektiven har undersokts i syfte att f6lja upp
och bedoma kvaliteten pd den palliativa varden.
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Socialstyrelsen har anvént uppgifter frén ett nationellt kvalitetsregister,
svenska palliativregistret, samt uppgifter fran patientregistret och dodsor-
saksregistret vid Socialstyrelsen.

Rapporteringen till Socialstyrelsens hédlsodataregister dr obligatorisk och
lagreglerad medan rapporteringen till de nationella kvalitetsregistren ar
frivillig. Landsting, regioner och kommuner véljer sjdlva om de vill ansluta
sig till registren, och dessutom kan patienterna avbdja att deras uppgifter
registreras.

I den hir utvéarderingen har dven uppgifter om kunskapsstddets rekom-
mendationer hdmtats in via enkdtundersokningar till landsting, regioner och
kommuner.

Nationella kvalitetsregister

Registren ér nationella i den meningen att de ska ticka all vard i riket inom
de olika verksamheterna men tackningsgraden kan variera i landsting och
kommuner.

Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret &r ett nationellt kvalitetsregister dar vardgivare
registrerar hur varden av en person i livets slutskede varit. Vardpersonal
besvarar en enkit med cirka 30 frdgor som handlar om hur varden varit sista
veckan 1 livet. Syftet &r att forbittra varden 1 livets slut oberoende av diagnos
och av vem som utfor varden.

Socialstyrelsens register

Patientregistret

Patientregistret vid Socialstyrelsen omfattar all slutenvéard samt alla ldkarbe-
s0k 1 Oppenvérd som inte betecknas som primérvird. Registret uppdateras
arligen och nir analyserna i denna rapport genomfordes fanns rikstdckande
uppgifter tillgéngliga till och med 2014. I patientregistret registreras varje ar
cirka 1,5 miljoner slutenvardstillfillen och ndrmare 10 miljoner 6ppenvards-
besok. I patientregistret dr det mdjligt att f& information om en individs
samtliga vardtillfallen i slutenvard sedan 1987 och i den 6ppna specialiserade
varden sedan 2001. Det géller oavsett diagnos.

Patientregistrets slutenvardsdel har en jimn och bra kvalitet 6ver tid for
centrala variabler sasom huvuddiagnos, sjukhus och datum for varden. I
slutenvardsdelen ar bortfallet av huvuddiagnos litet, cirka 1 procent, medan
det forekommer ett selektivt bortfall av atgirdskoder.

Niér det géller specialiserad oppenvérd har rapporteringen till patientregist-
ret forbattrats avsevirt jamfort med tidigare, men vissa brister dterstir
fortfarande. Till exempel har Socialstyrelsen uppmérksammat att privata
vardgivare rapporterar flera atgirder i mindre utstrackning.

Patientregistret har idag inte lagstdd att ta in uppgifter fran primérvarden.
Registret saknar dven lagstdd att ta in uppgifter om de insatser som ges av
andra personalkategorier én ldkare i den 6ppna specialiserade varden.

Fran och med ar 2015 uppdateras patientregistret manadsvis, istéllet for
arligen. Detta har inneburit stora omstéllningar hos savil huvudméannen som
hos Socialstyrelsen vilket medfort tekniska och innehéllsmissiga problem
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med indata till registret. Detta har tagit tid att atgérda och medfort en forse-
ning av 2015 ars version av patientregistret. Problemet forvintas vara 16st
infor rapporteringen av 2016 ars patientregister.

Dd&dsorsaksregistret

Socialstyrelsens dodsorsaksregister omfattar samtliga avlidna som var
folkbokforda 1 Sverige vid tiden for dodsfallet. Dodsorsaksregistret innehél-
ler uppgifter fran 1961 och framat och uppdateras arligen. Néar analyserna i
denna rapport genomfordes fanns uppgifter om dodsdatum f6r avlidna till
och med 2015.

Enkatundersdokningar

For att samla in information till utvdrderingen har Socialstyrelsen genomfort
sex enkdtundersokningar:

« enkat till landstings- och regionledningar

* enkat till kommuner och stadsdelar

* enkadt till primarvarden

+ enkat till specialiserade palliativa verksamheter

+ enkat till ett urval av sjukhusens kliniker eller motsvarande
* enkadt till barn- och ungdomskliniker.

Nedan finns en kortfattad beskrivning av enkédterna. Enkéterna finns 1 en
separat bilaga, som ir tillginglig pa Socialstyrelsens webbplats.

Enkat till landstings- och regionledningar
Enkaten till landstings- och regionledningar skickades ut 1 februari 2016.
Syftet med enkéten var att fa en bild av hur det nationella kunskapsstodet for
god palliativ vard vid livets slutskede 2013 har tagits emot och inforts i
landets landstings- och regionledningar.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkitverktyg (Easy research). En-
kiten besvarades av samtliga landsting och regioner.

Enkd&t till kommuner och stadsdelar
Kommunenkiten skickades ut i februari 2016 till samtliga kommuner och
storstddernas stadsdelar, det vill sdga totalt 316 stycken. Syftet var att genom
att kartlagga kommunernas och stadsdelarnas insatser till personer i behov av
palliativ vard i livets slutskede fa en bild av hur de strukturella forutséttning-
arna i kommunerna ser ut samt hur det nationella kunskapsstodet for god
palliativ vard vid livets slutskede 2013 har tagits emot och inforts 1 landets
kommuner.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkitverktyg (Easy research). En-
kéten besvarades av 266 kommuner och stadsdelar, vilket motsvarar en
svarsfrekvens pa 84 procent.

Enkdt till primérvdrden

Enkiterna som riktade sig till ansvarig verksamhetschef vid primérvardsmot-
tagningen skickades ut till landets samtliga primirvardsmottagningar i
februari 2016. Syftet var att kartldgga primarvardens insatser till personer i
behov av palliativ vard i livets slutskede for att f en bild av hur de struktu-
rella forutsédttningarna i hélso- och sjukvérden ser ut.
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Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Easy research). Enka-
ten skickades ut till totalt 1 123 primirvardsmottagningar i landet. Enkédten
besvarades av 723 mottagningar, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 67
procent.

Enkdat till specialiserade palliativa verksamheter

Enkaten till specialiserade palliativa verksamheter skickades ut i februari
2016. Genom att kartldgga specialiserade palliativa verksamheters insatser
till personer 1 behov av palliativ vérd 1 livets slutskede ville man f4 en bild av
hur de strukturella forutsittningarna i hilso- och sjukvéarden ser ut.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Easy research). Enkéa-
ten skickades ut till totalt 93 specialiserade palliativa verksamheter i landet.
Forteckningen over specialiserade palliativa verksamheter har himtats fran
palliativguiden. Enkédten besvarades av 77 specialiserade verksamheter,
vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 83 procent.

Enkdt till sjukhuskliniker eller motsvarande
Enkaten till ett urval av sjukhuskliniker eller motsvarande skickades ut i
februari 2016. Enkéten skickades till sjukhusledningen for samordning.
Klinikerna eller motsvarande som tillfragades var geriatrik, kvinnosjukvard,
allmén internmedicin, hematologi, kardiologi, lungmedicin, njurmedicin,
kirurgi och onkologi. Genom att kartlagga ett urval av sjukhusens kliniker
(eller motsvarande) insatser till personer i behov av palliativ vard i livets
slutskede ville man fa en bild av hur de strukturella forutséttningarna i hélso-
och sjukvérden ser ut.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Easy research). En-
kéten skickades ut till totalt 74 sjukhus i landet. Enkédten besvarades av 51
sjukhus, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 69 procent.

Enkat till barn- och ungdomskliniker
Enkaten till barn- och ungdomskliniker skickades ut 1 februari 2016 till
verksamhetschefer. Syftet var att genom att kartligga barn- och ungdomskli-
nikers insatser till barn och ungdomar i behov av palliativ vard i livets
slutskede fa en bild av hur de strukturella forutséttningarna i hélso- och
sjukvérden ser ut.

Enkiten skickades ut via mejl till 30 barn- och ungdomskliniker. Enkéten
besvarades av 25 kliniker, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 83 procent.

Ovriga metodaspekter

I rapporten presenteras och jamfors resultaten utifrdn organisatorisk niva for
riket och for landstingen (regionerna) och kommunerna. For indikatorerna ar
resultaten organiserade pa ldnsniva och innehéller bade landstingsdata och
kommundata. Indikatorerna redovisas efter patientkaraktéristika sdsom alder
och kon.

I forsta hand bor varje landstings, regions och kommuns kvalitetsarbete
gélla de egna resultaten over tid snarare dn jamforelser med andra landsting,
regioner och kommuner. Kvalitetsarbetet méste ocksd fokusera pa hela
vardprocessen och inte bara pa de indikatorer som méts pa nationell niva.
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Varje verksamhet bor dven utgé frén sina egna forutséttningar for att identifi-
era svagheter och styrkor samt se hur man ska ga vidare med att hoja kvali-
teten.

Presentation av uppgifter i diagram

[ utvédrderingen redovisas informationen for riket som helhet samt for lands-
ting (regioner) och kommuner nér det dr relevant och det finns tillgingliga
uppgifter. For indikatorer redovisas dven uppgifter uppdelade pa kon,
aldersgrupper, diagnos och vardform.

Rangordning och namn

Samtliga diagram rangordnar landstingen respektive lanen utifran principen
att det bésta resultatet finns hogst upp och det simsta ldngst ner i diagram-
met. Dér det inte gdr att virdera resultatet rangordnas landsting och ldn
istéllet utifran principen hogst till lagst viarde. Syftet med rangordningen ar
inte primaért att stilla olika landsting och olika lén mot varandra utan att visa
de variationer som finns i landet.

Begrepp och definitioner

Allmd&n palliativ vérd

Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal
med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard.

Specialiserad palliativ vérd

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssi-
tuation medfor sdrskilda behov, och som utfors av ett multiprofessionellt
team med sérskild kunskap och kompetens i palliativ vard.

Palliativt konsultteam

Multiprofessionellt konsultteam som utgar frén en specialiserad palliativ
verksamhet och som tillhandahéller rddgivning, handledning och utbildning
till vard- och omsorgspersonal.

Kommuner och stadsdelar

Vid insamlingen av data skickades enkdéter till samtliga kommuner och till
stadsdelarna 1 Goteborg, Malmo och Stockholm. I rapporten anvinds fort-
sattningsvis beteckningen kommun aven for storstidernas stadsdelar.

Landsting och regioner

I rapporten vid redovisning av indikatorer kommer beteckningen landsting att
anvindas dven for Region Ostergdtland, Region Jonkdpings lidn, Region
Kronoberg, Region Gotland, Region Skane, Region Halland, Viastra Gota-
landsregionen, Region Orebro lin, Region Givleborg och Region Jimtland-
Harjedalen.
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Vad ér palliativ vard?

Palliativ vard ar ett begrepp som innehéller flera perspektiv. Det dr en
vardform, ett forhallningssatt och ett kompetensomrdde med syftet att mota
behov hos den enskilda ménniskan (patienten) och hos nérstdende nér
sjukdom eller &lder gor att livet gar mot sitt slut. Palliativ véard dr dirmed
ocksa ett omrade for forskning, utveckling och undervisning.

Med utgangspunkt fran den enskildes behov framstar ett antal aspekter av
varden som sérskilt viktiga. I livets slutskede onskar de flesta att vara fria
fran lidande och att fa leva och do pa ett sddant sétt som dr forenligt med de
egna varderingarna. Det kan uppnas bland annat genom att lindra smérta och
andra symtom, att skapa trygghet genom samarbete i ett multiprofessionellt
team, att kommunicera och att ge god vard och omvérdnad och stdd till de
nérstdende.

Palliativa vardens forhdliningssatt

och helhetssyn

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som utifran ett helhetsperspektiv
beaktar fysiska, psykologiska, sociala och existentiella behov. Med en
forstaelse for olika sjukdomars forlopp och bedomning av den enskilda
patientens formodade prognos kan problem och lidande ofta forebyggas. Det
palliativa helhetsperspektivet innebér att patienten och de nirstaende invol-
veras pa ett naturligt sitt 1 virden genom en respektfull dialog och medver-
kan i varden utifran deras dnskemal och formaga. Olika vardprogram och
riktlinjer for palliativ vard bor tillimpas inom ramen for den palliativa
vardens forhallningssétt och helhetssyn.

I Sverige och internationellt anvénds ofta virldshilsoorganisationens
(WHO) definition av palliativ vard. Den forsta definitionen fran ar 1990
betonar att palliativ vird &r en helhetsvard dar syftet dr lindring for patienter
dér bot inte 4r mojlig. Den europeiska foreningen for palliativ vard (EAPC)
anvénder fortfarande en definition som i princip stimmer med denna. WHO
lanserade ar 2002 en uppdaterad definition dir begreppet helhetsvdrd byttes
ut mot forhallningssdtt och patientgruppen som kan omfattas av palliativ
vard i nagon form omfattar alla patienter med behov, inte endast de med kort
tid kvar att leva. I borjan var det flera som hade svart att ta till sig detta
inkluderande synsitt pa palliativ vard men idag efterfragas en integrering av
palliativ vard i ndstan all sjukvard och dldreomsorg.

I Sverige har begreppet de fyra hornstenarna for palliativ vard ofta an-
vints. Hornstenarna formulerades i den statliga utredningen Ddoden angdr oss
alla — virdig vard i livets slut (SOU 2001:6). Dessa ér

* symtomlindring
e samarbete
e kommunikation och relation
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» stdd till de ndrstaende.

I takt med den starka utvecklingen av den palliativa varden 1 Sverige har det
framforts behov av att 14gga till ytterligare en viktig dimension till de fyra
hornstenarna, sé att till exempel ménniskans grundliggande behov inklude-
ras.

Palliativ vard i olika vardformer

Palliativ vérd kan ges i olika virdformer. Specialiserad palliativ vard inom
slutenvard eller i hemsjukvard bor vara tillginglig i nagon form oavsett
bostadsort, dlder och diagnos for patienter med svara eller komplexa behov. 1
vissa fall kan kompetensen tillgodoses med stdd av insatser till ordinarie vard
av specialiserade palliativa konsultteam. Allméan palliativ vird &r den grund-
laggande vardkompetens som ska finnas inom alla vardformer som moter
patienter med en livsbegridnsande sjukdom eller 1 livets slutskede.

Overgdng fill palliativ vard i livets
slutskede

Overgangen till palliativ vard i livets slutskede ir ett forlopp som ir olika
langt for olika individer. Det kan innebéra att tiden kvar i livet dr kort men
fortfarande upplevs som meningsfull och ibland relativt aktiv. I andra
situationer betyder det att det &r mycket kort tid kvar och att patienten
forvéntas avlida inom nagra dagar till ndgon vecka. Att definiera denna
overgang innebér ett medicinsk stdllningstagande som bygger pa en bedom-
ning av prognosen. Det medicinska beslutet kan ses som en viktig brytpunkt.
I de allra flesta fall innebar det att patienten har kommit till en situation nér
sjukdomsspecifik behandling inte har ndgon livsforldngande effekt som
gagnar patienten och nir doden forvintas inom en 6verskadlig framtid.
Genom att identifiera brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede skapas
forutséttningar for att mota patientens och de nérstdendes behov, dnskemal
och farhgor.

Overgangen till livets slutskede #r inte alltid tydlig. Aldre personer med en
successiv forsdmring med flera samtidiga sjukdomar, funktionsnedséttning,
kognitiv svikt och demens har manga ganger stora behov av att varden har ett
palliativt forhallningssatt och ger adekvata palliativa insatser. Kommunikat-
ionen med patient och nérstaende dr viktig for att kunna planera varden
utifrdn individuella 6nskemal och behov.

Det ar alltid viktigt att kunna identifiera nir doden &r véntad inom néagra
dagar till ndgon vecka. Aven om en sddan bedémning innebir en osikerhet
om tidsforloppet gor den att det blir mojligt for patienten, de nirstaende och
for personalen som vardar att forbereda sig. En sédan klinisk bedomning
innebdr oftast att man dndrar ldkemedelsordinationerna och &ndrar hur
omvardnaden ser ut for att gora den sista tiden sa lugn, smértfri och menings-
full som mojligt.

Den palliativa vdrden for barn och ungdomar innefattar bland annat patien-
ter med medfodda sjukdomar, neurologiska sjukdomar och cancersjukdomar.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN



20

Varden sker oftast inom den pediatriska varden med stdd fran olika former
av hemsjukvard.

Palliativ vard utifran tidsperspektiv

Palliativ vard beskrivs ofta utifran ett tidsperspektiv trots att det dr patientens
behov som bor stéd 1 centrum. Patientens behov och den forvintade prognosen
hianger dock inte alltid ihop. Tidiga palliativa insatser kan vara aktuella redan
i samband med sjukdomsdebut, exempelvis vid olika cancersjukdomar eller
hjart- och lungsjukdomar. Ofta talas om en tidig och en sen palliativ fas
oberoende av patientens behov. I den tidiga fasen kan livsforldngande
behandling vara aktuell, i den sena fasen mer sédllan. Den sena fasen dverens-
stimmer med den tid dé “palliativ vard 1 livets slutskede” kan vara aktuell.

Kulturella skillnader

Vi lever i en tid da befolkningens sammanséttning fordndras snabbt, och
inom den palliativa virden vérdas allt oftare ménniskor fran andra kulturer
och sprakomraden. Detta stiller fordndrade krav pa vardpersonalen vad
géller bade forhallningssétt och faktisk kunskap om kulturella och religiosa
normer, uttryck och behov. Kontakten med ménniskor fran andra kulturer
kan gora en person medveten om sina egna kulturella virderingar och normer
men ocksa skapa frustration, radsla och motstand. Det kan vara en givande
och utvecklande verklighet som vardpersonal moter 1 kontakten med perso-
ner fran andra kulturer och religioner, inte minst inom den palliativa varden.
Men dessa moten kan ocksa vara utmanande dir vardpersonalen kan uppleva
att de inte har tillracklig kompetens for att bemota manniskor med en annan
syn pa de nirstdendes roll, pa information och 6ppenhet kring diagnos, pa
symtomlindring och pa samtal om déden. Kénslor av maktldshet och frustrat-
ion hos vérdpersonalen behover bemdtas med hjilp av handledning och
utbildning i vad som kan kallas en dynamisk kultursyn, och ledningen
behover vara tydlig med att sitta granser for vad som ingér 1 den palliativa
véardens innehall.
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Nationellt vérdprogram

Nationellt vardprogram palliativ vard

Det nationella vardprogrammet som tagits fram inom ramen for vardpro-
gramarbetet inom regionala cancercentrum (RCC) [2] syftar till att beskriva
palliativ vard oberoende av diagnos, dlder, etnicitet, bakgrund eller andra
faktorer. Det har fokus pa allmén palliativ vard i livets slutskede. En uppda-
terad version av vardprogrammet ar planerad till januari 2017. Vérdpro-
grammet kommer dérefter att kompletteras digitalt med exempelvis ett
avsnitt om palliativ vdrd for barn och ungdomar.

Vardprogrammet ska tillsammans med Socialstyrelsens nationella kun-
skapsstod for god palliativ vard 1 livets slutskede [1] och svenska palliativre-
gistret [3], utgora en gemensam grund for gott omhidndertagande av personer
i livets slutskede och ge forutsittningar for en forbattrad palliativ vard.

Regionala cancercentrum (RCC)

Den nationella cancerstrategin [4] har stimulerat utvecklingsarbetet inom
svensk cancervard och etablerandet av regionala cancercentrum (RCC) i
samtliga sex sjukvdardsregioner. De sex regionala cancercentrumen dr RCC
Norr, RCC Stockholm—Gotland, RCC Syd, RCC Sydost, RCC Uppsala—
Orebro samt RCC Viist. RCC-konceptet ir en delvis ny form av regional
samverkan som fokuserar pa processorientering av cancervarden utifran ett
tydligt patientperspektiv. For nationell samverkan mellan cancercentrumen
har gruppen RCC i samverkan bildats. Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) samordnar arbetet och agerar ordforande. I gruppen ingar cheferna for
respektive RCC.

Syftet med RCC ér att 6ka vardkvaliteten, forbattra vardresultaten och fa
ett mer effektivt utnyttjande av hélso- och sjukvardens resurser. Huvudman-
nens arbete med att bygga upp RCC utgér frin tio kriterier som ska vigleda
huvudménnens arbete med att etablera RCC. De tio kriterierna belyser
omraden sasom RCC:s organisation, patientcentrering, vardprocesser,
utbildning, kunskapsstyrning och forskning. Ett av delkriterierna handlar om
palliativ vard (kriterium 4.3). Enligt kriteriet ska RCC ha en plan for palliativ
vard i hela sjukvardsregionen.

Socialstyrelsen har haft i uppdrag av regeringen att genom arliga platsbe-
s0k under perioden 2013-2015 f6lja upp etableringen av RCC. I sin bedém-
ning av delkriteriet om palliativ vdrd anser Socialstyrelsen att alla RCC
uppfyller delkriteriet [5].
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Var finns den palliativa varden?

Palliativ vard delas upp i allmén palliativ vard och specialiserad palliativ
vird. Allmén palliativ vard ges till patienter vars behov kan tillgodoses av
personal med grundldggande kunskaper och kompetens i palliativ vard.
Den allménna palliativa varden bedrivs pa sjukhus och inom kommunala
vard- och omsorgsboenden i samarbete med primarvarden.

Specialiserad palliativ vard ges till patienter med komplexa symtom eller
vars livssituation medfor sérskilda behov och utfors av ett multiprofessionellt
team med sérskild kunskap och kompetens i palliativ vard. Denna véard
erbjuds inom en specialiserad palliativ verksamhet eller inom en enhet med
allmén palliativ vard med stod frén ett palliativt team.

Diagnoser

Av tradition har den palliativa varden i Sverige utgétt fran behovet hos
personer med cancersjukdomar. Cancersjukdomar &r fortfarande den storsta
diagnosgruppen inom den palliativa varden men det finns stora patientgrup-
per med behov av den palliativa vardens forhédllningssétt och kompetens.
Viktiga exempel utgdrs av patienter med hjirt- och lungsjukdomar, demens
och stroke.

. . . . [«} oo
Specialiserad palliativ vard bendmns
sa olika
I palliativguiden som dr en nationell forteckning 6ver verksamheter som
bedriver specialiserad palliativ véard finns en nést intill heltdckande forteck-
ning over palliativa verksamheter i Sverige [6]. I palliativguiden framkom-
mer att definitionen av vad som ska utgora en specialiserad palliativ verk-
samhet inte &r tydlig. En bidragande orsak till det dr den stora variationen pa
bendmningar av verksamheter. Specialiserad palliativ hemsjukvard bendmns
exempelvis for ASIH (Avancerad Sjukvéard i Hemmet), LAH (Lasarettsanslu-
ten Hemsjukvard), SAH (Sjukhusansluten hemsjukvard) och MOH (Medi-
cinskt Omfattande Hemsjukvéard).

Specialiserad palliativ slutenvard kan kallas for palliativvardsavdelning,
eller hospice, eller enbart ett avdelningsnummer. Det finns exempel pa
kommunalt drivna enheter med allmén palliativ vard som bendmns hospice.
Palliativa konsultverksamheter kan ocksé kallas for radgivningsteam men de
flesta ordinarie verksamheter har ocksa konsult- och rddgivningsfunktioner i
sina uppdrag.
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Tillgang fill specialiserad palliativ véard

Hur den specialiserade palliativa varden dr organiserad i olika delar av landet
kan bero pa manga faktorer. Till exempel hur utbyggd den kommunala
verksamheten ér, geriatriken och sjukhusens verksamhet och hur formerna
for samverkan dem emellan fungerar. Andra faktorer kan vara geografiska
skillnader och befolkningsunderlag. Tillgangen till specialiserad palliativ
vard i olika former varierar mellan olika landsting, frdn 7 procent av patien-
terna 1 Gévleborg till 20 procent 1 Stockholm.

Tabell 2.1 Specialiserad palliativ vardform

Avlidna palliativa patienter som har vardats inom specialiserad palliativ vard efter vardform,
procent av alla palliativa patienter, &r 2015.

Specialiserad Specialiserad - Total speciali-

palliativ palliativ ig:‘::;:eqm* serad palliativ

slutenvard hemsjukvard vard
Stockholm 14,0 54 0,7 20,1
Uppsala 10,7 2,6 2,5 15,9
Sérmland 5.6 3.9 2,2 11.8
Ostergdtland 63 6,6 3.4 16,3
Joénkdping 2.9 2,2 6,7 11.8
Kronoberg 0,5 2,9 6,7 10,1
Kalmar 3,9 1.3 5.3 10,5
Goftland 11,1 4,3 3,5 18,9
Blekinge 2,9 0.9 5.5 9.3
Skéne 9.0 57 2,7 17,4
Halland 4,3 0,9 8,1 13.3
Vastra Gétaland 5.0 1.5 4,8 11.3
Véarmland 2,0 1.7 6,3 10,0
Orebro 6,8 1,0 3,6 11,5
Vé&stmanland 8,5 2.4 1.6 12,5
Dalarna 3,7 6,5 3.4 13.6
Géavleborg 0.2 2.1 4,8 7.1
Vé&sternorrland 3.9 3.0 2.3 9.2
Jamtland 0.0 4,8 6,3 1.1
Véasterbotten 5,6 3.0 4,4 12,9
Norrbotten 7.4 0.3 3.0 10,7
Riket 6,9 3.4 3.6 13,9

Kalla: Svenska palliativregistret.

*Inrapporterade fr@n inte specialiserade palliativa vardformer (sjukhus, korttidsvard, sdrskilt boende,
allm&n hemsjukvard) dér man angivit att ett externt palliativt team har konsulterats.

Vardplatser inom specialiserad palliativ

o
vard
Tillgdngen till specialiserad palliativ vérd har sedan ldnge organiserats som
slutenvardsplatser med eget behandlingsansvar, hemsjukvardsplatser med
eget behandlingsansvar eller ordinarie vardplatser med stdd av palliativmedi-
cinska konsulter — ibland med visst behandlingsansvar. Vilken form som har

utvecklats har bland annat berott pa patienttithet och tillgdngen pé palliativ-
medicinsk kompetens. Antalet vardplatser inom den specialiserade palliativa
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virden som har inrapporterats till palliativguiden har nistan fordubblats
under de senaste atta aren [6]. Stockholms ldns landsting stér for 44 procent
av samtliga vardplatser for specialiserad palliativ véard i landet.

Tabell 2.2 Specialiserade palliativa vardplatser
Antal specidliserade palliativa vardplatser férdelade pé sluten vard och hemsjukvard.

Platser i sluten vard Platser i hemsjukvard  Totalt
2008 774 2612 3386
2010 680 3158 3838
2016 882 4367 5249

Kdalla: Palliativguiden, 2016.

Var dor patienterna?

I kvalitetsregistret for palliativ vard [3] registreras dodsplats pa en detaljerad
niva. Enligt palliativregistret avlider cirka en tredjedel av alla som dor pa
sjukhusens vardavdelningar. Omkring hilften av personer i behov av pallia-
tiv vard tillbringar den sista tiden i ndgon form av kommunal vard, pa sirskilt
eller ordinidrt boende och var tionde pa en vardplats inom den specialiserade
palliativa varden. Den palliativa varden organiseras pa olika sétt inom savél
landstingen som kommunerna. Till exempel 1 Stockholm bedrivs all palliativ
vard i eget hem med stdd av den specialiserade palliativa varden. Ett annat
exempel dr Jimtland dér det inte finns ndgon specialiserad palliativ sluten-
vard (diagram 2.1).

Andelen som dor pa institution i Sverige ar relativt hog i jamforelse med
andra lédnder. Det géller framfor allt andelen som avlider i sérskilt boende.
Av de personer som vérdas 1 sdrskilt boende dr det jimforelsevis f4 som
vardas pa sjukhus den sista tiden i livet [7,8].
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Diagram 2.1 Var dér patienter i behov av palliativ vard ?
Andel avlidna patienteri behov av palliativ vard, uppdelat pd vardform, &r 2015.

Tackningsgrad
Stockholm — 1 59
Uppsala  [-mms 1 68
Sédermaniand | mmm——" e _________________________] 64
Ostergéﬂond | — L ______________| 70
Jonkdping | - | 77
Kronoberg | — . |
Kalmar | - | 71
Gotland | — e _________|] 74
Blekinge I | ] 74
Skdne | —— 65
Halland I | e ________|] 67
Véstra Goétaland | - I 70
Varmland I | e ________| 66
Orebro |1 - e ___________________________| 73
Vastmanland | — e __________|] 69
Dalarng | 1 68
Gavleborg | - : 76
Vasternorrland | — e _____|] 61
Jamtland | E— 66
Vdasterbotten | — e _____|] 64
Norrbotten === e _____________] 56
Riket e ———
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Eget hem, med stéd av alman palliativ hemsjukvard m Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
Korttidsplats m Sarskilt boende / vard- och omsorgsboende
m Sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard) Specialiserad palliativ slutenvard

Kdlla: Svenska palliativregistret.

Beddmning av resultat

Oklarheten kring definitioner, vardinnehéll och bendmning kan forsdmra
samordning med andra vardgivare och kan hindra utvecklingen av den
palliativa varden. For vardformerna palliativ slutenvard och palliativa
konsultteam &r vardinnehallet palliativ vard. Den specialiserade hemsjukvar-
den ir inte alltid liktydig med ett 100-procentigt palliativt vardinnehall.
Uppdraget for vissa hemsjukvardsteam kan innehalla andra uppgifter diar den
mobila, medicinska och tekniska vardkompetensen utnyttjas och ibland
konkurrerar de med behovet av palliativa vardinsatser.

Ett flertal primirvardsmottagningar har i enkéten svarat att de inte har
ndgra palliativa patienter. Det dr forvanande eftersom den medicinska varden
av de flesta ménniskor som dor i hemmet eller inom kommunala boenden
ingar i primérvardens uppdrag. Aven patienter med andra kroniska sjukdo-
mar kommer in i en fas da palliativ vard och palliativt forhallningssatt
behovs for att ge bésta tdnkbara vard. Sddana sjukdomar dr KOL, hjartsvikt
och demens. Det dr sjukdomar som till slut i ett langdraget forlopp leder till
doden och dir palliativ vérd har en sjilvklar plats. Aven naturligt aldrande ir
ett omrade dér patienter och nérstdende ofta behdver omfattas av det pallia-
tiva forhallningssattet. En mgjlig forklaring kan vara att enstaka primér-
vardsmottagningar endast har sérskilt utvalda patientgrupper av unga relativt
friska patienter eller att palliativ vard frimst forknippas med vard av patien-
ter med cancer, vilket i sddana fall visar pa kunskapsbrist om palliativ vard.
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Inférande av kunskapsstodet

Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede ska vara ett stod for beslutsfattare i landsting, regioner och kom-
muner, sé att dessa kan styra hilso- och sjukvarden och socialtjinsten med
Oppna och systematiska prioriteringar [1].

Kunskapsstodet riktar sig till sdvil beslutsfattare som verksamhetsledning-
ar och dr ett stod for styrning och ledning pé alla nivder inom hélso- och
sjukvarden och socialtjansten.

I detta avsnitt beskrivs hur landstingen, regionerna och kommunerna infort
kunskapsstodet om god palliativ vard i livets slutskede, samt vilka atgérder
de har vidtagit utifrdn dessa. Resultaten baseras pd uppgifter frin enkidtunder-
sOkningar till samtliga landsting och regioner respektive kommuner.

Landstingens och regionernas inforande
av kunskapsstodet

Landstingen och regionerna fick bland annat svara pa fragor om kunskaps-
stodet behandlats i nimnd eller styrelse, om det har tagits fram handlingspla-
ner for att infora kunskapsstddet, om det har fattats nagra politiska beslut
samt om det har anordnats informationsaktiviteter om kunskapsstodet.
Landstingens satsningar pa fortbildning och handledning till personal som
arbetar med palliativ vard i livets slutskede redovisas under respektive
avsnitt.

Beslut och politiskt genomfdérande

Over hilften av landstingen och regionerna (13 av 21) anger att det nationella
kunskapsstodet for god palliativ vard i livets slutskede har behandlats i
ndmnd eller styrelse. I 11 av landstingen och regionerna finns 6vergripande
handlingsplaner for att infora kunskapsstodet. Politiska beslut har fattats i
ndmnd eller styrelse i 13 landsting och regioner.

Flera landsting och regioner anger att inforandet baseras pé bland annat det
nationella kunskapsstodet och pa det nationella vardprogrammet for palliativ
vard [1,2]. Landstinget i Stockholm anger i sitt enkétsvar att fragor och
arbete for en forbattrad palliativ véard har lyfts generellt inom ramen for
nationella cancerstrategin och regionala cancerplanen genom RCC Stock-
holm-Gotland. I Uppsala—Orebro hilso- och sjukvérdsregion finns det beslut
om en politisk viljeinriktning for palliativ vard och i region Skéne har det
tagits fram en strategisk plan for palliativ vard. Andra exempel ar landstinget
Virmland dér det pagar ett arbete for en gemensam palliativ enhet for
specialiserad palliativ vard oavsett diagnos med planerad start i januari 2017.
I tabellen nedan redovisas landstingens och regionernas insatser for att infora
kunskapsstodet.
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Tabell 3.1 Landstingens och regionernas atgarder for att inféra kunskaps-
stodet

Landstingen och regionernas inférande av kunskapsstédet.

Har det nationella Finns det en Har det fattats
kunskapsstodet for god overgripande nagra politiska
palliativ vard i livets handlingsplan i beslut i ndmnd
slutskede 2013 behand- landstinget/regionen eller styrelse
lats i namnd eller avseende imple- med anledning
styrelse inom lands- menteringen av av kunskapssto-
tinget/regionen? kunskapsstodet? det?

Stockholm Ja Ja Nej

Uppsala Ja Nej Ja

Sérmland Ja Nej Ja

Ostergdtland Ja Ja Ja

Jonkdping Ja Ja Ja

Kronoberg Ja Ja Ja

Kalmar Nej Nej Nej

Goftland Nej Nej Nej

Blekinge Nej Nej Nej

Sk&ne Nej Nej Nej

Halland Nej Nej Nej

Vastra Gétaland Ja Ja Ja

Varmland Ja Ja Ja

Orebro Ja - Ja

Vastmanland Ja Ja Ja

Dalarna Ja Ja Ja

Gdavleborg Ja Ja Ja

Vasternorrland Ja Ja Ja

Jamtland Nej Ja Ja

Vdasterbotten Nej Nej Nej

Norrbotten Nej Nej Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landstingen och regionerna, februari 2016.

Informationsaktiviteter

Over hilften av landstingen och regionerna har haft informationsaktiviteter
om kunskapsstodet. Flera landsting och regioner har dven haft aktiviteter
tillsammans med den kommunala hélso- och sjukvarden.
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Tabell 3.2 Landstingens och regionernas informationsaktiviteter
Landsting och regioner som anordnat informationsaktiviteter om kunskapsstédet.

Tillsammans

med den
Till speciali- kommunala
Till sluten serad Till hdlso- och
vard palliativ vard  primarvard  sjukvarden

Stockholm Nej Nej Nej Nej
Uppsala Ja - Ja Ja
Sérmland Nej Nej Nej Nej
Ostergdtland Ja Ja Ja Ja
Jénkdping Ja Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Ja Nej Ja
Kalmar Ja Ja Ja Ja
Gotland Nej Nej Nej Nej
Blekinge - - - -

Ské&ne Nej Ja Nej Nej
Halland Ja Ja Ja Ja
Vé&stra Gotaland Ja Ja Ja Ja
Vé&rmland Ja Ja Ja Ja
Orebro Ja Ja Ja Ja
Véastmanland Ja Ja Ja Ja
Dalarna Ja Ja Ja Ja
Géavleborg Nej Nej Nej Nej
Vé&sternorrland Ja Ja Ja Ja
Jamtland Ja Nej Nej Nej
Vésterbotten - Ja - -
Norrbotten Nej Ja Ja Ja

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till landstingen och regionerna, februari 2016.

Kommunernas inforande
av kunskapsstodet

I enkéten till kommunerna stélldes inledningsvis fragan om det nationella
kunskapsstodet behandlats 1 ndmnd eller styrelse inom kommunen. Kommu-
nerna fick dven besvara fragor som berorde handlingsplaner for att infora
kunskapsstodet, om det fattats ndgra politiska beslut samt om det anordnats
informationsaktiviteter om kunskapsstédet. Kommunernas satsningar pa
fortbildning och handledning till personal som arbetar med palliativ vard i
livets slutskede redovisas under respektive avsnitt.

Beslut och politiskt genomférande

En fjardedel (24 procent) av kommunerna anger att de har behandlat det
nationella kunskapsstodet i styrelse eller nimnd. Drygt en femtedel (19
procent) anger att det finns en dvergripande handlingsplan i kommunen for
att infora kunskapsstddet. Det dr nistan en femtedel (18 procent) som anger
att det har fattats politiska beslut med anledning av kunskapsstédet och det
nationella vardprogrammet.

Flera kommuner anger att det nationella kunskapsstodet [1] ligger till
grund for politiska beslut. Det framkommer dven att bade det nationella
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kunskapsstodet och det nationella virdprogrammet [2] ingér som underlag
for politiska beslut.

Négra exempel dar politiska beslut har tagits dr bland annat Stockholms
stad som anslutit sig till palliativt kunskapscentrum for utveckling av den
palliativa varden. I Uppsala ldn har kommunerna och landstinget i Uppsala i
samverkan skrivit en riktlinje som utgar frin det nationella kunskapsstodet.
Andra exempel dr Eskilstuna dér beslut har fattats i den ldnsovergripande
samverkansgruppen mellan kommunerna och landstinget i Sormland. Galli-
vare kommun svarar att nimnden har antagit handlingsprogram for Vard i
livets slutskede - Palliativ vard i Norrbotten.

Diagram 3.1 Kommunernas atgdrder fér att inféra kunskapsstédet — behandling

i namnd eller styrelse

Andel kommuner och stadsdelar dér det nationella kunskapsstédet for god palliativ vard i livets

slutskede har behandlats i ndmnd eller styrelse. * Svarsfrekvens
Goftland 100 | Coan
Norrbotten 58 | 12/14
Uppsala 50 | 8/8
Gavleborg 38 | 8/10
Varmland 36 | 14/16
Jamtland 29 | 7/8
Vastra Gétaland 29 | 42/58
Sédermanland 25 | 8/9
Véastmanland 25 | 8/10
Riket 24 | 242/316
Stockholm 22 | 27/39
Ostergétland 22 | 9/13
Jonképing 18 | 11/13
Skane 17 | 23/37
Vdasterbotten 17 | 12/15
Orebro 13 | 8/12
Kalmar 10 | 10/12
Dalarna 8 | 13/15
Blekinge 0 | 5/5
Halland 0 | 4/6
Kronoberg 0 | 6/8
Vasternorrland 0 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 6/7
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Diagram 3.2 Kommunernas atgarder for att inféra kunskapsstédet — 6vergripande

handlingsplaner
Andel kommuner och stadsdelar dér det finns &dvergripande handlingsplaner avseende
implementeringen av kunskapsstédet. * Svarsfrekvens
Halland 50 | 4/6
Uppsala 38 | 8/8
Jamtland 29 | 7/8
Sédermanland 29 | 7/9
Varmland 29 | 14/16
Véstra Gétaland 26 | 42/58
Gdavleborg 25 | 8/10
Norrbotten 25 | 12/14
Vastmanland 25 | 8/10
Riket 19 | 241/316
Jonkdping 18 | 11/13
Skéne 18 | 22/37
Vésterbotten 17 | 11/13
Dalarna 15 | 13/15
Stockholm 14 | 28/39
Orebro 13 | 8/12
Blekinge 0 | 5/5
Gotland 0 | 1/1
Kalmar 0 | 10/12
Kronoberg 0 | 6/8
Vasternorrland 0 | 6/7
Ostergétland 0 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 9/13
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.
Diagram 3.3 Kommunernas atgarder for att inféra kunskapsstédet — politiska
beslut
Andel kommuner och stadsdelar dér politiska besut fattats i nGmnd eller styrelse med anledning av
kunskapsstddet. * Svarsfrekvens
Gotland 100 | VA
Gavleborg 50 | 8/10
Norrbotten 42 | 12/14
Halland 25 | 4/6
Sédermanland 25 | 8/9
Uppsala 25 | 8/8
Stockholm 22 | 27/39
Skéne 22 | 23/37
Vastra Gétaland 19 | 42/58
Jénképing 18 | 11/23
Riket 18 | 242/316
Dalarna 15 | 13/15
Jamtland 14 | 7/8
Vastmanland 13 | 8/10
Ostergdtland 11 | 9/13
Vésterbotten 8 | 12/15
Vérmland 7 | 14/16
Blekinge 0 | 5/5
Kalmar 0 | 10/12
Kronoberg 0 | 6/8
Vasternorrland 0 | 6/7
Orebro g T T T T T T T T T 8/12
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Informationsaktiviteter

Nistan 40 procent av kommunerna har ordnat informationsaktiviteter till
personal som arbetar med palliativ vard inom den kommunala hélso- och
sjukvérden.

Diagram 3.4 Kommunernas atgarder for att inféra kunskapsstodet -

informationsaktiviteter
Andel kommuner och stadsdelar som anordnat informationsaktiviteter till personal som arbetar

med palliativ vérd i livets slutskede. * Svarsfrekvens

Gotland 100 | 11

Halland 50 | 4/6
Stockholm 50 | 28/39

Uppsala 50 | 8/8

Vésternorrland 50 | 6/7
Vastmanland 50 | 8/10
Véstra Gotaland 49 | 43/58
Norrbotten 42 | 12/14
Skéne 39 | 23/37

Riket 37 | 244/316

Vasterbotten 33 | 12/15
Dalarna 31 | 13/15
Kalmar 30 | 10/12

Jamtland 29 | 7/8
Vérmland 29 | 14/16
Gavleborg 25 | 8/10

Sédermanland 25 | 8/9
Orebro 25 | 8/12
Ostergdtland 22 | 9/13
Jénképing 18 | 11/13

Kronoberg 17 | 6/8

Blekinge 0 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 5/5

0 10 20 30 40 50 40 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i lénet.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

BedOmning av resultat

For att kunskapsstyrningen mellan nationell och regional niva ska fungera
krivs en tydlig samverkan. Over hilften av landstings- och regionledningar-
na har haft insatser for att infora det nationella kunskapsstodet. Inom den
kommunala hilso- och sjukvérden dr det endast en fjdrdedel av kommunerna
som har haft motsvarande insatser.

Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede [1] och det nationella vardprogrammet for palliativ vard [2] ska
komplettera varandra och utgoér en gemensam grund for den palliativa
véarden. Over hiilften av landstingen och regionerna har angett att de infort
kunskapsstodet bland annat genom &vergripande handlingsplaner och
politiska beslut.

Inforande av kunskapsstddet i kommunal hilso- och sjukvérd visar inte pa
ett resultat som kan anses tillfredstdllande. For att sikerstélla att patienter 1
palliativ vard &r prioriterade &r det av stor vikt att kunskapsstodet ar kiant och
att de som beslutar om fordelandet av resurser har fattat ett beslut om att
anvinda kunskapsstodet.

Palliativ véard &r en stor del av den kommunala hélso- och sjukvarden och
det &r av stor vikt att alla personalkategorier kring patienten har delgetts
informationsaktiviteter kring kunskapsstodet. I stort sett berdr alla rekom-
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mendationer den kommunala hélso- och sjukvérden, vilket gor att det skulle
vara Onskvért att kommunerna hade en storre kunskap om kunskapsstodet.
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Fortbildning

Fortbildning ar en forutséttning for att personalen ska kunna ge en god
palliativ vard. Det ér av stor vikt att personalen har goda kunskaper 1 palliativ
vard for att kunna méta patienters olika behov av stod och symtomlindring
och att frimja livskvalitet. Fortbildning i palliativ vard utgér ofta fran en
helhetssyn dar symtomlindring, teamarbete, kommunikation och stod till
nirstdende &r centrala komponenter.

I detta avsnitt beskrivs landstingens, regionernas och kommunernas sats-
ningar pa fortbildning i palliativ vard 1 livets slutskede. Dessutom beskrivs i
vilken utstrdckning fortbildning erbjuds till personal som arbetar med
palliativ vard i livets slutskede. Med fortbildning menas hér minst en halv-
dags utbildning. Fortbildningen ska vara kostnadsfri for personalen samt ska
ske pa betald arbetstid. Resultaten baseras pd enkdtundersdkningar.

Landstingens och regionernas satsningar
pd fortbildning

De allra flesta landsting och regioner har sedan ar 2013 gjort satsningar pa
fortbildning till personal som arbetar med palliativ vard i livets slutskede.

Till den slutna vérden har 19 av 21 landsting och regioner genomfort sats-
ningar, till den specialiserade palliativa varden 19 av 21 och till primirvarden
17 av 21.

Av enkitsvaren framkommer att satsningar pd fortbildning har skett bade
genom palliativa radgivningsteam och genom de regionala cancercentrumen
(RCC). Den satsning pé fortbildning som ndmns &r utbildning i brytpunkts-
samtal.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN

33



Tabell 4.1 Landstingens och regionernas satsningar pa fortbildning

Landsting och regioner som gjort satsningar pd fortbildning till personal som arbetar med
palliativ vard i livets slutskede sedan &r 2013.

Till sluten Till specialiserad
vard palliativ vard Till primarvard

Stockholm Ja Ja -
Uppsala Ja Nej Ja
Sérmland Nej Nej Nej
Ostergdtland Ja Ja Ja
Joénkdping Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Ja Ja
Kalmar Ja Ja Ja
Goftland Ja Ja Ja
Blekinge Ja Ja -
Ské&ne Ja Ja Ja
Halland Ja Ja Ja
Véstra Gotaland Ja Ja Ja
Véarmland Ja Ja Ja
Orebro Ja Ja Ja
Véastmanland Ja Ja Ja
Dalarna Ja Ja Ja
Gavleborg Ja Ja Ja
Vé&sternorrland Ja Ja Ja
Jamtland Ja Ja Ja
Véasterbotten - Ja -
Norrbotten Ja Ja Ja

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landstingen och regionerna, februari 2016.

Primarvardens personal erbjuds fortbildning i liten
omfattning

I primérvarden anger omkring 30 procent av primédrvardsmottagningarna att
lakare erbjuds fortbildning i palliativ vard arligen. Mellan landstingen
varierar fortbildningen fran 10 till 55 procent (diagram 4.2). Tjugo procent av
mottagningarna anger att de erbjuder arlig fortbildning till sjukskoterskor och
tio procent till underskoterskor. Over hilften av primérvardsmottagningarna
anger att de aldrig erbjuder underskéterskor fortbildning. En forklaring till
detta kan vara att huvudansvaret for hemsjukvéarden har flyttas fran primér-
vérden till den kommunala hélso- och sjukvérden.

Av svaren framkommer att det framfor allt erbjuds intern fortbildning i
form av regionala och lokala kurser. Knappt tio procent av personalen pa
mottagningarna erbjuds fortbildning som leder till hogskolepoéng. Andra
utbildningar som ndmns dr webbaserad utbildning, foreldsningar och besok
fran ASIH, palliativa team och geriatriken.
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Diagram 4.1 Fortbildning till personal — primarvard

Andel personal inom primdrvard som arbetar med palliativ vard i livets slutskede som
erbjudits fortbildning (ar 2013-2015).

Sjukskoterskor

Underskoterskor

I}

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

Minst tvé génger per &r mArligen ~ Mer séllan m Aldrig egsn

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 4.2 Fortbildning till personal — primarvard

Andel I&kare inom primarvérd som arbetar med palliativ vard i livets slutskede som
erbjudits fortbildning (&r 2013-2015).
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Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Ndastan all personal i den specialiserade palliativa
varden erbjuds fortbildning

Vid merparten av de specialiserade palliativa verksamheterna erbjuds
personalen arligen fortbildning i palliativ vard. Over hilften av verksamhet-
erna erbjuder fortbildning till lakare och sjukskoterskor minst tva ganger
varje ar, (diagram 4.3). Underskdterskor och paramedicinsk personal erbjuds
inte fortbildning i motsvarande utstrickning. En forklaring till detta kan vara
att dessa personalkategorier inte alltid organisationsmaéssigt tillhor den
specialiserade palliativa verksamheten. Av svaren framkommer att de
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utbildningar som erbjuds framfor allt 4r intern fortbildning i palliativ vard i
form av regionala och lokala kurser. Andra exempel pa fortbildning ar
nationella och internationella konferenser och kurser.

Diagram 4.3 Fortbildning till personal - specialiserad palliativ vard

Andel personal inom specialiserad palliativ vard som erbjudits fortbildning (&r 2013-2015).

Lakare |
Sjukskdterskor | ]
Underskoterskor | ] J
Kuratorer | —
Arbetsterapeuter | ]
Fysioterapeuter | ] [ |
Dietister | ]
Psykologer i

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Minst tvé& génger per &r m Arligen -~ Mer séllan m Aldrig ~ Finns ej inom verksamheten

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 4.4 Fortbildning till personal - specialiserad palliativ vard

Andel sjukskoterskor inom specialiserad palliativ vard som erbjudits fortbildning (&r 2013-2015).
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Stockholm —
Skéne
Halland
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Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Fortbildning i palliativ vérd erbjuds i varierad
utstrackning fill sjukhuskliniker

Av det urval av sjukhuskliniker eller motsvarande som besvarade fragan var
det omkring 70 procent av sjukhusklinikerna inom onkologi som angav att
fortbildning erbjuds minst en gang per ar till personal som arbetar med
palliativ vard i livets slutskede. Inom samtliga sjukhuskliniker erbjuds
fortbildning i ungefir lika stor utstriackning till lakare och sjukskoterskor
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(diagram 4.5 och 4.6). Andra personalkategorier erbjuds fortbildning i nagot
lagre utstrackning.

Mellan 80 och 100 procent av sjukhusklinikerna som angav att de erbjuder
fortbildning svarar att fortbildningen i palliativ vard ges i form av regionala
och lokala kurser som anordnas internt. Andelen sjukhuskliniker dér persona-
len erbjuds fortbildning som leder till hogskolepoédng varierar fran 15 till 35
procent. Hilften av sjukhusklinikerna svarar att personalen erbjuds annan
utbildning, sésom webbutbildningar, palliativa radgivningsteam som ger
korta fortbildningar, och deltagande i nationella konferenser.

Diagram 4.5 Fortbildning till personal - sjukhuskliniker

Andel Iakare vid sjukhuskliniker eller motsvarande som arbetar med palliativ vard i livets
slutskede som erbjudits fortbildning (&r 2013-2015).
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Geriatrik | S
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Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Diagram 4.6 Fortbildning till personal - sjukhuskliniker

Andel sjukskoterskor vid sjukhuskliniker eller motsvarande som arbetar med palliativ vard i
livets slutskede som erbjudits fortbildning (ar 2013-2015).

Onkologi |
Geriatrk B ——
Allman infemmedicin [

Lungmedicin |
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Njurmedicin [ EE——

Kirurgi B E—
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——
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Kdalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Kommunernas satsningar pd fortbildning

Av kommunerna dr det 70 procent som har angett att de gjort satsningar pa
fortbildning till personal som arbetar med palliativ vard i livets slutskede.
Fortbildning varierar mellan lénen frén 25 till 100 procent.

Diagram 4.7 Fortbildning till personal - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som gjort satsningar pd fortbildning till vardpersonal som arbetar

med palliativ vard i livets slutskede sedan ér 2013. *Svarsirekvens
Gotland 100 | /1
Halland 100 | 4/6
J&mtland 100 | 7/8
Kalmar 100 | 10/12
Ostergdtiand 100 | 8/13
Uppsala 86 | 7/8
Vasterbotten 85 | 13/15
Kronoberg 83 | 6/8
Jénkdéping 82 | 11/13
Véstra Goétaland 81 | 41/58
Dalarna 77 | 13/15
Gavleborg 75 | 8/10
Riket 72 ] 241/316
Varmland 71 | 14/16
Vésternorrland 67 | 6/7
Vastmanland 63 | 8/10
Skane 61 | 23/37
Blekinge 60 | 5/5
Norrbotten 58 | 12/14
Stockholm 54 | 28/39
Sédermanland 50 | 8/9
Orebro 25 : ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 8/12
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Fortbildning i palliativ vérd — men inte i alla
kommuner

Fortbildning 1 kommunerna handlar om fortbildning till vardpersonal som
vardar personer i livets slutskede i sirskilt boende, korttidsboende respektive
ordinidrt boende. Det dr frimst sjukskoterskor inom dessa verksamheter som
erbjuds fortbildning i palliativ vard. Drygt 40 procent av kommunerna
erbjuder fortbildning arligen eller oftare till sjukskoterskor. Andelen kom-
muner som erbjuder fortbildning till underskoterskor, fysioterapeuter och
arbetsterapeuter dr mellan 20 och 24 procent. Diagram 4.8 visar hur ofta
fortbildning erbjuds till vardpersonal som arbetar inom sérskilt boende. Detta
monster dr snarlikt for vardpersonal som arbetar inom korttidsboende och 1
ordinirt boende.

Fortbildning inom ldnen varierar. For sjukskoterskor dr variationen mellan
kommunerna stor: fran att ingen fortbildning erbjuds till att 9 av 10 kommu-
ner arligen erbjuder fortbildning (diagram 4.9). Aven for fysioterapeuterna
finns skillnader i vilken man de erbjuds fortbildning (diagram 4.10).

Fortbildningen sker mestadels i form av regionala och lokala utbildningar.
I hilften av kommunerna erbjuds utbildning som ger hogskolepoing.

De flesta kommuner erbjuder dven annan fortbildning. Exempel som
ndmns ar deltagande i de nationella palliativa konferenserna, utbildningar i
form av studiecirklar som palliativt kunskapscentrum erbjuder samt webbut-
bildningar.
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Diagram 4.8 Fortbildning till personal - kommun

Andel vardpersonal inom sdrskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits fortbildning i
palliativ vard i livets slutskede (&r 2013-2015).
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i
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90 100
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Minst tvé génger per &r ® Arligen ~ Mer sdllan = Aldrig

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 4.9 Fortbildning till personal - kommun

Andel sjukskdterskor inom sarskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits fortbildning
avseende palliativ vérd i livets slutskede (&r 2013-2015).

*Svarsfrekvens

Jamtland | ‘ 7/8
Dalarna | | 13/15
Véastmanland s | 8/10
Kalmar |- | 10/12
Joénképing s | 11/13
Vasterbotten |- | 13/15
Kronoberg | | 6/8
Uppsala | | 8/8
Orebro |- 8/12
Véstra Gotaland |- 44/58
Ostergétland |- —— 9/13
Riket |- —246/316

Skéne |- m— 23/37
Blekinge o ——— 5/5
Sérmland  |» 8/9
Vérmland = 1 4/16
Stockholm |- —— s—— 08/39
Gavleborg |- e 8/10
Halland s 4/6
Véasternorrland |- — 67
Norrbotten  |me—— 12/14
Gotland VA
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Minst tv& ganger per & mArligen  Mersdllan = Aldrig Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.
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Diagram 4.10 Fortbildning till personal - kommun

Andel fysioterapeuter inom sdrskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits fortbildning

avseende palliativ vard i livets slutskede (&r 2013-2015).

*Svarsfrekvens

Véstmanland s 8/10
Jamtland | 7/8
Sérmland s 8/9
Kronoberg | I meessss—— 4/8
Ostergdtland [ m— 9/13
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Kalmar s e 10/12
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* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Négra citat frdn tvd kommuner
Kommunens sjukskoterskor har fatt ndagra timmar med information och
utbildning runt palliativregistret (Mariestad).

Vi har precis kommit igang med ett mer strukturerat tvirprofessionellt
arbete, ddr tanken dr att kompetens ska spridas i verksamheten (Hdrjeda-
len).

Lakares, sjukskoterskors samt
underskoterskors utbildning i palliativ

o
vard
Mainniskor som dr svart sjuka eller de som befinner sig i livets slutskede har
ett varierat behov av stdd och symtomlindring. Vérd 1 livets slutskede kan
vara komplex. Det innebér att vardpersonalen behover ha goda kunskaper
inom omraden relaterade till palliativ vard, till exempel smartlindring och
kommunikation.

I enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad SOSFS
2015:8 ingér palliativ medicin som delmal for samtliga kliniska specialistut-
bildningar samt som ny tilliggsspecialitet inom ldkarnas specialiserings-
tjanstgoring. I dagslédget finns ca 40 specialister. Inom ramen for den diplo-
mering som utfardats av svensk forening for palliativ medicin (SFPM) finns
drygt 100 diplomerade ldkare inom omradet. Utbildningar som motsvarar

malbeskrivningen for delmalet palliativ vard i livets slutskede ges pé flera
orter i Sverige. Kurser specifikt riktade mot specialistkompetens i palliativ
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medicin planeras med start 2017 i samarbete mellan flera sjukvéardsregioner
och léroséten.

Palliativ vard ingar i grundutbildningen for sjukskoterskor. Hur den ar
utformad skiljer sig dock mellan olika ldroséten. Palliativ vard kan ges som
separat kurs eller vara integrerad inom andra nirliggande &mnen. For sjuk-
skoterskor finns sedan 2013 utbildning péd avancerad nivd som ger specialist-
sjukskoterskeexamen i palliativ vard. Utbildningen ges pa Sophiahemmets
hogskola samt Ersta Skondal Bracke hogskola, bdda 1 Stockholm. Totalt har
drygt 30 sjukskoterskor examinerats, 30 vid Sophiahemmets hogskola och tre
vid Ersta Skondal Briacke hogskola. Pa Ersta Skondal Briacke hogskola ges
ocksa sedan ar 2012 en mastersutbildning i vardvetenskap med inriktning pa
palliativ vard och i dagsldget har tre sjukskdterskor examinerats. Dér finns
ocksa sedan 2015 palliativ vard som ett av utbildningsimnena inom forskar-
utbildningen Mdnniskan i vilfdrdssamhdllet.

For andra personalkategorier, till exempel underskdterskor, finns ett stort
utbud av olika utbildningar inom palliativ vard. Utbildningarna ges i olika
former, bade som fysiska kurser och som distansutbildningar via internet.

Beddmning av resultat

Enligt rekommendationen i Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god
palliativ vard i livets slutskede [1] bor landstingen och regionerna samt
kommunerna erbjuda fortbildning till personal som arbetar med palliativ vard
1 livets slutskede.

Trots detta visar resultaten frin Socialstyrelsens utvirdering att det finns
stora skillnader bade i landstingen och regionerna samt kommunerna.
Fortbildning &r hilso- och sjukvardens och omsorgens ansvar och bor
erbjudas personal som arbetar med palliativ vard.

Resultaten visar att inom de specialiserade palliativa verksamheterna er-
bjuds i stort sett samtlig personal fortbildning, medan det i primirvarden dir
det framfor allt 4r ldkare som har hand om patienter i palliativ vard endast dr
30 procent av primirvardsmottagningarna som anger att fortbildning erbjuds.

Det finns sjukhuskliniker inom till exempel onkologi, lungmedicin och
geriatrik som inte alls erbjuder fortbildning, vilket dr forvanande eftersom
dar vardas patienter som &r svart sjuka eller som befinner sig i livets slut-
skede.

I kommunerna &r skillnaderna patagliga. Eftersom en stor del av den palli-
ativa varden bedrivs i patientens hem eller pa sérskilt boende kan personal
med bristfillig kompetens 1 palliativ vard skapa en osdkerhet hos bade patient
och nérstaende. Det &r vanligt att ett team bildas runt patienten i palliativ
vérd och dirfor ar det viktigt att all personal far fortbildning.

Socialstyrelsen anser att fortbildningen &r ojamlik i landet och att det ar av
stor vikt att personalen erbjuds fortbildning eftersom personalens kunskaper 1
palliativ vard ar grundlaggande for att personer i livets slutskede far det stod
och den symtomlindring som behovs.
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Handledning

Handledning utgér en viktig del i palliativ vard och ger personalen mojlighet
att reflektera over upplevelser och héndelser pé arbetet. Handledning ger
tillfallen att uttrycka kénslor, fa stod och vigledning samt till ett larande av
erfarenheter. Handledning kan ocksa vara en betydelsefull metod for kompe-
tensutveckling for den enskilde medarbetaren och for verksamheten som
helhet. Handledning i1 grupp ger personalen mgjlighet att 14ra av varandra och
utveckla gemensamma former for att stodja patienter och nérstdende. Enligt
Socialstyrelsens rekommendation i det nationella kunskapsstodet for god
palliativ vard i livets slutskede bor landstingen, regionerna och kommunerna
erbjuda handledning i palliativ vérd [1].

I detta avsnitt beskrivs landstingens, regionernas och kommunernas sats-
ningar pa handledning till personal som arbetar med palliativ vard i livets
slutskede. Vidare beskrivs 1 vilken utstrackning handledning erbjuds till
personal. Med handledning avses hér att personalen regelbundet ska ha ett
praktiskt pedagogiskt stod for att bli battre pa att ge god vard och omsorg
samt fOr att motverka stress bland vardpersonalen. Handledning kan ges i
grupp eller individuellt. Resultaten baseras pa Socialstyrelsens enkédtunder-
sOkningar.

Landstingens och regionernas satsningar
P& handledning

Landstingen och regionerna fick frigan om de hade genomfort satsningar pa
handledning till personal 1 samband med kunskapsstodets inforande. Det dr
framfor allt till den specialiserade palliativa varden som landstingen och
regionerna har genomfort satsningar pa handledning (17 av 21). Till primér-
varden &r det tre landsting (Jimtland, Norrbotten och Visternorrland) som
har angett att de gjort satsningar pa handledning och till den slutna varden &r
det atta landsting och regioner som gjort motsvarande satsningar.
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Tabell 5.1 Landstingens och regionernas satsningar pa handledning

Landsting och regioner som gjort satsningar p& handledning till personal som arbetar med
palliativ vard i livets slutskede sedan &r 2013.

Till sluten Till specialiserad
vard palliativ vard Till primarvard

Stockholm Ja Nej Nej
Uppsala Nej Ja -
Sérmland Nej Nej Nej
Ostergdtland Nej Ja Nej
JOnkdping Ja Ja Nej
Kronoberg Ja Ja Nej
Kalmar Nej Ja Nej
Gotland Ja Ja Nej
Blekinge - Ja -
Skéne Nej Ja Nej
Halland Nej Nej Nej
Véstra Gotaland - Ja -
Véarmland Nej Ja Nej
Orebro - Ja -
Véstmanland Nej Nej Nej
Dalarna Ja Ja Nej
Géavleborg Nej Ja Nej
Vé&sternorrland Ja Ja Ja
Jamtland Ja Ja Ja
Véasterbotten - Ja -
Norrbotten Ja Ja Ja

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landstingen och regionerna, februari 2016.

Ndstan ingen handledning erbjuds i primérvérden
Personal som arbetar med palliativ vard i livets slutskede i primarvarden
erbjuds 1 liten utstrackning handledning. Sju procent av primarvardsmottag-
ningarna erbjuder handledning minst en gang i kvartalet till lakare och
sjukskoterskor och fyra procent till underskdterskor (diagram 5.1). En
forklaring till detta kan vara att huvudansvaret for hemsjukvéarden har flyttas
frén primérvérden till den kommunala hélso- och sjukvéarden.

Av enkitsvaren framkommer att det framfor allt ar ldkare som kommer i
kontakt med palliativa patienter och att det blir mer och mer palliativ vérd i
hemsjukvarden. Ett flertal primarvardsmottagningar anger att de inte arbetar
med palliativa patienter 1 livets slutskede.
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Diagram 5.1 Handledning till personal - primarvard

Andel personal inom primarvérd som arbetar med palliativ vard i livets slutskede som
erbjudits handledning, &r 2015.

Lakare l
Sjukskdterskor .

Underskdterskor I

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

X a . X Procent
Varje manad = Minst varje kvartal ~ Mer sdllan = Aldrig

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Handledning inom specialiserad palliativ vard
erbjuds till de allra flesta

De flesta specialiserade palliativa verksamheterna erbjuder personalen
handledning i palliativ vard varje kvartal. Over hilften av verksamheterna
erbjuder det varje ménad (diagram 5.2). Av kommentarerna framgér fran
flera verksamheter att paramedicinsk personal inte tillhor den specialiserade
verksamheten utan att de organisatoriskt tillhor andra verksamheter. Inom
nagra specialiserade palliativa verksamheter ingér inte heller underskdterskor
organisatoriskt i verksamheterna.

Diagram 5.2 Handledning till personal - specialiserad palliativ vard

Andel personal inom specialiserad palliativ vérd som erbjudits handledning, ér 2015.

Sjukskoterskor ] .
L&kare |
Underskoterskor |
Kuratorer
Arbetsterapeuter

|
Fysioterapeuter ]
Dietister [ ] [ ]

Psykologer | Il

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Varie ménad = Minst varje kvartal - Mer séllan m Aldrig = Finns ej inom verksamheten

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.
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Diagram 5.3 Handledning till personal - specialiserad palliativ vard
Andel sjukskoterskor inom specialiserad palliativ vérd som erbjudits handledning, ér 2015.

Blekinge
Dalarna
Gavleborg
Kalmar |-
Véarmland
Vasterbotten
Vésternorrland
Orebro
Stockholm —
Vastra Gétaland
Skdane
Jamtland
Vastmanland
Sérmland

. Uppsala
Ostergétland
Halland
Jonképing | |
Norrbotften ‘
Gotland |

* Kronoberg ‘

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Varje ménad = Minst varje kvartal ~ Mer séllan  ® Aldrig Procent

* Uppgift saknas.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

P& sjukhusklinikerna erbjuds handledning i varierad
omfattning

Av det urval av sjukhuskliniker eller motsvarande som besvarade fragan
erbjuder omkring hélften av sjukhusklinikerna inom geriatrik handledning till
lakare och sjukskoterskor minst varje kvartal. Handledning erbjuds i nagot
lagre utstrackning till de andra personalkategorierna. Diagrammen nedan
visar erbjudande om handledning till l1dkare och sjukskoterskor (diagram 5.4
och 5.5).

Diagram 5.4 Handledning till personal - sjukhuskliniker

Andel |&kare vid sjukhuskliniker eller motsvarande som arbetar med palliativ vard i livets
slutskede som erbjudits handledning, &r 2015.

Geriatrik |

Onkologi | I
Lungmedicin | Em—
Kvinnosjukvard | |

Njurmedicin

Hematologi

Allmdan internmedicin ]
|
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0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Varje manad = Minst varje kvartal ~ Mer séllan m Aldrig

Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Diagram 5.5 Handledning till personal - sjukhuskliniker

Andel sjukskoterskor vid sjukhuskliniker eller motsvarande som arbetar med palliativ vard
i livets slutskede som erbjudits handledning, ar 2015.

Geriatrik L
Onkologi |
Lungmedicin

Kirurgi

Allm&n internmedicin

Kardiologi
Njurmedicin

Hematologi

Kvinnosjukvard

o
S

20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Varje ménad ® Minst varje kvartal ~ Mer sdllan = Aldrig

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Kommunernas satsningar p&
handledning

Over en tredjedel av kommunerna har gjort satsningar pa handledning till

personal som arbetar med palliativ vard i livets slutskede. Satsningarna pa
handledning varierar mellan ldnen. Allt fran att ingen kommun genomfort
satsningar pa handledning till att hdlften av kommunerna genomfort sats-

ningar pa handledning.

Diagram 5.6 Handledning till personal - kommun
Andel kommuner och stadsdelar som gjort satsningar p&d handledning till vardpersonal som
arbetar med palliativ vérd i livets slutskede sedan &r 2013.

*Svarsfrekvens
Vésterbotten 54 | 13/15
Uppsala 50 | 8/8
Véstra Gotaland 45 | 42/58
Stockholm 44 | 27/39
Skéne 44 | 23/37
Jémtland 43 | 7/8
Kalmar 40 | 10/12
Sédermanland 38 | 8/9
Riket 35 | 243/316
Kronoberg 33 | 6/8
Dalarna 31 | 13/15
Jénképing 27 | 11/13
Gavleborg 25 mes— 8/10
Norrbotten 25— 12/14
Vastmaniand 25 jeessssssmm— 8/10
Ostergdtland 22 |mes— 9/13
Vérmland 21 s 14/16
Blekinge 20 m— 5/5
Vésternorrland 17 e 6/7
Orebro 13 jmem— 8/12
Gotland 0 | 1/1
Halland 0O ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 4/6
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
* Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lénet.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Handledning — men inte i alla kommuner

Handledning 1 kommunerna erbjuds till vardpersonal som vardar personer i
livets slutskede i sdrskilt boende, korttidsboende respektive ordinirt boende.
Ungefar var attonde sjukskoterska och underskéterska far handledning minst
varje kvartal. Av fysioterapeuter och arbetsterapeuter erbjuds ungefér var
tjugonde handledning. Diagram 5.7 visar hur ofta handledning erbjuds till
vardpersonal som arbetar inom sérskilt boende. Det ser i stort sett likadant ut
inom korttidsboende och i ordinirt boende. Handledning till sjukskoterskor
och underskoterskor varierar mellan ldnen fran att ingen kommun till att en
tredjedel av kommunerna erbjuder handledning (diagram 5.8 och 5.9).

Det framkommer fran enkéitsvaren att handledning erbjuds vid behov eller
endast sker vid enstaka tillfdllen. Det finns dock kommuner som anger att
handledning sker kontinuerligt i det dagliga arbetet. Flera kommuner beskri-
ver att det framfor allt dr sjukskoterskor som erbjuds handledning och att
sjukskoterskorna har till uppgift att handleda annan personal inom den
kommunala hélso- och sjukvérden.

Diagram 5.7 Handledning till personal - kommun

Andel vardpersonal inom sdrskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits
handledning i palliativ vard i livets slutskede, ar 2015.

Underskdterskor -
Sjukskoterskor -

Fysioterapeuter .
[]

Arbetsterapeuter

(i

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Varje ménad = Minst varje kvartal -~ Mer sdllan = Aldrig e

Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN

47



Diagram 5.8 Handledning till personal - kommun

Andel sjukskdterskor inom sdrskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits handledning i
palliativ vard i livets slutskede, &r 2015.

*Svarsfrekvens
Kalmar | ]O/] 2
Vdsterbotten 13/15
Uppsala 8/8
Dalarna I 13/15
Ostergétiand 9/13
Kronoberg 6/8
Jamtland 7/8
Véstmanland 8/10
Riket 248/316
Sérmland 8/9
Vastra Gotaland | s 44/58
Stockholm 28/39
Jonkdping 11/13
Norrbotten 13/14
Varmland 14/16
Skane 24/37
Orebro 8/12
Vasternorrland 6/7
Blekinge 5/5
Gavleborg 8/10
Halland 4/6
Gotland 11

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Varje ménad = Minst varje kvartal ~ Mer séllan = Aldrig Procent
*Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.
Diagram 5.9 Handledning till personal - kommun
Andel underskoterskor inom sérskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits
handledning i palliativ vérd i livets slutskede, ér 2015.
*Svarsfrekvens
Vésterbotten | —— 13/15
Jamtland | E— 7/8
Sérmland | 8/9
Kalmar | — 10/12
Stockholm 28/39
Kronoberg s 6/8
Norrbotten |- — 13/14
Véstra Gétaland | s 43/58
Riket | ﬁ 246/316
Vastmanland | 8/10
Orebro  jm— 8/12
Uppsala 8/8
Ostergétland 9/13
Dalarna 13/15
Varmland 14/16
Skéne 23/37
Jonkdping 1/13
Halland 4/6
Vasternorrland 6/7
Blekinge 5/5
Gdavleborg 8/10
Gotland 11
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Varje ménad = Minst varje kvartal ~ Mer séllan m Aldrig Procent

*Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Beddmning av resultat

I det nationella kunskapsstodet rekommenderar Socialstyrelsen att landsting-
en och regionerna samt den kommunala hilso- och sjukvéarden bor erbjuda
personal inom vard och omsorg handledning i palliativ vard [1]. Aven i det
nationella vardprogrammet [2] som ska vara ett komplement till kunskaps-
stodet dr handledning ett prioriterat omréade.

Flera landsting och regioner har svarat att de har genomfort satsningar pa
handledning till den specialiserade palliativa varden efter att kunskapsstodet
publicerades och det nationella vardprogrammet infordes. Inom den kommu-
nala hilso- och sjukvarden dr det endast en tredjedel av kommunerna som
har genomfort satsningar pa handledning.

Resultaten visar att rekommendationen om erbjudande av handledning till
personal som arbetar med palliativa patienter i livets slutskede inte natt ut till
alla verksamheter enligt kunskapsstodets intentioner. Socialstyrelsen menar
att handledning verkar vara tamligen eftersatt inom de flesta vairdomraden
och 1 synnerhet i kommunerna men dven inom sjukhuskliniker och inom
primérvarden.

Personalen arbetar ofta 1 kinsloméssigt svara situationer och handledning
bor erbjudas regelbundet. De storsta bristerna verkar finnas hos personal som
arbetar med att varda patienter i palliativ vard. Om personal inte far fortbild-
ning i palliativ vard och inte heller handledning &r det ett tecken pa att den
palliativa varden fortfarande ar eftersatt avseende kompetensutveckling och
personalstdd, vilket kan medfora svarigheter att tillgodose patientens behov
av palliativa atgidrder som symtomlindring samt bemotandet av bade patien-
ten och dennes nérstdende.

Socialstyrelsen anser att landstingen och regionerna samt kommunerna
bor se over strukturen for handledning till personal som arbetar med patienter
1 behov av palliativ vard 1 livets slutskede. Handledning &r ett omrédde som
borde vara hogt prioriterat. I princip alla som arbetar med patienter i palliativ
vérd bor erbjudas handledning. Vérden av palliativa patienter gar inte att
goras om eller rittas till. Handledning sikerstéller att personalen kinner sig
trygg 1 bemotandet av patienter i palliativ vard. Med en vil fungerande
handledning 6kar mdjligheten till optimal vard for personer i livets slutskede.
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Samverkan och samordning

En vil fungerande samverkan och samordning mellan landstingens och
regionernas verksamheter och kommunerna dr viktig for att vrden ska
fungera for den enskilde. Den palliativa varden inkluderar insatser fran flera
kompetenser och ofta fran flera huvudméin, varfér samverkan och samord-
ning ar viktig for en god palliativ vérd. I detta avsnitt beskrivs hur landsting-
en och regionerna samt kommunerna arbetar med samverkan och samordning
avseende rutiner, vardplanering, tillgang till palliativa rddgivningsteam,
konsultstdd till andra verksamheter, multiprofessionella team samt samarbete
med volontdrer och frivilligorganisationer.

Resultaten baseras pa uppgifter fran enkatundersokningar till primérvar-
den, till den specialiserade palliativa varden, till ett urval av sjukhusens
kliniker eller motsvarande samt till kommuner och stadsdelar.

Rutiner for samverkan

Ett sdtt att sdkerstélla en samverkan dr genom rutiner. Med rutiner avses hir
ett bestdmt tillvigagingsitt for hur samverkan ska ske. Rutinen ska vara
kind och anvindas av personalen inom verksamheterna. Rutinen kan vara
bade muntlig och skriftlig.

Sdkerstalla samverkan i landstingen
och regionerna

Primdarvérd

Inom landets primérvardsmottagningar har ndrmare 90 procent angett att det
finns rutiner for hur samverkan med den kommunala hilso- och sjukvarden
ska ske for personer i behov av palliativ vard i livets slutskede (tabell 6.1).
Motsvarande andel for den specialiserade palliativa varden och den slutna
varden var over 60 procent. Av svaren framkommer att primérvardens
uppdrag ser olika ut i landet. En del primirvardsmottagningar beskriver att
de inte alls eller séllan har ansvar for patienter i behov av palliativ vard. Det
ar flera mottagningar som kommenterar att det framfor allt r 1dkare som har
palliativ vard i sitt uppdrag.

Tabell 6.1 Rutiner for samverkan - primérvard.

Andel primarvérdsmottagningar som har rutiner fér hur samverkan ska ske for patienter i
palliativ vard.

Rutiner for samver- . " Rutiner for samver-
Rutiner fér samver-
kan med den kan med den
.. kan med den slutna .
kommunala halso- specialiserade

A varden o .
och sjukvarden palliativa varden

Prim&rvérdsmottagningar 86 64 68

Kalla: Socialstyrelsens enkat till primérvérden, februari 2016.
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Diagram 6.1 Rutiner fér samverkan — primarvard
Andel primd&rvérdsmottagningar som har rutiner fér hur samverkan ska ske med den kommunala
hdlso- och sjukvarden fér personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Gotland 100 |
J&mtland 100 |
Norrbotten 100 |
Varmland 100 |
Ostergdtland 100 |
Joénkdéping 96
Kalmar 96
Kronoberg 95
Vasterbotten 95
Orebro 95
Skéne 93
Sérmland 93
Halland 92
Véstra Goétaland 92
Blekinge 90
Vastmanland 88
Riket 86
Vasternorrland 85
Gdavleborg 84

Uppsala 79 |
Dalarna 77 |
StOCkhO| m 55 T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Diagram 6.2 Rutiner fér samverkan — primarvard
Andel primdarvé@rdsmottagningar som har rutiner fér hur samverkan ska ske med den slutna varden
for personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

Gotland 100 |
Norrbotten 96
Jonkdping 92

Blekinge 90

Vdésterbotten 89

Orebro 86

Kronoberg 78
Vdasternorrland 77

J&mtland 76
Varmland 75

Halland 71

Kalmar 68
Sérmland 67

Ostergdtland 65
Riket 64

Skane 63
Gavleborg 61
Dalarna 58
Vastmanland 58
Vastra Gotaland 56

Uppsala 48
Stockholm 44

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Diagram 6.3 Rutiner for samverkan - primarvard

Andel primdrvardsmottagningar som har rutiner fér hur samverkan ska ske med den
specialiserade palliativa varden fér personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.
Jonkdping 100 |
Norrbotten 96
Vdasterbotten 89
Ostergétland 87
Orebro 86
Dalarna 83
Kalmar 81
Kronoberg 79
Gdavleborg 74
Jamiland 71
Blekinge 70
Vasternorrland 69
Riket 68
Skane 65
Halland 63
Vastra Gotaland 61
Sérmland 60
Varmland 58
Stockholm 56
Gotland 50
Vastmanland 50
Uppsala 48

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Specidliserad palliativ vérd

Det ar 6ver 90 procent av de specialiserade palliativa verksamheterna som
har angett att det finns rutiner for samverkan med den slutna varden och den
kommunala hélso- och sjukvérden. Narmare 75 procent av de specialiserade
palliativa verksamheterna har angett att det finns rutiner for samverkan med
primérvarden.

Tabell 6.2 Rutiner for samverkan - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner fér samverkan.

Rutiner for samver-

Rutiner for samver- Rutiner for samver-
. . kan med den
kan med primar- kan med den slutna .
5 o kommunala halso-

varden varden . 2

och sjukvarden
Specialiserad palliativ
o P 74 93 94

vard

Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad palliativ vard, februari 2016.
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Diagram 6.4 Rutiner for samverkan - specialiserad palliativ vard
Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner for hur samverkan ska ske med
primdrvarden for personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

Blekinge 100 |
Gotland 100 |
Gavleborg 100 |
Halland 100 |
J&mtland 100 |
Jonkdping 100 |
Kalmar 100 |
Norrbotten 100 |
Vésterbotten 100 |
Vasternorrland 100 |
. Orebro 100 |
Ostergdtland 100 |
Stockholm 86 |
Riket 74 |
Sérmland 67 |
Véstmanland 67 |
Skéne 50 |
Véastra Goétaland 50 |
Uppsala 33 |
Dalarna 0 |
. Varmland 0
Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

* Uppgift saknas. Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Sjukhuskliniker

Av de tillfrdgade sjukhusklinikerna eller motsvarande har majoriteten angett
att det finns rutiner for hur samverkan ska ske. Rutiner for samverkan med
den specialiserade palliativa varden varierar mellan 75 och 96 procent medan
rutiner for samverkan med priméarvarden och kommunerna finns i nagot lagre
utstrackning.

Tabell 6.3 Rutiner for samverkan - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som har rutiner for hur samverkan ska ske for
patienter i palliativ vard.

Rutiner for

. . . Rutiner for Rutiner for
Urval av sjukhuskliniker eller samverkan med
samverkan med . samverkan med
motvarande specialiserad S,
kommuner S primarvard
palliativ vard
Geriatrik 84 96 84
Kvinnosjukvard 77 92 76
Allmdan internmedicin 67 80 61
Hematologi 87 88 68
Kardiologi 61 75 53
Lungmedicin 86 91 73
Njurmedicin 73 78 65
Kirurgi 70 21 78
Onkologi 75 94 68

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till urval av sjukhuskliniker eller motsvarande, februari 2016.

Sakerstalla samverkan i kommunerna

Av kommunerna &r det over 80 procent som har angett att det finns rutiner
for samverkan med priméarvarden (tabell 6.4). Rutiner for samverkan med
den specialiserade varden ar vanligast inom ordindrt boende (82 procent).
Med den slutna virden finns det rutiner i ver 60 procent av kommunerna.
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Det som framkommer av svaren ér att ansvaret for palliativ vérd ser olika ut 1
landet. Flera kommuner anger att det finns rutiner som framfor allt omfattar
samverkan med ldkare. Andra har svarat att det finns checklistor och munt-
liga rutiner. Ndgra kommuner beskriver svrigheter i samverkan med pri-
mairvarden eftersom mottagningarna inte 4r med pa banan nér det géller
palliativ vard och att det dr problem med att fa ldkare att ta sitt ansvar och
genomfora brytpunktssamtal med patienter och nérstaende.

Tabell 6.4 Rutiner for samverkan - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner for hur samverkan ska ske for patienter i
palliativ vard.

Rutiner for samver- Rutiner for samver- Rutiner for samver-
Vardform kommun kan med primar- kan med speciali- kan med den slutna
varden serad palliativ vard  varden
Sarskilt boende 85 71 65
Korttidsboende 83 76 64
Insatser i ordindrt
boende 84 82 69

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, februari 2016

Diagram 6.5 Rutiner for samverkan — kommun
Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner inom sdrskilt boende for hur samverkan ska
ske med primdrvarden for personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

*Svarsfrekvens
Gotland 100 | 1/1
Jamtland 100 | 7/8
Joénkdping 100 | 11/13
Vdasterbotten 100 | 12/15
Véstmanland 100 | 8/10
Orebro 100 | 8/12
Varmland 93 | 14/16
Dalarna 92 | 13/15
. Skéne 92 | 24/37
Ostergdtland 89 | 9/13
Gdavleborg 88 | 8/10
Uppsala 88 | 8/8
Riket 85 | 241/316
Kronoberg 83 ] 6/8
Vésternorrland 83 | 6/7
Vastra Gétaland 83 | 42/58
Blekinge 80 | 5/5
Kalmar 80 | 10/12
Norrbotten 77 | 13/14
Halland 75 | 4/6
Sérmland 75 | 8/9
Stockholm 50 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 24/39
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&dten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.
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Diagram 6.6 Rutiner for samverkan - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner inom sarskilt boende fér hur samverkan ska ske med
den slutna varden fér personer behov av palliativ vard i livets slutskede.

*Svarsfrekvens
Orebro 100 | 8/12
Blekinge 100 | 5/5
Uppsala 88 | 8/8
Jonkdping 82 | 11/13
_ Varmland 79 | 14/16
Ostergdtiand 75 | 8/13
Vastra Gétaland 73 | 44/58
Skéne 71 | 24/37
Vasternorrland 67 | 6/7
Vdasterbotten 67 | 12/15
Riket 65 | 245/316
Vastmanland 63 | 8/10
Gavleborg 63 | 8/10
Norrbotten 62 | 13/14
Kalmar 60 | 10/12
Dalarna 54 | 13/15
Sérmland 50 | 8/9
Kronoberg 50 | 6/8
Halland 50 | 4/6
Jamtland 43 | 7/8
Stockholm 30 | 27/39
GOﬂOhd 0 T T T T T T T T T ]/I
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i lanet.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 6.7 Rutiner for samverkan - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner inom sarskilt boende fér hur samverkan ska ske med
den specialiserade varden for personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

*Svarsfrekvens
Vdasternorrland 100 | 6/7
Gotland 100 | 1/1
Blekinge 100 | 5/5
Skéne 96 | 24/37
Vérmland 93 | 14/16
Vdasterbotten 92 | 12/15
Jonképing 91 | 11/13
Uppsala 88 | 8/8
. Kronoberg 83 | 6/8
Ostergétland 78 | 9/13
Orebro 75 | 8/12
Vastra Goétaland 75 | 44/58
Halland 75 | 4/6
Vastmanland 71 | 7/10
Riket 71 | 245/316
Jémtland 71 | 7/8
Norrbotften 69 | 13/14
Gavleborg 63 | 8/10
Kalmar 60 | 10/12
Dalarna 50 | 12/15
Sérmland 38 | 8/9
Stockholm 21 : : ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 28/39
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.
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Vardplanering

Nér en patient 1 palliativ vard ska dverforas till en annan vardform eller en
annan enhet dr det viktigt att information om tidigare och aktuell sjukhistoria,
lakemedelsordinationer och framtida planering férmedlas och planeras
tillsammans med de aktorer som ska finnas med i den fortsatta vrden av
patienten. I den planeringen ska patienten vara med och om patienten sé
onskar kan patientens nérstaende delta.

Landstingens och regionernas arbete
med vardplanering

Primé&rvérd
Primérvarden fick i enkiten fran Socialstyrelsen fragan om i vilken utstrack-
ning det sker virdplanering med den kommunala hélso- och sjukvérden for
patienter i palliativ vard i livets slutskede. Det var ndrmare tva tredjedelar av
primérvardsmottagningarna som svarade att det alltid eller ofta forekommer
vardplanering. Av svaren framkommer att det finns skillnader i priméarvar-
dens uppdrag for palliativ vard eller att det &r séllan som primarvérden har
patienter i behov av palliativ vard. Flera mottagningar svarar ocksa att
vardplaneringen oftast sker med slutenvarden och med kommunen.
Primérvarden fick dven fragor om dverrapportering av det medicinska
ansvaret. Over hilften av primérvardsmottagningarna (54 procent) svarade
att det séllan eller aldrig sker ndgon Gverrapportering av det medicinska
ansvaret fran ldkare inom sluten vard till ldkare pd primarvardsmottagning
for patienter i behov av palliativ vard. Overrapportering fran likare till likare
sker framfor allt via remisser. Remisserna kommer sa gott som alltid, men
det ar sdllan det forekommer personlig kontakt.
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Diagram 6.8 Vardplanering - primdrvard
Andel primdrvardsmottagningar ddr vardplanering skett med den kommunala hélso-
och sjukvarden for patienteri behov av palliativ vard i livets slutskede, &r 2015.

Gotland
Kalmar |

. Jamtland
Ostergdtland
Sérmland
Orebro
Norrbotten
Vdasterbotten
Blekinge
Kronoberg
Jénkdping
Skdéne
Gdavleborg
Varmland
Riket

Vastra Gétaland
Uppsala
Vasternorrland
Halland
Vastmanland
Dalarna
Stockholm

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

Allfid eller Ofta  mTill ungefér hélften - Séllan eller Aldrig eS|

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 6.9 Overrapportering av medicinskt ansvar — primdrvard
Andel primdrvardsmottagningar dar éverrapportering skett av det medicinska ansvaret
frdin I&kare inom sluten vard till Idkare pd& primdrvardsmottagningen for patienter i
behov av palliativ vard i livets slutskede, ar 2015.

Gotland
Jonkdping
Blekinge
Orebro
Vdasterbotten
Kronoberg
Kalmar |
Jamfiland
Vasternorrland
Norrbotten
Vastra Gétaland
Skane

. Riket
Ostergdtland
Halland
Varmland
Dalarna
Vastmanland
Sérmland
Uppsala
Stockholm
Gavleborg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

Alltid eller Ofta  mTill ungefér halffen  Sdllan eller Aldrig e

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Specialiserad palliativ vard

Socialstyrelsen stillde fragan till den specialiserade varden om i vilken
utstrackning som primarvarden och den kommunala hélso- och sjukvérden
deltar i vardplaneringen vid utskrivning av patienter i palliativ vard. De allra
flesta specialiserade palliativa verksamheter har angett att den kommunala
hélso- och sjukvarden alltid eller for det mesta deltar i vardplanering vid
utskrivning (tabell 6.5). Flera verksamheter svarar att det i stort sett aldrig
forekommer att patienter i palliativ vard skrivs ut till primérvard. Det stilldes
dven en fraga om 1 vilken utstrackning som den specialiserade palliativa
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vérden har kontakt med ldkare i primérvérden och inom den slutna vérden
ndr det giller utskrivning av patienter i palliativ vard (tabell 6.6).

Tabell 6.5 Vardplanering - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som svarat att kommuner och stadsdelar samt
primarvarden deltar i vardplaneringen vid ufskrivning av patienter i behov av palliativ vérd
livets slutskede, &r 2015.

Deltar den kommu-

nala hdlso- och Deltar primarvarden i
sjukvarden i vardpla-  vardplaneringen vid
neringen vid utskrivning
utskrivning

Allfid 47 21

For det mesta 36 13

Till ungefdr halften 6 4

| stort sett aldrig 11 35

Aldrig 0 28

Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad palliativ vard, februari 2016.

Diagram 6.10 Vardplanering - specialiserad palliativ vard

Andel specidliserade palliativa verksamheter ddr vardplanering skett med den
kommunala hdlso- och sjukvarden vid utskrivning av patienteri behov av palliativ vard i
livets slutskede, &r 2015.

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gdavleborg
Halland
Jédmtland
Joénkdping
Kalmar
Norrbotten
Uppsala
Varmland
Vésterbotten
Orebro
Skéne | #
Stockholm —
Vastra Gétaland
Sérmland
Vasternorrland
Vdastmanland
Ostergdtland
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Alltid eller For det mesta = Till ungefdr hdlften | stort sett aldrig eller Aldrig
* Uppgift saknas.

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.
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Diagram 6.11 Vardplanering - specialiserad palliativ vard
Andel specialiserade palliativa verksamheter ddr vardplanering skett med
primdarvarden vid utskrivning av patienteri behov av palliativ véard i livets slutskede, ar

Gdavleborg
Jéamtland
Kalmar
Stockholm
Jonkdping
Norrbotten
Vastmanland
Vastra Gétaland
Sérmland
Blekinge
Dalarna
Gotland
Halland
Skdane
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
. Orebro
Ostergdtland
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Alltid eller Fér det mesta mTill ungefdr halften | stort sett aldrig eller Aldrig

* Uppgift saknas.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Tabell 6.6 Kontakt med Idkare vid utskrivning - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som haft kontakt med Idkare i primarvard och
inom den slutna varden vid utskrivning av patienter i behov av palliativ vérd i livets slut-
skede, &r 2015.

Kontakt med Idkare i Kontakt med Idkare i

primdrvarden vid den slutna varden vid

utskrivning utskrivning
Alltid 32 55
F&r det mesta 11 20
Till ungefdr halften 6 10
| stort sett aldrig 35 9
Aldrig 16 6
Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad palliativ vard, februari 2016.

Sjukhuskliniker

Pa fragan till ett urval sjukhuskliniker eller motsvarande om i vilken ut-
strickning den kommunala hilso- och sjukvarden deltar 1 vardplanering vid
utskrivning av patienter i behov av palliativ véard i livets slutskede svarar
majoriteten av sjukhusklinikerna att det alltid eller oftast forekommer. En
motsvarande fraga stéilldes om deltagande fran primirvarden och mellan 20
till 45 procent av sjukhusklinikerna svarade att det alltid eller ofta sker.

Sjukhusklinikerna fick dven fragan om de har kontakt med ldkare inom
primérvéarden vid utskrivning av patienter i palliativ vard. Svaren varierar
mellan 41 och 80 procent.
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Tabell 6.7 Vardplanering - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som svarat att kommuner och stadsdelar samt
primdrvardsmottagningar deltar i vérdplaneringen vid utskrivning av patienter i behov av
palliativ vard livets slutskede, ar 2015.

Kommunen deltar Primdrvarden deltar

alltid eller ofta i alltid eller ofta i

vardplanering vardplanering
Geriatrik 76 24
Kvinnosjukvérd 68 20
Allman internmedicin 74 33
Hematologi 77 36
Kardiologi 61 29
Lungmedicin 70 39
Njurmedicin 70 45
Kirurgi 73 24
Onkologi 75 37

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval av sjukhuskliniker eller motsvarande, februari 2016.

Tabell 6.8 Kontakt med lakare vid utskrivning — sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som haft kontakt med I&kare i primdrvérd vid
utskrivning av patienter i behov av palliativ vard i livets slutskede, &r 2015.

Kontakt med Idkare i
primdrvard sker alltid
eller ofta vid utskriv-

ning
Geriatrik 80
Kvinnosjukvérd 48
Allman internmedicin 53
Hematologi 58
Kardiologi 50
Lungmedicin 55
Njurmedicin 64
Kirurgi 41
Onkologi 50

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval av sjukhuskliniker eller motsvarande, februari 2016.
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Kommunernas arbete med
vardplanering

P& fragan till kommunerna om i vilken utstrickning som det uppréttas en
vardplan for patienter i palliativ vard svarade mellan 77 och 83 procent att
det finns rutiner for detta i de olika boendeformerna. Det var mellan 75 och
81 procent av kommunerna som angav att en sddan vardplan alltid eller oftast
uppréttades. Majoriteten av kommunerna har svarat att det sker vardplane-
ring alltid eller oftast med bade primérvard, specialiserad palliativ vard och
sjukhuskliniker.

Tabell 6.9 Vardplan - kommuner

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner fér upprattande av vardplan samt i viken
utstréckning detta sker, &r 2015.

Vérdiorm kommun et Ol e lon fas aliid eller ofta

Sarskilt boende 83 81
Korttidsboende 82 80
Insatser i ordindrt 77 75

boende

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, februari 2016.

Tabell 6.10 Vardplanering - kommuner

Andel kommuner och stadsdelar dér vardplanering skett for patienter i behov av palliativ
vard i livets slutskede, &r 2015.

Véardplanering med
specialiserad
palliativ vard

Vardplanering med
sluten vard

Vardplanering med
primarvarden

Alltid 31 40 38
Ofta 33 29 33
Till ungefdr halften 6 6 7
Sallan 23 20 19
Aldrig 6 5 3

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, februari 2016.
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Diagram 6.12 Vardplanering - kommun

Andel kommuner och stadsdelar dér vardplanering skett med primdrvarden vid utskrivning av

patienteribehov av palliativ vard i livets slutskede, ar 2015. SSvEIETE A EnS
Kalmar | ——— 9 /12
Blekinge | 5/5
Orebro |- 8/12
Sérmland | 8/9
Uppsala | 8/8
Norrbotten | e 12/14
Kronoberg | 6/8
Halland |- 4/6
Gdavleborg | — 8/10
Skéne | ——— )/4/37

~ Jamtland | 6/8
Ostergdtland |- —— 9/13
Riket | 236/316
Vastmanland |- — 8/10
Vdasterbotten |- 13/15
Jonkdéping | 10/13
Dalarna | 13/15
Vésternorrland s 6/7
Vastra Goétaland | 41/58
Stockholm |- 23/39
Varmland | —— 14/16
Gotland 11

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Alltid = Ofta Till ungefdr halften  m®Sallan  ® Aldrig Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdlla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

. o . . . o . .
Tillgang till palliativa radgivningsteam
Ett palliativt rddgivningsteam arbetar for att forbéttra den palliativa varden
Teamet dr en stodjande resurs for vardpersonal och ett konsultativt stod i
direkta patientdrenden. Detta kan gélla fragor om medicinering, etiska
stéllningstaganden eller frigor om nérstdendestdd. Teamet har inte ett
patientansvar. [ utvdarderingen har Socialstyrelsen fragat primérvarden och
kommunerna om de har tillgang till palliativa rddgivningsteam. Resultaten
baseras pd enkédtundersdkningarna.

Primdarvdardens tillgéng till palliativa rddgivningsteam
I primédrvarden anger 60 procent av primirvardsmottagningarna att de har
tillgang till palliativa rddgivningsteam (diagram 6.13). Variationerna mellan
landstingen é&r frén 6 till 100 procent. Av svaren framkommer frén flera
primérvardsmottagningar att de har mojlighet att kontakta palliativa team
eller specialiserade palliativa verksamheter.
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Diagram 6.13 Palliativa radgivningsteam - primdrvard

Andel primdrvardsmottagningar som har tillgéng till palliativa rddgivningsteam.

Kalmar 100 |
Kronoberg 100 |
Norrbotten 96 |
Gdavleborg 91 |

Vdasterbotten 89 |
Jénképing 88 |
Blekinge 80 |
Vésternorrland 77 |
Jamtland 74 |
Ostergdtland 74 |
Halland 71 |
Vérmland 67 |
Riket 60 |
Skéne 60 |
Véstra Goétaland 53 |
Gotland 50 |
Orebro 45 |
Sérmland 43 |
Dalarna 42 |
Uppsala 36 |
Stockholm 28 |
Véastmanland 6

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdlla: Socialstyrelsens enk&t, februari 2016.

Kommunernas tillgéng till palliativa rddgivningsteam

Av kommunerna dr det 80 procent som anger att de har tillgéng till palliativa
radgivningsteam (diagram 6.14). Flera kommuner anger att de har ett nira
samarbete med specialiserade palliativa verksamheter, men det framgér dven
att det finns kommuner som inte kinner till om de har tillgang till palliativa
raddgivningsteam.

Diagram 6.14 Palliativa radgivningsteam — kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har tillgéng fill palliativa réddgivningsteam.
* Svarsfrekvens

Blekinge 100 | ; 5/5
Gotland 100 | | 1/1
Halland 100 | A
Jamtland 100 | | 7/8
Kalmar 100 | | 10/12
Norrbotten 100 | | 13/14
Uppsala 100 | | 8/8
Vérmland 100 | ‘ 14/16
Véasterbotten 100 | 13/16
Vastra Goétaland 93 | 44/58
Gdavleborg 88 | 8/10
Vastmanland 88 | 8/10
Vasternorriand 83 | 6/7
Kronoberg 83 | 6/8
Jonkdping 82 | 11/13
Riket 79 | 248/316
. Skéne 79 | 24/37
Ostergétland 78 | 9/13
Orebro 63 | 8/12
Dalarna 54 | 13/15
Sédermanland 29 | 7/9
Stockholm 28 , , ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 29/39
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kdlla: Socialstyrelsens enk&t, februari 2016.
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Specialiserad palliativ vard
tillhandahdadller konsultstéd

[ utvdrderingen har Socialstyrelsen fragat den specialiserade palliativa varden
om de tillhandahaller konsultstod till andra verksamheter och det &r ndstan 90
procent som svarar att de tillhandahaller konsultstdd till andra verksamheter.
Av svaren framkommer att for de allra flesta specialiserade palliativa verk-
samheterna ingdr detta i det dagliga arbetet. Nagra verksamheter svarar att
det forekommer, men inte sa ofta. Av svaren framgér dven att vissa speciali-
serade palliativa verksamheter inte har ndgot formellt rddgivningsteam, men
att de &nda blir kontaktade for rdd och stod.

Diagram 6.15 Konsulistéd - specialiserad palliativ vard
Andel specialiserade palliativa verksamheter som tillnhandahdller konsultstéd till andra
verksamheter.

Blekinge 100
Dalarna 100
Gotland 100
Gdavleborg 100
Jémtland 100
Jénképing 100
Kalmar 100
Norrbotten 100
Skdne 100
Uppsala 100
Varmland 100
Vasternorrland 100
Orebro 100
Ostergétland 100
Riket 86
Stockholm 86
Sérmland 67
Halland 50
Vasterbotten 50
Vastmanland 50
Vastra Gétaland 50
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
*Uppgift saknas.

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Multiprofessionellt feam

Vid vérd av svart sjuka och doende ménniskor dr samarbete en viktig och
central del for en god palliativ vard. Ett multiprofessionellt team som bestar
av olika professioner ger forutsdttningar for att kunna tillgodose patientens
och de nérstdendes olika behov ur ett helhetsperspektiv. Det ér ofta flera
olika vérdgivare involverade vid varden av svért sjuka och déende ménni-
skor. For att optimera varden kravs att de olika vardgivarna samverkar.
Multiprofessionella team ingdr som en viktig och central del i det nationella
kunskapsstodet [1] och i det nationella vardprogrammet [2].

Volontdrer och friviligorganisationer

Langt ifran alla patienter har en anhdrig eller narstaende att samtala med. Det
kan gélla tankar om sjukdom och livssituation. En volontér &r en person som
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erbjuder sina tjdnster frivilligt och utan att kriva ndgon betalning, oftast
organiserat genom en frivilligorganisations stod.

For att ta reda pa hur det ser ut i kommunerna fragade Socialstyrelsen i sin
enkdt kommunerna om de har samarbete med volontérer och frivilligorgani-
sationer nér det géller personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.
Det var 22 kommuner av totalt 316 som svarade att de hade ett sddant
samarbete. De frivilligorganisationer som nimndes var Svenska kyrkan,
kyrkligt volontédrarbete, Roda korset och via kommunens anhdrigstdd.

Beddmning av resultat

Det dr viktigt att landstingen och regionerna samt kommunerna har en
gemensam syn pa processen for en god palliativ vard och omsorg da detta
underléttar planering, ansvarsfordelning och samverkan mellan olika aktorer.
Ett sdtt att genomfGra detta dr att ha rutiner. For att f4 en jimlik palliativ vard
och for att sékerstilla patientsidkerheten for den enskilda individen menar
Socialstyrelsen att rutiner bor finnas inom samtliga verksamheter.

Alla patienter i behov av palliativ vard som planeras fran slutenvard till
primérvéard och kommunal hélso- och sjukvérd ska vdrdplaneras. En virdpla-
nering innebdr att det gors tydligt hur ansvaret ar fordelat och vem som gor
vad och var de olika ansvarsomridena finns nér patienten ldmnar slutenvér-
den. Det ar darfor mycket viktigt att alla som ska varda patienten deltar i
vérdplaneringen. Virdens mal och inriktning ska vara kénd for patient,
anhoriga och vardaktorer. Resultatet bor vara att alla patienter vardplanernas
eftersom varden ska vara patientsdker och det finns risk for att patienten inte
far de insatser som patienten har behov av om inte en vardplanering gors.

Primérvardens svar visar att det mestadels finns rutiner for samordning och
vardplanering med kommunal hemsjukvérd, men att 6verrapportering fran
lakare 1 slutenvérden till ldkare 1 primédrvdrden néstan bara sker via remiss.

For de primérvardsmottagningar som har angett att de sillan har ansvar for
palliativa patienter bor behovet av ett palliativt rddgivningsteam vara stort.
Att det finns kommuner som inte vet om man har tillgang till ett palliativt
rddgivningsteam vittnar om bristande kommunikation vid vardovergangar.

Det forekommer bade primirvardsmottagningar och kommuner som svarat
att de har néra kontakt med specialiserade palliativa verksamheter for att fa
rad och stdd i fragor kring palliativ vard. Resultaten visar stora variationer pa
tillgangen till palliativa rddgivningsteam. Detta innebér att ytterligare
satsningar behdver goras for att sékerstilla den palliativa varden.

De allra flesta specialiserade palliativa verksamheterna har angett att de
tillhandahéller konsultstdd till andra verksamheter. De flesta patienter med
palliativa vardbehov vardas inom allmén palliativ vard pa sjukhus och i
hemmet av kommunal hélso- och sjukvérd och da ar tillgéng till konsultstod
en forutsittning for att tillgodose patienternas behov. I avsnittet Var finns den
palliativa varden? redovisas palliativt konsultstod och resultatet frén svenska
palliativregistret visar att omkring fyra procent har rapporterat att de utnyttjat
palliativt konsultstod [3].

Samarbete med volontérer och frivilligorganisationer finns endast 1 ett
fatal av kommunerna. Socialstyrelsens syfte med att stilla en fraga om
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samarbete med volontérer och frivilligorganisationer var att fa en bild av hur
det ser ut. Samarbete med volontérer och frivilligorganisationer dr mer
vanligt 1 andra lander och ingar dar som en naturlig del av den palliativa
varden [9].
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Munhdalsa i livets slutskede

Munhélsa vid ldngdragen palliativ vard, till exempel vid demens, dr troligen
eftersatt eftersom véardpersonalen tror att patienten klarar munvérden sjélv. I
ett sent skede av ett sjukdomsforlopp kan det vara mer uppenbart att patien-
ten behover hjidlp med munvarden. I bada fallen kan det vara sé att patienten
sjalv inte kan be om hjélp med den munvérd som behdvs. Det viktigaste dr
att kartlagga patientens munhélsostatus, vilket dven tas upp 1 kunskapsstodet
[1]. For att kunna gora detta strukturerat kan man anvénda sig av ett struktu-
rerat bedomningsstod exempelvis ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
Utifran denna bedomning kan man sedan hjilpa patienten att minska det
lidande som délig munhilsa innebér. I det nationella vardprogrammet for
palliativ vard finns behandlingsrekommendationer [2].

Munhdlsobeddmning under sista
levnadsveckan (indikator A)

Att ha kontroll pd4 munhélsa i livets slutskede ar betydelsefullt. Problem i
munnen kan bland annat bero pa svampinfektion, som i sin tur kan paverka
flera funktioner, till exempel formégan att svélja, tala och sova, med kraftig
paverkan pa livskvaliteten.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen patienter dar dokumenterad munhilsobeddmning
gjordes under sista levnadsveckan. Ar 2015 rapporterades 60 585 dodsfall,
varav 50 997 var viantade dodsfall. Av dessa hade 23 720 patienter (47
procent) en dokumenterad munhélsobeddmning. Antalet barn och ungdomar
som hade fatt en munhilsobeddmning var 25 av 63. Data har hdmtats fran
svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter dir dokumenterad
munhélsobeddmning genomfordes under sista levnadsveckan (diagram Al).
Andelen ér storst i dldersgruppen 18-29 ar (diagram A4). I riket som helhet
hade 47 procent av patienterna fatt en sddan bedémning. Det finns skillnader
mellan konen (diagram A3). Variationen mellan ldnen (landsting och kom-
muner) stracker sig frn 35 till 60 procent (diagram A2). En uppdelning pa
diagnoser visar att cancer dr den diagnos dér flest munhilsobeddmningar
genomforts (diagram AS).

Felkdallor och tolkningssvdrigheter

Syftet med denna indikator &r i forsta hand att under sista levnadsveckan titta
patienten i munnen for att kunna avhjélpa de problem med till exempel
muntorrhet, sméirtande slemhinnefordndringar eller infektioner som létt
uppstar i detta skede. Ett bra bedomningsinstrument for detta &r ROAG
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(vilket rekommenderas) men det 4r inget krav just sista levnadsveckan varfor
det kan leda till underrapportering. Det saknas fortfarande pa manga varden-
heter en enhetsgemensam rutin for hur denna beddmning ska dokumenteras
vilket gor att informationen kan vara svér att hitta niir man ska rapportera
indikatorn.

Det ladga antalet barn och ungdomar som rapporterats till palliativregistret
g0Or det svart att virdera resultatet.

Beddmning av resultat

Patienter 1 palliativ vdrd har ett stort behov av vard, och problem i munnen
kan kraftigt paverka livskvaliteten. En munhélsobedomning ar en forutsatt-
ning for att kunna identifiera problem och sjukdomar i munslemhinnan, i
tanderna och i tandkottet. Enligt svenska palliativregistret utfors beddmning i
storst utstrackning pd patienter inom den specialiserade palliativa varden.
Lagst andel munhélsobedomningar har genomforts pa sjukhuskliniker dir
endast omkring 40 procent av patienterna har fitt en sddan beddmning.

Manga patienter har ldkemedel som paverkar munhilsan och skulle darfor
behova 4 en munhélsobedomning, sérskilt dldersgruppen 6ver 80 ar. Dessa
patienter har ofta flera likemedel som kan ge muntorrhet, och de tillhor den
patientgrupp som har svérast att skdta munhélsan sjdlv. Munnen ingér som
sjalvklar del av kroppen och vérden ska ha ett helhetsperspektiv.

Resultatet dr anmérkningsvart ndr endast mindre &n hélften av patienterna
har fatt en dokumenterad munhilsobedomning. Socialstyrelsen anser att fler
patienter bor fa en munhélsobedomning och att skillnaderna dr for stora.
Landstingen och regionerna samt kommunerna bor se dver sina rutiner sa att
fler patienter i palliativ vard fir en munhdlsobedomning genomford. En
forklaring till att sa fa patienter har fatt denna bedomning kan vara bristande
rutiner och kompetensbrist i att utféra munhédlsobeddmningar. I sddana fall
behovs utbildning till vardpersonalen.
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Diagram A1 Munhdlsobedémning under sista levnadsveckan
Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdlsobeddmning under sista
levnadsveckan.

Procent
100

90
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70

60
50
0 /
30
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10

0

2011 2012 2013 2014 2015 Ar
Riket Man Kvinnor

Kdlla: Svenska palliativregistret.

Diagram A2 Munhdlsobedémning under sista levnadsveckan
Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdlsobedémning under sista

levnadsveckan, &r 2015.
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Kdlla: Svenska palliativregistret.
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Diagram A3 Munhalsobedémning under sista levnadsveckan
Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdlsobedémning under sista
levnadsveckan, uppdelat pd& kén, ér 2015.
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Kdlla: Svenska palliativregistret.

Diagram A4 Munhdlsobedémning under sista levhadsveckan

Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdlsobedémning under sista
levnadsveckan, uppdelat pd dldersgrupp, ér 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram A5 Munhdalsobedémning under sista levnadsveckan

Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdlsobeddmning under sista
levnadsveckan, uppdelat pd diagnosgrupp, ér 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Diagram Aé Munhdlsobedémning under sista levhadsveckan
Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhdélsobeddmning under sista
levnadsveckan, uppdelat pd vardform, ér 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret. slutenvard)
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Symtomlindring i livets slutskede

Symtomlindring ar vikfigt vid livefts slut

Lindring av symtom, oavsett om det &r av fysisk, psykisk, social eller
existentiell orsak eller om det innebér ett frimjande av vélbefinnandet, &r
mycket viktigt vid vdrd av médnniskor som dr svért sjuka eller som befinner
sig i livets slutskede. Genom att forebygga och tidigt upptiacka symtom okar
forutséittningarna for att uppna en optimal symtomlindring. Flera symtom, till
exempel smérta och andndd, kan behandlas farmakologiskt. Men for att
uppnd sd god symtomlindring som mdjligt behover olika vardatgéarder
kombineras.

Smarta ar ett vanligt symftom

Smérta dr ett vanligt forekommande symtom i livets slutskede Bakgrundsor-
sakerna kan vara olika sjukdomstillstind men ocksa kroppens naturliga
aldrande. Smarta kan vara komplex med inslag av bade fysiska, psykiska,
sociala och existentiella orsaker. Ett systematiskt och kontinuerligt arbete
med smirtanalys, smartskattning och behandling i samrad med patienten och
de nérstdende dr grundldggande for en god smirtlindring.

Skattningsinstrument — systematisk
anvandning

Systematisk anvindning av skattningsinstrument &r viktigt for att kunna
lindra smérta och andra symtom i livets slutskede. Patientens upplevda
symtom kan skilja sig fran bedomningar som utfors av andra, till exempel av
vérdpersonal. Visuell analog skala (VAS) och numerisk beskrivande skala
(NRS) édr exempel pa enkla skalor for att skatta enskilda symtom. Det finns
ocksé skattningsinstrument som kan anvéndas till patienter som har svart att
sjdlva beskriva sina symtom, exempelvis kan Abbey Pain Scale eller FLACC
anvindas. Ett skattningsinstrument &r Edmonton Symtom Assessment Scale
(ESAS) som kan skatta flera olika symtom. Utdver detta finns &ven instru-
ment som mojliggor skattning av definierade symtom men dven patientens
egen beskrivning av sin situation, exempelvis Integrated Palliative Outcome
Scale (IPOS). Ménga av skattningsinstrumenten finns dven Oversatta till
svenska.

Smartskattning under sista
levnadsveckan (indikator B1)

Obehandlad smérta ger minskad livskvalitet och 6kar ocksa risken for
medicinska komplikationer. Socialstyrelsen prioriterar regelbunden smarta-
nalys och smirtskattning hogt i det nationella kunskapsstodet for god pallia-
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tiv vard 1 livets slutskede [1]. For att i tid fanga och ddrmed minimera
smirtupplevelsen for patienten i palliativ vard krévs ett arbete med systema-
tisk smirtskattning. Dér sa dr mojligt bor ett strukturerat skattningsinstru-
ment anvidndas, men i livets slutskede ar det vanligt att personen inte ar 1
stand att svara. Det dr darfor viktigt att alltid gora en klinisk bedomning for
att minimera risken for obehandlad smarta.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen patienter vars smarta skattats med ett validerat
smirtskattningsinstrument under sista levnadsveckan. Ar 2015 rapporterades
60 585 dodsfall, varav 50 997 var viantade dodsfall. Av dessa smartskattades
19 417 (38 procent) patienter. Det var 30 av 63 barn och ungdomar som
smirtskattades ar 2015. Data har himtats fran svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter vars smérta skattats med
ett validerat smartskattningsinstrument under sista levnadsveckan (diagram
B1.1). Andelen dr hogst 1 dldersgrupperna under 18 &r och 30—-64 ar (diagram
B1.4). I riket som helhet hade 38 procent smértskattats. Det finns skillnader
mellan konen (diagram B1.3). Variationen mellan ldnen (landsting och
kommuner) striacker sig fran 21 till 57 procent (diagram B1.2). En uppdel-
ning pa diagnoser visar att cancer dr den diagnos dar flest smartskattningar
genomforts (diagram B1.5).

Felkdllor och tolkningssvarigheter

Syftet med denna indikator &r att spegla hélso- och sjukvardens forméga att
upptéicka och behandla smarttillstand under den sista levnadsveckan som
patienten sjdlv inte uttrycker i ord oavsett om patienten tror att det hor till
tillstdndet eller saknar formaga att uttrycka sig. Det finns validerade skalor
for bada grupperna. Det saknas fortfarande tillrdcklig kunskap om hur dessa
kan anvéndas varfor en viss underrapportering forekommer. Det saknas ofta
rutiner for enhetsgemensam dokumentation av skattningen vilket forsvarar
inrapporteringen.

Omkring hélften av de barn och ungdomar som rapporterats till palliativ-
registret har smartskattats under sista levnadsveckan. Det 1dga antalet indivi-
der gor det svart att vardera resultatet.

Beddmning av resultat

Smartskattning bor goras pa alla patienter 1 livets slutskede, d&ven under den
sista veckan i livet. Det innebir att en rutin maste finnas for regelbunden
skattning av smaérta (och andra symtom) for att fa ett patientrapporterat
underlag for att optimera smért- och symtomlindring.

Trots detta visar resultatet att endast 38 procent av patienterna har smért-
skattats, och variationerna mellan l&nen (landsting och kommuner) dr stora.
Mellan basta och sdmsta resultat skiljer 6ver 35 procentenheter.

Socialstyrelsen menar att en betydligt hdgre andel patienter borde ges
mojlighet att skatta sin smarta for att ddrigenom ge ett bittre underlag for
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adekvat smértlindring under sina sista levnadsdagar. De l4n (landsting och
kommuner) som ligger sdmst till i jamforelsen bor se dver sina rutiner for
smirtskattning och sikerstélla att de skattningsinstrument som finns tillgéng-
liga och rekommenderas kommer patienterna till godo i betydligt hogre grad.

Diagram B1.1 Smartskattning under sista levnadsveckan
Andel patienter vars smarta skattats med validerat smdartskattningsinstrument sista
levnadsveckan.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram B1.2 Smadriskattning under sista levhadsveckan
Andel patienter vars smarta skattats med validerat smdrtskattningsinstrument sista
levnadsveckan, &r 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram B1.3 Smadriskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smdrta skattats med validerat smartskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd kvinnor och mén, ér 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.
Diagram B1.4 Smadriskattning under sista levnadsveckan
Andel patienter vars smarta skattats med validerat smdrtskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd dldersgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram B1.5 Smadriskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smarta skattats med validerat smdrtskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd diagnosgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram B1.6 Smdriskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smdrta skattats med validerat smdartskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat p& vardform, ér 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Symtomskattning under sista
levnadsveckan (indikator B2)

Obehandlade symtom, till exempel oro, dngest, forstoppning eller illamé-
ende, ger minskad livskvalitet och okar risken for medicinska komplikation-
er. For att 1 tid finga och dirmed 6ka mdjligheten for optimal symtomlind-
ring for patienten i palliativ vard krévs ett arbete med systematisk
symtomskattning. Dér s& ar mojligt bor ett strukturerat skattningsinstrument
anvindas, men i livets slutskede dr det vanligt att personen inte dr i stdnd att
svara. Det dr darfor viktigt att alltid gora en klinisk bedomning for att
minimera risken for obehandlade symtom.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen patienter vars symtom skattats med ett validerat
skattningsinstrument under sista levnadsveckan. Ar 2015 rapporterades

60 585 dodsfall, varav 50 997 var viantade dodsfall. Av dessa skattades

10 561 (21 procent) patienter. Det var 11 av 63 barn och ungdomar vars
symtom skattades ar 2015. Data har hdmtats frin svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter vars symtom skattats
med ett validerat skattningsinstrument under sista levnadsveckan (diagram
B2.1). Andelen dr hogst 1 aldersgrupperna 30—64 ar (diagram B2.4). I riket
som helhet hade 21 procent skattats. Variationen mellan ldnen (landsting och
kommuner) striacker sig fran 11 till 31 procent (diagram B2.2). En uppdel-
ning pa diagnoser visar att cancer dr den diagnos dir flest symtom skattades
(diagram B2.5).

Felkdllor och tolkningssvarigheter

Syftet med denna indikator &r att spegla hélso- och sjukvardens forméga att
upptéicka och behandla olika symtomtillstdnd under den sista levnadsveckan
som patienten sjilv inte uttrycker i ord oavsett om patienten tror att det hor
till tillstdndet eller saknar forméaga att uttrycka sig. Det finns validerade
skalor for bada grupperna. Det saknas fortfarande tillricklig kunskap om hur
dessa kan anvéndas varfor en viss underrapportering forekommer. Det saknas
ofta rutiner for enhetsgemensam dokumentation av skattningen vilket
forsvérar inrapporteringen.

Det laga antalet barn och ungdomar under 18 ar som rapporterats till palli-
ativregistret gor det svart att virdera resultatet.

Beddmning av resultat

Andra symtom dn smaérta kan skattas med en VAS-/NRS-skala for de som
kan fora sin talan eller med andra verktyg for de som inte langre kan det.
Manga av dessa symtom kan vara lika pldgsamma som smaérta varfor de &r
viktiga att upptédcka for att kunna ge god vérd 1 livets slutskede. Andelen
patienter vars symtom skattats har under perioden 2012-2015 i riket okat
frén 9 till 21 procent, men av de som smaértskattats har endast drygt hilften
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skattats for 6vriga symtom. Spridningen pa ldnsnivd ar fran 11 till 31 pro-
cent. Symtomskattning forefaller ndgot vanligare i aldersgruppen 30—64 ar
men skillnaderna &dr sma.

Socialstyrelsen menar att eftersom det finns behandling att erbjuda ar det
viktigt att skattning av ovriga symtom pa ett systematiskt sétt gors i betydligt
storre omfattning for en optimal symtomlindring for patienter 1 palliativ vérd.

Diagram B2.1 Symtomskattning under sista levhadsveckan
Andel patienter vars symtom skattats med validerat symtomsskattningsinstrument sista
levnadsveckan.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram B2.2 Symtomskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars symtom skattats med validerat ssymtomskattningsinstrument sista
levnadsveckan, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram B2.3 Symtomskattning under sista levnadsveckan
Andel patienter vars symtom skattats med validerat symtomskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd kvinnor och mén, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram B2.4 Symtomskattning under sista levhadsveckan
Andel patienter vars symfom skattats med validerat symtomskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd aldersgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram B2.5 Symtomskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars symtom skattats med validerat symtomskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pd diagnosgrupp, ér 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram B2.6 Symtomskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars symtom skattats med validerat symtomskattningsinstrument sista
levnadsveckan, uppdelat pé& vardform, ér 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret. slutenvérd)

Vidbehovsordination av opioid mot
smarta (indikator C)

Nér sjukdomen och tillstandet for personer i behov av palliativ vard har nétt
en punkt dir bdde botande och bromsande behandling avslutas ska vissa
medicinska och omvardnadsméssiga atgirder vidtas. Det ska bland annat
finnas 1dmpliga ordinationer 1 hdndelse av smértgenombrott. Ordinationen
ska vara individuellt anpassad eftersom generella ordinationer inte anses vara
tillrdckligt bra i det hir skedet. Det dr vil kint att majoriteten av personer
som dor i cancer behover minst en injektion av smértstillande morfinpreparat
(opioider) den sista tiden i livet.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen patienter som hade fatt en vidbehovsordination av
opioider mot smirta nir de avled. Ar 2015 rapporterades 60 585 dodsfall,
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varav 50 997 var viantade dodsfall. Av dessa hade 47 499 patienter (93
procent) vidbehovsordination av opioider. Antal barn och ungdomar som
hade vidbehovsordination av opioider var 48 av 63. Data har himtats fran
svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter som haft en vidbehovs-
ordination av opioider mot smérta nér de avled (diagram C1). Andelen dr
hogst i dldersgrupperna 18-29 ar och 30—64 ar (diagram C4). I riket som
helhet hade 93 procent fétt ordination av opioider mot smérta. Det finns
skillnader mellan konen (diagram C3). Variationen mellan ldnen (landsting
och kommuner) striacker sig fran 90 till 97 procent (diagram C2). En uppdel-
ning pa diagnoser visar att cancer och demens ir de diagnoser dar flest
patienter fatt ordination av opioider mot smaérta (diagram C5).

Felkdallor och tolkningssvdrigheter

Indikatorn ska spegla att en individuell ordination av injicerbara starka
opioider vid genombrottssmérta finns fore dodsfallet. Detta kan inte erséttas
med generella ordinationer eftersom doseringen ir just individuell. Inom
framfor allt den kommunala hélso- och sjukvérden dr personalen beroende av
att lakarordinationer av lakemedel finns tillgingliga hela tiden, vilket inte
alltid &r fallet.

Det laga antalet barn och ungdomar under 18 ar som rapporterats till palli-
ativregistret for vidbehovsordination av opioider mot smérta gor det svért att
vérdera resultatet.

Beddmning av resultat

Det dr viktigt att personer i behov av palliativ vard i livets slutskede far
effektiv smirt- och symtomlindrande behandling. Smértskattning ska goras
pa alla patienter i livets slutskede for att ge ett underlag for en riktig bedom-
ning av smartsituationen. En ordination av opioid vid behov till dessa
patienter dr en forutsattning for att den ansvariga sjukskoterskan ska kunna
ge opioid till patienter med smaérta utan drojsmal.

Resultatet av denna indikator tyder pa att merparten av patienterna i jamfo-
relsen far en ordination av opioid vid behov for smértlindrande behandling 1
slutskedet av livet, vilket dr positivt. Andelen ordinationer vid behov okar
over tid, och 1 nuldget har dver 90 procent av patienterna ordination enligt
rekommendationerna i det nationella kunskapsstodet [1]. Variationen mellan
lanen (landsting och kommuner) dr for denna indikator relativt liten, men det
finns forbattringspotential.

Ordination av opioid vid behov kriver att det finns kompetens hos de sjuk-
skoterskor som ska beddma smaértsituationen, administrera opioiden, utvér-
dera effekten, vid behov ge ytterligare behandling och avgora nér ldkare ska
kontaktas. Sjukskoterskor och likare bor darfor ges utbildning i hur smaért-
lindring ska utforas for att sdkerstilla att samtliga patienter far optimal
smdrtlindring i livets slutskede och att den palliativa varden blir &nnu mer
jamlik.
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Diagram C1 Vidbehovsordination av opioid mot smdrta
Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smdrta ndr de avled.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram C2 Vidbehovsordination av opioid mot smdrta
Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smérta ndr de avled, &r 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram C3 Vidbehovsordination av opioid mot smarta
Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smérta nér de avled,
uppdelat pd kvinnor och mén, ar 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Diagram C4 Vidbehovsordination av opioid mot smarta
Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smdrta ndr de avled,
uppdelat pd aldersgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram C5 Vidbehovsordination av opioid mot smarta
Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smdérta nér de avled, uppdelat
pd diagnosgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram Cé Vidbehovsordination av opioid mot smarta

Andel patienter som hade vidbehovsordination av opioid mot smdarta ndr de avled, uppdelat
pd vardform, ér 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Vidbehovsordination av
Adngestddmpande I&kemedel
(indikator D)

Forekomst av dngest dr vanligt oavsett vilken diagnos som har lett till den
palliativa varden. Om oro dvergar i angest som framkallar starka psykiska
och fysiska symtom, ska behandling till personer i palliativ vard i livets
slutskede erbjudas. Angest kan behandlas pa flera olika sitt, men nir det ir
kort tid kvar i livet bor man prioritera den behandling som har snabbast
effekt. Darfor ska relevanta ladkemedel kunna ges vid behov, oavsett nir
behovet uppstar.
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Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen patienter som haft en vidbehovsordination av
dngestdimpande likemedel fore dodsfallet. Ar 2015 rapporterades 60 585
dodsfall, varav 50 997 var vintade dodsfall. Av dessa hade 45 313 patienter
(89 procent) vidbehovsordination av angestddmpande ldkemedel. Antalet
barn och ungdomar som hade vidbehovsordination av dngestddmpande
lakemedel var 39 av 63. Data har himtats fran svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter som haft en vidbehovs-
ordination av dngestddmpande likemedel (diagram D1). Andelen dr hogst 1
aldersgrupperna 18-29 éar och 30—64 ar (diagram D4). I riket som helhet hade
89 procent fatt en vidbehovsordination av d&ngestdimpande ldkemedel. Det
finns sma skillnader mellan konen, i de flesta av ldnen (landsting och kom-
muner) fir kvinnorna i ndgot hogre grad dn minnen en vidbehovsordination
(diagram D3). Variationen mellan ldnen (landsting och kommuner) stracker
sig fran 81 till 95 procent (diagram D2). En uppdelning pa diagnoser visar att
cancer och demens dr de diagnoser dir flest patienter fatt en ordination av
angestddmpande lakemedel (diagram D5).

Felkdallor och tolkningssvdrigheter

Indikatorn ska spegla att en individuell ordination av injicerbart likemedel
mot angest finns fore dodsfallet. Den individuella ordinationen kan inte
ersittas med generella ordinationer eftersom doseringen ér individuell. Inom
framfor allt den kommunala hélso- och sjukvérden dr personalen beroende av
att lakarordinationer av lakemedel finns tillgidngliga hela tiden, vilket inte
alltid ar fallet.

Det laga antalet barn och ungdomar under 18 ar som rapporterats till palli-
ativregistret for vidbehovsordination av dngestddimpande ldkemedel gor det
svart att virdera resultatet.

BedOmning av resultat

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot dngest. I de
flesta fall for patienter som &r svért sjuka eller de som befinner sig i livets
slutskede med somatisk sjukdom ordineras bensodiazepin (exv. midazolam
eller stesolid) for parenteralt bruk. Indikationen angest och oro till patienten
som beddms vara svart sjuka eller de som befinner sig i livets slutskede”
finns inte angiven i FASS for nagot likemedel och inte heller administrat-
ionsformen subkutant for bensodiazepiner. Trots detta &r rekommendationen
baserad pé bred klinisk erfarenhet nationellt och internationellt [10]. Like-
medelsordination for &ngestlindring vid demens kan kriva andra substanser,
exempelvis neuroleptika. Det dr positivt att ndstan 90 procent av patienterna
haft en vidbehovsordination av angestddmpande ldkemedel.
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Diagram D1 Vidbehovsordination av adngestdadmpande Idkemedel
Andel patienteri livets slutskede med vidbehovsordination av dngestdadmpande I&dkemedel.
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Kdlla: Svenska palliativregistret.

Diagram D2 Vidbehovsordination av adngestdampande Iakemedel
Andel patienteri livets slutskede med vidbehovsordination av dngestdampande I&dkemedel,
Ar 2015.
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Kdlla: Svenska palliativregistret.
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Diagram D3 Vidbehovsordination av dngestdampande Iakemedel

Andel patienteri livets slutskede med vidbehovsordination av dngestddmpande
|dkemedel, uppdelat pd kvinnor och man, ér 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram D4 Vidbehovsordination av angestdampande lIakemedel
Andel patienteri livets slutskede med vidbehovsordination av dngestdémpande
|akemedel, uppdelat pd dldersgrupp, ar 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram D5 Vidbehovsordination av dngestdampande Iakemedel
Andel patienter i livets slutskede med vidbehovsordination av dngestddmpande Idkemedel,
uppdelat pd diagnosgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram Dé Vidbehovsordination av dngestdampande Iakemedel
Andel patienter i livets slutskede med vidbehovsordination av dngestddmpande Idkemedel,
uppdelat pd vardform, &r 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Naring och vatsketillforsel i livets
slutskede

Ibland uppstar inom palliativ vard svara fragor déir framfor allt narstaende
men dven patienten eller vardpersonal har svart att forstd medicinska stéll-
ningstaganden. Det dr dé viktigt att utifrdn kunskapsliget, erfarenhet och den
medicinska bedomningen ha ett samtal ddr man klargor stéllningstagandet
men samtidigt dr Oppen for en dialog. Vitske- och néringstillforsel under
livets sista dagar ér ett sidant omrade. Det tillhor det naturliga doendet att

patientens intag av mat och dryck successivt minskar och till slut upphor helt.

Detta behover inte vara forenat med att patienten upplever obehag i form av
hunger eller torst. Studierna inom detta omrade &r begransade [11,12].

Sammanfattningen av de studier som finns tillgdngliga visar att niaringstill-
forsel under livets sista dagar inte tillfor ndgra fordelar samtidigt som det &r
forenat med risker och komplikationer.

Det ar viktigt att ldkare och ovrig vardpersonal forklarar bade for patienten
och for nirstaende att kroppen i livets slutskede har en begrinsad formaga att
omsitta niring och att tillforsel av fett och proteiner kan leda till illamdende,
diarréer eller andra obehag. Palliativt forhéllningssétt sitter patientens
maende i centrum och patienten bor i storsta mojliga utstrackning sjilv fa
bestdmma vad och hur mycket han eller hon vill dta eller dricka.

Det finns ocksa oro for att tillférd vitska kan leda till 6vervitskning som
kan ge 6dem i vivnaderna som i sin tur kan ge andndd eller ibland forvirring.
En studie [13] visar att andelen patienter med andndd var hogre i den grupp
som fatt dricka vétska och att symtomet 6kade med 6kad mingd vétska som
gavs. Andra symtom och obehag var lika i de bada grupperna. Att hjilpa
patienten med munvard och fukta slemhinnorna kan vara lindrande i livets
slutskede.

Vid vissa speciella tillfillen kan det vara motiverat att forsoka hjélpa pati-
enten att bli extra pigg en kortare tid for att klara av ndgon viktig hdndelse.
Da kan atgirder som inte i det ldngre perspektivet bedoms gagna patienten
vara aktuella sdsom parenteral nirings/véatsketillforsel eller blodtransfusion.

Sammanfattningsvis behdvs en 6ppenhet for stillningstagande i varje en-
skilt fall utifrén patientens mal samtidigt som information om den naturliga
processen vid doende maste ges och patienten ska inte utan noggrant overva-
gande utsittas for behandling som &r invasiv och som kan 6ka obehagen
under livets sista dagar.
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Trycksar i livets slutskede

Personer i livets slutskede har ofta nedsatt rorlighet och 16per darfor en stor
risk att utveckla trycksér. Trycksar kan forsdmra livskvaliteten kraftigt den
sista tiden i livet. For att undvika detta ar det av stor vikt att tryckavlastande
madrass forskrivs 1 tidigt skede. Trots tryckavlastande madrass kan patienten
ndr doden dr ndra drabbas av trycksér, till f6ljd av att blodcirkulationen (i
benen) forsdmras. For att minska patientens lidande ska alltid en adekvat
smartlindring vara ordinerad. Patienter i livets slutskede bor inte utséttas for
onddiga forflyttningar och ldgesandringar den sista tiden da detta kan upple-
vas obehagligt.

Trycksarsprofylax med fryckavlastande
madrasser tillgodoses

I Socialstyrelsens nationella kunskapsstod rekommenderas att trycksér hos
sangbundna patienter ska forebyggas med tryckutjimnande

madrass [1]. I utvirderingen har Socialstyrelsen fragat den specialiserade
palliativa varden, ett urval av sjukhusens kliniker samt kommunerna om de
kan tillgodose behovet av tryckavlastande madrass till personer i behov av
palliativ vard i livets slutskede. Nastan samtliga specialiserade palliativa
verksamheter och de tillfrdgade sjukhusklinikerna svarar att de kan erbjuda
tryckavlastande madrass (diagram 7.1 och 7.2). Kommunerna har svarat att
de kan tillgodose behovet i stort sett till samtliga vid sédrskilt boende och
korttidsboende och dven i stor utstrackning vid ordinirt boende. Stockholms
lan visar ett resultat med avvikande siffror. Detta beror pa att Stockholms 14n
som enda ldn i1 landet inte har hemsjukvard i kommunal regi. Det innebar att
primérvéarden dr den verksamhet som forskriver tryckavlastande madrasser
till palliativa patienter i ordinirt boende.

BedOmning av resultat

Kommunal hélso- och sjukvard forskriver tryckavlastande madrass i ndgot
storre utstrdckning &n den slutna varden. I stort sett har alla verksamheter
som tillfrdgades svarat att de kan tillgodose behovet av tryckavlastande
madrasser till personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.
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Diagram 7.1 Tryckavlastande madrass - specialiserad palliativ vard
Andel specialiserade palliativa verksamheter som kan tillgodose behovet av
tryckavlastande madrass till personer i behov av palliativ vard i livets slutskede, ér 2015.
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Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 7.2 Tryckavlastande madrass - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som kan tillgodose behovet av tryckavlastande
madrass till personeri behov av palliativ vard i livets slutskede, ar 2015.
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Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.
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Diagram 7.3 Tryckavlastande madrass — kommun

Andel kommuner och stadsdelar som kan tillgodose behovet av tryckavlastande madrass fill

personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede vad galler sdrskilt boende, &r 2015.
* Svarsfrekvens
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* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Diagram 7.4 Tryckavlastande madrass - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som kan tillgodose behovet av tryckavlastande madrass fill
personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede vad galler korttidsboende, dr 2015.
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* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.
Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

92 NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN



Diagram 7.5 Tryckavlastande madrass - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som kan tillgodose behovet av tryckavlastande madrass fill
personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede vad gdller insatser i ordinért boende, ér 2015.
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Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Trycksar (indikator E)

Att mita forekomsten av trycksar dr en forutséttning for att kunna sétta in
atgdrder vid behov och en viktig del 1 ett arbete for siker omvardnad. Tryck-
sarsforekomsten méts i en nationell punktprevalensmétning av alla patienter
som vérdas inom landsting och kommun. Resultaten redovisas genom Senior
Alert [14] och Sveriges kommuner och landsting, SKL [15]. Férekomst av
trycksar registreras ocksa i svenska palliativregistret vid dodsfall enligt en
fyrgradig skala, dir grad 2, 3 och 4 dr de nivder som ingar i indikatorn [3].

Indikatorns utformning

Indikatorn miter andel patienter utan forekomst av trycksar av grad 2—4. Ar
2015 rapporterades 60 585 dodsfall, varav 50 997 var vantade dodsfall. Av
dessa hade 44 173 patienter (87 procent) utan forekomst av trycksér. Antalet
barn och ungdomar som var utan forekomst av trycksar var 62 av 63. Data
har hiamtats fran svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter som inte hade forekomst
av trycksar (diagram E1). I riket som helhet hade 87 procent av patienterna
inte trycksar. Det finns i stort sett inga skillnader mellan koénen (diagram E3).
Variationen mellan lanen (landsting och kommuner) stracker sig fran 83 till
91 procent (diagram E2). En uppdelning pa diagnoser visar att demens &r den
diagnos dér andelen patienter som inte hade trycksar var hogst (diagram ES).

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN

23



Felkdllor och tolkningssvarigheter

For att sdkerstilla en likartad bedomning av trycksar anvédnds idag den
modifierade Nortonskalan i merparten av landet. Ar man ovan att bedoma
finns det en risk att gora fel gradering. Det finns ocksa andra skalor som
anvinds. Hos en patient med flera trycksar ska det svaraste rapporteras men
alla sar &r inte latt atkomliga for inspektion.

Det laga antalet barn och ungdomar som rapporterats till palliativregistret
gOr det svart att virdera resultatet.

Beddmning av resultat

Resultatet visar att bade landstingens och regionernas samt kommunernas
verksamheter har ett pagéende arbete med sidker omvardnad for att forebygga
trycksar. Vid den av SKL senast rapporterade punktprevalensmitningen for
trycksar varen 2016 [15] ligger riksgenomsnittet pd 7 procent for andelen
patienter med minst ett trycksar av grad 2— 4. I svenska palliativregistret
rapporteras att bland samtliga inrapporterade av varden vintade dodsfall dr
motsvarande siffra 15 procent ndr man avlider [3].

Skillnaden kan forklaras av att vid livets slut dr fokus i1 varden pa att pati-
enten ska ges en god omvardnad. Detta innebér att varden utgar fran patien-
tens behov och da ér frdnvaro av trycksar inte det priméra. Varden ska istéllet
inriktas pd rimlig symtomlindring och omvardnad.

Diagram E1 Utan férekomst av trycksar
Andel patienter som inte hade férekomst av trycksar nér de avled, grad 2-4.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram E2 Utan férekomst av trycksar
Andel patienter som inte hade férekomst av trycksar ndr de avled, grad 2-4, &r 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Diagram E3 Utan férekomst av trycksar
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Andel patienter som inte hade férekomst av trycksar nér de avled, grad 2-4, uppdelat pd
kvinnor och mén, &r 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram E4 Utan férekomst av trycksar

Andel patienter som inte hade férekomst av trycksér nér de avled, grad 2-4, uppdelat
pd aldersgrupp, ar 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Diagram E5 Utan férekomst av trycksar

Andel patienter som inte hade férekomst av trycksar nér de avled, grad 2-4, uppdelat
pd diagnosgrupp, ar 2015.
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Cancer Demens Hjartsjukdom  Lungsjukdom Stroke Ovriga
diagnoser

Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram Eé Utan forekomst av trycksar
Andel patienter som inte hade férekomst av trycksar nér de avled, grad 2-4, uppdelat pd
vardform, ér 2015.
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Annan Hemma Korttidsplats ~ Sjukhusavdelning Specialiserad  Sarskilt boende /
(ej specialiserad palliativ vard- och
palliativ slutenvard omsorgsboende

. " . slutenvard)
Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Brytpunktssamtal

God palliativ vard i livets slutskede innebér bland annat att patienten och de
nérstdende informeras om att patientens sjukdom och tillstdnd har nétt en
punkt dér all sdvil botande som bromsande behandling avslutas och varden
overgar till palliativ vard 1 livets slutskede.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede ar sam-
tal mellan ansvarig lakare eller tjdnstgorande ldkare och patient i stdllnings-
tagandet att Overga till palliativ vard i livets slutskede, dér innehéllet i den
fortsatta vdrden diskuteras utifrén patienten tillstind, behov och 6nskemal. 1
det nationella kunskapsstodet har kontinuerliga samtal om vardens innehall
och riktning i livets slutskede, sa kallade brytpunktssamtal, fatt en hog
prioritet.

Brytpunktssamtal (indikator F)

En viktig aspekt av stodet och véarden i livets slutskede ar att den enskilde ar
vil informerad om sin situation. Att vara informerad har ett virde i sig och
ger personen 1 palliativ vard mdjlighet att sjdlv fatta sjalvstandiga beslut om
hur han eller hon vill ha det under den sista tiden. Det kan handla om att
bestdmma var man ska do samt hinna triffa och ta farvil av sina narstdende.
Alla patienter vill inte veta allt, &minstone inte vid forsta samtalet. Vissa
doende patienter har tappat sin formaga att aktivt delta i diskussioner om den
fortsatta varden. D4 &r det lika viktigt att dialogen fors med den sjukes
nérstdende.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andel patienter dir dodsfallet var véintat av varden och som
fick ett brytpunktssamtal. Ar 2015 rapporterades 60 585 dodsfall, varav

50 997 var véantade dodsfall. Av dessa fick 28 136 (55 procent) ett bryt-
punktssamtal. Antal barn och ungdomar som hade fatt ett brytpunktssamtal
var 24 av 63. Data har himtats fran svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter dar dodsfallet var véntat
av varden och som fick ett brytpunktssamtal (diagram F1). Andelen &r hogst i
aldersgruppen 30—-64 ar (diagram F4). I riket som helhet hade 55 procent av
patienterna fatt ett sidant samtal. Det finns skillnader mellan konen (diagram
F3). Variationen mellan ldnen (landsting och kommuner) striacker sig fran 44
till 65 procent (diagram F2). En uppdelning pa diagnoser visar att cancer ar
den diagnos dér flest brytpunktssamtal genomforts (diagram F5).

Felk&llor och tolkningssvarigheter

Indikatorn ska visa att den ansvariga likaren har genomfort och dokumente-
rat samtal (med patienten nér denne kan delta 1 ett sddant samtal eller med
ndrstdende ndr s inte dr fallet) om att den medicinska bedomningen innebéar
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att varden fokuseras pé palliativ vdrd 1 livets slut. Hir ingar inte samtal som
inte har dokumenterats eller samtal som har genomforts av sjukskdterska pa
sarskilt boende.

Det ladga antalet barn och ungdomar som rapporterats till palliativregistret
gOr det svart att virdera resultatet.

Beddmning av resultat

Brytpunktssamtal kan vara utmanande for patienten, de nérstdende och
varden, men en god kvalitet i kommunikationen om prognos och vard i livets
slutskede kan forebygga oro och missforstdnd, samt forbéttra livskvaliteten
for patienten. Av den anledningen &r det viktigt att varden gor en sé kallad
brytpunktsbeddmning och planerar for brytpunktssamtal. Alla patienter bor
erbjudas brytpunktssamtal, men det kan finnas patienter som inte vill veta
allt, &tminstone inte vid forsta samtalet. Beroende pé diagnos kan véardfor-
loppet se olika ut och ett brytpunktssamtal kan ske vid flera tillfallen.

Kompetensen att genomfora brytpunktssamtal skiljer sig inte pa négot
avgorande sitt fran kompetensen att genomfora andra “’svara” samtal i
varden. Grundlidggande traning i att genomfora samtal bor ges inom samtliga
grundutbildningar inom varden och i detta fall att genomfora brytpunktssam-
tal framfor allt inom ldkarutbildningarna. Dérefter bor fardigheten tranas
genom fortbildning och intern kompetensutbildning.

For patienter med kroniskt fortskridande sjukdomar och for dldre patienter
generellt, dr det naturligt att fora samtal kring patientens véirderingar och
onskemadl 1 samband med forsdmring av sjukdomen eller funktionsstatus for
att pa sé vis kunna planera varden mot gemensamma mal. Brytpunktssamtal
som handlar om &vergangen till vard i livets slutskede blir da en del i en
kontinuitet.

Resultaten visar att det endast dr hdlften av patienterna som fatt ett bryt-
punktssamtal. Det finns dven skillnader mellan ldnen (landsting och kommu-
ner) och mellan aldersgrupper. I aldersgruppen 6ver 80 ar har inte patienterna
fatt brytpunktssamtal i lika stor utstrdckning som patienter i 6vriga alders-
grupper.

Socialstyrelsen anser att landstingen och regionerna bor ha nétt langre i det
viktiga arbetet med brytpunktssamtal for att diskutera varden utifran patien-
tens tillstdnd, behov och 6nskemal.
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Diagram F1 Brytpunkitssamtal

Andel patienteri livets slutskede ddr brytpunktssamtal genomférdes.
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram F2 Brytpunkissamtal

2012

2013
Man

2014

Kvinnor

2015 Ar

Andel patienteri livets slutskede ddr brytpunktssamtal genomférdes, ar 2015.

Ostergdtland
Stockholm
Vasterbotten
Jamtland
Kalmar
Joénkdping
Skane
Orebro
Gotland
Halland

Riket

Uppsala
Vastra Gétaland
Blekinge
Norrbotten
Kronoberg
Vastmanland
Vdasternorrland
Varmland
Sérmland
Gdavleborg
Dalarna

Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram F3 Brytpunkissamtal

Andel patienteri livets slutskede ddr brytpunktssamtal genomférdes, uppdelat pd

kvinnor och man, &r 2015.
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Kdalla: Svenska palliativregistret.

Diagram F4 Brytpunkissamtal
Andel patienteri livets slutskede dar brytpunktssamtal genomférdes uppdelat pda

Aldersgrupp, ar 2015.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Diagram F5 Brytpunkissamtal

Andel patienteri livets slutskede ddr brytpunktssamtal genomférdes, uppdelat pd
diagnosgrupp, dr 2015.
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diagnoser

Kalla: Svenska palliativregistret.

Diagram Fé Brytpunkitssamtal
Andel patienteri livets slutskede dar brytpunktssamtal genomférdes, uppdelat pd vardform, ar

2015.
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Annan Hemma Korttidsplats  Sjukhusavdelning Specialiserad  Sdrskilt boende /
(ej specialiserad palliativ vard- och
palliativ slutenvaérd omsorgsboende
slutenvard)

Kdalla: Svenska palliativregistret.
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Stod till ndrstdende

Stod till ndrstdende utgor en grundlaggande del i palliativ vard och kan ges
pa ménga olika sitt. Stodet innebdr ofta att hilso- och sjukvéarden erbjuder de
ndrstadende att delta i varden, men innebér dven emotionellt och praktiskt
stod. Behovet av stdd kan variera under patientens sjukdomstid beroende pd
sjukdomsforloppet.

For barn och ungdomar som har en nérstdende som befinner sig 1 livets
slutskede kan situationen innebéra stora psykiska, fysiska och sociala pa-
frestningar, vilket stéller sédrskilda krav pa hélso- och sjukvardspersonal
enligt hélso- och sjukvérdslagen att uppmérksamma varje barn och ungdom
och ge det stdd som hen behover. (2 g § HSL). Motsvarande bestdmmelse
finns 1 6 kap. 5 § 1 patientsdkerhetslagen (2010:659) (PSL) som ger hélso-
och sjukvérden och dess personal skyldighet att sérskilt beakta barn och
ungdomars behov av information, rad och stod.

I detta avsnitt beskrivs hur landstingen och regionerna samt kommunerna
arbetar med stdd till narstaende. Resultaten baseras pa enkdtundersokningar
till priméarvard, till specialiserade palliativa verksamheter, till ett urval
sjukhuskliniker eller motsvarande samt till kommuner och stadsdelar.

Landstingens och regionernas arbete
med stdéd till ndrstdende

Primarvardens stdd till narstdende

Omkring sex av tio primirvardsmottagningar svarar att de erbjuder nagon
form av stdd till ndrstdende till personer i behov av palliativ vard i livets
slutskede. Erbjudandet om stdd till ndrstaende varierar mellan landstingen
och regionerna, fran att ingen primérvardsmottagning erbjuder stdd till att 1
stor sett samtliga primédrvardsmottagningar erbjuder stod (diagram 8.1). Flera
primérvardsmottagningar anger att de inte har ansvar for patienter i palliativ
vard eller endast har ett fatal patienter.

Var tredje primérvirdsmottagning har rutiner for att uppméarksamma barn
och ungdomar som nérstaende. I denna fraga skiljer sig landstingen och
regionerna at. Andelen primirvardsmottagningar som har sddana rutiner
varierar fran 5 till 63 procent. Av enkétsvaren framkommer fran flera pri-
mairvardsmottagningar att det finns muntliga rutiner for att uppméarksamma
barn och ungdomar som nérstaende. Det framkommer dven att detta ofta
skots av palliativa team eller sjukhuset. Barn och ungdomar hénvisas ibland
till BVC eller till ungdomsmottagningar. Kuratorer beskrivs ocksa i manga
fall som en véardefull resurs.
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Diagram 8.1 Stéd till narstdende - primdrvard
Andel primarvardsmottagningar som erbjuder stéd till narstdende till personer i behov
av palliativ vard i livets slutskede.

Jonkdping 96 |
Vasterbotten 89 |
Vastra Gétaland 71 |
Blekinge 70 |
Norrboften 47 |
Varmland 67 |
Kalmar 67 |

. Sérmland 67 |
Ostergdtland 65 |
Kronoberg 65 |
Riket 62 |

Skéne 62 |
Vdasternorrland 62
Jamtland 61
Stockholm 40 |
Halland 58
Vastmanland 53
Uppsala 52
Gavleborg 45
Orebro 33
Dalarna 25 |
Gotland 0

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 8.2 Rutiner narstaende - primdrvard

Andel primdarvardsmottagningar som har rutiner fér att uppmdarksamma barn och
ungdomar som ndarstdende till personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

Vésterbotten 63 |
Dalarna 58 |
Ostergétland 57 |
Jénképing 54 |
Blekinge 50 |
Gotland 50 |
Vastra Gotaland 48 |
Sérmland 40 |
Riket 31 |
Stockholm 31 |
Norrbotten 29 |
Jamtland 26 |
Skdne 25 |
Gdvleborg 23 |
Vérmland 23 |
Orebro 19 |
Halland 17 |
Vasternorrland 15 |
Vastmanland 11

Kalmar 11 |
Uppsala 7 |
Kronoberg 5
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Specialiserade palliativa verksamheters stdd
till narstdende

I stort sett samtliga specialiserade palliativa verksamheter erbjuder nagon
form av stod till nédrstdende till personer 1 behov av palliativ vard i livets
slutskede (diagram 8.3). Det dr 77 procent av de specialiserade palliativa
verksamheterna som har rutiner for att uppméarksamma barn och ungdomar
som nérstaende (diagram 8.4).
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Diagram 8.3 $tdd till narstaende - specialiserad palliativ vard
Andel specidliserade palliativa verksamheter som erbjuder stod till narstéende till personer i
behov av palliativ vard i livets slutskede.

Blekinge 100 |
Dalarna 100 |
Gotland 100 |
Géavleborg 100 |
Halland 100 |
Jamtland 100 |
Jénkdping 100 |
Kalmar 100 |
Norrbotten 100 |
Riket 100 |

Skdane 100 |
Stockholm 100 |
Sérmland 100 |
Uppsala 100 |
Vérmland 100 |
Vdasterbotten 100 |
Vasternorrland 100 |
Vastmanland 100 |
Véstra Gétaland 100 |
. Orebro 100 |
Ostergdtland 100 |
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

* Uppgift saknas.
Kalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Diagram 8.4 Rutiner ndrstdende - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner fér att uppmdarksamma barn och
ungdomar som ndrstdende fill personer i behov av palliativ vard i livets slutskede.

Blekinge 100 |
Dalarna 100 |
J&mtland 100 |
Jénképing 100 |
Kalmar 100 |
Skane 100 |
Stockholm 100 |
Sérmland 100 |
Varmland 100 |
Vdasterbotten 100 |
Véstmanland 100 |
Véstra Gétaland 100 |
Orebro 100 |
Ostergdtland 100 |
Riket 77 |
Uppsala 67 |
Halland 50 |
Norrbotten 25 |
Gotland 0
Gdavleborg 0
Vésternorrland 0
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
* Uppgift saknas.
Kdlla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Sjukhusklinikernas stod till narst&dende

Samtliga sjukhuskliniker eller motsvarande inom geriatrik, hematologi och
kvinnosjukvard anger att de erbjuder stod till nérstdende till personer i behov
av palliativ vérd i livets slutskede (diagram 8.5). Vad géller rutiner for att
uppmérksamma barn och ungdomar som nérstaende till personer i behov av
palliativ vard dr variationen mellan sjukhusklinikerna frén 52 procent till 93
procent (diagram 8.6).
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Kommunernas arbete med stdod
till nArstdende

Omkring tre av fyra kommuner uppger att de erbjuder ndgon form av stod till
nérstaende till personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede. Huruvida
kommunen erbjuder stod till ndrstdende eller inte varierar beroende pa vilket
lan det géller. I tre lan — Dalarna, Halland och Kronoberg — svarar alla
kommuner att stdd till nirstdende erbjuds, medan det finns négra ldan dir
andelen kommuner som erbjuder sadant stod ar under hélften (diagram 8.7).

I kommunernas kommentarer ndmns sjukskdterskor som den personalka-
tegori som i de flesta fall ger stod till nirstdende. Flera kommuner anger att
man hédnvisar nirstdende till primdrvardsmottagningar. Palliativa team ar
ocksa en resurs som anvénds. Vissa kommuner har dven en specifik anhorig-
stodjare dit ndrstdende hinvisas.

Diagram 8.7 Stod till ndrstdende — kommun
Andel kommuner och stadsdelar som erbjuder stéd fill narstdende fill personer i behov av palliativ

vard i livets slutskede. * Svarsfrekvens
Dalarna 100 | ; 12/15
Halland 100 | | A4lé
Kronoberg 100 | 6/8
Vastmanland 88 | 8/10
Uppsala 88 | 8/8
Stockholm 86 | 29/39
Vasternorriand 83 | 6/7
. Skane 79 | 24/37
Ostergbtland 78 | 9/13
Varmland 77 | 13/16
Riket 76 | 245/316
Norrbotten 75 | 12/14
Sédermanland 75 | 8/9
Véstra Gotaland 74 | 43/58
Kalmar 70 | 10/12
Jonképing 64 | 11/13
Orebro 63 | 8/12
Jamtland 57 | 7/8
Vdasterbotten 54 | 13/15
Gdavleborg 50 | 8/10
Blekinge 40 | 5/5
Gotland 0 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ /1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i l&net.

Kalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Ndarstdendeenkdter

Inom svenska palliativregistret [3] har det tagits fram en enkét som vander
sig till ndrstaende. Syftet ar att f4 en bild av hur nérstdende upplevt patien-
tens sista tid for att jamfora med personalens bild. Resultat publiceras véren
2017. Narstaendeenkiter under virdtiden och efter dodsfallet forekommer
dven inom vissa landsting och kommuner.

Samtal om livsfragor

Samtal, dialog, information och kommunikation upplevs som sarskilt viktigt
nér livet utmanas av sjukdom, smirta och andra svara symtom samt av
nedsatt fysisk och intellektuell funktion. Inom den palliativa varden star
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dialogen i fokus, savél med den sjuke och de nérstdende som mellan persona-
len i1 vardteamet. Behov av samtal kan ha ett medicinskt innehéll och exem-
pelvis handla om diagnos, utredning, sjukdoms- och symtominriktad behand-
ling och prognos. Patienten och de nérstdende kan ha olika 6nskemal om
innehéllet i samtalet och hur detaljerad informationen ska vara.

Ibland véljer patienten att avsta fran att veta, men den vilinformerade
patienten och de vilinformerade nérstdende kan goras mer delaktiga i
planering och beslut. Forvéntningarna pa delaktighet varierar mellan olika
méinniskor, familjer och kulturer. Samtal dr en mojlighet for patienter att
uttrycka oro infor framtiden och dr en mojlighet att ventilera existentiella och
andliga fragor. I det nationella kunskapsstddet [1] prioriteras samtal om
livsfragor hogt. Hilso- och sjukvarden bor erbjuda samtal om livsfragor till
patienter i livets slutskede.

Beddmning av resultat

Stod till ndrstdende utgor en grundldggande del 1 den palliativa varden och
malet &r att alla ska erbjudas stod.

Resultatet visar att 60 procent av primarvardsmottagningarna erbjuder stod
till nirstaende i ndgon form, men variationen mellan landstingen dr mycket
stor. Detta géller dven rutiner for att uppmérksamma barn och ungdomars
behov som nirstaende. Dar saknar tva tredjedelar av primérvardsmottagning-
arna helt sddana rutiner. Flera primédrvardsmottagningar har angett att de inte
har ansvar for patienter i palliativ vard eller endast har ett fatal patienter.
Primérvarden har oavsett detta ett ansvar for barn och ungdomar efter
dodsfallet.

Det ar ett positivt resultat att samtliga verksamheter inom den speciali-
serade palliativa varden erbjuder stdd till narstaende och att fyra av fem
specialiserade palliativa verksamheter har rutiner for att uppmérksamma barn
och ungdomars behov som nérstaende.

Sjukhusklinikerna erbjuder i stor utstrackning stod till ndrstdende. Resulta-
ten visar dock att flera sjukhuskliniker saknar rutiner for att uppmérksamma
barn och ungdomars behov som nérstaende.

Inom den kommunala hélso- och sjukvarden visar resultatet att dver 70
procent av kommunerna erbjuder stod till ndrstdende, men det finns stora
variationer. Detta visar att médnga men inte alla kommuner forstar vikten av
att erbjuda detta stod.

Socialstyrelsen anser att sérskilt kommunerna, men dven primarvarden,
bor se dver arbetet med stdd till nirstdende och att primédrvarden, men dven
vissa sjukhuskliniker, bor se till att det finns rutiner for att uppmérksamma
barn och ungdomars behov som nérstaende.
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Efterlevandesamial

Vardens ansvar tar inte slut nir doden intraffar. For narstaende finns ofta
olika fragestillningar kvar som inte hunnit avslutas. Nar doden intrdffat och
vardpersonal, ibland tillsammans med nirstaende, tagit hand om den dode
ska nérstaende erbjudas ett efterlevandesamtal vilket bor komma till stand en
lamplig tid efter att patienten avlidit. Varden har ett fortsatt ansvar vilket
bendmns efterlevandesamtal.

En nérstdende viljer sjdlv om man vill ha ett efterlevandesamtal, om det
ska vara ett fysiskt mote eller ett telefonsamtal eller om man inte upplever
nagot behov av detta. Om den nérstdende tackar nej till detta samtal ar det
viktigt att informera om att den nirstdende i efterhand kan begira ett efterle-
vandesamtal genom att ta kontakt med den vardenhet som ansvarade for den
avlidna.

I detta avsnitt beskrivs rutiner for efterlevandesamtal samt i vilken ut-
strackning efterlevandesamtal erbjuds. Resultaten baseras pa enkdtundersok-
ningar till primérvard, till specialiserade palliativa verksambheter, till ett urval
sjukhuskliniker eller motsvarade samt till kommunerna och stadsdelarna.

Efterlevandesamtal inom landsting
och regioner

Efterlevandesamtal inom landstingens och regionernas verksamheter ska
genomforas av ansvarig vardpersonal pa vardenheten som har kinnedom om
den avlidne och &r insatt i vardforloppet.

Efterlevandesamtal i primarvérden

Primérvarden anger att omkring en tredjedel av primédrvardsmottagningarna
har rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomforas och dver hélften av
primérvardsmottagningarna erbjuder alltid eller ofta efterlevandesamtal. Ett
flertal primarvardsmottagningar anger att de endast har ett fatal patienter i
behov av palliativ vard eller att det inte ingar i primarvardens uppdrag.
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Diagram 9.1 Efterlevandesamtal - primarvard

Andel primarvé@rdsmottagningar som har rutiner angdende hur efterlevandesamtal ska
genomforas.

Sérmland 67 |
Jonképing 63 |
Vdasterbotten 53 |
Gotland 50 |
Vérmland 46 |
Gdavleborg 44 |
Jadmtland 42 |
Dalarna 42 |
Blekinge 40 |
Kalmar 39 |
Norrbotten 38 |
Kronoberg 35 |
Vastra Goétaland 32 |
Riket 29 |
Ostergétland 26 |
Orebro 24 |
Stockholm 23 |
Halland 21 |
Vasternorrland 15 |
Vastmanland 11 |
Uppsala 10 |
Skéne 9

o
o
N
o

30 40 50 60 70 80 90 100

Kdlla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Diagram 9.2 Efterlevandesamtal - primarvard

Andel primdrvérdsmottagningar som erbjudit efterlevandesamtal, ér 2015.

Kalmar |-
Vasterbotten
Halland
Blekinge
Jonkdping
Norrbotten
Uppsala

I

I
_ Vamland |
Ostergdtland |
Skéne |

ﬁ

|

Riket

Sérmland
Orebro
Dalarna
Stockholm
Vastra Gétaland
Vastmanland
Vdasternorrland
Kronoberg
Gdavleborg
Jamtland
Gotland

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
© Alltid mOfta  Till ungefdr hélften mSdllon BAldrig

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.
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Efterlevandesamtal inom specialiserade palliativa
verksamheter
Vid i stort sett samtliga specialiserade palliativa verksamheter finns det

rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomforas och 1 stort sett alla verk-
samheter erbjuder alltid efterlevandesamtal.

Diagram 9.3 Efterlevandesamtal - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner angdende hur
efterlevandesamtal ska genomfoéras.

Blekinge 100 |
Dalarna 100 |
Gotland 100 |
Gdévleborg 100 |
Halland 100 |
J&mtland 100 |
Jonkdping 100 |
Kalmar 100 |
Norrbotten 100 |
Skéne 100 |
Sérmland 100 |
Uppsala 100 |
Varmland 100 |
Vdasterbotten 100 |
Vasternorrland 100 |
Vastmanland 100 |
Vastra Gétaland 100 |
. Orebro 100 |
Ostergdtland 100 |
Riket 97|
Stockholm 90 |

* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
* Uppgift saknas. Procent
Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Diagram 9.4 Efterlevandesamtal - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har erbjudit efterlevandesamtal, éar
2015.

Blekinge
Dalarna
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar |
Skéne
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vésternorrland
Orebro
Ostergdtland
Norrbotten
Vastra Gétaland
Vé&stmanland
Gotland

* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Alltid For det mesta Till ungefar halften Procent
* Uppgift saknas.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Sjukhusklinikers efterlevandesamtal

Av det urval av sjukhuskliniker eller motsvarande som besvarade fragan var
det 6ver 70 procent av sjukhusklinikerna inom onkologi, hematologi och
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geriatrik som svarade att de hade rutiner for efterlevandesamtal. Fran 40 till
over 50 procent av sjukhusklinikerna inom kardiologi, kvinnosjukvérd,
kirurgi, njurmedicin, allmén internmedicin samt lungmedicin hade motsva-
rande rutiner. Majoriteten av sjukhusklinikerna svarade att de alltid eller ofta
erbjuder efterlevandesamtal.

Diagram 9.5 Efterlevandesamtal - sjukhuskliniker
Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som har rutiner angéende hur
efterlevandesamtal ska genomfoéras.

Onkologi 79

Hematologi 76

Geriatrik 72

Lungmedicin 57

Allm&n internmedicin 56

Njurmedicin 54

Kirurgi 47

Kvinnosjukvard 46

Kardiologi 40

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Diagram 9.6 Efterlevandesamtal - sjukhuskliniker
Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som har erbjudit efterlevandesamtal , &r 2015.

Kvinnosjukvard
Lungmedicin
Njurmedicin
Onkologi

Allmdn internmedicin
Hematologi

Geriatrik

Kardiologi

i

Kirurgi

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Alltid = Ofta Till ungefdr halften mSdllan

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Efterlevandesamtal i kommmunerna

Av kommunerna &r det 76 procent som anger att det finns rutiner for hur
efterlevandesamtal ska genomforas. Over 80 procent av kommunerna
erbjuder efterlevandesamtal. Flera kommuner anger att efterlevandesamtal ar
ett utvecklingsomréade och att malsdttningen ar att alla ska erbjudas efterle-
vandesamtal. Av svaren framkommer att det oftast &r kommunens sjuksko-
terskor som genomfor efterlevandesamtal, eftersom de har virdat patienten
och haft kontakt med de narstaende under sjukdomstiden.
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Diagram 9.7 Efterlevandesamtal - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner angédende hur efterlevandesamtal ska

genomforas.

* Svarsfrekvens

Ostergétland 100 |
Jonkdping 100 |
Gavleborg 100 |

Dalarna 100 |
Blekinge 100 |
Vérmland 93 |
Orebro 88 |

Kalmar 80 |

Vastra Goétaland go |

Riket 74 |

Halland 75 |
Jémtland 71 |
Norrbotten ¢9 |
Stockholm ¢9 |
Skane 67 |
Vastmanland 43 |
Uppsala 43 |
Vésterbotten 54 |
Vasternorrland 50 |
Kronoberg 50 |
Sédermanland 38 |
Gotland 0

9/13
11/13
8/10
13/15
5/5
14/16
8/12
10/12
44/58
249/316
4/6
7/8
13/14
29/39
24/37
8/10
8/8
13/15
6/7
6/8
8/9
171

0 10 20 30 40 50 60 70

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i lénet.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Diagram 9.8 Efterlevandesamtal - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har erbjudit efterlevandesamtal, &r 2015.

80

90 100
Procent

* Svarsfrekvens

Dalarmna | 13/15
Gavleborg | 8/10
Halland | 3/6
Kalmar | 8/12
Véasternorrland  |s 3/7
Vastmanland |- 5/10
Ostergdtland |- 9/13
Vastra Gétaland |- 35/58
Jonképing | —— 11/13
Stockholm [ m 20/39
Riket | — 187/316
Blekinge o 5/5
ngsolo E 5/8
rebro 7/12
Vésterbotten | # 7/15
Varmland | 13/16
Skéne | m— 6/37
Sédermanland | 3/9
Kronoberg | 3/8
Norrbotten | I e 8/14
Jamtland | 5/8
Gotland 0/1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Alltid = Ofta Till ungefdr hélften  mSallan Procent

* Antal kommuner som besvarat enkéten/totalt antal kommuner i I&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Beddmning av resultat

Det dr viktigt att det finns rutiner inom bade landsting, regioner och kommu-
ner for uppfoljning nér de nérstdende kontaktas efter dodsfallet. Resultatet
visar att den specialiserade palliativa varden har tydliga rutiner kring hur
efterlevandesamtal ska genomforas och erbjuder alltid eller oftast efterlevan-
desamtal. I primérvérden saknas i stor utstrackning rutiner. Det &r endast 30
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procent av primédrvirdsmottagningarna som har rutiner, och drygt hélften av
mottagningarna som erbjuder efterlevandesamtal. Sjukhusklinikernas resultat
visar att de har rutiner i varierande omfattning fran 40 procent till Gver 70
procent. Majoriteten av sjukhusklinikerna erbjuder alltid eller ofta efterle-
vandesamtal. | kommunerna finns rutiner i 76 procent av kommunerna och
majoriteten av kommunerna erbjuder efterlevandesamtal.

Socialstyrelsen menar att det ar viktigt att det finns rutiner for hur efterle-
vandesamtal ska genomfGras i alla verksamheter som arbetar med patienter i
livets slutskede for att varden ska vara jamlik. Flera primédrvardsmottagning-
ar har angett att de endast har ett fatal patienter i behov av palliativ vérd.

Socialstyrelsen anser att det just av den anledningen &r desto viktigare att det
finns rutiner.
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Barn och ungdomarr i palliativ vard

Barn och ungdomar i palliativ vard ska vardas utifran sina individuella
behov. Den palliativa virden kan borja redan vid fodseln eller nir diagnos
har stéllts och kan behovas under en kortare eller langre tid. Av antalet
avlidna barn och ungdomar 4r det ungefér hélften som avlider under sitt
forsta levnadsar (tabell 10.1). De allra flesta barn- och ungdomar avlider pa
sjukhus. Lilla Erstagarden i Stockholm bedriver palliativ slutenvérd for barn
och ungdomar.

Palliativ vérd for barn och ungdomar innebér att de sa linge som mojligt
ska kunna leva ett sd normalt liv som mdjligt. Det dr angelédget att inte
betrakta barn och ungdomar som vuxna. Enligt definitionen frdn World
Health Organisation (WHO) omfattar pediatrisk, palliativ vard bade det sjuka
barnet och barnets familj och bérjar vid diagnos av sjukdom och fortsétter
oavsett behandling. Definitionen innebir att man gor en beddmning av
fysiska, psykiska och sociala symtom och detta forutsétter ett brett multidi-
sciplinért teamarbete.

Den palliativa varden for barn och ungdomar kan ske bade pa sjukhus och
i patientens hem. Det dr av stor vikt att vardpersonal som ger palliativ vard
till barn och ungdomar har kunskap och kompetens i1 barn- och ungdomsme-
dicin [16]. I detta avsnitt beskrivs olika aspekter av palliativ vard for barn
och ungdomar. Resultatet baseras pa enkdtundersokningar till barn- och
ungdomskliniker. Socialstyrelsen har valt att studera:

* rutiner for palliativ vard

* rutiner for samverkan

* rutiner for efterlevandesamtal

* vard i hemmet

 personalens utbildning i palliativ vérd.

Enkdtens genomférande

Socialstyrelsen skickade ut en enkét via mejl till 30 barn- och ungdomsklini-
ker. Totalt inkom 25 svar, vilket innebér en svarsfrekvens pa 83 procent. De
barn- och ungdomskliniker som inte besvarade enkiten fick en eller flera
paminnelser.
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Tabell 10.1 Vad barn doér av
Antal avlidna barn och ungdomar, &lder 0-17, &r 2015.

Orsak 2012 2013 2014 2015

Medfédda missbildningar 91 100 88 75
Nervsystemet 34 34 20 23
Perinatala fillstdnd 135 151 117 143
Symtom och sjukdomstecken 50 41 33 59
Tumorer 58 37 52 50
Yttre orsaker 73 58 69 74
Ovrigt 73 66 60 61

Kalla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

Diagram 10.1 Var d6r barn och ungdomar

Andel avlidna barn och ungdomar, 0-17 ar, uppdelat p& vardform, ér 2015.
Procent
100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0

_____u

Sjukhus Sjukhem/Sarskilt boende Privat bostad
mPojkar  mFlickor Totalt

Kalla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

S&kerstalla palliativ vard for barn
och ungdomar

Ett sdtt att sakerstélla en god palliativ vard ar genom rutiner. Hér avser
rutiner ett bestamt tillvagagangssétt for hur den palliativa varden ska ske for
barn och ungdomar. Rutinen ska vara kénd och anvidndas av personalen inom
barn- och ungdomsklinikerna. Rutinen kan vara bdde muntlig och skriftlig.

Over hilften av barn- och ungdomsklinikerna (17 av 25) anger att de har
rutiner for hur den palliativa virden ska ske for barn och ungdomar i behov
av palliativ vard i livets slutskede. Av svaren framgar att rutiner finns for att
upprétta individuella vardplaner for varje barn och ungdom. Flera barn- och
ungdomskliniker beskriver dessutom att det finns PM for exempelvis smaért-
lindring 1 livets slutskede.

Négra barn- och ungdomskliniker har svarat att de ar pa gang att ta fram
rutiner och ndgra har angett att de enbart har muntliga rutiner. Det finns dven
barn- och ungdomskliniker som anger att rutiner finns, men inte inom alla
verksamheter eller inom hela landstinget eller regionen.

Det forekommer dven overgripande rutiner for palliativ vard i livets slut-
skede inom landstinget eller regionen, men inte specifikt for barn och
ungdomar. Nagra barn- och ungdomskliniker har angett att det inte finns
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rutiner eftersom det dr sa fa fall. Hur den palliativa varden ska ske bestdms
fran fall till fall.

Tabell 10.2 Rutiner fér palliativ vard

Finns det rutiner pd& er barn- och ungdomsklinik fér hur den palliativa varden ska ske fér barn
och ungdomar i behov av palliativ vérd i livets slutskede?

Landsting/region/klinik Ja Nej
Uppsala (Akademiska) Jal

Sérmland Ja2
Ostergdtland (Linkdping) Ja
Ostergdtland (Norrkdping) Ja

Jénkdping (Ryhov) Ja

Kronoberg Ja

Kalmar (Kalmar) Ja

Kalmar (Vastervik) Nej
Goftland Nej
Blekinge Ja

Ské&ne (Skdnes universitetssjukhus)  Ja

Skdne (Helsingborg) Nej
Skdne (Kristianstad) Ja

Halland Ja

Vastra Gétaland (SAS, Bords) Ja

Véstra Gétaland (NU/NAL) Jad

Vérmland Nej
Orebro Ja
Vastmanland Nej
Dalarna Ja

Géavleborg Nej
Vasternorrland Nej
Vasterbotten (Norrlands

universitetssjukhus) Ja

Norrbotten (Sunderby) Ja

Norrbotten (Gdllivare) Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Svar saknas frédn Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Vastra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jadmtland (Ostersund).
1 Inte p& alla avdelningar.

2l Inte for hela lanet.

3) Fér onkologi.

Samverkan

En vil fungerande samverkan ér viktig for att vrden ska fungera for patien-
ten. Den palliativa varden inkluderar insatser fran flera kompetenser och ofta
frén flera huvudmaén, varfor samverkan och samordning dr viktig for en god
palliativ vard. Behovet av palliativ vard for barn och ungdomar kan se
véldigt olika ut beroende pa élder, sjukdom och forvintat forlopp. Med
rutiner for samverkan avses hér ett bestamt tillvigagangssétt for hur samver-
kan ska ske. Rutinen ska vara kénd och anvindas av personalen pé barn- och
ungdomskliniken. Rutinen kan vara bade muntlig och skriftlig.

Vid fragan om rutiner for samverkan med den kommunala hélso- och
sjukvarden, primarvarden och den specialiserade palliativa varden svarade
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hilften av barn- och ungdomsklinikerna (13 av 25) att rutiner for samverkan
finns med den specialiserade palliativa varden. Samverkan ser dock olika ut
mellan landstingen.

Av svaren framkommer att det finns rutiner for samverkan antingen med
enbart kommunen, primérvéarden eller den palliativa varden, eller med alla.
Négra barn- och ungdomskliniker beskriver att det inte forekommer samver-
kan vare sig med kommunen eller med den specialiserade palliativa varden.
Det finns dven barn- och ungdomskliniker som anger att det inte finns ndgon
rutin, men att alla brukar hjélpa till ndr det behdvs.

Tabell 10.3 Samverkan

Finns det rutiner pd& er barn- och ungdomsklinik fér hur samverkan med den kommunala
hdlso- och sjukvarden, primdrvérden och den specialiserade palliativa varden ska ske for
barn och ungdomar i behov av palliativ vard i livets slutskede?

Samverkan med Samverkan  Samverkan med
Landsting/region/klinik kommunal hdlso- med specialiserad
och sjukvard primérvard  palliativ vard
Uppsala (Akademiska) Jal Jal Jal
Sérmland Ja Ja Ja
Ostergdtland (Linkdping) Nej Nej Ja
Ostergdtland (Norrkdping) - - -
Jénkdping (Ryhov) Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Nej Ja
Kalmar (Kalmar) - - Ja?)
Kalmar (Vastervik) Nej Nej Nej
Gotland Nej Nej Nej
Blekinge Nej Nej Nej
Skdne (Sk&nes universitetssjukhus)  Nej Nej Ja
Skdne (Helsingborg) Nej Nej Nej
Ské&ne (Kristianstad) Nej Nej Ja
Halland Ja Nej Ja
Véstra Gétaland (SAS, Bords) Ja Nej Ja
Vastra Gétaland (NU/NAL) Ja Ja Ja
Vérmland Nej Nej Nej
Orebro Ja Nej Nej
Véstmanland Nej Nej Nej
Dalarna Nej Nej Ja
Géavleborg Nejd) Nejd) Nejs!
Vésternorrland Nej Nej Nej
Vasterbotten (Norrlands
universitetssjukhus) Ja Ja Ja
Norrbotten (Sunderby) Nej Nej Nej
Norrbotten (Gdallivare) Nej Nej Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Svar saknas frédn Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Vastra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jamtland (Ostersund).
) Inte p& alla avdelningar.

2) Centrala Kalmar.

3) Arbete pdagdr. Inget formaliserat samarbete.
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Efterlevandesamtal

Vardens ansvar tar inte slut nir doden intraffar. For narstdende finns ofta
olika fragestillningar kvar som inte hunnit avslutas. Med rutiner for efterle-
vandesamtal avses hér ett bestdmt tillvigagingssitt for hur efterlevandesam-
tal ska genomforas. Rutinen ska vara kidnd och anvédndas av personalen pa
barn- och ungdomskliniken. Rutinen kan vara bade skriftlig och muntlig.

De flesta barn- och ungdomskliniker (19 av 25) anger att det finns rutiner
for hur efterlevandesamtal ska genomforas. Det kan dock vara olika inom
landstinget/regionerna/klinikerna. Exempel som beskrivs dr att det finns
rutiner inom onkologi, men inte for hela barn- och ungdomskliniken.

Tabell 10.4 Rutiner efterlevandesamtal

Har er barn- och ungdomsklinik rutiner angdende hur efterlevandesamtal ska genomféras.

Landsting/region/klinik Ja Nej
Uppsala (Akademiska) Nej
Sérmland Ja
Ostergdtland (Linkdping) Ja
Ostergdtland (Norrkdping) Ja
Jénkdping (Ryhov) Ja
Kronoberg Ja
Kalmar (Kalmar) Ja
Kalmar (Vastervik) Ja
Gotland Ja
Blekinge Ja
Skdne (Sk&nes universitetssjukhus) Ja
Ské&ne (Helsingborg) Nej
Ské&ne (Kristianstad) Ja
Halland Ja
Véstra Gétaland (SAS, Bords) Ja
Vastra Gétaland (NU/NAL) Ja
Véarmland Nej
Orebro Ja
Véstmanland Nej
Dalarna Ja
Géavleborg Ja
Vésternorrland Nej
Vasterbotten (Norrlands universitetssjukhus) Ja
Norrbotten (Sunderby) Ja
Norrbotten (Gdallivare) Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Svar saknas frdin Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Vastra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jamtland (Ostersund).

Vard i patientens hem

De allra flesta barn och ungdomar som avlider vardas pé sjukhus, men dven i
patientens hem. Ofta kan familjen 6nska att barnet virdas hemma sé langt det
ar mojligt. Ibland vardas barn védxelvis hemma och pa sjukhus. Mojligheterna
till vard 1 patientens hem varierar over landet. Av de tillfrdgade barn- och
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ungdomsklinikerna anger de allra flesta att de har mojlighet att erbjuda vard 1
patientens hem (21 av 25).

Av svaren framkommer att en del barn- och ungdomskliniker kan vara
behjélpliga vid enstaka besok och vid konsultbesok samt pd kontorstid.
Négon barn- och ungdomsklinik anger att de kan vara behjélpliga med
lakare, men inte med sjukskdterskor. En del barn- och ungdomskliniker
beskriver att det inte finns nagon organisation for att kunna erbjuda vérd i
patientens hem. Det forekommer dven samverkan med palliativa team och
med den kommunal hélso- och sjukvarden. Ett exempel som beskrivs dr att
det bildas ett tillfalligt hemsjukvardsteam kring patienten.

Tabell 10.5 Vard i hemmet
Har er barn- och ungdomsklinik majlighet att erbjuda palliativ vard i patientens hem?

Landsting/region/klinik Ja Nej
Uppsala (Akademiska) Ja
Sérmland Ja
Ostergdtland (Linkdping) Ja
Ostergdtland (Norrkdping) Ja
Jénkdping (Ryhov) Ja
Kronoberg Ja
Kalmar (Kalmar) Ja
Kalmar (Vastervik) Ja
Gotland Ja
Blekinge Ja
Ské&ne (Skdnes universitetssjukhus) Nej
Ské&ne (Helsingborg) Ja
Skdne (Kristianstad) Ja
Halland Ja
Vastra Gétaland (SAS, Bords) Ja
Véstra Gétaland (NU/NAL) Ja
Vérmland Nej
Orebro Ja
Vastmanland Ja
Dalarna Ja
Gavleborg Ja
Vasternorrland Ja
Vasterbotten (Norrlands universitetssjukhus) Ja
Norrbotten (Sunderby) Nej
Norrbotten (Gdllivare) Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Svar saknas frédn Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Véstra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jémtland (Ostersund).

Utbildning i palliativ vard

En av frdgorna berdrde utbildning i palliativ vard. Vid palliativ vard blir ofta
flera personalkategorier involverade i1 barnet eller ungdomen och i familjen,
vilket innebér att kompetens inom omradet palliativ vdrd av barn och ung-
domar ir viktigt. Over hilften av de tillfrigade barn- och ungdomsklinikerna
svarar att det forekommer utbildning och att det foretrddesvis ar ldkare och
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sjukskoterskor som far utbildning. Som exempel pé utbildning nimner
svaren bland annat kurser, fortbildning och information. Socialstyrelsen har
inte i frdgan specificerat vilken typ av utbildning som efterfragas. Flera barn-
och ungdomskliniker beskriver att det dr angeldget och att det behdvs
utbildning i palliativ vard av barn och ungdomar.

Tabell 10.6 Utbildning i palliativ vard

Finns det p& er bam- och ungdomsklinik personal med utbildning i palliativ vérd av barn och
ungdomar?

Landsting/region/klinik Lakare Sjukskoterskor Underskoterskor Psykologer/
kuratorer
Uppsala (Akademiska) Nej Nej Nej Nej
Sérmland Ja Ja Nej Nej
Qs’rergéﬂond (Link®- Ja Ja ) Ja
ping)
Qs’rergéﬂond (Norrks- Ja Ja Nej Nej
ping)
Jénkdping (Ryhov) Ja Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Ja Ja Ja
Kalmar (Kalmar) Ja Ja - -
Kalmar (Vastervik) Nej Nej Nej Nej
Gotland Ja - - -
Blekinge Ja Nej Nej Nej
fggg}ﬁkﬁtgnes universi Ja Ja Nej Nej
Skdne (Helsingborg) Nej Nej Nej Nej
Skdne (Kristianstad) Nej Ja Nej Nej
Halland Nej Nej Nej Nej
;/grsg]g Gotaland (SAS, Nej Nej Nej Nej
}ﬁj}ﬁ;ﬁfmond Nej Nej Nej Nej
Varmland Ja Ja Nej -
Orebro Nej Nej Nej Nej
Vastmanland Nej Nej Nej Nej
Dalarna Nej Ja Nej Nej
Gavleborg Ja Ja - Ja
Vasternorrland Ja Ja - -
e e o e
Norrbotten (Sunderby) Ja Ja Nej Nej

Norrbotten (Gdllivare) - - - -

Kdalla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Svar saknas frdin Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Vastra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jamtland (Ostersund).

Beddmning av resultat

Palliativ vard av barn och ungdomar skiljer sig i flera avseenden frén pallia-
tiv vard av vuxna, och personal med barnkompetens bor finnas med, direkt
eller indirekt, i den palliativa varden av barn och ungdomar, som kan ske
bade 1 hemmet och pd sjukhus. Det finns en ldng tradition inom barn- och
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ungdomsmedicin att i teamform se hela barnet och familjen, dven 1 livets
slutskede och stor erfarenhet inom pediatrisk onkologi, neurologi och
neonatal.

De allra flesta barn- och ungdomskliniker har angett att de har mojlighet
att pa olika sitt erbjuda patienterna vard i hemmet. Flertalet av barn- och
ungdomsklinikerna har rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomf6ras.

Flera barn- och ungdomskliniker beskriver palliativ vard for barn och
ungdomar som ett angeldget omrade att utveckla bland annat genom att fa till
rutiner och utbildning, men dven samverkan. Socialstyrelsen anser att det ar
viktigt att det finns rutiner inom alla barn- och ungdomskliniker for att
sakerstilla den palliativa varden for barn och ungdomar.

Kunskapsstodet for god palliativ vard i livets slutskede har inte sérskilt
beaktat barn och ungdomar. Det &r angeldget att fa fram vetenskaplig evidens
for att bedoma effekterna och ge rekommendationer. Socialstyrelsen anser att
det &r av stor vikt att barn- och ungdomar beaktas i uppdateringen av det
nationella kunskapsstodet framdver. Barn dr barn och inte smé vuxna.
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Bild- och musikterapi i palliativ vard

For vissa personer i en svar livssituation kan musik och bild vara ett béttre
och littare sétt att kommunicera dn med ord. Musik- och bildterapi kan ha en
positiv effekt pé vélbefinnande och livskvalitet hos patienter i livets slut-
skede. I detta avsnitt har landstingens och regionernas specialiserade pallia-
tiva vard och ett urval sjukhuskliniker samt kommunerna fatt frigan om de
erbjuder bild- och musikterapi av utbildad terapeut. Resultaten baseras pd
enkdtundersokningar.

Bildterapi av utbildad bildterapeut

Totalt 9 av 75 verksamheter inom den specialiserade palliativa vrden
erbjuder bildterapi av utbildad bildterapeut. Verksamheterna ér palliativa
sektionen vardavdelning 84/ ASIH Orebro, palliativa konsultteamet i Karl-
stad, avdelning 7 onkologi och palliativ vard Karlstad, Axlagarden Umea
hospice AB, mellannorrlands hospice AB Sundsvall, ASiH Byle gard
Forenade Care Liding6, ASiH Byle gard Forenade Care Téby, ASiH Lidingd
Byle Forenade Care och Capio palliativ vard, Dalen Stockholm. Av de
tillfragade sjukhusklinikerna eller motsvarande var det en klinik som angav
att bildterapi erbjuds (geriatrik universitetssjukhuset Orebro). Ingen kommun
har angett att de erbjuder bildterapi.

Musikterapi av utbildad musikterapeut

Inom den specialiserade palliativa varden ar det 4 av totalt 75 verksamheter
som anger att de erbjuder musikterapi av utbildad musikterapeut i syfte att
lindra symtom och att frimja livskvalitet (Capio palliativ vard Dalen Stock-
holm, ASiH Tullinge, Praktikertjéinst N.A.R.A. Huddinge, avdelning 7
onkologi och palliativ vard Karlstad, palliativa konsultteamet i Karlstad). Av
kommunerna &r det tre kommuner som erbjuder musikterapi (Eslov, Solna
och Sundbyberg). Ingen sjukhusklinik erbjod musikterapi.

Beddmning av resultat

Enligt rekommendationen i1 nationella kunskapsstodet for god palliativ vard 1
livets slutskede [1] s& kan hélso- och sjukvéarden samt socialtjdnsten erbjuda
bild- och musikterapi till patienter i livets slutskede i syfte att lindra symtom
och frimja livskvalitet. Det dr endast nagra fa verksamheter inom den
specialiserade palliativa varden, sjukhusklinikerna och kommunerna som har
svarat att de erbjuder detta. Omradet ar relativt outforskat men studier finns
som visar pa symtomlindring for patienter med cancer 1 palliativt skede, bdde
med bildterapi [17] och med musikterapi [18].
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Hbtg-certifiering

Regeringen lanserade i borjan av ar 2014 en nationell strategi for lika réttig-
heter och mgjligheter oavsett sexuell 1dggning, kdnsidentitet eller konsut-
tryck [19]. Socialstyrelsen ska framja lika forutséttningar for hbtq-personer
(homosexuella, bisexuella, transpersoners och queera personer) att uppna en
god hilsa, social delaktighet och 6ka jaimlikheten inom varden [20]. Genom
att hbtq-certifiera verksamheten ges verktyg for att arbeta systematiskt med
rattighetsfragor, likabehandling och bemétande.

Sedan 2008 erbjuder Riksforbundet for homosexuellas, bisexuellas, trans-
personers och queeras réttigheter (RFSL) en utbildning som leder till hbtqg-
certifiering [21]. Utbildningens syfte &r att bidra till sévil en god arbetsmiljo
for personalen som ett forbattrat bemotande av klienter, brukare och patienter
utifrdn ett hbtq-perspektiv. Certifieringen bidrar till att synliggora hbtq-
kompetensen och visar dessutom att ett systematiskt arbete har genomforts
for att ge anstéllda kunskap och verktyg i det dagliga arbetet. I detta avsnitt
beskrivs specialiserade palliativa verksamheter som ar hbtq-certifierade.
Resultaten baseras pd enkdtundersokningar.

Det finns ett f&tal hbtg-certifierade
specialiserade palliativa verksamheter

Det var 22 av 75 specialiserade palliativa verksamheter som svarade att de
var hbtg-certifierade. Dessa verksamheter finns inom landstingen och
regionerna i Jonkdping, Stockholm, Sérmland, Uppsala och Orebro. En del
specialiserade palliativa verksamheter har angett att de dr hbt-certifierade,
men inte Q. Ett annat exempel dr LAH i1 Linkdping som dr hbtq-diplomerad.
Flera verksamheter har dven angett att de inte dr hbtq-certifierade, ddremot
att det dr en sjdlvklarhet att betona alla ménniskors lika rétt och vérde.
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Diagram 11.1 Hbtqg-certifiering

Andel specialiserade palliativa verksamheter som ar hbtg-certifierade.

Ja

Nej

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, februari 2016.

Beddmning av resultat

Resultatet visar att det dr en fjardedel av de specialiserade palliativa verk-
samheterna som &r hbtq-certifierade. Att arbeta med detta dr viktigt for att
kunna ge ett gott bemdtande till patient och ndrstdende i den palliativa varden
som i sig kan vara svar. Flera specialiserade palliativa verksamheter har i
sina svar kommenterat att det ar en sjdlvklarhet att betona alla ménniskors
lika rdtt och virde. En forklaring till att det inte ar fler verksamheter inom
den specialiserade palliativa varden som é&r certifierade kan bland annat vara
att detta ar frivilligt och medfor viss kostnad.
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Tva eller flera inskrivningar i
slutenvard de sista 30 dagarna i
livet (indikator G)

Det rdder konsensus om att en person 1 livets slutskede inte ska behova
forflyttas i onddan. Matt som maéter detta finns i olika varianter internation-
ellt. Denna indikator dr ténkt att folja hur ménga génger palliativa patienter 1
livets slutskede blir inskrivna i slutenvérd.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andelen avlidna palliativa patienter med tvé eller fler
inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet. Ar 2014 rapporterades
60 753 dodsfall, varav 51 054 var vantade dodsfall. Antal barn och ungdomar
som registrerades var till antalet 11 av 58. Data har himtats fran svenska
palliativregistret och patientregistret vid Socialstyrelsen.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2014 har andelen avlidna palliativa patienter med tva
eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet i stort sett varit
ofordndrad mellan aren. (diagram G1). Variationen mellan ldnen (landsting
och kommuner) stracker sig fran 6 till 12 procent (diagram G2).

Felkallor och tolkningssvarigheter

Den storsta tolkningssvarigheten ligger i det varierande utbud av vardplatsty-
per diar man kan vardas pa en sorts observationsavdelning utan att formellt
bli inskriven. Det ldga antalet barn och ungdomar som rapporterats till
palliativregistret gor det svart att virdera resultatet.

Beddmning av resultat

Omkring tio procent av de som avlidit de senaste dren och 1 rapporten till
palliativregistret bedomts som véntade dodsfall, har tva eller fler inskriv-
ningar enligt patientregistret. Det 4r ndgot mer vanligt bland mén @n bland
kvinnor. En viss variation ses i landet fran 6 procent i S6dermanland till 12
procent i Kalmar. Variationen kan till stor del bero pa olika definitioner av
vardtyper. Det dr framfor allt yngre personer som vérdats pa sjukhus som star
for de allra flesta forflyttningarna. Det finns ocksa varduppldgg med hem-
sjukvard dér den vardande enheten har négra slutenvardsplatser som anvinds
for akuta tillstdnd, for vissa behandlingar eller for nagon form av avlastning.
Det finns alltsa vl motiverade forflyttningar dven den sista levnadsménaden.
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Flera inskrivningar i slutenvard kan dock vara ett tecken pa att malet med
varden inte &r tydligt och att vardplaneringen inte fungerar optimalt.

Diagram G1 Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet

Andel avlidna palliativa patienter som haft tva eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnaiilivet.
Procent
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Kdalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.

Diagram G2 Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarnai livet

Andel avlidna palliativa patienter som haft tvé eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnaiilivet, ar 2014.
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Kdalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.
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Diagram G3 Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet

Andel avlidna palliativa patienter som haft tvé eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnaii livet, uppdelat pd kvinnor och man, ér 2014.
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Kdalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.

Diagram G4 Tva eller fler inskrivningar i slutenvdrd de sista 30 dagarna i livet

Andel avlidna palliativa patienter som haft tvé eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnailivet, uppdelat p& aldersgrupp, ar 2014.
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Kalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.
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Diagram G5 Tva eller fler inskrivningar i slutenvdrd de sista 30 dagarna i livet
Andel avlidna palliativa patienter som haft tvé eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnailivet, uppdelat pd diagnosgrupp, ar 2014.
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Kdalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.

Diagram Gé Tva eller fler inskrivningar i slutenvdrd de sista 30 dagarna i livet

Andel avlidna palliativa patienter som haft tvé eller fler inskrivningar i slutenvérd de sista 30
dagarnaiilivet, uppdelat p& vardform, ar 2014.
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Kdalla: Svenska palliativregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.
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Rapportering till svenska
palliativregistret (indikator H)

Tackningsgraden avser att spegla 1 vilken utstrdckning varden dr kunskapsba-
serad. Registreringsgraden kan visa pd hur aktivt ett landsting, en kommun
eller en verksamhet foljer upp sina resultat.

Indikatorns utformning

Indikatorn méter andel avlidna personer som ir registrerade i svenska
palliativregistret. Ar 2015 rapporterades 60 585 dddsfall, varav 50 997 var
vantade dodsfall. Antal barn och ungdomar som registrerades i registret var
till antalet 63. Data har hamtats fran svenska palliativregistret.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2014 6kade registreringen i svenska palliativregistret
for att under 2015 minska ndgot (diagram H1). Variationen mellan ldnen
(landsting och kommuner) stracker sig fran 56 till 77 procent (diagram H2).

Felkallor och tolkningssvarigheter

Tackningsgraden berdknas pd samtliga dodsfall (max = 100 procent). Ef-
tersom endast 4 av 5 dodsfall kan identifieras i forvig ar det egentliga
malvérdet 80 procent av samtliga dodsfall, men de 80 procenten ska 1 sin tur
utgdra 100 procent av de vintade dodsfallen. Nationellt berdknas indikatorn
genom att jamfora Skatteverkets uppgifter om avlidna per folkbokforings-
kommun med de som rapporterats till svenska palliativregistret. Det finns
skal att tro att andelen viantade dodsfall &r nagot lagre pa sjukhus och nagot
hogre 1 den kommunala vérden.

Bedomning av resultat

Nationella kvalitetsregister beskriver vardkvalitet och mdjliggor olika typer
av uppfoljning och jamforelser. En anslutning till nationella kvalitetsregister
visar pa en vilja till forbattring. Kvaliteten pa uppgifterna i svenska palliativ-
registret har mycket stor betydelse for virdet av att anvidnda kvalitetsindika-
torer for jimforelser Gver tid hos landsting, regioner och kommuner. Under
de senaste aren har rapporteringsgraden successivt dkat i svenska palliativre-
gistret. Det dr av storsta vikt att landstingen och regionerna samt kommuner-
na rapporterar uppgifter om palliativ vard i livets slutskede till det berérda
kvalitetsregistret. Det dr en forutséttning for att kunna folja vardens utveckl-
ing.
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Diagram H1 Rapportering till svenska palliativregistret
Andel registreringar i svenska palliativregistret bland samtliga avlidna.
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Kdlla: Svenska palliativregistret och dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.

Diagram H2 Rapportering till svenska palliativregistret
Andel registreringar i svenska palliativregistret bland samtliga avlidna, ér 2015.
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Kd&lla: Svenska palliativregistret och dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.
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