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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en nationell utvirdering av palliativ
vérd 1 livets slutskede. Utgdngspunkten for utvarderingen har varit
foljsamheten till Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god
palliativ vard i livets slutskede frédn 2013.

Resultaten i utvirderingen presenteras i tva rapporter, dels Natio-
nella riktlinjer — Utvirdering 2016 — Palliativ vard i livets slutskede.
Indikatorer och underlag for bedémningar som innehaller en beskriv-
ning av metod och samtliga resultat. Denna rapport, som dr en sam-
manfattning av ovanstdende rapport, innehaller dessutom de forbatt-
ringsomraden som Socialstyrelsen har identifierat.

Utvérderingen vander sig framst till beslutsfattare och verksamhets-
ledningar pd olika nivder inom landstingen och regionerna samt kom-
munerna men den kan dven vara till nytta for andra aktdrer sdsom
patientforeningar, berdrda yrkesgrupper samt media.

Projektledare for utvirderingen har varit Christina Broman. Ovriga
projektmedarbetare 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 sarskilt tack riktas till svenska palliativregistret, som har
bidragit med underlag till utvirderingen. Ansvarig chef har varit
tillférordnad enhetschef Inger Lundkvist.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utifran ett nationellt perspektiv utvarderat den
palliativa varden i livets slutskede med utgangspunkt i Socialstyrelsens
nationella kunskapsstod fran 2013.

Det dr viktigt att landstingen och regionerna samt kommunerna har
en gemensam syn pa processen for en god palliativ vard och omsorg
eftersom detta underléttar planering och ansvarsférdelning, och
skapar forutsattningar for god samverkan mellan olika aktorer.

Den palliativa virden ér till for att mota behov hos den enskilda
mainniskan (patienten) och hos nérstaende nér sjukdom eller lder
gor att livet gar mot sitt slut.

Utvérderingen visar att en del av rekommendationerna i kunskaps-
stodet har positiva resultat och trenderna tyder pé en stadig forbétt-
ring.

Men utvérderingen visar ocksd att det finns ett antal forbéttrings-
omraden inom savil landstingen och regionerna som kommunerna,
déir varden och omsorgen behover lagga ytterligare kraft pé att 1 &nnu
hogre grad folja kunskapsstodet kompletterat med det nationella vard-
programmet som ska utgdra en gemensam grund for en god palliativ
vérd 1 livets slutskede.

Forbattringsomraden fér landsting, regioner
och kommuner

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

Resultaten 1 rapporten pekar pa betydande skillnader 1 landsting-
ens och regionernas samt kommunernas palliativa vard. Det dr stora
skillnader nér det géller exempelvis fortbildning och handledning.
Om personal inte far fortbildning i palliativ vard och inte heller
handledning &r det ett tecken pé att den palliativa varden fortfarande
ar eftersatt avseende kompetensutveckling och personalstdd, vilket
kan medfora svarigheter att tillgodose patientens behov av palliativa
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Sammanfattning

atgdrder sdsom symtomlindring samt bemd&tandet av bade patienten
och dennes nirstaende.

Socialstyrelsen har i utviarderingen identifierat foljande forbatt-
ringsomraden for landstingen och regionerna samt kommunerna:

* Erbjuda fortbildning till personal for att kunna ge en god palliativ
vérd.
* Erbjuda handledning till personal.

* Fler personer med behov av palliativ vard 1 livets slutskede behover
fa munhélsobeddmning.

+ Oka andelen personer med behov av palliativ vard i livets slutskede
som smartskattas.

* Fler personer med behov av palliativ vard i livets slutskede behdver
fa brytpunktssamtal.

» Samverka for att f4 en gemensam syn pa processen for en god
palliativ vard.

* Fler patienter behdver vardplaneras tillsammans med samtliga
aktorer for att varden ska vara patientsaker.

* Fler verksamheter behover tillgang till palliativa rddgivningsteam.
* Fler verksamheter behover erbjuda stdd till narstdende.
* Fler verksamheter behover ha rutiner for efterlevandesamtal.

« Sdkerstall palliativ vard for barn och ungdomar genom att det
finns rutiner for hur den palliativa varden ska ske.

Palliativ vérd har olika bendmningar

Inom den palliativa vérden finns det oklarheten kring definitioner,
vardinnehall och bendmning, vilket kan férsdmra samordning med
andra vardgivare och hindra utvecklingen av den palliativa varden.

Fler patientgrupper har behov av
palliativ vard

Cancersjukdomar dr fortfarande den storsta diagnosgruppen inom
den palliativa varden men det finns &ven andra patientgrupper med
stora behov av den palliativa virdens forhdllningssitt och kompetens.
Patienter med andra kroniska sjukdomar kan komma in en fas da
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Sammanfattning

palliativ vard och palliativt forhallningssétt behovs for att ge béasta
tdnkbara vard. Exempel pa sadana sjukdomar dr KOL, hjartsvikt och
demens.

Landstingens och regionernas samt
kommunernas inférande av kunskapsstodet

Socialstyrelsen har genom en enkdtundersokning i februari 2016
kartlagt hur landstingen, regionerna och kommunerna har mottagit
kunskapsstddet om god palliativ vard i livets slutskede, samt vilka
atgdrder de har vidtagit utifrdn dessa. Resultatet visar att 6ver hélften
av landstings- och regionledningarna har haft insatser for att infora
det nationella kunskapsstddet. Inom den kommunala hélso- och
sjukvarden &r det endast en fjdrdedel av kommunerna som har haft
motsvarande insatser. Palliativ vard dr en stor del av den kommunala
hilso- och sjukvarden och 1 stort sett berdr alla rekommendationer
den kommunala hélso- och sjukvarden.

Ny utvardering inom négra ér

Socialstyrelsen kommer inom négra ar att utvardera palliativ véard i
livets slutskede pd nytt och da folja upp resultaten fran denna rapport.
Myndigheten kommer framst att fokusera pa de forbéttringsomraden
som har identifierats, men dven andra indikatorer kommer att foljas
upp. Malséttningen dr att landstingen och regionerna samt kommu-
nerna ska kunna anvidnda rapporterna som en utgangspunkt i arbetet
med att ytterligare forbéttra den palliativa varden.
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Inledning

Socialstyrelsen foljer upp, utvéirderar och rapporterar om laget och
utvecklingen 1 hédlso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Hilso- och
sjukvardslagen (1982:763), HSL, anger att malet for hilso- och
sjukvérden &dr en god hélsa och en vérd pa lika villkor for hela befolk-
ningen. For att uppfylla det malet ska hilso- och sjukvarden enligt
HSL uppfylla kraven pd en god vard. Myndigheten anvéinder begrep-
pet god hélsa, vard och omsorg. Det innebér att vdrden och omsorgen
ska vara kunskapsbaserad, siker, individanpassad, effektiv, jamlik
och tillgénglig.

En del 1 Socialstyrelsens uppdrag ér att stodja kunskapsstyrning
av hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Det uppdraget innefattar
bland annat att ta fram nationella riktlinjer, kunskapsstdd, indikato-
rer, méalnivaer och dppna jimforelser samt utviarderingar av vard och
omsorg for specifika sjukdomsgrupper.

Den hir rapporten utvérderar varden med utgdngspunkt i Social-
styrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vérd 1 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 perso-
ner ir mindre &n 1 procent barn och ungdomar under 18 ar. Ar 2015
handlade det om cirka 480 barn och ungdomar. Personer som vérdas

1 livets slutskede finns inom olika vardformer, bade inom sluten

och 6ppen vard och inom den kommunala véarden. De flesta personer
far vard fran flera vardformer under den sista tiden av sjukdoms-
forloppet.

Palliativ vard delas upp pa allmén palliativ vard och specialiserad
palliativ vard. Allmén palliativ vard ges till patienter vars behov kan
tillgodoses av personal med grundliggande kunskaper och kompetens
1 palliativ vard och bedrivs inom sjukhus och kommunala vérd- och
omsorgsboenden i samarbete med primérvarden. Specialiserad pallia-
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Inledning

tiv vard ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssitua-
tion medfor sérskilda behov och utfors av ett multiprofessionellt team
med sdrskild kunskap och kompetens i palliativ vard. Denna vérd
erbjuds inom en specialiserad palliativ verksamhet eller inom en
enhet med allmén palliativ vard med stdd fran ett palliativt team.

Overgangen till palliativ vard i livets slutskede ir ett férlopp som ar
olika langt for olika individer. Det kan innebira att tiden kvar 1 livet
ar 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 forvintas avlida inom ndgra dagar till ndgon vecka.
Att definiera denna Gvergéng innebir ett medicinsk stéllningstagande
som bygger pa en beddmning av prognosen. Det medicinska beslutet
kan ses som en viktig brytpunkt. I de allra flesta fall innebér det att
patienten har kommit till en situation nir sjukdomsspecifik behand-
ling inte har ndgon livsforlangande effekt som gagnar patienten och
ndr doden forvéntas inom en overskadlig framtid. Genom att identi-
fiera brytpunkten till palliativ vird i livets slutskede skapas forutsatt-
ningar for att mota patientens och de nirstaendes behov, dnskemal
och farhdgor.

Syfte och avgransningar

Utvarderingens syfte

Den hir rapporten ar en utvardering av landstingens och regionernas
och kommunernas strukturer, processer och resultat. Syftet ar att
Oppet jamfora och utvirdera den svenska palliativa varden utifrdn
foljande fragestillningar:

 Bedrivs varden i enlighet med Socialstyrelsens rekommendationer
1 kunskapsstodet?

* Bedrivs varden i enlighet med de sex kriterierna for en god vard,
det vill sdga ér varden kunskapsbaserad, séker, individanpassad,
effektiv, jamlik och tillgdnglig?

Utvarderingens avgrénsningar

Utvirderingen ska omfatta personer i behov av palliativ vard, oav-
sett diagnos. Tillgéng till registerdata kan dock komma att paverka
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Inledning

rapportens inriktning dé rapporteringsgraden kan skilja sig at mellan
diagnoserna.

Utvirderingen har inte haft i uppdrag att faststilla nationella mél-
nivaer for indikatorerna.

Resultat i tva rapporter

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

Denna rapport Nationella riktlinjer — Utvdrdering 2016 — Palliativ
vard i livets slutskede — Sammanfattning med forbdttringsomrdden
innehaller Socialstyrelsens bedomningar.

Den andra rapporten, Nationella riktlinjer — Utvirdering 2016 —
Palliativ vard i livets slutskede — Indikatorer och underlag for be-
domningar, innehéller en beskrivning av de anvdnda metoderna och
en redovisning av resultatet for samtliga indikatorer och enkétunder-
sokningar som ingdr 1 utvdrderingen.

Béda rapporterna kan bestéllas eller laddas ner fran Social-
styrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Intressenter

Utvirderingen riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivéer:
politiker, tjdnstemin och verksamhetschefer inom landstingen och
regionerna respektive kommunerna. Den kan dven vara till nytta

for andra intressenter sdsom patientféreningar, vardprofessioner och
medier. Avsikten dr ocksa att rapporten ska vara en killa till att dppet
redovisa resultat for kvalitetsutveckling samt ett stod for den offent-
liga debatten om den palliativa virden.

Nationellt vérdprogram palliativ vard

Det nationella vrdprogrammet som tagits fram inom ramen for
vardprogramarbetet inom regionala cancercentrum (RCC) [2] syftar
till att beskriva palliativ vard oberoende av diagnos, alder, etnicitet,
bakgrund eller andra faktorer. Det har fokus pa allmén palliativ véard i
livets slutskede. En uppdaterad version av vardprogrammet ar plane-
rad till januari 2017. Vardprogrammet kommer dérefter att komplette-
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Inledning

ras digitalt med exempelvis ett avsnitt om palliativ vard for barn och
ungdomar.

Vardprogrammet ska tillsammans med Socialstyrelsens nationella
kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede [1] och svenska
palliativregistret [3], utgdra en gemensam grund for gott omhander-
tagande av personer i livets slutskede och ge forutséttningar for en
forbéttrad palliativ vard.

Samverkan och kommunikation

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

Utvarderingens uppldgg och genomférande har presenterats for
den nationella samverkansgruppen for kunskapsstyrning (NSK), en
grupp som bestér av huvudmannaforetrddare och representanter fran
myndigheter.

Vidare informerades nationella radet for palliativ vard (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 sitt bidragit till arbetet med
rapporten, bdde inom och utanfér Socialstyrelsen.

Projektorganisationen presenteras i bilaga 1.

Rapportens disposition

Efter denna inledning foljer kapitlet Forbdttringsomrdden. Kapitlet
innehéller Socialstyrelsens beddmningar, som bygger pé resultaten
fran utvarderingen.

Darefter foljer kapitlet Metod, som innehdller en beskrivning av
forutsdttningarna for uppfoljning av palliativ vard i livets slutskede
samt en kortfattad beskrivning av vilka datakdllor som har anvints i
utvéirderingen.
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Inledning

I kapitlet Fordjupad redovisning av forbdttringsomrdaden redovi-
sas ett urval av resultaten som ligger till grund for Socialstyrelsens
slutsatser.

Rapporten avslutas med en bilaga som innehéller en forteckning
over projektorganisationen. For det fullstindiga underlaget till utvér-
deringen inklusive indikatorbeskrivningar, hénvisas till rapporten
Nationella riktlinjer — Utvdrdering 2016 — Palliativ vard i livets
slutskede — Indikatorer och underlag fér bedomningar som kan
bestéllas eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se.
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Férbattringsomraden

I detta kapitel redovisar Socialstyrelsen forbattringsomraden riktade
till landstingen och regionerna samt till kommunerna. Forbéttrings-
omradena géller de omraden dér utvirderingen har visat att det finns
stora regionala skillnader och Socialstyrelsen bedomer att virden och
omsorgen inte nar upp till onskvird kvalitet. I de fallen bor resultaten
forbéttras.

Tanken ér att Socialstyrelsens bedomningar ska kunna stddja
huvudminnen och verksamheterna i deras kvalitets- och forbattrings-
arbete.

Forbattringsomraden for landstingen,
regionerna och kommunerna

Erbjuda fortbildning till personal fér att kunna ge en god

palliativ vérd

En forutsittning for att personalen ska kunna ge en god palliativ vard
ar fortbildning av personal. Det dr viktigt att personalen har goda
kunskaper 1 palliativ vdrd for att kunna moéta patienters olika behov
av stod och symtomlindring och for att frimja livskvalitet. Resultaten
visar att det finns stora skillnader inom landstingen och regionerna
samt kommunerna. Fortbildningen 4r ojdmlik 1 landet och det ér
mycket viktigt att personalen erbjuds fortbildning eftersom perso-
nalens kunskaper i palliativ vard ar grundlédggande for att personer i
livets slutskede ska fa det stod och den symtomlindring som behovs.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

* i storre utstrackning erbjuda personalen fortbildning i palliativ
vard.
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Forbatiringsomréden

Erbjuda handledning till personal

Handledning &r ett omrdde som borde vara hogt prioriterat. Det ar
orovickande att en stor andel av personalen som arbetar med patienter
i behov av palliativ vard i livets slutskede inte erbjuds handledning.

I princip bor alla som arbetar med patienter i palliativ vard erbjudas
handledning. Varden av palliativa patienter gar inte att géras om eller
rattas till. Handledning sékerstéller att personalen kénner sig trygg

i bemotandet av patienter i palliativ vard. Med en vél fungerande
handledning 6kar mgjligheten till optimal vard for personer i livets
slutskede. Handledning verkar vara eftersatt inom de flesta véard-
omraden och i synnerhet i kommunerna, men dven inom sjukhus-
kliniker och inom primérvarden. Personalen arbetar ofta i kidnslo-
maissigt svara situationer och handledning bor erbjudas regelbundet.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

* personal far handledning och att handledning sker regelbundet.

Fler personer med behov av palliativ vard i livets slutskede

behdver f& munhalsobedémning

Patienter 1 palliativ vdrd har ett stort behov av vard och problem i
munnen kan kraftigt paverka livskvaliteten. Manga patienter har
lakemedel som pdverkar munhélsan och skulle darfoér behova fa en
munhilsobeddmning, sdrskilt dldersgruppen dver 80 ar. Dessa
patienter har ofta flera lakemedel som kan ge muntorrhet, och tillhor
den patientgrupp som har svarast att skdta munhélsan sjalv.

Munnen ingar som sjdlvklar del 1 kroppen och virden ska ha ett hel-
hetsperspektiv. Resultatet &r anmérkningsvért nar endast under
hilften av patienterna har fitt en dokumenterad munhélsobedémning.
Socialstyrelsen anser att fler patienter behover fa en munhélsobedom-
ning och att skillnaderna &r for stora. Landstingen och regionerna
samt kommunerna bor se dver sina rutiner sa att fler patienter i pallia-
tiv vard far en munhilsobedémning genomford.
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Forbatiingsomréden

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

» fler patienter fir genomgé en munhilsobedémning.

Oka andelen personer med behov av palliativ vard i livets

slutskede som smartskattas

Smirta &r ett vanligt forekommande symtom i livets slutskede och
obehandlad smirta ger minskad livskvalitet och okar risken for
medicinska komplikationer. Socialstyrelsen prioriterar regelbunden
smirtanalys och smirtskattning hogt i det nationella kunskapsstodet
for god palliativ véard i livets slutskede. For att i tid fanga och darmed
minimera smartupplevelsen for patienten i palliativ vard krévs ett
arbete med systematisk smartskattning. Trots detta visar resultatet att
endast 38 procent av patienterna har smartskattats, och variationerna
mellan lanen (landsting och kommuner) dr stora. Socialstyrelsen
menar att en betydligt hogre andel patienter borde ges mojlighet att
skatta sin smérta for att ddarigenom ge ett béttre underlag for adekvat
smértlindring under sina sista levnadsdagar.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa vdrden i livets slutskede
genom att

 smartskatta patienter i livets slutskede.

Fler personer med behov av palliativ vard i livets slutskede

behdver f& brytpunktssamtal

God palliativ vard i livets slutskede innebdr bland annat att patienten
och de nirstaende informeras om att patientens sjukdom och tillstand
har nétt en punkt dér all savil botande som bromsande behandling
avslutas och varden dvergar till palliativ vard i livets slutskede.
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Forbatiringsomréden

En viktig aspekt av stodet och varden i livets slutskede ar att den
enskilde dr vil informerad om sin situation. Att vara informerad har
ett virde 1 sig och ger personen i palliativ vard mdojlighet att sjilv fatta
sjdlvstindiga beslut om hur han eller hon vill ha det under den sista
tiden. Resultaten visar att det endast dr hélften av patienterna som
fatt ett brytpunktssamtal. Det finns &ven skillnader mellan ldnen
(landsting och kommuner) och mellan dldersgrupper.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna kan
forbdttra den palliativa varden i livets slutskede genom att

* erbjuda patienterna brytpunktssamtal.

Samverka for att f& en gemensam syn p& processen for
en god palliativ vard

Det ér viktigt att landstingen och regionerna samt kommunerna har
en gemensam syn pa processen for en god palliativ vard och omsorg
eftersom detta underlittar planering, ansvarsfordelning och samver-
kan mellan olika aktorer. Ett sitt att genomfora detta dr att ha rutiner.
For att fa en jamlik palliativ vard och for att sikerstilla patientsdker-
heten for den enskilda individen bor det inom samtliga verksamheter
finnas rutiner for hur samverkan ska ske. Trots detta visar resultatet
att det finns en alldeles for hog andel verksamheter som inte har rutiner
for samverkan.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

» samtliga verksamheter har rutiner for hur samverkan ska ske.
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Forbatiingsomréden

Fler patienter bor vardplaneras tillsammans med samiliga

aktorer for att vérden ska vara patientsaker

Naér en patient i palliativ vard ska dverforas till en annan vardform
eller annan enhet dr det mycket viktigt att information om tidigare
och aktuell sjukhistoria, ldkemedelsordinationer samt framtida
planering formedlas och planeras tillsammans med de aktdrer som
ska finnas med i den fortsatta varden av patienten. Alla patienter bor
vardplanernas eftersom véarden ska vara patientsiker och det annars
finns risk for att patienten inte far de insatser som patienten har behov
av. Det dr av storsta vikt att alla som ska varda patienten deltar pa
vardplaneringen. Vardens mal och inriktning ska vara kind for
patient, anhoriga och vardaktdrer.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

* Oka samverkan genom gemensam vardplanering.

Fler verksamheter behdver tillgang till palliativa
raédgivningsteam

Palliativa radgivningsteam arbetar for att forbéttra den palliativa
varden genom att vara en stodjande resurs for vardpersonal och ett
konsultativt stod i direkta patientdrenden. Resultatet visar pé skillna-
der, bade i primérvardens och i kommunernas tillgéng till palliativa
radgivningsteam, vilket innebdr att ytterligare satsningar behdver
goras for att sdkerstilla den palliativa varden.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt

kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede

genom att

* fler verksamheter — inom bade primarvard och kommuner — far
tillgang till palliativa radgivningsteam.
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Forbatiringsomréden

Fler verksamheter behdver erbjuda stéd till nérstdende
Stod till narstaende utgor en grundldggande del i den palliativa
varden och mélet ar att alla ska erbjudas stod. Resultatet visar att
over hidlften kommunerna erbjuder stdd till nérstdende, men varia-
tionen mellan l&nen dr mycket stor. Motsvarande resultat finns dven
i primérvarden. Nar det géller rutiner for att uppmérksamma barn
och ungdomars behov som nérstdende visar resultaten att flera
primérvardsmottagningar och sjukhuskliniker saknar rutiner.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

* kommunerna, men dven primdrvarden ser dver arbetet med stod
till ndrstdende

* primdrvarden men dven vissa sjukhuskliniker bor verka for att
utarbeta att det finns rutiner for att uppmérksamma barn och
ungdomars behov som nérstdende till personer i behov av
palliativ vard.

Fler verksamheter behdver ha rutiner for

efterlevandesamtal

Viérdens ansvar tar inte slut ndr doden intréffar. For nirstdende finns
ofta olika fragor kvar som inte har hunnit avslutats. Nar doden har
intréffat och vardpersonal, ibland tillsammans med nérstdende, har
tagit hand om den dode ska nérstdende erbjudas ett efterlevande-
samtal vilket bor komma till stand en lamplig tid efter att patienten
avlidit. Socialstyrelsen menar att det ar viktigt att det finns rutiner
for hur efterlevandesamtal ska genomforas i alla verksamheter som
arbetar med patienter i livets slutskede for att varden ska vara jamlik.
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Forbatiingsomréden

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna samt
kommunerna kan forbdttra den palliativa varden i livets slutskede
genom att

« det finns rutiner for efterlevandesamtal

+ samtliga verksamheter erbjuder nirstaende efterlevandesamtal.

Sakerstall palliativ vard fér barn och ungdomar genom att

det finns rutiner for hur den palliativa varden ska ske

Barn och ungdomar i palliativ vard ska vardas utifran sina individuella
behov. Den palliativa varden kan borja redan vid fodseln eller nér
diagnos har stillts och kan behovas under en kortare eller langre tid.
Behovet av palliativ vird for barn och ungdomar kan se vildigt olika
ut beroende pé alder, sjukdom och forvéntat forlopp. Ett sitt att séker-
stélla en god palliativ vard dr genom rutiner. Socialstyrelsen anser

att det ar viktigt att det finns rutiner inom alla barn- och ungdoms-
kliniker for att sékerstélla den palliativa varden f6r barn och ung-
domar.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna kan for-
bdttra den palliativa varden i livets slutskede genom att

* det finns rutiner for hur den palliativa varden for barn och ung-
domar ska ske

* det finns rutiner for hur samverkan ska ske med den kommu-
nala virden, med primérvarden och med den specialiserade
palliativa varden

* det finns rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomfGras.
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Forbatiringsomréden

Bedémning utifrén god vard och omsorg

Socialstyrelsens bedomning utgar huvudsakligen fran de indikator-
baserade resultaten och syftar till att analysera om den palliativa
varden i livets slutskede dr kunskapsbaserad, individanpassad, siker,
effektiv, jamlik och tillgdnglig.

De indikatorer som ingar i redovisningen ar dock inte tillrickliga
for att gora en fullstdndig bedomning av palliativ vérd 1 livets slut-
skede. I denna rapport redovisas darfor endast perspektiven, individ-
anpassad vérd och jamlik vard.

Individanpassad vérd

Varden och omsorgen ska ges med respekt for individens specifika
behov, forvintningar och integritet. Individen ska ha mojlighet att
vara delaktig. Ett sétt att na det malet ar att erbjuda brytpunktssamtal
som ges med respekt och lyhdrdhet for varje patients behov.

Jamlik vérd

Jamlik vérd innebér att varden och omsorgen ska tillhandahéllas och
fordelas pa lika villkor. Alla medborgare ska ha samma mdjligheter
att fa vard och omsorg och bli likvérdigt behandlade oavsett faktorer
som bostadsort, kon, alder, utbildning och fodelseland. Jamlikhet har
stor betydelse for hur vi presenterar och kommenterar indikatorerna
och deras resultat 1 denna rapport. Socialstyrelsen har tagit hinsyn
till savil konsperspektiv och dlder som geografiska skillnader vid
bedomningen av varje indikator. Resultatet visar att det forekommer
skillnader mellan mén och kvinnor, till exempel nir det géller mun-
hilsobedomning. Ett annat exempel dr brytpunktssamtal dar det finns
skillnader mellan aldersgrupper. I den éldsta aldersgruppen 6ver 80 ar
har inte patienterna fatt brytpunktssamtal i lika stor utstrickning som
1 6vriga aldersgrupper.
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Metod

Denna rapport presenterar en utviardering av foljsamheten till
Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede fran 2013 [1]. Rapporten ger ett underlag for fortsatt kvali-
tetsarbete inom omréadet. Utviarderingen bygger pa uppgifter fran det
nationella kvalitetsregistret och Socialstyrelsens register samt fran
enkdtundersokningar till landstings- och regionledningar, samtliga
kommuner och stadsdelar, primérvarden, specialiserade palliativa
verksamheter, ett urval av sjukhusens kliniker eller motsvarande
samt barn- och ungdomskliniker.

Indikatorer

Indikatorerna i utvérderingen ar hamtade fran det nationella kun-
skapsstddet. I bilaga 2 finns en teknisk beskrivning av indikatorerna.
Bilagan kan himtas pa Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se.

Indikatorférteckning
Varje indikator har i namnet en bokstav. Dessa beteckningar anvidnds
konsekvent i rubriker till den 16pande texten, i diagrammen och vid
hénvisningar.

Tabellen (1.1) listar de indikatorer som ingér i utvérderingen.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE 23
SOCIALSTYRELSEN



Metod

Tabell 1.1 Indikatorforteckning for palliativ vard i livets
slutskede

Indikatorer for palliativ vard i livets slutskede

Indikator A Munhélsobeddmning under sista levnadsveckan

Indikator B1 Smartskattning under sista levnadsveckan

Indikator B2 Symtomskattning under sista levnadsveckan

Indikator C Vidbehovsordination av opioid mot smarta

Indikator D Vidbehovsordination av éngestdémpande lékemedel

Indikator E Utan frekomst av trycksar

Indikator F Brytpunktssamtal

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

Resultatet for samtliga indikatorer redovisas utforligt i rapporten
Nationella riktlinjer — Utvirdering 2016 — Palliativ vard i livets slut-
skede. Indikatorer och underlag for bedémningar.

I denna rapport redovisas endast resultat for de forbattringsom-
raden som Socialstyrelsen har identifierat, se kapitlet Forbdttrings-
omrdden.

Anvanda datakallor

Utvirderingen baseras i forsta hand pé data fran svenska palliativ-
registret och ett antal enkdtundersokningar samt fran Socialstyrelsens
hilsodataregister.

Uppgifter har hiamtats fran foljande av Socialstyrelsens individba-
serade register:

* patientregistret
» dodsorsaksregistret.

Sex enkétundersokningar har genomforts:

* enkdt till landstings- och regionledningar
* enkdt till kommuner och stadsdelar

* enkdt till priméirvérden

« enkait till specialiserade palliativa verksamheter

* enkdt till ett urval av sjukhusens kliniker eller motsvarande
« enkdt till barn- och ungdomskliniker.
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Metod

Jamforelse av data

I rapporten presenteras och jaimfors resultaten utifran organisatorisk
niva for riket och for landstingen (regionerna) och kommunerna. For
indikatorerna dr resultaten organiserade pa lansniva och innehéller
bade landstingsdata och kommundata. Indikatorerna redovisar dven
uppgifterna uppdelade pa kon, aldersgrupper, diagnos och vardform.
For indikatorerna kommer fortséttningsvis begreppet landsting att
anvindas dven for regionerna.

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

Samtliga diagram rangordnar landstingen respektive lanen utifran
principen att det bista resultatet finns hogst upp och det sdmsta ldngst
ner i diagrammet. Dar det inte gar att viardera resultatet rangordnas
landsting och lédn istdllet utifrdn principen hogst till lagst virde. Syftet
med rangordningen dr inte primart att stilla olika landsting, regioner
och kommuner mot varandra utan att visa de variationer som finns i
landet.
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Fordjupad redovisning av
forbattringsomraden

I det hér kapitlet redovisas ett urval av resultaten som ligger till
grund for Socialstyrelsens beddmningar. En fullstindig beskrivning
av samtliga indikatorer och resultat som ingér i utvarderingen, med
tillhdrande diagram, finns i underlagsrapporten Nationella riktlin-
jer — Utvirdering 2016 — Palliativ vard i livets slutskede. Indikatorer
och underlag for bedomningar. Foljande forbattringsomréden ingar i
kapitlet:

* Erbjuda fortbildning till personal for att kunna ge en god palliativ
vérd.
* Erbjuda handledning till personal.

* Fler personer med behov av palliativ vard 1 livets slutskede behdver
fa munhéilsobeddmning.

» Oka andelen personer med behov av palliativ vard i livets slutskede
som smartskattas.

* Fler personer med behov av palliativ vard i livets slutskede behdver
fa brytpunktssamtal.

» Samverka for att f4 en gemensam syn pa processen for en god
palliativ vard.

* Fler patienter behdver vardplaneras tillsammans med samtliga
aktorer for att varden ska vara patientsaker.

* Fler verksamheter behover tillgang till palliativa radgivningsteam.
* Fler verksamheter behover erbjuda stod till narstdende.
* Fler verksamheter behover ha rutiner for efterlevandesamtal.

« Sdkerstill palliativ vard for barn och ungdomar genom att det
finns rutiner for hur den palliativa varden ska ske.
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Fortbildning

Fortbildning &r en forutséttning for att personalen ska kunna ge en
god palliativ vard. Det dr av stor vikt att personalen har goda kun-
skaper i palliativ vard for att kunna moéta patienters olika behov av
stdd och symtomlindring och att frimja livskvalitet. Fortbildning

1 palliativ vard utgér ofta fran en helhetssyn diar symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och stdd till narstdende dr centrala
komponenter.

Primarvérdens personal erbjuds fortbildning i liten

omfattning

I primérvarden anger omkring 30 procent av primérvirdsmottag-
ningarna att lakare erbjuds fortbildning i palliativ vard arligen.
Mellan landstingen varierar fortbildningen fran 10 till 55 procent.
Tjugo procent av mottagningarna anger att de erbjuder arlig fortbild-
ning till sjukskéterskor och tio procent till underskéterskor. Over
hélften av primarvardsmottagningarna anger att de aldrig erbjuder
underskdterskor fortbildning. En forklaring till detta kan vara att
huvudansvaret for hemsjukvarden har flyttas fran priméarvarden till
den kommunala hélso- och sjukvarden.

Diagram 4.1 Fortbildning till personal - primérvard

Andel personal inom primérvérd som arbetar med palliativ vérd i livets slutskede som
erbjudits fortbildning (&r 2013-2015).

—
=

Sjukskéterskor

Underskoterskor

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

. Procent
[ ] Minst tva ganger perar -~ ] Adigen [ | Merséllan Il Aldrig
Kaélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Fortbildning

Nastan 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 verksamheterna erbjuder fortbildning till 1dkare och sjukskéterskor
minst tva ganger varje ar, (diagram 4.3). Underskoterskor och para-
medicinsk personal erbjuds inte fortbildning i motsvarande utstrick-
ning. En forklaring till detta kan vara att dessa personalkategorier
inte alltid organisationsmaéssigt tillhor den specialiserade palliativa
verksamheten.

Diagram 4.3 Fortbildning till personal - specialiserad
palliativ vard

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

Lékare |
Sjukskaterskor ]
Underskoterskor I
Kuratorer ]
Arbetsterapeuter I
Fysioterapeuter ] |
Dietister ]

Psykologer '
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

[ ] Minst tva ganger per ér [ Avligen [ ] Mer séllan
B Aldrig [ | Finns ej inom verksamheten

Procent

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Fortbildning i palliativ vard 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 ging per ar
till personal som arbetar med palliativ véard i livets slutskede.

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



Fortbildning

Inom samtliga sjukhuskliniker erbjuds fortbildning i ungefar lika
stor utstrackning till likare och sjukskoterskor (diagram 4.4 och 4.5).
Andra personalkategorier erbjuds fortbildning i nagot lagre utstriack-
ning.

Diagram 4.5 Fortbildning till personal - sjukhuskliniker

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

Onkologi |
Geriatrik I
Lungmedicin |
Allmén internmedicin ]
Kardiologi | I
Hematologi | I
Nijurmedicin ]
Kirurgi I
Kvinnosjukvérd | [
0 10 20 30 40 50 100

Proceni

D Minst tvé ganger per ar - Arligen D Mer séillan - Aldrig
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Diagram 4.6 Fortbildning till personal - sjukhuskliniker

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

Onkologi |
Geriatrik |
Allmén internmedicin |
Lungmedicin | I
Kardiologi |
Njurmedicin |
Kirurgi ]
Hematologi | I
Kvinnosjukvérd I
0 10 20 30 40 50 60 100
3 Proceni
I:l Minst tva ganger per ar - Arligen D Mer sdllan - Aldrig
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Fortbildning

Fortbildning i palliativ vard — men inte i alla kommuner
Fortbildning i kommunerna handlar om fortbildning till vardpersonal
som vardar personer i livets slutskede i sdrskilt boende, korttids-
boende respektive ordindrt boende. Det dr framst sjukskoterskor inom
dessa verksamheter som erbjuds fortbildning i palliativ vard. Drygt
40 procent av kommunerna erbjuder fortbildning arligen eller oftare
till sjukskoterskor. Andelen kommuner som erbjuder fortbildning

till underskaterskor, 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

ar snarlikt for vrdpersonal som arbetar inom korttidsboende och i
ordindrt boende.

Diagram 4.8 Fortbildning till personal - kommun

Andel vardpersonal inom sarskilt boende i kommunen/stadsdelen som erbjudits
fortbildning i palliativ vard i livets slutskede (ér 2013-2015).

Sjukskaterskor
Underskoterskor

Arbetsterapeuter

Fysioterapeuter

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

. Procent
[ ] Minst tva génger per @r [ Arligen [ ] Merséllan [l Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Beddmning av resultat

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

Trots detta visar resultaten fran Socialstyrelsens utvérdering att det
finns stora skillnader bade i landstingen och regionerna samt kommu-
nerna. Fortbildning &r hilso- och sjukvardens och omsorgens ansvar
och bor erbjudas personal som arbetar med palliativ vérd.

Resultaten visar att inom de specialiserade palliativa verksam-
heterna erbjuds 1 stort sett samtlig personal fortbildning, medan det i
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Fortbildning

primérvarden dér det framfor allt dr ldkare som har hand om patienter
i palliativ vard endast dr 30 procent av primarvardsmottagningarna
som anger att fortbildning erbjuds.

Det finns sjukhuskliniker inom till exempel onkologi, lungmedicin
och geriatrik som inte alls erbjuder fortbildning, vilket &r forvanande
eftersom dér vardas patienter som &r svart sjuka eller som befinner
sig 1 livets slutskede.

I kommunerna ér skillnaderna patagliga. Eftersom en stor del av
den palliativa varden bedrivs 1 patientens hem eller pé sérskilt bo-
ende kan personal med bristfillig kompetens i palliativ vard skapa en
osdkerhet hos bade patient och nirstdende. Det dr vanligt att ett team
bildas runt patienten i palliativ vard och dérfor dr det viktigt att all
personal far fortbildning.

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

Handledning utgor en viktig del i palliativ vard och ger personalen
mojlighet att reflektera Gver upplevelser och hindelser pa arbetet.
Handledning ger tillfdllen att uttrycka kénslor, fa stod och végledning
samt till ett larande av erfarenheter. Handledning kan ocksa vara en
betydelsefull metod for kompetensutveckling for den enskilde med-
arbetaren och for verksamheten som helhet. Handledning 1 grupp ger
personalen mojlighet att ldra av varandra och utveckla gemensamma
former for att stodja patienter och nérstdende. Enligt Socialstyrelsens
rekommendation i det nationella kunskapsstodet for god palliativ
vard 1 livets slutskede bor landstingen, regionerna och kommunerna
erbjuda personalen handledning i palliativ vard [1].

Nastan ingen handledning erbjuds i primarvérden
Personal som arbetar med palliativ vard i livets slutskede i primérvar-
den erbjuds i liten utstridckning handledning. Sju procent av primér-
vardsmottagningarna erbjuder handledning minst en gang i kvartalet
till 1dkare och sjukskdterskor och fyra procent till underskdterskor
(diagram 5.1). En forklaring till detta kan vara att huvudansvaret for
hemsjukvérden har flyttas frdn primarvarden till den kommunala
hilso- och sjukvarden.

Diagram 5.1 Handledning till personal - primarvard

Andel personal inom primérvard som arbetar med palliativ vérd i livets slutskede som
erbjudits handledning, ér 2015.

Lakare .

Sjukskaterskor .

Underskoterskor .

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
[ ] Varie ménad [ Minst varie kvartal [ ] Merséllan [ Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Handledning

Handledning inom specialiserad palliativ vard erbjuds fill

de allra flesta

De flesta specialiserade palliativa verksamheterna erbjuder persona-
len handledning i palliativ vird varje kvartal. Over hilften av verk-
samheterna erbjuder det varje ménad (diagram 5.2).

Av kommentarerna framgér fran flera verksamheter att paramedi-
cinsk personal inte tillhdr den specialiserade verksamheten utan att
de organisatoriskt tillhor andra verksamheter. Inom nédgra specialise-
rade palliativa verksamheter ingar inte heller underskdoterskor organi-
satoriskt 1 verksamheterna.

Diagram 5.2 Handledning till personal - specialiserad
palliativ vard

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

Sjukskéaterskor [
Lakare I
Underskoterskor I
Kuratorer [ |
Arbetsterapeuter [ |
Fysioterapeuter [ ]
Dietister [ | |
Psykologer | M

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

[ ] Varje ménad [ Minst varje kvartal [ ] Mer séllan
B Aldrig || Finns ej inom verksamheten

Kélla: 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 ldkare och sjukskdterskor minst varje kvartal. Hand-
ledning erbjuds 1 ndgot ldgre utstrackning till de andra personalkate-
gorierna. Diagrammen 5.4 och 5.5 visar erbjudande om handledning
till ldkare och sjukskdterskor.
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Handledning

Diagram 5.4 Handledning till personal - sjukhuskliniker

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

Geriatrik
Onkologi _
Lungmedicin ]
Kvinnosjukvérd ||
Allmén internmedicin [ |
Njurmedicin
Hematologi
Kirurgi [ ]
Kardiologi

0 10 20 30 40 100
Procent
D Varje ménad - Minst varje kvartal D Mer séllan - Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Diagram 5.5 Handledning till personal - sjukhuskliniker

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

Geriatrik
Onkologi

Lungmedicin ]

Kirurgi [ |
Allmén internmedicin [ ]
Kardiologi [ ]
Nijurmedicin
Hematologi
Kvinnosjukvard [ |
0

10 20 100

Procenr

I:l Varje ménad . Minst varje kvartal I:l Mer séllan - Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Handledning — men inte i alla kommuner

Handledning 1 kommunerna erbjuds till vardpersonal som virdar
personer i livets slutskede i sérskilt boende, korttidsboende respek-
tive ordindrt boende. Ungefir var attonde sjukskoterska och under-
skoterska far handledning minst varje kvartal. Av fysioterapeuter och
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Handledning

arbetsterapeuter erbjuds ungefir var tjugonde handledning. Diagram
5.7 visar hur ofta handledning erbjuds till vardpersonal som arbetar
inom sérskilt boende. Det ser 1 stort sett likadant ut inom korttids-
boende och i ordindrt boende. Handledning till sjukskdterskor och
underskoterskor varierar mellan 1dnen fran att ingen kommun till att
en tredjedel av kommunerna erbjuder handledning.

Diagram 5.7 Handledning till personal - kommun

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

Underskoterskor |
Sjukskaterskor [
Fysioterapeuter

|
Arbetsterapeuter | [

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
[ ] Varje ménad [ Minst varje kvartal [ ] Merséllan [l Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Beddmning av resultat

I det nationella kunskapsstodet rekommenderar Socialstyrelsen att
landstingen och regionerna samt den kommunala hélso- och sjuk-
varden bor erbjuda personal inom vard och omsorg handledning i
palliativ vard [1]. Aven i det nationella virdprogrammet [2] som ska
vara ett komplement till kunskapsstodet dr handledning ett prioriterat
omréade.

Flera landsting och regioner har svarat att de har genomfort sats-
ningar pd handledning till den specialiserade palliativa virden efter
att kunskapsstodet publicerades och det nationella vardprogrammet
infordes. Inom den kommunala hilso- och sjukvérden &r det endast
en tredjedel av kommunerna som har genomfort satsningar pa hand-
ledning.

Resultaten visar att rekommendationen om erbjudande av hand-
ledning till personal som arbetar med palliativa patienter 1 livets
slutskede inte nétt ut till alla verksamheter enligt kunskapsstodets
intentioner. Socialstyrelsen menar att handledning verkar vara tim-
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Handledning

ligen eftersatt inom de flesta virdomraden och 1 synnerhet i kommu-
nerna men dven inom sjukhuskliniker och inom primérvarden.

Personalen arbetar ofta i kiinsloméssigt 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 fortbildning i palliativ vard och inte heller
handledning &r det ett tecken pa att den palliativa varden fortfarande
ar eftersatt avseende kompetensutveckling och personalstod, vilket
kan medfora svarigheter att tillgodose patientens behov av palliativa
atgdrder som symtomlindring samt bemdtandet av bade patienten och
dennes nérstaende.

Socialstyrelsen anser att landstingen, regionerna och kommunerna
bor se dver strukturen for handledning till personal som arbetar med
patienter i behov av palliativ vard i livets slutskede. Handledning &r
ett omrade som borde vara hogt prioriterat. I princip alla som arbetar
med patienter i palliativ vard bor erbjudas handledning. Varden av
palliativa patienter gar inte att géras om eller rattas till. Handledning
sakerstéller att personalen kdnner sig trygg i bemdtandet av patienter
i palliativ vard. Med en vil fungerande handledning 6kar mojligheten
till optimal vard for personer i livets slutskede.
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Munhélsobedémning under sista
levnadsveckan (indikator A)

Att ha kontroll pd munhilsa 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 svilja,
tala och sova, med kraftig padverkan pé livskvaliteten.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter dir dokumen-
terad munhélsobeddmning genomfordes under sista levnadsveckan
(diagram Al). Andelen &r storst i aldersgruppen 1829 ar (diagram
A4). I riket som helhet hade 47 procent av patienterna fétt en sdédan
beddomning. Det finns skillnader mellan kdnen. Variationen mellan
lanen (landsting och kommuner) stracker sig fran 35 till 60 procent
(diagram A2). En uppdelning pa diagnoser visar att cancer ar den
diagnos dér flest munhélsobedomningar genomforts (diagram AS).

Beddmning av resultat

Patienter 1 palliativ vard har ett stort behov av vard, och problem i
munnen kan kraftigt paverka livskvaliteten. En munhélsobedomning
ar en forutsattning for att kunna identifiera problem och sjukdomar 1
munslemhinnan, i tinderna och i tandkéttet. Enligt svenska palliativ-
registret utfors beddmning i storst utstrackning pa patienter inom den
specialiserade palliativa varden. Lagst andel munhilsobeddmningar
har genomforts pa sjukhuskliniker dar endast omkring 40 procent av
patienterna har ftt en sddan bedomning.

Manga patienter har ldkemedel som paverkar munhélsan och skulle
darfor behdva fa en munhélsobeddomning, sarskilt aldersgruppen over
80 ar. Dessa patienter har ofta flera 1dkemedel som kan ge muntorr-
het, och de tillhor den patientgrupp som har svarast att skdta mun-
hilsan sjilv. Munnen ingdr som sjédlvklar del av kroppen och virden
ska ha ett helhetsperspektiv.
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Munhélsobedémning under sista levnadsveckan (indikator A)

Resultatet ar anmédrkningsvért ndr endast mindre &n hélften av
patienterna har fatt en dokumenterad munhélsobedémning. Social-
styrelsen anser att fler patienter bor fa en munhélsobeddmning och att
skillnaderna ar for stora. Landstingen, regionerna och kommunerna
bor se dver sina rutiner sd att fler patienter 1 palliativ vdrd far en mun-
hilsobeddmning genomford. En forklaring till att s& fa patienter har
fatt denna beddmning kan vara bristande rutiner och kompetensbrist
1 att utféra munhdlsobedémningar. I sddana fall behovs utbildning till
vardpersonalen.

Diagram A1 Munhdlsobedémning under sista levhadsveckan

Andel patienter som genomgétt en dokumenterad munhdlsobedémning under sista
levnadsveckan.
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Kélla: Svenska palliativregistret.
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Munhélsobedémning under sista levnadsveckan (indikator A)

Diagram A2 Munhdélsobedémning under sista levhadsveckan

Andel patienter som genomgétt en dokumenterad munhélsobedémning under sista
levnadsveckan, ar 2015.

Stockholm 60
Ostergstland 54
Kalmar 54
Gotland 52
Orebro 51
Vésterbotten 51
Véstmanland 47
Uppsala 47
Riket 47

Skéne 46
Dalarna 46
Joénképing 46
Gévleborg 44
Vasternorrland 43
Jémtland 43
Kronoberg 41
Blekinge 39
Halland 39
Véstra Gétaland 39
Sérmland 37
Norrbotten 35
Vérmland 35

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

. . Procent
Kaélla: Svenska palliativregistret.

Diagram A4 Munhdélsobedémning under sista levhadsveckan

Andel patienter som genomgétt en dokumenterad munhélsobedémning under sista
levnadsveckan, uppdelat pa aldersgrupp, &r 2015.
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Kélla: Svenska palliativregistret.
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Munhélsobedémning under sista levnadsveckan (indikator A)
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Smartskattning under sista
levnadsveckan (indikator B1)

Obehandlad smérta ger minskad livskvalitet och dkar ocksa risken
for medicinska komplikationer. Socialstyrelsen prioriterar regelbun-
den smirtanalys och smartskattning hogt i det nationella kunskaps-
stodet for god palliativ vard i livets slutskede [1]. For att i tid fanga
och ddrmed minimera smértupplevelsen for patienten i palliativ vard
kravs ett arbete med systematisk smértskattning. Dér s& dr mojligt
bor ett strukturerat skattningsinstrument anviandas, men i livets slut-
skede dr det vanligt att personen inte &r i stdnd att svara. Det dr darfor
viktigt att alltid gora en klinisk bedomning for att minimera risken
for obehandlad smirta.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter vars smarta
skattats med ett validerat smértskattningsinstrument under sista
levnadsveckan (diagram BI1.1). Andelen dr hogst i dldersgrupperna
under 18 &r och 30—64 ar (diagram B1.4). I riket som helhet hade 38
procent smartskattats. Det finns skillnader mellan kdnen. Variationen
mellan ldnen (landsting och kommuner) stracker sig fran 21 till 57
procent (diagram B1.2). En uppdelning pa diagnoser visar att cancer
ar den diagnos dér flest smartskattningar genomforts (diagram B1.5).

Bedémning av resultat

Smartskattning bor goras pé alla patienter 1 livets slutskede, dven
under den sista veckan i livet. Det innebér att en rutin maste finnas
for regelbunden skattning av smirta (och andra symtom) for att fa
ett patientrapporterat underlag for att optimera smért- och symtom-
lindring.

Trots detta visar resultatet att endast 38 procent av patienterna har
smirtskattats, och variationerna mellan ldnen (landsting och kommu-
ner) &r stora. Mellan bésta och sdmsta resultat skiljer dver 35 procent-
enheter.
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Smariskatining under sista levnadsveckan (indikator B1)

Socialstyrelsen menar att en betydligt hogre andel patienter borde
ges mojlighet att skatta sin smérta for att ddrigenom ge ett béttre
underlag for adekvat smirtlindring under sina sista levnadsdagar. De
lan (landsting och kommuner) som ligger samst till i jamforelsen bor
se over sina rutiner for sméartskattning och sdkerstélla att de skatt-
ningsinstrument som finns tillgdngliga och rekommenderas kommer
patienterna till godo i betydligt hogre grad.

Diagram B1.1 Smértskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smarta skattats med validerat smértskattningsinstrument under sista
levnadsveckan.

Procent
100

90
80
70
60
50
40
30
20
10

2011 2012 2013 2014 2015
Ar

e Kvinnor e N\GN e Riket

Kélla: Svenska palliativregistret.
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Smdrtskattning under sista levnadsveckan (indikator B1)

Diagram B1.2 Smértskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smarta skattats med validerat smértskattningsinstrument under sista
levnadsveckan, ar 2015.
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Kaélla: Svenska palliativregistret.

Diagram B1.4 Smartskattning under sista levnadsveckan

Andel patienter vars smarta skattats med validerat smértskattningsinstrument under sista
levnadsveckan, uppdelat pa aldersgrupp, ér 2015.
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Kélla: Svenska palliativregistret.
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Smariskatining under sista levnadsveckan (indikator B1)
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Brytpunktssamtal (indikator F)

En viktig aspekt av stodet och varden i livets slutskede ar att den
enskilde ér vil informerad om sin situation. Att vara informerad har
ett virde i sig och ger personen i palliativ vard mdjlighet att sjélv
fatta sjdlvstidndiga beslut om hur han eller hon vill ha det under den
sista tiden. Det kan handla om att bestimma var man ska do samt
hinna tréffa och ta farvél av sina nérstdende. Alla patienter vill inte
veta allt, atminstone inte vid forsta samtalet. Vissa doende patienter
har tappat sin forméga att aktivt delta 1 diskussioner om den fortsatta
varden. Da ar det lika viktigt att dialogen fors med den sjukes nir-
stdende.

Utfall och variation

Under perioden 2011-2015 6kade andelen patienter diar dodsfallet
var vantat av varden och som fick ett brytpunktssamtal (diagram

F1). Andelen ér hogst i dldersgruppen 30—64 ar (diagram F4). I riket
som helhet hade 55 procent av patienterna fatt ett sadant samtal.
Variationen mellan lénen (landsting och kommuner) stricker sig frdn
44 till 65 procent (diagram F2). En uppdelning pa diagnoser visar

att cancer ar den diagnos dar flest brytpunktssamtal genomforts
(diagram F5).

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 missforstand, samt for-
bittra livskvaliteten for patienten. Av den anledningen dr det viktigt
att varden gor en sa kallad brytpunktsbedomning och planerar for
brytpunktssamtal. Alla patienter bor erbjudas brytpunktssamtal, men
det kan finnas patienter som inte vill veta allt, atminstone inte vid for-
sta samtalet. Beroende pa diagnos kan vardforloppet se olika ut och
ett brytpunktssamtal kan ske vid flera tillfallen.
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Brytpunkissamtal (indikator F)

Kompetensen att genomfora brytpunktssamtal skiljer sig inte péd
nagot avgorande sitt fran kompetensen att genomfora andra “svara”
samtal 1 vadrden. Grundldggande trdning i att genomfora samtal bor
ges inom samtliga grundutbildningar inom varden och i detta fall att
genomfora brytpunktssamtal framfor allt inom ldkarutbildningarna.
Darefter bor fardigheten trdnas genom fortbildning och intern kom-
petensutbildning.

For patienter med kroniskt fortskridande sjukdomar och for édldre
patienter generellt, dr det naturligt att fora samtal kring patientens
varderingar och 6nskemal i samband med forsdmring av sjukdo-
men eller funktionsstatus for att pad s& vis kunna planera vadrden mot
gemensamma mal. Brytpunktssamtal som handlar om évergangen till
vard 1 livets slutskede blir dd en del i en kontinuitet.

Resultaten visar att det endast dr hilften av patienterna som fatt ett
brytpunktssamtal. Det finns dven skillnader mellan ldnen (landsting
och kommuner) och mellan aldersgrupper. I aldersgruppen 6ver 80 ar
har inte patienterna fatt brytpunktssamtal 1 lika stor utstrackning som
patienter i 6vriga aldersgrupper.

Socialstyrelsen anser att landstingen och regionerna bor ha natt
langre 1 det viktiga arbetet med brytpunktssamtal for att diskutera
varden utifran patientens tillstind, behov och dnskemal.

Diagram F1 Brytpunktssamtal
Andel patienter i livets slutskede dar brytpunktssamtal genomférdes.
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Kalla: Svenska palliativregistret.
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Brytpunkissamial {indikator F)

Diagram F2 Brytpunkissamtal
Andel patienter i livets slutskede dar brytpunktssamtal genomférdes, &r 2015.
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Kélla: Svenska palliativregistret.
Diagram F4 Brytpunktssamtal
Andel patienter i livets slutskede dér brytpunkissamtal genomférdes uppdelat p&
aldersgrupp, ar 2015.
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Kélla: Svenska palliativregistret.
NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE 47

SOCIALSTYRELSEN



Brytounktssamtal (indikator F)
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Samverkan och samordning

En vil fungerande samverkan och samordning mellan mellan lands-
tingens och regionernas verksamheter och kommunerna viktig for att
varden ska fungera for den enskilde. Den palliativa varden inkluderar
insatser frin flera kompetenser och ofta fran flera huvudmén, varfor
samverkan och samordning &r viktig for en god palliativ vard.

Rutiner for samverkan

Ett sdtt att sékerstélla en samverkan dr genom rutiner. Med rutiner
avses hir ett bestdmt tillvigagingsitt for hur samverkan ska ske.
Rutinen ska vara kdnd och anvéndas av personalen inom verksam-
heterna. Rutinen kan vara bdde muntlig och skriftlig.

Sdkerstalla samverkan i landstingen och
regionerna

Primarvérd

Inom landets primirvardsmottagningar har ndrmare 90 procent
angett att det finns rutiner for hur samverkan med den kommunala
hélso- och sjukvarden ska ske for personer i behov av palliativ vard i
livets slutskede (tabell 6.1). Motsvarande andel for den speciali-
serade palliativa varden och den slutna vdrden var 6ver 60 procent.
Av svaren framkommer att primérvardens uppdrag ser olika ut i
landet. En del primirvardsmottagningar beskriver att de inte alls eller
sdllan har ansvar for patienter i behov av palliativ vard. Det &r flera
mottagningar som kommenterar att det framfor allt ar ldkare som har
palliativ vard i sitt uppdrag.
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Samverkan och samordning

Tabell 6.1 Rutiner for samverkan - priméarvard

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

Rutiner for Rutiner for Rutiner for
samverkan med den samverkan med samverkan med
kommunala hélso-  den sluina varden  den specialiserade
och sjukvérden palliativa varden
Primarvardsmottagningar 86 64 68

Kélla: Socialstyrelsens enkét till specialiserad palliativ vard, februari 2016.

Diagram 6.1 Rutiner for samverkan - primérvard

Andel primarvérdsmottagningar som har rutiner fér hur samverkan ska ske med den
kommunala hélso- och sjukvérden fér patienter i behov av palliativ vérd i livets slutskede.
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Kélla: Socialstyrelsens enkéit, februari 2016.

Specialiserad palliativ vérd

Det ér 6ver 90 procent av de specialiserade palliativa verksamheterna
som har angett att det finns rutiner for samverkan med den slutna var-
den och den kommunala hélso- och sjukvarden. Narmare 75 procent
har angett att det finns rutiner for samverkan med priméarvarden.
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Samverkan och samordning

Tabell 6.2 Rutiner for samverkan — specialiserad
palliativ vard
Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner fér samverkan.

Rutiner for Rutiner for Rutiner foér samverkan

samverkan med samverkan med  med den kommunala

primérvarden den slutna varden halso- och sjukvarden
Specialiserad palliativ 74 03 o4

vérd

Kélla: Socialstyrelsens enkét till specialiserad palliativ véard, februari 2016.

Diagram 6.4 Rutiner for samverkan - specialiserad
palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner fér hur samverkan ska ske
med primdrvérden fér patienter i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Blekinge 100
Gotland 100
Gavleborg 100
Halland 100
Jamtland 100
Jonksping 100
Kalmar 100
Norrbotten 100
Vésterbotten 100
Vasternorrland 100
Orebro 100
Ostergstland 100
Stockholm 86
Riket 74
Sérmland 67
Vastmanland 67
Skéne 50
Véstra Gétaland 50
Uppsala 33
Dalarna 0
Vérmland O

* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
* Uppgift saknas
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Samverkan och samordning

Sjukhuskliniker

Av de tillfragade sjukhusklinikerna eller motsvarande har majorite-
ten 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 fér samverkan med priméarvarden
och kommunerna finns i ndgot ldgre utstrackning.

Tabell 6.3 Rutiner for samverkan — sjukhuskliniker

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

Urval av sjukhus- Rutiner for Rutiner for Rutiner for
kliniker eller samverkan med samverkan med samverkan med
motsvarande kommuner specialiserad primdrvard
palliativ vard

Geriatrik 84 96 84
Kvinnosjukvérd 77 92 76
Allman internmedicin 67 80 61
Hematologi 87 88 68
Kardiologi 61 75 53
Lungmedicin 86 91 73
Njurmedicin 73 78 65
Kirurgi 70 91 78
Onkologi 75 94 68

Kélla: Socialstyrelsens enkat till urval av sjukhuskliniker eller motsvarande, februari 2016.

Sdkerstalla samverkan i kommunerna

Av kommunerna ar det 6ver 80 procent som har angett att det finns
rutiner for samverkan med primarvarden (tabell 6.4). Rutiner for
samverkan med den specialiserade palliativa varden &r vanligast
inom ordindrt boende. Med den slutna varden finns det rutiner i dver
60 procent av kommunerna. Det som framkommer av svaren ar att
ansvaret for palliativ vérd ser olika ut i landet.
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Samverkan och samordni

Tabell 6.4 Rutiner for samverkan — kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner fér hur samverkan ska ske fér patienter i
palliativ vérd.

ing

Vardform kommun Rutiner for Rutiner for Rutiner for
samverkan med samverkan med samverkan med
primarvéarden specialiserad den slutna varden

palliativ vard

Sarskilt boende 85 71 66

Korttidsboende 83 76 64

Insatser i ordindrt

boende 84 82 69

Kélla: Socialstyrelsens enkét till kommuner och stadsdelar, februari 2016.

Diagram 6.5 Rutiner for samverkan - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner inom sdrskilt boende fér hur samverkan
ska ske med primérvarden fér patienter i behov av palliativ vérd i livets slutskede.
* Svarsfrekvens

Gotland 100 1/1

Jamtland 100 ' '/ '/ ' | | 7/8
Jénképing 100 11/13
Vésterbotten 100 . . !/ ' [ ' | | ! 2/] 2
Véastmanland 100 8/10
Creboro 1010 |1 8/12
Varmland 93 14/16
Dalarna 92 13/15
Skéne 92 24/37
ésrergérland 89 9/13
Gavleborg 88 8/10
Uppsala 88 8/8
Riket 85 241/316
Kronoberg 83 6/8
Vasternorrland 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 enkdaten/totalt antal kommuner i lénet.
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Samverkan och samordning

Beddmning av resultat

Det dr viktigt att landstingen och regionerna samt kommunerna har
en gemensam syn pé processen for en god palliativ vard och omsorg
da detta underléttar planering, ansvarsfordelning och samverkan mel-
lan olika aktorer. Ett sétt att genomfora detta dr att ha rutiner. For att
fa en jamlik palliativ vard och for att sikerstélla patientsédkerheten for
den enskilda individen menar Socialstyrelsen att rutiner bor finnas
inom samtliga verksamheter.
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Vérdplanering

Nér en patient i palliativ vard ska dverforas till en annan vardform
eller en annan enhet dr det viktigt att information om tidigare och
aktuell sjukhistoria, ldkemedelsordinationer och framtida planering
formedlas och planeras tillsammans med de aktérer som ska finnas
med i den fortsatta varden av patienten. I den planeringen ska patien-
ten vara med och om patienten sd onskar kan patientens nirstdende
delta.

Landstingens och regionernas arbete med
vardplanering

Primarvard

Primérvarden fick i enkéten fran Socialstyrelsen fragan om i vilken
utstrackning det sker vardplanering med den kommunala hilso- och
sjukvérden for patienter i palliativ vard i livets slutskede. Det var
nidrmare tva tredjedelar av primarvardsmottagningarna som svarade
att det alltid eller ofta férekommer vardplanering. Av svaren fram-
kommer att det finns skillnader i primérvardens uppdrag for palliativ
vard eller att det dr séllan som primdrvarden har patienter i behov av
palliativ vard.
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Vérdplanering

Diagram 6.8 Vardplanering - primarvard

Andel primarvérdsmottagningar dér vardplanering skett med den kommunala hélso-
och sjukvérden fér patienter i behov av palliativ vérd i livets slutskede, ér 2015.

Gotland
Kalmar

Jamtland
Ostergétland
Sérmland
Orebro |
Norrbotten I
Vésterbotten ||
Blekinge |
Kronoberg |
Jénkaping |
Skéne |
Gévleborg |
Vérmland |
Riket e |
Véstra Gétaland | |
Uppsala |
Vasternorrland
Halland [
Véstmanland [
Dalarna .
Stockholm [ ]

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

[ ] Alliid eller Ofta [T Till ungefér hélften [ ] Séllan eller Aldrig

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Specialiserad palliativ vard

Socialstyrelsen stillde fragan till den specialiserade varden om i
vilken utstrackning som den kommunala hélso- och sjukvarden och
primérvarden deltar i vardplaneringen vid utskrivning av patienter i
palliativ vard.

De allra flesta specialiserade palliativa verksamheter har angett att
den kommunala hilso- 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 primarvard.
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Vé&rdplanering

Tabell 6.5 Vardplanering — specialiserad palliativ véard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som svarat att kommuner och stadsdelar samt
primérvérdsmottagningar deltar i vardplaneringen vid utskrivning av patienter i behov av
palliativ vérd livets slutskede, ar 2015.

Deltar den kommunala Deltar primarvarden i vard-
halso- och sjukvérden i vard-  planeringen vid utskrivning
planeringen vid utskrivning

Alltid 47 21
For det mesta 36 13
Till ungefér halften 6 4
I stort sett aldrig 11 35
Aldrig 0 28

Kélla: Socialstyrelsens enkét till specialiserad palliativ vard, februari 2016.

Diagram 6.10 Vardplanering - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter dér vérdplanering skett med den
kommunala hélso- och sjukvarden vid utskrivning av patienter i behov av palliativ
vard i livets slutskede, ér 2015.

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jémtland
Jonképing
Kalmar
Norrbotten
Uppsala
Varmland
Vésterbotten
Orebro
Skéne |
Stockholm |
Véstra Gétaland
Sérmland I
Vésternorrland
Véastmanland

Ostergatland
* Kronoberg
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

|| Alltid eller Fr det mesta [ Till ungefér hélften [ ] 1'stort seft aldrig eller Aldrig

* Uppgift saknas

Kélla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.
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Vérdplanering

Sjukhuskliniker

Pa fragan till ett urval sjukhuskliniker eller motsvarande om 1 vilken
utstrickning den kommunala hélso- och sjukvérden deltar i vard-
planering vid utskrivning av patienter i behov av palliativ vérd 1 livets
slutskede svarar majoriteten av sjukhusklinikerna att det alltid eller
oftast forekommer. En motsvarande fraga stédlldes om deltagande
fran primérvarden och mellan 20 till 45 procent av sjukhusklinikerna
svarade att det alltid eller ofta sker.

Tabell 6.7 Vardplanering - sjukhuskliniker

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

Kommunen deltar alltid eller ~ Primérvarden deltar alltid

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

Kélla: Socialstyrelsens enkat il ett urval av sjukhuskliniker eller motsvarande, februari 2016.

Kommunernas arbete med vardplanering

Majoriteten av kommunerna har svarat att det sker vardplanering
alltid eller ofta med bade primérvard, specialiserad palliativ vard
och sjukhuskliniker.
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Vérdplanering

Tabell 6.10 Vardplanering — kommuner

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

Vaérdplanering Vardplanering Vérdplanering med
med primérvarden  med specialiserad  sluten vard
palliativ vard

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

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

Diagram 6.12 Vardplanering - kommun

Andel kommuner och stadsdelar dér vérdplanering skett med primérvérden vid
utskrivning av patienter i behov av palliativ vérd i livets slutskede, &r 2015.
* Svarsfrekvens

Kalmar 9/12
Blekinge 5/5
Orebro 8/12
Sérmland 8/9
Uppsala 8/8
Norrbotten | 12/14
Kronoberg 6/8
Halland | 4/6
Gavleborg | 8/10
Skéne | 24/37
Jamtland 6/8
ésfergéﬂcnd | 9/13
Riket 236/316
Véstmanland 8/10
Vasterbotten | 13/15
Jénképing | 10/13
Dalarna 13/15
Vésternorrland 6/7
Vastra Gétaland | 41/58
Stockholm 23/39
Varmland I 14/16
Gotland 1/1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
[ ] Alid [ Ofia [ ] Till ungefér héilfen [l Séllan Il Aldrig
* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i Iénet.
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Vérdplanering

Beddmning av resultat

Alla patienter i behov av palliativ vard som planeras fran slutenvard
till primdrvard och kommunal hdlso- och sjukvérd ska véardplaneras.
En véardplanering innebér att det gors tydligt hur ansvaret ar fordelat
och vem som gor vad och var de olika ansvarsomradena finns nir
patienten lamnar slutenvarden. Det dr darfor mycket viktigt att alla
som ska varda patienten deltar 1 vrdplaneringen. Vardens mal och
inriktning ska vara kénd for patient, anhoriga och vardaktorer.
Resultatet bor vara att alla patienter vardplanernas eftersom varden
ska vara patientsidker och det finns risk for att patienten inte far de
insatser som patienten har behov av om inte en vardplanering gors.
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Tillgang ftill palliativa rddgivningsteam

Ett palliativt radgivningsteam arbetar for att forbéttra den pallia-
tiva varden. Teamet &r en stodjande resurs for vardpersonal och ett
konsultativt stod i direkta patientdrenden. Detta kan gélla fragor om
medicinering, etiska stdllningstaganden eller fragor om nérstaende-
stod. Teamet har inte ett patientansvar.

Primarvérdens tillgéng till palliativa rddgivningsteam

I primérvarden anger 60 procent av priméirvardsmottagningarna att
de har tillgang till palliativa rddgivningsteam (diagram 6.13). Variatio-
nerna mellan landstingen ar fréan 6 till 100 procent. Av svaren fram-
kommer fran flera primérvardsmottagningar att de har majlighet att
kontakta palliativa team eller specialiserade palliativa verksamheter.

Diagram 6.13 Palliativa radgivningsteam - priméarvard

Andel primérvérdsmottagningar som har tillgéng till palliativa rédgivningsteam.

e s s s s s s s s
Kronoberg 100
Norrbotten 96
Gévleborg 91

Vasterbotten 89
Jénképing 88
Blekinge 80
Vasternorrland 77
Jémtland 74
Ostergétland 74
Halland 71
Vérmland 67
Riket 60

Skéne 60

Véstra Gétaland 53
Gotland 50
Orebro 45
Sérmland 43
Dalarna 42
Uppsala 36
Stockholm 28
Véstmanland 6

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE 61
SOCIALSTYRELSEN



Tillgéng till palliativa rédgivningsteam

Kommunernas tillgang till palliativa rédgivningsteam

Av kommunerna dr det 80 procent som anger att de har tillgang till
palliativa radgivningsteam (diagram 6.14). Flera kommuner anger att
de har ett ndra samarbete med specialiserade palliativa verksamheter,
men det framgar dven att det finns kommuner som inte kdnner till om
de har tillgang till palliativa rddgivningsteam.

Diagram 6.14 Palliativa radgivningsteam - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har tillgang till palliativa rédgivningsteam.
* Svarsfrekvens

Blekinge 100 5/5
.. ' ' ' [ | | |
Gotland 100 1/1
.. ' ' ' [ | | |
Halland 100 4/6
Jamtland 100 7/8
Kalmar 100 10/12
.. ' ' | | |
Norrbotten 100 13/14
.. ' ' | | |
Uppsala 100 8/8
.. ' ' ' [ | | |
Varmland 100 14/16
.. ' ' ' [ | | |
Vasterbotten 100 13/16
Véstra Gétaland 93 44/58
Gavleborg 88 8/10
Vastmanland 88 8/10
Kronoberg 83 6/8
Vasternorrland 83 6/7
Jonkdping 82 11/13
Riket 79 248/316
Skane 79 24/37
Ostergstland 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 lénet.
Kélla: Socialstyrelsens enkéit, februari 2016.
Beddmning av resultat
For de primédrvardsmottagningar som har angett att de sillan
har ansvar for palliativa patienter bor behovet av ett palliativt rad-
givningsteam vara stort. Att det finns kommuner som inte vet om
man har tillgang till ett palliativt rddgivningsteam vittnar om
bristande kommunikation vid vardévergéngar.
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Tillgéng till palliativa radgivningsteam

Det forekommer bade primédrvardsmottagningar och kommuner som
svarat att de har ndra kontakt med specialiserade palliativa verksam-
heter for att fa rdd och stod 1 frdgor kring palliativ vard. Resultaten
visar att det finns stora variationer pa tillgangen till palliativa radgiv-
ningsteam. Detta innebir att ytterligare satsningar behdver goras for
att sdkerstilla den palliativa varden.
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Stod till narstéende

Stod till ndrstaende utgdr en grundlédggande del i palliativ vard och
kan ges pad méinga olika sétt. Stodet innebdr ofta att hélso- och sjuk-
varden erbjuder de nérstaende att delta i varden, men innebér dven
emotionellt och praktiskt stod. Behovet av stod kan variera under
patientens sjukdomstid beroende pa sjukdomsforloppet.

Landstingens och regionernas arbete med
stod till ndarstéende

Primarvérdens stéd till narstéende

Omkring sex av tio primarvardsmottagningar svarar att de erbjuder
nagon form av stdd till nérstaende till personer i behov av palliativ
vard i livets slutskede. Erbjudandet om stdd till nirstaende varierar
mellan landstingen och regionerna, fran att ingen primarvardsmottag-
ning erbjuder stdd till att i stor sett samtliga primarvardsmottagningar
erbjuder stod (diagram 8.1). Flera primdrvardsmottagningar anger

att de inte har ansvar for patienter i palliativ vard eller endast har ett
fatal patienter.

Var tredje primarvardsmottagning har rutiner for att uppmérk-
samma barn och ungdomar som nirstdende. I denna friga skiljer sig
landstingen och regionerna at. Andelen primarvardsmottagningar
som har sddana rutiner varierar fran 5 till 63 procent.
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Diagram 8.1 St&d till nérstaende - primarvard

Andel primarvardsmottagningar som erbjuder stéd till narstéende till personer i behov
av palliativ vérd i livets slutskede.

Jonkdping
Vésterbotten
Véstra Gétaland
Blekinge
Kalmar
Norrbotten
Sérmland
Vérmland
Ostergétland
Kronoberg
Riket

Skéne
Vésternorrland
Jémtland
Stockholm
Halland
Véstmanland
Uppsala
Gavleborg
Orebro
Dalarna
Gotland

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Stad ill narstéende

Diagram 8.2 Rutiner nérstaende - primérvard

Andel primarvardsmottagningar som har rutiner fér att uppmarksamma barn och
ungdomar som nérstéende till personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Vasterbotten 63
Dalarna 58
Ostergstland 57
Jénképing 54
Blekinge 50
Gotland 50
Véstra Gotaland 48
Sérmland 40
Riket 31
Stockholm 31
Norrbotten 29
Jémtland 26
Skéne 25
Gavleborg 23
Vérmland 23
Orebro 19
Halland 17
Vésternorrland 15
Véstmanland 11
Kalmar 11
Uppsala 7
Kronoberg 5

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkéit, februari 2016.

Specialiserade palliativa verksamheters stod fill

narstéende

I stort sett samtliga specialiserade palliativa verksamheter erbjuder

nagon form av stod till ndrstdende till personer i behov av palliativ

vard i livets slutskede (diagram 8.3). Det &r 77 procent av de specia-
liserade palliativa verksamheterna som har rutiner for att uppmark-
samma barn och ungdomar som nérstdende (diagram 8.4).
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Stad ill narstéende

Diagram 8.3 Stad till nérstaende - specialiserad
palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som erbjuder stéd till nérstéende fill
personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Blekinge 100
Dalarna 100
Gotland 100
Gavleborg 100
Halland 100
Jémtland 100
J6nkdping 100
Kalmar 100
Norrbotten 100
Riket 100
Skéne 100
Stockholm 100
Sérmland 100
Uppsala 100
Vérmland 100
Vasterbotten 100
Vasternorrland 100
Véstmanland 100
Véstra Gétaland 100
Orebro 100
Ostergstland 100
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
* Uppgift saknas.
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.
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Stad ill narstéende

Diagram 8.4 Rutiner nérstaende - specialiserad
palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner fér att uppmarksamma barn
och ungdomar som nérstdende till personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Blekinge 100
Dalarna 100
Jémtland 100
Jénképing 100
Kalmar 100
Skéne 100
Stockholm 100
Sérmland 100
Vérmland 100
Vésterbotten 100
Vastmanland 100
Véstra Gétaland 100
Orebro 100
Ostergatland 100
Riket 77
Uppsala 67
Halland 50
Norrbotten 25
Gotland 0
Gavleborg 0
Vésternorrland O
* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
* Uppgift saknas.

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Sjukhusklinikernas stod till narstéende

Samtliga sjukhuskliniker eller motsvarande inom geriatrik, hemato-
logi och kvinnosjukvard anger att de erbjuder stdd till ndrstdende till
personer i behov av palliativ vard i livets slutskede (diagram 8.5). Vad
géller rutiner for att uppméarksamma barn och ungdomar som nérsté-
ende &r variationen mellan sjukhusklinikerna fran 52 procent till 93
procent (diagram 8.6).
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Stad ill narstéende

Diagram 8.5 St&d till nérstaende - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som erbjuder stéd till narstdende till personer i
behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Geriatfrik 100
Hematologi 100
Kvinnosjukvard 100
Njurmedicin = 96

Allmén internmedicin = 91

Onkologi 88

Lungmedicin 87

Kirurgi 85

Kardiologi 78
0 1o 20 3 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Diagram 8.6 Rutiner nérstaende - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som har rutiner fér att uppmérksamma barn och
ungdomar som nérstéende till personer i behov av palliativ vérd i livets slutskede.

Onkologi 93
Hematologi 77
Lungmedicin 74
Kvinnosjukvérd 72
Geriafrik 60

Kirurgi 59

Njurmedicin 54
Kardiologi 53

Allmén internmedicin = 52

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Kommunernas arbete med stod till
narstdende

Omkring tre av fyra kommuner uppger att de erbjuder ndgon form

av stod till ndrstaende till personer i behov av palliativ vard i livets
slutskede. Huruvida kommunen erbjuder stdd till ndrstdende eller inte
varierar beroende pa vilket ldn det géller. I tre 14n — Dalarna, Halland
och Kronoberg — svarar alla kommuner att stod till ndrstdende
erbjuds, medan det finns nagra lan dér andelen kommuner som
erbjuder sadant stod dr under hélften (diagram 8.7).
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Stad ill narstéende

Diagram 8.7 Stéd till nérstaende - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som erbjuder stod till nérstdende till personer i behov
av palliativ vérd i livets slutskede.
* Svarsfrekvens

Dalarna 100 12/15
Halland 100 4/6
Kronoberg 100 6/8
Uppsala 88 8/8
Véstmanland 88 8/10
Stockholm 86 29/39
Vasternorrland 83 6/7
Skéne 79 24/37
Ostergstland 78 9/13
Vérmland 77 13/16
Riket 76 245/316
Norrbotten 75 12/14
Sédermanland 75 8/9
Vastra Gotaland 74 43/58
Kalmar 70 10/12
Jonkdping 64 11/13
Orebro 63 8/12
Jamtland 57 7/8
Vasterbotten 54 13/15
Gavleborg 50 8/10
Blekinge 40 5/5
Gotland 0 1/1

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

Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i lénet.

Kélla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Beddmning av resultat

Stod till narstaende utgdr en grundlédggande del i den palliativa vér-
den och malet &r att alla ska erbjudas stod.

Resultatet visar att 60 procent av primirvardsmottagningarna
erbjuder stod till ndrstaende i ndgon form, men variationen mellan
landstingen dr mycket stor. Detta géller d4ven rutiner for att uppmark-
samma barn och ungdomars behov som narstdende. Dar saknar tva
tredjedelar av primarvardsmottagningarna helt sidana rutiner. Flera
primirvardsmottagningar har angett att de inte har ansvar for patien-
ter 1 palliativ vard eller endast har ett fatal patienter. Primérvarden
har oavsett detta ett ansvar for barn och ungdomar efter dodsfallet.
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Stad ill narstéende

Det ir ett positivt resultat att samtliga verksamheter inom den
specialiserade palliativa varden erbjuder stdd till ndrstaende och att
fyra av fem specialiserade palliativa verksamheter har rutiner for att
uppmérksamma barn och ungdomars behov som néarstdende.

Sjukhusklinikerna erbjuder i stor utstrackning stod till nérstaende.
Resultaten visar dock att flera sjukhuskliniker saknar rutiner for att
uppmérksamma barn och ungdomars behov som nérstdende.

Inom den kommunala hilso- och sjukvarden visar resultatet att
over 70 procent av kommunerna erbjuder stod till nidrstdende, men det
finns stora variationer. Detta visar att manga men inte alla kommuner
forstar vikten av att erbjuda detta stod.

Socialstyrelsen anser att sdrskilt kommunerna, men &ven primar-
vérden, bor se Over arbetet med stdd till ndrstdende och att primér-
varden, men dven vissa sjukhuskliniker, bor se till att det finns rutiner
for att uppmarksamma barn och ungdomars behov som nérstaende.
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Efterlevandesamtal

Viérdens ansvar tar inte slut ndr doden intréffar. For nirstdende finns
ofta olika fragestillningar kvar som inte hunnit avslutas. Niar doden
intriffat och vardpersonal, ibland tillsammans med nirstdende, tagit
hand om den dode ska nérstdende erbjudas ett efterlevandesamtal
vilket bor komma till stand en lamplig tid efter att patienten avlidit.

Efterlevandesamtal inom landsting och
regioner

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

Efterlevandesamtal i primarvarden

Primédrvarden anger att omkring en tredjedel av primédrvardsmottag-
ningarna har rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomforas och

over hélften av primédrvardsmottagningarna erbjuder alltid eller ofta

efterlevandesamtal. Ett flertal primédrvardsmottagningar anger att de

endast har ett fatal patienter i behov av palliativ vard eller att det inte
ingar i primdrvéardens uppdrag.
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Efterlevandesamtal

Diagram 9.1 Efterlevandesamtal - priméarvard

Andel primarvardsmottagningar som har rutiner angéende hur efterlevandesamtal ska
genomféras.

Sérmland 67
Jonksping 63
Vésterbotten 53
Gotland 50
Vérmland 46
Gavleborg 44
Dalarna 42
Jémtland 42
Blekinge 40
Kalmar 39
Norrbotten 38
Kronoberg 35
Véstra Gétaland 32
Riket 29
Ostergétland 26
Orebro 24
Stockholm 23
Halland 21
Vasternorrland 15
Véastmanland 11
Uppsala 10
Skéne 9

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Efterlevandesamtal inom specialiserade palliativa

verksamheter

Vid i stort sett samtliga specialiserade palliativa verksamheter finns
det rutiner for hur efterlevandesamtal ska genomforas och i stort sett
alla verksamheter erbjuder alltid efterlevandesamtal.
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Efterlevandesamtal

Diagram 9.3 Efterlevandesamtal - specialiserad palliativ vard

Andel specialiserade palliativa verksamheter som har rutiner angéende hur
efterlevandesamtal ska genomféras.

Blekinge 100
Dalarna 100
Gotland 100
Gavleborg 100
Halland 100
Jamtland 100
Jénkdping 100
Kalmar 100
Norrbotten 100
Skéne 100
Sérmland 100
Uppsala 100
Vérmland 100
Vésterbotten 100
Vasternorrland 100
Véastmanland 100
Véstra Gétaland 100
Orebro 100
Ostergstland 100
Riket 97
Stockholm 90

* Kronoberg

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
* Uppgift saknas.

Kélla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Sjukhusklinikers efterlevandesamtal

Av det urval av sjukhuskliniker eller motsvarande som besvarade
fragan var det dver 70 procent av sjukhusklinikerna inom onkologi,
geriatrik och hematologi som svarade att de hade rutiner for efter-
levandesamtal. Fran 40 till 6ver 50 procent av sjukhusklinikerna
inom kardiologi, kvinnosjukvérd, kirurgi, njurmedicin, allméin
internmedicin samt lungmedicin hade motsvarande rutiner. Majo-
riteten av sjukhusklinikerna svarade att de alltid eller ofta erbjuder
efterlevandesamtal.
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Efterlevandesamtal

Diagram 9.5 Efterlevandesamtal - sjukhuskliniker

Andel sjukhuskliniker eller motsvarande som har rutiner angéende hur efterlevandesamtal
ska genomféras.

Onkologi 79
Hematologi 76
Geriatrik 72
Lungmedicin 57
Allmén internmedicin 56
Njurmedicin 54

Kirurgi 47
Kvinnosjukvérd 46
Kardiologi 40

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2016.

Efterlevandesamtal i kommunerna

Av kommunerna ér det 76 procent som anger att det finns rutiner
for hur efterlevandesamtal ska genomforas. Over 80 procent av
kommunerna erbjuder efterlevandesamtal.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE 75
SOCIALSTYRELSEN



Efterlevandesamtal

Diagram 9.7 Efterlevandesamtal - kommun

Andel kommuner och stadsdelar som har rutiner ang&ende hur efterlevandesamtal ska
genomfdras.
* Svarsfrekvens

Blekinge 100 5/5
Dalarna 100 13/15
Gavleborg 100 8/10
Jonképing 100 11/13
Ostergatland 100 9/13
Vérmland 93 14/16
Orebro 88 8/12
Kalmar 80 10/12
Vastra Gotaland 80 44/58
Riket 76 249/316
Halland 75 4/6
Jamtland 71 7/8
Norrbotten 69 13/14
Stockholm 69 29/39
Skéne 67 24/37
Uppsala 63 8/8
Vastmanland 63 8/10
Vasterbotten 54 13/15
Kronoberg 50 6/8
Vasternorrland 50 6/7
Sédermanland 38 8/9
Gotland 0 1/1

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

Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i lénet.

Kélla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2016.

Bedémning av resultat

Det ar viktigt att det finns rutiner inom bade landsting och regioner
samt kommuner for uppfoljning nér de nérstaende kontaktas efter
dodsfallet. Resultatet visar att den specialiserade palliativa varden har
tydliga rutiner kring hur efterlevandesamtal ska genomféras och
erbjuder alltid eller oftast efterlevandesamtal. I priméarvarden saknas
1 stor utstriackning rutiner. Det dr endast 30 procent av priméarvards-
mottagningarna som har rutiner, och drygt hélften av mottagning-
arna som erbjuder efterlevandesamtal. Sjukhusklinikernas resultat
visar att de har rutiner i varierande omfattning fran 40 procent till
over 70 procent. Majoriteten av sjukhusklinikerna erbjuder alltid
eller ofta efterlevandesamtal. I kommunerna finns rutiner i
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Efterlevandesamtal

76 procent av kommunerna och majoriteten av kommunerna erbjuder
efterlevandesamtal.

Socialstyrelsen menar att det dr viktigt att det finns rutiner f6r hur
efterlevandesamtal ska genomforas i alla verksamheter som arbetar
med patienter 1 livets slutskede for att virden ska vara jamlik. Flera
primédrvardsmottagningar har angett att de endast har ett fatal patien-
ter 1 behov av palliativ vard. Socialstyrelsen anser att det just av den
anledningen &r desto viktigare att det finns rutiner.
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Barn och ungdomar i palliativ vard

Barn och ungdomar i palliativ vard ska vérdas utifran sina individu-
ella behov. Den palliativa virden kan borja redan vid fodseln eller nir
diagnos har stillts och kan behdvas under en kortare eller ldngre tid.

Sakerstdalla palliativ vard fér barn och
ungdomar

Ett sdtt att sékerstélla en god palliativ vard dr genom rutiner. Har
avser rutiner ett bestdmt tillvagagangssétt for hur den palliativa
varden ska ske for barn och ungdomar Rutinen ska vara kdnd och
anvindas av personalen inom barn- och ungdomsklinikerna. Rutinen
kan vara bade muntlig och skriftlig.

Over hilften av barn- och ungdomsklinikerna (17 av 25) anger
att de har rutiner for hur den palliativa varden ska ske for barn och
ungdomar 1 behov av palliativ vard i livets slutskede.
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Tabell 10.2 Rutiner for palliativ vard

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

Barn och ungdomar i palliativ vérd

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

Sérmland Ja?

Ostergétland (Linkdping) Ja

Ostergétland (Norrképing) Ja

Jénkdping (Ryhov) Ja

Kronoberg Ja

Kalmar (Kalmar) Ja

Kalmar (Véastervik) Nej
Gotland Nej
Blekinge Ja

Skéne (Skanes universitetssjukhus) Ja

Skéne (Helsingborg) Nej
Skéne (Kristianstad) Ja

Halland Ja

Véstra Gétaland (SAS, Borés) Ja

Véstra Gétaland (NU/NAL) Ja®

Véarmland Nej
Orebro Ja

Vastmanland Nej
Dalarna Ja

Gévleborg Nej
Vasternorrland Nej
Vasterbotten (Norrlands universitetssjukhus) Ja

Norrbotten (Sunderby) Ja

Norrbotten (Gallivare) Nej

Kélla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

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

U Inte pé& alla avdelningar.
2 Inte for hela lénet.
3 F&r onkologi.
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Barn och ungdomar i palliativ vérd

Samverkan

En vél fungerande samverkan ar viktig for att varden ska fungera

for patienten. Den palliativa varden inkluderar insatser fran flera
kompetenser och ofta fran flera huvudmén, varfor samverkan och
samordning dr viktig for en god palliativ vard. Behovet av palliativ
vard for barn och ungdomar kan se vildigt olika ut beroende pa alder,
sjukdom och forvintat férlopp. Med rutiner for samverkan avses hir
ett bestamt tillvigagangssatt for hur samverkan ska ske. Rutinen

ska vara kidnd och anvédndas av personalen pa barn- och ungdoms-
kliniken. Rutinen kan vara bade muntlig och skriftlig.

Vid frdgan om rutiner for samverkan med den kommunala hélso-
och sjukvarden, primérvarden och den specialiserade palliativa
varden svarade hélften av barn- och ungdomsklinikerna (13 av 25) att
samverkan finns med den specialiserade palliativa varden. Samverkan
ser dock olika ut mellan landstingen.
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Barn och ungdomar i palliativ vérd

Tabell 10.3 Samverkan

Finns det rutiner pa er barn- och ungdomsklinik fér hur samverkan med den kommunala
halso- och sjukvarden, primarvérden och den specialiserade palliativa vérden ska ske for
barn och ungdomar i behov av palliativ vérd i livets slutskede?

Samverkan med  Samverkan med ~ Samverkan med

Landsting/region/klinik kommunal halso-  primérvard specialiserad
och sjukvard palliativ vard
Uppsala (Akademiska) Ja Jal Ja"
Sérmland Ja Ja Ja
Ostergatland (Linképing) Nej Nej Ja
Ostergétland (Norrképing) — — —
Jénkdping (Ryhov) Ja Ja Ja
Kronoberg Ja Nej Ja
Kalmar (Kalmar) — — Ja?
Kalmar (Véstervik) Nej Nej Nej
Gotland Nej Nej Nej
Blekinge Nej Nej Nej
Skéne (Skénes universitets- Nej Nej Ja
sjukhus)
Skane (Helsingborg) Nej Nej Nej
Skéne (Kristianstad) Nej Nej Ja
Halland Ja Nej Ja
Vastra Gétaland (SAS, Borés) 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
Gavleborg Nej? Nej? Nej®
Vasternorrland Nej Nej Nej
Vasterbotten (Norrlands Ja Ja Ja
universitetssjukhus)
Norrbotten (Sunderby) Nej Nej Nej
Norrbotten (Gallivare) Nej Nej Nej

Kélla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Svar saknas frén Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Véstra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jamtland (Ostersund).
U Inte pé& alla avdelningar.

2 Inte for hela lanet.

3 Arbete p&gér. Inget formaliserat samarbete.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2016 — PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE 81
SOCIALSTYRELSEN



Barn och ungdomar i palliativ vérd

Efterlevandesamtal

Viérdens ansvar tar inte slut ndr doden intréffar. For nirstaende finns
ofta olika fragestdllningar kvar som inte hunnit avslutas. Med ruti-
ner for efterlevandesamtal avses hér ett bestamt tillvigagangssatt for
hur efterlevandesamtal ska genomforas. Rutinen ska vara kidnd och
anvindas 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.

Tabell 10.4 Rutiner for efterlevandesamtal

Har er barn- och ungdomsklinik rutiner fér hur efterlevandesamtal ska genomféras?

Landsting/region/klinik Ja Nej
Uppsala (Akademiskal) Nej
Sérmland Ja
Ostergétland (Linkdping) Ja
Ostergétland (Norrképing) Ja
Jénkaping (Ryhov) Ja
Kronoberg Ja
Kalmar (Kalmar) Ja
Kalmar (Vastervik) Ja
Gotland Ja
Blekinge Ja
Skéne (Skénes universitetssjukhus) Ja
Skéne (Helsingborg) Nej
Skane (Kristianstad) Ja
Halland Ja
Véstra Gétaland (SAS, Borés) Ja
Véstra Gétaland (NU/NAL) Ja
Vérmland Nej
Orebro Ja
Véstmanland Nej
Dalarna Ja
Gévleborg Ja
Vésternorrland Nej
Vasterbotten (Norrlands universitetssjukhus) Ja
Norrbotten (Sunderby) Ja
Norrbotten (Gdllivare) Nej

Kélla: Socialstyrelsens enkat, februari 2016.

Svar saknas fran Stockholm (Astrid Lindgrens barnsjukhus och Sachsska barnsjukhuset),
Véstra Gétaland (Drottning Silvias barnsjukhus och Skévde) samt Jamtland (Ostersund).
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Barn och ungdomar i palliativ vérd

Beddmning av resultat

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

Flera barn- och ungdomskliniker beskriver palliativ vird for barn
och ungdomar som ett angeldget omrade att utveckla bland annat
genom att fa till rutiner och utbildning, men d@ven samverkan. Social-
styrelsen anser att det ar viktigt att det finns rutiner inom alla barn-
och ungdomskliniker for att sékerstédlla den palliativa varden for barn
och ungdomar.

Kunskapsstodet for god palliativ vard i livets slutskede har inte
sarskilt beaktat barn och ungdomar. Det dr angeldget att fa fram
vetenskaplig evidens for att bedoma effekterna och ge rekommenda-
tioner. Socialstyrelsen anser att det ar 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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Nationella riktlinjer — Utvardering 2016 - Palliativ vérd i livets slutskede
syftar till att utvérdera den palliativa varden, utifrén det nationella kun-
skapsstodet.

Rapporten sammanfattar de viktigaste resultaten i utvérderingen och
ger rekommendationer till landstingen och regionerna samt kommunerna
om prioriterade férbattringsomraden.

P& Socialstyrelsens webbplats finns dessutom en underlagsrapport,
som innehdller en utférligare beskrivning av samtliga resultat.

Rapporten riktar sig till politiker, ticgnsteman och verksamhetschefer
inom vérden och omsorgen, men kan @ven vara till nytta fér berérda
yrkesgrupper och patientféreningar.

Nationella riktlinjer — Utvérdering 2016

Palliativ vard i livets slutskede — Sammanfattning
med forbattringsomraden (artikelnr 2016-12-3)
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