(

Kontigo

PALLIATIV VARD INOM LANDSTINGET
| VARMLAND OCH VARMLANDSKA

KOMMUNER

EN GRANSKNING PA UPPDRAG AV REVISORERNA | LANDSTINGET OCH KOMMUNERNA |
VVARMLANDS LAN.

2016-02-02

BO LINDBLOM, JENNIE BACKMAN OCH BO ANDERSON

Kontigo AB  Katarinavdgen 19  SE —116 45 Stockholm ~ www.kontigo.se  +46 (0)8 562 262 40



Sammanfattning

Revisorerna i Landstinget i Varmland samt revisorerna i lanets samtliga 16 kommuner i lanet har
gett Kontigo AB uppdraget att granska den palliativa varden i Varmlands lan. Den dvergripande
revisionsfragan dr om landstinget och kommunerna — utifran sina respektive ansvar och uppdrag —
har inrattat arbets- och samverkansformer samt rutiner fér informationséverforing, i syfte att
tillgodose berdrda patienters behov av palliativ vard och omsorg i livets slutskede.

Granskningen har genomférts genom dokumentstudier, interviuer med inblandade aktérer och
analys av uppgifter fran kvalitetsregister och andra databaser.

Utifran genomford granskning ar Kontigos samlade beddmning att Landstingsstyrelsen i Varmland
genom styrning, uppfélining och intern kontroll, till viss del har skapat rutiner och avtal som syftar
till en dndamalsenlig palliativ vard respektive omsorg i livets slutskede. Landstinget har inget
aktuellt dvergripande styrdokument for den palliativa varden som helhet men har pa senare tid
vidtagit vissa atgarder i syfte att bade bygga ut och utveckla detta vardomrade.
Landstingsstyrelsens har intentionen att verksamheterna ska implementera det nationella
kunskapssttdet for god palliativ vard i livets slutskede. Detta forefaller ha fatt ett betydande
genomslag inom den specialiserade palliativa varden for cancerpatienter. Granskningen tyder dock
pa att det finns en stor férbattringspotential i fraga om palliativ vard for évriga diagnosgrupper.

Vad géller samverkan mellan kommun och landsting och informationsdverféring &r bilden
skiftande. Flera kommuner har fattat viktiga beslut och vidtagit konkreta atgarder i syfte att
forbattra den palliativa varden men i andra fall saknas en uttalad politisk viljeinriktning. Det
forefaller vara en stor variation mellan de olika kommunernas ambitioner i frdga om den palliativa
vardens omfattning, dven om samtliga kommuner har nagon form av 6verenskommelse med
landstingets primarvard. Dessa avtal innehaller ett kortare eller langre textavsnitt som avser den
palliativa vard, som ges da patienten vistas i hemmet eller kommunalt boende. Huvudsakligen
avtalas hir formerna fér lakarmedverkan, akutinsatser och rutiner for likemedelsordinationer.
Befintliga dokument innehaller som regel inte ndgra hanvisningar till nationella riktlinjer och
vardprogram. Darfér ar det tveksamt om nya rén och nationellt framtagna inriktningsdokument i
form av riktlinjer/vardprogram fatt genomslag och natt fram till den direkta patientvarden. Det har
funnits vissa problem i fraga om 6verforing av patientinformation inom den palliativa varden,
sarskilt i samband med 6verflyttning av patienter mellan olika vardformer, men dessa problem har
minskat vid inférande av gemensamt journalsystem inom landstinget och utveckling av den
nationella patientdversikten, NPO.

Region Varmland ar ett regionalt utvecklings- och samverkansorgan, som skapats gemensamt av
landstinget och kommunerna i lanet. Kontigos intryck ar att Region Varmland etablerat sig som en
viktig samverkansaktor, inte minst for att forbattra kvalitetsuppfoljning och fér att sprida kunskap
om god palliativ vard.

Granskningen har pavisat vissa brister i uppféljningen av landstingets beslut och planer fér den
palliativa varden. | kommunerna f6ljs samverkansavtalen med vardcentralen inte alltid upp
regelmassigt. Det palliativa registret ses dock som ett uppfdljningsverktyg och
kvalitetssakringsinstrument i saval landsting som kommun.

Kontigos samlade bedémning &r att styrningen av den palliativa varden i Varmlands lan uppvisar

bade styrkor och svagheter. Styrkeomraden pa landstingssidan &r ett synbart intresse pa higsta
politiska niva fér kunskapsstyrning och de beslut kring nationellt kunskapsstod som fattats. Andra
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starka sidor ar att det finns ett flertal eldsjalar, inom bade landstinget och kommunerna, som
brinner fér att férbattra den palliativa varden samt att informationen i Palfiativregistret anvands i
dkande grad for att utveckla olika aspekter av den palliativa varden. En framtrddande svaghet &r
frnvaro av ett tydligt gemensamt strategidokument inom omradet, och dérmed otydlighet om
ansvarsfordelning och planer for fortsatt utveckling. De olika aktGrernas roller ar delvis oprecisa,
inklusive det Palliativa radets mandat och Region Vdrmlands fortsatta roll och uppgifter. En annan
svaghet ar ett synbart varierande driv i fragorna bland kommunerna, dar dagens synsatt - en
hogkvalitativ palliativ vird cavsett alder och diagnos - inte verkar ha slagit igenom pa alla hall.
Samverkansavtalen mellan landstinget och lanets kommuner &r i sin nuvarande utformning inte
tillfyllest for att sikerstilia en hogkvalitativ vard i den mening som beskrivs i de nationella
kunskapsdokumenten.

Huvudmannens, och de ingdende verksamheternas, samverkan inom den palliativa varden i
Varmland har utvecklats under senare &r men behdver fa fastare former. Utifran genomford
granskning lamnas foljande rekommendationer:

e lLandstinget i Varmland foreslas att tillsammans med ldnets kommuner utforma en
dvergripande plan for utveckling av den palliativa varden utifrdn dagens kunskapsldge och
synsatt.

+ Landstinget och ldnets kommuner bér gemensamt utforma enhetliga dverenskommelser for
samverkan inom palliativ vard. Landstinget bor utse en famplig tjdnsteman som ansvarig for
att bistd vrdenheterna i detta avseende.

¢ Landstinget och kommunerna bor 6verviga gemensamma atgarder i syfte att dstadkomma ett
generellt kompetenslyft inom allmén palliativ vard. En forsta punkt kan vara en
uthildningssatsning for berérda ldkare inom bade sjukhusvarden och landstingets primarvard,
med sérskild inriktning pa att héja kompetensnivan i fraga om brytpunktssamtal. Det ar
lampligt att samordna en sadan satsning med utbildningsaktiviteter i kommunerna, vilket i sa
fall bor beslutas av respektive kommun.

e Huvudmannen féreslas vidta atgirder for att dka tackningsgraden for Palliativregistret, i syfte
att ge battre underlag for forbattringsarbete och gora kvalitetsjamforelser mer tillforlitliga.
Detta ar sarskilt angelaget inom de vardenheter i lanet som hittills uppvisat den ldgsta
registreringsfrekvensen.
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1 Uppdraget

1.1 Bakgrund

Revisorerna i Landstinget i Varmland samt revisorerna i lanets samtliga 16 kommuner har gett
Kontigo AB uppdraget att granska den palliativa varden i Varmlands lan.

Faktaruta

Palliativ vard bygger pa ett forhaliningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och de narstdende, genom att forebygga och lindra lidandet genom tidig upptackt,
beddmning och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som
kan uppkomma i samband med livshotande sjukdom {(WHOs definition).

Enligt Socialstyrelsen har cirka 80 procent av de som avlider behov av olika palliativa
vardinsatser nar de befinner sig i livets slutskede.

Enligt nationella vardprogrammet kan och ska Allmén palliativ vérd och omsorg bedrivas inom
olika vardfarmer sasom akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden.
Specialiserad palliativ vard betecknar palliativa insatser som ges till patienter med komplexa
symptom eller vars livssituation medfor sarskilda behov och som utférs av ett
multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens inom palliativ vard.

1.2 Revisionsfragor

| uppdraget ingick foljande direktiv fran uppdragsgivaren:

”Den 6vergripande revisionsfragan dr om Landstinget i Varmland och kommunerna — utifran sina
respektive ansvar och uppdrag — har inrédttat arbets- och samverkansformer samt rutiner for
informationsdverforing, i syfte att tillgodose bertrda patienters behov av palliativ vard och omsorg
i livets slutskede.

Granskningens utgdngspunkt ar att landstingsstyrelsen, kommunstyrelserna och ansvariga
namnder genom styrning, uppféljining och intern kontroll, har sikerstillt att det finns rutiner och
avtal som syftar till en andamalsenlig palliativ vard respektive omsorg i livets slutskede.

Granskningen ska ge svar pa féljande revisionsfragor:

1. Vilka avtal och 6verenskommelser finns mellan Landstinget i Varmland och berérda
kommuner?

2. Vilka styrdokument har landstinget respektive kommunerna utfardat till sina respektive
verksamheter?

3. Vilken instans har beslutat om styrdokumenten?
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4. Hur bedrivs arbetet i verksamheterna och éverensstimmer det med vad som avtalats och
vad som framgar av beslutade styrdokument?

5. Har ansvariga styrelser och ndmnder foljt upp om avtal och andra styrdokument
efterlevs?

6. Beddms styrelsernas och ndmndernas styrning, uppféljning och interna kontroll vara
tilrdcklig for att sakerstélla &ndamalsenliga arbets- och samverkansformer mellan
huvudméannen samt mellan huvudminnens olika enheter?

7. Om granskningen pavisar brister, vilka tgirder behdver vidtas?”

1.3 Avgransning

Enligt besked fran uppdragsgivaren ska granskningen omfatta de verksamheter dar huvudminnen
har ett delat/gemensamt ansvar. Av detta foljer att granskningen inte omfattar de patienter som i
huvudsak vardas inom den ena huvudmannens verksamhet. | praktiken giller detta endast de
patienter som enbart far insatser fran landstingets sjukhusvard utan att bli féremal for den
kommunala varden och omsorgen.

1.4 Tolkning av uppdraget

Utifran revisionsfragorna har Kontigo tolkat att granskningen syftar till att klargéra hur samverkan
melian huvudmannens verksamheter fungerar fér att uppna en valfungerande palliativ vard och
om den styrning som utévas ar tillrackligt verkningsfull. Fokus i granskningen ligger p& samverkan
och informationséverféring.
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2 Genomforande

2.1 Revisionskriterier

Foljande dokument har utgjort revisionskriterier i denna granskning:

e Halso- och sjukvardslag (1982:763).

e  Socialtjanstlag (2001:453)

s Patientsdkerhetslag (2010:659).

e Patientlag (2014:821}.

e Socialstyrelsens foreskrifter om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS
2011:9).

e Socialstyrelsen forskrifter och allminna rad om livsuppehallande behandling (SOSFS
2011:7).

¢ Nationellt framtagna kunskapsdokument {kunskapsstod resp. vardprogram).

e Landstingets och kommunernas direktiv, strategidokument, rutinbeskrivningar,
vardprogram mm avseende palliativ vard, som ndrmare beskrivs under avsnitt 3.1.2 och
3.4.

Vid granskning och bedémning har tillimpats lagar, foreskrifter och riktlinjer som géller for aktuell
period. | évrigt har arbetet bedrivits i enlighet med kommunallagen och SKYREV:s riktlinjer och
vagledning vad giller revisionsarbete, god sed etc. | granskningen har vi utgatt vi fran hélso- och
sjukvardslagens mal om vard pa lika villkor och dess bestdmmelser som ror vardens kvalitet och att
kvaliteten i verksamheten systematiskt och fortlépande ska utvecklas och sékras.

2.2 Projektorganisation

Granskningen har genomfdrts av Bo Anderson, uppdragsansvarig och certifierad kommunal
revisor, Jennie Backman, utredare samt Bo Lindblom, projektledare och medicinskt sakkunnig.
Maria Jakobsson, expert inom dmnet palliativ vard, har varit radgivare vid utformandet av
intervjuguiderna. Rapporten har kvalitetssikrats ur revisionell synpunkt av Ralf Jonsson, certifierad
kommunal revisor.

2.3 Javsprovning

Sarskild prévning av granskningsteamets oberoende har gjorts. Den visar att det inte finns
omstandigheter som kan rubba fortroendet for teamets opartiskhet och sjalvstandighet.

2.4 Metod och angreppssatt

Utgangspunkten for revisionen har varit att belysa aktuella forhallanden inom den palliativa
varden i Varmlands l3n i relation till det rddande kunskapslaget, inklusive befintliga nationella
vardprogram och riktlinjer. Granskningen har grundats dels pa en kartlaggning av
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ansvarsforhallanden och genomgang av huvudmannens aktuella styrdokument, dels pa granskning
av rutiner, mal och tillimpning genom intervjuer med verksamhetsféretradare inom landstinget
och kommunerna. Ytterligare underlag har erhallits genom analyser av kvalitetsregisterdata och
annan relevant statistik.

Kontigo har valt att fokusera pa forhallanden och uppgifter som avser perioden 1 januari 2014
fram till 1 december 2015. N&r det varit uppenbart befogat har dock tidsperspektivet vidgats
nagot. | frdga om medicinska utfallsmatt har redogdrelsen utgatt fran 2015 ars data eller senast
tillgangliga period.

Under arbetet med denna revision har Kontigo valt att gora en bildméssig beskrivning, som
illustrerar de olika aktérerna runt patienten och som kan anvandas for att insortera iakttagelser
kring samverkan och informationséverforing (Fig. 1). Det Gvre lila féltet betecknar landstingets
verksamheter medan det undre (gréna) faltet illustrerar de kommunala aktérerna. De
dubbelriktade pilarna betecknar samverkan och informationséverforing.

Figur 1. Aktdrer runt patienten i palliativ vrd. PKT=palliativa konsultteam, SABO=sdrskilt boende. Pilarna
betecknar kontaktytor, samverkansbehov och informationséverféring mellan olika aktérer.

Huvuddelen av granskningen genomférdes under perioden september-december 2015.
Inledningsvis kartlades och granskades de nationella kunskapsdokumenten inom omradet samt de
styrdokument inom landstinget som pa ett eller annat satt paverkar den palliativa varden. | ett
andra steg genomfordes ett tjugotal intervjuer med foretradare for landstinget och Region
Varmland. Darefter intervjuades en medicinskt ansvarig sjukskéterska (MAS) samt en
omvardnadsansvarig sjukskoterska i varje kommun och befintliga styrdokument i respektive
kommun identifierades och granskades.

En mittavstimning med uppdragsgivarna holls i mitten av november, da preliminara resultat och
bedémningar redovisades. Darvid bestdmdes ocksa hur den fortsatta revisionsprocessen skulle
genomfdras. Yiterligare underlag i denna revision utgjordes av statistik fran Svenska
Palliativregistret samt vissa uppgifter om drenden fran Patientnamnden.

lakttagelser och gjorda bedémningar fran dessa olika underlag sammanvagdes och presenterades i
en prelimindr revisionsrapport, som blev féremal for sakgranskning av de som intervjuats eller
lamnat skriftliga underlag. Inom ramen fér granskningen hélls i januari 2016 en avslutande
workshop med deltagande av representanter for landstinget och samtliga kommuner (se bilaga
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6.4). Syftet med workshopen var att férankra de preliminira revisionsresultaten och ge méjlighet
till kompletterande synpunkter och faktagranskning, utéver ordinarie sakgranskning av
rapportutkast.
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3 lakttagelser och kommentarer

3.1 Bakgrundsfakta

3.1.1 Demografi och andra basfakta

Varmlands l&n har en befolkning pa ca 275 00 personer med en hogre andel ldre (> 65 ar) dn
genomsnittsldnet i Sverige och uppvisar enligt SCB en svag befolkningstillvaxt jamfért med
kringliggande lan och regioner. Befolkningsférdelningen &r pafallande ojamn med den storsta
koncentrationen i Karlstad och narliggande kommuner (figur 2).

31-157
158-24,2
24,3-394
395-850
851-10949

Figur 2. Befolkningsférdelning i Varmlands lan. Invanare per kvadratkilometer. Kélla: SCB.

Varje ar avlider drygt 3000 ldnsinvanare i Varmland. Genomsnittsaldern vid dédsfall dren 2010-
2014 var 83,5 ar for kvinnor och 79,4 r fér man. De vanligaste dédsorsakerna vart:

Hjart-/kérlsjukdomar 37%
Tumorsjukdomar 26 %
Psykiska storningar 7%

Andningsorganens sjukdomar 6%
Skador, forgiftningar 6%
Ovriga dddsorsaker <20%

Enligt Palliativregistrets data avlider cirka halften i kommunalt sarskilt boende eller korttidsboende
medan omkring 40 procent avlider pa sjukhus (figur 3). Endast omkring var tionde person avlider
idag i eget boende. Omkring 7-8 procent avlider inom allman palliativ hemsjukvard, cirka 3 procent
inom specialiserad palliativ hemsjukvard och cirka 2,5 procent inom specialiserad palliativ
slutenvard.

1 Kdlla: SCB.
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n= 758 ,andel=32.9% B Sarskiltboende

I Korttidsplats

Il Sjukhusavdelning

[ Specialiserad palliativ slutenvard
I Specizliserad palliativ hemsjukvard
Allman palliativhemsjukvard

[ Ovrigt

n=172 andel=75%

n=67 ,andel=29%

n=57 .andel=25%
n=56 andel=24%

n=253 andel=11%

n=944 andel=409%

Figur 3. Avlidelseplatser i Vdrmland 2014-15. Cirka hdlften av patienterna avlider i kommunalt sérskilt boende
eller korttidsboende (de bada gréna filten). Kélla: Svenska Palliativregistret.

Avlidelseplatsen anger var patienten avlider, vilket kan vara pa en annan plats 4n dir denne
vardats under den sista tiden fore dodsfallet. Exempelvis kan en patient som under viss tid blivit
féremal for palliativ vard i hemmet senare avlida pa sjukhus eller i kommunalt korttidsboende.
Omkring 14 procent av alla som avlider i Varmlands lan har varit inskrivna i ngot av de palliativa
teamen.

3.1.2 Forfattningar

| Halso- och sjukvardslagen (HSL) regleras vissa forhallanden kring lakarmedverkan m.m. i den
kommunala varden, vilka dr betydelsefulla for en vilfungerande palliativ vard. Dels regleras
landstingets och kommunens ansvarsomraden pa évergripande niva, dels finns bestimmelser (24
§) om det ansvar som avilar den ansvariga sjukskéterskan i kommunen (senare bendmnd
medicinskt ansvarig sjukskdterska, MAS). Dennas uppdrag regleras ocksa till viss del i
patientsakerhetsférordningen (2010:1369) men det saknas i dvrigt detaljerade bestimmelser om
MAS funktionens utformning, vilket innebar att arbetsuppgifter och ansvarsomraden till viss del
skiljer sig at i olika kommuner.

En lagregel om samordnad individuell plan (ofta forkortad SIP) finns bade i 2 kap. 7 §
socialtjanstlagen, och i 3 f § halso- och sjukvérdslagen. Det innebér att niar ndgon behdver bade
halso- och sjukvard och stéd fran socialtjansten, ska landstinget och kommunen tillsammans
uppratta en individuell plan. Denna bestammelse har stor betydelse inom den palliativa varden.

Enligt HSL skall landstinget avsatta de lakarresurser som behdvs for att enskilda ska kunna
erbjudas god hdlso- och sjukvard i sarskilt boende och i de verksamheter som avses i 18 § férsta
stycket i lagen. Enligt lagen skall landstinget och kommunerna inom landstinget sluta avtal om
omfattningen av och formerna for lakarmedverkan i den kommunala varden och omsorgen.

Patientlagen betonar vikten av att patienten far tillracklig information om varden, har méjlighet till
inflytande 6ver val av vardgivare och behandling samt méjlighet till delaktighet i varden.
Forfattningarna ifraga ar av 6vergripande karaktar och innehéller inga direktiv som specifikt &r
riktade till den palliativa varden. Daremot finns i SOSFS 2011:7 bestammelser om att erbjuda
personer med livshotande sjukdom en fast vardkontakt.

Lagstiftningen och i forsta hand Halso- och sjukvardslagen, HSL, utgdr den éverordnade normen,
som i sin tur paverkar landstingets och kommunernas styrdokument.
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3.2 Styrning av palliativ vard

En rad olika styrsignaler riktas mot den palliativa varden i Varmland, utéver de ndamnda
forfattningarna. Dessa kan indelas i huvudméannens politiska styrning samt olika nationella
kunskapsdokument, vilka beskrivs i féljande avsnitt.

3.2.1 Landstingets politiska styrning

| Landstingsplanen beskrivs det 6vergripande malet fér hilso- och sjukvarden i landstinget:

“Landstinget ska erbjuda vard av bésta kvalitet. Den ska kénnetecknas av hégsta professionella
kvalitet och vara fri fran vardskador. Landstingets arbete ska ocksa utmdérkas av hégsta
tidgnstekvalitet, vilket innebdr att patienter och anhdriga méts med respekt till en vard utan kéer”.

Lagstiftningens principer kring god vard pa lika villkor, patientsakerhet, valfrihet, helhetssyn och
prioriteringar finns uttryckta i vardegrunden i flerarsplanen och de arliga landstingsplanerna. Vi
konstaterar att Landstinget i sina styrdokument pa ett tydligt satt understryker generella principer
och bestdimmelser i Hilso- och sjukvardslagen, Patientlagen och Patientsdkerhetslagen.

| samband med att det nya nationella kunskapsstodet for god palliativ vard i livets slutskede
lanserades 2013 beslutade Landstingsstyrelsen att godkdnna det forslag till politisk viljeinriktning
som Samverkansnamnden i Uppsala-Orebroregionen rekommenderade landstingen.

Det finns dven ett ledningsdirektiv fran 2013 om att starta processen for ett lokalt vardprogram.
Under de senaste aren har Hilso- och sjukvardsledningen (HCL) och de bertrda
divisionsledningarna fattat ett antal beslut som avser utveckling av i forsta hand specialiserad
palliativ vard. Dessa beslut har koppling till “nystarten” av det palliativa radet (se avsnitt 3.2.2).

Inom Landstinget i Varmland finns det idag specialiserad palliativ vard for patienter med
cancerdiagnos, men det saknas for dvriga diagnoser som t.ex. hjartsvikt, kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KOL), och terminal njur- eller leversvikt. En kartlaggning av behovet av specialiserad
palliativ vard utfordes under 2014. Efter att ett underlag [mnats tog divisionsledningarna fér
medicinska respektive opererande specialiteter i september 2015 beslut om att bilda en styrgrupp
for det fortsatta arbetet med att ta fram en plan for att starta sadan vard. Uppdraget omfattar
férutom cancerdiagnoserna, vard i livets slutskede f&r patienter med diagnoser som hjartsvikt,
KOL, terminal njursvikt, terminal leverinsufficiens och ett antal neurologiska sjukdomar som
multipel skleros (MS), amyotrofisk lateralskleros (ALS) och Parkinsons sjukdom. Uppdraget
omfattar dven de palliativa teamens uppdrag och kompetens. Fér ndrvarande (januari 2016) pagar
planering for att starta verksamheter med denna inriktning i januari 2017.

3.2.2 Palliativa radet

Inom landstinget har tidigare funnits ett Palliativt rad, som framfér allt bestod av féretradare for
den specialiserade varden. Radet ombildades under 2014 och har nu en bredare sammanséattning.
| rddet ingdr bland annat ett flertal verksamhetschefer samt lakare fran allmanmedicin, tvé
medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS), tva socialchefer och en representant fran Region
varmland. Enligt féretradare for landstingsledningen ar Palliativa radets uppgift att samla alla
berérda parter och bedéma utvecklingsbehoven. inom radet finns bred och djup kompetens, vilket
anses viktigt fér att utveckla omradet. Radet har format ett antal arbetsgrupper for att gemensamt
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och mer direkt angripa olika aktuella problemomraden. Utifran stéHningstaganden som gjorts i HCL
och Palliativa radet har de olika arbetsgrupperna under senaste aret tagit fram en rad forslag,
bland annat i frdga om utbildning och handledning, om organisering av palliativa vardplatser samt
om palliativ vard for barn. Det finns ocksa planer pa att skapa palliativa bedémningsteam som en
stddresurs inom slutenvarden, som syftar till att utveckla den palliativa varden fér fler
diagnosgrupper.

Kontigo uppfattar Palliativa radet som en samarbetsarena med flera aktiva arbetsgrupper, dir
meningsutbyte kan ske mellan olika verksamhetsforetrddare och ddr gemensamma férslag kan
utarbetas. Radets roll och mandat forefaller dack inte helt klargjorda fér alla berdrda och det finns
behov av att fortydliga och precisera dess uppdrag.

Sjukhusutskottet har foljt upp palliativa rddets verksamhet flera ganger under de senaste tva aren,
och radet har dven rapporterat till Landstingsstyrelsens arbetsutskott.

3.2.3 Styrning i kommunerna

Det ar stor variation mellan de olika kommunerna vad géller avtal och styrdokument. Det enda
avtal som dr gemensamt for alla 16 kommuner dr det samverkansavtal som finns med en eller
flera vardcentraler i respektive kommun. Bland kommunerna har fyra skilda grupper identifierats:
1) de som har flera styrdokument och ett mer sammanhallet vardprogram; 2) de som har
utarbetat styrdokument men som inte ar tydligt sammanhaliet; 3) de som nu
omarbetar/uppdaterar sina styrdokument samt 4) de kommuner som inte har nagra skriftliga
styrdokument alls utéver samverkansavtal med vardcentral.

1. Nio kommuner {Eda, Hagfors, Karlstad, Kristinehamn, Kil, Munkfors, Storfors, Torsby och
Arjang) har flera styrdokument. | dessa finns en metodisk genomgang av olika
definitioner, information om ansvarsférdelning och om hur ett brytpunktssamtal?
efterlevnadsamtal med anhériga ska genomféras.

2. Tre kommuner {Arvika, Filipstad, och Grums) har styrdokument i form av checklistor och
rutiner men inget sammanhallet vardprogram fér palliativ vard.

3. Tre kommuner haller p3 att utarbeta nya styrdokument som férmodas antas inom kort
(Forshaga, Sunne och Siffle).

4. En kommun har inga skriftligt styrdokument férutom samverkansavtal med vardcentral
(Hammard).

| de fall dér det finns f3, eller inga, handlingsplaner och styrdokument menar de intervjuade
sjukskoterskorna att det anda finns goda relationer mellan landsting och kommun samt att varden
"1 allt vasentligt fungerar val”. Likval uppger de att det skulle underlitta och kinnas tryggt med fler
skriftliga rutiner och battre samordning av de rutiner som finns.

2 Brytpunktssamtal: Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgbrande ldkare och patient om
stallningstagandet att 6vergd till palliativ vard ilivets slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden
diskuteras utifran patientens tillstand, behov och dnskemal.
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3.2.4 Nationella kunskapsdokument

Pa nationell niva finns tvad dokument som har stor betydelse for den palliativa varden. Det ar dels
Socialstyrelsens kunskapsstdd, dels det nationella virdprogrammet. Dessa underlag utgdr pa inget
sitt tvingande regler fér huvudmannen utan har sin betydelse just som kunskapsstdd —for bade
verksamheterna och ledningsorganen.

3.2.4.1 Nationellt kunskapsstod?

Enligt Socialstyrelsen ska det nationella kunskapsstodet for god palliativ vard i livets slutskede
stadja vardgivarna att utveckla den palliativa varden, underlatta uppfolining och kvalitetssakring
samt tillgodose en likvirdig vard for patienterna. Socialstyrelsen menar att kunskapsstodet och det
nationella vardprogrammet for palliativ vard, som tagits fram av professionen sjalv, kompletterar
varandra och tillsammans utgdr en gemensam grund for ett gott omhandertagande av personer i
livets slutskede. Landstinget i Varmland beslutade 2014 att det nationella kunskapsstodet skulle
implementeras under 2015 (se avsnitt 3.2.1).

Med palliativ vard i livets slutskede menar Socialstyrelsen allman och specialiserad palliativ vard
som ges under personens sista tid i livet, ndr malet &r att lindra lidande och framja livskvalitet. En
central tes i kunskapsstodet ar sdledes att varden ska omfatta alla, oavsett alder och diagnos. En
god palliativ vard utgar fran de fyra hdrnstenarna symtomlindring, multiprofessionellt samarbete,
kommunikation och relation samt st&d till narstaende.

Socialstyrelsen skriver bland annat: “Den palliativa varden i livets slutskede behéver vidgas till att
omfatta fler diagnoser &n cancer, som den pdlliativa varden hittills utgétt ifrén, och integreras i
varden av kroniska sjukdomar. ---- Samordning &r en grundidggande forutsdttning fér en god
palliativ vard. Halso- och sjukvarden och socialtjénsten ska samordna sina olika insatser s att
varden och omsorgen blir av god kvalitet for den enskilda patienten. Svart sjuka personer dr ofta
sarskilt beroende av god kontinuitet i vard och omsorg. Vid livshotande tillstand ska en fast
vardkontakt utses och den fasta vardkontakten ska vara legitimerad likare. Inom kommunal hélso-
och sjukvard dér det inte finns lidkare ska den medicinskt ansvariga sjukskoterskan se till att det
finns rutiner for att lékare eller annan hélso- och sjukvérdspersonal kontaktas nér en patients
tillstand fordrar det”.

Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede omfattar cirka 30
rekommendationer kring specifika atgérder. Bland annat finns rekommendationer om
forhaliningssatt, lakemedelsbehandling och olika omvardnadsatgarder som syftar till att minska
obehag och onédigt lidande. Nagra rekommendationer har Socialstyrelsen bedomt som sarskilt
centrala ur ett styr- och ledningsperspektiv. Det galler exempelvis rekommendationerna om att
hilso- och sjukvarden och socialtjansten bor erbjuda:

« fortbildning och handledning i palliativ vard till personal inom vard och omsorg, i syfte att lindra
symtom och framja livskvalitet hos patienter i livets slutskede,

« regelbunden analys och skattning av smarta hos patienter som har smérta i livets slutskede samt
strukturerade bedémningar av patientens symtom, i syfte att ge patienten en sa adekvat
symtomlindring som mdjligt,

« samtal med patienter om vardens innehall och riktning i livets slutskede, i syfte att férebygga oro
och missférstand samt forbattra livskvaliteten hos personer i livets slutskede.

3 http://www.socialstyrelsen.se/nationelltkunskapsstodforgodpalliativvard, 2013.
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Socialstyrelsen har tagit fram férslag pa sex indikatorer och tre utvecklingsindikatorer som ska
kunna spegla kvaliteten i den palliativa varden. Indikatorerna ska kunna anvindas som underlag
for uppféljning och utveckling av verksamheter samt fér dppen redovisning. Utfall for dessa
indikatorer aterfinns i det svenska kvalitetsregistret for palliativ vard och sju av dessa har i denna
redovisning anvants for att bedoma utvecklingen av den palliativa varden i Virmlands fin (se
avsnitt 3.4.1).

3.2.4.2 Nationellt vardprogram

Generellt sett har den palliativa varden varit mest utveckiad inom canceromradet. Regionala
cancercentrum har gemensamt utarbetat ett vardprogram for palliativ vdrd*. Denna publikation &r
riktad till de yrkesverksamma och innehaller principer och definitioner inom omradet samt en rad
kankreta rad kring forhaliningssdtt och om hur vard- och omsorgspersonalen pa ofika sitt kan ge
hjélp och stad till patienten och dennes narstdende.

Inledningsvis anges malet med vardprogrammet:

e Det ska vara giltigt och meningsfullt fér alla professioner och vardformer dar svart sjuka
och déende méanniskor vardas.

e Det ska gélla i alla delar av landet och vara giltigt inom akutsjukvarden, geriatriken, den
specialiserade palliativa varden, primédrvarden och inom vard- och omsorgsboende samt
andra vardformer.

o Det ska vara ett stdd i den dagliga varden for all personal som arbetar med minniskor
med behov av palliativ vard.

¢ Det ska vara en del av underlaget far planeringen av den regionala och lokala palliativa
varden.

¢ Det ska tillsammans med Socialstyrelsens Nationella Kunskapsstéd for god palliativ vard i
livets slutskede och Svenska Palliativregistret ge férutsittningar for en férbattrad palliativ
vard.

I vardprogrammet aterfinns kommentarer kring vanliga termer och begrepp:

“Allman palliativ vérd och omsorg kan och ska bedrivas inom olika vardformer sdsom akutsjukhus
och kommunala vard- och omsorgsboenden. Fér att uppna en god palliativ vard ar samverkan
mellan olika vardgivare en forutsittning.

Specialiserad palliativ vard betecknar palliativa insatser som ges till patienter med komplexa
symptom eller vars livssituation medfor sarskilda behov och som utfors av ett multiprofessionelit
team med sarskild kunskap och kompetens inom palliativ vard.

Patienten kan fa sadan vard inom en specialiserad palliativ verksamhet, eller inom en verksamhet
som bedriver aliman palliativ vard med stod fran ett palliativt konsultteam.

Livets slutskede innebar att doden dr oundviklig inom en dverskadlig framtid och det huvudsakliga
malet med varden andras fran att vara livsférlangande till att vara lindrande. Vid évergangen till
palliativ vard i livets slutskede genomférs brytpunktssamtal.

4 Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014. RCC i samverkan 2012.
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Brytpunktssamtal dr samtal mellan ansvarig [akare eller tjdnstgorande lakare och patient om
stallningstagandet att 6vergd till palliativ vard i livets slutskede, dar innehéllet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal.

| vardprogrammet betonas att palliativ vard ar ett specifikt kunskapsomrade och ska vara en del av
all vard, oberoende av var och av vem varden erbjuds. Palliativ vard omfattar flera
kunskapsomraden sasom palliativ medicin och palliativ omvardnad.

Férutom dessa allminna principer och rad innehaller vardprogrammet en rad specifika
rekommendationer for palliativ vard vid olika vanliga dodsorsaker. Férutom palliativ vard vid
cancerdiagnoser finns vigledning for palliativa insatser i livets slutskede vid bland annat demens
och vissa hjart- och lungsjukdomar.

Flera tillfragade i landstinget uppger att det finns beslut om framtagande av ett gemensamt
vardprogram pa basen av de nationella dokumenten men att detta har blivit framskjutet eftersom
en vintad uppdatering av det nationella programmet ar férsenad.

3.3 Hur bedrivs den palliativa varden?

En viktig del i denna granskning ar att beddma hur arbetet i verksamheterna bedrivs och i vilken
grad det motsvarar avtal och styrdokument. Den foljande beskrivningen tar sin utgdngspunkt i de
bada huvudminnens organisation och ansvarsférdelning.

3.3.1 Landstingets vardorganisation

Onkologikliniken har det operativa ansvaret fér den specialiserade palliativa varden i Varmland, for
i huvudsak cancerpatienter. For &ndamalet finns ett flertal palliativa vardplatser i anslutning till
onkologiklinikens vardavdelning pa Centralsjukhuset Karlstad. Det finns dven vissa vardplatser pa
sjukhusen i Arvika och Torsby.

Enligt uppgift fran flera verksamhetsforetradare finns det relativt val inarbetade rutiner for
samverkan mellan sjukhusen i landstinget och med priméarvarden. Informationsdverférféringen
underlittas av det gemensamma journalsystemet i landstinget.

Fér ndrvarande finns fem palliativa konsultteam som &r placerade i Karistad, Séffle, Kristinehamn,
Arvika och Torsby. Konsultteamen kan géra hembesok hos patienter som dr inskrivna i teamen. For
anslutning till teamen krévs remiss fran sjukhuslakare eller distriktslakare, och féljande kriterier ska
vara uppfyllda: livshotande sjukdom med risk f6r kort 6verlevnad, definierat behov av palliativa
vardinsatser samt patienten informerad om den palliativa inriktningen. Med nagra fa undantag ar
det idag endast patienter med cancerdiagnos som &r inskrivna i de palliativa teamen. | samarbete
med kommunens distriktskéterskor ska konsultteamen arbeta for att patienten ska ha méjlighet
att virdas tryggt i eget boende till livets slut. Stor vikt laggs vid att familj och narstdende far rdd
och stéd fér att orka vara delaktiga och kdnna trygghet. Mélet med konsultteamen &r att vara en
kompetensbrygga fran slutenvarden, vilket kan minska behovet av slutenvard, besék till
akutmottagningen eller andra enheter. De palliativa konsultteamen ska delta i ronder och
behandlingskonferenser samt ge utbildning och handledning, framst till kommunens personal.

Teamen arbetar dagtid under vardagar och arbetet bestar av att samordna resurser, gora
kostnadsfria hembesdk, telefonuppfoljningar med patient och nérstaende, samt radgivning och
utbildning till olika vardgivare.
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Onkologiklinikens verksamhetschef har det operativa ansvaret fér den specialiserade palliativa
varden i Varmland. De fem palliativa konsultteamen har olika organisatoriska tillhérigheter.
Teamen i Torsby och Arvika ar organiserade under respektive kirurgklinik som ocks& har eget
budgetansvar. Teamen i Karlstad, Kristinehamn och Siffle tillhér Onkologikliniken.
Verksamhetschefen for Onkologikliniken ansvarar for deras budget.

Inom ramen for de palliativa teamens verksamhet finns mojligheter till vissa polikliniska
behandlingsinsatser (exempelvis blodtransfusion och buktappning). Vid de tre sjukhusen finns
tillgang till sarskilda sjukhusplatser som i forst hand ar avsedda fér denna patientgrupp.

Beskrivningen avser radande férhallanden 2015. Planer finns fér en utveckling inom omradet, inte
minst i fraga om specialiserad palliativ vard.

3.3.2 Palliativ vard for barn

Som tidigare ndmnts har Landstingsstyrelsen beslutat félja Samverkansndmndens
rekommendationer, som bland annat innebdr att landstinget vid dverenskommelser med
kommunal vard och omsorg sarskilt ska beakta barnens perspektiv, bdde som patient och
ndrstaende.

| Varmlands ldn avlider i genomsnitt cirka tva barn per ar i ett sjukdomsfériopp, som inbegriper
palliativ vard. Dessa barn vardas av Barn och Ungdomsmedicin vid CSK, oavsett diagnos. Det finns
dock ett problem i aldersgruppen 0-7 &r i s& motto att kommunen inte ikldder sig ndgot ansvar fér
atgarder som 6kar méjligheten till vard i barnets hem. Férhallandet uppges ha sin orsak i att
varmland inte ADEL-véxlat> fér denna aldersgrupp. Liknande problem finns betraffande
kvalificerad hemsjukvard for den nagot stérre grupp av barn med svara funktionsnedsattningar,
dar ansvaret delas mellan Barnhabiliteringen och Barn- och ungdomsmedicin.

Sedan 2014 pagar ett planeringsarbete f6r att férbattra méjligheterna till att varda svart sjuka barn
i sin hemmiljé. Malgruppen &r barn som ar i behov av specialiserad palliativ vard i hemmet samt
barn som &r i behov av kvalificerad sjukvard i hemmet. En utsedd strategigrupp inom Palliativa
radet har lamnat forslag om inrattande av en sérskild tjanst som barnkonsultsjukskéterska samt
vissa forslag kring samverkansavtal och finansieringsfragor vid hemsjukvard fér barn upp till 7 ar.

Kommunen ansvarar for vard i hemmet av barn och unga meilan 7-18 ar. Flera kommuner menar
att de inte har tillracklig kompentens for palliativa patienter inom denna aldersgrupp. Deras
anhdriga dnskar som regel att varda dem i hemmet och “...fragan ér inte om utan nér vi far en ung
palliativ patient”. En kommun har fatt besked fran Barn- och Ungdomsmedicinkliniken att de inte
kan bidra med vardresurser. Det finns i dag en stor oro bland kommunerna éver att inte kunna
erbjuda dessa framtida patienter en god omvardnad.

Fér ndrvarande stottar de palliativa teamen varden av barn och unga i behov av palliativa insatser i
hemmet.

5 ADEL vaxling: dverforing av drifts- och kostnadsansvar for viss del av sjukvarden fran landsting till kommun
efter ADEL reformen 1992,
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3.3.3 Primarvard

Inom landstingets primarvard/vardval ingér ett 30-tal vardcentraler, varav vissa drivs i privat regi.
Samarbete mellan kommunal vard och landstingets primarvard regleras i 6verenskommelser i
respektive kommun (se avsnitt 3.3.4).

Landstingets primarvard {allméanlékare, distriktsskdterskor m.fl.) har en viktig roll inom allman
palliativ vard. Det giller dels de egna patienter for vilka primarvarden utgor fast vardkontakt, dels
de Svriga insatser som vardcentralerna konsulteras om, under ordinarie tid eller i samband med
jourtjanstgéring. Det senare giller dven for specialiserad palliativ hemsjukvard (patienter inskrivna
i palliativa teamen). Landstingets primarvard har ett antal gemensamma jourlinjer utifran
geografiska omraden, dar som regel endast ordinarie ldkare ingar. | de norra och &stra lansdelarna
forekommer det dock att hyrldkare ingdr i jouren.

Landstinget har beslutat att sjukhusvarden ska f6lja en standardiserad utskrivningsprocess for att
tillférsakra en god vardplanering vid hemgang. Remiss ska skickas till ldkare pa vardcentral i de fall
denne ska dverta vardansvaret. | dessa fall har det i vissa fall uppstatt en fordréjning av
utskrivningsanteckning (epikris), vilket kan innebéra bristande dverféring av patientinformation.

Enligt gillande rekommendationer ska brytpunkissamtal genomféras av ldkare. Nar detta ar gjort
ska en daganteckning skrivas och rutan ”Vardbegransning” markeras i journalen. Detta innebér att
ett s.k. palliativt beslut ar fattat och att aterupplivning inte ska géras om patienten skulle fa
hjartstopp eller liknande tilistand, d.v.s. lakaren markerar rutan “0 HLR”. Detta innebdr att det
enbart dr palliativa insatser som géller for den fortsatta varden och inte behandling med syftet att
bota. Ofta sker brytpunktssamtalet i flera steg eftersom det erfarenhetsmaéssigt ar viktigt att félja
med patienten i en gradvis 6kande insikt om sjukdomens prognos.

Enligt palliativregistret finns journaldokumentation om brytpunktssamtal endast i cirka halften av
fallen {se avsnitt 3.4.11). En intervjuad distriktslakare anser att det “oftast dr svart att genomféra
brytpunktssamtal om man inte kiinner patienten sedan tidigare. | sGdana fall kan det vara béttre
att ansvarig sjukskoterska tar upp dmnet och informerar anhériga om méjlighet att tala med
lakare senare. | fréga om dementa patienter med uttalad nedsdttning av kognitiva funktioner blir
det som regel endast de néirstGende som deltar i brytpunktssamtal”.

Saledes finns skillnader i synsatt och arbetssatt mellan olika lakare.

3.3.4 Kommunal vard

Kommunerna ansvarar for allman palliativ vard inom ramen for sitt hdlso- sjukvardsuppdrag, Enligt
landstingets hemsida galler foljande: ”Vid vard i livets slutskede kan personen under sin sista tid f&
hjélp och stéd av hemtjdnst och hemsjukvérd med personlig omvérdnad och medicinska &tgdrder.
Hemtjdnst och hemsjukvard samarbetar med likare och sjukskGterskor pa vardcentraler,
specialistmottagningar, palliativa team och vardavdelningar pé sjukhus. Hemtjanstinsatser beviljas
av bistandshandlaggare enligt socialtjdnstlagen. Hemsjukvardens sjukskéterskor finns i tjdnst
dygnet runt under drets alla dagar och utfor halso- och sjukvardsatgérder enligt Idkarordination
och gér egen medicinsk bedémning”.
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Utifran intervjuerna med MAS:ar och omradesansvariga sjukskéterskor stimmer ovanstdende text
vél in pd verkliga forhallanden. Den grupp palliativa patienter som har en énskan att dé i sina egna
hem upplevs ha 6kat med aren. Det &r alltid ldkare (via landstingets vardcentraler eller sjukhus)
som fattar det s k. palliativa beslutet. Darefter finns det tvd grupperingar beroende p3 patientens
diagnos, 1) de som har cancerdiagnas och skrivs in i de olika palliativa team som finns
representerade i hela lanet och 2) de som har andra diagnoser.

Oavsett inskrivna i teamet eller ej finns det tre platser ddr de palliativa patienterna vardas, i det
egna hemmet, pa sarskilda boenden och pa korttidsboenden. P4 det sirskilda boendet finns det
en fast lakare och ett sammanhallet team runt patienterna. Pa korttidsboende, som enbart finns i
vissa kommuner, hamnar de patienter som inte far plats pa sjukhus eller inte kan vardas i
hemmen.

For den grupp patienter som vérdas i hemmet finns det andra svarigheter eftersom de inte har
tillgdng till samma personeila resurser. Flera av de intervjuade lyfter att det &r an viktigare for
denna grupp att planeringssamverkan mellan landsting och kommun fungerar, d.v.s. att
brytpunktssamtal genomférts och dokumenterats samt att medicinska vardplaner utformats. De
palliativa patienterna inom de tvd kommunala boendeformerna har ett mer sammanhéliet
personalteam. Det betyder enligt de intervjuade att risken fér att “hamna mellan stolarna” ar
storst for gruppen som inte &r inskrivna i ndgot team och vardas i eget boende. De skdterskor och
den omvérdnadspersonal som dr ndrmast den palliativa patienten i hemsjukvarden nas inte alltid
av styrdokument och utbildningar, dels for att de ar fler till antalet, dels for att det &r hog
personalomsattning. Detta betyder inte att det brister i omvardad men kvalitetssiakringsarbetet
forsvaras.

Inom séarskilda boenden férekommer s.k. SABO-ronder dér varje patient har en utsedd likare.
Vissa sjuksk&terskor har en samordningsroll och tar kontakt med patientens ordinarie lakare vid
behov. Manga olika distriktslakare blir d& inblandade och det blir dirmed f& palliativa patienter per
ldkare, vilket kan gtra att den enskilde Idkarens erfarenhet av palliativ vard blir ganska begriinsad.
A andra sidan férbattras kontinuiteten. Fran flera hall understryks att fdrutsédttningarna ar olika vid
de olika vardcentralerna. Medan vissa har en stabil bemanning av ldkare och sjukskéterskor med
gedigen erfarenhet, lider andra av langvariga vakanser, kortvariga vikarier med skiftande
kompetens och lag grad av vardkontinuitet.

3.3.4.1 |dentifierade problem vid samverkan mellan landsting och
kommun

e Ansvarsfdrdelning. Fiera kommuner har problem med lgkarkontinuitet pa
vardcentralerna. Nar sjukhusvdrden inte uppfyller sin del i den palliativa varden blir
dvergangen till kommunen bristfallig. Detta gor att mer ansvar liggs pa sjukskdterskor
och omvardnadspersonal som upplever att de “mdéste fatta beslut/ta samtal som normalt
dligger ldkaren eller séinda tillbaka patienter till sjukhuset éven om de enbart Gr i behov av
palliativa insatser”. Brytpunktssamtalet utgtr ett moment i kedjan dar
ansvarsférdelningen i praktiken ar oklar. Nar dessa inte genomférs ordentligt av
sjukhusvarden kommer den kommunala varden inte att kunna varda dessa patienter p4
ratt satt. Dessutom &r det svart for ndgra kommuner att veta vem som ansvarar fér vad
pa landstingssidan. Nagra intervjuade menar att det ar svart att fa gehér "uppat” nar de
som arbetar ndrmast patenten péatalar brister.
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s Palliativa patienter mellan 7-18 dr. Landstinget och kommunen har ett delat ansvar for
palliativ vard av barn och ungdomar mellan dessa aldrar och det finns en stor oro iflera
kommuner da de uppger sig sakna kompetens fér den malgruppen idag.

e Patienter utanfér de palliativa teamen. Det saknas en smidig samverkan mellan
landstinget och kommunerna f&r de patienter som inte ar inskrivna i det palliativa
teamet. Aven om dessa far en god vard skulle de erhdlla &n battre palliativa insatser om
de var inskrivna i palliativa teamet. Att utvidga teamet till att dven inkludera andra
diagnoser ses som mycket positivt av de intervjuade.

e Palliativa teamen. De patienter som ar inskriva i det palliativa teamet tas omhand genom
en nadra samverkan mellan kommunerna och landstingets palliativa team. De intervjuade
sjukskdterskorna upplever bittre samordning, snabbare beslut och béttre vardkvalitet for
patienter inskriva i teamet. En svarighet &r att de palliativa teamen endast arbetar
kontorstid och kvillar. Helger och langhelger star dessa patienter utan stéd fran ordinarie
vardteam.

o Uthildning inom palliativ vard férekommer regelbundet i ett fatal kommuner men
majoriteten av kommunerna har inte méjlighet att utbilda alla och inte samtidigt.
Utbildningarna intréffar utan nagon kontinuitet och kunskapstverforing sker i de flesta
fall pa initiativ av kollegor och i man av tid. Flera kommuner har intranat eller
ledningssystem dér avtal och ny kunskap laggs upp men det ankommer pa varje
sjukskdterska att efter eget initiativ, intresse och i man av tid att ta del av dem. Det finns
dven kritik mot att kunskap, styrdokument och utbildningar, i den man de finns, inte har
natt alla de sjukskéterskor och underskéterskor som jobbar ndrmast patienten.
Baspersonal patalar ofta kompetensbrist och behov av utbildningsinsatser. Utéver
utbildningsinsatser finns efterfragan pa handledning déar allt frén smartlindring till
existentiella fragor kan tas upp.

e Uppfélining. Det rader stora tveksamheter vid intervjuerna 1) om styrdokument finns och
2) om efterlevnaden féljs upp och 3} vem som har ansvaret for uppféljningen. [ ett fatal
kommuner sker uppfélining av skriftliga dokument regelbundet. Majoriteten menar att
uppfalining sker muntligt via patienssakerhetsberattelserna dar avvikelser
uppmirksammas. Men dven det palliativa registret ses som ett verktyg for uppfélining
och kvalitetssakring.

3.3.5 Informationsoverforing

Det har funnits vissa problem i frdga om overforing av patientinformation inom den palliativa
varden, sarskilt i samband med éverflyttning av patienter mellan olika vardformer, men dessa
problem var mer uttalade tidigare, da journalsystemen inte var gemensamma. Sedan nagra ar
tillbaka har Landstinget i Varmland ett enhetligt journalsystem och véardgivare inom bade 6ppen
och sluten vard dokumenterar i samma system. Flertalet av de privata vardcentralerna har dock
ett annat journalsystem. Den nationella patientéversikten (NPO), som inférts under de senaste
aren, innebdr att kommunernas distriktsskdterskor kan ldsa journalanteckningar fran landstingets
vardenheter, vilket minskar risken fér fel i informationséverforingen. Som regel vardplaneras dessa
patienter ihop med aktuell kommun. Information till kommuner ges via Meddix® och
telefonrapporter. Det finns endast generella regler for informationsdverféring och inga specifika
rutiner fér palliativa patienter. Vid intervjuerna med kommunerna patalar flera att

6 Meddix: IT verktyg fér samordnad vardplanering mellan landsting och kommun m.fl.
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informationséverféringen behéver forbittras fran landstinget till kommunen. Det galler i
majoriteten av fallen information om att brytpunktssamtal har skett, vilken information patienten
och de narstdende har fatt samt aktuella ordinationer. Kontigo bedémer att en bakomliggande

orsak till att ratt information inte ges i flera fall &r en oklar ansvarsférdelning mellan ofika
inblandade lakare. Om ansvarsférdelningen &r tydligare fastlagd i beslutade rutiner borde dagens
informationsproblem minska. Bristerna vad géller information gller i huvudsak patienter med
annan diagnos &n cancer samt cancerpatienter innan dessa ar inskrivna i palliativa teamet. Detta
beror pd att inom det palliativa teamet finns en mer strukturerad arbetsprocess an for de
patienter som inte ar inskrivna (se punkt 3.2.4 ovan).

Aven om det finns férbattringspotential i informationséverféreningen patalar majoriteten av de
intervjuade att den som regel ar valfungerande (férutsatt att brytpunktssamtalet genomforts).

3.3.6 Svara gransdragningar

En ldng rad aktorer ar inblandade i den palliativa varden. Som framgar av avsnitt 3.1.1 finns en
dvergripande ansvarsférdelning for vard och omsorg mellan landsting och kemmun, vilken utgar
fran halso- och sjukvardslagen och socialtjanstlagen. Sarskilt i den allmanna palliativa varden och
den specialiserade palliativa hemsjukvarden deltar manga olika personalkategorier: likare,
distriktsskoterskor, underskéterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter med flera. Samverkan sker
ocksa mellan narliggande kommuner, bland annat under jourtid. Saledes méts skilda
kompetensomraden, perspektiv och synsitt i fragor om vard i livets slutskede.

Manga tillfrdgade anser det svart att exakt ange ansvarsgrinserna och betonar betydelsen av att
vara flexibel och férstka losa uppkomna problem prestigelést och utan onddiga dréjsmal. Tiden i
dessa fall &r alltid knapp och en fordréjning av en atgérd bara en dag eller tva kan & mycket
negativa konsekvenser, som kan gora stor skillnad fér bade den drabbade patienten och de
narstaende/efterlevande.

Ansvarsgranser mellan kommun och landsting dr séledes i vissa fall svara att faststélla fér patienter
som far insatser fran bade landsting och kommun. Flera intervjuade anser att problemen som
regel dr mindre i de sma kommunerna, dar personlig kinnedom och geografisk narhet bidrar till
smidigare kommunikation och snabbare problemldsning. Men flera anser att tydligare
dverenskommelser och ytterligare samverkansaktiviteter mellan kommun och landsting &r
nddvéndiga for att utveckla den palliativa varden i linet som helhet och skapa en smidig och
"gréanslos” palliativ vard.

3.3.7 Samverkan inom Region Varmland

Region Varmland har bildats for att skapa férutsdttningar fér en hallbar tillvaxt i Varmlands ldn
genom att driva fragor om regional utveckling, tillvaxtfragor, kultur, folkbildning och kollektivtrafik
i Vdarmland.

Ett av de storre projekt som drivs handlar om &ldres hilsa, dar flera frigor som angrénsar till
palliativ vard ingdr. | fraga om palliativ vard har Region Virmland kommit att fa en viktig roll for
kunskapsférmedling och samverkan mellan kommuner och landstinget. Organisationen har under
de senaste &ren arrangerat ett flertal seminarier och andra utbildningsaktiviteter kring palliativ
vard, som lockat deltagare fran bade landsting och kommun. Férutom att férmedla kunskap
innebar dessa aktiviteter en mgjlighet till méten mellan vardpersonal fran olika delar av linet och
bidrar dven till erfarenhetsutbyte mellan olika professioner. En annan viktig roll utgdr
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samordningen av Palliativregistret i Varmlands lan. De registreringsansvariga ute i verksamheterna
far stéd och vigledning pa nira hall och de bearbetningar av registerdata som gérs av Region
Varmland bidrar till 6kad forstaelse och stimulerar forbattringsarbete.

3.4 Information om vardens kvalitet

3.4.1 Palliativregistret

Svenska Palliativregistret’ ar ett nationellt kvalitetsregister som startades 2006. Registret har
ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen och SKL. Som tidigare ndmnts kan registret ses som en del av
ett stérre kunskapsstyrningssystem, dar de andra komponenterna utgérs av det nationella
kunskapsstadet och det nationella vardprogrammet. Ar 2014 registrerades uppgifter om drygt
sextio tusen dédsfall i Sverige och tackningsgraden for registret uppges vara 68 procent av
samtliga avlidna. Fér Varmlands del &r tackningsgraden i genomsnitt 67 procent med en stor
variation mellan kommunerna (se bilaga). Palliativregistret innehaller data om en rad olika
aspekter av palliativ vard, bland annat detaljer kring givna ordinationer och vardinsatser.

Socialstyrelsen har angett ett antal indikatorer for att félja upp kunskapsstodets genomslag i
verksamheten och Palliativregistret redovisar huvuddelen av dessa (Tabell 1).

Tabell 1. Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard. Malvarden och resultat for landstinget i
Varmlands lan december 2014 - december 2015. Procenttal. Antal personer i urvalet: 2063. Kalla:
Svenska Palliativregistret 2015.

Andel avlidna utan trycksar 90 89,9
Andel ordinerade injektionslikemedel mot angest 100 86,4
Andel ordinerade injektionslikemedel mot smarta 100 91,4
Andel med dokumenterad munhélsa 100 353
Andel med dokumenterat brytpunktssamtal 100 46,6
Andel med dokumenterad smértskattning 100 22,4
Andel med dokumenterad symtomskattning 100 10,9

Den samlade bilden kan illustreras i s.k. spindelvdvsdiagram for att lattare fa en 6verblick och géra
jamforelser (figur 4). Det framgar att resultaten i férhallande till malnivderna ar mycket skiftande.
Totalt sett ar Varmlands utfall ndgot under riksgenomsnittet. Styrkeomraden for Varmland ar den
héga andelen patienter med franvaro av trycksar samt s.k. vidbehovsordination av
injektionslakemedel (mot &ngest resp. smarta) dar maluppfyllelsen ligger mycket ndra malvardet.
Utfallet for riket som helhet i fraga om 6vriga indikatorer ligger dock langt under malvardena (figur

7 www.palliativ.se.
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4, 6vre diagrammet) och for Vdarmlands del dnnu lagre (undre diagrammet). Har framtrader brister
i bland annat dokumentation av symptomskattning, munhéalsobedémning och brytpunktssamtal.
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Figur 4. Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard. Period januari— december 2015. Spindelvévsdiagram
ddr resultat (mdluppfyllelse) anges med grént och mélvirdet med rétt. Med mdélvirde menas den nivé som
det i nuldget dr rimligt att stréva mot. Jimférelse mellan riket (6vre diagram) och Landstinget i Vérmland
(nedre diagram). Styrkeomraden fér Védrmland dr franvaro av trycksér samt “vid behovsordination” av
ldkemedel mot dngest resp. smdrta. Utfallet for riket for évriga indikatorer ligger Idngt under mélvérdena och
fér Védrmland dnnu ldgre. Kélla: Svenska Palliativregistret, Realtidsrapport. Antal personer i urvalet: 50325
(riket) resp. 1798 (avser mantalsskrivna i Vidrmlands Ién).

Generellt sett uppvisar de patienter som varit inskrivna i palliativa teamen eller annan
specialiserad palliativ vard battre utfall i dessa jamférelser. Gérs en uppdelning av resultaten och
jamfor olika patientgrupper framtrader ocksa ett timligen tydligt ménster: patienter med
cancerdiagnos har ett ndgot mer positivt utfall an évriga diagnosgrupper (Figur 5). Det géller
sdrskilt andelen med dokumenterat brytpunktssamtal.
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Figur 5. Jdmférelse av indikatorutfall for olika sjukdomsgrupper inom palliativ vérd, Védrmlands Idn, januari -
oktober 2015. Procenttal. Kdlla: Palliativregistret. Bearbetning av data: Region Vdrmland.

Dessa jamforelser bor dock tolkas med stor forsiktighet och kan inte betraktas som en enkel
metod att “mata vardkvalitet”. Dels ingar endast cirka 2 av 3 avlidna patienter, dels tacker
indikatorerna endast vissa aspekter av varden. Det bor ocksa observeras att samtliga har
redovisade data bygger pa egenrapportering till kvalitetsregister eller egna datalager. En djupare
granskning av datakvalitet kriver valideringsstudier genom samkorning av andra registerdata
och/eller journalgranskning. Detta har inte varit méjligt inom ramen fér denna granskning, som
inte utgdr ndgon medicinsk revision. De beskrivna resultaten ger dock en bild av generella problem
och de aktuella utvecklingsbehoven i stort.

3.4.2 Ovrig vardstatistik

Med data fran Patientregistret och Dédsorsaksregistret redovisar Socialstyrelsen uppgifter om
andelen déda som skrivits in tva eller flera ganger i sluten vard under de sista 30 dagarnai livet.
Detta matt kan anvandas for att belysa skillnader mellan lanen i férmaga att tillgodose palliativa
patienter och undvika icke dnskvirda byten av vardgivare i livets slutskede. Fér Varmlands del var
denna siffra 8,8 procent ar 2013, vilket ligger néra riksgenomsnittet (8,4 procent). Se bilaga 6.3!
Enligt senaste redovisningen pa Varden i siffror (januari 2016) hade Varmlands siffra minskat till
7,6 procent (riksgenomsnitt 8,2 procent).

3.4.3 Erfarenheter frdn Patientnamnden

Patientndmnden i Landstinget i Varmland har pa Kontigos forfragan tagit fram uppgifter kring de
namndarenden, som pa ett eller annat sitt har koppling till palliativ vard. Under en 12 manaders
period 2014 — 2015 kunde tre drenden identifieras.

Ett drende handlade om brist pa samarbete mellan kommunens distriktskoterska och palliativa
teamet, ett annat om brist p& kommunikation mellan hemtjanst, kommunens distriktskoterska och
palliativa teamet. Det tredje drendet rérde brist pd kommunikation mellan slutenvarden och
kommunens bistdndsbedémare i samband med vardplanering pa sjukhuset.
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Dessa fall visar att det finns aktuella klagomal som berér samverkan i den palliativa varden. Enligt
foretradare fér Patientndmnden talar dock det laga antalet drenden i relation till det stora antalet
patienter som &r berérda (uppskattningsvis runt tusen personer och ett dnnu storre antal
vardtilifallen) for att det uttryckta missngjet inom detta omrade ar forhallandevis litet jamfért med
andra vardomraden.
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4 Svar pa revisionsfragorna

Granskningen har lett fram till foljande svar pa revisionsfragorna:

1. Vilka avtal och éverenskommelser finns mellan Landstinget i Varmiand och berérda
kommuner?

Alla kommuner har ndgon form av dverenskommelse med landstingets primarvard. Dessa
innehaller ett kortare eller lingre textavsnitt och avser den palliativa vard, som ges da patienten
vistas i hemmet eller kommunalt boende. Huvudsakligen avtalas har formerna for [akarmedverkan,
rutiner for lakemedelsordinationer och kontakt med ldkare under ordinarie tid och under jourtid.
Nagra kommuner har mycket tydliga och innehallsrika styrdokument.

2. Vilka styrdokument har landstinget respektive kommunerna utfardat till sina respektive
verksamheter?

Landstinget har inget aktuellt dvergripande styrdokument for palliativ vard som helhet och det
tidigare framtagna forslaget om utvecklingsplan har inte foljts av ett tydligt strategiskt
inriktningsbeslut (se revisionsfraga 5). Under senare &r har landstinget dock vidtagit flera tgérder,
som syftar till vidareutveckling av de palliativa vardinsatserna inom landstinget. En viktig signal &r
beslutet i landstingsstyrelsen att godkinna rekommendationerna fran Samverkansnamnden, och
skrivningen i landstingsplanen, om att det nationella kunskapsstédet fér god palliativ vard ska
implementeras i landstinget. lnom kommunerna finns det en stor variation mellan de olika
kommunernas ambitioner och dven stor variation i fraga om medicinskt ansvariga sjukskéterskors
och omradesansvariga sjukskéterskors roller. Det enda gemensamma avtalet r mellan kommun
och vardcentral. Kontigo har identifierat fyra kategorier av kommuner: 1) de som har flera
styrdokument och ett mer sammanhallet vardprogram; 2) de som har utarbetat styrdokument
men som inte ar lika tydligt sammanhallet; 3) de som nu omarbetar/uppdaterar sina styrdokument
samt 4) de kommuner som inte alls har nagra skriftliga styrdokument.

3. Vilken instans har beslutat om styrdokumenten?

Fér landstingets del har landstingsstyrelsen fattat beslut om den politiska viljeinriktningen och HCL
i friga om vissa strategiska beslut, bland annat kring de palliativa teamen och palliativa
vardplatser.

De intervjuade i kommunerna menar att det ar socialchefer och verksamhetschefer som ytterst
har ansvaret fér de fa vardprogram som finns. | de fall styrdokument och rutiner finns, har dessa
enligt uppgift tagits fram av kommunens MAS, varefter kommunstyrelsen alternativt
socialndmnden fattat beslutat om dem.

4. Hur bedrivs arbetet i verksamheterna och éverensstimmer det med vad som avtalats och
vad som framgar av beslutade styrdokument?

Landstingsstyrelsens och HCLs intentioner att verksamheterna ska implementera det nationella
kunskapsstddet férefalier ha fatt ett betydande genomslag inom den specialiserade palliativa
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varden. | fraga om samverkan och informationséverféring mellan kommun och landsting ar bilden
mer skiftande.

Alla kommuner har samverkansavtal med landstinget men dessa r i flera fall mycket summariska
och innehaller som regel inte nagra hdnvisningar till nationella riktlinjer och vardprogram. Det &r
darfor tveksamt om nya rén och nationellt framtagna inriktningsdokument fatt genomslag och
natt fram till den direkta patientvarden.

Region Vdrmland ar en gemensam utvecklingsorganisation, som skapats gemensamt av
landstinget och kommunerna i lanet. Organisationen har genomfért en rad utbildningar och
samverkansmdten av olika omfattning, vilka forefaller ha uppskattats av deltagarna och medfért
en kompetenshdjning. Kontigos intryck &r att Region Varmland etablerat sig som en viktig
samverkansaktor, inte minst for att forbattra uppfolining och far att sprida kunskap om god
palliativ vard. Vi kan dock se en viss risk att vardhuvudménnen "lutar sig tillbaka" och vantar p3
initiativ fran Region Varmland. Vi anser dérfér att roller och ansvar i frdga om kunskaps- och
kompetensutveckling bor beskrivas tydligare.

Kontigo beddmer att sjukskéterskor och omvardnadspersonal prioriterar de palliativa patienterna
och anstranger sig for att tdcka upp fér eventuella brister i fraga om styrning. Dessa brister ar
bland annat svarighet att fa kontakt med en ldkare, speciellt vid vardcentraler utan fast likare.
Fragan om arbetet Gverensstimmer med vad som avtalats dr svarare att besvara eftersom det
antingen saknas beslutade styrdokument eller att dessa ar mycket kortfattade och inte técker alla
delar av den palliativa varden.

5. Har ansvariga styrelser och ndmnder f6ljit upp om avtal och andra styrdokument
efterlevs?

For Landstingets del har enskilda direktiv och beslut foljts upp férhallandevis regelbundet.
Sjukhusutskottet har foljt upp palliativa radets verksamhet flera gdnger under de senaste tva aren,
och radet har dven rapporterat i Landstingsstyrelsens arbetsutskott. Det finns dock ett viktigt
undantag: utvecklingsplanen, som var ett forslag fran Palliativa radet 2008, har en otydlig status
idag och trots att den finns pa hemsidan férefaller inte ndgon av flera tillfrdgade veta om den féljts
upp eller vem som har ansvaret for en uppdatering.

Alla kommuner féljer inte upp samverkansavtalen med vérdcentralen regelmassigt. Ovriga
styrdokument foljs upp I6pande via muntlig kommunikation “nér det behévs” och/eller d&
awvikelser syns i patienssikerhetsherattelserna. Aven det palliativa registret ses som ett viktigt
uppféliningsverktyg och kvalitetssdkringsinstrument.

6. Beddms styrelsernas och ndmndernas styrning, uppfélining och interna kontroll vara
tillrécklig for att sikerstalla dndamdlsenliga arbets- och samverkansformer mellan
huvudmdénnen samt mellan huvudmdnnens olika enheter?

Under lang tid var den palliativa varden relativt svagt utveckiad i vart land. Under de senaste
decennierna har det dock skett betydande framsteg, bland annat genom utformande av nationella
kunskapsdokument, skapande av kvalitetsregister, inrdttande av professurer i palliativ medicin och
dronmadrkta satsningar i flera landsting. Inte desto mindre finns patagliga brister, som bade
framkommer i de namnda kunskapsdokumenten och genom rapporter fran Palliativregistret.

Kontigos samlade beddmning &r att styrningen av den palliativa varden i Virmlands lan uppvisar

bade styrkor och svagheter. Bland styrkeomraden pa landstingssidan bér framhalias ett synbart
intresse pa hogsta politiska niva for kunskapsstyrning och de beslut kring nationellt kunskapsstod
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som fattats. Kunskapsutbytet inom den samverkan som Region Varmland etablerat bér ocksa
ndmnas. Andra starka sidor dr att det finns ett flertal eldsjalar, inom b&de landstinget och
kommunerna, som brinner for att forbattra verksamheten samt att informationen i
Palliativregistret anvands f6r att utveckla olika aspekter av den palliativa varden.

En framtradande svaghet &r franvaro av ett tydligt gemensamt strategidokument inom omradet,
och darmed otydlighet om ansvarsfordelning och planer f6r fortsatt utveckling. De olika aktérernas
roller ar delvis oprecisa, inklusive det Palliativa rddets mandat och Region Varmlands fortsatta roll.
En annan svaghet ar ett synbart varierande driv i frdgorna bland kommunerna, dar dagens synsatt
- en hogkvalitativ palliativ vard oavsett alder och diagnos - inte verkar ha slagit igenom pa alla hall.

Det finns gallande samverkansavtal mellan landstinget och samtliga fanets kommuner men dessa
ar i sin nuvarande utformning inte tillfyllest for att sdkerstalla en hdgkvalitativ palliativ vard i den
mening som beskrivs i det nationella kunskapsstddet. Den évergripande inriktningen och
malsattningen ar inte gemensamt dverenskommen och den samverkan som bedrivs idag ar i sig
inte tillracklig for att dstadkomma en god palliativ vard utifran dagens synsatt.

Ofta namns att landstinget ansvarar fér den specialiserade palliativa varden medan kommunernas
ansvar framst géller allman palliativ vard. Var granskning tyder pa att detta dr en forenkling, som
kan behdva nyanseras: som regel ar bada parter férr eller senare inblandade i ett vardfériopp, och
patienterna flyttas inte sillan mellan de olika vardnivderna. Det ar dérfor viktigt att de verksamma
pd bada sidorna kdnner till forutsattningarna inom andra vardformer och —enheter och att det
finns hog palliativ kompetens i bada fallen. Detta ar an mer viasentligt ndr ambitionerna for den
palliativa varden ska héjas samt omfatta fler diagnoser.

Resultaten fran Patientndmnden talar for att de svagheter som finns inte uppmarksammas av
patienter och nédrstaende eller att bendgenheten att anmala 4r lag inom detta omrade.

Kontigo ser att det finns vissa brister i informationséverforingen mellan olika vardgivare men
beddmer att detta i nuldget inte utgor det stérsta problemet f6r den palliativa varden i Varmland.
Utifran gjorda intervjuer finns ett antal viktiga framgangsfaktorer for att utveckla den palliativa
varden i Vdarmland. De flesta tillfragade betonar vikten av personligt engagemang och betydelsen
av eldsjdlar som inspirattrer. Andra framhaller betydelsen av genomgangen vidareutbildning inom
palliativ vard men ocksa att kompetens skapar engagemang och vice versa. Ytterligare
framgangsfaktorer ar Jokalmdssig nérhet och personlig kéinnedom mellan de parter som ska
samverka eller samordna sina insatser.

Kontigo beddmer att dessa faktorer bidragit till att samverkan i den palliativa varden trots allt
fungerar forhallandevis val pa lokal niva - trots att det fran politiskt hall féreligger brister i styrning
och uppfélining. Vi anser att en tydlig ansvarsférdelning mellan aktérerna likval &r en viktig
grundbult fér att undvika problem med att “saker faller mellan stolarna”. De beskrivna bristerna i
dokumentation betraffande brytpunktssamtal, munhalsobedémning och symptomskattning kan
sannolikt till stor del tiliskrivas oklara ansvarsférhallanden och/eller rutiner. Brytpunktssamtal med
tillhérande palliativt beslut &r har av sarskilt stor betydelse.

Genom forbattrade rutinbeskrivningar bér bristerna i informationséverféring kunna rattas till, inte
minst vad giller dverflyttning av patienter mellan vardgivare. A andra sidan far alltfér fastnaglade
bestammelser inte utgodra ett hinder for flexibilitet och kreativa 16sningar nar den aktuella
situationen sa kraver. Denna patientgrupp har kort férvantad Gverlevnad och endast ett par dagars
fordrojning av en atgard kan fa mycket negativa konsekvenser.
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Kompetensen i allman palliativ vard forefaller varierande bade inom sjukhusvarden, i landstingets
primarvard och i den kommunala varden och omsorgen. Manga av de verksamma inom
sjukhusvarden uppfattar palliativ vard som en extra uppgift utéver det ordinarie arbetet, som de
inte har tillrdcklig kompetens fér. Intresset for palliativ vard fran enskilda ldkare upplevs som
skiftande och ménga har begrinsad egen erfarenhet av denna typ av vard. Eftersom all
vardpersonal, dven i akutvarden, kommer i kontakt med patienter i palliativt skede finns det behov
av att sakerstalla en minimikompetens och en gemensam grundsyn. Det finns stora skillnader i vad
som erhallits i grundutbildningarna liksom brister i kompetens hos flera som &r utbildade i andra
linder. Vi anser det darfér hogst rimligt att all personal som &r direkt involverade i patientvarden
har en miniminiva av kunskap om palliativa vardprinciper, vilket skulle kunna ingd i
introduktionsutbildningarna — pd samma satt som dessa omfattar exempelvis vardetik,
sekretessfragor och brandskydd.

7. Om granskningen pavisar brister, vilka atgdrder behéver vidtas?

Kontigo anser att huvudmannens, och de ingadende verksamheternas, samverkan inom palliativa
varden i Varmland behdver fastare former. Dels behévs utvecklade samverkansavtal mellan
primarvarden och kommunerna inom den allmanna palliativa varden, dels kravs forbattringar i den
allménna palliativa varden som ges pa sjukhusen. Tydligare beslut kravs nar det géller utbyggnaden
av de palliativa teamen och det palliativa radets fortsatta uppdrag och rapporteringsvagar. Motiv
for detta ar att ett aktuellt och 6vergripande strategidokument saknas, och att de strategiska
linjerna ar oklara for flera tillfrdgade. Mot bakgrund av de svagheter som granskningen pavisat
ldmnar Kontigo ett antal rekommendationer — se féljande kapite!!
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5 Samlad beddmning och
rekommendationer

Den évergripande revisionsfragan dr om Landstinget i Varmland och kommunerna — utifran sina
respektive ansvar och uppdrag — har inrattat arbets- och samverkansformer samt rutiner fér
informationséverforing, i syfte att tillgodose berérda patienters behov av palliativ vard och omsorg
i livets slutskede.

Utifran genomférd granskning dr Kontigos samlade bedémning att Landstingsstyrelsen i Varmland
genom styrning, uppfélining och intern kontroll, till viss del har sakerstallt att det finns rutiner och
avtal som syftar till en dndamalsenlig palliativ vard respektive omsorg i livets slutskede. Det géller
sdrskilt den specialiserade palliativa varden for cancerpatienter. Granskningen tyder dock pa att
det finns en stor forbattringspotential i fraga om palliativa insatser for Gvriga diagnosgrupper samt
palliativ vard under jourtid. Landstinget har pa senare tid vidtagit atgarder i syfte att bade bygga ut
och utveckla den palliativa varden isin helhet. Detta ar valmotiverat med hansyn till bade den
aktuella behovsbilden och det forvantade tkande antalet patienter, som kommer att vara i behov
av samordnade palliativa insatser under kommande ar.

For kommunstyrelserna och ansvariga namnder i de 16 granskade kommunerna &r resultatet av
granskningen skiftande. Flera kommuner har fattat viktiga framsynta beslut och vidtagit konkreta
atgdrder i syfte att forbattra den palliativa varden i kommunerna men i andra fall saknas en uttalad
politisk vilieinriktning. Beskrivningar av laget inom respektive kommun aterfinns i de bifogade
kommunbilagorna, som bifogas denna rapport.

Utifran genomférd granskning lamnar Kontigo féliande rekommendationer:

e Landstinget i Virmland féreslas att tillsammans med lanets kommuner utforma en
dvergripande plan fér utveckling av den palliativa varden utifran dagens kunskapslage
och synsatt.

e  Landstinget och linets kommuner bor gemensamt utforma enhetliga dverenskommelser
fér samverkan inom palliativ vard. Landstinget bér utse en [amplig tjansteman som
ansvarig for att bistd vdrdenheterna i detta avseende.

e Landstinget och kommunerna bor 6vervdga gemensamma atgarder i syfte att
astadkomma ett generellt kompetenslyft inom allman palliativ vard. En forsta punkt kan
vara en utbildningssatsning for berérda ldkare inom bade sjukhusvéarden och landstingets
primarvard, med sarskild inriktning pa att héja kompetensnivan ifraga om
brytpunktssamtal. Det ar [ampligt att samordna en sadan satsning med utbildnings-
aktiviteter i kommunerna, vilket i sa fall bor beslutas av respektive kommun.

e Huvudminnen féreslas vidta atgarder for att dka tackningsgraden for Palliativregistret, i
syfte att ge battre underlag for forbattringsarbete och goéra kvalitetsjamforelser mer
tillforlitliga. Detta ar sdrskilt angeldget inom de vardenheter i lanet som hittills uppvisat
den lagsta registreringsfrekvensen.
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6 Bilagor

6.1 Forteckning éver granskade dokument

6.1.1 LandstingetiVarmland

Dokument Utféirdare Artal
‘Kunskapsstdd for god pallaitiv vard i livets slutskede Socialstyrelsen 2013
Nationelit vardprogram for palliativ vird ‘RCC i samverkan 2012
Férslag till anslutningskriterier for specialiserad palliativ vard Arbetsgrupp (Eva Dahién m.fl) 2015
Andring i HCL: s protokoll fran den 5 februari 2014, LK/140345, § 48 Halso- och sjukvardsledningen 2014
‘Minnesanteckningar 1 september 2014 Palliativa rddet ) 2014
Minnesanteckningar 26 okt 2015 Arbetsgrupp utbildning palliativ vard LivV 2015
Skrivelse fran strategigrupp 18 sept 2013 Strategigrupp fér god palliativ vard 2013
Protokoll HCL 2014-02-19 LK/140039 Hélso- och sjukvérdsledningen 2014
Projektplan - Specialiserad palliativ vard, 2015-11-16 Projektiedare Monika Carlsson 2015
Uppdragsbeskrivning projekt Specialiserad palliativ vard, 2015-09-09  Halso- och sjukvardschefen 2015
Utvecklingsplan palliativ vard i Varmiand Palliativa radet {davarande) 2008
Uppdrag om lokalt vardprogram enligt vardprogramprocessen gillande

Nationellt kunskapsstdd for god palliativ vard i livets siutskede

(ledningsdirektiv) LK/140344 ] Centrum for klinisk forskning 2013
Ordinationer Palliativ vard i hemmet (rutin) Divisionschefen Allm&nmedicin 2013
Forslag barnkonsultsjukskéterska , {Arbestgrupp palliativ vard etc. ...i hemmet 2015

6.1.2 Kommunerna

Dokumenten framgar av kommunbilagorna.

6.2 Forteckning Gver intervjuade personer

6.2.1 LandstingetiVarmland samt Region Varmland

Namn Roll/arbetsuppgift

Yvonne Lennemyr Kanslichef, Region Varmland

Fredrik Larsson Ordférande Landstingsstyrelsen i Viarmland

Elisabeth Kihistrom Ledamot Landstingsstyrelsen, ordférande sjukhusutskottet.
Asa Wallén Tidigare samordnare, Region Virmland

Marinette Moberg Verksamhetschef CSK onkologi, ordférande Palliativa radet
Monika Carlson Vardutvecklare, ingar i styrgrupp

Cristina J6nsson Samordnare palliativ vard inom landstinget

Hanne Guro Hauge Verksamhetschef , Medicinkliniken, Arvika
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Maria Norén Eriksson
Rolf Marling

Mia Mossberg

Lars Hogblom

Linnea Grankvist
Goran Karlstrom
Ann-Catrine Johansson
Elisabet Myrén

Madelene Johanzon

Verksamhetschef, Kirurgiska kliniken, Arvika
Allméanlakare, enhetschef VC Verkstaden, Arvika
Verksamhetschef., Vardcentralerna i vastra Varmland
Kanslichef, Patientndmnden i Varmland

Samordnare, Region Varmland

Likare, ansvarig for handlingsplan palliativ vard 2008
Allméanldkare, Vardcentralen Sunne

Avdelningschef, Barn- och ungdomsmedicinkliniken, CSK

Allménlédkare, verksamhetschef Primarvard Vistra Karlstad

Eva Bergquist

Verksamhetschef Primarvard Karlstad Ostra, T.f. divisionschef

primérvard LivV

6.2.2 Kommunerna

Kommun
Arvika
Eda
Filipstad
Forshaga
Grums
Hagfors
Hammaro
Karlstad
Kil
Kristinehamn
Munkfors
Storfors
Sunne
Saffle
Torsby
Arjang

Medicinskt ansvarig siukskoterska

Marianne juhlén
Anna-Lena Bryntesson
Monica Lofgren-Larsson
Ing-Marie Fritzson
Ewa-Lena Magnusson
Isa Nyberg

Ulla-Britt Abrahamsson
Linda R3gard

Annika Nilsson
Elisabeth Almén Larsson
Inger Sjdstrom

Hans Bertil Hermansson
Ulla Engstrom

Sylvia Nilsson

Susanne Aristidou
Carina Fredriksson

Omradesansvarig sjukskéterska {motsv.)

Eva Dahlberg
Annika Karisson
Marie Berggren
Katrin Lindqvist
Susanne Gaard
Maud Wallin,
Marie Fredriksson
Carina Larsson .
Barbro Olsson
Maud Stal
Eva-Lena Asplund
Henrietta Hagman
Annika Persson
Gunilla Johansson
Ann Jakobsson
Eva Andreasson

Dessutom intervjuades féljande politiskt fértroendevalda i kommunerna, vilka ocksa deltog i den

workshop som anordnades inom ramen for granskningen:

Berti Hagelin, ordférande i Vard- och omsorgsndmnden, Forshaga kommun.

Peter Pettersson, ordférande i Socialnamnden, Kils kommun.

Sten Fransson, ordférande i Kommunstyrelsen samt utskottet Vard och omsorg, Arvika kommun.
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6.3 Kompletterande resultat

- M
Inrapporterade dddsfall per folkbokféringskommun - t&ckningsgrad
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Figur 6. Palliativregistrets tickningsgrad i olika kommuner december 2014- december 2015. Kélla:
Svenska Palliativregistret.

Jamtland 58
Sormland 6,0
Uppsala 6,0
Vasterbotten 6,0
Vasternorrland 6,8
Ostergdtland 6,8

Blekinge 7,2
Jonkoping 7.6
Orebro 82

Vastra Gotaland 8,3
Kronoberg 8,4

RIKET 84
Vistmanland 87
Varmland 88
Gavleborg 9,0
Skine 9,0
Stockholm 9,1
Kalmar 9,4
Dalarna 9,5
Gotland 103
Halland 1,0
Norrbotten 1,2

16 20

Procent

Figur 7. Andel patienter som aterinskrivits tva eller fler ganger i slutenvard de sista 30 dagarna i
livet, 2013. Killa: Patientregistret och Dodsorsaksregistret, Socialstyrelsen.
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6.4 Kommunbilagor

For féljande kommuner har kommunbilagor med underlagsmaterial tagits fram. Dessa 16
dokument bifogas denna rapport liksom en motsvarande bilaga, som avser Landstinget i

Varmland.

Arvika kommun
Eda kommun
Filipstad kommun
Forshaga kommun
Grums kommun
Hagfors kommun
Hammars kommun
Karlstad kommun
Kil kommun
Kristinehamn kommun
. Munkfors kommun
Storfors kemmun
Sunne kommun
Saffle kommun
Torsby kammun
Arjang kommun
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