Nationell arbetsgrupp Palliativ vard 2022-12-06

Fragor och svar seminarium palliativ vard, 6 december 2022

Barn som numera overlever metabola och genetiska sjukdomar, men dar livsldngden &r
begransad, kommer att behova palliativ vard med start i barndom och fortsatt vard i
vuxenlivet. Hur tanker ni att sa lang palliativ vard ska kunna organiseras?

Svar:

I malgruppen for vardforloppet ingar barn och vuxna med livshotande sjukdomar oavsett férvantad
Overlevnad. Manga ganger ar det svart att ge en prognos om kvarstaende tid i livet. Forutom barn, ar
andra exempel vuxna med kroniska sjukdomar som hjart- och karlsjukdomar, ALS, metastaterad
cancersjukdom. For samtliga géller det livshotande sjukdomar dar sjukdomsforloppet och behovet av stod
kan stracka sig 6ver flera ar. Varden bor organiseras utifran patientens aktuella behov. Vardgivare som
handlagger patientens grundsjukdom bor ha grundlaggande kompetens i palliativ vard, men kan med
fordel samarbeta med specialiserad palliativ enhet i de fall eller under den tiden da patientens behov inte
kan tillgodoses inom den allménna palliativa varden. Har bor det finnas lokala rutiner for kontakt och
samarbetsformer.

Vet man vilka faktorer som gor att bara hadlften av dem som egentligen ska ha
specialiserad palliativ vard far det?

Svar:

Det beror pa en kombination av olika faktorer. Tillgangen till specialiserad palliativ vard som for
narvarande ar ojamlik over landet. Pa en del stéllen saknas den eller finns enbart i begransad omfattning.
For patienter med palliativa vardbehov, som inte erbjuds regelbunden uppféljning och symtomskattning i
den allmanna palliativa varden, riskerar man att férbise behovet av att soka stéd ifran enhet med
specialistkompetens. En del omraden saknar dven tydliga rutiner for remissforfarande och
samarbetsrutiner mellan vardgivare i allmén och specialiserad palliativ vard. Och det finns fortfarande
okunskap i halso- och sjukvarden kring vad en specialiserad palliativ enhet kan erbjuda och att dessa
insatser dven kan vara en fordel i ett tidigt sjukdomsskede.

Om man vill implementera strukturerat arbete med ”Samtal vid svar sjukdom” inom
kommunen, till exempel vid inflyttning pa sirskilt boende (SABO), finns det ndgon
anpassad KVA-kod for detta eller finns planer fran Socialstyrelsen p3 att skapa en sadan
kod?

Svar:

For ndrvarande saknas det kod for Samtal vid allvarlig sjukdom. Dialog med Socialstyrelsen ar paborjad
och vi kommer l[amna in ett forslag for motsvarande kod.

Kommer ni att skicka ut bildspelet som visades pa seminariet?

Svar:

Vi kommer inte skicka ut bildspelet, men seminariet har spelats in och finns pa kunskapsstyrningens
hemsida.
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Vardforloppet har titeln personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard. Ar
inte palliativ vard personcentrerad fran sin grund?

Svar:

Ja, den palliativa vardens vardegrund och innehall ar i allra hégsta grad personcentrerad och kraver
samverkan och teamarbete. Samtliga publicerade vardférlopp inom ramen fér kunskapsstyrning inleds
med orden “personcentrerat och sammanhallet” i titeln.

Hur ser ni pa ansvarsfordelningen nar det giller omhdndertagandet av palliativa patienter
mellan slutenvard och priméarvard?

Svar:

Palliativ vard kraver ett val fungerande teamarbete dar alla involverade bidrar med sin kompetens for att
kunna ge patienten basta mojliga forutsattningar for god symtomlindring och livskvalitet. Framfor allt i
tidigt sjukdomsforlopp och vid multisjuklighet finns det oftast flera vardgivare pa olika enheter som
behover samarbeta och gemensamt ta fram behandlingsplaner for att vara samstammiga infor patienten.
Hér ingar dven tydlighet kring vem patienten och narstaende bor vanda sig till vid behov av stod. For det
behover det utvecklas tydliga rutiner och former for samarbete och kommunikation.

Borde det inte vara ”Samtal vid allvarlig sjukdom” som ar det vi mater och foljer i stallet
for att kalla det brytpunktssamtal? For mig ar brytpunkt nagot som sker hdr och nu, men
for de allra flesta patienterna ror det sig om en krokig resa?

Svar:

Ja, for att optimalt kunna stotta behoven hos patient och narstdaende behdvs det i de flesta fall ett antal
samtal. Patienter med livshotande sjukdom, som kan ténkas gynnas av ett palliativt férhallningssatt
oavsett forvantad livstid, bor erbjudas information och dialog kring bland annat férvantat
sjukdomsforlopp och majligheter till stod och behandling, det vill sdga Samtal vid allvarlig sjukdom.
Genom att bjuda in till dialog ger vi patienter bade beslutsunderlag och stod i att kunna medverka och
prioritera utifran egna dnskemal och forutsattningar. Férutsattningarna for vidare aktiv behandling,
symtomlindring eller dven patientens egna 6nskemal kan andra sig 6ver tid. Det ar darfor sarskilt viktigt
att I6pande ha nya samtal. Brytpunktssamtal ar ett mer administrativt begrepp som beskriver ett samtal i
ett Iage dar man ser en 6verhangande risk for mycket kort forvantad éverlevnad.

”Samtal vid allvarlig sjukdom” kan val genomforas av sjukskoterska till skillnad mot
brytpunktssamtal som ar ett samtal mellan ldkare och patient?

Svar:

Att erbjuda Samtal vid allvarlig sjukdom innebar i de flesta fall dven att erbjuda information kring
forvantat sjukdomsforlopp och lampliga behandlingsalternativ med dess férvantade vinster men dven
risker. Det ar en forutsattning for att patienten kan medverka med valgrundade beslut. | de flesta fall
anses dessa uppgifter krava lakarkompetens. Daremot ar det av storsta vikt att alla yrkeskategorier i
teamet hjalps at att planera och genomféra samtalet. Med fordel samverkar olika professioner aktivt i
samtalet. Oavsett antal deltagare sa ar noggrann dokumentation av patientens énskemal och gemensamt
tagna beslut om behandlingsplaner av stor vikt. Dokumentationen maste finnas tillganglig for all
involverad vardpersonal, dven Gver enhetsgranser. Har ligger ett stort ansvar pa huvudmannen att
tillhandahalla bra rutiner fér samverkan och kommunikation.

Begreppet framtidssamtal, dr det nagot som ni har diskuterat nu?

Svar:

Ja, det har forts en intensiv diskussion kring begreppet som kan fortydliga behov av samtal i ett tidigare
skede an livets slutskede och valet foll pa Samtal vid allvarlig sjukdom.
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Kommunerna har formellt sett uppdrag att implementera och/eller att géra gapanalys.
Kan man goéra nagot sarskilt for att uppmuntra samverkan regionalt och lokalt?

Svar:

Oavsett hur palliativ vard ar organiserad lokalt och regionalt kommer det finnas behov av samverkan fér
att kunna erbjuda patienten optimal vard under hela vardkedjan. gapanalyser ar férutsattning for att
kunna identifiera forbattringsomraden och hitta optimala samverkansrutiner. Det underlattar om alla som
jobbar med palliativa patienter ser patientens behov utifran ett helhetsperspektiv och lyfter behov samt
verkar for goda samarbetsrutiner.

Jag tror inte att jag sag en representant for fysioterapeuter i gruppen? Hur ser ni pa
fysioterapeutisk behandling fér smartlindring och habilitering vid palliativ vard, till
exempel tens och cirkulationstraning?

Svar:

Infor tillsattning av arbetsgruppen har samtliga yrkeskategorier informerats och ombetts att komma med
forslag pa lamplig representant. Tyvarr har vi inte fatt nomineringar for alla yrkeskategorier.
Fysioterapeutisk kompetens ar en viktig resurs i behandling av palliativa patienter. Aven de yrkesgrupper
som inte har haft aktiv representant har dock haft mojlighet att bidra med synpunkter i remissrundan.

Fanns det nagon specialiserad underskoterska med i arbetsgruppen?

Svar:
| arbetsgruppen ingick bland annat underskéterska med specialistkompetens inom palliativ vard.

Tandvard inom palliativ vard har en stor betydelse. Kommer tandvard att finnas med i de
rutiner ni beskriver?
Svar:

Rutiner for bedémning av munhalsa inklusive tandvard har beskrivits i flodet, atgardstabellen och &r dven
en av indikatorerna vi foreslar som uppféljning for implementering av vardférloppet.

Hur kan identifiering av personer med palliativa vardbehov struktureras? Kan
bedomningsverktyget SPICT anvidndas? Pa vilket sitt kan detta kombineras med den
nationella vardplanen?

Svar:

Vardforloppet ger flera exempel pa stdd i strukturerad identifiering och uppféljning av patienter med
palliativa vardbehov, bland annat SPICT och den nationella vardplanen. Inom den specialiserade palliativa
varden brukar det mesta fungera precis som det ska, men ddaremot inom den allménna palliativa varden
ses en hel del brister nar det kommer till brytpunktssamtal. Mdnga ganger besoker inte ens ldkaren
patienten utan det blir sjukskoterskans bedéomning som ligger till grund for lakarens beslut.

Hur kan man involvera primarvardslakarna i det palliativa vardforloppet? Jag tror att
kunskapen generellt ar 1ag och palliativ vard likstdlls manga ganger med den sena fasen.
Vem kommer ansvara for att den allmdnna palliativa varden kommer med, det vill siga
primarvard och kommun?

Svar:

Vi haller med om att kunskapen kring vardet av att erbjuda ett tidigt palliativt forhallningssatt ar
otillrdcklig inom saval primar- som sekundarvard. Har har vi alla en uppgift att sprida kunskap och goda
exempel. Hos de flesta vardgivare finns ett ansvar att erbjuda allman palliativ vard, nagot som dock ofta
konkurrerar med 6vriga arbetsuppgifter.
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Att involvera alla verksamheter i gapanalys inom ramen fér implementering av
vardforloppet i regioner, kommuner och enskilda verksamheter dr ett tinkbart satt att
uppmarksamma allas ansvar fér vidare utveckling av den palliativa varden. Upplever ni att
ni fatt med samtliga team-medlemmars perspektiv i arbetet?

Svar:

Ja, alla har bjudits in till dialog och har bidragit till vardforloppets resultat.

Vem initierar detta tidiga samtal: slutenvarden eller primarvarden?
Svar:

Som vardforloppet beskriver ligger ansvaret for att initiera samtal hos samtliga vardgivare som traffar
patienter med livshotande sjukdomar.

Hos vilka ligger ansvaret for att det blir ett samarbete mellan region och kommun? | vilka
forum kommer det att lyftas?

Svar:

NPO aldres halsa och palliativ vard kommer med stéd av nationell arbetsgrupp palliativ vard félja upp
resultat av arbetet med gapanalyser och implementering.

Pa vilket satt stoder vardforloppet den palliativa patientens egna sjdalvbestimmande? Och
hur kan vardférloppet anviandas som verktyg i samtalet vid allvarlig sjukdom?

Svar:

Vardférloppet ger konkreta stéd for hur man identifierar patienter i behov av ett palliativt
forhallningssatt. Vardforloppet beskriver dven innehall i samtal vid allvarlig sjukdom. Palliativ vard ar i
hogsta grad personcentrerad. | atgardstabellen finns beskrivningar pa hur vardpersonalen kan bevara
patientens sjalvbestammande och dven vad patienten och narstaende sjalva kan bidra med i de olika
sjukdomsfaserna. Vardférloppet kompletterar andra nationella dokument som till exempel vardprogram
och den nationella vardplanen, vilka innehaller mer detaljerad beskrivning och stéd i de olika kliniska
situationerna.

I den 6vergripande strategin for battre vard i livets slutskede, ingar det dven andra
resurser som finns pa olika avdelningar, utanfor de palliativa avdelningarna?

Svar:

Inom ramen for arbetet med vardférloppet har det dven tagits fram kompletterande underlag for
kvalitetssakring dar vi beskriver mer detaljerat vilka organisatoriska forutsattningar och vilken vard
patienten behover ha tillgang till. Se webbsidan dar dokumentet finns; Kvalitetsunderlag for allmén och
specialiserad palliativ vard. Regionerna har forbundit sig att implementera rutiner inom ramen for
kunskapsstyrningen och behéver utifran gapanalysen fora dialog kring resursférdelning.

Var storsta utmaning ar att regionen och kommunerna har olika journalsystem.
Framforallt har vi stora bekymmer med ordination av palliativa lakemedel till patienter
som har kommunal hélso- och sjukvard. Lakaren utgar fran regionen, mottagande
sjukskoterska utgar fran kommunerna och ingen har tillgang till varandras journalsystem.
Hur I6ser ni ordination av palliativa Idkemedel pa basta patientsdkra satt, framférallt i
livets slutskede?

Svar:

Att identifiera teamet runt patienten, som i manga fall bestar av vardgivare fran olika huvudman och
enheter, ar en viktig uppgift for att kunna erbjuda en trygg och sammanhallen vard. Det ar huvudmannens
uppgift att skapa tydliga rutiner fér samverkan och journaléverforing sa att till exempel behandlingsplaner
och tillhérande ordinationer blir val synliga och tillgangliga for all involverad personal, men dven for
patienten och néarstaende.
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https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsaochpalliativvard/vardforlopppalliativvard.64368.html
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/aldreshalsaochpalliativvard/vardforlopppalliativvard.64368.html
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Hur snart maste det regionala inférandet av vardforloppet ske? Finns det en deadline?
Svar:

Nej, det finns ingen deadline. Men ju snarare man implementerar vardfoérloppet desto snabbare kan det
forvantas gynna patienten.
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