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Forbundsdirektionen PROTOKOLLUTDRAG

§ 73 Regional inventering av tillgang till specialiserad palliativ vird for barn
(Dnr 098/17)

Arligen dor uppskattningsvis 5-10 barn av cancer i norra sjukvérdsregionen. Dessa barns
tillgang till specialiserad palliativ vard ser olika ut beroende pé var i regionen barnet och
dess familj bor. Precis som for vuxna svart sjuka patienter &r tillgdngen till specialiserad
palliativ beddmning och vard ojamlik. Skriftliga rutiner och strukturerade arbetssitt saknas
pa manga stillen i de fall det svart sjuka barnet med familj vill vérdas sin sista tid i livet i
hemmet.

Styrgruppen for RCC Norr har uppdragit till den palliativa samradsgruppen vid Regionalt
cancercentrum norr (RCC Norr) att genomftra en regional inventering/kartldggning av
tillgAngen av specialiserad palliativ vdrd for barn och dterkomma med konkreta forslag till
forbattringar. -

Rapporten framgar av bilaga 73 och presenteras i en féredragning vid Forbundsdirektionen.
Det ér angelédget att norra sjukvérdsregionens landsting/regioner med rapporten som
utgangspunkt, tar initiativ till en dialog med kommunerna for att inventera/kartligga hur
det fungerar i den egna regionen.

Forbundsdirektionen beslutade

att rekommendera landstingen/regionen att fora en dialog med kommunerna angende
palliativ vard for barn.

Rétt utdraget intygar:
S T
,(,7?71, NN ST

Birgitta Fransson, Férbundssekreterare

Exp 2017-10-06 till registrator vid: Region Norrbotten, Visterbottens lins landsting,
Landstinget Viasternorrland, Region Jimtland Hiirjedalen
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Regional inventering av tillgang till specialiserad palliativ
vard fér barn.

Arligen dér uppskattningsvis 5-10 barn av cancer i norra sjukvardsregionen.
Dessa barns tillgang till specialiserad palliativ vard ser olika ut beroende pa
vart i regionen barnet och dess familj bor. Precis som for vuxna svart sjuka
patienter ar tillgéngen till specialiserad palliativ bedémning och vard ojamlik.

Skriftliga rutiner och strukturerade arbetssétt saknas pa& ménga stéllen i de
fall det svart sjuka barnet med familj vill vardas sin sista tid i hemmet.
Upplevelsen &r att det vid varje tillfalle skapas nya arbetssatt och |6sningar
fér att kunna erbjuda barnet och dess familj hemsjukvard. Da rutiner och
strukturerade arbetssatt saknas riskerar tiden fran beslut till faktisk
hemsjukvard bli lang fér barnet och dess familj och detta riskerar att férldanga
tiden barnet spenderar pa sjukhus. Regionala samradsgruppen fér palliativ
vard anser att behdvda vardatgéarder lika garna kan erbjudas barnet och
dess familj i hemmiljo, férutsatt att det finns en fungerande vérdkedja inom
hemsjukvard. Att strukturera arbetssatt, rutiner och samarbetsvégar for
hemsjukvard gagnar inte bara de barn som arligen drabbas av obotlig
cancersjukdom utan dven andra svart sjuka barn och deras familjer.

Det finns exempel pa fall dar delar av ansvaret att varda det sjuka barnet i
hemmilic 14ggs 6ver pa foraldrar, vanner och grannar i de fall vardens
huvudman inte kunnat komma overens for att |6sa uppgiften. Méjligheterna
till individuella 16sningar ska inte tas bort men arbetat bér struktureras sa
langt det ar majligt fér att forenkla och skynda pé beslutsprocessen.

| ett flertal kommuner i norra sjukvardsregionen nekas barn hemsjukvard for
att kommunen inte skattevédxlat for hemsjukvard till barn. Vilka dessa
kommuner dr och hur manga de &r har i dagslaget inte utretts.



Sett till tillgdnglighet och resurser av specialiserad palliativ vard &r idag
Vésterbottens 14an resursstarkast i regionen félit av Vasternorrland. Bade
Vésterbotten och Vasternorrland har tillgang till Hospice, specialiserad
palliativ hemsjukvard samt palliativ konsultation/radgivning. | Jamtland finns
specialiserad palliativ hemsjukvard som spéanner Gver hela ldnet samt
palliativ konsultation/radgivning. | Norrbotten &r den specialiserade palliativa
varden férlagd pa lanssjukhusens PAVA-avdelningar och man har ocksa
tillgang till specialiserad palliativ konsultation/radgivning.

Under varen -17 har en enklare enkatundersékning genomférts av RCC
Norrs processledare foér palliativ vard i samarbete med Regionala
samradsgruppen for palliativ vard. Medlemmar i Regionala samrédsgruppen
for palliativ vard har fatt besvara tillgédnglighetsfragor angaende
specialiserad palliativ vard fér barn. Svaren &r lansvis indelade och samtliga
representanter arbetar kliniskt med specialiserad palliativ vard. Svarande for
Norrbotten: Karin Mehlhorn, lakare PAVA Pitea. Svarande for Vasterbotten
l&n: Sussi Tegenborg, lakare Palliativ medicin. Svarande for Jamtland: Bertil
Axelsson, ldkare Storsjogldntan. Svarande for Vasternorrland: Elisabet
Hagstrém, ldkare specialiserad sjukvard i hemmet. En kort sammanfattning
av svaren féljer harefter, en fullstdndig sammanstillining finns sist i detta
dokument.

Fér att undvika begreppsférvirring ska papekas att palliativ konsultation
(PKT) och palliativ rddgivning (PRT) &r olika begrepp fér enheter som gor
samma sak. Bdgge enheterna bestar av sjukvardspersonal som arbetar med
konsultation eller radgivning inom specialiserad palliativ vard.

| Norrbotten finns ingen specialiserad palliativ hemsjukvard fér barn. Det
finns tillgang till specialiserad palliativ rddgivning/konsultation men det ingar i
dagsléaget inte officiellt i radgivningsteamens uppdrag. Idag delas ansvaret
for barnsjukvarden av barnklinikerna pa Sunderbyns sjukhus samt Géllivares
sjukhus, hemsjukvardsuppdraget ligger hos primérvarden. Vid behov gors
tjdnstekép mellan landsting och kommun. Det finns i dagsldget inget
strukturerat arbete med detta eller samarbete med de specialiserade
palliativa radgivningsteamen.

| Vasternorrland dr den specialiserade palliativa hemsjukvarden uppdelad i
ett team f6ér barn och eft team fér vuxna. Det finns inget strukturerat
samarbete mellan dessa team. SSIH barn utgar fran lanssjukhuset och finns



tillgangliga dagtid mandag-fredag. Ovrig tid skéts varden av den kommunala
hemsjukvarden. Specialiserad palliativ radgivning/konsultation erbjuds
dagtid under vardagar. Tillgdngligheten varierar over ldnet da vissa
kommuner inte erbjuder kommunal hemsjukvard till barn da det inte &r
skattevaxlat. Lanets hospice har ingen uttalad aldersgrans. Daremot har
inget barn vardats pa Mellannorrlands hospice.

| Jamtland arbetar den specialiserade palliativa enheten Storsjégléntan med
hemsjukvard mot palliativa patienter oavsett alder. Arbetet sker tillsammans
med den kommunala hemsjukvarden och sker dagtid under vardagar.
Storsjogléntan innehaller ocksa ett palliativt konsultteam, PKT. | PKT" s
verksamhet ingar b.la. att finnas tillganglig fér konsultation p& barnkliniken
pa Ostersunds sjukhus och samarbetet mellan Storsjégléntan och
barnkliniken kan forlangas till patientens hem i form av gemensamt
hembesok.

| Vasterbotten finns tillgang till specialiserad palliativ kompetens dygnet runt,
alla veckodagar i Umeé och Skelleftea. Specialiserad palliativ konsultation
finns tillgénglig mandag-fredag under kontorstid och &r lénstédckande. Lanets
Hospice Axlagérden tar inte emot patienter under 18 ar. | Véasterbottens
inland skéts palliativa barn av barnmottagningen pa Lycksele sjukhus dagtid
mandag-fredag, det finns dven tillgéng till palliativ konsultation via palliativt
konsultteam i Umed och Lycksele under dagtid pa vardagar. Samst
tillganglighet till specialiserad palliativ.  hemsjukvard &r det |
glesbygdskommunerna i Vasterbotten.

Problematiken med specialiserad palliativ vard till obotligt sjuka barn &r inte
ny. Behovet &r lyckligtvis litet fran ar till ar. Att varden oavsett huvudman inte
kommer i kontakt med obotligt sjuka barn och deras familjer kan samtidigt
vara orsaken till att struktur och inarbetade rutiner inte finns. Behovet
uppstar helt enkelt for sallan for att optimerade arbetsséatt och kontaktvagar
ska efterfragas. Problematiken finns sedan tidigare beskriven i Regional
utvecklingsplan fér cancervarden i norra regionen 2016-2018, bilaga 20:
strategisk utvecklingsplan fér den palliativa processen i Norra regionen
2016-2018, utvecklingsplanen &r framtagen av RCC Norr i samarbete med
den Regionala samradsgruppen fér palliativ vard.

Aven Socialstyrelsen belyser vikten av ett strukturerat arbetssétt i
utvarderingen av palliativ vard i livets slutskede 2016. Rapporten som &r en



utvardering av Socialstyrelsens nationella riktlinjer identifierar ett antal
forbattringsomraden. Rapporten patalar vikten av att sé&kerstilla
uppréttandet av rutiner fér hur den palliativa varden foér barn och ungdomar
ska ske, rutinerna kan vara bade skriftliga och muntliga. Att det finns rutiner
for samverkan mellan primarvard, kommunal hemsjukvard samt
specialiserad palliativ vard. Att det finns rutiner fér hur efterlevandesamtal
ska genomféras.

Férslag till férbattring

e Upprattande av styrdokument samt beslutsunderlag mellan kommun,
priméarvard och landsting som méjliggér snabb handldggning av varje
enskilt fall vilkket férkortar tiden fran barnets och familiens 6nskemal till
hemsjukvard samt beslut fran ansvarig vardgivare till faktiskt
hemsjukvard. Detta bor goras lansvis. | de kommuner dar
hemsjukvard av barn inte ar skattevaxlat bér rutiner for tjanstekép ses
6ver omgaende och struktureras.

e Mdgjliggéra och strukturera samarbete mellan barnklinik och
specialiserad palliativ hemsjukvard for att stétta den kommunala
hemsjukvarden. Pa orter dar officiellt uppdrag att konsultera eller
varda svart sjuka barn saknas bor uppdragsbeskrivningar ses Gver
och revideras for att mojliggéra ett sadant arbete. Pediatriker och
specialistlékare i palliativ medicin bér finnas tillgangliga for hembesék
alternativt gemensam konsultation i sarskilt komplexa fall tillsammans
med sjukskéterska fran den specialiserade palliativa varden.

e Etablera kontaktvdgar mellan barnsjukvard, specialiserad palliativ
hemsjukvard och kommunal hemsjukvard l&nsvis fér att vid behov
mojliggéra snabb kontakt och samarbete. Kontakilista till regionens
samtliga specialiserade palliativa enheter finns upplagd P& RCC
Norrs hemsida under fliken Palliativ kompetenscentrum, PKC.



« Bildandet av regional telefonjour i palliativ medicin skulle underlatta
for den kommunala hemsjukvarden att varda obotligt sjuka barn och
deras familjer i hemmiljé.

Lén: JA | NEJ | Svarandens kommentar

Vésterbotten

Spec.pall JA | Umea och Skellefted kommun

hemsjukvard man-

fre dagtid

Spec.pall JA | Umeé och Skelleftea kommun

hemsjukvard man-

fre kvall och natt

Spec.pall JA | Umeé och Skelleftea kommun

hemsjukvard helg

dagtid

Spec.pall JA | Umed och Skellefted kommun

hemsjukvard helg

kvéll och natt

Tillgang till palliativ | JA PKT-teamen &r lokaliserade i Umea,

radgivning (PRT) Skelleftea samt Lycksele och ar

eller palliativ tillgangliga fér konsultation éver hela

konsultation (PKT) lanet vardagar 07.30-16.30. Inget
remisstvang i Lycksele. Efter kontorstid
kopplas telefon dver till palliativt
hemsjukvardsteam.

Hospice Nej | Aldersgrans 18 ar

Vid avsaknad av Barnmottagningen i Lycksele finns

palliativt tillganglig dagtid. Primarvarden samt




hemsjukvardsteam,
vaﬁ vander sig
familjen med sitt
sjuka barn for vard
och stéd

barnklinikerna i Umea och Skelleftea.

Tillgang till
kommunal

hemsjukvard

Nej

Endast for individer éver 18 ar

Finns det orter,
kommuner som
avviker fran
ovanstaende

resurstillgangar

JA

Samitliga glesbygdskommuner i

Véasterbotten

Egna kommentarer

Lycksele kommun har en
handlingsplan fér vard av patienter i
livets slutskede. Angaende barn under
18 ar star att ldsa: specifika I6sningar
utarbetas utifran det individuella fallet,
med fokus pa det individuella behovet
genom att samordna samlade
resurser.

Detta galler férutom Lycksele dven
andra glesbygdskommuner.

Ett exempel pa detta var ett barn i
livets slutskede dar resurser
samordnades mellan PKT Lycksele,
barnmottagningen i Lycksele,
barnavdelningen i Skellefted samt
primarvarden(sjukstugan). Barnet

tillbringade sin sista tid i livet i hemmet.




Lan:

Jamtland

JA

NEJ

Svarandens kommentar

Spec.pall
hemsjukvard man-
fre dagtid

JA

Spec.pall
hemsjukvard man-

fre kvall och natt

NEJ

Spec.pall
hemsjukvard helg
dagtid

NEJ

Spec.pall
hemsjukvard helg

kvall och natt

NEJ

Tillgang till palliativ
radgivning (PRT)
eller palliativ
konsultation (PKT)

JA

Kontorstid 8.00-16.30

Hospice

NEJ

Vid avsaknad av
palliativt
hemsjukvardsteam,
vart vander sig
familjen med sitt
sjuka barn fér vard

och stéd

Lanssjukhus och kommunal

hemsjukvard.




Tillgang fill JA

kommunal -

hemsjukvard

Finns det orter, Nej hela [anet &r tackt. Stédet via

kommuner som Storsjoglantan och PKT tillsammans

avviker fran med fungerande jourlinje med

ovanstaende kommunala DSK i hela lanet gér att vi

resurstillgangar kan ha en upplagd behandlingsstrategi
som tdcker mycket av de situationer
som kan uppsta.

Egna kommentarer Vid behov gérs gemensamma
hembestk med lokalt ansvarig
barnmedicinare. Darfér menar vi att vi
ar beredda att stalla upp for palliativa
barn med cancerdiagnos och deras
foraldrar oavsett alder och bostadsort i
Jamtland-Héarjedalen.

Lan: JA | NEJ | Svarandens kommentar

Vésternorrland

Spec.pall JA Finns i tva utféranden, SSIH Barn och

hemsjukvard man- SSIH Vuxna(Specialiserad sjukvard i

fre dagtid hemmet)

Spec.pall NEJ

hemsjukvard man-

fre kvall och natt

Spec.pall NEJ

hemsjukvéard helg
dagtid




Spec.pall
hemsjukvérd helg

kvall och natt

NEJ

Tillgang till palliativ
radgivning (PRT)
eller palliativ
konsultation (PKT)

JA

Hospice

JA

Vid avsaknad av
palliativt
hemsjukvardsteam,
vart vander sig
familjen med sitt
sjuka barn for vard

och stod

Lanssjukhus och kommunal

hemsjukvard

Tillgang till
kommunal

hemsjukvard

JA

Dock varierar detta. Ex: Kramfors
kommun gor klart att barn inte ar
skattevaxlade och erbjuder darfér inte

kommunal hemsjukvard till barn.

Finns det orter,
kommuner som
avviker fran
ovanstaende

resurstillgangar

JA

Kramfors kommun

Egna kommentarer




Lan:

Norrbotten

JA

NEJ

Svarandens kommentar

Spec.pall
hemsjukvard man-
fre dagtid

NEJ

Spec.pall
hemsjukvard man-

fre kvall och natt

NEJ

Spec.pall
hemsjukvard helg
dagtid

NEJ

Spec.pall
hemsjukvard helg

kvall och natt

NEJ

Tillgang till palliativ
radgivning (PRT)
eller palliativ
konsultation (PKT)

JA

Dagtid mandag-fredag. Palliativ
radgivning till barn har officiellt inte

ingatt i PRT’s uppdrag

Hospice

NEJ

Vid avsaknad av
palliativt
hemsjukvardsteam,
vart vander sig
familjen med sitt

sjuka barn fér vard

Lanssjukhus och primarvard
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och stod

Tillgang till
kommunal

hemsjukvard

NEJ

Finns det orter,
kommuner som
avviker fran
ovanstaende

resurstillgangar

Egna kommentarer
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