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FORORD

Den sista tiden i livet. For en del kommer den plétsligt och ar kortare dn
nagon kunde forestilla sig. For andra kan den vara vantad och kanske till
och med vélplanerad, en killa till samtal med dem som star néra.

Att flytta in pa sarskilt boende kan te sig som en val planerad hiandelse
infor livet sista tid. Att flytta in pa LSS-boende ar inte lika sjalvklart en
flytt till det sista hemmet i livet. Bada perspektiven behéver finnas i
atanke om personalen pa boendet ska kunna méta individen 1 det skede
den befinner sig. Da kan det palliativa forhallningssattet vara vigledande,
oavsett om livets slut ar néra eller ligger langre fram i tiden. Det kan be-
traktas som en fraga om hur individen vill att livet ska levas néar tiden ar
begrénsad.

Denna utredning, som ar en bestéllning fran dldreférvaltningen i Stock-
holms stad, lyfter nagra séarskilda utvecklingsomraden som kan skapa for-
utséttningar att jobba med palliativ omsorg och det palliativa forhall-
ningsséattet pa sarskilt boende och pa LSS-boende. Boenden med olika for-
utsattningar och ddrmed ocksa olika utvecklingsomraden.

Vi vill tacka alla som bidragit med reflektioner, kunskap och synpunkter,
vilka sammanvégt ger utredningen flera vardefulla perspektiv. Det ar var
forhoppning att denna kunskap leder till innovativt och konstruktivt ut-
vecklingsarbete inom bada boendeformerna.

Stockholm, mars 2022

Asa Hedberg Rundgren

Direktdr, Stiftelsen Stockholms ldns Aldrecentrum
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UPPDRAGET

Aldreférvaltningen i Stockholms stad har gett Stiftelsen Stockholms léns
Aldrecentrum i uppdrag att utreda budgetuppdraget: Aldrendmnden i
néira samarbete med stadsdelsndmnderna och Region Stockholm utreda
behovet av utveckling gillande den palliativa varden i siarskilda boenden
(SABO) utifran lardomar fran hanteringen av covid-19-pandemin och se
over behovet av reviderade rutiner for palliativ vard for stadens sarskilda
boenden tillsammans med socialndmnden och stadsdelsndmnderna.

Stiftelsen Aldrecentrum genomfér sitt uppdrag som en del i stadens éver-
gripande arbete med att utreda i samverkan med Region Stockholm.
Detta uppdrag har avgréansats till att omfatta den kommunala héalso- och
sjukvarden inom LSS-halsan och SABO i egen regi.

SLUTSATSER

Vi ser tre utvecklingsomraden gillande palliativ vard i1 stadens séarskilda
boenden for dldre. Denna utredning pekar pa behov av att:

*  Bredda och anvianda befintlig palliativ kompetens
+  Stérka ett proaktivt palliativt forhallningsséatt

+ Stérka ledarskapet och skapa en organisation som framjar ett pal-
Liativt forhallningssatt

Andelen aldre pa LSS-boende kommer 6ka under kommande ar innebé-
rande fler dodsfall &n tidigare och den palliativ varden pa LSS-boenden
pekar pa behov av fortsatt utveckling inom tre omraden:

*  Omsorgspersonalens kompetens att méta de enskildas behov av
palliativ vard.

Lakarmedverkan

+  Samverkan mellan huvudméannen




GENOMFORANDE OCH METOD

Dialogmoten och intervjuer

Totalt atta dialogméten har genomférts med sammanlagt 23 personer som
direkt arbetat med att bedriva och utveckla palliativ vard i SABO i Stock-
holm stad. Personerna har varit palliativa ombud, processledare (en funk-
tion 1 stadsdelen som ansvarar for att utveckla och stodja dokumentat-
ionen 1 de olika arbetsprocesserna), likare fran tva lakarorganisationer,
medicinsk ansvariga sjukskoterskor (MAS), vardutvecklingsledare och
verksamhetschef fran palliativt kunskapscentrum.

Dartill har fyra intervjuer genomférts med sammanlagt fem personer med
erfarenheter av och insyn i den palliativa varden pa LSS-boenden i Stock-
holms stad.

En serie av avstamningsmoten har under arbetets gang hallits med repre-
sentanter fran socialférvaltningen och dldreférvaltningen.

Granskning av styrdokument

Ett antal viagledande styrdokument géllande palliativ vard i SABO har
granskats. Fragor som viglett granskningen av nedanstaende styrdoku-
menten har varit: 1) pa vilket satt vagleds professionen av dokumenten
och 2) vad saknas baserat pa de behov av utveckling av palliativ vard de
pekar pa? Styrdokument som granskats ar:

*  Riktlinjer for hdlso- och sjukvard inom Stockholms stads sdrskilda
boenden, dagverksamheter och dagliga verksamheter enligt SoL och
LSS. (Stockholms stad 2020b)

*  Sammanhdllen éverenskommelse om vdard och omsorg for dldre.
Overenskommelse mellan Region Stockholm och kommuner i Stock-
holms ldn.t (StorSTHLM och Region Stockholm 2020)

*  Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede.
(Socialstyrelsen 2013)

1 Sedan 2014 finns Samverkan mellan lGkarorganisation/ldkare och kommunfinansierad hélso- och sjuk-
vardsorganisation/personal i sdrskilt boende for dldre, som ingar som en deléverenskommelse till Sam-
manhdllen 6verenskommelse om vdrd och omsorg foér dldre, 6verenskommelse mellan Region Stockholm
och kommuner i Stockholms Iin.
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*  Palliativ vard. Nationellt vardprogram. (Regionala cancercentrum

1 samverkan 2021)

Rapportens upplagg

Da forutsattningar, organisation och behov av palliativ vard skiljer sig
stort mellan sédrskilda boenden for 4ldre och sédrskilda boenden enligt LSS,
har vi valt att redovisa utredningen 1 tva delar. Vi inleder med omradet

sarskilda boenden fér dldre (SABO).




PALLIATIV VARD PA SABO

Fakta om SABO

Sarskilt boende for dldre dr en behovsprovad boendeform enligt Social-
tjanstlagen. Kommunerna ar skyldiga att tillhandahalla sérskilda boende-
former for service och omvardnad for dldre som behover sarskilt stodz2.

I oktober 2020 bodde drygt 84 000 personer 6ver 65 ar i1 sdrskilt boende

1 Sverige.

Enligt uppgifter fran Stockholms stad finns det 140 olika boenden 1 Stock-
holm (Stockholms stad 2021) med drygt 7 300 platser inom vard- och om-
sorgsboende, inkluderat de som staden har tillgang till genom ramavtal
med privata aktorer, upphandlade enlig Lag om valfrihetssystem, LOV
(Stockholms stad 2020a).

De flesta ldagenheter 1 den séarskilda boendeformen bestar av ungefar
30—40 kvadratmeter, med hall, rum och eget hygienutrymme. Det vanlig-
aste ar att den dldre hyr lagenheten genom ett andrahandskontrakt. Den
dldre betalar hyra, en omvardnadsavgift och avgift for mat och maltider
(Sveriges kommuner och regioner 2023).

Hilso- och sjukvard inom SABO

Aldre personer ska fa sakkunnig och omsorgsfull hélso- och sjukvard som
ar av god kvalitet och som star i 6verensstimmelse med vetenskap och be-
provad erfarenhet?. Ansvaret for hélso- och sjukvarden till personer som
bor pa SABO r delat.

Inom Stockholm stads héilso- och sjukvard finns yrkeskategorierna legiti-
merad sjukskoéterska, legitimerad arbetsterapeut, legitimerad fysiotera-
peut/sjukgymnast och legitimerad dietist. Inriktningen pa héalso- och sjuk-
varden ska vara héalsofrdmjande och personcentrerad, forhallningsséattet
tvarprofessionellt och processorienterat.

Regionerna har det 6vergripande ansvaret for att erbjuda en god héalso-
och sjukvard at den som &r bosatt inom regionen. Regionen ansvarar for

2 5 kapitlet 5 § i Socialtjanstlagen

3 1 kap. 7 § patientlagen (2014:821) PL, samt 5 kap. 1 § HSL

4 Foljer av flera bestimmelser: 8 kap. 1 och 6 § samt 12 kap. 1 och 3 §§ halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL
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den vard och behandling som ges av likare®. Regionens avtal gillande 14-
karinsatser 1 sarskilt boende ar upphandlat enligt lagen om valfrihet
(LOV). Kommunen viljer vilken ldkarorganisation de vill ha pa sarskilda
boendet.

SABO - det sista hemmet

Aldre personer som flyttar in pd SABO &r ofta medvetna om att detta
markerar starten pa den sista tiden i livet. De senaste arens statistik be-
kraftar att halften av de dldre personer som bor pa séarskilt boende 1
Stockholm dor inom ett ar efter att de flyttat in och att ménga dér inom
nagra manader. Dartill har néra halften av de personer som détt med Co-
vid-19 har bott pa sirskilt boende. Trots att personal pa SABO ofta skulle
svara nej pa om de skulle bli férvanade om en nyinflyttad aldre dér inom
ett ar (Regionala cancercentrum i samverkan 2021)6, uteblir inte sidllan
samtal om den &ldres viarderingar, tankar, behov och 6nskemaél infér den
sista tiden 1 livet (Johansson m fl 2021).

Palliativ vard och palliativt forhallningssatt

Palliativ vard ar 1 dag enligt Socialstyrelsen (2018) “héalso- och sjukvard i
syfte att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter med pro-
gressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fy-
siska, psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stod till
narstaende”. Palliativ vard kan ges parallellt med livsférlangande vard,
men kan ocksa ges som enda vardform i livets slutskede.

Fore 2002 definierades WHO palliativ vard som en aktiv vard utifran en
helhetssyn som skulle erbjudas till en person nér det inte fanns nagon bo-
tande behandling att ge. Begreppet kom darfor att associeras med den
vard som gavs 1 livets slut, nir det kanske bara handlade om dagar eller
veckor kvar i livet. Nar WHO 1 en ny definition vidgade begreppet 2002,
slogs fast att en aktiv palliativ vard utifran ett helhetsperspektiv ska er-
bjudas redan tidigt 1 sjukdomsforloppet, parallellt med botande behand-
ling. Nytt var ocksa att ndrstaende ska inkluderas i omhéndertagandet.
Sedan 2020 finns en ny definition av palliativ vard med fokus pa perso-

3> 8 kap. 1 och 6 § samt 12 kap. 1 och 3 §§ HSL
% En fraga som i forskning visat stor tillforlitlighet i att tidigt forutse nar behov av palliativ vard forelig-
ger.
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ners lidande snarare én livshotande sjukdom (Alvariza m fl 2020, Inter-
national association for hospice and palliative care 2020). WHO:s definit-
ion fran 2002 géller dock dnnu 1 Sverige.

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som kdnnetecknas av hel-
hetssyn pa manniskan genom att stédja individen att leva med vardighet
och med storsta mojliga valbefinnande till livets slut, oavsett alder och di-
agnos.

Enligt det nationella vardprogrammet for palliativ vard ska den palliativa
varden utga fran fyra hérnstenar: symtomlindring, teamarbete, kommuni-
kation och relation samt nérstaendestod. Dessa kan anviandas av chefer
och medarbetare som arbetsredskap i utformningen av verksamheten for
att sékerstilla ett palliativt forhallningssatt och god palliativ vard.

Ett proaktivt palliativt forhallningssétt kan erbjudas i samband med in-
flyttning till SABO som ett sétt att stéirka ett personcentrat arbetssétt
som sitter personens behov, sjalvbestdimmande och integritet i centrum.
Vard och omsorg ges med erkdnnande av och respekt for patientens och de
anhorigas kulturella varderingar, 6vertygelser och trosuppfattningar.

Resultat baserat pa dialogmoten och granskning av styr-
dokument

Ldrdomar fran pandemin 2020
Sallan har varden 1 livets slut varit sa omdiskuterad som under 2020. Be-

greppet palliativ vard anvéndes flitigt i debatten om SABO, med uttalan-
den som speglade stor osdkerhet 6ver vad palliativ vard faktiskt ar och
vad det inte dr. Manga som arbetar inom vard och omsorg av dldre paver-
kades av den stundtals hédtska debatt som radde om begreppet palliativ
vard, har exemplifierat av en SABO-lékare:

Jag kdnner oro for begreppet palliativ vard. Vi behéver
tala om patienters rdtt att inte kastas fram och tillbaka till
akutsjukhus, att det sdnker livskvalitén for patienten den
tid de har kvar. Vi behover ta tillbaka rdttigheten att fa do
pd ett vardigt sdtt. Det ska inte vara skamfyllt att hjdlpa
en patient till ett vdrdigt avslut.




De aktorer vi talat med &r eniga om att den palliativa varden blev lidande
till forman for personalens fokus pa att forhindra smittspridning, har ex-
emplifierat av ett palliativt ombud:

Den palliativa varden var under all kritik... Det spreds en
kollektiv rddsla, inte bara att man skulle drabbas sjdlv
utan att man kunde smitta andra. Mdanga drogs med i det
har vilket gjorde att den palliativa varden blev lidande.
Det var ju nya ron varje dag ... det fanns inget skydds-
material. Pa hosten ndr det hade landat lite och skyddsut-
rustningen fanns sd kdnde vi oss mer trygga. Dad blev
ocksad den palliativa vdrden bdttre.

Under pandemins inledning var behovet av samverkan och kommunikat-
ion mellan de olika aktorerna mycket stort. Nagon beskriver att en avsak-
nad av en direktlinje mellan ldkarorganisationer och verksamhetschefer
forsvarade arbetet under krisen. Men erfarenheter fran pandemin visade
ocksa att det gick att vaxla upp fran att samverka ett par ganger per ar
till varje vecka, att teamarbetet utvecklades, exempelvis beskrivs att sam-
arbetet mellan sjukskoterskor och omvardnads-personal dkade.

Pagaende kvalitets- och kompetensutvecklingsarbete

Svenska palliativregistret

Majoriteten av SABO i Stockholm registrerar i Svenska palliativregistret
(Svenska palliativregistret 2021). De vi talat med menar att det ofta ar
sjukskoterskan som registrerar och sedan tillsammans med MAS analyse-
rar resultaten for att identifiera utvecklingsomraden. MAS och processle-
dare anvander ocksa statistiken som underlag vid diskussioner om atgér-
der med palliativa ombud och chefer. Det ar mer ovanligt att verksamhet-
erna sjilva tar fram sin egen statistik som grund for utvecklingsarbeten.

Palliativregistrets narstaendeenkét ar en mer sidllan anvand resurs for att
efter dodsfallet folja upp och utviardera den vard och omsorg som gavs den
sista veckan 1 livet.

Palliativt kompetenscentrum (PKC)

PKC erbjuder ett brett kursutbud och kommer dartill vid arets slut er-
bjuda paket med utbildningar for olika personalkategorier. De erbjuder
ocksa en basutbildning i palliativ vard tankt att passa all vard- och om-
sorgspersonal inom dldreomsorgen.




Genomgaende vardesétter de vi talat med samarbetet med PKC och ger
hoga betyg till de utbildningar som erbjuds, och vardesétter att personal
fran PKC har varit tillgdngliga for lokala utbildningsinsatser pa plats. De
upplever ocksa att de har goda majligheter att paverka vilka utbildningar
som behdvs 1 de egna verksamheterna, och betonar behovet av utbild-
ningar riktade till chefer.

Bade representanter fran MAS-nédtverket och PKC patalar dock behovet
av att hitta satt att folja upp utbildningsinsatser, att skapa en plan fér om
och hur individer och gruppers beteenden férandras i verksamheterna ef-
ter att utbildningarna genomforts, “Att inte utbilda fér utbildandets skull,
det maste leda forandringar i1 praktiken.”

Professionens egna utbildningar

Palliativa ombud, ldkarorganisationerna och processledare arrangerar
ocksa egna utbildningar for att 6ka kunskap i teamet med malet att oka
vardkvalitén for de mest sjuka dldre. Ett palliativt ombud exemplifierar:

Vi har en tanke om att all personal ska ha en grund i pal-
liativ vdard. Vi har hdllit 1 nagra grundutbildningar.
PKC:s digitala utbildningar anvdnds ocksa. Just nu har
alla gdatt "smdrta hos dldre”.

Pdgdende forskning i Stockholms stad

Internationell forskning visar att tidiga samtal om véarderingar och priori-
teringar infor vard i livets slutskede, starker dem som narmar sig doden,
deras familjer och stodjer forberedelse infor fragor om livets slut. Samta-
len har visats resultera 1 mer informerade beslut, 6kad vardkvalitet och
att varden 1 hogre utstrackning ges i enlighet med den aldres 6nskemal.
Dessa proaktiva samtal har ocksa visats minska oénskade behandlingar
och inldggningar pa sjukhus, och ddrmed minskat antalet dédsfall pa
sjukhus. Det finns ocksa studier som pekar pa att personal som arbetar
utifran dldres och vardtagares dokumenterade varderingar och priorite-
ringar kdnner sig mer tillfredsstdllda med den vard de ger.

I tva forskningsprojekt som bedrivs vid Karolinska Institutet och Aldre-
centrum, delfinansierade av Stockholms stad, studerar tva doktorander 1)
om samtalsverktyget D6Bra-kortleken kan vara anvandbart for att stodja
proaktiva samtal, planering och dokumentation av den dldre personens
véarderingar och onskemal infor framtida vard 1 livets slut, 2) om imple-
mentering av proaktiva samtal i samband med den &dldres inflyttning till
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SABO kan bidra till att stirka personcentrerad palliativ vard och 6ka be-
redskapen for fragor som ror livets slutskede, ur boendes, anhérigas och
personalens perspektiv.

Forskningen ar pagdende men tva studier visar att verktyget kan vara an-
vandbart i 4ldreomsorg (Johansson m fl 2022). Aldreférvaltningen har
déarfor valt att sprida samtalsverktyget, tillsammans med en forsknings-
baserad guide som introducerar och ger tips och rad hur verktyget kan an-
vandas 1 samtal, till samtliga kommunala SABOn i Stockholms stad.
Denna breda spridning kan leda att fler dldre och anhériga pa SABO er-
bjuds samtal om varderingar och énskemal infor livets slut. Anvandning
av dessa forskningsbaserade verktyg har darmed potential att framja
partnerskap och personcentrerad palliativ dldreomsorg som sétter perso-
nens behov, sjalvbestdammande och integritet i centrum.

Behov av utveckling gidllande den palliativa varden i sar-
skilda boenden

Denna utredning urskiljer tre utvecklingsomraden géllande den palliativa
varden 1 stadens sérskilda boenden. Omradena handlar om att: 1) bredda
och anvinda palliativ kompetens, 2) inféra ett proaktivt palliativt forhall-
ningsétt, och 3) stodja ledarskapet och skapa en organisation som framjar
palliativ vard. Dessa utvecklingsomraden ses tydligt relatera till de fyra
hornstenarna i palliativ vard: att det finns kompetens for att ge aktiv
symtomlindring, att det finns férutsdttningar och mojligheter att ta till-
vara olika professioners kompetens genom teamarbete, att det finns kom-
petens och forutsattningar for tidig kommunikation om vérd i livets slut-
skede, som ett led i att skapa relationer som skapar trygghet och bered-
skap for bade boende, anhériga och personal.

Bredda och anviénda palliativ kompetens
Baserat pa dialogsamtalen blir det tydligt att:

1. Teamarbete ar en forutsattning for att bedriva personcentrerad
palliativ vard och omsorg av hog kvalitet p4 SABO. Professionerna
finns pa plats men dagliga strukturer behover utvecklas sa att den
samlade kompetensen battre tas tillvara.

2. De palliativa ombudens roll och mandat tycks skifta 1 verksamhet-
erna och skulle vinna pa att stiarkas och fortydligas.




3. All personal bér ha en grundlidggande baskompetens. Det vore
onskvart att infora obligatorisk utbildning i palliativ vard for alla,
daven chefer och ledare. Pandemin har ocksa pa ett patagligt sétt
tydliggjort att aldre pa& SABO kan ha omfattande medicinska- och
omvardnadsbehov. De vi samtalat med understryker vikten av att
det finns vardutbildad personal pa plats, dygnet runt.

Proaktivt palliativt forhallningssdtt

Utbildningssatsningar och styrdokument har huvudsakligen rért den sena
palliativa fasen hos personer som bor pa SABO. I praktiken &4r det inte
ovanligt att dialog och brytpunktssamtal sker i ndra anslutning till den &l-
dres dodsfall. Det minskar givetvis den dldres mojligheter att vara aktiv i
samtalet. Sena samtal kan ocksa innebara att den dldre och anhériga be-
rovas mojligheter att gora eller prata om nigot som var viktigt och den an-
horiga dr mindre forberedd infor vard i livets slutskede.

I dag pagar flera initiativ 1 praktik och forskning som pekar pa vardet av
att tidigt och proaktivt initiera dialog med &aldre personer och/eller anho-
riga om framtida vard i livets slut, 1 ndra anslutning med flytten till
SABO. Sadana samtal kan ha en rad bendmningar, proaktiva samtal, for-
beredande samtal, framtidsamtal eller tidigt samrad. Samtal om framtida
vard 1 livets slut ger mojlighet att stilla fragor, att ge och fa information,
nagot som de vi talat med menar ar vardefullt for bade boende, anhoriga
och personal. Tidiga samtal kan darmed 6ka dldres och anhérigas infly-
tande, mojligheter till forberedelse och 6ka majligheten att kunna ta vélin-
formerade beslut nér det behévs. Det kan ocksa bidra till att kunna er-
bjuda personcentrerad vard och omsorg i linje med dldres och anhorigas
onskemal och viarderingar. Utifran detta perspektiv behéver ett tidigt pal-
liativt férhallningssétt inféras brett i SABO som ett medel att uppna
personcentrerad palliativ vard och omsorg.

Stdrka ledarskapet och skapa en organisation som framjar ett pallia-
tivt forhdllningssdtt

De personer vi talat med pekar pa att det behovs stod till chefer och ledare
sa att de 1 sin tur kan ge forutsattningar for att utveckla en personcentre-
rad palliativt forhallningssdtt som genomsyrar hela verksamheten. Chefer
behéver ha grundldggande kunskaper i palliativ vard for att exempelvis
identifiera nir insatser fran specialiserad palliativ vard behovs och initi-
era dem. Ledarskap i SABO inkluderar att leda genom ombud, att ge om-
bud och legitimerad personal mandat och férutsiattningar att arbeta syste-
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matiskt med lokala forbattringsarbeten och ddrmed ta tillvara den kompe-
tens som finns i1 organisationen. Det 4r chefens ansvar att ge utrymme for
teamarbete, riktad reflektion och kollegialt larande. Det kan behévas stod
for att chefer och ledare ska kunna initiera och leda en gemensam genom-
lysning av organisationens palliativa kompetens, utvecklingsomraden och
behov av utveckling av lokala rutiner. Nagra av de lokala rutiner som pa-
pekats behover utvecklas ror: stéd till anhoriga under och efter vardtiden,
tidig kommunikation med boende och anhoériga infér vard i livets slut-
skede, teamets tillgang till dokumentation for att sdkerstélla att beslut
som tas och vard som ges ér i1 enlighet med boendes och anhérigas 6nske-
mal och varderingar.

Kommentarer om styrdokument

Sammantaget konstaterar vara kallor att nedanstaende styrdokument
sallan anvéands 1 det dagliga arbetet, samtidigt som det rader enighet om
att ”de ar grunden for hur palliativ vards bedrivs” och beskriver att de an-
viands som en utgangspunkt nar lokala rutiner utarbetas. Styrdokumen-
ten ger mindre utstrackning stod for att tidigt involvera dldre, arbeta mer
proaktivt och motarbeta forestallningen om att palliativ vard dr nagot som
endast ar aktuellt de sista dagarna i livet. Detta star 1 kontrast till den r6-
relse som initierats inom kommun och region, dar person och relation sna-
rare 4n organisationen star i centrum, dér dldre ses som aktiva medskap-
are och dar fokus forflyttas fran reaktiva insatser till proaktiva och hélso-
framjande (Samordnad utveckling fér god och nira vard 2020).

Sammanhdllen éverenskommelse om vdrd och omsorg for dldre
innehaller ett antal ldnsovergripande 6verenskommelser som reglerar
samverkan mellan olika delar av huvudméannens verksamheter. Enligt
denna 6verenskommelse atar sig Region Stockholm att se till att:

+ Lakaren foljer det nationella kunskapsstodet fér god palliativ vard
1 livets slutskede och Socialstyrelsens forfattningar kring dédsfall.

+ Lakaren genomfor brytpunktsamtal med den enskilde/patienten
och 1 forekommande fall ndrstaende, tillsammans med sjuksko-
terska

Informera vardpersonalen om vilka atgédrder som ska vidtas for
den enskilde da ett dodsfall kan férvantas.
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Vidare atar sig kommunen att se till att:

+ Halso- och sjukvardspersonalen foljer det nationella kunskapssto-
det for god palliativ vard i livets slutskede och Socialstyrelsens fo-
reskrifter och allmidnna rad om kriterier for bestimmande av mén-
niskans dod

+  Sjukskoéterskan haller lakaren informerad om de enskildas till-
stand och kallar pa lakare vid behov

*  Sjukskoéterskan vid behov deltar 1 brytpunktsamtal tillsammans
med ldkare.

Detta dokument anvéinds 1 praktiken som utgangspunkt for samverkan
kring rutiner om brytpunktssamtal och information till anhériga. Aven om
det har inte 4r angivet nér 1 tid brytpunktssamtalen ska ske, saknar detta
dokument formuleringar som stédjer samverkan kring ett tidigt proaktivt
palliativt forhallningssatt och teambaserad dialog som tar utgangspunkt i
aldre personers viarderingar, tankar, behov och 6nskemal infor den sista
tiden 1 livet. En lakare beskriver att:

Brytpunktssamtal dr ju en term som fran borjan kom frdn
cancersjukvdrden och som egentligen inte alls har anpas-
sats till var verklighet, om man far sdga sa. For vara pati-
enter finns det tvd tydliga brytpunkter. Den forsta dr ndr
man flyttar in pd ett boende for att man behéver tillging
till vard och omsorg dygnet runt. Da ska man ha en typ av
samtal om vdrdens innehdll och riktning, hur vill man ha
det, vad vi rekommenderar och sa vidare.

Riktlinjer for hdlso- och sjukvdrd inom Stockholms stads sdrskilda bo-
enden, dagverksamheter och dagliga verksamheter enligt SoL och LSS.
Aldreférvaltningen, reviderad 2020

Syftet med riktlinjerna ar att tydliggéra Stockholms stad som huvudman,
vardgivarens, verksamhetschefens, medicinskt ansvarig sjukskoterska
(MAS), medicinskt ansvarig for rehabilitering (MAR) och hélso- och sjuk-
vardspersonalens ansvar utifran lagstiftningen. Utéver definitioner av
palliativ vard och palliativt forhallningssétt lyfter dessa riktlinjer att ar-
bete 1 team med olika yrkesgrupper ar utméarkande for palliativ vard.
“Teamet ar mangprofessionellt och bestar av sjukskoterska, fysiotera-
peut/sjukgymnast, arbetsterapeut, baspersonal och lakare. Tillgang till
sjukskdoterske- och ldkarkompetens dygnet runt ar en forutséattning for att
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kunna bedriva god palliativ vard i livets slutskede” (s. 18). Generellt klar-
gor riktlinjerna ansvar nar det géller exempelvis upprétta lokala rutiner 1
varje verksamhet, men professionen konstaterar att de ger mindre stod 1
hur arbetet kan organiseras eller genomféras for att bedriva palliativ vard
av god kvalitet.

Palliativ vdrd. Nationellt vdrdprogram, Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021-03-11 Version: 3.0

Vardprogrammet ska vara ett stod 1 den dagliga varden for all personal
som arbetar med méinniskor som behéver allmén eller specialiserad pallia-
tiv vard. Nytt 1 detta reviderade vardprogram &ar "ambitionen att integrera
den palliativa vardens forhallningssétt och kompetens allt tidigare 1 olika
sjukdomsforlopp, 4ven om det kortsiktiga malet ar att erbjuda alla perso-
ner som behéver god vard under livets allra sista tid.” (s 6) Trots denna
ambition, ligger tyngdpunkten fortfarande pa den sena palliativa fasen.
Exempelvis beskrivs 1 avsnitten som behandlar demenssjukdomar (s 94 ff)
och skora dldre (s 112 ff) symtom som ofta intréffar i ett sent palliativt
skede, samtidigt som vikten av dialog om dialog om prioriteringar i livets
slutskede (s 96) understryks.

Vardprogrammet skulle kunna utvecklas genom att inkludera situationer
och perspektiv som &r i dn hogre grad forankrade 1 den vard och omsorg
som bedrivs pa SABO for att stodja personal att utveckla palliativt for-
hallningssatt och vard.

Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede, Soci-
alstyrelsen, 2013

“Detta kunskapsstod avser att 1 forsta hand belysa den senare fasen av
processen nir patienten far palliativ vard i livets slutskede” (s 18) Kun-
skapsstodet ger med sitt fokus pa den sena palliativa fasen mindre vigled-
ning vid tidig palliativ fas och néar personal moter skora dldre utan enty-
diga tecken pa livshotande sjukdom. Palliativ vard ar en helhetsvard. Den
inkluderar insatser fran flera kompetenser och ofta fran flera huvudmén,
varfor samverkan ar viktig for en god palliativ vard. Det géiller bland an-
nat gemensam vardplanering och informationsoéverféring. Det innebar att
det behovs en gemensam uppfattning mellan olika aktorer om processen
vid palliativ vard och gemensamma termer och begrepp som anvinds sys-
tematiskt i alla verksamheter (s 32). Enligt professionen finns det fortfa-
rande mycket att gora nar det géiller tillgang till den information som
finns dokumenterad men ocksa avseende samsyn kring begrepp. Kun-
skapsstodet beskriver att handledning i grupp kan erbjuda personal att
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dela med sig av sina erfarenheter, bli tryggare och ge mojlighet att ut-
veckla en hogre beredskap for att stodja dldre och anhoriga (s 45). Hand-
ledning da ett antal medarbetare samlas och samtalar utifran situationer
eller handelser 1 verksamheten med en extern eller intern handledare ar
enligt vara killor fortfarande ovanligt i SABO.
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PALLIATIV VARD PA LSS-BOENDEN

Bostad med sarskild service for vuxna enligt LSS
Verksamhet enligt lagen (1993:387) om stod och service till vissa funkt-
ionshindrade, LSS, ska:

...framja jimlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhdllslivet for de personer som lagen omfattar. Mdlet dr
att den enskilde far majlighet att leva som andra. Det in-
nebdr bland annat att ha maojlighet att bo som andra, att
ha ett eget hem med allt vad det innebdr av trygghet och
trivsel. En bostad som tillforsdkrar personer med omfat-
tande funktionsnedsdtiningar goda levnadsvillkor dr en av
forutsdttningarna for att nd’lagstifiningens mal.

Inledning

En gruppbostad kan erbjudas personer som har sa stora behov av tillsyn
och omvardnad, att det 4r nédvandigt att personal finns till hands hela ti-
den. Gruppbostaden bestar av ett mindre antal ldgenheter som ar sam-
lade kring gemensamma utrymmen. En fast personalgrupp ska téicka de
boendes hela stodbehov inklusive fritids- och kulturella intressen.

For personer som bor pa LSS-boenden 4r det ofta ett livslangt boende och
manga bor 1 sin gruppbostad hela sitt vuxna liv. Enligt uppgifter fran
MAS 1 Stockholms stad, finns det ungefar 1500 vuxna personer som har
sitt boende 1 ndgon av de 210 gruppboendena i staden. Merparten av
dessa, cirka 1300 personer bor pa nagon av stadens egendrivna gruppbo-
enden och 6vriga 200 pa boenden drivna av privata aktorer. Av de 1300
personerna pa stadens gruppboenden &r cirka 200 personer (15 %) éver
65 ar. Andelen dldre pa stadens gruppbostader forvantas oka éver tid.

Halso- och sjukvard inom LSS-boenden

Naér det géller hélso- och sjukvarden inom LSS-boenden har kommunerna
1 Stockholms 14n, sedan oktober 2015, 6vertagit hilso- och sjukvardsan-
svaret for de boende (Vardgivarguiden 2022).

Kommunen ansvarar for de insatser som malgruppen &r i1 behov av. Det ar
hélso- och sjukvard som utfors av distriktsskoterska, sjukskoterska, un-
derskoterska, arbetsterapeut eller fysioterapeut. I ansvaret ligger 4ven

15



alla kostnader for sarvardsmaterial. Regionen ansvarar for lakarinsat-
serna for malgruppen oavsett var de utfors.

For att sakerstilla informationséverforing och patientsikerhet bor varje
kommun ha utarbetat lokala riktlinjer. Det ska framga hur samarbetet
ska ske mellan de olika vardgivare som arbetar fér malgruppen, pa upp-
drag av huvudménnen.

Kommunen utfor rehabilitering och habilitering 1 boendet/daglig verksam-
het f6r malgruppen och prioriterar behovet. Specialiserad habilitering an-
svarar regionen for.

Om nagon 1 malgruppen énskar fa halso- och sjukvardsinsatsen i 6ppen-
vard (inom huslédkarverksamhet och priméarvardsrehabilitering) kan de
vélja det, liksom den 6vriga befolkningen. Malgruppen har aven tillgang
till andra hélso- och sjukvardsinsatser i likhet med 6vriga invanare.

Kommunen ansvarar for:

+ Halso- och sjukvardsinsatser inklusive rehabilitering och habilite-
ring som sker i bostaden.

+  Forskrivning av lakemedel 1 enlighet med Socialstyrelsens fore-
skrifter (SOSFS 2001:16) om kompetenskrav for sjukskoterskor vid
forskrivning av lakemedel.

+  Forskrivnings- och kostnadsansvar for inkontinenshjalpmedel, for-
bands- och sjukvardsartiklar, kompressionsmaterial, bashjalpme-
del samt for vissa definierade hyrhjdlpmedel.

+ Attt legitimerad personal 1 verksamheten ger information till pati-
entens lakare om aktuell status.

+ Att uppméirksamma behov, initiera och delta i vardplanering.
Regionen ansvarar bland annat for:
+ Alla lakarinsatser, inklusive bestk 1 boendet/daglig verksamhet.

+ All 6vrig specialiserad vard som sker i boendet och 1 daglig verk-
samhet, och som ingar 1 uppdragen for avancerad sjukvard 1 hem-
met (ASiH), specialiserad palliativ vard och specialistpsykiatri.
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*  Specialiserad rehabilitering, exempelvis inom neurologi, onkologi
och lymfédem.

+ Insatser i uppdraget neuroteam (som finns 1 vardvalsomradet pri-
mérvardsrehabilitering).

+  Logopedi
+  Horsel- och synrehabilitering

+  Kunskapséverforing till kommunens personal, som utfor habilite-
ring 1 vardagen, avseende funktionsnedséittningar och konsekven-
serna av dessa hos den enskilde.

Att legitimerad personal i1 regionens verksamhet ger information
till legitimerad personal 1 kommunens verksamhet om beslutade
insatser och aktuell status.

LSS-Hdlsan

LSS-hélsan 1 Stockholm (enheten for hilso- och sjukvard inom Socialfor-
valtningen) dr en stadsévergripande verksamhet i kommunal regi med
uppdrag att erbjuda basal hélso- och sjukvard till personer som bor 1
grupp- eller servicebostad samt daglig verksamhet enligt LSS 1 Stock-
holms stads 13 stadsdelar.

Enheten har 1 dag ett 50-tal medarbetare; sjukskoterskor, arbetsterapeu-
ter, fysioterapeuter/sjukgymnaster och underskoterskor. Utover dessa yr-
keskategorier finns MAS, bitrddande enhetschefer och verksamhetschef,

samt andra stodfunktioner. LSS-héilsan dr indelad i regionerna Nord (in-
nerstaden och nordvéstra Stockholm) och Syd (de sédra stadsdelarna).

LSS-héalsans arbete sker mestadels hemma hos patienterna eller pa daglig
verksamhet. Arbetet beskrivs som teambaserat dar sjukskoterskan som
ansvarar for ett tiotal enheter ingar 1 ett team med arbetsterapeut och fy-
sioterapeut/sjukgymnast med omvardnadsansvar for patienter pa grupp-
och servicebostaderna. I arbetet ingar kontakt med de vardcentraler och
lakare som personen ar listade pa. Det kan innebéra tio olika vardcen-
traler, men vanligast dr fem enligt chefen pa LSS-halsan.

Det hdr har varit akilleshdlen sedan 2015 (ndr kommunen
tog over hdlso- och sjukvardsansvaret). Det blir sG manga

17



vardkontakter vilket gor det for spretigt for att fa en bra
sammanhdllen vard. (Chef LSS-hilsan)

Palliativ vard inom LSS-boenden

Som organisationen ser ut i dag finns det inget avtal om likarmedverkan
med regionen (Jamfor: sarskilt boende for dldre) vilket innebar att det inte
finns en specifik ldkarorganisation att vianda sig till vid behov av medi-
cinskt stod vid vard i livets slutskede. I stéllet ska husldkarmottagningen
dir den boende ar listad ta det medicinska ansvaret for den basala pallia-
tiva varden och finnas med i planering och tillse att ett ndra medicinskt
stod finns inklusive forskrivning av nédvandiga lakemedel (Vardgivargui-
den 2022). Till skillnad fran enheter inom &dldreomsorgen har inte LLSS-bo-
enden tillgang till nédvéandiga palliativa lakemedel om dessa inte ordine-
rats till individen.

De intervjuade ar 6verens om att palliativ vard, till skillnad fran dldre-
omsorgen, fortfarande ar ovanligt pa LSS-boenden. De senaste aren har
det varit 1-2 dodsfall arligen, men under pandemins forsta ar var det sju
doédsfall. Samtidigt &r man 6verens om att det arliga antalet kommer att
oka som en konsekvens av att malgruppen blir allt aldre.

Det laga antalet dédsfall per ar och det faktum att gruppen boende pa
LSS-boenden ar valdigt heterogen avseende faktorer som alder, funktions-
formaga och beslutskompetens har gjort att fragan om palliativ vard varit
lagt prioriterad enligt Mas pa LSS-hilsan som siger att fragan varit styv-
moderligt hanterad 1 kontakten med enhetschefer pa LLSS-boenden och till
viss del personal. En forklaring &4r att det &r manga yngre pa boendena
och att ta upp doden med nyinflyttade inte kdnns relevant. Samtidigt
finns det boenden med personer som bott dir véaldigt ldnge, en del ar éver
80 ar.

Lakaren vid Habilitering och hélsa menar att gruppen historiskt sett ar
underbehandlade pa grund av sina funktionsnedsittningar och samre
kognitiva formaga och att det finns en risk att man gar in med palliativ
vard 1 for tidigt skede just for att personen har sin funktionsnedséattning.

Léakaren sager ocksa att andelen dldre pa LSS-boende hela tiden 6kar vil-
ket kommer stélla krav pa personalens kompetens. En viktig skillnad
jamfort med varden och omsorgen inom dldreomsorgen ar just personalens
kompetens. Den medicinska kompetensen &r inget som efterfragas vid re-
krytering av baspersonal inom LSS-boenden.

18



Det dar vdldigt fa personer per ar som dor. Ja, men de som
bor pa LSS-boende blir dldre, sd det kommer bli vanligare
och ett storre problem. Jag tycker att det dr jdtteviktigt att
fragan tas upp fér man mdste forstd att bemanningen pd
boendena i bdsta fall dr socionomer men de har ingen me-
dicinsk utbildning. Det hdr maste man vara vdldigt med-
veten om, att personalen har en helt annan kompetens, el-
ler inte har medicinsk kompetens alls, jamfort med SABO.
(Lakare Habilitering och héalsa)

Det bekréiftas av sjukskoterskan fran LSS-héilsan som siger att det ar en
stor utmaning att personalen inte ar sjukvardsutbildade. Men séger ocksa
att det finns goda exempel nir den dldre fatt vara kvar i sitt boende och
dir boendets personal fatt hjalp fran LSS-hilsan. Alternativt har ASIH
tagit 6ver ansvaret for den palliativa varden eftersom det &ar sa svart att fa
lakarmedverkan fran vardcentralen dar den boende ar listad.

Representanter for PKC, som haft och har utbildningar fér personal inom
SABO men ocksé inom LSS-boenden kring palliativ vard, konstaterade att
det finns gemensamma delar som handlar om forhallningsséatt och person-
centrerad vard men att det 1 utbildningssituationer finns stora skillnader
nér olika situationer ska exemplifieras. Aven de ser stora skillnader i per-
sonalens kompetens och forutsittningar. LSS-personal dr generellt battre
pé kommunikation med brukarna medan SABO-personalen &r béttre i
omsorgssituationer.

Vissa utbildningsinsatser har gjorts. Forum Carpe har tillsammans med
PKC haft utbildning av palliativa ombud (2019) och det finns ocksa en hel-
dagsutbildning, "Trygg nir déden ndrmar sig” som genomforts fysiskt en
gang per termin och som aven finns digitalt?.

Den sammanfattande bild som ges vid intervjuerna ar att nar déden ar
forvantad sa kan den palliativa varden fungera bra pa boendet om an-
tingen LSS-hilsans personal kan vara med och stétta den ordinarie perso-
nalen pa boendet eller om ASIH tar ¢éver ansvaret. Men om dédsfallen va-
rit oférutsedda eller haft ett snabbt forlopp finns inte den férberedelsen i
organisationen med f6ljden att palliativ vard inte erbjuds.

7 https://etjanst.stockholm.se/ForumCarpe/aktiviteter/trygg-nar-doden-narmar-sig
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Utvecklingsomraden

Denna utredning pekar ut tre 6vergripande omraden som behéver utveck-
las for att forbattra varden och omsorgen vid livets slut inom LSS-boen-
den; omsorgspersonalens kompetens att méta den enskildes behov av pal-
liativ vard, lakarmedverkan och samverkan mellan huvudménnen.

Omsorgspersonalens kompetens att mota den enskildes behov av pal-
liativ vard

Som tidigare beskrivits 4r en gemensam uppfattning bland de intervjuade
att kompetensen hos personalen pa LSS-boenden kring vard i allménhet
och palliativ vard i synnerhet ar vildigt 1ag. Men undantag finns och da
pa boenden med personer med olika medicinska behov och dir det finns
underskoterskor som efterhand lirt sig hantera dessa behov.

Sa vilken kompetens behoévs pa LSS-boenden? Det finns goda skél att be-
jaka asikten att all personal inte behdver ha kompetens att bedriva pallia-
tiv vard. Men 1 alla LSS verksamheter bor det finnas beredskap for- och
en medvetenhet om att déden kan intréiffa. Pa chefsniva kan det handla
om att regelbundet, ett par ganger arligen ta upp med personalen vilka
rutiner som géaller 1 samband med dodsfall, bade innan och efter.

P4 organisationsniva kan det handla om att LSS-Hélsan tar fram en plan
for utbildning av personalen nar palliativ vard ar aktuell, fér att gora den
sista tiden sa bra som mojligt for den boende.

Man behéver beskriva det ur ett organisatoriskt perspektiv
tanker jag. Det grundldggande forhdllningssdittet, det be-
héver alla ha. Sedan behéver vi i var organisation vara
duktiga pd att utbilda sa att allt dr riggat och klart for att
gora den hadr sista tiden s bra som majligt for patienten.
Att fa ut den kunskap som behévs just dd. For man kan
inte alltid kunna allt. Det behovs en fordjupad kunskap
ddr och da for omsorgspersonalen ndr det vdl intrdffar.
Om MAS sdger “Beredskap” sa scdger jag “baskunskap” ...
synonymt. (Chef LSS-hélsan)

Ldkarmedverkan

Som det ser ut i dag ar det alltsa lakare pa den vardcentral dir den bo-
ende dr skriven som har det medicinska ansvaret under det palliativa ske-
det. Den organisationen ifragasétts av flera av de intervjuade som menar
att lakarmedverkan ar den viktigaste fragan, men att det 1 dag ofta ar
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svart att fa tag pa ldkare och att systemet gor att hélso- och sjukvarden
inte blir likvardig.

En 16sning som foreslds ar att bygga upp en verksamhet likt den inom
aldreomsorgen, dar ldkarorganisationer ansvarar for lakarinsatserna pa
LSS-boenden och far ett heldygnsansvar.

Nagra av representanterna for lakarorganisationer berattade om pa-
gaende samarbeten 1 grannkommuner och att det skulle kunna fungera
med en grupp av dedikerade likare med kunskaper om de fragestall-
ningar som finns kring malgruppen. De tror ocksa att varden skulle bli
mer sammanhallen med en sadan organisation.

Enligt HSF:s representant har det har forslaget diskuterats ldnge. Hon
ser fordelarna men menar att det finns flera faktorer som talar emot att
lata samma ldkarorganisationer eller ASIH-enheter som finns inom aldre-
omradet ocksa ska kunna ha ansvar for LSS-boenden. Det handlar om vil-
ken lakarkompetens som egentligen behovs for att méta upp den langt
ifran homogena grupp av ménniskor som finns pa LLSS-boendena och om
det fria valet, att sjalv fa valja vilken lakare man vill ha. Da manga kan
ga sjalva till sin husldkare blir fragor om individens frihet kontra valfri-
het svara att kringga.

For narvarande pagar ett arbete med att lata ett antal vardcentraler 1 14-
net fa en SMO-uppgift — Sarskilt medicinskt omhéndertagande — for per-
soner inom LSS-gruppen och personer med sallsynta héalsotillstdnd. Det
ska dock fortfarande vara frivilligt att ansluta sig. Men som foérslaget ser
ut 1 dag skulle behovet 1 regionen inte téckas av dessa vardcentraler sa
fragan om lakarmedverkan &r fortfarande ett utvecklingsomrade.

Samverkan mellan huvudmdnnen

Ett tredje utvecklingsomrade dr hur samarbetet mellan den kommunala
hélso- och sjukvarden och Region Stockholm (dér liékarmedverkan natur-
ligtvis ingér) ska se ut for att optimera varden och omsorgen i livets slut-
skede. En av de intervjuade sa att det behovs en tydlig arm eller vard-
kedja fran regionen som kommunen kan ta tag i ndr det behovs. Inte bara
1 det akuta skedet utan for att ha mojlighet att goéra bra forberedelser.

Jag tycker det behovs en tydlig arm frdn regionen som
kommunen kan ta tag i, en tydlig vardkedja att koppla pa
nar det behévs. Fran borjan dr det bara kommun men med
tiden behdévs mer regioninsatser. Det hdr behover bli mer
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tydligt for att man ska kunna gora bra forberedelser. (La-
kare Habilitering och hélsa)

I dag ar denna arm fran regionen patientens vardcentral och i enstaka fall
ASIH. Avtalen som skrivs mellan HSF och vardcentralerna ar tydliga med
att det ingar 1 vardcentralernas uppdrag att stétta den kommunala hélso-
och sjukvarden 1 olika vardsituationer, inklusive vard 1 livets slutskede.
Men vid LSS-héilsan sdger man att manga vardcentraler inte har den be-
redskapen och att det ar valdigt personbundet hur val det fungerar.
Ibland kliver hemsjukvarden in, ibland tar ASIH 6ver ansvaret. Utveckl-
ingsomradet géller alltsa tydligare former for samverkan.
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Stiftelsen Aldrecentrum fick av dldreférvaltningen i Stockholms
stad uppdraget att utreda stadens behov av att utveckla den pallia-
tiva varden vid sarskilda boenden och LiSS-boenden.

Genom dialogmoéten och intervjuer med personer som arbetat med
att bedriva och utveckla den palliativa varden 1 Stockholms stad
har rapportforfattarna kunnat fa en bild av hur arbetet ser ut 1 dag
och vilka behov som finns. De har ocksa granskat vagledande styr-
dokument kring den palliativa varden for att se vilken véagledning
de ger professionen och vad som saknas 1 férhallande till utveck-
lingsbehovet.

Rapportens forfattare pekar pa tre speciella utvecklingsomraden
for stadens palliativa vard vid SABO. Den palliativa kompetensen
behover anviandas, men ocksa breddas bland medarbetarna. Ett
proaktivt palliativt forhallningsséatt behover starkas, och ledarska-
pet behover starkas, sa att man kan skapa en organisation som
framjar ett palliativt forhallningssatt.

Pa LSS-boenden kommer andelen dldre personer att 6ka 1 framti-
den, vilket ocksa innebar ett storre behov av palliativ vard. Har
behover omsorgspersonalens kompetens hdjas, samtidigt som
lakarnas medverkan och samverkan mellan huvudméannen beho-
ver utvecklas.

Stiftelsen Stockholms léns Aldrecentrum ér ett forsknings- och utvecklingscentrum.

VxI: 08 690 58 00 // www.aldrecentrum.se
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