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SAMMANFATTNING

Pa uppdrag av Hilso- och sjukvardsforvaltningen i Region Stockholm har
Stiftelsen Stockholms lins Aldrecentrum féljt upp verksamheten vid Palli-
ativt kunskapscentrum (PKC) 1 Stockholm for perioden 2018-2022. PKC:s
malsittning ar att ge 6kad kunskap om palliativ vard till alla yrkesgrup-
per som vardar palliativa patienter. Uppfoljningen syftade i huvudsak till
att besvara fragor om hur PKC arbetar for att na sitt mal och vad det gett
for resultat. I uppdraget ingick ocksa att ge forslag pa utvecklingsomra-
den for avtal som styr PKC:s verksamhet samt den fortsatta verksam-
heten vid PKC.

Datainsamlingen har i huvudsak byggt pa intervjuer med representanter
for PKC, dess styrgrupp och referensgrupper. Totalt genomférde vi 18 in-
tervjuer med sammanlagt 19 personer. Utéver intervjuerna gjorde vi en
dokumentgenomgang av beslut kopplade till PKC, som avtal, verksam-
hetsplaner och verksamhetsberéttelser.

Stiftelsen Aldrecentrums bedémning ar att PKC fortsatt bidrar till att
gora det palliativa férhallningsséttet ként bland personal inom saval kom-
munal som regionfinansierad vard och omsorg. PKC ar en vilfungerande
verksamhet med ett stort utbud av utbildningar, kurser och seminarier,
men ocksa en val utbyggd digital plattform for utbildningar, fakta, inform-
ation och sociala medier. PKC nar manga olika yrkesgrupper, bade inom
kommunerna och Region Stockholm, och bidrar till en 6kad forstaelse for
det palliativa forhallningsséttet hos den personal som man kommer 1 kon-
takt med.

Vi bedomer att PKC:s organisation fungerar vil. Det finns i dag ett brett
samarbete med manga olika aktorer for olika syften, bland annat for att
utveckla och genomféra utbildningar.

Vi ser nagra utvecklingsomraden for PKC:s fortsatta arbete.

* Utred hur avtalstexterna kan utvecklas for att tydliggora maéjligheterna
for kompletterande finansiering av PKC:s verksamhet, fortydliga i vilken
omfattning verksamheter kan fa tillgang till och nyttja PKC:s tjanster,
samt underlatta for PKC att na ut till malgrupper som inte nyttjar PKC:s
tjanster 1 sa stor utstriackning i dag.




+ Utred vidare behovet av, alternativt fortsatt utveckla, stdd och utbild-
ning riktat till de malgrupper (till exempel akutsjukhus inklusive geria-
trik och primérvard) som inte nyttjar PKC:s tjanster 1 sa stor utstrickning
1dag.

* Undersok mojligheterna att utveckla PKC:s strategiska kommunikation,
samt eventuellt ocksa mojligheterna att samarbeta med kommunikators-
funktioner inom HSF och SLSO, for att na malgrupper mer effektivt med
bade aktuell forskning och information om PKC:s utbud.

* Utred mojligheterna att utveckla stodet till verksamheter avseende im-
plementering, antingen genom vidareutveckling av PKC:s eget utbud eller
genom samarbete med andra aktorer.

* Utred om PKC:s uppdrag kan utvecklas till att dven gélla utbildning och
information till politiker, beslutsfattare och tjdnstemén, respektive sam-
héllsinformation, for att 6ka kunskapen om palliativ vard 1 samhéllet.

* Utred hur PKC kan involveras i arbetet med det palliativa vardférloppet
som ska inforas 1 Region Stockholm.

+ Utred det vetenskapliga radets framtida sammanséattning, funktion och
arbetssitt.

* Undersok mojligheterna att fa till stand foljeforskning och utviardering
1 syfte att 6ka kunskapen om effekten av PKC:s verksamhet.

* Utred hur register och annan data kan anvéndas systematiskt for att
folja upp kvalitet inom palliativ vard inom olika typer av verksamheter.




INLEDNING

Palliativt kunskapscentrum (PKC) i1 Stockholms l4n startade 1 april 2015
med syfte att bli en kunskapsbank for palliativa fragor och med malet att
omsitta forskningsresultat 1 praktik och éka kunskapen om palliativ vard
hos alla personalgrupper som vardar palliativa patienter. PKC samfinan-
sieras av Region Stockholm och de 25 av ldnets 26 kommuner som anslutit
sig till verksamheten.

En forsta uppfoljning av PKC:s verksamhet genomfordes 2018 av Stiftel-
sen Stockholms lédns Aldrecentrum. Under varen 2023 har Stiftelsen Al-
drecentrum pa nytt foljt upp verksamheten, pa uppdrag av Region Stock-
holm. Uppfoljningen syftar i huvudsak till att besvara fragor om hur PKC
arbetar for att na sina mal (utbildningar, organisation), och vad det gett
for resultat (utbildade malgrupper, effekter). Utéver dessa syften ska upp-
foljningen ocksa diskutera och ge forslag pa utvecklingsomréaden for den
fortsatta verksamheten vid PKC.

Bakgrund

Palliativ vard i livets slutskede definieras enligt Socialstyrelsen som vard
som ges under patientens sista tid 1 livet, dar malet med varden &r att
lindra lidande och framja livskvalitet. Socialstyrelsen skriver vidare att
ett palliativt forhallningsséatt kdnnetecknas av en helhetssyn pa méanni-
skan genom att stodja individen att leva med vardighet och med storsta
mojliga valbefinnande till livets slut. Forhallningssattet ar grundlaggande
for all personal 1 vard och omsorg som méter patienter med obotliga sjuk-
domar nér livets slut borjar ndrma sig. Det &dr ofta tillampligt dven i tidiga
skeden av kronisk eller obotlig sjukdom, parallellt med behandling som
syftar till livsférlangning eller atgard av akut tillkomna tillstand. Den pal-
liativa vardens huvudsakliga mal dr att lindra smérta och andra symtom,
saval fysiska som psykiska, sociala och existentiella.!

Ar 2014 presenterade Hélso- och sjukvardsnamnden (HSN) i Region
Stockholm tillsammans med kommunférbundet Stockholms lan (i dag
Storsthlm) ett forslag till utformning av ett palliativt kunskapscentrum i
Stockholms lan. I forslaget tydliggjorde man behovet av 6kad kunskap pa
alla nivaer inom varden och omsorgen, bade inom den kommunalt drivna
varden och inom regionen. Malet var ”att all personal som har omsorg om
eller vardar palliativa patienter ska ha kunskap om och férstaelse for ett

1 Socialstyrelsen (2018). Palliativ vard — fortydligande och konkretisering av begrepp.
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palliativt forhallningssatt”.2 Beslutet om att starta ett palliativt kun-
skapscentrum fattades 1 HSN 1 maj 2014.3 Manaden efter skickade Stor-
sthlm ut en rekommendation till 1dnets kommuner att teckna avtal med
HSN om att etablera och gemensamt finansiera ett regionalt kunskaps-
centrum. I april 2015 startade Palliativt kunskapscentrum i Stockholms
lan och fran borjan beslutade atta av lanets 26 kommuner att ga med.

Hur har PKC arbetat med Stiftelsen Aldrecentrums tidi-
gare forslag pa atgarder?

Under 2018 genomforde Stiftelsen Aldrecentrum, pa uppdrag av Hélso-
och sjukvardsférvaltningen (HSF) 1 Region Stockholm, en uppf6ljning av
PKC:s tre forsta ar i relation till verksamhetens mal. I rapporten (Stiftel-
sen Aldrecentrum, 2018 beskrevs all aktivitet vid PKC under de forsta
aren. Stiftelsen Aldrecentrums utredare gjorde bedémningen att PKC bi-
dragit till att gora det palliativa forhallningssattet kant bland personal
inom savil kommunal som regionfinansierad vard och omsorg. Uppfolj-
ningen visade att PKC hade blivit en vialfungerande verksamhet som
astadkommit mycket under sina forsta tre ar. Centret hade kommit langt
1 sitt arbete for att fungera som en kunskapsbank for palliativa fragor, ge-
nom férmedlingen av kunskap pa sin hemsida, nyhetsbrev och genom de
utbildningar som erbjudits. PKC hade bidragit till en 6kad forstaelse for
det palliativa forhallningsséttet hos den personal som kénde till PKC.4

I rapporten podngterade utredarna att en forutsattning for att den teore-
tiska kunskapen ska komma verksamheter och personer 1 behov av pallia-
tiv vard till gagn, ar att kunskapen forvaltas och implementeras pa ar-
betsplatserna. De framhdll ocksa att en del arbete dterstar med att na ut
till malgrupperna och att motivera fler kommuner att vara med och samfi-
nansiera PKC. Ett antal utvecklingsomraden for PKC:s verksamhet lista-
des 1 rapporten (tabell 1), och ett flertal atgdrder har enligt PKC genom-
forts efter uppfoljningen. Ny kompetens har knutits till verksamheten och
1 dag ar det endast en kommun i ldnet som inte ar med 1 PKC. Ett kvar-
staende utvecklingsomrade handlar om att utveckla system for att pavisa
nyttan, eller effekten, av verksamheten vid PKC.

2HSN 1211-1350

3 Tjansteutldtande HSF 2014-05-08

4 Palliativt kunskapscentrum i Stockholm. Uppféljning av verksamheten. Rapport 2018:6, Stiftelsen
Stockholms lins Aldrecentrum.
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Tabell 1. Stiftelsen Aldrecentrums forslag till utvecklingsomraden och av PKC genom-
forda atgarder efter den forsta uppfoljningen 2018.

Utvecklingsomrade

Genomforda atgarder enligt PKC:s verksamhetschef

Rekrytera processledare med sarskild
kompetens inom implementering.

Skapa arenor for dialog med perso-
ner pa ledningsniva for att 6ka kan-
nedomen om PKC.

Skapa system for att systematiskt
folja upp vilka som tagit del av PKC:s
utbud.

Skapa system for att pavisa nyttan av
PKC:s verksamhet.

Tydliggora styrgruppens roll for att
underlatta rekrytering av fler kom-
muner till PKC.

Utveckla den strategiska kommuni-
kationen, anstalla kommunikator.

Utveckla de digitala utbildningsfor-
merna.

Oka den kommunala representa-
tionen i referensgruppen.

Se over PKC:s uppdragsbeskrivning
gallande referensgruppen och sam-
verkan.

PKC har knutit till sig en medarbetare med kompetens
inom implementering och verksamhetsutveckling.

PKC har i dag fyra referensgrupper for att ha kontakt
med olika malgrupper. | dag ar 25 av lanets 26 kommu-
ner med i PKC.

Anvandarna presenteras pa 6vergripande niva i verk-
samhetsberattelserna.

Ej genomfort — svart att pavisa specifika effekter av
PKC:s insatser.

Antalet anslutna kommuner har 6kat successivt éver
aren. | dag ar 25 av 26 kommuner med. Styrgruppens
arbetssatt har fortydligats.

En kommunikator har knutits till PKC men ingen kom-
munikator har anstallts i organisationen.

I och med pandemin har PKC stallt om och manga av
utbildningarna ar digitala. Digital kompetens finns
bade inom PKC och genom kontakt med regionen och
externa leverantorer.

| dag ar kommunerna indelade i sex olika geografiska
kluster med representanter som PKC traffar arligen for
uppfoljning och samtal om behov infor framtiden.

Ett behov finns att se 6ver PKC:s uppdragsbeskrivning
gallande uppdrag och styrgruppens arbete. | nulaget
finns inga upparbetade samarbetsformer med intres-
seorganisationer. Samverkan sker dock med manga
olika parter i olika projekt och utbildningssatsningar.

Eftersom PKC:s verksamhet enligt avtalet ska foljas upp vart tredje ar,
kontaktade HSF Stiftelsen Aldrecentrum under hosten 2022, med énske-

mal om en ny uppféljning.




Stiftelsen Aldrecentrums uppdrag

Tillsammans med uppdragsgivaren HSF tog Stiftelsen Aldrecentrum fram
en plan for hur verksamheten vid PKC skulle foljas upp. I huvudsak
skulle arbetet syfta till att besvara fragor om:

* Hur PKC arbetar for att na sina mal och vad det gett for resultat
* Hur PKC:s organisation ser ut och huruvida den dr andamalsenlig
* Hur PKC samverkar med andra aktorer for att na sina mal

Uppfoljningen genomfordes vintern och varen 2023 och presenterades for
bestallaren i juni 2023.




METOD

Stiftelsen Aldrecentrums datainsamling har i forsta hand byggt pa inter-
vjuer med representanter for PKC, dess styrgrupp och referensgrupper. Vi
genomférde samtliga intervjuer med hjilp av en frageguide som utgick
fran fragestillningarna. Totalt genomférde vi 18 intervjuer med samman-
lagt 19 personer. I resultatdelen anvinder vi citat fran intervjuerna for att
illustrera de uppfattningar som kom fram.

Utéver intervjuerna gjorde vi en dokumentgenomgang av beslut kopplade
till PKC, som avtal, verksamhetsplaner och verksamhetsberittelser.

Vi gjorde en sammanstéllning av de utbildningar och utbildningsmaterial
som PKC tagit fram och anvant under aren.

Vi anvinde data fran SCB:s dodsfallsregister och Svenska palliativregist-
ret for att beskriva grundférutsiattningarna for arbetet vid PKC.

Verksamhetslogik

I denna rapport beskriver vi PKC:s forutséattningar, verksamhetens ge-
nomférande, prestationer och forvantande resultat i form av en verksam-
hetslogik. En verksamhetslogik dr ett verktyg som kan anvindas for att
folja upp och utvirdera en verksamhet. Den kan ocksa bidra till en ge-
mensam forstaelse for vilka resultat och effekter som en eller flera aktorer
vill n4, samt beskriva hur viagen dit ser ut och vilka antaganden som lig-
ger till grund for verksamhetens utformning. Verksamhetslogiken ska be-
skriva ett tdnkt samband mellan & ena sidan aktiviteter i en verksamhet
och a andra sidan deras resultat och effekter. Logiken klargor den tdnka
orsakskedjan mellan insatserna och den férandring som ett projekt vill
astadkomma. En verksamhetslogik innehéaller beskrivningar av utgangs-
laget, det vill sdga de utmaningar som ligger till grund for verksamheten
eller satsningen, resurser som finns tillgdngliga for att genomfora aktivi-
teter inom ramen for verksamheten, de aktiviteter som genomférs for att
uppna verksamhetens mal, de direkta resultaten av aktiviteterna (det vill
sdga verksamhetens prestationer) samt de effekter som forvantas uppsta
som resultat av aktiviteterna och prestationerna (se tabell 2).

Verksamhetslogiken kan hjélpa till att fokusera pa en verksamhets lang-
siktiga mal och effekter, inte bara de kortsiktiga och mer patagliga pre-
stationerna. En vanlig fallgrop vid uppf6ljning kan vara att koncentrera




Tabell 2. Format foér verksamhetslogik.

Utgangsldge Resurser

Aktiviteter

Prestationer

Onskade Onskade

Utmaningar Tillggngar/
som ligger resurser fér
till grund for  att genom-
verksam- féra aktivi-

heten teter

Allt som g6rs
for att uppnad
férdndring
(verksamhet-
ens madl)

Det direkta
resultatet av
aktiviteter

effekter effekter
kort sikt lang sikt
De férdndringar som for-

vdntas eller som énskas
som ett resultat av aktivi-
teter och prestationer

sig pa aktiviteter och prestationer av typen: Hur manga méten har genom-
forts? Hur nojda var deltagarna? I en genomarbetad verksamhetslogik ut-

gor aktiviteter och prestationer i stillet lankar 1 en kedja som ska leda till
bestaende fordndringar, det vill séiga effekter pa kort respektive lang sikt,

till exempel hogre kompetens eller 6kad konkurrenskraft. Genom att ar-

beta sig stegvis baklanges fran de langsiktiga onskade effekterna till de

resurser som kravs for att genomfora planerade aktiviteter som forvantas
leda till effekterna, kan tankeluckor och bristande logik identifieras. Gor

vi ratt aktiviteter for att na vara mal? Nar vi alla malgrupper med vara

aktiviteter? Vilka teorier eller erfarenhet ligger till grund for orsaksked-

jan?




RESULTAT

Med hjilp av en verksamhetslogikmodell kan verksamheten vid PKC un-
der perioden 2018-2022 beskrivas enligt tabell 3. I det foljande ger vi mer
utforliga beskrivningar och kommentarer for varje delomrade.

Utgangslage

PKC startades 2015 utifran behovet av 6kad kunskap om palliativ vard
hos alla yrkesgrupper som vardar palliativa patienter 1 Stockholms lan.
Ytterligare en bakomliggande faktor var ambitionen att utveckla den pal-
Liativa varden 1 ldnet och sédkerstélla att den vilar pa vetenskaplig evidens
och biasta tillgdngliga erfarenhet. For att uppna detta identifierades ett
behov av att sammanstélla och sprida aktuell forskning och resultat av
framgangsrikt utvecklingsarbete inom omradet palliativ vard pa sitt som
underlittar att kunskapen omsétts 1 praktik. Dessa behov kvarstar och
ligger till grund for PKC:s verksamhet i dag.

Resurser

Avtal och ekonomiska resurser

De avtal som skrivs kopplade till PKC:s verksamhet utgor viktiga resur-
ser for PKC. Det 6vergripande avtalet mellan bestéillaren (Region Stock-
holm genom HSN) och utféraren (Stockholms lédns sjukvardsomrade,
SLSO, som ar huvudman fér PKC) beskriver hur PKC ska organiseras och
finansieras, samt PKC:s uppdrag (mal och innehall). Avtal skrivs ocksa
mellan Region Stockholm och de kommuner som &r anslutna till PKC.
PKC:s grundfinansiering bestar av arliga avgifter fran anslutna kommu-
ner och medel fran Region Stockholm. Kommunerna betalar ersiattning till
PKC baserat pa antal kommuninnevanare. Antalet medverkande kommu-
ner har 6kat 6ver tid. Vid uppfoljningen 2018 var sju av 26 kommuner i 14-
net anslutna till PKC. I dag 4r endast en kommun, Botkyrka, inte med

1 PKC (tabell 4). HSF ger ocksa ersattning till PKC for ansvaret att in-
ratta en 6vergripande ST-studierektorstjanst i palliativ medicin i Region
Stockholm. Avtalen ger en trygg ekonomi och mgjlighet for PKC att ut-
vecklas 1 egen takt. Andra avtal som indirekt paverkar PKC ar de som
sluts mellan HSF och de utférare inom regionen som méter palliativa pati-
enter och ddrmed har behov av kompetens inom palliativ vard. Flera av de
intervjuade resonerar kring olika skl att utveckla texterna i de olika av-
talen.
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Tabell 4. Utveckling avseende antal kommuner anslutna till PKC.

o

Ar Antal medlems- Nyanslutna kommuner
kommuner i PKC

2018 7 Stockholm, Solna, Danderyd, Salem, Nykvarn, Nacka, Ekero

2019 10 Sollentuna, Jarfalla, Tyreso

2020 12 Liding®, Vaxholm

2021 18 Osteraker, Sundbyberg, Haninge, Sigtuna, Upplands-Bro,
Vallentuna

2022 22 Huddinge, Norrtalje, Sodertélje, Varmdo

2023 25 Taby, Upplands-Vasby, Nyndashamn

Tydliggéra mojligheterna for kompletterande finansiering av
PKC:s verksamhet

PKC:s verksamhet har utvecklats och expanderat under de senaste dren
och 1 dag anordnar man konferenser och utbildningsaktiviteter i storre
skala &n tidigare, vilket paverkar kostnaderna for att driva verksamhet-
en. I dag star det 1 avtalet mellan HSN och SLSO att PKC har ratt att fak-
turera kommuner som inte dr anslutna ”en skélig kostnad” vid deltagande
vid seminarier etcetera. Vara intervjupersoner lyfter fragan om det finns
det mojlighet att utveckla skrivningar i avtalen, si att PKC far storre fri-
het att ta ut rimliga deltagaravgifter mer generellt (det vill sdga dven fran
kommuner som &r anslutna till PKC) vid (vissa) evenemang dar det skulle
behdvas for att fa ekonomisk béarighet 1 verksamheten.

PKC har borjat med chefsutbildningar, som kostar ganska
mycket, ska man prioritera det, eller blir det pd bekostnad av
ndgot annat? Alltsa, vem ska sta for vad? Ska deltagarna be-
tala for kurserna? For PKC-dagen fick man betala en liten
summa som bestdmdes i styrgruppen ... men det kanske ska
regleras pd ndgot sdtt, antingen i avtalet “avgifter bestdms av
styrgruppen’” eller pa ndgot annat sdtt. (Styrgruppsmedlem)

Tydliggora i vilken omfattning verksamheter kan fa tillgang till,
och nyttja, PKC:s tjanster

I dag finns ingen information i avtalen om 1 vilken omfattning en kommun
eller verksamhet kan nyttja PKC. Intervjupersonerna lyfter ett behov av
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att fortydliga vad man som part har ratt till nar det géaller utbildningar
och tillganglighet till PKC, och 4ven klargora vad som géller fér verksam-
heter i olika regiformer (egen regi, privat, entreprenad). Det 4r angeliget
bade for att PKC ska klara av att mota efterfragan med de resurser som
de har och for att sdkerstalla jamlik tillgang till PKC:s tjanster for an-
slutna kommuner och verksamheter inom regionen.

Vad dr basen? Vad kan man garanteras att fa som kommun?
Det blir ju ocksd motsvarande for regionen — deras verksam-
heter betalar ju ingenting, utan [regionen] pytsar en peng till
PKC. Men vad kan utforare garanterat fa? Det dr ju inte re-
glerat i avtalet. (Styrgruppsmedlem)

Underlatta for PKC att na ut till malgrupper som inte nyttjar
PKC:s tjanster i sa stor utstrackning i dag, till exempel akutsjuk-
husen

I avtalen mellan HSF och exempelvis akutsjukhusen ingér i dag ingenting
specifikt om palliation. Intervjupersonerna resonerar kring huruvida av-
talen skulle kunna innehalla uppgifter som tydligare pekade pa kompe-
tensbehov inom palliativ vard och hur verksamheter kan fa stod att ut-
veckla sadan kompetens, det vill sdga genom PKC.

Manga kommuner dr med och det dr dem vi har bdst kontakt
med, i och med att de skriver avtal med oss. Det gor ju inte en
sjukhuschef till exempel, som bara hdnger pd det vergri-
pande regionsavtalet. Det innebdr att de inte behover fundera
sad mycket pa PKC. En kommun tar stdllning pad ett tydligare
sdtt, vilket gor att PKC fdar en tydlig motpart. (Verksamhets-
chef)

Samtidigt kan det finnas ytterligare behov av att kartldgga vilka specifika
behov av utbildning och stéd kring palliativ vard som finns inom sluten-
varden och primérvarden och i vilken utstriackning PKC:s befintliga utbud
och arbetssitt moter dessa behov.

Personal knuten till PKC
I dag arbetar sex vardutvecklingsledare (alla med sjukskoterske- samt

specialistutbildning) med utbildningsuppdraget inom PKC. En av vardut-
vecklingsledarna arbetar till stérsta delen med administration. I takt med
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att PKC:s utbud har vaxt, har fler utbildare anstéllts. Vardutvecklingsle-
darna har specialiserat sig alltmer och delat upp ansvaret for olika mal-
gruppers utbildningar mellan sig, bland annat har tva personer anstéillts
for att ansvara for utbildningar riktade till akutsjukhusen. De utbild-
ningar som man haller tillsammans planeras dock fortfarande gemen-
samt.

En ny pedagogisk handledare finns knuten till PKC sedan januari 2023.
Uppdraget innebér att lara ut nya evidensbaserade pedagogiska metoder
till medarbetarna pa PKC om hur kunskap om palliativ vard och fardig-
heter i palliativt forhallningssatt kan laras ut. Enligt vara intervjuperso-
ner utgoér handledaren en véardefull resurs for utvecklingen av PKC:s ut-
bildningsutbud och for vardutvecklingsledarnas utveckling i sina respek-
tive roller. Handledaren star ocksa for ett nytiank avseende pedagogiken
inom PKC, jamfort med den tidigare pedagogiska modellen.

Tidigare hade PKC en vetenskaplig ledare (onkolog och professor i pallia-
tiv medicin), men sedan arsskiftet 2022/2023 finns tva nya vetenskapliga
ledare knutna till PKC. Den ena ér sjukskoterska och professor i palliativ
vard och den andra &r 6verldkare och docent med specialitet inom pallia-
tiv medicin och klinisk farmakologi. Den allmidnna uppfattningen i inter-
vjuerna ar att det ar positivt att uppdraget som vetenskaplig ledare delas
mellan tva personer vars perspektiv och kompetenser kompletterar va-
randra. De vetenskapliga ledarna ska fungera som vetenskapligt stod vid
PKC, bista medarbetarna med kunskap om den senaste forskningen och
’fa 1 gang det vetenskapliga tdnket”. De 4r dven involverade i utbildnings-
verksamheten. Den tidigare vetenskapliga ledaren utgor fortfarande en
resurs for PKC 1 rollen som senior radgivare.

Det finns saledes bade gedigen praxiskunskap, det vill sdga kunskap om
arbetet ute 1 verksamheterna, och akademisk spetskompetens inom pallia-
tiv vard och vuxenpedagogik hos de personer som ir knutna till PKC. En
av de intervjuade kommenterade att om det saknas nagon kompetens
inom PKC sa ar det 1 sa fall en arbetsterapeut eller fysioterapeut med
akademisk bakgrund inom palliativ vard.

Sedan maj 2022 har PKC aven ett uppdrag fran Region Stockholm att till-
se att det finns 6vergripande studierektorer i palliativ medicin. Uppdraget
delas av tva personer och motsvarar 40 procent av en heltid. Personerna
har sin huvudanstéallning dar de ar kliniskt verksamma.
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Vid den férra uppfoljningen féreslog Stiftelsen Aldrecentrum att PKC:s
strategiska kommunikation skulle utvecklas genom att anstéilla en kom-
munikator. I dag finns en medarbetare som arbetar med hemsidan, in-
bjudningar, PKC-appen med mera. Pa samma sitt som den pedagogiska
kunskapen nu bejakas i och med uppdraget till den pedagogiska handle-
daren, skulle ytterligare resurser till strategisk kommunikation kunna ut-
veckla mgjligheten for PKC att na ut battre till omgivningen (regionen,
kommuner, allménhet).

PKC:s styrgrupp, referensgrupper och vetenskapligt rad
Verksamhetschefen vid PKC rapporterar till en styrgrupp. Enligt PKC:s
beskrivning av styrgruppens arbetssitt (hosten 2022) bestar styrelsen av
representanter fran HSF och SLSO samt medverkande kommuner. Kom-
munrepresentanterna i styrgruppen representerar kommunerna uppde-
lade 1 fyra geografiska omraden: nordost, nordvist, séderort och Stock-
holms stad. Styrgruppen traffas tva ganger per termin. Medlemmar 1 styr-
gruppen beskriver i vara intervjuer att arbetet dr strukturerat och funge-
rar mycket bra, och att dialogen med PKC via verksamhetschefen upplevs
som 6ppen och fortroendefull. En beskrivning av styrgruppens arbetssatt
faststélldes under hosten 2022.

Tva referensgrupper med representanter som moéter patienter och nérsta-
ende finns 1 nuldget knutna till PKC: Akutsjukvdrd och geriatrik och Spe-
cialiserad palliativ vard. PKC skriver 1 sina verksamhetsberattelser att
syftet med referensgrupperna ar att samla in synpunkter och férslag pa
hur PKC kan arbeta med utbildning och kommunikation. Vara intervju-
personer beskriver arbetet i referensgrupperna som valfungerande och
uppfattar PKC som 6ppna, kompetenta och lyhorda for inspel fran med-
lemmarna. I syfte att skapa en plattform for att fanga behov inom och na
ut till primérvarden har PKC, i stallet for att etablera en referensgrupp
enligt samma modell som for akutsjukhus och specialiserad palliativ vard,
byggt upp ett samarbete med Akademiskt primérvardscentrum (APC).

APC har ett 6vergripande ansvar for att sdkerstélla fortbildning inom pri-
marvarden och har ett stort ndtverk och goda kanaler ut till vardgivare
(aven privata) inom primirvarden. PKC har samarbetat med APC:s kun-
skapsteam for dldre personers hilsa kring en fortbildningsserie om pallia-
tiv vard, som riktar sig till hemsjukvarden och hemrehabiliteringen. I av-
talet finns vidare specificerat att PKC, forutom referensgrupper med yr-
kesverksamma som moéter patienter och nidrstaende, ska ha referens-
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grupp(er) som samlar “representanter for intresseorganisationer som or-
ganiserar patientgrupper, barn och dldre”, men nagon sadan grupp &r inte
aktiv 1 dagslaget.

Utéver motena med referensgrupperna genomfor PKC dessutom arliga
uppfoljningsmoten med geografiskt indelade grupper med representanter
(socialchef/férvaltningschef/avdelningschef samt MAS, eller av kommunen
utsedda personer) fran de anslutna kommunerna. De sex omradena ar
nordost, nordvéast, Sédertorn, Stockholm vasterort, Stockholm séderort och
Stockholm innerstaden. Uppf6ljningsmoétena innehaller avstdmning avse-
ende genomforda och planerade aktiviteter, samt gemensamt erfarenhets-
utbyte, diskussion och larande.

Sedan 2022 finns ett vetenskapligt rad knutet till PKC, vars syfte ar att
vidga den vetenskapliga kompetensen, men i och med att de tva nya ve-
tenskapliga ledarna pa PKC rekryterades fran radet har det tappat nagra
medlemmar. I nuldget (april 2023) ar det inte helt tydligt vilken status ra-
det har (det vill sdga om det aktivt eller vilande), hur radets framtida
sammanséattning ska se ut eller hur det ska arbeta framéver.

Ovriga samarbetspartners och ndtverk
PKC har ett brett kontaktnit och samverkar med manga externa aktorer,

till exempel 6vriga palliativa kunskapscentrum i Sverige, ldnets FoU-en-
heter, Regionalt cancercentrum, Akademiskt primarvardscentrum (APC),
Stockholms sjukhem, ASIH-verksamheter, Betaniastiftelsen, Forum Car-
pe, Svenskt demenscentrum och Stiftelsen Silviahemmet. PKC ingar dven
1 flera natverk, dels natverk som &ar kopplade till de vetenskapliga ledar-
na, dels natverk fér utbildade palliativa ombud i ldnet samt utsedda per-
soner 1 respektive medverkande kommun.

Aktiviteter

Utveckling och genomférande av utbildningsaktiviteter, ndtverkstrdf-
far etcetera

Coronapandemin hade stor paverkan pa PKC:s utbildningsverksamhet.
Mojligheten att halla fysiska utbildningar férsvann, samtidigt som pallia-
tiv vard blev ett valdigt aktuellt omrdade. PKC kunde dock snabbt stélla
om och erbjuda digitala utbildningar tack vare medarbetares tidigare erfa-
renhet av distansundervisning pa universitetskurser. PKC:s vardutveck-
lingsledare kontaktade &ven kommunernas MAS:ar for att hora vilket
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stod de behovde och vad PKC kunde bidra med, vilket ledde till att medar-
betarna borjade aka ut och halla reflektionstraffar med personalgrupper
pa plats. Férutsattningarna under pandemin bidrog till att skynda pa ut-
vecklingen av PKC:s digitala utbud och under pandemiperioden fanns
dven extra tid for teamet att fundera tillsammans och utveckla fler mal-
gruppsanpassade utbildningar. Dialoger med kommuner och referens-
grupper med flera har ocksa gett uppslag for att utveckla olika sorters
material for olika malgrupper.

Olika vardformer har hért av sig till oss och sagt att vi beho-
ver finnas tillgdngliga dven for hemtjdnst och LSS. Till exem-
pel har vi drliga uppféljningsméten med kommuner och
stadsdelar i olika kluster i geografiska omrdaden ddr vi gar
igenom vad vi kan erbjuda och vad de har for onskemdl. Vi
har verkligen lyssnat till vad de har for onskemal. (Vardut-
vecklingsledare)

Representanter fran samtliga referensgrupper uppger att PKC ar mycket
lyhorda for synpunkter och férslag angaende utbildningarna.

Det dr bra att vi far framfora synpunkter i [referensgruppen]
sa att vi kan paverka vilka utbildningar och foreldsningar
som kommer att komma. Jag tycker att vi har ganska viktig
roll i det. Det marks ocksd i utbudet att vi far vara med och
paverka. Vissa kurser dterkommer varje ar och det dr ndagot
som vi uttryckt att det dr viktigt att just dessa delar ges arli-
gen, till exempel avancerad smdrtlindring och symtomlind-
ring. (Referensgruppsmedlem)

Intervjupersonerna beskriver att de tva vetenskapliga ledarna l6pande
driver vetenskapliga diskussioner pa PKC, vilket bidrar till utvecklingen
av utbildningarnas innehdll. Vidare har den pedagogiska handledaren ge-
nomfért ett internt arbete som framst ar inriktat pa att hitta former for
hur vardutvecklingsledarna kan anvinda larandemal for att styra de akti-
viteter som genomfors under utbildningarna. I vara intervjuer beskrivs
till exempel hur utbildningen av palliativa ombud utvecklats fér att battre
rusta deltagarna for uppdraget att sprida arbetssétt och stédja implemen-
tering pa sin arbetsplats, bland annat genom att lagga mer fokus pa att fa
dem att reflektera kring varfér de gar utbildningen och vad den ska leda
till. Vardutvecklingsledarna har ocksa blivit tydligare 1 kommunikationen
med chefer infor palliativa ombudsutbildningar sa att de skickar lamplig
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personal samt om vilka forutsiattningar deltagarna behover for att utfora
sitt uppdrag nir de kommer tillbaka till sin verksamhet.

Intervjupersonerna berattar att chefer ofta saknar tillrackliga kunskaper
for att kunna ta vara pa de palliativa ombudens kunskap och for att stédja
implementering. Detta 1 kombination med insikten om hur stor omsétt-
ning det ar pa chefer inom varden och omsorgen har fatt PKC att utveckla
en utbildning riktad till chefer och ledare. Den pedagogiska handledaren
har varit delaktig i framtagandet av den nya ledarskapsutbildning som
bland annat fokuserar pa att stodja implementering av ett palliativt for-
hallningssétt och metoder i1 verksamheter.

PKC anordnar som tidigare arligen PKC-dagen, en konferensdag dar alla
som arbetar pa uppdrag av Regionen Stockholm och de anslutna kommu-
nerna bjuds in. Varen 2023 anordnades den sjunde PKC-dagen. Dessutom
anordnas varje ar (vid tva tillfallen, for att mojliggora for s& manga som
mojligt att delta) Palliativa ombudsdagen, en heldagskonferens dar alla
palliativa ombud som utbildats bjuds in och ges méjlighet till ny kunskap
och natverk.

Flera intervjupersoner lyfter vikten av att 6ka allmédnhetens kunskap om
palliativ vard for att pa sikt kunna astadkomma en férandring i samhal-
let, 1 riktning mot storre forstaelse for méanniskors behov 1 livets slut och
for att skapa en “efterfragan” pa god palliativ vard. Mer kunskap och ef-
terfragan hos patienter, anhériga och allménheten skulle kunna utgéra en
drivkraft for verksamheterna att 6ka sin kompetens och utveckla arbets-
satt inom palliativ vard. Information till allmdnheten om palliativ vard in-
gar dock inte 1 PKC:s uppdrag i dag. Det finns emellertid hos PKC en bra
grund for en satsning pa utbildningsmaterial och information till allmén-
heten och fragan skulle kunna diskuteras vidare 1 styrgruppen och med
bestillarna pa HSF. I ett ldngre perspektiv kanske ett nationellt kun-
skapscentrum bor ansvara for information och utbildning om palliativ
vard till allménheten.

Sammanstdllning och spridning av aktuell forskning

Att sammanstélla aktuell forskning och verka for att den dels omsétts

1 PKC:s utbildningar, dels sprids 1 tillgdnglig form till chefer och personal
inom kommuner och region, dr niagra av huvuduppgifterna fér de veten-
skapliga ledarna pa PKC. De haller sig uppdaterade om det senaste inom
forskningen, skriver texter till nyhetsbreven och vetenskapliga refererat
som ocksa sprids via PKC:s nyhetsbrev och hemsida.
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Extern kommunikation om PKC:s verksamhet

PKC arbetar numera med flera olika kanaler for att nd ut med informat-
ion om sina aktiviteter och sin verksamhet. Hemsidan och nyhetsbrevet ar
centrala delar 1 den externa kommunikationen. Nyhetsbrevet ges ut regel-
bundet med ett nummer i manaden och innehaller bland annat kalenda-
rium, nyhetsnotiser med tips om exempelvis utbildningar, konferenser
samt vetenskapliga referat.

Sedan den forra uppféljningen har PKC utvecklat sin anvindning av soci-
ala medier som Youtube, Facebook och Instagram (tabell 9). Pa Youtube-
kanalen finns utbildningsmaterial, inspelade féreldsningar etcetera, till-
gangligt for alla. Pa Facebook och Instagram berattar PKC foretradesvis
om sin verksamhet och sina aktiviteter. PKC har inget eget konto pa yr-
kesnatverket Linkedin, men medarbetare och andra intressenter delar
frekvent inldgg om PKC:s verksamhet och aktiviteter. Nu finns 4ven en
gratis app, PKC-appen, dar anviandare kan fa tillgang till PKC:s video-
forelasningar, webbutbildningar och vetenskapliga referat.

Kontakter med relevanta aktérer

Intervjupersonerna beskriver verksamhetsledaren som mycket aktiv nir
det giller att ta kontakter och bygga relationer med féor PKC relevanta ak-
torer och natverk, saval inom lanet som 1 resten av landet. PKC har ett 16-
pande arbete med att upparbeta nya kontakter med verksamheter inom
Region Stockholm for att erbjuda sina utbildningar.

Prestationer

Ett evidensbaserat, malgruppsanpassat utbildningsutbud

PKC:s utbud har utvecklats och vixt betydligt sedan Stiftelsen Aldrecent-
rums forra uppfoljning 2018. Innehallet 1 utbildningarna som PKC erbju-
der varierar 6ver tid, liksom malgrupper for utbildningarna (se tabell 5-7
for aktuella utbildningar under uppfoljningsperioden). Vissa utbildningar
ar introduktions- eller 6versiktsutbildningar som riktar sig till en bred
publik, andra har ett mer specifikt innehall anpassat for sarskilda yrkes-
grupper och specialiserad personal.

Den allméinna uppfattningen bland intervjuade referensgruppsmedlem-
mar och kommunrepresentanter ar att PKC ar lyhorda och flexibla néar
det géaller att utveckla sitt utbud, bade avseende form och innehéll. De ut-
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Tabell 5. Aktuella utbildningar och malgrupper under uppféljningsperioden.

Utbildning av palliativa ombud (kommun)
Ledarskapsutbildning i palliativ vard for chefer inom kommun
Samtalskurs for sjukskéterskor inom cancervarden
Symtomkontroll och teamarbete (leg personal)

Livsstil och fysisk aktivitet for patienter med hjarntumér (arbetsterapeuter,
fysioterapeuter)

Workshop om samtal och kommunikation for ldkare inom uppdraget ldkarinsatser
pa sarskilt boende

De nodvandiga samtalen (vardpersonal)
De nodvandiga samtalen (ldkare)

Workshop om samtal och kommunikation for sjukskoterskor inom kommunal
vard och omsorg

Underskaoterskans roll i palliativ vard
Reflektionsledarutbildning

Trygg nar doden narmar sig (personal inom LSS)
Symtomkontroll och teamarbete (leg personal kommun)

Smarta hos aldre — férdjupningsutbildning for palliativa ombud

bildningar och det material som PKC erbjuder haller hog kvalitet, ar base-
rade pa vetenskaplig evidens, och téacker enligt de intervjuade in stora de-
lar av de kunskapsomraden som &r kopplade till palliativ vard.

Vi anvdnder oss mer av forskning och studier i utbildning-
arna nu, inte minst 1 Palliativa ombudsutbildningen. Vi tit-
tar mer pa resultat dn tidigare, vi har hittat vdgar att ut-
nyttja det pad ett bdttre sdtt. (Vardutvecklingsledare)

Intervjupersoner bade fran PKC och referensgrupperna beskriver en
kénsla av méittnad nér det giller utbildningsutbudet, det vill sdga att det
nu finns ett tillrdckligt stort och varierat utbud for att tdcka behoven, och
att det som framfor allt beh6vs nu ér stod till kommunernas och regionens
verksamheter att navigera i utbudet utifran sina specifika behov, samt
stod 1 att implementera arbetssétt.
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Nu har vi kommit sa langt att PKC inte behover utarbeta fler
utbildningar. Det finns ett batteri av utbildningar vi kan ta
del av. Nu handlar det mer om att stédja oss i utvecklingen
av den palliativa varden pd annat sdtt. Implementering, att
fa stod 1 handledning, stodja chefer i det hdr arbetssdttet ...
att PKC blir en slags katalysator i de hdr fragorna tillsam-
mans med MAS och kvalitetsutvecklarna i kommunen. (Kom-
munrepresentant)

Tabell 6. Aktuella utbildningar och féreldasningar via webben samt onlinekurser under
uppféljningsperioden.

Existentiella fragor hos dldre

Lindra smarta i palliativ vard

Nutritionsvard till patienter i palliativt skede inom den basala hemsjukvarden
Palliativ vard inom hemtjanst

Palliativ vard och omsorg av aldre personer

Smadrta hos aldre

Palliativ vard — en introduktion

Vardnivabedémningar och brytpunktssamtal (hemsjukvard, hemrehab)

Maltider vid livshotande sjukdom — patienters, narstaendes och sjukskéterskors
perspektiv (hemsjukvard, hemrehab)

Sarbehandling i palliativ vard

Grundlaggande cancervard

Paramedicinskt perspektiv vid palliativa vardbehov

Symtomkontroll i palliativ vard

Buksymtom hos patient med palliativa vardbehov (specialiserad palliativ vard)

Narhet, intimitet och sexualitet vid livshotande sjukdom

Tabell 7. Utbildningar till ST-likare (krav-kurser).

Kurs i palliativ medicin motsvarande B5-mal

Kurs i palliativ medicin for invartesmedicinska specialiteter motsvarande C5-mal
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I en intervju framkom att det saknats vidareutbildning for lakare inom
palliativ vard, men sarskilda utbildningar for lakare inom specialiserad
palliativ vard kommer att starta under hosten 2023 i PKC:s regi.

Rdckvidd avseende PKC:s utbildningsutbud

PKC:s stora utbud av utbildningar, féreldsningar och seminarier nar
manga vard- och omsorgsanstéllda. Antalet deltagare har mer an tredubb-
lats under perioden 2018-2022. PKC for statistik 6ver anmalningar och
hur manga som avslutar sin utbildning.

I tabell 8 redovisar vi antalet aterkommande utbildningar, utbildningar
till palliativa ombud, webbutbildningar och seminarier som PKC givit un-
der aren 2018 till 2022. Trots pandemin har antalet utbildningar nastan
genomgaende Okat 6ver tid. Enligt PKC:s arliga verksamhetsberéttelser
har antalet personer som deltagit vid utbildningarna ékat fran 1 033 del-
tagare 2018 (varav 37 procent fran kommunerna) till 3 330 deltagare 2022
(varav 32 procent fran kommunerna). PKC-dagen har haft runt 800 delta-
gare de ar som den kunnat genomforas.

Ett fortsatt utvecklingsomrade f6r PKC ar hur fler malgrupper ska nas.
Enligt de intervjuade &ar det framst personal inom akutsjukhusen inklu-
sive geriatriska kliniker, samt pa vardcentraler som skulle behova 6kade
kunskaper om palliativ vard. De berittar att PKC inte ar lika kénda
bland dessa verksamheter, som inom kommuner och verksamheter som
bedriver specialiserad palliativ vard. Ytterligare ett hinder for att nd ut
till akutsjukhus, som tas upp i intervjuerna, ar sjdlva utgangspunkten for
varden vid akutsjukhusen, det vill sdga att varden &ar inriktad pa att bota
sjukdomar och réadda liv. Det beskrivs som ett pedagogiskt problem att na
fram till dessa verksamheter och att skapa medvetenhet kring behovet av
kunskap om palliativ vard.

Akutsjukhusen dr en svdr nét att kndcka. Det dr fortfarande
vdldigt kontroversiellt att ha palliativ vard inom akutsjukhu-
set. Ta IVA till exempel, de sdger att Vi rdddar ju liv!. ‘Ja,
men hur manga dr det som dor hos er?’ sdiger jag dd. Det vi-
sar sig vara ganska manga, mdanga pa IVA dr ju svdrt sjuka.
’‘Och hur jobbar ni da...?’, sdger jag. (Vardutvecklingsledare)
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Tabell 8. Aktiviteter vid PKC och antal deltagare aren 2018-2022.

2018 2019 2020 2021 2022
(pandemi) (pandemi)

Aterkommande utbildningar 9 13 18 22 28

Utbildning av palliativa ombud
Tillfallen 12 8 6 10 11
Utbildade deltagare 264 183 151 187 308

Utbildning ST-ldkare Palliativ medicin

Utbildade deltagare 119 190 200 316 290
Webbutbildningar 3 3 4 6 6
Seminarier 14 32 24 34 59
PKC-dagen, deltagare 864 850 [Digital] [Digital] 800
Palliativa ombudsdagen 168 152 [Installt] 237 276

[Digital]
Totalt antal deltagare vid utbild- 1033 1576 1426 3976 3330

ningar och seminarier

Fran kommuner 385 419 331 916 1057
Andel fran kommuner 37% 27 % 23 % 23 % 32%

Videoforelasningar

Antal 17 28 28 38 35
Visningar 18414 32505 133 056 73 558 69 988

Kallor: Verksamhetsberattelser PKC

En mojlig vag framat skulle kunna kan vara att arbeta med bestéllare pa
HSF och hur avtalen &ar utformade for att skapa en vég in till malgrupper
pa akutsjukhusen.

Nar det galler primarvarden (vardcentraler) saknas det ett tydligt pallia-
tivt uppdrag, vilket gor det svarare att skapa intresse for att utveckla
kunskapen om palliativ vard. Samtidigt &r primérvarden hart belastad
och utrymmet for verksamhetsutveckling ar knappt, vilket ocksa gor det
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svart att na fram med budskap om behovet av 6kad kompetens kring palli-
ativ vard.

Primdrvardens vdrdcentraler dr en malgrupp som dr svdr att
nd. Det kan hdnga thop med att ASIH ‘dger’ fragan om palli-
ativ vard. Inte for att de sdger sd utan for att det blivit sd.
Det finns heller inga riktlinjer eller styrdokument som for-
medlar ett palliativt uppdrag till primdrvdrden. Vi har ju
sdllan i primdrvdrden vard i livets slut, men det forekommer.
Och sen det hdr med tidig och sen fas, man tdnker framst pa
den sena fasen — och da kdnner man inte igen sig i uppdraget.
(Referensgruppsmedlem)

Ett forslag som framkom for att méta utmaningarna med att na fram till
akutsjukhusen och primarvarden &r att rikta mer utbildningsinsatser mot
allménheten for att den viagen fa till ett paradigmskifte genom att 6ka ef-
terfragan pa god vard i livets slutskede. Politiker och tjdnstemin namn-
des ocksa 1 intervjuerna, som mdjliga malgrupper for bredare informat-
ionssatsningar om palliativ vard.

Ndr det gdller akutsjukvdrden, ddr klinikerna ser att de inte
behédver kunna nagonting om palliativ vard ... de ser inte be-
hovet. Det dr som att jobba i uppforsbacke for PKC ndr det
gadller att 6ka kompetensen inom akutsjukvdrden. Jag tror att
man behéver utbilda allmdnheten, det vill sdiga patienter och
ndrstdende, i vad palliativ vard dr. Vi maste fa dldre och pa-
tienter att efterfraga palliativ vard for att det dr ndagonting
bra. Och det dr forst da som varden kommer forsta att de
madste leverera det hdr. (Referensgruppsmedlem)

Deltagares upplevelser av utbildningsaktiviteter

Direkt efter varje utbildningstillfalle far deltagarna besvara en enkéat via
anmélningsportalen, om hur de uppfattade utbildningsaktiviteten. Gene-
rellt ger deltagarna goda betyg. Mer 6vergripande information om hur del-
tagarna upplevt utbildningsaktiviteter far PKC dven vid arliga uppfolj-
ningar med de anslutna kommunerna. De kommunrepresentanter som vi
har intervjuat ar i stort mycket néjda med PKC:s verksamhet.
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Tabell 9. Sociala medier, deltagare och féljare 2018 — 2022.

2018 2019 2020 2021 2022
(pandemi) (pandemi)

Youtube

Prenumeranter 100 245 511 753 975
Hemsida

Besokare/anvandare 28 342 38 541 73 340 47 957 52013

Besok 55199 61105 108 180 76 426 160 884
Nyhetsbrev

Prenumeranter 3745 4453 4900 5812 7 050
Facebook

Foljare - 353 895 1526 1817
Instagram

Foljare - - 509 716 952

Kallor: Verksamhetsberattelser PKC

Réckvidd avseende PKC:s externa kommunikation

PKC:s hemsida ar valbesokt och nyhetsbrevet har i dag mer dn 7 000 pre-
numeranter. Antalet besokare pa hemsidan och foljare 1 sociala medier
har 6kat stadigt 6ver tid (tabell 9).

Goda relationer med referensgrupper och andra relevanta aktérer

I intervjuerna med medlemmar 1 PKC:s referensgrupper beskrivs relat-
ionen till och samarbetet med PKC som mycket god. Inom ramen for var
uppf6ljning har vi inte intervjuat nagra andra externa aktérer som PKC
samarbetar med, eller har ambitionen att samarbeta med, men bilden som
framkommer i vara intervjuer ar att kontakter och samverkan med till ex-
empel andra palliativa kunskapscentrum i landet och larosaten verkar
fungera val.

Onskade effekter pa kort sikt

PKC har en mangfacetterad verksamhet och effekter av utbildningar och
kunskapsspridning forvantas uppsta utanfér PKC:s egen organisation, det
vill séga 1 andra verksamheter inom hilso- och sjukvardsystemet, dar
manga andra faktorer paverkar forutsattningarna for personal och chefer
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att omsitta kunskapen i praktik. I intervjuerna pratas det om utmaning-
arna med att méata effekter av PKC:s arbete pa ett systematiskt satt och
att fokus for PKC de senaste aren har legat pa att “gora”, snarare i4n att
utveckla uppféljningen. Intervjupersonerna ndmner ocksa att en del av
ansvaret for att folja upp effekter kanske egentligen borde ligga pa verk-
samheterna som skickar sin personal pa utbildningar, och inte pa PKC,
eftersom det ar 1 verksamheterna effekterna férvantas uppsta. Flera per-
soner lyfter fram foljeforskning och (process)utvéardering (av extern part)
som mojliga vagar att finga effekterna av PKC:s verksamhet. En del
forskning kring palliativa ombud har redan gjorts men ett stérre grepp
kring PKC:s verksamhet skulle kunna bidra med mer kunskap.

Okad kompetens om evidensbaserad palliativ vdrd

Den allménna uppfattningen bland intervjupersonerna ar att kunskapen
om palliativ vard har ékat ute 1 verksamheterna eftersom fler personer ge-
nomgatt utbildningar hos PKC och tar del av forskningsreferat. Enligt
vardutvecklingsledarna ger samtal med utbildningsdeltagare och pallia-
tiva ombud intrycket att medvetenheten och kunskapslidget kring palliativ
vard har forbéattrats de senaste aren.

Implementering av arbetsmetoder och forhdllningssdtt

En 6nskad effekt av PKC:s arbete ar att utbildningsdeltagarna tar med
sina nya kunskaper tillbaka till arbetsplatsen, sprider och omsétter kun-
skaperna 1 praktik, men det dr osdkert 1 vilken utstriackning det sker.

I dag gors ingen systematisk uppf6ljning avseende detta, men medarbe-
tarna pa PKC samlar information mer informellt genom att sammanstélla
deltagarnas dokumentation och lyssna in vad deltagarna diskuterar vid
utbildningstillfallen, atertraffar och de arliga ombudsdagarna. De inter-
vjuade beskriver hur informationen och observationerna diskuteras in-
ternt pa PKC och att det ger en bild av vad deltagarna tycker ar svart och
vad de har for behov av mer utbildning och stéd. Flera intervjupersoner
lyfter fram den nya ledarskapsutbildningen som en mgjlighet att samla
mer kunskap om vad som hénder ute i verksamheter efter att personal ut-
bildats till palliativa ombud, men att det kan beh6vas mer resurser for att
gora detta.

Vi har diskuterat hur man skulle kunna utvdrdera effekter
pad sdtt som inte gors i dag, men det krduvs resurser och det
har inte funnits. Vi har till exempel velat ta reda pd vilka ef-
fekter det blir pa ett vard- och omsorgsboende efter att man
utbildat palliativa ombud: Far patienterna bdttre vard, blir
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det bdttre teamarbete, hur arbetar cheferna tillsammans med
palliativa ombud? Nu kan det finnas en majlighet att fa reda
pa mer om det ndr vi pabérjar utbildningen for chefer, att ut-
vdrdera det skulle vara spdnnande! (Vardutvecklingsledare)

En viktig fraga handlar om vilken roll PKC kan ha i att stotta implemen-
teringsarbete hos utférare. Implementeringsstod ingar inte 1 PKC:s upp-
drag sasom det dr utformat i dag. Ingen av intervjupersonerna ser heller
hur det skulle vara mojligt for PKC att ta sig an den uppgiften med tanke
pa att det ar en relativt liten verksamhet med begrénsad kapacitet. En
mojlighet kan vara att PKC fortsatter utveckla sitt utbildningsutbud for
att erbjuda "hjélp till sjalvhjalp” gdllande implementering. Detta gors re-
dan 1 viss utstriackning péa olika sétt, till exempel genom:

* att innehallet 1 den palliativa ombudsutbildningen alltmer utformas for
att stiarka deltagarna i rollen som ombud pa arbetsplatsen,

* systematisk information och dialog med chefer och MAS om vad det in-
nebéar att ha palliativa ombud i1 verksamheten och vilka forutsattningar
som kravs for att de ska kunna utféra sitt uppdrag,

* den nya utbildningen som riktar sig till chefer, som handlar om att leda
forandringsarbete grundat i ett palliativt forhallningssatt.

En annan mojlighet dr att utveckla samarbete med andra aktorer som kan
stodja verksamheter i implementering och fordndringsarbete, till exempel
lanets FoU-enheter och Akademiskt primarvardscentrum.

Kdnnedom om PKC och dess verksamhet

En 6nskad effekt av PKC:s aktiviteter ar att PKC ska vara ett vil ansett
kunskapscentrum som &r ként av alla utférare och organisationer som ar-
betar med eller for palliativ vard, atminstone inom Stockholms ldn. Anta-
let personer som deltagit 1 de olika utbildningarna har 6kat successivt
over aren liksom antalet personer som anviander de webbaserade utbild-
ningarna och foreldsningarna, eller foljer PKC i sociala medier. Antalet
aktorer, bade inom och utanfér lanet, som PKC samarbetar med kring
framtagande och genomférande av utbildningar och for andra typer av ut-
byten, har ocksa vuxit 6ver tid. Detta tyder pa att PKC har blivit alltmer
kant bland relevanta aktorer sedan forra uppfoljningen, men det har inte
gjorts ndgra regelriatta matningar for att utreda detta ndrmare.
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PKC - en attraktiv samarbetspartner

PKC har i dag olika typer av samarbeten med méanga aktérer pa olika ni-
vaer inom kommunerna 1 ldnet, Region Stockholm, laroséten och andra or-
ganisationer. Dessa samarbeten ar viktiga fér att kunna utforma utbild-
ningar av hog kvalitet som passar malgruppernas behov. Intervjuer med
ett begransat urval av kommunrepresentanter, medlemmar i referens-
grupper och nagra andra aktorer som arbetar niara PKC i dag ger bilden
av att PKC &r en attraktiv samarbetspartner.

Onskade effekter pa lang sikt

God vdrd i livets slutskede

Den 6nskade effekten pa lang sikt av PKC:s arbete ér att fler ménniskor
far en god vard i livets slutskede, genom att den férmedlade kunskapen
omséitts 1 praktiken pa ett systematiskt sitt. Intervjupersonerna framhal-
ler att det &r en utmaning att hitta matt som ringar in god palliativ vard
ur alla relevanta perspektiv, och dnnu svarare att tydligt koppla effekter
till PKC:s insatser eftersom sa manga olika faktorer paverkar utfallet i en
sa komplex verksamhet som palliativ vard (till exempel organisatoriska
hinder). I intervjuerna uttrycker de att PKC i det stora hela har bidragit
till en positiv utveckling.

Vi dr mer strukturerade nu, vi jobbar med brytsamtal och
alla de har delarna. Sedan brister det dnda emellandt for att
vi dr mdnniskor som jobbar med mdnniskor och for att orga-
nisationen ser ut som den gér ibland, med nya chefer och
sa4... Men kunskapen finns pd ett helt annat sdtt dn forr... Ab-
solut, man pratar om vdrd i livets slutskede pa ett helt annat
sdtt nu. [...] PKC har varit en katalysator och ett stéd under
de har aren. Just det har att det finns forskning och beprévad
erfarenhet som vi kan luta oss emot ... och Palliativregistret
hjdlper oss att vara strukturerade. (Styrgruppsmedlem)

Det skiljer en del mellan olika typer av verksamheter avseende hur och

1 vilken utstrackning man forsoker f6lja upp kvaliteten pa den palliativa
varden. De matt som finns har alla sina begransningar. Exempel pa matt
och instrument som anvinds inom specialiserad palliativ vard ar patient-
enkiter och brukarundersokningar, journalgranskning for att félja upp
kvaliteten 1 dokumentationen, klagomal, och avvikelser.
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Svenska palliativregistret anvinds ocksa av vardgivare for att identifiera
och folja upp forbattringsomraden. Vardgivare inom den specialiserade
palliativa varden ska enligt avtalet med HSF registrera i Svenska pallia-
tivregistret, men det kravet finns inte for alla vardgivare, vilket innebar
att langt ifran alla verksamheter som vardar palliativa patienter kan an-
vanda registret for att folja upp och utveckla sin verksamhet. En annan
begréansning ar att dodsfallsenkéten, som ligger till grund for palliativre-
gistret, bara handlar om den sista levnadsveckan, men den palliativa var-
den kan paga i flera ar. Svenska palliativregistret ar trots detta en viktig
informationskalla om palliativ vard. Registret dr ett nationellt kvalitetsre-
gister med syftet att forbattra varden 1 livets slut fér patienten och nérsta-
ende. I registret inkluderas alla dédsfall oavsett diagnos, kon, alder eller
dédsplats. Den vardpersonal som funnits runt den avlidne ska besvara en
enkat med ett trettiotal fragor som handlar om hur varden varit sista
veckan 1 livet. Det finns 4ven en enkéit for narstaende. Personalen kan an-
véanda resultaten for att se vilken kvalitet varden haller och vad som beho-
ver forbattras.

I tabell 10 redovisar vi det totala antalet dédsfall 1 Stockholms 1én aren
2018 till 2022, samt hur manga av dessa som inrapporterades till Pallia-
tivregistret. Under de hir aren har ungefiar hélften av alla dodsfall regi-
strerats. I tabell 11 redovisar vi sedan andelen (av de inrapporterade

dédsfallen) som skedde pa sjukhus respektive vard- och omsorgsboenden
(sabo/LSS).

Tabell 10. Antal doda totalt i Stockholms 1an samt inrapporterade dodsfall till Palliativ-
registret 2018-2022.

Ar Totalt antal dédsfall Totalt antal inrapporterade Andel
dédsfall till Palliativregistret %
2018 16 186 7772 48
2019 15368 7581 49
2020 18429 9747 53
2021 15625 7927 51
2022 16 194 8504 52

Kallor: Statistiska Centralbyran och Svenska Palliativregistret
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Tabell 11. Inrapporterade dodsfall, avlidna pa sjukhus, pa sérskilt boende eller LSS-bo-
ende i Stockholms ldn aren 2018-2022.

Ar Totalt antal Antal (andel %) som Antal (andel %) som
rapporterade dodsfall avled pa sjukhus avled pa Sdbo/LSS
2018 7772 1646 (21) 2742 (35)
2019 7581 1680(22) 2612 (34)
2020 9747 2382 (24) 3760 (39)
2021 7927 1950 (25) 2511 (32)
2022 8504 2018 (24) 2938 (34)

Kallor: Statistiska Centralbyran och Svenska Palliativregistret

Intervjupersonerna framholl gemensamma nyckeltal som en mojlig vag for
utveckling. Bland de variabler som finns i registret och som skulle kunna
anvandas for att undersoka effekter av utvecklingsarbeten 6ver tid, finns
till exempel andelen personer som ej sméartskattades sista levnadsveckan.
Enligt registret har den andelen legat pa drygt 30 procent forutom senaste
aret da den sjonk till 22 procent. I tabell 12 redovisar vi ocksa hur stor an-
del som avled utan nédrvaro av annan person och andelen som aldrig fick
nagot brytpunktssamtal. Under pandemiaret 2020 6kade dessa andelar,
men i 6vrigt har bégge variablerna legat ganska konstant 6ver aren.

Tabell 12. Andel (%) ej smartskattade sista levnadsveckan, som avled utan narvaro av
annan person samt ej genomfort brytpunktssamtal i Stockholms lan aren 2018-2022.

Ar Andel ej smartskattade Andel som avled utan Andel ej genomfort
sista levnadsveckan ndrvaro av annan person  brytpunktssamtal
2018 32 21 12
2019 31 21 11
2020 34 27 13
2021 30 24 10
2022 22 20 10

Kalla: Svenska Palliativregistret
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SAMMANFATTANDE KOMMENTA-
RER OCH FORSLAG

I Stiftelsen Aldrecentrums uppdrag fran HSF fanns tre huvudsakliga fra-
gestdllningar

* Hur arbetar PKC f6r att na sina mal och vad har det gett for resultat?
* Hur ser PKC:s organisation ut och dr den é&ndamalsenlig?
* Hur samverkar PKC med andra aktorer for att na sina mal?

Stiftelsen Aldrecentrums bedémning ar att PKC fortsatt bidrar till att
gora det palliativa férhallningsséttet ként bland personal inom saval kom-
munal som regionfinansierad vard och omsorg. PKC framstar som en val-
fungerande verksamhet med ett stort (fysiskt och digitalt) utbud av ut-
bildningar, kurser och seminarier fér en méingd olika malgrupper med be-
hov av kompetens inom palliativ vard. PKC nar méanga olika yrkesgrupper
med information om aktuell forskning inom det palliativa omradet, bade
inom kommunerna 1 lanet och 1 Region Stockholm. Sammantaget far vi en
bild av att PKC bidrar till en 6kad forstaelse for det palliativa forhall-
ningsséttet hos den personal som PKC kommer 1 kontakt med.

Enligt de intervjuade personerna fungerar PKC:s organisation vil, med en
verksamhetsledare, vardutvecklingsledare, tva vetenskapliga ledare och
ovrig anknuten personal (till exempel pedagogisk handledare, senior ve-
tenskaplig radgivare), tillsammans med styrgrupp, referensgrupper och
grupper med kommunrepresentanter. Det finns dock viss oklarhet kring
det vetenskapliga radets status, sammanséattning och funktion.

PKC samverkar med méanga olika aktorer for olika syften. Intervjuerna
ger en bild av att samverkan mellan PKC och referensgrupperna fungerar
bra for att fanga upp behov och arbeta med férankring géllande de flesta
av PKC:s malgrupper. Personal pa akutsjukhus och geriatriska kliniker
samt 1 primédrvarden, pekas dock ut som svarare att na fram till och enga-
gera 1 fragor kring palliativ vard. PKC:s natverkande och samarbete med
olika externa aktorer kring till exempel framtagande och genomférande av
utbildningar beskrivs fungera bra.

Utifran resultaten ser vi féljande utvecklingsomraden.
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+ Utred hur avtalstexterna kan utvecklas for att tydliggora maojligheterna
for kompletterande finansiering av PKC:s verksamhet, fortydliga i vilken
omfattning verksamheter kan fa tillgang till och nyttja PKC:s tjanster,
samt underlatta for PKC att na ut till malgrupper som inte nyttjar PKC:s
tjanster 1 sa stor utstriackning i dag.

+ Utred vidare behovet av, alternativt fortsatt utveckla, stod och utbild-
ning riktat till de malgrupper (till exempel akutsjukhus inklusive geria-
trik, primédrvard) som inte nyttjar PKC:s tjanster 1 sa stor utstriackning
1dag.

* Undersok mojligheten att utveckla PKC:s strategiska kommunikation,
samt eventuellt ocksa mojligheter att samarbeta med kommunikators-
funktioner inom HSF och SLSO, for att nda malgrupper mer effektivt med
bade aktuell forskning och information om PKC:s utbud.

* Utred mojligheterna att utveckla stodet till verksamheter avseende im-
plementering, antingen genom vidareutveckling av PKC:s eget utbud eller
genom samarbete med andra aktoérer.

* Utred om PKC:s uppdrag kan utvecklas att 4ven gélla utbildning och in-
formation till politiker, beslutsfattare och tjdnstemén, respektive sam-
héallsinformation for att 6ka kunskapen om palliativ vard i samhaéllet.

* Utred hur PKC kan involveras i arbetet med det palliativa vardférloppet
som ska inféras 1 Region Stockholm.

+ Utred det vetenskapliga radets framtida sammanséattning, funktion och
arbetssitt.

* Undersok mojligheter att fa till stand foljeforskning och utvardering i
syfte att 6ka kunskapen om effekterna av PKC:s verksamhet.

* Utred hur register och annan data kan anvéndas systematiskt for att
folja upp kvalitet inom palliativ vard inom olika typer av verksamheter.
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Pa uppdrag av Héalso- och sjukvardsforvaltningen 1 Region Stock-
holm har Stiftelsen Stockholms lins Aldrecentrum f6ljt upp verk-
samheten vid Palliativt kunskapscentrum, PKC, 1 Stockholms lan
for perioden 2018-2022. PKC:s malsattning ar att ge 6kad kunskap
om palliativ vard till alla yrkesgrupper som vardar palliativa
patienter. Uppfoljningen syftade 1 huvudsak till att besvara fragor
om hur PKC arbetar for att na sitt mal och vad det gett for resultat.
I uppdraget ingick ocksa att ge forslag pa utvecklingsomraden for
avtal som styr PKC:s verksamhet samt den fortsatta verksamheten
vid PKC.

Datainsamlingen har 1 huvudsak byggt pa intervjuer med repre-
sentanter for PKC, dess styrgrupp och referensgrupper. Utover
intervjuerna gjorde vi en genomgang av dokument kopplade till
PKC, som avtal, verksamhetsplaner och verksamhetsberattelser.

Stiftelsen Aldrecentrums bedémning ar att PKC bidrar till att gora
det palliativa forhallningssattet kdnt bland personal inom saval
kommunal som regionfinansierad vard och omsorg. PKC &r en
véalfungerande verksamhet med ett stort utbud av utbildningar,
kurser och seminarier, men ocksa en val utbyggd digital plattform
for utbildningar, fakta, information och sociala medier. Det finns
1 dag ett brett samarbete med manga olika aktorer for olika syften,
bland annat for att utveckla och genomféra utbildningar.

Stiftelsen Stockholms léns Aldrecentrum ér ett forsknings- och utvecklingscentrum.

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