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KAPITEL 1
Inledning

Bakgrund

Forskning visar att familjer ofta foéredrar sjukvard i hemmet framfor vard pa sjukhus under olika
skeden av sjukdom. Vird i hemmet kan da stirka vardagsliv, hilsa och barnets delaktighet vid
lingvarig och svir sjukdom. Hilso- och sjukvardsavtalen mellan regionen och kommunerna
reglerar var ansvaret for hemsjukvirden ligger. Idag finns det en otydlighet i avtalet 1 VGR vilket
innebar att olika kommuner, och stadsdelar inom kommuner, tolkar avtalet olika. De varierande
forutsittningarna for barns moijlighet till sjukvard i hemmet leder till ojamlik vard.

Att omradet kring sjukvard i hemmet f6r barn och unga bade ir relevant och aktuellt just nu visar
sig 4ven genom att:

e Inom ramen for den nationella satsningen, dir Regeringen avsatt medel for att arbeta
med utvecklingsomraden for stirkt cancervard f6r barn och unga, har man prioriterat
insatsen att “genomfora en regional kartligening av barns tillgang till sjukvard i hemmet”.
(Se rapport: Satsning pa stirkt cancervard for barn och unga 2019, En sammanstillning av forslag pa
insatser for starkt cancervard for barn och unga inom upptagningsomradet for Barncancercentrum vid
Sablgrenska Universitetssjukhuset)

e 2021 faststilldes ett nytt nationellt vardprogram for palliativ vard av barn som nu ska
implementeras runt om i Sverige

e [ ”Vardskiftet”, strategin f6r omstillningen av hilso- och sjukvarden i Vistra
Gotalandsregionen, lyfts “Nara vard” som ett av de prioriterade omradena. Tiétare
samverkan pa flera nivder, framfor allt mellan Viastra Gotalandsregionen och
kommunerna ir en nyckel for att kunna erbjuda att den vard som invanaren behéver ofta,
ska finnas nira och kunna anpassas efter invanarnas behov.

Med hinsyn till ovan finns ett behov att sammanstilla hur tillgingligheten till sjukvard i hemmet
ser ut for barn och ungdomar under cancerbehandling och vid palliativ vard i vistra Sverige. 1
vistra Sverige dr det Barncancercentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset som har
utredning- och 6vergripande behandlingsansvar for de barn som insjuknar inom sitt omrade, men
da manga patienter bor lingt frain Barncancercentrum delas vardansvaret mellan linssjukhus och
centra. I Barncancercentrums upptagningsomrade omfattas barn med cancer fran Vistra
Gotalandsregionen och Region Halland, men ocksa fran Region Virmland och Region
Jonkoping. Detta omrade kallas f6r VGR+. I kartan nedan tydliggors att de sjukhus som
inkluderas i VGR+ ir Karlstad, Skévde, Norra Alvsborgs linssjukhus i Trollhittan (NAL),
Jonképing, Boras, Barncancercentrum (Goéteborg) och Halmstad.
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I denna rapport beskrivs resultatet av den kartliggning, av tillgang till sjukvard 1 hemmet f6r barn
och ungdomar under cancerbehandling och vid palliativ vard i VGR+, som genomforts.

Syfte

Syftet med kartligeningen ar att bidra till att sidkerstilla rittvis och jamlik tillgang till vard i
hemmet f6r barn och ungdomar under cancerbehandling och vid palliativ vérd.

Genomforande

Underlaget till rapporten har samlats in frain december 2021 — april 2022 och bestitt av f6ljande
delar:

- Arbetsmoten med den regionala vardprocessgruppen for barncancer
- Resultat av svar fran utskickad enkit till samtliga sjukhus inom VGR+



KAPITEL 2
Sammanstallning nulage

Nedan redovisas en beskrivning av hur nuldget ser ut vad giller tillgang till sjukvard i hemmet f6r
barn och ungdomar under cancerbehandling och vid palliativ vard i VGR+. Palliativ vard syftar, i
denna kartlagening, till varden efter ett brytpunktssamtal, nir behandlingen inriktas pa att lindra
och bot inte lingre dr mojligt.

Nar det i rapporten refereras till ”’sjukhus”, avses beskrivningar frin personal som i huvudsak
: PP _ ] > voing p

jobbar med barnonkologi pa linssjukhusens barnavdelningar samt personal pa
Barncancercentrum.

Resultatet redovisas under rubrikerna tillgang, organisation, ansvarsférdelning och arbetssatt samt
implementering av nya vardprogrammet.

Tillgang

| vilken utstrackning har barn/ungdomar med cancer, tillgang till vard i hemmet?
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Fyra av sju sjukhus, upplever begrinsad eller mycket begrinsad tillgang till vard i hemmet.
Halmstad, Jénképing och Boris upplever en god tillgang till vard i hemmet f6r barn och unga
med cancer.

| vilken utstrackning anvands vard i hemmet?
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Tre av sju sjukhus, samma sjukhus som upplever god tillgang, anvinder vard 1 hemmet flera



ginger per vecka. Barncancercentrum nigon enstaka ging per vecka, NAL nigon ging per
minad och Karlstad och Skévde mer sillan dn sa.

Fem av sju sjukhus 6nskar att de kunde erbjuda vard i hemmet oftare 4n de gor idag. Fyra av
dem, dr de som upplever begransad eller mycket begrinsad tillgang till vard i hemmet. Men dven
Jonképing, som upplever att de har god tillgang, 6nskar att de kunde erbjuda vard i hemmet
oftare. Exempel pa kommentarer:

”Vi skulle 6nska att de kunde fa korta cytostatikabehandlingar i hemmet nir behovet hos
familjen finns” (Jonkoping)

Vi skulle anvinda oss mer av detta om det skulle finnas mer tillgingligt.” (Skévde)
”Tex provtagningar, mediciner/behandlingar i hemmet kan vi inte hjilpa till med idag (om
det inte giller vid palliativ vard). Nir det giller vard i hemmet dr det fortfarande den

palliativa varden som prioriteras.” (Karlstad)

| vilken utstrackning har barn/ungdomar med cancer, tillgang till palliativ vard?
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Vad giller den palliativa varden skattar fyra av sju sjukhus att de har god tillgang nir det giller
palliativ vird i hemmet. NAL, Karlstad och Barncancercentrum upplever att tillgingen ir
begrinsad respektive mycket begrinsad. Barncancercentrum menar att det dr svart att fa tillging
till hjilp frin hemsjukvarden i palliativt skede vad giller omvardnadsinsatser, da hemsjukvarden
oftast inte staller upp forran det finns behov av tydliga medicinska insatser som exempelvis iv-
likemedel. Detta upplevs som djupt otillfredsstillande.

I jamforelse med tillgangen till vard i hemmet skattar Skovde tillgangen till palliativ vard hogre.
Orsaken till detta dr att de kan ge palliativ vard i hemmet kopplat frain BUM. Vid dessa tillfillen
har de mojlighet att koppla pa den Kommunala hemsjukvarden och de har hela tiden kontakten
med det teamet fran sjukhuset.

Familjernas upplevelse av vard i hemmet (sjukhusens uppfattning)

Vid de tillfallen familjerna far vard i hemmet dr de positiva. De upplever en bra omsorg och ett
fint omhindertagande. Familjerna dr tacksamma och uppskattar att inte behova dka till eller ligea
inne pa sjukhuset utan att de far vara hemma tillsammans.



Familjerna framhaller att det fungerar bra men att tryggheten finns hos Barnklinikens personal

(Skovde).

Vissa familjer kan tycka det ir jobbigt att passa tiden nar hemsjukvirden ska komma och att de
da hellre aker till vardcentral f6r exempelvis provtagning. (Jonkoping).

Organisation

Ansvarig vardgivare for vard i hemmet
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Den kommunala hemsjukvarden ir ansvarig vardgivare for vard 1 hemmet f6r sex av sju sjukhus i
VGR+. Halmstad har dven primarvard som ansvarig vardgivare, utéver den kommunala
sjukvarden. Karlstad dr det enda sjukhus i VGR+ dir sjukhusansluten hemsjukvard dr ansvarig
vardgivare.

Palliativ vard

Vad giller den palliativa varden har inget av sjukhusen i VGR+ en palliativ enhet med uppdrag
att varda barn. Daremot har samtliga tillgang till palliativa team som fungerar som bollplank vid
vissa fragestallningar for barn. De palliativa teamen beskrivs i férsta hand som
kunskapsorganisationer som dagtid stttar den kommunala hemsjukvéirden och sjukhusen i
fragor kring den palliativa varden.

Ar det palliativa teamet en kunskapsorganisation eller utfor de vard i hemmet?
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For de flesta sjukhus 4r det palliativa teamet sillan/aldrig involverade nir de giller barn, endast i
Jonkoping, Boras, och Halmstad utfér det palliativa teamet dven viss vard i hemmet alternativt



under vissa tider. I G6teborg pilottestar man just nu ett palliativt team som ska utféra vard i
hemmet for barn.

Avtal och efterlevnad

Hilso- och sjukvirdsavtalet mellan Vistra G6talandsregionen och kommunerna reglerar var
ansvaret for hemsjukvarden ligger. Kommunen har ansvar for patienter med behov av
hemsjukvard 6ver tid, oavsett dlder eller diagnos, som kan ges med bibehallen patientsikerhet 1
patientens hem. Ansvaret avgrinsas till de patienter som inte kan ta sig till mottagningar inom
VGR, medan patienter som utan storre svirigheter kan beséka mottagningar inom primarvard
eller specialistsjukvard faller under Vistra Gotalandsregionens ansvar. Otydligheten i avtalet ger
tolkningsutrymme och far till konsekvens att vissa kommuner erbjuder dygnet-runt-vard f6r barn
medan andra inte gor det.

Samtliga sjukhus 1 Vistra Gotalandsregionen ar osdkra nir de far frigan om barn omfattas i
avtalet och vissa beskriver att skrivelsen som giller bibehallen patientsikerhet gor att det ar
”svarjobbat”. Samtliga sjukhus 1 Vistra Gotaland édr 6verens om, med undantag for Boras, att den
kommunala hemsjukvirden inte fullfljer uppdraget f6r barn. Det beskrivs som ett problem att
hemsjukvarden inte ser det som deras uppgift. Kommunen anser att de ska gora tillsyn och bara
undersoka liget och lira kinna barnen innan det eventuellt blir aktuellt med mer avancerad viard.
Olika team stiller upp olika snabbt och det varierar hur girna hur villig man ér att stélla upp.

I Jonkoping och Halmstad ingar barn i uppdraget f6r kommunal hemsjukvard och detta fullf6ljs
dven praktiskt. Att hemsjukvard till barn 0—18 ar ingar i kommunernas uppdrag och att det finns
ett gott samarbete och kontinuerligt utbyte av kunskap mellan barnkliniken och hemsjukvarden
anges som anledning till att man upplever att vard i hemmet fungerar bra.

I Karlstad, dir de ej har tillgang till kommunal hemsjukvard utan sjukhus-ansluten vard, blir
geografin dr ett problem. Om patienten bor utanfér Karlstad ricker inte resurser till for att
erbjuda hemsjukvard. Att barnkonsultssjukskoterskornas tillgianglighet inte ticker jourtid upplevs
ocksa som ett stort problem om familjen inte har kommunens Distriktsjukskéterska inkopplade.
Vid vard i livets slutskede har man blivit tvungen att 16sa det genom att vissa sjukskoterskor fran
barnkliniken stiller upp f6r exempelvis jourbesok.

Sjukhusen ér 6verens om att ett tydligt uppdrag skulle forenkla arbetet och férutsittningarna for
att barn ska fa samma villkor som vuxna gillande vard i hemmet.

Ansvarsfordelning och arbetssatt

Ansvarsfordelning

I samtliga fall i VGR+ ir det sjukhusen som har det medicinska ansvaret f6r patienterna vid vard
1 hemmet. Planering, ordination och provsvar bevakas av sjukhusen. Sjukhusen har ocksa fortsatt
aterkommande kontakt med patienten och familjen. Under en period av hemsjukvard kan det
vara aktuellt att patienten kommer in till sjukhuset f6r kontroll. I vissa fall kan personal frin
sjukhuset géra bes6k 1 hemmet.

I Halmstad och Jénkoping stir den kommunala hemsjukvirden for férbrukningsmaterial men
inte likemedel. Pa 6vriga sjukhus 4r det barnkliniken som ansvarar for att ombesorja att material,
likemedel, medicinskteknisk utrustning med mera finns 1 hemmet. F6r hjalpmedel kan det variera
vem som ansvarar.



Vad giller palliativ vard, har sjukhusen bade det medicinska sivil som det psykosociala ansvaret
for patienterna. Jénkoping och Halmstad upplever att den palliativa virden fungerar bra. Ovriga
sjukhus upplever att det delvis fungerar bra”. Problem som anges ar otydlighet kring
hemsjukvardens ansvar, geografiska utmaningar, manga kommuner i regionen gor det svart att
strukturera arbetet samt att det tar tid att fa till ett bra samarbete. Dock beskrivs att nir
hemsjukvarden vl dr pa banan” gor de ofta ett bra jobb.

Inget av sjukhusen har tillgang till vard vid hospice lokalt f6r barn och ungdomar.

Vardinsatser vid vard i hemmet

Exempel pa vardinsatser som genomférs i hemmet kan vara; intravenosa likemedel,
omldggningar, provtagning, allminna kontroller/bedémning av barnet och hjilpmedel. Ovan
nimnda vardinsatser ges pa fem av sju sjukhus. I Skévde genomférs dessa insatser endast vid
palliativ vard i hemmet. Pa Barncancercentrum beskriver man att det dr endast intravendsa
likemedel och provtagning som genomférs i hemmet och menar att det ir ett problem nar
hemsjukvarden inte vill utféra vissa moment som sondsittning, géra bedémningar av barnet eller
ge vard under kontorstid.

I Halmstad beskriver man att det 4r ett problem att personalen inte édr fortrogna med att ta
kapillara prover eller att avstandet till ett labb gor att provtagning pa helgerna kan vara svart, samt
att hemsjukvarden inte kan hjalpa till med transfusioner i hemmet. I Skévde beskriver man att det
ar ett problem att hemsjukvarden inte dr behjilpliga med antibiotika 1 hemmet.

Exempel pa ytterligare insatser som genomfors dr subkutana injektioner (Filgrastim) och
hantering av smirtpumpar (Boras). Vid palliativ vard exemplifieras dven omvardnad, stod,
radgivning, skapa trygghet hemma samt PCA-pump sc (Katlstad).

Reglering av vardinsatser

Majoriteten uppger att det 4r inte ar reglerat eller dr otydligt reglerat vilka vardinsatser som ska
genomforas i hemmet (Jonkoéping, NAL Barncancercentrum, Boras och Halmstad). Boras
beskriver att hemsjukvarden férsoker att tillgodose de insatser som sjukhuset 6nskar. Insatserna
ar individanpassade i nuldget och reglering av vardinsatser vore 6nskvirt enligt medicinskt
ansvarig skoterska (Boras).

Vardplanering infor vard i hemmet

Virdbegiran gors digitalt i1 olika system pa samtliga sjukhus. Vardplanering genomfors 1 olika
utstrickning beroende pa patientens behov. Flera upplever dock att befintliga system inte dr
anpassade till barn och barnonkologisk vard eller den sortens vard dir man skrivs in och ut ur
hemsjukvard.

Nedan ges tva exempel pa hur arbetssittet beskrivs pa sjukhusen vad giller vardplanering:

- Boras beskriver att 1 samband med nyinsjuknande erbjuds alla familjer att den kommunala
hemsjukvarden ska kopplas in. Detta gors i de allra flesta fall 1 ett tidigt skede. Det ér
ytterst fa barn som inte dr inskrivna 1 den kommunala hemsjukvarden. Virdbegiran
skickas till kommunen och vardplanering genomfdrs, efter det dr barnet inskrivet 1 den
kommunala hemsjukvirden och de kan bista med insatser under hela vardtiden.



- I'Karlstad gors individuell vardplanering av teamet pa barnkliniken. M6jlighet att fa hjilp
av kommunen varierar mellan olika kommuner, men eftersom det saknas barnkompetens
krivs ett fortsatt nidra samarbete och stéd.

Konstaterande av dodsfall och registrering i palliativregistret

Ansvaret fOr att konstatera ett dodsfall skiljer sig at. I Boras och Jonkoping delegeras det till
sjukskoterska 1 andra fall dr det ldkare, antingen pa barnkliniken eller i primarvarden, som
konstaterar dédsfall.

I Skévde och pa NAL ir det ansvarig barnlikare som registrerar i palliativregistret. I Bords och
Karlstad dr det en avsedd sjukskoterska pa barnavdelningen eller barnkonsultsjukskéterskorna
som gor det. I Halmstad beror det pa om barnet dér hemma, da hemsjukvarden registrerar, eller
om det sker pa avdelningen, da de sjilva gor registreringen. Pa Barncancercentrum och
Jonkoping registrerar man inte i palliativregistret.

Barnkompetens (Uppfattar sjukhusen att det finns barnkompetens hos de som ger
varden i hemmet?)
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Delvis Nej, sallan

Det finns inget krav pa att den kommunala hemsjukvarden ska ha personal med barnkompetens.
Barnkompetensen hos medarbetarna vid vard i hemmet varierar.

Flertalet anger att kompetensbristen ér ett stort problem och ofta anges detta som orsak till att
vard 1 hemmet inte kan fullf6ljas i storre utstrickning. Sjukhusen betonar att om barn och
ungdomar omfattas i ett avtal, maste det ocksa finnas beredskap och forutsittningar for att
personal ska fi utbildning och stéd f6r att kunna varda barn.

I samband med planering av vardinsatser dr det av stor betydelse att Overlimning sker pa ett sitt
som sakrar trygghet for patient, virdnadshavare och medarbetare. Sambesok, studiebesok eller
utbildningstillfillen kan behéva ordnas.

Implementering av det nya vardprogrammet

Ett av sjukhusen i VGR+ har pabérjat implementeringen av det nya nationella vardprogrammet
for palliativ vird av barn (Karlstad). Hir dr en ny lokal vardrutin under utveckling ihop med
barnkonsultsjukskéterska, dagvard och avdelning. Rutinen beskriver de nya arbetssatt som
utvecklats utifran erfarenheten fran de senaste palliativa fallen dir barnet vardats 1 hemmet. Med
hinsyn till detta, planeras ytterligare forbattringar och utbildning till Gvriga pa kliniken framéver.
Ovriga sjukhus i VGR+ har inte paborjat nigon organiserad implementering av det nya
nationella vardprogrammet.



KAPITEL 3
Sammanfattning, analys

och slutsats

Sammanfattning

Tillgang

Majoriteten upplever begrinsad tillgang till vard 1 hemmet och det finns en 6nskan om att
kunna erbjuda detta oftare.

Flera av sjukhusen upplever att tillgangen till palliativ vard dr begrinsad eller mycket
begrinsad. De som har den upplevelsen upplever det ocksa som ett stort problem.

Det ar skillnader 1 hur ofta vard i hemmet sker beroende pa sjukhustillhérighet (dvs
tillgdngligheten dr beroende av var man bor).

Organisation

Den kommunala hemsjukvarden ir ansvarig vardgivare for vard i hemmet f6r samtliga
sjukhus i VGR+, med undantag f6r Karlstad som har sjukhusansluten hemsjukvard.
For samtliga sjukhus i VGR+ (med undantag f6r Karlstad) omfattar det kommunala
hilso- och sjukvardsansvaret dven barn. Daremot dr samtliga sjukhus i Vistra
Gotalandsregionen 6verens om, med undantag f6r Bords, att den kommunala
hemsjukvarden inte fullf6ljer uppdraget f6r barn. Det beskrivs som ett problem att
hemsjukvarden, i olika utstrickning, inte ser det som deras uppgift.

Samtliga sjukhus har tillgdng till palliativa team. For majoriteten dr de endast
kunskapsorganisationer som dagtid stottar den kommunala hemsjukvéirden och sjukhusen
1 fragor kring den palliativa varden. For de flesta sjukhus dr de sillan eller aldrig
involverade nir de giller barn. Endast 1 Jonkoéping, Boris, och Halmstad utfér det
palliativa teamet viss vard i hemmet.

Ansvarsfordelning och arbetssatt

Det medicinska ansvaret for patienterna vid vard i hemmet ligger pa sjukhusen, detta
giller dven vid palliativ vard.

Sjukhusen ombesorjer i de flesta fall att material, likemedel, medicinskteknisk utrustning
med mera finns i hemmet.

Olika vardinsatser genomférs vid vard i hemmet beroende pa sjukhustillhérighet samt
huruvida det ar palliativ vard eller ej. Vilka insatser som genomfoérs ér i majoriteten av
fallen inte reglerat och det upplevs som ett problem att vissa moment inte utfors av
hemsjukvarden.

Virdbegiran och vardplanering genomfors i olika utstrackning, men i system som ej ar
anpassade till barn.



e Det finns inga krav pa att den kommunala hemsjukvarden ska ha personal med
barnkompetens. Flera sjukhus anger att kompetensbristen ir ett stort problem och orsak
till att vard 1 hemmet inte kan fullf6ljas.

e Detir svart och tar tid att fa till det ndra och goda samarbete som krivs och anges som
en av framgangsfaktorerna till en vilfungerande hemsjukvard.

Implementering av nya vardprogrammet

e Karlstad ir det enda sjukhus i VGR+ som pabérjat en organiserad implementering av det
nya nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn.

Analys och slutsats

Barn och ungdomar har inte tillgang till vard i hemmet i samma utstrickning som vuxna och
tillgdngen varierar dessutom stort beroende pa var barnet bor. Detta beror i sin tur bland annat
pa att ansvarsfordelningen mellan regionen och kommunerna inte ér tydligt férdelad och
dokumenterad. Erfarenheter visar ocksa att nir barn och ungdomar far vard i hemmet ar det
sillan av medarbetare med barnkompetens. Det nationella vardprogrammet f6r palliativ vard av
barn dr dnnu inte implementerat inom barnsjukvarden 1 VGR+, men kan ses som en maijlighet
for att skapa samsyn och férdela ansvar mellan vardgivare.

Att kunna fa vard 1 hemmet dr en mojlighet som kan bidra till att barn och ungdomar med
sjukdom eller skada kan bibehilla sociala kontakter, gi i férskola/skola i storre utstrackning och
kunna leva ett mer “vanligt” liv. Det giller dven vid behov av palliativ vard.

For att barn och ungdomar ska fa en god vird 1 hemmet ska den ges av medarbetare med
barnkompetens. Det giller ocksa palliativ vard, oavsett var barn och ungdomar vardas.

For att kunna sikerstélla rattvis och jamlik tillgang till vard i hemmet f6r barn och ungdomar i
VGR+ finns behov av tydlig reglering av uppdrag, kompetens och ansvarsgranser.
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