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Bakgrund

Varje ar dor cirka 108 barn (0-19 ar) i Sodra sjukvardsregionen. Antalet barn som lever
med palliativa vardbehov till f6ljd av livshotande eller livstidsforkortande sjukdom éar
betydligt fler till antalet och 6kar i antal ar for ar. European Association for Palliative Care
(EAPC) uppskattar antalet till minst 1/1000 barn 0 - 19 ar i Vasteuropa varav cirka 50 %,
motsvarande ca 250 barn i S6dra sjukvardsregionen, bedéms vara i behov av specialiserad
palliativ vard under kortare eller langre tid. Dartill kommer det stérre antalet barn som
har behov av allman palliativ vard.

WHO beskriver att alla barn med allvarlig sjukdom och deras familjer skall erbjudas
palliativ vard fran tiden for diagnos. Forskning visar att barn med allvarlig sjukdom gynnas
av en sammanhallen vardkedja genomsyrad av den palliativa vardfilosofin som en
integrerad del av all vard oavsett skede av sjukdom. En majoritet av vard for dessa barn
utfors pa vardcentraler, akutmottagningar, vardavdelningar, intensivvardsavdelningar,
barnhabiliteringar mm. Grundldggande palliativ kompetens i palliativ vard maste darfor
finnas pa alla enheter dar barn med dessa sjukdomsgrupper vardas. Vidare behover
kompetens i specialiserad palliativ vard finnas tillganglig nar barnens behov blir mer
komplexa.

| Sodra sjukvardsregionen finns lokala I6sningar som delvis kan tillgodose dessa behov
men tillgang till formaliserad allmén och specialiserad palliativ vard organiserad specifikt
for barn saknas. Likasa saknas regional samordning och samverkan av palliativ vard for
barn.

2020 paborjades inom VO barnmedicin, Sus ett utvecklingsprojekt finansierat externt
genom central barncancersatsning via RCC och barnonkologen VO barnmedicin, Sus.
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Arbetet, som inleddes med en enkatundersokning till medarbetar inom sa val barnhalso-
och sjukvard som palliativ verksamhet i S6dra sjukvardsregionen, visar att
utbildningsinsatser, rad och stéd efterfragas. Resultatet ar i linje med internationell
forskning. Utvecklingsprojektet har lett till att RCC tillsatt regional patientprocessledare
(RPPL) i palliativ vard for barn samt att digitala introduktionsfilmer i amnet (totalt 1
timme) haller pa att spelas in for att spridas tillsammans med nationellt vardprogram i
palliativ vard under 2021. | nasta steg planeras bildande av sjukhusbaserat konsultteam
for hela Sédra sjukvardsregionen med bas i VO barnmedicin Sus. Arlig kostnad under
projekttiden beraknas till 2,6 miljoner inklusive |6ner for samtliga medlemmar (med
tjanstgoringsgrader mellan 20-60%). Finansieringen ar godkand av RCC Syd.

Malsdttning med delprojektet
Att erbjuda kunskapsbaserad, sdker, barn- och familjeanpassad, jamlik, tillganglig och
effektiv palliativ vard for alla barn med palliativa vardbehov i Sédra sjukvardsregionen.

Gruppmedlemmar

Charlotte Castor, RPPL, RCC Syd och Lunds universitet, ordférande, samt styrgrupp Sus
Billy Ydefjall, barnhjartfonden

Elisabeth Olhager, barnsjukvard Sus

Caroline Lindulf, barnsjukvard Region Skane Nordvast

Ziad El Ghannudi, barnsjukvard Region Skane Nordost

Ella Rostrom & Sofia Grimheden, barnsjukvard Region Kronoberg
Emma Wallgren, Barnsjukvard Region Blekinge

Pablo Carralero, palliativmedicin Region Blekinge

Annika Haag & Johanna Rosdal, barnsjukvard Region Halland
Saerun Jonsdottir, Palliativ vard/ASIH Region Skane

Carina Modeus RPPL palliativvard RCC

Martina Blennmyr, palliativvard Region Kronoberg

Magdalena Bengtsson, palliativ vard Region Halland

Charlotte Brattstrom, barnmedicin Sus, samt lokal styrgrupp Sus
Ingrid Colberger, barnmedicin, samt lokal styrgrupp Sus

Anders Castor, barnmedicin Sus, samt lokal styrgrupp Sus

Helena Elding Larsson, barn medicin Sus, samt lokal styrgrupp Sus

Tidplan
Start september 2021. Sjukskoterska (60%) och lakare (50%) kommer att rekryteras.
En forsta rapport [dmnas varen 2022 och slutrapport hésten 2022.

Forutsattningar for uppdraget

Teamet leds av teamledare och projektet genomfors i ndra samverkan och med stod av
RPPL palliativ vard fér barn (RCC) samt VO barnmedicinsk ledning. Arbetet kommer
anpassas efter input fran representanter fran aktuella verksamhetsomraden och genom
medarbetare dar RPPL har stort kontaktnat.
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Forslag ska utga fran patientprocessen samt beakta saval kvalitet och patientsakerhet
som resurser, kompetensfoérsorjning och FoU inom omradet.

| uppdraget ingar ocksa att beskriva eventuella effekter for narliggande omraden.
Onskvirt ar patientmedverkan under arbetets géng.

Delprojekt

Analys Forslag Beslut Beslut Infora Folja

initieras SRVN huvudman upp

Nulage
Rapporten bor innehalla:
e Kartlaggning av patientprocessen och hur arbetsprocessen ser ut idag

Vard- Beddma Bedéma . .
begiran behov Utreda atgérder Atgéirda Folja upp

https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/models
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Analys
Rapporten bor innehalla:
e Analys av framtagna fakta
e Avgransning av projektet
e Konsekvenser for narliggande omraden

Nuldge och analys presenteras och aterrapporteras till samarbetsgruppen

Analysen ska vara avstamd och férankrad i berérda verksamheter. Férankringen av
analysen ska dokumenteras i rapporten. Vid fragestallningar som inte kan |6sas i gruppen
aterkopplas fragan till samarbetsgruppen.
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Forslag pa 6kat samarbete/arbetsfordelning
Rapporten bor innehalla:
e Konklusion

e Utformning av samarbete/arbetsfordelning (framtida arbetsprocessen

utifran patientens béasta)
e Langsiktighet
e Ansvarsfordelning

e HR-aspekter och ekonomiska effekter (kunskap finns att hamta pa

kansliet)

e Konsekvenser for narliggande omraden och eventuella
undantrangningseffekter

e Tidsplan

e Uppfoljningskriterier

e Implementeringsplan (inklusive férutsattningar/krav for genomférande)

e Forankring av forslaget

Delprojekt Férsl Beslut Beslut Infé Folja
initieras Qr=e SRVN huvudman mora upp
Beslutsprocess
Den fortsatta beslutsprocessen samt verkstallande av forslaget dgs av Sodra
regionvardsnamnden samt respektive huvudman.
Delprojekt Férsl Beslut Beslut Infé Folja
initieras or=ail SRVN huvudman nrora upp
Delprojekt Férsl Beslut Beslut Félja
initieras CIEE SRVN huvudman upp
Delprojekt " Beslut Beslut Folja
initieras REEE SRVN huvudman upp
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