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Forord

2024 blev dnnu ett betydelsefullt ar for Svenska palliativregistret!

Tillsammans har vi tagit viktiga steg mot en mer jamlik och personcentrerad palliativ vard i Sverige.
Vara resultat visar tydliga forbattringar 6ver tid och en 6kad tackningsgrad, men skillnaderna mellan
olika delar av landet och mellan vardformerna &r fortfarande patagliga. Det paminner oss om att det
finns mycket kvar att gora och att varje registrering ar en del i ett storre forbattringsarbete.

Vi har markt en allt stérre nyfikenhet pa registret internationellt.

Eftersom Sverige ar ensamt om att ha ett nationellt kvalitetsregister for vard i livets slutskede vacker
vara erfarenheter intresse langt utanfor landets granser.

Under aret har vi paborjat flera samarbeten. Bland annat deltagit i International Collaborative for
Best Care for the Dying Person och ingar i deras arbetsgrupp for benchmarking och arbetat med bade
vetenskapliga artiklar och ett kapitel i en engelsk larobok.

Pa sa satt far var gemensamma kunskap betydelse dven globalt.

Har hemma ser vi samtidigt en vaxande anvandning av registrets kunskapsstod.

Intresset for vara utbildningsmaterial, webbinarier och interaktiva genomgangar har aldrig varit
storre.

Det ar gladjande att se hur registret anvands i vardagen — som stod for vardpersonal, som grund for
reflektion i teamen och som ett verktyg for utveckling pa alla nivaer.

En annan viktig utveckling under aret ar att narstdendes perspektiv fatt storre plats genom
Narstaendeenkaten.

Genom att ta del av deras erfarenheter kan vi annu battre forstad vad som fungerar val och vad som
behover forbattras i varden.

Jag vill rikta ett varmt tack till alla er som bidrar till registret!

Ni som registrerar, analyserar och anvander data i ert forbattringsarbete ar sjalva grunden for allt vi
kan astadkomma. Utan ert engagemang skulle vi inte kunna félja utvecklingen eller skapa férandring.
Ett sarskilt tack vill jag ocksa ge till registrets ledningsgrupp, referensgrupp och till OTIMO Data AB
for det nara och konstruktiva samarbetet. Utan er hade vi inte varit dar vi ar idag!

Denna arsrapport ar sammanstalld i september 2025 och speglar bade de framsteg och de
utmaningar vi star infor.

Jag ser fram emot att fortsatta det har viktiga arbetet tillsammans med er!

Foto: Linda Swartz

Maria Andersson, Registerhallare




Sammanfattning

Under 2024 registrerades 55 003 enkater i Svenska palliativregistret. Detta motsvarar en
tackningsgrad pa 60 procent av samtliga dédsfall i landet. Jamfort med 2023 innebér detta en
tydlig 6kning. Variationerna mellan ldnen &r dock fortsatt stora, fran 20 till 79 %.

Totalt har 6 978 narstaendeenkater skickats ut fran 363 enheter, vilket motsvarar en trefaldig
okning av antalet deltagande enheter jamfort med 2023. Av dessa enkéater har 2 835
besvarats, vilket ger en svarsfrekvens pa 40,3 %.

Tillgangen till specialiserad palliativ kompetens ar fortsatt ojamlik éver landet. Skillnaderna
beror huvudsakligen pa organisatoriska val mellan hemsjukvard, slutenvard och konsultteam

Fragan om onskad dodsplats stélls fortfarande for sallan pa sjukhus, dven néar patienten haft
mojlighet att uttrycka sin vilja. Detta utgor ett tydligt gap i personcentreringen.

Vardplan for palliativ vard anvands i varierande grad. Inom specialiserad palliativ vard ar
anvandningen hogre, medan den ar lagre pa sjukhus. Skillnaderna mellan lanen &r
betydande.

Registret och vara forskningsresultat roner alltmer nationell och internationell
uppmarksamhet.

Exempel pa aktuella forskningsresultat: parenteral vatska i livets slut kopplas till sémre
vardkvalitet, och trots hog smartprevalens uppnas smartlindring i de flesta fall.

Registrets kostnadsfria kunskapsstéd och verktyg ar fortsatt mycket efterfragade. Under
2024 skickades 141 057 trycksaker ut till vard- och omsorgspersonal. Detta ar en rekordniva
och inkluderar inte det material som distribuerats i samband med utbildningar och
konferenser.




Organisation

Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, ar Region Jonkopings lan. Det ar ytterst representerat av
regionstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektor Jane Ydman.

Registret har en mindre styrgrupp, benamnd ledningsgrupp, en storre referensgrupp samt ett kansli.
Tack vare den kontinuerliga insamlingen av data har en forskargrupp bildats inom registrets ram,
bestaende av fyra deltagare som arbetar med att analysera data om vardkvalitet i livets slutskede.

Ledningsgrupp

Ledningsgruppens medlemmar ar geografiskt spridd éver hela landet och bestar av lakare,
sjukskoterskor och forskare med olika grundspecialiteter och huvudman, vilka representerar hela
vardkedjan inom palliativ vard.

Registerhallare: Maria Andersson, specialistsjukskoterska

FoU-ansvarig: Staffan Lundstrém, overlakare, docent

Forskarrepresentant: Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicin: Martin Dreilich, dverldkare, med dr

Allmanmedicin: Camilla Oberg, éverlikare

Palliativ omvardnad: Ida Goliath, sjukskoterska, docent

Kansli: Susanna Sjoqvist

Referensgrupp

Referensgruppen bestar av representanter fran féljande yrkesforeningar och kunskapscentra:
SFPO (Sjukskoterskor for palliativ omvardnad): Jane Osterlind

NRPV (Nationella radet for palliativ vard): Ann Mattsson

UFPO (Underskoterskor for palliativ omvardnad): Marion Englaborn

SFPM (Svensk forening for palliativ medicin): Jenny Lindberg

RCC (Regionala cancercentrum): Fredrik Wallin

Betaniastiftelsen: Petra Tegman

Palliativt Utvecklingscentrum Lund: Anette Duarte

Palliativt kunskapscentrum Stockholm: Kerstin Witalis

NAG palliativ vard: Ursula Scheibling




Palliativ vard i Sverige 2024
Bakgrund

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning, vanligtvis omkring 90 000 personer.
Uppskattningsvis skulle 80 % av alla dodsfall, de sa kallade forvantade dodsfallen, kunna ha nytta av
den palliativa vardens innehall. Manniskor som vardas i livets slutskede finns saval hemma inom
primdrvarden som pa sjukhus samt inom den kommunala varden. Enligt registrering utifran
dodsplats i Skatteverkets dodsbevis dor allt fler pa sjukhus och pd kommunala boenden och endast
ca 20 % dor i eget hem.

| kommunala boendeformer ar bristen pa ldkarstod, pa manga hall, ett valkant problem. En stor del
av obotligt sjuka personer tillbringar sin sista tid pa sjukhus, i en miljé som huvudsakligen ar inriktad
pa korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga dldre kommer dessutom de sista tva
veckorna i livet bli foremal for forflyttningar mellan olika vardenheter for att slutligen avlida pa
sjukhus.

Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard, det personcentrerade
sammanhallna vardforloppet och Nationella vardprogrammet for palliativ vard ar nationella underlag
for att forbattra varden i livets slutskede. Regionala palliativa processer finns under Regionala
Cancercentrum som tagit fram regionala palliativa vardprogram och bedriver utbildning inom
palliativ vard.

Flera andra aktorer har webbaserade utbildningar for olika yrkesgrupper. Kurser i palliativ vard ingar
som ett B-mal i ST utbildningen for alla kliniska lakarspecialiteter och ingar dven i olika omfattning i
grund- och specialistutbildningar for sjukskoterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tillaggsspecialitet for lakare och antal registrerade specialister har
det senaste aren okat till 6ver 250 stycken.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom och manga uppnar en hog alder
trots flertalet kroniska sjukdomar. Fér den enskilde innebar det kortare eller ldangre perioder av stabil
sjukdom omvaxlande med perioder av tilltagande sjukdomspaverkan da de narmar sig doden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag i allt stérre omfattning, inom cancerbehandling
ofta langt efter det att den botande ambitionen fatt overges, i livsférlangande och symtomlindrande
syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv stravan att utveckla varden fér de personer som inte botas utan
lider och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard foréandrats.
Socialstyrelsens definition fran 2018 som lutar sig mot den som WHO utformat redan 2002 lyder:
"Palliativ vard ar halso- och sjukvard i syfte att lindra och framja livskvaliteten for personer med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till ndrstaende.”

En ny definition pa palliativ vard presenterades 2019 av International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) och Oversattes till svenska av Nationella radet for palliativ vard 2020.
Skillnader mellan dessa definitioner ar bland annat att fokus ligger pa allvarligt lidande snarare an pa
sjukdom eller prognos.

| september 2022 antog Nationella radet for palliativ vard en svensk version av formuleringen av
malgruppen for palliativ vard. Den lyder ” Malgruppen for palliativ vard ar personer med sjukdom
som inom veckor, manader eller ar innebar ett livshot, dvs att tillstandet kan sluta med déden”.

Under 2023 pabdrjade Socialstyrelsen arbetet med att revidera kunskapsunderlaget for palliativ vard
samt genomlysa termer och begrepp inom palliativ vard som en konsekvens av justering av




definitionen. De nya nationella riktlinjerna for palliativ vard publiceras under 2025 och férvéantas
paverka bade utveckling och uppfoljning av palliativ vard i Sverige.

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for personer
som drabbas av livshotande sjukdom, och dess narstaende.

Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling
av smadrta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem.

Palliativ vard ar forutom ett forhallningssatt dven ett kunskapsomrade och grund for
vardorganisation i livets slut.

Palliativ vard kan ges parallellt med livsférlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i
livets slutskede.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:

e Symtomlindring i vid bemarkelse. Sméarta och andra svara symtom lindras, samtidigt som
patientens integritet och autonomi beaktas. Symtomlindringen innefattar saval fysiska som
psykiska, sociala och existentiella behov.

e Samarbete i ett multiprofessionellt team.

e Kommunikation och relation i syfte att framja personens livskvalitet. Det innebar god
inbordes kommunikation och relation inom och mellan arbetslag och i forhallande till
personen och dennas narstaende.

e Stod till de narstdende under sjukdomen och efter dodsfallet. Det innebér ett erbjudande till
de narstaende att delta i varden och att fa stdd, saval under patientens sjukdomstid som
efter dodsfallet.

Inom vardférloppet rekommenderas termen ”“Samtal vid allvarlig sjukdom” for att skapa tydlighet
och rutiner kring patienter dar palliativa vardbehov behover identifieras. Termen ar under
utvecklande och ett led i att identifiera fler patienter tidigare med ett palliativt vardbehov. Nar lakare
och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos personen utmynnar bedémningen i samtal om
sjukdomen, prognosen, dnskemal och den framtida planeringen. Detta ar ett eller flera samtal mellan
vardpersonal och patient, ofta dven med narstaende. Det bor goras klart att personens tillstand natt
en punkt dar det kan vara motiverat att inleda palliativ vard och man diskuterar vardens fortsatta
innehall utifran personens tillstand, behov och 6nskemal. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen av palliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsférloppet och blir i stéllet ett sa kallat
"brytpunktssamtal”.

Allman palliativ vard

Palliativ vard som ges till personer vars behov kan tillgodoses av personal med grundldggande
kunskap och kompetens i palliativ vard. Allman palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom
alla vardformer sasom akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i ndra samarbete
med primarvarden och involvera flera yrkesgrupper. For att uppna en god palliativ vard dr samverkan
mellan olika vardgivare en forutsattning.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till personer med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utférs av ett lakarlett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens
i palliativ vard. Varden kan ges inom en specialiserad palliativ verksamhet eller inom en verksamhet
som bedriver allman palliativ vard med stod fran ett specialiserat palliativt konsultteam.

Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig ldkare, eller tjanstgdrande lakare, och person om
stallningstagande att 6verga till palliativ vard som ges under personens sista tid i livet, dar malet med
varden andras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.




Efterlevandesamtal

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas narstdende en tid efter dodsfallet.
Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organiserat stod till narstaende for
att hantera sin situation dven efter dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte.

Palliativt konsultteam

Palliativa konsultteam ar ofta multiprofessionella och hjalper manga verksamheter

med insatser som vard -och omsorgspersonal inte har tid for eller erfarenhet av. Teamet utgar fran
den specialiserade palliativa verksamheten och erbjuder férutom radgivning dven undervisning och
handledning till vardpersonal. Konsultteamet kan ocksa kallas radgivningsteam.

Konsultteamet kan fungera som bollplank och ger trygghet och stdd. Teamet erbjuder stéd for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gillande personer oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaende. Fragor kan rora personer tidigt i det palliativa férloppet, eller
lindrande vard i ett sent skede av livet och déende personer.

Det ar en fordel om det palliativa konsultteamet kopplas in tidigt da forutsattningarna kan férbattras,
for 6kad kontinuitet och uppféljning.

Systematisk kvalitetssakring av palliativ vard

Varje vardenhet bor arbeta systematiskt med att kvalitetssékra palliativ vard. Tva centrala verktyg for
detta ar Svenska palliativregistret och Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer fér god palliativ
vard.

Svenska palliativregistret startades 2005 pa uppdrag av Svensk Forening for Palliativ medicin och da
med en dodsfallsenkat.

Under det forsta aret registrerades cirka 5 % av alla dodsfall i Sverige, jamfort med over 60 % ar
2024. For att ytterligare kunna bedéma kvaliteten i varden vid livets slut har de avlidnas narstaende
sedan 2015 erbjudits att besvara en Narstaendeenkat.

Sedan 2021 presenteras resultaten fran Narstaendeenkaten i utdataportalen, medan fritextsvar
aterkopplas direkt till registrerande enheter vid inloggning i webbportalen. Fran och med 2024 ar det
dven mojligt att i utdataportalen folja hur val vardpersonalens och narstaendes svar 6verensstimmer
i vissa fragor.

Nationellt vardprogram

Vardprogrammet i palliativ vard revideras fortlépande och har successivt utdkats. Det riktar sig till
alla professioner och vardformer dar svart sjuka och déende manniskor vardas. Programmet vander
sig aven till patienter, narstaende och olika patientorganisationer.

Palliativ vard beskrivs oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer, men det
finns ett sarskilt vardprogram for palliativ vard av barn. Programmet ar giltigt i hela landet och géller
oavsett om personen har Iang eller kort tid kvar i livet. En 6vergripande ambition ar att integrera det
palliativa forhallningssattet och den palliativa kompetensen sa tidigt som majligt i allvarliga
sjukdomsforlopp.

Det nationella vardprogrammet ar framtaget inom ramen for samarbetet mellan Regionala
cancercentrum (RCC) och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Vardprogrammen finns inte i
tryckt form, men kan laddas ner via Svenska palliativregistrets webbplats.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard som har utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum i Lund
anvands av manga verksamheter och f6ljs upp genom regelbundna néatverkstraffar for dess
anvandare.




Vardplanen &r baserad pa vetenskap och beprévad erfarenhet och omfattar olika delar som téacker
bade tidig och sen palliativ fas. Dessa delar fungerar som praktiska verktyg for att underlatta
genomférandet av de rekommendationer som anges i vardprogrammet.

Innehallet i vardplanen ar granskat och féljer internationella rekommendationer for vard av den
doéende manniskan, enligt International Collaborative for Best Care for the Dying Person.

Vardforlopp

Det personcentrerade sammanhallna vardforloppet i palliativ vard har utarbetats av den nationella
arbetsgruppen (NAG) for palliativ vard med syftet att skapa en mer jamlik vard, oavsett diagnos,
alder eller bostadsort.

Vardforloppet ger stod for att identifiera personer med palliativa vardbehov och erbjuder en struktur
for ett systematiskt palliativt omhandertagande.

Det omfattar atta kvalitetsindikatorer, varav sex aterfinns som indikatorer i Svenska palliativregistret.

Vardforloppets matbara kvalitetsindikatorer i registret:

Andel patienter med palliativa vardbehov som symtomskattas med ett strukturerat 100 %
skattningsinstrument, till exempel IPOS, ESAS eller Abbey Pain Scale.

Andel patienter med palliativa vardbehov som har en dokumenterad vardplan for den palliativa 100 %
varden.

Andel patienter med palliativa vardbehov som har ordinerade vid-behovslakemedel mot 100 %
forvantade symtomgenombrott.

Andel patienter med palliativa vardbehov som har dokumenterad munhalsobedémning. >90 %
Andel patienter med palliativa vardbehov dar brytpunktssamtal till vard i livets slutskede har 100 %
genomforts.

Registreringsgrad i Svenska palliativregistret 100 %
Indikatorer

Socialstyrelsen har redan 2013 i sitt nationella kunskapsstod for god palliativ vard tagit fram
indikatorer for att kunna tillampa kunskapsstédets rekommendationer. Indikatorerna och malnivaer
for dessa har under 2016 omarbetats och utvarderats.

Indikatorerna ar matt som avser att spegla god vard och omsorg.

Malsattningen ar att indikatorerna ska kunna anvandas av olika intressenter for att:
e folja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt
och nationellt
e jamfbra vardens processer, resultat och kostnader éver tid — lokalt, regionalt, nationellt och
internationellt
e initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.
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| registrets utdataportal finns mojlighet att ta fram resultat for dessa indikatorer.

De malsatta indikatorerna ar foljande:

Munhalsobedémning under sista levnadsveckan

Smartskattning under sista levnadsveckan

Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan
Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel under sista levnadsveckan
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan

Brytpunktssamtal

Svenska palliativregistrets kvalitetskriterier for vard i
livets slutskede

290 %
100 %
298 %
298 %
290 %
298 %

Baserat pa ovanstdende definitioner och indikatorer har Svenska palliativregistret formulerat ett

antal matbara kriterier. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.
e Personen har fatt individuellt anpassat och informerande ldkarsamtal.

e Narstdende ar informerade om personens situation och har erbjudits individuellt anpassat

lakarsamtal.

e Personen sakerstalls god omvardnad till exempel avseende munhilsa eller
trycksarsforebyggande atgarder.

e Personens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.

e Personens symtom skattas med symtomskattningsinstrument och ar lindrad fran 6vriga
symtom.

e Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, angest,
illamaende och andningsbesvar.

e Personen behover inte do ensam.

e Personen ges mojlighet att do pa den plats han/hon sjalv 6nskar.

e Narstaende erbjuds uppféljande samtal efter dodsfallet.
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Kansli

Registrets kansli hanterar inkommande drenden via telefon, e-post, brevutskick, webbplats och
sociala medier. E-post besvaras mandag—fredag mellan kl. 07.00 och 15.30, och telefon &r bemannad
mellan kl. 09.00 och 15.00.

Under 2024 besvarade kansliet totalt 7 527 e-postmeddelanden och telefonsamtal samt tog emot 1
229 bestallningar av kunskapsstod. Malsattningen ar att alla drenden ska bemdétas sa snart de
inkommer och att aterkoppling ska ges senast inom ett dygn, en malsittning som har kunnat
uppratthallas. Exempel pa drenden som kansliet hanterar ar: behorighetsfragor, teknisk support,
medicinska fragor, fordandringar i organisationsstrukturer, stéd i tolkning av utdata samt fragor,
synpunkter och aterkoppling fran narstaende.

Kvartalsrapporter

Under 2024 skickades totalt 49 manuella kvartalsrapporter ut varje kvartal. Rapporterna var helt
kostnadsfria och tillhandaholls efter forfragan fran kommuner, regioner och enheter.

Syftet med rapporterna var att ge en mer detaljerad inblick i hur varden fungerat inom det aktuella
omradet. Detta for att underlatta forbattringsarbete, men dven for att tydligare kunna identifiera vad
som fungerat sarskilt val. Under 2024 beslutade ledningsgruppen att samtliga verksamheter och
enheter som anvander registret ska ha tillgang till denna typ av information. Fran och med januari
2025 uppgraderades darfor utdataportalen sa att anvandarna sjalva kan ta fram all information
direkt.

| och med denna férandring upphoérde utskicken av kvartalsrapporter i december 2024.

Interaktiva genomgangar

Under 2024 har kansliet arrangerat flera kostnadsfria webbinarier, med totalt 463 deltagare, vilket
motsvarar en 6kning med 54 % jamfort med foregaende ar.
De tre huvudsakliga interaktiva genomgangarna har varit:
e Grundgenomgang av registret — en introduktion till registret, webbplatsen, vara olika
kunskapsstod och utdataportalen.
e Forum om Narstaendeenkaten och nytt anvdandargranssnitt — genomgang av funktioner som
gor det mojligt for verksamheter att skapa prioriterings- och arbetslistor.
e  Workshop om Abbey Pain Scale-SWE — genomford i samarbete med universitetslektor
Christina Karlsson.
Kansliet erbjuder dven skraddarsydda genomgangar anpassade for enskilda regioner, kommuner
eller enheter, baserade pa deras specifika behov och 6nskemal.

Hemsida och sociala medier

Pa registrets webbplats publiceras nyheter och 6ppet tillgdngliga utdata, anda ner pa
verksamhetsniva. Genom sédker inloggning kan anvandare ta fram statistik pa verksamhets-, enhets-,
eller boendeniva. Webbplatsen innehaller kunskapsmaterial om palliativ vard som kan skrivas ut eller
bestéllas kostnadsfritt. Registrets FoU-sida uppdateras regelbundet med nya vetenskapliga
publikationer.

Vi presenterar Goda exempel — beskrivningar av hur andra verksamheter har arbetat med registret.
Ett anmalningsformular till de interaktiva genomgangar som erbjuds av registret finns tillgiangligt,
liksom en anvandarenkat for att mata nojt kundindex (NKI).

Registret har en aktiv Facebook-sida. Samtliga kanaler hanteras och uppdateras regelbundet av
kansliet.
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Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dodsfallsenkaten fylls i av ansvarig personal pa den enhet dar dodsfallet intraffat. Vanligtvis ansvarar
en sjukskoterska eller lakare for uppgiftslamnandet, men hela teamet kan med férdel medverka vid
besvarandet. Detta ger dels en mer nyanserad bild av den givha varden, dels en mojlighet for
personalen att reflektera 6ver varden som har tillhandahallits och identifiera eventuella
forbattringsbehov.

Enkaten bestar av 27 fragor med fasta svarsalternativ och tvingande svar.

Den fylls i direkt via registrets webbplats och kan efterregistreras inom 90 kalenderdagar (tre
manader) efter dodsfallet.

Syftet ar att sdkerstalla validiteten i svaren, eftersom minnesbilden ar mer tillforlitlig ju narmare
dodsfallet enkaten besvaras. Under samma tidsperiod finns dven majlighet att redigera inlamnade
svar.

Den nya mojligheten att lagga till extra fragor har under aret nyttjats av tre forskare for att pa ett
enkelt satt samla in data utifran nya fragestallningar. Resultaten kan bidra till férbattrad palliativ
vard.

Planer finns for 2025 att vidareutveckla denna funktion.

Under 2023 genomforde ledningsgruppen en mindre revision av enkaten baserad pa synpunkter fran
registrets referensgrupp, som i sin tur samlat in asikter fran sina respektive organisationer.
Revisionen omfattade justeringar av vissa fragor, tillagg av nya fragor samt borttagande av andra.
Forklarings- och hjalptexter har uppdaterats bade i webformularet och i utdataportalen.
Variabellistan for Dodsfallsenkdten har uppdaterats i enlighet med dessa fordandringar.

Den reviderade enkdten togs i bruk den 1 januari 2024 och finns dven 6versatt till engelska.

Se bilaga for detaljerade justeringar.
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Utdataportal

Alla enkdter samlas in via webbaserade formular och aterrapporteras i realtid via en interaktiv
utdataportal.

Utan inloggning visas data pa kommunniva. Efter inloggning med SITHS-kort kan vardpersonal ta del
av sin egen enhets resultat. Varje vecka inhamtas aviseringar fran Skatteverket/Folkbokforingen om
vilka som avlidit och var de var folkbokforda. Dessa uppgifter anvands for att berakna tackningsgrad.
Under 2024 har utdataportalen for narstaendeenkaten utvecklats med rapporter som jamfor
personalens rapportering i dodsfallsenkaten med narstaendes upplevelser for samma patient.
Kopplingen sker pa individniva, men redovisas pa gruppniva. Efter inloggning kan enheterna ta del av
samtliga fritextkommentarer som narstaende ldamnat.

Efter den senaste revideringen av dodsfallsenkaten har nya urvalsméjligheter tillkommit, och en ny
rapport for individuell vardplan har publicerats i utdataportalen. Alla rapporter, forklaringstexter och
hjalptexter i portalen har uppdaterats i enlighet med den reviderade enkaten.

Registret har en direktkoppling till SPAR (Statens personadressregister). Nar ett personnummer
registreras hamtas fornamn, efternamn och avlidendatum (om mer &n 14 dagar har passerat sedan
dodsfallet).

All data som presenteras i denna arsrapport hamtas fran registrets webbplats och ar tillganglig utan
inloggning, med undantag for tabellen under rubriken ”Tillgédng till specialiserad vard och méjlighet
att d6 i det egna hemmet”, diagrammen under rubriken ”Grunddata” samt kommentarerna fran
narstdendeenkaten. Dessa uppgifter ar sammanstallda direkt fran registrets databas.

Registret har ett valfungerande samarbete med OTIMO Data AB for all datahantering.

De valmaojligheter/urval som gar att gora for respektive rapport ar féljande:

e Tidsperiod
e Kobn

e Aldersgrupp
e Covid-19

e Lin/kommun
e Avlidenplats

e Vardav
e Hemtjanst
e Vardtid

e Vintat/ovantat dodsfall
e Diagnosgrupp
e Extern konsult

Det finns olika satt att visa data och verksamheten kan sjalv védlja presentationssatt. Féljande
valmoijligheter finns:

e Lan

e Kommun

e Avlidenplats

o Ar

e Tertial
e Kvartal
e Manad
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| denna arsrapport visas diagram pa urvalet ”Avlidenplats” i kombination med “Vard av”. Dessa ar:
e Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).
e Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart
boende + vard av allman hemsjukvard.
e Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard,
specialiserad palliativ slutenvard.

Data visas pa lansniva.
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Grunddata

Antal registrerande enheter
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Antal registrerande enheter 4390 4290 4249 4622 5329 5524 5595 5656 6033 4832

Kommentar: Svenska palliativregistret ar unikt bland kvalitetsregister i Sverige genom det stora
antalet rapporterande enheter och anvandare.

Under 2024 genomfordes ett omfattande arbete med att se 6ver hela systemet och inaktivera
enheter som inte rapporterat uppgifter under de senaste tva aren. Detta forklarar det minskade
antalet rapporterande enheter under aret.

Registret har totalt 24 607 aktiva anvdandare med behoérighet att rapportera uppgifter. Dessa utgoérs
av vardpersonal, varav majoriteten ar sjukskoterskor.

Antal registrerade dodsfall
70 000
60 000 —

\/\/
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40 000

30000
20000

10000

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

e A\|la dOdsfall — e==\/3ntade dodsfall

Alladodsfall 60726 59187 58241 55855 53409 58667 49713 52995 54271 55003
Vdntade 51104 50427 49810 48127 46628 51420 45121 47325 48838 49882
dodsfall
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Kommentar: Registrering och utvardering av den egna enhetens data i Svenska palliativregistret ar
ett forsta steg mot jamlik vard och en forutsattning for ett effektivt forbattringsarbete. Har visas
antalet inrapporterade dodsfall. Fram till 2020 ses en tydlig minskning, medan 6kningen 2020 hidnger
samman med covid-19. Fran 2021 okar ater antalet registrerade dodsfall.

Antal avlidna/ar
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2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

Kalla: SCB

Kommentar: Under 2000-talet har ungefir 90 000 personer avlidit varje ar. Ar 2019 dog 88 766
personer, vilket dr det lagsta antalet doda under ett enskilt r sedan 1977 enligt statistik fran SCB. Ar
2020 avled 98 124 vilket var det hégsta antalet pa manga ar.

Statistiken rdknas pa personer som var folkbokférda i en kommun i Sverige.

Annan neurologisk Ovrigt
sjukdom 3%

2%

Stroke

4%

Cancer
22%

Diagnos
Lungsjukdom
6%

Infektion
8%

Kognitiv sjukdom
15% Multisjuklighet

24%

Hjartsjukdom
16%

Kommentar: Av inrapporterade dodsfall sa domineras data av personer med diagnoserna
multisjuklighet, cancer, hjartsjukdom eller kognitiv sjukdom. Observera att varje person kan ha flera
diagnoser. Har redovisas bade viantade och ovantade dodsfall.
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Medianvardtid (dygn) kort vardtid
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Sjukhus Spec Pall SV Spec Pall HSV

| enkéaten staller vi frdgorna "Dédsdatum” och “Datum da personen skrevs in pa den enhet déar
dodsfallet intraffade (for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)”.

Har visas dodsplatser med vardtider understigande 100 dygn, bade vantade och ovantade dodsfall.
Forklaring: KTP=Korttidsplats, Sjukhus=Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ
slutenvard), Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard, Spec Pall HSV= Ordinart boende med
vard av specialiserad palliativ vard.

Medianvardtid (dygn) langre vardtid
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Sabo Ordinart boende allman HSV

18




Hér visas dodsplatser med vardtider dverstigande 100 dygn, bade vantade och ovdntade dodsfall.
Forklaring: Sdbo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS. Ordinart boende allman HSV=
ordinart boende med vard utford av allman hemsjukvard.

Kommentar: Over tid ses en tydlig trend mot kortare vardtider i vadrdformer som normalt har korta
vardtider, tydligast i dldreomsorgens korttidsplatser. Motsatt trend, med successivt langre vardtider,
ses for personer som avlider i ordinart boende med stéd av allman hemsjukvard.

Aldre bor ocks3 allt kortare tid i sarskilt boende fére dodsfallet. Detta kan tolkas som att dldre i hogre
grad har nedsatt hilsa vid inflyttningen till sarskilt boende (SABO) jamfort med tidigare ar, vilket
staller hogre krav pa personalens kompetens i vard i livets slutskede.

Enkat besvarad av

H Arbetsgruppen

M Enskild medarbetare

| enkaten staller vi fragan "Enkéaten ar besvarad av”.
Har redovisas data i %, alla Ian, alla dédsplatser, vdantade och ovantade doédsfall.
Kommentar: Data visar att majoriteten av enkaterna besvaras av en enskild medarbetare.
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Jamlik vard avseende kén, alder,
vardform och geografi

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2024 och skillnaden mellan kvinnor och man.
Héar redovisas data i %, alla lan, alla dédsplatser, vantade dodsfall.
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Kvinna n=27 219, Man n=22 663
Kommentar: Data visar att det inte finns nagra storre skillnader mellan den vard som kvinnor och
man far.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2024 och skillnaden mellan <64 ar och >65 ar.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dédsplatser, vantade dodsfall.
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Kommentar: Data visar att brytpunktssamtal, smartskattning och munhalsobedémning genomfors i
hogre utstrackning i aldersgruppen < 64 ar. Personer 64 ar eller yngre har ocksa i hégre utstrackning
haft ndgon som narvarat vid dodsfallet. Vart att notera ar att hogre alder inte tydligt 6kar risken for
att dé med trycksar. Det finns inga skillnader mellan aldersgrupperna avseende om personen har haft
vidbehovsordination pa stark opioid eller angestdampande.
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Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i det
egna hemmet

Det finns specialiserad palliativ vard runt om i landet, men tillgangen varierar och styrs bland annat
av befolkningstathet, avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade enheter med eget
behandlingsansvar som finns hittar vi framfor allt i vara tatorter. Palliativa radgivnings/konsultteam
stottar den allmanna hemsjukvarden, kommunala boendeformer och vanliga sjukhusavdelningar.
Deras sammansattning och tillgdnglighet varierar ocksa over landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardform
som anges i dodsfallsenkaten (specialiserad palliativ hemsjukvard eller slutenvard) samt genom en
fraga till den 6vriga varden dar man anger om man anlitat ett palliativt team som extern konsult.

Nedanstaende tabell summerar andelen av alla som avled under 2024 som fick del av dessa olika
specialiserade palliativa vardformer.

"Total andel spec pallvard” ar en summering av kolumnerna ”Andel spec pall hemsjukvard” och
”Andel spec pall slutvenvard”.

”Andel palliativ konsult totalt” anger andelen av alla personer som registrerades i Svenska
palliativregistret dar man anlitade ett palliativt radgivningsteam/konsultteam som extern konsult.

” Andel palliativ konsult sjukhus” anger motsvarande andel bland de som avled pa sjukhus.

"Totalt palliativt stod” anger andelen som fick tillgang till nagon form av specialiserad palliativ vard
och ar en summering av kolumnerna "Total andel spec pallvard” och ”Andel palliativkonsult totalt”.

Andel Andel
Andel Total spec pall Andel Andel palliativ. Andel
inrappor- andel hem- specpall palliativ Totalt konsult avlidna

Antal terade specpall sjukvard sluten- konsult palliativt sjukhus eget hem
Lan avlidna (%) vard (%) (%) vard (%) totalt(%) stod (%) (%) (%)
Blekinge 13n 1777 62,1 56 54 0,2 16,7 22,3 18,1 14,7
Dalarnas |dn 3119 59,4 13,4 91 4,3 4.5 17,9 8,1 12,7
Gotlands l&n 671 63,9 18,2 6,0 12,2 7,0 25,2 12,3 7,9
Gévleborgs|dn 3214 58,4 4,4 4,2 0,3 6,7 11,1 15 11,7
Hallands 1&n 3077 58,3 6,1 2,0 1,1 14,9 21,0 9,6 10,9
Jamtlands |&n 1364 56,7 10,7 6,7 4,0 4.5 15,2 12,4 13,1
Jénkdpings |an 3199 68,1 4,3 34 0,8 14,0 18,2 11,4 10,4
Kalmar 13n 2698 64,0 4,6 0,9 3,6 6,1 10,7 5,7 13,2
Kronobergs ldn 1855 52,5 4,4 4.4 0,0 17,7 22,0 11,7 13,5
Norrbottens |3n 2867 56,3 6,3 0,3 6,0 8,8 15,1 7,5 4,0
Skane lén 12150 56,0 14,5 50 9,5 4,0 18,4 7,8 10,4
Stockholms |&n 15437 64,6 27,3 6,2 21,1 2,1 29,4 31 6,7
Sédermanlands |an 3065 64,9 17,1 4,7 12,4 4.6 21,7 7,7 8,7
Uppsalaldn 3087 60,2 14,3 3,7 10,6 3,7 17,9 5,4 6,9
Varmlands 13n 3108 60,5 6,5 1,1 24 10,7 17,2 6,2 13,5
Viasterbottens |an 2779 58,3 10,6 39 6,7 11,9 22,4 20,8 6,8
Vasternorrlands |8n 2864 441 10,7 5,6 52 3,9 14,6 1,4 7,1
Vastmanlands |&n 2727 58,7 91 2,6 6,5 6,2 15,3 11,3 54
Viastra Gotalands 1dn 15072 60,8 7,6 2,6 50 10,2 17,8 7,0 9,6
Orebrolan 2824 56,6 6,7 1,0 57 53 121 10,0 81
Ostergétlands lan 4209 67,3 17,0 8,7 8,3 84 25,4 19,8 12,2
Hela urvalet 91163 60,2 12,8 4.4 84 7,1 19,9 7,8 9,4
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Kommentar: Inrapporteringen fran specialiserad palliativ hemsjukvard och slutenvard till registret ar
hog, mellan 90 och 100 % av alla avlidna rapporteras. Det innebar att kolumnen “Total andel spec
pallvard” ger en rattvisande bild av tillgangen till dessa vardformer i landet. Pa riksniva ndrmar sig
siffran 13 % men varierar baserat pa folkbokforingsort fran Jonkopings 1an 4,3% och Kronobergs samt
Gavleborgs lan 4,4 % till Stockholms 1an 27,3 % och Gotlands lan 18,2 %.

For hela riket har siffran 6kat med 1,1 procentenheter sedan 2023. Det ar saledes en stor variation
over landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte &r jamlik.

Detta visas ocksa i tillgdngen till de olika vardformerna av specialiserad palliativ vard. For
specialiserad palliativ hemsjukvard varierar siffrorna mellan nastan 9 % av de déende i Dalarnas och
Ostergotlands l3n till under en procent i Norrbottens och Kalmar lan. Motsvarande siffror fér den
specialiserade palliativa slutenvarden varierar fran 21,1 % i Stockholms lan (en 6kning pa 2,5% sedan
2023) till under en procent i Blekinges, Gavleborgs och Jonkdpings 1an och total avsaknad av
specialiserad palliativ slutenvard i Kronobergs lan. Aterigen — varden i livets slutskede &r inte jamlik i
Sverige!

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av samtliga avlidna som rapporteras in) for sjukhus och
kommunala vardformer ar lagre an for den specialiserade palliativa varden, vilket gor att siffrorna for
andel palliativ konsult &r mer osakra, sarskilt pa sjukhus.

Vi ser en ganska ojamn férdelning av anvandningen av externa palliativa konsulttjanster totalt. Den
ar storst i Kronobergs 1an 17,7% och Blekinge 1dn 16,7 %, och minst i Stockholms lan 2,1 %. Jamfort
med 2023 har siffrorna pa riksniva 6kat marginellt avseende anvandandet av palliativa
konsulttjanster.

Andelen dar man anvande sig av externa palliativa konsulttjanster specifikt pa sjukhus har 6kat med
nastan 1% pa riksniva jamfoért med 2023. Det finns en spridning fran 20,8 % i Vasterbottens lan, dar
det ses en 6kning med 5% jamfort med 2023, till 1,4 % i grannen Vasternorrlands lan.

Det ar tydligt hur olika delar av landet valjer att prioritera olika bland de specialiserade palliativa
vardformer som finns. | Stockholms lan forlitar man sig pa en val utbyggd palliativ hemsjukvard och
slutenvard, men saknar i stor utstrackning konsultstod pa akutsjukhusen. | Blekinge och Kronobergs
lan gér man tvart om och satsar pa konsultverksamhet men har fa eller inga palliativa
slutenvardsplatser.

Kolumnen “Totalt palliativt stod” visar att narmare 30% av stockholmarna och en fjardedel av
gotldanningarna och 6stgdtarna hade tillgang till specialiserad palliativ kompetens under sista veckan i
livet, medan bara drygt 10 % av invanarna i Gavleborgs och Kalmar lan fick del av detta. Storst
minskning i andel totalt palliativt stod jamfort 2023 ses i Kalmar och Gavleborgs ldn, dar nedgangen i
absoluta procenttal ar 1,9 respektive 1,7%. Ingen politiker kan vara stolt 6ver detta...

Storst 6kning i absoluta procenttal ses i Blekinge och Vasternorrland med 4,2 respektive 4,1%
Jamfort med 2023 har siffran pa riksniva for andelen personer som under den sista veckan i livet far
del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens gladjande nog 6kat, fran 18,6 % till 19,9 %,
men variationen i tillgang ar alltsa stor 6ver landet. Och det ar fortfarande en bit kvar till de 25 % som
anges i det Nationella vardforloppet for palliativ vard.

Slutligen visar tabellen hur stor andel som valjer/far mojlighet att vistas hemma anda tills de dor. For
riket &r siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt stod 9,4 %, varierande
fran Norrbottens 1an 4,0 % till Blekinge 1an 14,7 %. Med tanke pa att registrets tackningsgrad for de
som avlider i det egna hemmet ar lagre an for sjukhus och kommunala vardformer, cirka 40 %, far
dessa siffror tolkas med forsiktighet, men vi ser en 6kning av andelen pa 0,9% jamfért med 2023.
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Tdckningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 000 och 75 000 av
de personer som dor i Sverige varje ar doér en forvantad dod och bér kunna erbjudas palliativ vard i
livets slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog mellan
de som finns ndrmast personen (nérstaende, underskoterskor, sjukskoterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), personen sjalv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa information fran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade doédsfall berdaknas per folkbokféringskommun eller Ian. Daremot
finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamféra med nar det géller olika former av vardgivare.
Tackningsgraden beraknas foljaktligen pa samtliga dodsfall och anger hur stor andel av samtliga
avlidna som registrerats i Svenska palliativregistret. Ett alternativt satt att berdkna tackningsgraden
ar att utgd fran andelen forvantade dodsfall, alltsa dar man haft majlighet att bedéma de palliativa
vardbehoven och paborja insatser inom ramen for allméan eller specialiserad palliativ vard. Det &r for
dessa forvantade dodsfall som den absoluta merparten av registrets kvalitetsindikatorer ar
tilldmpbara.

| denna rapport berdknas tackningsgraden pa samtliga dodsfall i landet, bade vantade och ovantade.

Till registret har det under 2024 rapporterats 55 003 kompletta enkater vilket med nuvarande
berdkningssatt ger en tackningsgrad pa 60 % av alla dodsfall, en tydlig 6kning fran 2023.

Baserat pa data fran dodsorsaksregistret 2023 bedéms tackningsgraden for sjukhus vara 49 %, for
sarskilda boenden och korttidsboenden 73 % och for de som avlider i hemmet 39 %.
Tackningsgraden for den specialiserade palliativa varden i landet bedoms ligga éver 90 % men &r svar
att berdkna da det saknas ett nationellt vardgivarregister och denna vardform inte sarredovisas i
dodsorsaksregistret. Registret har under 2024 bdrjat samla in data via en enhetsenkat for
specialiserad palliativ vard som framover kommer att vara ett verktyg for att battre kunna berakna
tackningsgraden inom den specialiserade palliativa varden.

Svenska palliativregistret ar val etablerat i samtliga regioner och i samtliga kommuner. Undantaget ar
Ljungby och Karlskoga kommun som valt att inte medverka i SKR:s rekommendation om gemensam
finansiering av ett samlat system for kunskapsstyrning i socialtjanstens verksamheter, och darmed ar
inrapportering inte mojlig for dessa kommuner. Den regionala varden i dessa kommuner ar ddremot
representerade.

Vilka ar de vanligaste dddsplatserna i Sverige?

Med hjalp av data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister kan vi se hur fordelningen mellan olika
dodsplatser ser ut i landet. De senaste uppgifterna ar hamtade fran 2023 och visar foljande:

Sjukhus 38 %
Sjukhem/séarskilt boende 36 %
Privat bostad 22 %
Annan/okand/data saknas 4 %

Siffrorna ar oférandrade jamfort med 2022. Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och
specialiserad palliativ slutenvard finns inte sdrredovisad i dodsorsaksregistret. Storst andel av
befolkningen avlider alltsa pa sjukhus, och vart register visar tydligt att de storsta kvalitetsbristerna
nar det galler vard i livets slutskede finns inom just sjukhusvarden.

23




Tackningsgrad per kommun i Sverige

Tackningsgrad
0-19%
20-39%
40-59%
60-79%
80-100%
Saknar data

Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och &r férdelad pa de 290
kommunerna. Basta kommuner 2024 blev Bollebygd och Gullspang med 79 %. Darefter kom
Vaggeryd med 78 %, Danderyd, Munkfors, Mjolby och Vaxholm med 77 %. | botten hittar vi Ljungby
med strax under 20 % och Dorotea med 22 %. For landet storsta kommuner noterar vi Stockholm 62
%, Goteborg 58 % och Malmd 57%. Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning
av regioners och kommuners rapportering. De fatal avlidna som hade reservnummer rdknas inte med
i tackningsgraden.
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Tackningsgrad lan
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Ostergdtlands ldn
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokforingskommun och ar fordelad pa de 21
lanen. Basta lan 2024 blev Jonkopings 1dn vars avlidna befolkning rapporterades till 68 %. Darefter
kom Ostergétlands 13n 67 % foljt av S6dermanlands 13n 65 %. Lingst ner pa listan hittar vi
Visternorrlands lan med 44%. Arets bubblare &r Blekinge an som &kat sin tackningsgrad fran 42 till
62 % pa ett ar! Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av regioners och
kommuners rapportering.
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Brytpunktssamtal till person
Kvalitetsindikator

Att vara informerad om sin situation ar viktigt for en person som befinner sig i livets slutskede. Det
ger mojlighet till planering av den sista tiden i livet for personen och dennes narstaende. Ett
brytpunktssamtal som halls av ansvarig lakare vid 6vergangen till vard i livets slutskede ar tankt att
formedla denna viktiga information. Samtalet foregas av en brytpunktsbedémning dar ldkaren gor en
medicinsk bedomning av var i ett sjukdomsforlopp personen befinner sig. Vid 6vergangen till livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte ldngre &r livsférlangande utan
att god symtomlindring och livskvalitet satts i fokus.

Brytpunktssamtal ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp palliativ
vard” och malnivan ar faststalld till 100 %.

Brytpunktssamtal ar dven en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till 2 98 %.

| dodsfallsenkaten staller vi fragorna:

"Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat och i personens
journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i livets slutskede?”

och fragan besvaras med alternativen ja; nej; nej, saknar férmaga att delta; nej, erbjudits men tackat
nej; nej, vardnadshavare motsatter sig; nej, men av annan vardpersonal eller vet ej.

"Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, allts3 ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?” och fragan besvaras med alternativen ja; nej; nej, erbjudits men tackat nej; nej, men av
annan vardpersonal; hade inga kdnda narstaende eller vet ej

Sedan 2018 redovisar vi resultaten i form av en kvalitetsindikator som berdknats utifran antalet
vantade dodsfall enligt féljande:

e Ja: Antalet ”Ja” dividerat med antalet vdantade dodsfall. Till ”Ja” raknas:
o Ja
o Nej, saknar formaga att delta OCH personens narstaende har erhallit
brytpunktssamtal alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga
narstaende
o Nej, erbjudits men tackat nej
o Nej, vardnadshavare motsatter sig
e Nej: Antalet “Nej” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till ”
o Nej
o Nej, men av annan vardpersonal
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med ”“Nej”

Nej” réknas:

e Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet viantade dodsfall. Till “Vet ej” raknas:
o Vetej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med ”Vet ej”
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Diagrammen nedan visar andel (%) personer som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar personen eller deras narstaende fatt mojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vdantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allmén hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Varmlands lan
Stockholms lan
Ostergétlands lan
Norrbottens lan
Hallands lan
Orebro l3n

Kalmar lan
Gotlands lan
Uppsala lan
Sverige
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Skane lan
Jonkdpings lan
Vasternorrlands lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Vastra Gotalands lan
Sédermanlands lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan

Brytpunktsamtal sjukhus

Dalarnas | 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Varmlands lan 80,7 15,1 4,2 450
Stockholms lén 80,4 16,7 2,8 1943
Ostergétlands l3n 79,4 14,3 6,3 461
Norrbottens ldn 77,1 10,1 12,8 327
Hallands lén 76,5 16,6 6,9 332
Orebro lin 76,2 17,2 6,6 366
Kalmar lan 75,6 14,9 9,4 435
Gotlands lén 75 14,1 10,9 64
Uppsala lan 74,3 18 7,8 400
Sverige 73,6 18,6 7,9 | 11135
Vasterbottens lan 73,2 16,5 10,4 231
Vastmanlands lén 72,6 15,3 12,1 405
Jonképings lan 71,8 20,8 7,4 515
Skane lan 71,8 18 10,2 | 1211
Vasternorrlands ldn 71,2 19 9,8 184
Blekinge lan 70,9 17,7 11,4 254
Kronobergs lan 69,8 20,3 9,9 232
Véstra Gotalands lén 69,3 21,6 9| 2015
Sodermanlands lén 67,5 21,3 11,2 394
Jamtlands lan 67,4 14,6 18 89
Gavleborgs lan 67,1 25,1 7,8 490
Dalarnas lan 63,5 30,6 5,9 337
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Jonkopings lan
Blekinge lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Ostergétlands l&n

Brytpunktsamtal kommunal vard

Hallands lan
Stockholms Ian
Uppsala lan
Vastmanlands lan
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Skane lan

Sverige
Sédermanlands lan
Gotlands lan
Jamtlands lan
Orebro l3n

Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Dalarnas lan
Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Jonképings lan 89 7,2 3,8 1339
Blekinge lan 86,7 8,4 4,9 617
Kalmar lan 86,4 11,3 2,2 979
Kronobergs lan 85,8 12,8 1,4 576
Ostergétlands l3n 84,4 12,9 2,6 1292
Hallands ldn 82,7 13,1 4,2 | 1108
Stockholms lan 82,2 14,6 3,2 2309
Uppsala lan 82,1 13,7 4,2 839
Vastmanlands lan 82 13,6 4,4 729
Varmlands ldn 81,6 13,9 4,5 | 1076
Gavleborgs lan 80,2 14,8 5 1022
Skane ldn 79,9 16,5 3,6 3186
Sverige 79,7 15,8 4,5 | 25637
Sodermanlands lén 79,6 15,7 4,7 788
Gotlands ldn 79,3 19,4 1,4 217
Jamtlands lan 78,5 16,5 5 503
Orebro lin 78,2 17,3 4,5 822
Véstra Gotalands lén 74,9 19,9 5,2 | 5015
Norrbottens ldn 73,7 18,4 7,9 853
Dalarnas lén 73,6 19,1 7,4 855
Vasterbottens lan 72,4 19,1 8,4 841
Vasternorrlands lan 68,1 25,8 6,1 671
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Brytpunktsamtal spec.palliativ vard

Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Orebro l3n
Ostergétlands l&n
Skane lan
Stockholms Ian
Vasternorrlands lan
Jonkopings lan
Sverige

Varmlands lan
Jamtlands lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Hallands lén
Gotlands lan
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Uppsala lan
Sédermanlands Ian
Norrbottens lan

Dalarnas lén
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
WJa (%) MNej (%) Vet e (%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Gavleborgs lan 99,3 0 0,7 138
Kronobergs lan 98,7 0 1,3 78
Vastmanlands lan 98 0,8 1,2 248
Orebro lin 97,4 1,6 1,1 190
Skane ldn 97,3 2,6 0,1 1763
Ostergotlands ldn 97,3 2,3 0,4 707
Stockholms lan 96,9 2,6 05 4121
Vasternorrlands lan 96,4 2,3 1,3 309
Sverige 95,6 3 1,5 | 11539
Jonképings lan 95,6 1,5 2,9 136
Varmlands lén 95,5 2 2,5 201
Jamtlands ldn 95,2 1,4 3,4 145
Gotlands ldn 95,1 0,8 4,1 122
Hallands lén 95,1 1,6 3,3 184
Kalmar lan 95,1 2,4 2,4 123
Vasterbottens lan 95,1 2,4 2,4 288
Blekinge lan 94,7 0 5,3 95
Véstra Gotalands lén 92,2 4,3 3,5| 1137
Uppsala lan 91,4 3,8 4,8 442
Sédermanlands ldn 91,3 5,2 3,5 518
Norrbottens lan 90,4 4 5,6 177
Dalarnas lan 90,2 8,9 1 417
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 (se information ovan).
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@ Sjukhus Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla lan och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Socialstyrelsen sager att i princip alla personer som ar i behov av palliativ vard i livets
slutskede ska fa mojlighet att ha ett brytpunktssamtal och har i sina nationella riktlinjer faststallt
malnivan till 2 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2024
specialiserad palliativ vard i tre |an som nadde malet, tre farre dn under 2023.

Till trost for alla andra kan sdgas att andelen personer som far ett brytpunktssamtal vid 6vergang till
vard i livets slutskede generellt har 6kat genom aren och nu ligger pa strax éver 80% (se diagrammet
ovan).

Som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Storst forbattringspotential finns inom sjukhusvarden som bade har lagst andel
genomforda brytpunktssamtal och storst andel ”Vet ej” svar. Men vi ser ocksa en kontinuerlig
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forbattring inom sjukhusvarden, fran 62 % ”Ja” 2018 till 74 % ar 2024. Under 2024 har det skett en
liten nedgang i motsvarande siffra fér den kommunala varden.

Jamfoér vi data 6ver landet syns tydliga skillnader for sjukhusvarden och den kommunala varden.
Inom kommunala vardformer nar alla Ian utom fem 6ver 75 %, nagot som atta lan klarar inom
sjukhusvarden.

Sammanslagna siffror for samtliga vardformer avseende vantade dodsfall visar att det under 2024 &r
Vasternorrlands |an som har storst forbattringsutrymme. Dar fick 74 % av de registrerade ett
brytpunktssamtal medan Stockholms lan som en jamforelse nadde 88 %.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet fér den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Vardplan

En individuell vardplan 6kar mojligheterna att tillgodose personens dnskemal och behov utifran ett
personcentrerat arbetssatt, och fungerar dven som ett stod i kommunikationen med narstaende.
For att undvika onddig sjukhusvard, férebygga och lindra symtom samt 6ka tryggheten med fokus pa
livskvalitet for bade personen och narstaende, bér en individuell vardplan upprattas.

En individuell vardplan for vard i livets slut bor innehalla planering for hur personens palliativa
vardbehov ska upptéackas, bedémas och atgardas pa ett strukturerat satt.

Som stod for detta arbetssatt kan exempelvis Nationell vardplan for palliativ vard (NVP) anvandas.

| "Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp palliativ vard” beskrivs foljande atgarder som ska
inkluderas i vardplanen:

* GOr behandlingsstrategi baserad pa de sa kallade palliativa hornstenarna och bedémning av
insamlad information.

* GOr beddmning om patienten gagnas av livsforlangande behandling.

¢ GoOr lakemedelsgenomgang och ta stallning till vilka I1akemedel patienten har behov av.

¢ Se 6ver behov av multiprofessionellt stod for patient och narstaende, exempelvis paramedicinsk
personal. Ta sarskild hdnsyn till minderariga barns behov.

e |[dentifiera ett multiprofessionellt team runt patienten och hur detta kan nas.

¢ Se Over behov av SIP, att samordna fortsatt uppféljning med eventuella andra vard- eller
omsorgsgivare och informera om narstdendepenning.

¢ Informera om vad narstaende och patient ska uppmarksamma som tecken pa férsamring och vem
som da ska kontaktas.

Dokumenterad individuell vardplan vid palliativ vard ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 % for véantade dodsfall.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Fanns det en dokumenterad individuell vardplan for vard i livets
slutskede?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Uppsala lan
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Norrbottens lan
Ostergdtlands ldn
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Dalarnas lén
Vastra Gotalands lén
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Vardplan sjukhus

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Uppsala lan 64,8 34 1,3 400
Vastmanlands lan 58 38,8 3,2 405
Varmlands lén 57,3 38,4 4,2 450
Stockholms lan 56,4 38,9 4,7 | 1943
Norrbottens ldn 49,5 41 9,5 327
Ostergotlands ldn 48,2 38 13,9 461
Sverige 38,8 50,9 10,3 | 11135
Dalarnas lén 38,6 55,5 5,9 337
Vastra Gotalands lan 35 55,3 9,6 2015
Vasternorrlands lén 34,8 51,6 13,6 184
Blekinge lan 34,6 54,3 11 254
Sodermanlands lan 30,2 51,3 18,5 394
Vasterbottens lan 29,9 51,1 19 231
Kalmar ldan 29 54,9 16,1 435
Jonkopings lan 28 61 11,1 515
Hallands Ién 27,4 61,1 11,4 332
Skane lan 25,6 60,3 14,1 1211
Jamtlands lan 23,6 53,9 22,5 89
Gotlands lan 23,4 51,6 25 64
Orebro lin 20,5 60,7 18,9 366
Gavleborgs lan 19 69,4 11,6 490
Kronobergs lan 14,2 65,9 19,8 232
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Vastmanlands lan
Ostergétlands ldn
Sédermanlands lan
Gotlands lan
Gavleborgs lan
Vasterbottens lan
Dalarnas lén
Stockholms lan
Kalmar lan
Jonkopings lén
Uppsala lan
Varmlands lan
Sverige

Skane lan

Hallands lén
Orebro l3n
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Norrbottens lan
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Blekinge 1an
Jamtlands lan

Vardplan kommunal vard

0 10 20 30 40 50
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Vastmanlands lan 93,1 5,9 1 729
Ostergotlands ldn 92,9 6 1,1 1292
Sodermanlands lén 90,4 8,4 1,3 788
Gotlands lén 87,1 12,4 0,5 217
Gavleborgs lan 85,5 10,1 44 1022
Vasterbottens lan 84,9 11,5 3,6 841
Dalarnas ldan 83,7 13,8 2,5 855
Stockholms lén 81,4 17 1,6 | 2309
Kalmar lan 81 12,6 6,4 979
Jonképings lan 80,5 11,2 8,3 1339
Uppsala lan 80 17,4 2,6 839
Sverige 79,7 16 4,3 | 25637
Varmlands lan 79,7 14,3 59 1076
Skane ldn 78,8 17,3 3,9 3186
Hallands lén 78 12,5 9,6 1108
Orebro lin 77,1 20,2 2,7 822
Vasternorrlands lén 76,6 20 3,4 671
Véstra Gotalands lén 75 20,3 4,7 | 5015
Norrbottens ldn 73,3 20,2 6,6 853
Blekinge lan 70,5 19,9 9,6 617
Kronobergs lan 70,5 27,4 2,1 576
Jamtlands lan 65,4 26,8 7,8 503
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Ostergétlands ldn
Uppsala lan

Skane lan
Stockholms lan
Vastmanlands lan
Vasterbottens lan
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Jonkopings lan
Sverige
Norrbottens lan
Dalarnas lan
Blekinge 1an
Kronobergs lan
Orebro l4n

Vastra Gotalands lén
Vasternorrlands lan
Gotlands lan
Hallands lan
Kalmar lan
Jamtlands lan
Sédermanlands lan

Vardplan spec. palliativ vard

0 10 20 30 40 50
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Ostergotlands ldn 97 2,8 0,1 707
Uppsala lan 94,1 5,9 0 442
Skane lan 92 7,9 0,1 1763
Stockholms lan 91,8 8 0,1 4121
Véastmanlands lan 90,7 9,3 0 248
Viasterbottens lan 90,3 7,3 2,4 288
Gavleborgs lan 89,1 5,1 5,8 138
Varmlands lén 89,1 7,5 3,5 201
Jonképings lan 86,8 6,6 6,6 136
Sverige 83,2 15,3 1,5 | 11539
Norrbottens lan 81,9 17,5 0,6 177
Dalarnas ldn 79,6 20,4 0 417
Blekinge lan 78,9 10,5 10,5 95
Kronobergs lan 75,6 23,1 1,3 78
Orebro lin 74,7 24,7 0,5 190
Véstra Gotalands lén 74,1 20,9 49| 1137
Vasternorrlands lén 71,5 26,9 1,6 309
Gotlands ldn 55,7 44,3 0 122
Hallands lén 52,2 44 3,8 184
Kalmar lan 43,1 48 8,9 123
Jamtlands ldn 37,9 44,8 17,2 145
Soédermanlands lén 19,3 78 2,7 518

36

(o))
o

~
o

[e)
o

Vo]
o

=
o
o




100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Vardplan Ja Alla

2022

2023

Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall.
Denna fraga tillkom i Dodsfallsenk&ten januari-2022 eftersom den finns beskriven i "Personcentrerat
och sammanhallet vardforlopp palliativ vard”, darav endast svar for tva ar tillbaka.
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Data visar %, alla lan och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.

Vardplan Ja

2024

2022

@ Sjukhus

2023

Kommun

Spec.pall vard

2024

Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Vi ser har stora geografiska skillnader, men dven stora skillnader for de olika
dodsplatserna. Pa sjukhus har i genomsnitt 39 % av personerna erhallit en vardplan for palliativ vard
dar Uppsala lan har hogst resultat 65 % men Kronobergs lan endast 14 %.

Inom kommunal vard dr andelen i genomsnitt 80 % dar Vastmanlands lan har hogst resultat med 93
% och Jamtlands lan har lagst med 65 %.
Det ar gladjande att den kommunala varden har sa bra resultat!
Vardplan dokumenteras i storst utstrackning inom den specialiserade palliativa varden med i
genomsnitt 83 % men med stora geografiska skillnader dir Ostergétlands lan har hégst resultat med
97 % och S6dermanlands lan lagst med 19 %.
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Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet fér den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Har 6nskemal om dédsplats
efterfragats?

For personcentrerad vard kravs god kommunikation, inklusive att fraga om 6nskad dodsplats. Det &r
viktigt eftersom det:

e respekterar personens mal och dnskemal

e Okar chansen att 6nskad dodsplats uppnas

e mojliggdr planering av vard, lakemedel, hjalpmedel och bemanning

e minskar odnskade sjukhusresor

e skapar tydlighet och minskar stress hos narstaende
| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Var dnskade personen d6?” och fragan besvaras med
alternativen Eget hem, Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/korttid/LSS, Sjukhus (ej
specialiserad palliativ slutenvard), Specialiserad palliativ slutenvard, Personen hade inget uttalat
dnskemal, Personen kunde inte uttala sitt &nskemal, Annan plats eller Onskemal efterfragades ej.
Data avser vdntade dodsfall.
Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).
Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allmén hemsjukvard.
Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Var onskar personen do? %

10
0
Sjukhus Kommunal vard Spec pall vard
M Eget hem (%) m S3bo/LSS (%) Korttid (%)
Sjukhus (%) M Spec pall SV (%) H Inget 6nskemal (%)
B Kunde inte efterfraga (%) @ Annan (%) W Efterfragades ej (%)

Kommentar: Data visar att bland vantade dédsfall pa sjukhus valde de att inte efterfraga personens
onskemal om dodsplats i nastan 50 % av fallen. Av dessa icke tillfragade pa sjukhus visar en fordjupad
analys att hos 34 % var formagan att uttrycka vilja antingen helt bevarad eller bevarad fram till
timmar innan dodsfallet. Ytterligare 45 % hade formagan bevarad fram till dagar innan dodsfallet.
Hos en majoritet av de vantade dddsfallen pa sjukhus véljer alltsa personalen att inte efterfraga var
personen dnskar do!

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boenden och
inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden éver
90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet for den vardformen, medan sjukhusuppgifter
bor tolkas mer forsiktigt.
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Smdrtskattning

Att inte ha ont och kunna fa smaértlindring i livets slut &r en av de viktigaste fragorna for personer och
deras narstaende. Sjukskoterskors och lakares uppfattning om personers smarta och smartintensitet
har i flera studier, pa bland annat personer med cancersjukdom, visat stora skillnader jamfort med
den smartan personerna sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, dven hos personer
som inte kan kommunicera finns.

| dodsfallsenkdten som anvands sedan 2018-01-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och vi tog bort kravet pa ett validerat smartskattningsinstrument. Att smartskattningen skall vara
dokumenterad i personjournalen anses dock viktigt.

Smartskattning ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till
100 %.

| enkaten staller vi fragan “Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfdlle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?” och fragan besvaras
med alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Smartskattning sjukhus

U p o5l @ | |
O'stergdtland's |2 | S
Stockholms | 1
\armIlands | |

Ha lland's | 1

<@l Mm@ | |
Go'tan ds | 1

N Ol 0t te ' | |
Bl ki ng e | |

V& stmanlands | | 0
Sverige |

JON kO pings | | s
J&mitlandl's |2 |

V& sternorrlands | 1
G&vleborgs | 1
Orebro 15N
S6dermaniands |2 | s
Véasterbottens |2 |
Dalarnas |5 |

Sk&N e |5 |
Kronobergs lan
Vastra Gotalands léan

HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Uppsala lan 68 24,5 7,5 400
Ostergotlands ldn 66,8 24,7 8,5 461
Stockholms lan 64,3 30,3 54 1943
Varmlands ldn 60,2 35,1 4,7 450
Hallands lan 57,5 31,9 10,5 332
Kalmar lan 54,9 36,1 9 435
Gotlands ldn 53,1 29,7 17,2 64
Norrbottens lan 51,1 36,7 12,2 327
Blekinge lan 50 40,6 9,4 254
Sverige 48,4 40,7 10,9 | 11135
Vastmanlands lan 48,4 41,2 10,4 405
Jonképings lan 46,8 42,3 10,9 515
Jamtlands ldn 44,9 37,1 18 89
Vasternorrlands lan 44,6 48,4 7,1 184
Gavleborgs lan 44,1 49,2 6,7 490
Orebro lin 44 39,9 16,1 366
Sodermanlands lén 43,9 41,6 14,5 394
Vasterbottens lan 43,3 47,2 9,5 231
Dalarnas ldan 41,8 51,3 6,8 337
Skane ldn 40,2 43,3 16,5 | 1211
Kronobergs lan 37,5 46,6 15,9 232
Vdstra Gotalands Ién | 30,1 54,2 15,7 | 2015

41




Vasterbottens lan
Stockholms lan
Ostergétlands lan
Skane lan
Kalmar lan
Gotlands lan
Blekinge lan
Orebro l4n
Uppsala lan
Jonkopings lén
Sverige
Norrbottens lan
Hallands lan
Kronobergs lan
Varmlands lan

Smartskattning kommunal vard

Vastra Gotalands léan
Dalarnas lan
Sédermanlands lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan

0 10 20 30 40 50 0
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Vasterbottens lan 80,9 15,9 3,2 841
Stockholms lén 78,3 19,5 2,1 | 2309
Ostergétlands l3n 77,6 20,4 2 1292
Skane lan 77,5 19 3,5| 3186
Kalmar lan 76,9 20,4 2,7 979
Gotlands lén 74,7 22,1 3,2 217
Blekinge lan 74,1 21,7 4,2 617
Orebro lin 73,1 23,7 3,2 822
Uppsala lan 71,4 23,7 4,9 839
Jonképings lan 70,5 23,5 6| 1339
Sverige 69,3 26 4,7 | 25637
Norrbottens ldn 67,9 26,7 5,4 853
Hallands ldn 67,6 25,4 7 1108
Kronobergs lan 66,8 30,7 2,4 576
Varmlands lén 65,4 28,6 59 1076
Véstra Gotalands lén 64,2 29,5 6,3 | 5015
Dalarnas lan 64,1 31,2 4,7 855
Sédermanlands ldn 62,8 35 2,2 788
Jamtlands lén 58,3 37,4 4,4 503
Gavleborgs lan 56,8 35,8 7,4 1022
Vastmanlands lan 55 37,3 7,7 729
Vasternorrlands lan 51,3 41 7,7 671
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Skane lan

Orebro l3n
Stockholms lan
Uppsala lan
Kalmar lan

Sverige
Ostergétlands ldn
Vastmanlands lan
Norrbottens lan
Dalarnas lén
Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Jonkdpings lan
Hallands lén
Blekinge lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Vasternorrlands lan
Gotlands lan
Sodermanlands lan
Jamtlands lan

Smartskattning spec.palliativ vard

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Skane lan 96,5 3,3 0,2 1763
Orebro ldn 94,7 4,2 1,1 190
Stockholms lan 92,2 7,6 02 4121
Uppsala lan 92,1 5,4 2,5 442
Kalmar lan 88,6 9,8 1,6 123
Sverige 85,9 12,5 1,6 | 11539
Ostergétlands l3n 85,6 13,3 1,1 707
Vastmanlands ldn 84,7 11,7 3,6 248
Norrbottens lan 82,5 14,7 2,8 177
Dalarnas ldn 79,9 20,1 0 417
Vastra Gotalands lan 78,8 17,5 3,7 1137
Varmlands ldn 78,1 15,9 6 201
Vasterbottens lan 77,1 21,9 1 288
Jonko6pings lan 76,5 19,1 4,4 136
Hallands lén 75 21,2 3,8 184
Blekinge lan 72,6 17,9 9,5 95
Kronobergs lan 70,5 25,6 3,8 78
Gavleborgs lan 69,6 20,3 10,1 138
Vasternorrlands lén 67 26,2 6,8 309
Gotlands ldn 64,8 33,6 1,6 122
Sédermanlands lan 62,4 36,3 1,4 518
Jamtlands lan 55,2 38,6 6,2 145
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Smartskattning Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.

Smartskattning Ja
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e Sjukhus e Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla lan och viantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Skanes specialiserade palliativa vard har hogst andel skattningar.

Dokumentation av smartskattning har stadigt 6kat over de senaste 10 aren och det ar gladjande att
smartskattning nu utfors hos 69 % av alla som vardas sista veckan i livet. Detta dr hoppfullt, trots att
det &r langt kvar till Socialstyrelsens malniva pa 100%.

Som tidigare ligger sjukhusens registreringar gallande smartskattning lagre an ovriga. Jamforelse
mellan vardformer visar att av kommunernas 25 637 registrerade dédsfall smartskattas 69 %, detta i
jamforelse med 48 % av sjukhusens 11 135 registrerade dodsfall. Sjukhusenheter svarar i storre
utstrackning (11 %) "Vet ej” om dokumenterad smartskattning utforts eller ej an inom kommunala
verksamheter (5 %) och specialiserade palliativa enheter (2 %.) Resultatet antyder att det finns stort
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forbattringsutrymme for sjukhusens rutiner for anvandande av registret, smartskattning och
dokumentation.

Specialiserade palliativa enheter, oavsett sluten- eller 6ppenvardsenheter, ar fortfarande battre pa
att smartskatta i livets slut, med region Skanes enheter i topp, men dven har ar det pd manga stallen
en bit kvar till Socialstyrelsens mal niva.

Att gbra smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart under de sista dygnen vid vard av
doende personer. Andra skalor som kan anvdndas kan till exempel vara: Abbey Pain Scale, IPOS staff
version eller den s.k. SOS-stickan. M&nga personer byter vardform de sista dagarna i livet och fragan
innefattar den sista veckan vilket kan paverka svaren och resultaten.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet for den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Ovrig symtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, forstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och 6kar risken for medicinska komplikationer. For personen kan dessa symtom vara lika
besvdarande som smarta. Genom systematisk symtomregistrering kan personalen bli mer
uppmarksam pa personens behov av symtomlindring och kan vidta atgarder som leder till férbattrad
livskvalitet. Det mojliggor dven uppfoljning av effekten av vidtagna atgarder och underlattar
kommunikationen mellan person och vardgivare och mellan medlemmarna i teamet.

Det finns olika instrument foér symtomskattning.

Visuell Analog Skala (VAS), Numeric Rating Scale (NRS), Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS), Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS), Revised Oral Assessment Guide (ROAG) och
Modifierad Nortonskala ar nagra av dem.

Symtomskattning under sista levnadsveckan ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 % for véantade dodsfall.

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens ovriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?” och
fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allmén hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Uppsala lan
Ostergétlands lan
Hallands lén
Norrbottens lan
Varmlands lan
Kalmar lan
Gotlands lan
Stockholms lan
Vastmanlands lan
Sverige
Sédermanlands lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Dalarnas lén
Vasternorrlands lan
Blekinge lan

Skane lan

Orebro l3n
Jonkopings lan
Kronobergs lan
Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan

Symtomskattning sjukhus

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Uppsala lan 59,3 27,8 13 400
Ostergotlands ldn 54 31,9 14,1 461
Hallands lén 49,1 36,1 14,8 332
Norrbottens ldn 45,9 39,1 15 327
Varmlands lén 44,2 48,4 7,3 450
Kalmar lan 43,4 43,4 13,1 435
Gotlands lan 42,2 34,4 23,4 64
Stockholms lén 41,9 50,5 7,6 | 1943
Vastmanlands lan 41,2 44,7 14,1 405
Sverige 35,5 49,8 14,7 | 11135
Sodermanlands lan 35 47 18 394
Jamtlands ldn 34,8 41,6 23,6 89
Gavleborgs lan 33,1 55,7 11,2 490
Dalarnas ldn 32 59,6 8,3 337
Vasternorrlands ldn 31 58,2 10,9 184
Blekinge lan 30,7 56,3 13 254
Skane lan 28,4 49,1 22,5 1211
Orebro lin 27,6 49,5 23 366
Jonkoépings lan 26,4 57,9 15,7 515
Kronobergs lan 26,3 53,4 20,3 232
Vastra Gotalands lan 24,1 57,6 18,3 2015
Vasterbottens lén 23,8 61,5 14,7 231
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Stockholms lan
Ostergétlands lan
Gotlands lan
Kalmar lan

Uppsala lan
Blekinge 1an

Skane lan

Orebro l4n
Norrbottens lan
Jonkopings lén
Hallands lén
Sverige
Vasterbottens lan
Vastra Gotalands lan
Jamtlands lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Sédermanlands lan
Dalarnas lan
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
Vasternorrlands lan

o

Symtomskattning kommunal vard

10 20 30 40 50 60 70 80 90 1

o

HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Stockholms lén 67,6 29 3,5 2309
Ostergotlands ldn 66,5 29,9 3,6 1292
Gotlands lan 66,4 30 3,7 217
Kalmar lan 62,1 32 5,9 979
Uppsala lan 58,5 35,2 6,3 839
Blekinge lan 57,5 35,5 7 617
Skane ldn 56,4 37,7 59 3186
Orebro lin 54,9 39,3 5,8 822
Norrbottens lan 53,8 38,8 7,4 853
Jonképings lan 53 36,9 10,1 | 1339
Sverige 52,3 40,3 7,4 | 25637
Hallands ldn 52,3 38 9,7 | 1108
Vasterbottens lan 50,9 40,2 8,9 841
Vdstra Gotalands lén | 47,5 43,4 9,1 5015
Jamtlands lén 46,3 47,3 6,4 503
Varmlands ldn 43,8 45,6 10,6 | 1076
Kronobergs lan 43,6 50,2 6,3 576
Sédermanlands ldn 42,9 52,2 4,9 788
Dalarnas ldan 42,1 50,2 7,7 855
Gavleborgs lan 39,2 50,2 10,6 | 1022
Vastmanlands lan 39,2 50,9 9,9 729
Vasternorrlands lan 36,4 53,9 9,7 671
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Orebro l4n
Uppsala lan
Ostergétlands lan
Norrbottens lan
Stockholms Ian
Skane lan
Vastmanlands lan
Sverige

Hallands lén
Vastra Gotalands lén
Jonkopings lan
Kalmar lan
Dalarnas lan
Blekinge lan
Vasterbottens lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Gotlands lan
Sodermanlands lan
Jamtlands lan

o
=
o

Symtomskattning spec.palliativ vard

20 30 40 50 60 70 80 90 1

o

HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Orebro lidn 93,2 5,8 1,1 190
Uppsala lan 86,9 10,9 2,3 442
Ostergotlands ldn 83,2 15,6 1,3 707
Norrbottens lan 79,7 18,6 1,7 177
Stockholms ldn 73,3 25,9 0,8 4121
Skane lin 71,8 27,3 1 1763
Vastmanlands lan 70,2 25,4 4,4 248
Sverige 67,6 29,6 2,9 | 11539
Hallands lan 64,7 28,3 7,1 184
Vastra Gotalands lén 63,9 29,9 6,2 1137
Jonképings lan 61,8 27,2 11 136
Kalmar lan 61 34,1 4,9 123
Dalarnas lén 56,8 42,4 0,7 417
Blekinge lan 54,7 31,6 13,7 95
Vasterbottens lan 53,1 44,1 2,8 288
Varmlands ldn 47,3 40,8 11,9 201
Vasternorrlands lén 46,9 44 9,1 309
Kronobergs lan 46,2 42,3 11,5 78
Gavleborgs lan 45,7 37 17,4 138
Gotlands ldn 42,6 55,7 1,6 122
Sédermanlands lan 31,9 66,4 1,7 518
Jamtlands lan 31 56,6 12,4 145
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Symtomskattning Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
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@ Sjukhus Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla lan och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Orebro lans specialiserade palliativa vard ligger i topp for fjarde &ret i rad.
Over de senaste 10 &ren ser vi en positiv utveckling vad géller dvrig symtomskattning av personer i
livets slutskede fran 18 % till 52 %.

Forbattringen har skett inom alla vardformer och resultaten ger forhoppningsvis ett kvitto pa att
utbildning, rutiner och kunskapsunderlag ger en béattre vard med minskat lidande for patienter i livets
slut.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 68 %. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna hemsjukvarden
med 52 %, och sjukhusen har symtomskattat 35 % av registrerade forvantade dodsfall.

Uppsala lan har fortsatt bast resultat inom sjukhusvarden (59 %). | Orebro I3n symtomskattas 93%
inom den specialiserade palliativa varden.

Stockholms lan har bast resultat, 68 %, inom den kommunala varden
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Arbetet med symtomskattning behéver fortsatt forbattras da det ar langt kvar till malnivan trots
hoppingivande forbattringar. Under “Kunskapsstod” pa hemsidan www.palliativregistret.se aterfinns
flera kliniska stéd, bland annat SOS stickan och IPOS, for att underldtta ett strukturerat arbetssatt
med symtomskattning.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet for den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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http://www.palliativregistret.se/

Vid behovsordinationer

Planering och framférhallning &r av stor betydelse inom palliativ vard. Symtombilden i livets
slutskede ar ofta likartad oavsett bakomliggande sjukdom.

| detta skede ska darfor vidbehovsordinationer av subkutana injicerbara lakemedel finnas tillgangliga
for behandling av de vanligaste symtomen. Rektal administration eller intramuskulara injektioner
rekommenderas inte, eftersom dessa kan orsaka obehag och onddig smarta for den déende
personen. Ordinationerna ska vara individuellt anpassade, da generella ordinationer inte anses
tillrdckliga i detta vardskede.

Graferna avser samtliga dodsplatser, samtliga [an samt vantade dodsfall, med svarsalternativet Ja,
ordinerad. Variationerna mellan lanen dr sma och redovisas darfor inte i tabellform.

Ordinerade vidbehovslakemedel mot forvantade symtomgenombrott ar en kvalitetsindikator i
"Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 %
for vantade dodsfall.

| enkaten stéaller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa ldkemedelslistan innan dodsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet
ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Opioid

En majoritet av personer som avlider i cancer upplever smarta och smartgenombrott under den sista
levnadsveckan. Obehandlad smarta medfor en férsamrad livskvalitet och kan skapa oro hos
narstaende. Smarta ar dven vanligt forekommande vid andra diagnoser dn cancer. Smartgenombrott
kan ofta lindras genom behandling med opioider, vilka, pa grund av patientens nedsatta
allmantillstand och svarigheter att ta lakemedel peroralt, bor administreras i injektionsform.

Vb ordination opioid Ja Alla
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Kommentar: Indikatorn ar sedan flera ar pa en mycket hég niva med fortsatt positiv tendens, men
trots detta strax under Socialstyrelsens mal. Resultatet av denna indikator visar att merparten av
personerna har en ordination vid behov for smartlindrande behandling i slutskedet av livet.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
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Angestdampande

Forekomst av angest ar vanligt i livets slutskede, oavsett personens diagnos. Om oro Gvergar i angest
som framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska behandling erbjudas. Det ar dock viktigt att
behandlingsindikationen &r angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande lakemedel
kan forvarra forvirringstillstand. P& grund av patientens nedsatta allméntillstand och svarigheter att
ta lakemedel peroralt bér behandlingen administreras i injektionsform.

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot angest. | de flesta fall for personer som
befinner sig i livets slutskede med somatisk sjukdom ordineras bensodiazepin for parenteralt bruk.
Indikationen finns inte angiven i FASS for nagot lakemedel och inte heller administrationsformen
subkutant for bensodiazepiner. Trots detta ar rekommendationen baserad pa bred klinisk erfarenhet
nationellt och internationellt.

Lakemedelsordination for angestlindring vid kognitiv sjukdom kan krava andra substanser,
exempelvis neuroleptika.

Vb ordination oro/angest Ja Alla
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Kommentar: Vid behovs ordinationer ordineras fortsatt for de allra flesta i livets slut och indikatorn
ar oférdandrad de senaste daren men nar annu inte Socialstyrelsens malniva. 95,3 % av rapporterade
dodsfall har ordinationer for lakemedel mot angest.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
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Munhdlsa

God munhalsa har fysisk, social och psykologisk betydelse, och obehag fran munnen paverkar
livskvaliteten.

| livets slutskede ar orala besvér vanliga pa grund av sjukdomsprocesser i munhalan, nedsatt
immunforsvar, férsamrad nutrition, minskad salivproduktion samt biverkningar av lakemedel eller
stralbehandling. Aven illa sittande proteser och skadade tinder bidrar.

Saliven skyddar munslemhinna och tander; nar salivmangden minskar uppstar muntorrhet som kan
leda till svampinfektioner, sar, smarta och dalig andedrakt, vilket i sin tur kan ge forandrad smak
samt tal- och svaljningssvarigheter. Tecken pa forsamrad munhélsa ar beldggningar, rodnad, sar eller
bladsor i munnen samt torra eller spruckna lappar.

Tidigt upptackta problem kan férebyggas och behandlas.

Det kraver regelbunden inspektion av munslemhinnor, tander, tandkott och lappar samt basal daglig
munvard: varsam tand- och protesrengoring, frekvent fuktning av munslemhinnan, lappsmorjning
och smartlindring vid behov enligt ordination. Saliversdttande medel kan lindra muntorrhet enligt
lokala rutiner. Narstaende kan medverka efter instruktion.

Undvik uttorkande produkter, sarskilt med alkohol.

FoOr strukturerad bedomning kan ROAG (Revised Oral Assessment Guide) anvandas for att kartlagga
status och styra atgérder. Fynd och insatser dokumenteras i vardplanen och féljs upp sa att
behandlingen kan justeras.

Vid kvarstaende besvar, tecken till infektion eller protesproblem bor tandvard konsulteras.
Konsekvent munvard minskar smarta och obehag och kan tydligt hoja livskvaliteten.

Munhalsobeddmning &r en kvalitetsindikator i bade “Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp
palliativ vard” och Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan &r faststalld till> 90
respektive > 90 %.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Dokumenterades en bedémning av personens munhalsa nagon
gang under den sista veckan i livet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Munhalsa sjukhus

Ha | land's |3 1
G&vleborgs | 1
Dalarnas | 1

Stockholms lan
Ostergétlands lan
Jonkdpings lan
Varmlands lan
Norrbottens lan

Kalmar lan
U pp:sala |21 | 0
Skane |3 n 1
V& stman|an cls |5 1
Orebro |5 1 S
Sverige |
G ot ands | 1
V& sternorriands | r | E——
Blekinge | 1

Kronobergs lan
Sédermanlands lan
Vasterbottens lan
Jamtlands lan

Vastra Gotalands lan

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Hallands lan 74,1 18,4 7,5 332
Gavleborgs lan 70,4 23,1 6,5 490
Dalarnas ldan 66,2 25,8 8 337
Stockholms lén 66 28,5 55| 1943
Ostergotlands ldn 65,1 26 8,9 461
Jonképings lan 64,7 25 10,3 515
Varmlands lén 63,1 32 4,9 450
Norrbottens lan 62,4 26 11,6 327
Kalmar lan 62,1 27,8 10,1 435
Uppsala lan 57,3 32,8 10 400
Skane lan 55,9 31,7 12,4 1211
Vastmanlands lén 55,8 34,8 9,4 405
Orebro lin 55,7 29,5 14,8 366
Sverige 55,5 34,3 10,2 | 11135
Gotlands lan 48,4 37,5 14,1 64
Vésternorrlands lan 47,8 40,8 11,4 184
Blekinge lan 43,7 42,9 13,4 254
Kronobergs lan 43,1 34,9 22 232
Sodermanlands lén 41,9 41,4 16,8 394
Vasterbottens lan 39,8 49,4 10,8 231
Jamtlands lan 39,3 39,3 21,3 89
Vdstra Gotalands lén | 36,5 51,7 11,9 2015
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Stockholms lan
Ostergétlands lan
Gotlands lan

Skane lan

Blekinge 1an
Kronobergs lan
Kalmar lan
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Jamtlands lan
Sverige

Dalarnas lan
Hallands lan
Uppsala lan
Orebro l4n
Gavleborgs lan
Sédermanlands lan
Véstra Gotalands lén
Vastmanlands lan
Norrbottens lan
Vasternorrlands lan
Varmlands lan

Munhalsa kommunal vard

0 10 20 30 40 50
HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Stockholms lén 71,5 24,5 3,9 2309
Ostergotlands ldn 67 28,1 49 1292
Gotlands ldn 62,7 30,4 6,9 217
Skane lan 61,9 31,4 6,7 | 3186
Blekinge lan 60,5 30,5 9,1 617
Kronobergs lan 59,2 37,2 3,6 576
Kalmar lan 58 36,2 5,8 979
Jonképings lan 57,9 31,8 10,3 | 1339
Vasterbottens lan 57,4 34 8,6 841
Jamtlands ldn 55,5 39,6 5 503
Sverige 55,4 36,3 8,3 | 25637
Dalarnas ldn 54,7 37,3 8 855
Hallands lan 52,3 35,5 12,2 1108
Uppsala lan 50,8 41,8 7,4 839
Orebro lin 50,7 42,3 6,9 822
Gavleborgs lan 50,5 40,2 9,3 | 1022
Sodermanlands lan 50 41,1 8,9 788
Véstra Gotalands lén 48,8 41,6 9,6 | 5015
Vastmanlands lan 47,2 42,5 10,3 729
Norrbottens lan 46,1 42 12 853
Vasternorrlands lén 45 46,3 8,6 671
Varmlands lén 43,9 41,2 15 1076
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Munhalsa spec.palliativ vard

Stockholm's |3 |1 A
e

O rebro | |
ellg-laFle @

Sverig e | S
O'stergét|and's | |
N Ol ot ten's | |

U oo sl @ | |
GOt an dls | |
Dalarnas |5 |

V& stman|an cls |5 1
Ha lland's | 1
S6dermanlands |2 1
Véstra G6taland:s |5 |
G&vleborgs | 1

Vs terbottens | |
Vésternorrlands |5 n 1
JON k& pings | |
Kron o ergs |5 1

B ekin g e |2 1 S

V& rmiland:s | -
J@mtlandls |2 |

HJa (%) mNej(%) mVetej(%)

Lan Ja (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Stockholms lén 96,8 2,5 0,7 4121
Skane ldn 88,9 11 0,1 1763
Orebro lin 85,8 12,6 1,6 190
Sverige 82,9 14,6 2,5| 11539
Kalmar lan 82,9 15,4 1,6 123
Ostergotlands ldn 81,8 16,5 1,7 707
Norrbottens lan 79,1 13,6 7,3 177
Uppsala lan 78,3 17,9 3,8 442
Gotlands lan 76,2 22,1 1,6 122
Dalarnas ldn 74,3 24,5 1,2 417
Vastmanlands lan 72,6 23 4,4 248
Hallands ldn 70,1 22,8 7,1 184
Sédermanlands lan 68 28,6 3,5 518
Vdstra Gotalands lén | 67,6 27,4 5| 1137
Gavleborgs lan 66,7 17,4 15,9 138
Vasterbottens lan 66,3 31,3 2,4 288
Vasternorrlands lén 65,4 28,2 6,5 309
Jonképings lan 62,5 31,6 5,9 136
Kronobergs lan 57,7 34,6 7,7 78
Blekinge lan 56,8 34,7 8,4 95
Varmlands lan 52,7 35,3 11,9 201
Jamtlands lan 49 42,8 8,3 145

57




Munhalsa Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.

Munhalsa Ja
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e Kommun Sjukhus Spec.pall vard

Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkdten darav endast svar fran 2018.

Pa sjukhus har 56 % av personerna munhéalsobeddmts under den sista veckan i livet (Hallands lan 74
% och Gavleborgs lan 70 %). Inom kommunal vard ar andelen 55 % (Stockholms 1dn 72 % och
Ostergotlands 13n 67 %). Beddmning sker i stérst utstrackning inom den specialiserade palliativa
varden med 83 % (Stockholms lan 97 % och Skane lan 89 %).

Antalet munhéalsobedémningar som genomforts i landet inom kommunal vard och specialiserad
palliativ vard, har i ar minskat nagra procentenheter. Sjukhus har dock 6kat med tva procent sedan
2023.

Har finns utrymme for forbattringar om Socialstyrelsens mal niva pa 90 % ska nas. Fler personer bor
fa en munhalsobedémning och skillnaderna ar stora. Regionerna bor se 6ver sina rutiner sa att fler
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personer med palliativa vardbehov far en munhélsobedémning genomford. En forklaring till att sa fa
personer har fatt denna bedémning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation och
bristande kompetens i att utféra munhalsobedémningar.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet fér den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Ndrvarande vid dodsfallet

Doden kan for manga vara en upplevelse och kdnsla av ensamhet och ensamheten beskrivs ofta bade
ur ett socialt och ett existentiellt perspektiv.

Att ingen som inte vill ska behdva dé ensam borde vara en mansklig rattighet.

Vi vet, bland annat utifran efterlevandesamtal, att det aven &r viktigt for de narstaendes formaga att
ga vidare och kunna bearbeta sin sorg att de vet hur den allra sista tiden var fér den déende.
Existentiell ensamhet i livets slut &r for manga plagsam.

Narvaro, lyssnande och medmaénskligt stod fran van, personal eller medmanniska kan lindra kdnslan
av att sta ensam infor doden. For ett vardigt slut med sa lite lidande som mojligt behovs ocksa
mansklig narvaro for att upptédcka och lindra symtom, ldgesédndra vid behov och ge munvard.

Nar narstaende saknar mojlighet eller ork att vara pa plats bér vak av vardpersonal erbjudas som
alternativ.

Om personen vill vara ensam ska det dokumenteras och respekteras.

| dédsfallsenkaten staller vi fragan ”"Var nagon narvarande i dodsogonblicket?” och fragan besvaras
med alternativen Ja, narstaende, Ja narstaende och personal, Ja personal, Nej eller Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allmén hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Uppsala lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan

Hallands lan

Vasternorrlands lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan

Blekinge lan

Jamtlands lan
Gotlands lan
Norrbottens lan
Sverige

Jonkdpings lan
Ostergétlands l&n
Vastra Gotalands lan
Stockholms lan

Narvarande sjukhus

Skane lan
Sodermanlands |2 1 — 0
Orebro |3 1 S
Dalarnas | 1
VarmIand:s |5 1 0
K@l @i | | 0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Narstaende (%) M Personal & narstdende (%) M Personal (%) Ingen (%) M Vet ej (%)

Lan Néarstdende | Personal & ndrstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Uppsala lan 34,5 19,8 31,3 12,3 2,3 400
Kronobergs lan 40,1 24,6 18,5 14,2 2,6 232
Gavleborgs lan 40 20,2 204 151 4,3 490
Hallands lan 48,5 15,4 18,1 | 16,3 1,8 332
Vdsternorrlands lén 41,3 14,7 22,3 16,8 4,9 184
Vasterbottens ldn 39,8 14,7 24,2 | 18,2 3 231
Vastmanlands lan 41,7 13,1 21,7 19,5 4 405
Blekinge lan 42,1 12,6 23,6 | 20,1 1,6 254
Jamtlands lan 42,7 19,1 16,9 20,2 1,1 89
Gotlands lan 28,1 15,6 32,8 | 20,3 3,1 64
Norrbottens lan 41 12,2 21,7 21,1 4 327
Sverige 38,8 15,7 21,1 | 214 3111135
Jonkopings lan 44,1 14,2 179 21,6 2,3 515
Ostergétlands l3n 43,8 15,4 18,2 21,7 0,9 461
Vdstra Gotalands lan 40,6 16,2 18,4 21,9 2,8 | 2015
Stockholms lan 35,7 141 23 | 22,7 4,5 1943
Skane lan 34,4 17,3 23 23,5 1,8 | 1211
Sédermanlands ldn 32,7 15,7 25,6 | 23,6 2,3 394
Orebro ldn 31,1 19,4 23,8 24 1,6 366
Dalarnas lan 43,9 11,9 16,9 | 24,6 2,7 337
Varmlands lan 41,1 14 17,1 25,6 2,2 450
Kalmar ldan 38,9 12,9 17,7 | 25,7 4,8 435
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Jamtlands lan
Blekinge lan
Orebro l3n
Vasterbottens lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Hallands lén

Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Skane lan
Vasternorrlands lan
Sverige
Ostergdtlands ldn
Sédermanlands lan
Kalmar lan
Dalarnas lén
Jonkopings lén
Norrbottens lan
Vastmanlands lan

Narvarande kommunal vard

Uppsala |2 | S
Stockholms | |
Gotlands | 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Narstaende (%) M Personal & narstdende (%) M Personal (%) Ingen (%) M Vet ej (%)

Lan Nérstdende | Personal & nirstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Jamtlands lan 32,2 23,9 37,6 5,8 0,6 503
Blekinge lan 34,5 20,9 36,6 6,2 1,8 617
Orebro lin 31,1 21,4 40,6 6,6 0,2 822
Viasterbottens lan 32,3 17,5 42,3 6,8 1,1 841
Kronobergs lan 34,4 18,8 37,8 7,6 1,4 576
Gavleborgs lan 33,5 17,3 40,1 7,9 1,2 | 1022
Hallands lan 30,1 20,4 39,8 8,2 1,5 1108
Vastra Gotalands lén 36,9 17 34,1 10,3 1,7 | 5015
Varmlands lan 33,6 18,1 36,4 10,4 1,5 | 1076
Skane ldn 28,5 16,9 42,6 | 10,8 1,2 | 3186
Vasternorrlands lén 30,3 15,8 41,1 11 1,8 671
Sverige 31,8 16,4 389 | 11,3 1,6 | 25637
Ostergotlands ldn 26,2 14,2 47,6 11,5 0,5 1292
Sodermanlands lan 28 14 443 | 11,7 2 788
Kalmar lan 32 17,7 36,8 11,8 1,7 979
Dalarnas lén 33,3 14,9 38,2 12 1,5 855
Jonkopings lan 40,3 14,4 29 | 12,3 4 1339
Norrbottens lan 33,6 15,4 35,6 | 14,1 1,3 853
Vastmanlands lan 31,6 11,5 41 | 14,3 1,6 729
Uppsala lan 324 13,3 37,1 15,9 1,3 839
Stockholms lan 22,3 12 45,1 | 18,7 1,9 2309
Gotlands lan 27,2 19,8 32,7 19,4 0,9 217
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Kronobergs lan
Gavleborgs lan

Blekinge lan
Jonkopings lan

Narvarande spec. palliativ vard

Dalarna:s | | 5 S S
Jamitlands | | [ ]
Gortland:s |5 | |
O 'stergét|and's | | 5 |
V&stra G talands | 1 5 S 1
Halland's | 1 S
VarmIlands || 1
N orrbortten:s | 1| 0 1
Vasternorrlands | | 5 S S 1
Orebro 15N i
Sveerige | S 1
Vasterbottens |2 1
S6dermaniands |2 | 1
Sk &N e | 1 \
U pp:sala |2 | S ]
Sttockholm:s |5 1| 5 1
Vastmanlands |3 |
Kl M@ | | 5
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Narstaende (%) M Personal & narstdende (%) M Personal (%) Ingen (%) M Vet ej (%)
Lan Néarstdende | Personal & ndrstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Kronobergs lan 61,5 30,8 5,1 2,6 0 78
Gavleborgs lan 54,3 29 13,8 2,9 0 138
Blekinge lan 46,3 34,7 13,7 4,2 1,1 95
Jonképings lan 62,5 26,5 2,9 5,1 2,9 136
Dalarnas lan 69,8 15,1 8,2 7 0 417
Jamtlands lén 51 31 9 7,6 1,4 145
Gotlands ldn 50,8 27 11,5 9,8 0,8 122
Ostergotlands ldn 53,7 20,2 12,9 12,3 0,8 707
Vastra Gotalands lan 59,2 18,1 9,8 12,4 0,5 1137
Hallands lén 44,6 27,7 15,2 12,5 0 184
Varmlands lén 52,2 23,9 10 13,4 0,5 201
Norrbottens ldn 58,2 14,1 13 14,1 0,6 177
Vasternorrlands lén 50,8 22 12,6 @ 14,2 0,3 309
Orebro ldn 38,4 30,5 15,8 15,3 0 190
Sverige 53 17,3 13,8 15,5 0,4 | 11 539
Vasterbottens lan 61,5 12,8 10,1 15,6 0 288
Sodermanlands lén 54,8 17,4 10,4 17 0,4 518
Skane lan 55 17,4 10 17,5 0,1 1763
Uppsala lan 55 10,2 15,6 17,9 1,4 442
Stockholms lan 48,6 14,1 18,7 18,2 0,3 421
Vastmanlands lan 49,2 16,1 15,3 | 19,4 0 248
Kalmar ldan 51,2 19,5 8,9 20,3 0 123
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Ingen narvarande Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Observera att diagrammets y - axel gar till 50 %.

Ingen narvarande
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e SjUkhUS e Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla 1an och vantade dodsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.
Observera att diagrammets y - axel gar till 50 %.

Kommentar: Av samtliga registrerade vantade dodsfall i landet sa avled 14,7 % helt ensamma under
2024 vilket ar 0,7 % farre an 2023. Restriktionerna vid pandemin 2020 gjorde sannolikt att fler avled
helt ensamma da.

Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ar fortfarande sjukhusen med 21 % den vardform
dar flest dor ensamma. Det ar stora variationer, 26 % dor ensamma pa sjukhusen i Kalmar [an men
bara 12 % pa sjukhus i Uppsala lan.
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Narvaron ar betydligt battre inom den kommunala varden med genomsnitt 11 % som dor ensamma.
Basta lanet ar Jamtlands Ian dar endast 6 % dor ensamma men pa Gotlands lan ar det 19 %.

Pa specialiserade palliativa enheter ar det 16 % som dor ensamma.

Har ar det stora variationer mellan lanen, med Kronobergs |an dar endast 3 % dér ensamma mot 20
% i Kalmar lan.

Data visar att kommunal verksamhet &r den vardform dar man dér minst ensam.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet for den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Efterlevandesamtal

Palliativ vard upphor inte vid dodsfallet utan omfattar dven stod till ndrstdende i sorgeprocessen,
oavsett var dodsfallet intraffat.

Enligt Socialstyrelsen definieras efterlevandesamtal som "ett samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet”.

Alla enheter som vardat en person i livets slutskede bor som rutin kontakta efterlevande narstaende
och erbjuda ett samtal, vanligen 6—8 veckor efter dodsfallet. Med en tydlig struktur och fasta
riktlinjer blir efterlevandesamtalet en naturlig del av den palliativa varden.

Samtalet bor planeras som ett arbetsmoment som inkluderar tid for forberedelser, dokumentation,
reflektion och aterhamtning. Kollegialt stod, till exempel genom majlighet att samtala med en
arbetskamrat efter genomfoért mote, ar vardefullt. Den som leder samtalen bor ocksa ges mojlighet
att utveckla sina samtalsfardigheter.

Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle for ndrstdende att framféra synpunkter pa varden och for
personalen att avsluta relationen till de anhoriga. Detta utbyte dr 6msesidigt vardefullt och kan dven
ge underlag for kvalitetsutveckling.

Svenska palliativregistret har i samarbete med Palliativt centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
tagit fram en vandbar sticka i fickformat som stdd for efterlevandesamtal. Den kan bestallas
kostnadsfritt via registrets webbplats (se Trycksaker).

| "Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard” beskrivs foljande atgarder for
efterlevandesamtal:

¢ Fraga om och lyssna till narstaendes reflektioner och fragor gillande sjukdomstiden och dédsfallet.
Vid fragor erbjud eller hanvisa till lamplig kontakt med berord vardpersonal.

¢ Fraga om narstdende (i stort) kunnat uppratthalla respektive aterfa vardagsrutiner efter dédsfallet.
Erbjud eller hdnvisa till stéd om sa inte ar fallet.

o Aterkoppla narstaendes reflektioner till enheten enligt enhetens rutin for férbattringsarbete.

e Informera narstdende om mojlighet att fylla i narstaendeenkat fran Svenska palliativregistret. Ge
tillgang till 1ank eller pappersformular.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?” och med
svarsalternativen Ja, Nej, Vet ej eller Hade inga kanda narstaende.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vdantade dodsfall.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinirt boende +
vard av allman hemsjukvard.

Specialiserad palliativ vard = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard, specialiserad
palliativ slutenvard.
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Efterlevandesamtal sjukhus

O'stergdt|ands | | 5
JON k6 pings | | S
K@l @ | G |
Halland's | 15—
O rebro | | 5 S
V& stman|an cls | S 1
Gavleborgs | 1 0
Kronobergs lan
Stockholms lan
Dalarnas | 1 1
Véasterbottens | | H—— 0
Sverige |
Varmland:s |2 n |
U'ppsala |12 | 0
Skiane |5 |
Vastra Gotalands |2 1 0
Sédermaniands |2 | N 0
Jamtlands 12—
Gotlands |13 n | 0 S
Norrbottens | 1 10
Blekinge 15 1
Véasternorriands | 1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
W Ja (%) M Narstaende saknas (%) ™ Nej (%) Vet ej (%)

Lin Ja (%) | Narstdende saknas (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Ostergétlands l3n 86,3 0,7 7,2 59 461
Jonképings lan 75,7 1,4 10,5 12,4 515
Kalmar lan 69,7 0,9 11,3 18,2 435
Hallands Idn 66 0,3 13 20,8 332
Orebro ldn 64,2 1,4 16,9 17,5 366
Vastmanlands lén 59,8 1,2 11,9 27,2 405
Gavleborgs lan 53,7 1,2 13,3 31,8 490
Kronobergs lan 53 0,4 28,9 17,7 232
Stockholms lén 52 1,4 30,9 15,7 @ 1943
Dalarnas ldn 50,4 0,6 24,6 24,3 337
Vdsterbottens lan 49,8 0,4 25,1 24,7 231
Sverige 49,6 1,2 25,2 24 | 11135
Varmlands lén 48,4 0,9 40,7 10 450
Uppsala lan 43,8 1,3 26,5 28,5 400
Skane lan 39,8 1,2 27,1 31,9 1211
Véstra Gotalands lén 39 1,5 29 30,5 2015
Sédermanlands lan 34,5 2,3 26,6 36,5 394
Jamtlands lan 32,6 0 24,7 42,7 89
Gotlands lan 31,3 0 25 43,8 64
Norrbottens lan 29,1 0,3 42,2 28,4 327
Blekinge lan 28 2,4 31,9 37,8 254
Vasternorrlands ldn 22,3 1,6 42,9 33,2 184
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Hallands lén
Ostergétlands ldn
Kronobergs lan
Vasterbottens lan
Jonkopings lan
Stockholms Ian
Dalarnas lén
Orebro l4n

Vastra Gotalands lén
Sverige

Kalmar lan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Varmlands lan
Skane lan
Gotlands lan
Uppsala lan
Sédermanlands lan
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan
Norrbottens lan

Efterlevandesamtal kommunal vard

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
W Ja (%) ™ Narstdende saknas (%) Nej (%) Vet ej (%)

Lan Ja (%) | Narstaende saknas (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Hallands lan 91 1,7 2,6 4,7 1108
Ostergotlands ldn 90,4 2,2 4,3 3 1292
Kronobergs lan 89,9 1,7 3 5,4 576
Vasterbottens lan 89,8 1,3 4,2 4,8 841
Jonkoépings lan 87 1,7 3,8 7,5 1339
Stockholms lén 85,8 1,6 6,5 6,1 | 2309
Dalarnas lan 83,6 1,6 5,3 9,5 855
Orebro lin 83,5 1,6 8 6,9 822
Vastra Gotalands lan 83,2 1,6 6,7 8,6 | 5015
Sverige 82,3 1,7 7,3 8,8 | 25637
Kalmar lan 81,5 2 6,3 10,1 979
Blekinge lan 80,2 1,8 6,8 11,2 617
Jamtlands lan 80,1 1,4 7,8 10,7 503
Skane ldn 79,8 1,7 8,6 9,8 3186
Varmlands lén 79,8 1 8,5 10,7 1076
Gotlands lan 79,3 1,4 9,7 9,7 217
Uppsala lan 79 1,3 7,7 11,9 839
Sédermanlands ldn 78 1,5 8,5 11,9 788
Gavleborgs lan 77,4 2 9,8 10,9 1022
Véastmanlands ldn 74,5 2,2 10,8 12,5 729
Vasternorrlands lén 70,3 2,2 13,9 13,6 671
Norrbottens lan 67,6 1,6 16,8 14 853
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Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Skane lan
Ostergétlands lan
Stockholms lan
Gotlands lan
Orebro l4n
Dalarnas lén
Sverige
Vastmanlands lan
Jonkopings lan
Sédermanlands lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Kalmar lan
Uppsala lan
Jamtlands lan
Hallands lan
Varmlands lan
Blekinge 1an
Gavleborgs lan
Norrbottens lan

Efterlevandesamtal spec. palliativ vard

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
W Ja (%) ™ Narstdende saknas (%) Nej (%) Vet ej (%)

Lan Ja (%) | Narstaende saknas (%) | Nej (%) | Vet ej (%) | Antal

Viasterbottens lan 99,7 0,3 0 0 288
Vasternorrlands lan 98,4 0 1 0,6 309
Skane ldn 98,1 0,5 1 0,4 1763
Ostergotlands ldn 97,9 0,1 1,1 0,8 707
Stockholms lan 97,7 1 0,9 0,3 4121
Gotlands ldn 97,5 0 1,6 0,8 122
Dalarnas lan 97,4 0,2 1,9 0,5 417
Orebro lin 97,4 0 2,1 0,5 190
Sverige 95,8 0,7 1,8 1,8 | 11539
Jonképings lan 95,6 0 1,5 2,9 136
Véastmanlands lan 95,6 2 1,2 1,2 248
Sodermanlands lan 95 0,4 2,9 1,7 518
Kronobergs lan 94,9 0 0 5,1 78
Vdstra Gotalands lén 94,9 0,8 1,4 2,9 1137
Kalmar lan 92,7 0,8 1,6 4,9 123
Uppsala lan 90,5 0,2 3,2 6,1 442
Jamtlands lén 90,3 0 4,8 4,8 145
Hallands ldn 89,1 0 3,3 7,6 184
Varmlands lén 86,6 1,5 7 5 201
Blekinge ldn 78,9 2,1 5,3 13,7 95
Gavleborgs lan 76,8 0 4,3 18,8 138
Norrbottens lan 70,6 0 19,8 9,6 177

69

=
o
o




Efterlevandesamtal Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla lan, vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.

Efterlevandesamtal
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e Sjukhus e Kommun Spec. pall vard

Data visar %, alla lan, vidntade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Vi ser en positiv utveckling vad galler att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Narmare 80 % av narstaende erbjuds idag ett efterlevandesamtal, en stadig 6kning fran 60 % sedan
2014.

Det ar viktigt med rutiner och kontinuitet i bade regioner och kommuner fér uppféljning av
kontakten med narstaende efter dédsfallet. Detta beskrivs dven i "Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard”.

Resultaten visar fortsatt stora skillnader mellan vardformer och mellan delar av landet.

Nationellt ligger den specialiserade palliativa varden hogst, 96 %. Inom vardformen finns etablerade
rutiner och efterlevandesamtal erbjuds alltid eller oftast. Norrbottens och Gavleborgs lan uppvisar
dock lagre andelar
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Den kommunala varden har ett riksgenomsnitt pa 82 % med Hallands |&n i topp med 91 % och
Norrbottens Ian minst med 68 %. Siffrorna visar fortsatt en stigande tendens vilket ar mycket
gladjande.

Sjukhusens visar ett snitt pa 50 % vilket &r en positiv tendens, men pa alltfor Iaga nivaer for en viktig
kvalitetsindikator. Skillnaderna &r fortsatt mycket stor mellan landets sjukhus. 86 % av narstaende till
avlidna pa sjukhus i Ostergétlands ldn erbjuds ett efterlevandesamtal, men endast 22 % av
narstdende till avlidna pa sjukhus i Vasternorrlands lan far erbjudandet.

Efterlevandesamtal &r ett fortsatt utvecklingsomrade. Malet ar att alla ndrstaende ska erbjudas
samtal, men variationen over landet ar fortfarande stor.

Observera att tackningsgraden i registret (andelen av alla avlidna som registrerats i Svenska
palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an i kommunala boendeformer
och inom specialiserad palliativ vard. Inom den specialiserade palliativa varden ar tackningsgraden
over 90 % och darfor kan slutsatser dras med hog sakerhet for den vardformen, medan
sjukhusuppgifter bor tolkas mer forsiktigt.
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Ndrstaendeenkdt

Narstaendeenkaten

Néarstaendeenkaten ger, tillsammans med Ddédsfallsenkdten, en kompletterande bild av den avlidna
personens sista tid.

Dodsfallsenkaten speglar personalens perspektiv, medan Narstaendeenkaten delvis innehaller
samma fragor men ocksa sarskilda fragor riktade till narstaende om bemétande, kommunikation och
information. Syftet ar att fanga hur narstdende upplevt den sista tiden, vilket ar vardefullt i sig men
ocksa ger ytterligare insikter vid jamforelse med personalens svar. Det ar valkant att dessa perspektiv
kan skilja sig at. Enkaten ger dven information om omhandertagande av och stdd till narstaende.

Enkaten fylls i av ndrstaende efter dodsfallet. For varje avliden person registreras endast en
Narstaendeenkat, vilket innebar att flera narstaende som vill svara maste enas om svaren i en och
samma enkat. FOr att kunna erbjuda enkéaten kravs att dodsfallet har registrerats i Dodsfallsenkaten.
Personalen pa enheten skapar da ett engangsinloggningstillflle fér den narstaende som déarefter
anonymt fyller i enkaten via registrets webbplats. Inloggningen ar unik for den avlidna personen och
kan inte anvandas for att komma at uppgifter om nagon annan.

Svenska palliativregistret rekommenderar att Narstaendeenkaten erbjuds for samtliga registrerade
dodsfall, oavsett om dodsfallet var vantat eller ovantat. Enheten avgér dock sjdlv om, och i sa fall nar,
enkaten ska erbjudas for en enskild person. Utvarderingar visar att det ar olampligt att erbjuda
enkaten i direkt anslutning till dodsfallet. Det ar mer [ampligt att informera om enkaten i samband
med ett efterlevandesamtal.

| december 2020 publicerades en omfattande uppdatering av Narstdendeenkaten, med
malsattningen att 6ka anvandningen. Arbetet med att presentera realtidsdata i utdataportalen
pagick parallellt och lanserades 2021. Oversattningar av enkéten till engelska, arabiska, somaliska,
serbokroatiska och finska finns tillgangliga fér nedladdning pa registrets webbplats.

Under 2024 uppdaterades utdataportalen med rapporter som visar éverensstammelsen mellan
svaren i Dodsfallsenkaten och svaren i Narstaendeenkéaten. Fritextsvar fran narstaende ar tillgdngliga
for enheterna att lasa efter inloggning pa respektive enhets rapportsida.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Sjukhus = avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinirt boende +
vard av allman hemsjukvard.
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Grunddata

Besvarade av utskickade

Utskickade | Besvarade | Andel besvarade %
Spec pall HSV 1617 742 45,9
Spec pall SV 3102 1259 40,6
Sjukhus 346 145 41,9
Kommunal vard 1913 689 36

Kommentar: Under 2024 har 6 978 narstaendeenkater skickats ut fran 363 enheter. En trefaldig
okning av enheter jamfort med 2023 (121 enheter). Antal besvarade enkater ar 2 835 vilket ger en
svarsfrekvens pa 40,3 %. Data avser alla dodsfall, bade vantade och ovédntade.

Da antalet narstaendeenkater fran sjukhus ar fa sarredovisas inte dessa i féljande diagram.

Antal besvarade

1200

1000
800 m 2021
m 2022

600
2023

400
W 2024

200

0 _— n ‘

Spec pall HSV Spec pall SV Sjukhus Kommunal vard

Kommentar: Som tidigare ar ar det framfor allt bland de specialiserade palliativa enheterna som
6kningen av narstaendeenkaten sker, men enheter i den kommunala varden har fortsatt en god
utveckling av antalet besvarade enkater.

Enkaten innehaller en fraga om den svarandes relation till den avlidna.

W Barn
B Make/maka/partner
m Syskon
Annan slakting
H Forélder
B Van

B God man

Kommentar: | de flesta fall besvarades narstaendeenkiten av den avlidnas make/maka eller partner,
alternativt av ett av den avlidnas barn.
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Brytpunktssamtal

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan “Fick du nagot samtal dar en lakare berattade eller hjalpte dig
forsta att din narstaende var déende?” och fragan besvaras med alternativen Ja, det var ett bra
samtal, Ja, men det var inget bra samtal, Nej, Nej, men av Annan vardpersonal, Nej, men jag ville inte
ha mer information an jag fick eller Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard

Brytpunktssamtal narstdende %

100
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M Ja, det var ett bra samtal M Ja, men det var inget bra samtal
Nej Nej, men av annan vardpersonal

B Nej, men jag ville inte ha mer information B Vet ej

Kommentar: Resultaten visar att lakare i hogre utstrackning for samtal med nérstaende inom
specialiserad palliativ vard dn inom kommunal vard. Sammantaget uppger dock cirka 80 % av de
narstaende, oavsett vardform, att de fatt information om att deras anhériga var déende.
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Tillganglighet akut

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan "Visste du vart du skulle vanda dig for att fa hjalp akut (dven till
exempel pa natt/helg) till din ndrstaende under sista veckan i livet?” och fragan besvaras med
alternativen Ja eller Nej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Tillganglighet akut %
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Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard

HJa HNej

Kommentar: For narstaende utgdr kontakten med vardpersonal en viktig kélla till trygghet. Nar
behov uppstar, oavsett tid pa dygnet eller veckodag, ar det av betydelse att veta vem de kan vanda
sig till.

Tillgdngligheten inom bade kommunal och specialiserad palliativ vard upplevs som god, enligt
narstaendes svar.
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Tillganglighet lakare

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan ”Visste du hur du kunde komma i kontakt med den lakare som
hade ansvar for din narstdende?” och fragan besvaras med alternativen Ja eller Ne;j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser alla dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Tillganglighet lakare %

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard

HJa HNej

Kommentar: Narstaendes upplevelse om tillganglighet skiljer sig mellan kommunal vard och
specialiserad palliativ vard av naturliga skal da vardenhetens inriktning, organisation och bemanning
paverkar tillgdngen av lakare.

Inom specialiserad vard férvantas en specialistkompetent lakare finnas tillganglig dygnet runt, medan
tillgangligheten inom kommunal vard och omsorgsboende ar mer begrédnsad.

Informationen till ndrstdende om hur de kan komma i kontakt med ansvarig lakare inom
specialiserad palliativ slutenvard har forbattrats jamfort med féregaende ar, men ligger fortfarande
under forvantad niva.
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Nojd med stod

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan "Fick du det stéd som du behovde av varden innan dodsfallet pa
den avdelning/team dar din narstaende dog?” och fragan besvaras med alternativen Ja, helt och
hallet, Ja, delvis, Nej, inte helt, Nej, inte alls, Jag upplevde inget behov av stod, Vet ej

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

No6jd med stod %
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Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard

M Ja, helt och hallet mJa, delvis ® Nej, inte helt ® Nej, inte alls ® Upplevde inget behov av stod M Vet gj

Kommentar: Resultaten fran Narstaendeenkaten visar att stodet till ndrstaende kan forbattras inom
bade specialiserad palliativ vard och kommunal vard.

Inom specialiserad palliativ vard uppger cirka 15 % av de svarande att de endast till viss del fatt det
stod de behover, medan nara 75 % upplever att stodet varit bra.

| kommunal vard upplever cirka 70 % att de fatt det stod de behover och cirka 15 % att de delvis fatt
stod. Detta ar en tydlig forbattring jamfort med foregaende ar, da endast 50 % var néjda och 20 %
delvis nojda.

Stod till narstaende ar en subjektiv upplevelse dar den enskildes behov och erfarenheter har stor
betydelse. Att mota dessa individuella behov @r en utmaning, och arbetet med utbildning samt med
att organisera stodet till narstdende behdver fortsatta. Forhoppningen ar att den positiva trenden
inom allman palliativ vard ska halla i sig.
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Narstaendepenning

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan “Fick du information fran vardpersonal om maijligheten att
anvanda sa kallade narstdendepenningdagar?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet
ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Narstaendepenning %
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Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard

HJa ENej Mlinte aktuellt

Kommentar: Narstdendepenning ar en ersattning fran Forsakringskassan som ges for att mojliggora
narvaro hos en svart sjuk narstaende person. Till ndrstdende raknas anhoriga, men dven andra med
en nara relation till den sjuke, sdsom vanner eller grannar.

Inom kommunal vard dr andelen narstaende som fatt information om narstadendepenning pafallande
lag, knappt 40 %.

Aven inom den specialiserade palliativa varden finns ett betydande férbattringsutrymme. |
specialiserad palliativ slutenvard uppger drygt hélften av de narstdende att de fatt information om
stodet, medan motsvarande andel inom specialiserad palliativ hemsjukvard &r nara 70 %.

En 6kad kunskap om narstaendepenning hos vardpersonal, i kombination med tydliga rutiner for att
informera narstaende, kan bidra till att fler far mojlighet att vara narvarande hos sin narstaende i
livets slutskede.
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Efterlevandesamtal

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan ”Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter
dodsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, jag har fatt samtalet/kommer att f3, Ja, men
jag avstod, Nej, Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.

Efterlevandesamtal %
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Kommentar: Inom kommunal vard genomfors efterlevandesamtal relativt séllan; cirka 55 % av de
narstaende uppger att de haft ett sddant samtal. Gladjande nog har andelen som uppger att de inte
fatt nagot erbjudande minskat, och omkring 15 % anger att de inte kadnner till efterlevandesamtalet.
Skillnaden i andelen som uppger att de haft samtal inom specialiserad palliativ slutenvard jamfort
med specialiserad palliativ hemsjukvard ar forvanansvart stor.

Vid jamférelse med uppgifterna fran Dodsfallsenkdten framkommer dven en tydlig diskrepans mellan
vardpersonalens och narstdendes uppfattningar. Specialiserade palliativa enheter anger att de i
nastan samtliga fall (95 %) erbjuder ett efterlevandesamtal, samtidigt som en betydande andel
narstdende inte uppfattar att de fatt ett sddant erbjudande.

Dessa resultat understryker vikten av att rutiner och kontinuitet sdkerstéalls inom bade regioner och
kommuner for uppféljning nar narstaende kontaktas efter ett dédsfall.
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Nojd med vard

| narstaendeenkiten stiller vi fragan ”Kinde du att din narstdende fick den vard han/hon behévde pa
den avdelning/team dar han/hon dog?” och fragan besvaras med alternativen Ja, helt och hallet, Ja,
delvis, Nej, inte helt, Nej, inte alls, Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.
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Kommentar: En hog andel, 6ver 90 %, av de narstaende uppger att de ar helt eller delvis néjda med
den vard som deras avlidna narstaende fick under den sista veckan i livet.
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Narvarande

| ndrstaendeenkaten stéller vi fragan ”Var nadgon narvarande i dodsogonblicket?”

och fragan besvaras med alternativen Ja, jag eller annan narstaende, Ja, nérstaende och personal, Ja,
nagon i personalen, Nej, Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstdende besvarat fragan.

Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sérskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinart boende +
vard av allman hemsjukvard.
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Kommentar: Narvaron vid dodségonblicket uppfattas som relativt god. Inom specialiserad palliativ
hemsjukvard ar narstaende, personal eller bada narvarande i 6ver 90 % av dodsfallen. Nagot
forvanande uppnar den specialiserade palliativa slutenvarden inte samma niva som hemsjukvarden,
och aven den kommunala varden uppvisar en hogre narvaro vid dédségonblicket &n den
specialiserade palliativa slutenvarden.

Aven om skillnaderna mellan vardformerna dr sma, finns potential att ytterligare férbattra varden i
livets slutskede genom att skapa forutsattningar och resurser som mojliggér att nagon kan vara
narvarande vid dédsdgonblicket.
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Jamforande data

Under 2024 har utdataportalen for Narstaendeenkéaten utvecklats med rapporter som jamfor
personalens rapportering i Dodsfallsenkaten med narstaendes upplevelser for samma patient.
Kopplingen gors pa individniva men resultaten redovisas pa gruppniva.

Diagrammet nedan visar i vilken utstrackning narstdendes svar 6verensstimmer med personalens
svar.

Uppgifterna avser vantade dodsfall.

De fragorna som jamfors ar:

Nojdhet

Nirstdendeenkit: ”Kinde du att din nirstdende fick den vard han/hon behévde pé den
avdelning/team dar han/hon dog?”.

Dodsfallsenkat: “Hur ndjda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i
livet?”.

Narvaro

Néarstaendeenkat: “Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?”.

Dodsfallsenkat: "Var nagon narvarande i dodségonblicket?”.

Efterlevandesamtal

Narstaendeenkat: “Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter dodsfallet?”.

Dodsfallsenkat: "Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?”.

Brytpunktsamtal ndrstaende

Nirstdendeenkit: ”Fick du nagot samtal dir en likare berittade eller hjilpte dig férsta att din
narstaende var déende?”.

Dodsfallsenkat: “Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann
sig i livets slutskede?”.

Brytpunktsamtal patient

Narstaendeenkat: “Upplevde du att din narstaende hade forstatt att han/hon var déende?”.
Dodsfallsenkat: “Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat
och i personens journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?”.

Spec pall HSV = ordinart boende + vard av specialiserad palliativ vard.

Spec pall SV = specialiserad palliativ slutenvard.

Kommunal vard = sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, korttidsplats, ordinirt boende +
vard av allman hemsjukvard.
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Overensstimmelse

Spec pall HSV Spec pall SV Kommunal vard
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Kommentar: Sedan 2024 visar vi hur val svaren fran dodsfallsenkaten och narstaendeenkaten
overensstammer.

Staplarna visar svarens dverenstaimmelse procentuellt i fragorna om néjdhet, narvaro, erbjudande
om efterlevandesamtal samt om brytpunktssamtal till patient och narstaende.

Da svarsalternativen &r lite olika i enkaterna och relativt fa jamforelser kan goras ska resultatet
betraktas med viss forsiktighet. Jamforelser bor i forsta hand anvandas for att skapa eftertanke i de
fall verenstammelsen avviker stort om hur enheten kommunicerar kring de olika indikatorer som
jamfors.
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Fritextsvar

Fritextsvar fran narstadendeenkéaten aterkopplas via hemsidan - nar enheterna loggar in pa sin
rapportsida finns alternativet att ldsa sin enhets fritextsvar som sammanstalls automatiskt nar fler an
2 svar inkommit under vald tidsperiod.

Antal fritextsvar 2024.

Kommentar Antal

Fick du det stod som du behdvde? 1110
Var nagon narvarande i dodsdgonblicket? 1284
Forslag till férbattring av vard? 1120
Forslag till forbattring av stodet till dig som nédrstaende? 840
Personlig aterkoppling till avdelning/team 1692

Kommentar: Over hilften av alla besvarade nirstdendeenkéter har en eller flera fritextsvar dar en
personlig aterkoppling ar vanligast! Aterkoppling med ”fritextsvar” fran narstaende &r tillgangliga for
den vardande enheten och ger en direkt aterkoppling till personalen dar narstaende kort kan
kommentera eller fértydliga sina svar.

Nedan ges en sammanfattande 6versikt av teman i fritextsvaren.

Har du ndgra férslag till forbéttringar av vdrden i livets slutskede till personer i liknade situation
som din ndirstdende?

De omraden som ar aterkommande i kommentarer handlar till stor del om att det finns resurser och
kunskap dels for att utféra vard i livet slutskede med god symtomlindring, dels att ge information och
forklara situationen. Manga onskar att palliativ vard skulle paborjats tidigare i sjukdomsforloppet och
att kommunikationen kring handelseforlopp skulle varit tydligare. Narvaro av kompetent personal
och 6kad lakarnarvaro ar konkreta forslag pa hur varden kan bli battre!

Har du ndgra férslag till férbéittringar av stédet till dig som néirstdende?

Sammanfattningsvis dr det information och samtal som behdver forbattras utifran ndrstaendes svar.
”Mer och oftare” ar aterkommande forslag pa kontakten med sjukvarden. Mer information om
sjukdomen, forloppet men dven om praktiska insatser, ndrstdaendepenning, symtomlindring i livets
slut och vilka hjalpmedel som kan vara aktuella.

Flera kommenterar att det ar viktigt att fa information om nar varden inriktas pa livets slut men dven
vikten av ett uppfoljande efterlevandesamtal och att man inte lamnas ensam efter ett dodsfall. Nagra
efterfragar efterlevandesamtal fran specialistklinikerna da de ej fatt alla svar fran den palliativa
enheten om sjukdomsutveckling och medicinska bedémningar tidigare i sjukdomsforloppet.

Vill du Iéimna ndgon aterkoppling till den avdelning/team déir din nérstdende dog? (Om du vill géra
en personlig hdlsning till personalen behéver du ange ditt eller din nérstdendes namn da svaren i
ovrigt dr anonyma).

Manga narstaende utnyttjar mojligheten att ge berom till varden och riktar stor tacksamhet till
personalen som vardat deras narstaende som avlidit.

Flera uttrycker att de ként sig trygga och sedda i en svar tid och manga ger sin uppskattning att fa ett
efterlevandesamtal.
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Forskning och vetenskapliga
publikationer med data fran Svenska
palliativregistret

Har ar en kort sammanfattning av de vetenskapliga publikationer som publicerats under 2024.

Ozanne, A, Ohlén J, Nyblom S, Jakola A.S, Smits A, Larsdotter C.

Disparities in end-of-life care and place of death in people with malignant brain tumors—a Swedish
reqgistry study.

Neuro-Oncology Practice.

https://doi.org/10.1093/nop/npaell3

| den har studien undersoktes dodsplatsen for vuxna som avlidit med malign hjarntumaor i Sverige,
och de potentiella sambanden mellan plats och palliativ vardstatus enligt ICD-10-kod (Z51.5),
sociodemografiska faktorer och anvdandande av halso- och sjukvarden.

Undersokningen baseras pa de 3 888 vuxna som dog av maligna hjarntumorer under aren 2013 till
2019, for dessa lankades information fran Svenska palliativregistret, Nationella Patientregistret och
Dodsorsaksregistret. 64,4 % av dessa patienter saknade ICD-10-kod for palliativ vard. 57,2 % av
patienterna dog utanfor specialiserad palliativ vard och for dédsfallen som intraffade pa vardboende
var det bara 20 % som erholl specialiserad palliativ vard. Sannolikheten for att d6 hemma var
statistiskt signifikant beroende av geografisk plats (sjukvardsregion). Forfattarna fann saledes att
trots den svara diagnosen fick endast en minoritet av patienterna specialiserad palliativ vard vid
dodsfallet, och sannolikheten for detta varierade beroende pa geografisk plats. Vidare konkluderar
man att de regionala skillnader som hittades fér sannolikheten att d6 hemma jamfért med pa
sjukhus indikerar ojamlik palliativ vard i livets slutskede for denna patientgrupp.

Larsdotter C, Nyblom S, Gyllensten H, Fiirst CJ, Ozanne A, Hedman R, Nilsson S, Ohlén J.

Trends in the place of death in Sweden from 2013 to 2019 — disclosing prerequisites for palliative
care.

Palliative Care and Social Practice, 18, 26323524241238232.
https://doi.org/10.1177/26323524241238232

Den har studien syftade till att underséka longitudinella trender i dédsorter inom den vuxna svenska
befolkningen fran 2013 till 2019 och undersbka potentiella samband mellan dédsplats och
individuella, geografiska och socioekonomiska faktorer; sjukhuskapacitet; och vardutnyttjande.

Detta utvarderade man genom att analysera alla avlidna individer 218 ar med dddsplats registrerad i
Dodsorsaksregistret (n=599 137). Till denna grupp lankades sedan data fran Svenska
palliativregistret, Nationella Patientregistret, Registret dver socialtjanstinsatser till dldre och personer
med funktionsnedsattning och fran SCBs databas for socioekonomi. Tidstrender och samband mellan
dodsplats och forklarande variabler underséktes genom logistisk regression och interaktionsanalys.
Forfattarna fann att det totala antalet dodsfall i hemmet 6kade med 1,9 %, medan antalet dédsfall pa
sjukhus minskade med 2,6 % fran 2013 till 2019. Av de som bodde i eget hem minskade
sannolikheten att do pa sjukhus jamfort med att do hemma (oddskvot: 0,98 [95 % konfidensintervall:
0,97-0,99]) under samma period. Fér de som bodde pa vardboende var det dock bara i s6dra
regionen som sannolikheten att do pa sjukhus minskade, jamfért med att stanna kvar pa
vardhemmet till doden. Forfattarna drar slutsatsen att trots en positiv trend 6ver tid sa dog dnda
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bara en femtedel av alla avlidna i sina egna hem under 2019 och att insatser som syftar till att starka
resurserna for palliativ vard pa vardhem och i hemsjukvard vore pa sin plats.

Nilsson S, Ohlén J, Nyblom S, Ozanne A, Stenmarker M, Larsdotter C.

Place of death among children from O to 17 years of age: A population-based study from Sweden.
Acta Paediatr. 2024;113:2155-2163

https://doi.org/10.1111/apa.17308

Forfattarna till denna studie onskar bidra till utvecklingen av pediatrisk palliativ vard genom att
beskriva, pa populationsniva, var barn i Sverige dog, fran 2013 till 2019. Sarskilt vill man studera
skillnader mellan barn som dog under sitt férsta levnadsar och barn som dog vid 1-17 ars alder.
Med hjalp av data fran Svenska palliativregistret och deskriptiva statistiska metoder undersoks
fordelningen och variationerna i dodsplats, och logistisk regressionsanalys anvandes for att bedéma
effekten av associerade faktorer. De flesta barn dog pa sjukhus (75%). Hypotesen om skillnader i
dodsplats mellan aldersgrupper bekraftades inte. Kon och fodelseort paverkade inte sannolikheten
for att barnet skulle d6 hemma. Dodsfall pa grund av cancer hade en relativt hog sannolikhet att
intraffa i hemmet (39%) medan enbart 1,5% av dodsfall pa grund av perinatala diagnoser skedde
hemma. Vidare konkluderade man att barn som fick stdd fran en specialiserad palliativ vard i sina
egna hem |6pte betydligt lagre risk att do pa sjukhus jamfort med de som inte fick sadant stod. Ett
oplanerat sjukhusbesok 6kade sannolikheten fér dodsfall pa sjukhus.

Boling S, Gyllensten H, Engstrém M, Lundberg E, Berlin J, Ohlén J.
Palliative care consultation in the last week of life and associated factors: a
cross-sectional general population study.

Palliat Care Soc Pract. 2024 Nov 8;18:26323524241293818. doi:
10.1177/26323524241293818. PMID: 39525428
https://doi.org/10.1177/26323524241293818

Kunskap om tillgang till palliativ vard, sasom konsultationsteam for palliativ vard, kan vara viktigt for
att identifiera forbattringsomraden for policy och praktik.

Malet for den har studien var att undersoka om faktorer relaterade till sociodemografi, sjukdom,
sjukvard och vardens struktur dr associerade med konsultationer om palliativ vard fér vuxna
patienter under den sista levnadsveckan. Studien ar en populationsbaserad tvarsnittsstudie som
lankar Svenska palliativregistret till andra svenska nationella register. Studiepopulationen
inkluderade alla vuxna i Svenska palliativregistret mellan 2013 och 2019, med en férvantad déd, och
som inte varit inskrivna i specialiserad palliativ vard. Totalt hade 8,2 % av de 265 129
studiepersonerna fatt en palliativ vardkonsultation under den sista levnadsveckan. De multivariata
modellerna visar att de som dog av cancer var mer dn atta ganger mer benégna att fa en palliativ
vardkonsultation an de som dog av hjart-karlsjukdomar. Sannolikheten fér konsultation for palliativ
vard 6kade ocksd med antalet symtom, medan dldre patienter och de som avlidit pa sjukhus var
mindre bendgna att ha fatt en palliativ vardkonsultation. Dessutom var faktorer som patientens
utbildningsniva, vilken sjukvardsregion personen bodde i, huruvida man var ensamboende och vilket
ar dodsfallet skedde ocksa associerade med forekomsten av palliativ vardkonsultation.

Wall C, Blomberg K, Bergdahl E, Sjolin H, Alm F.

Patients near death receiving specialized palliative home care being transferred to inpatient care —a
reqistry study.

Wall et al. BMC Palliative Care (2024) 23:215

https://doi.org/10.1186/s12904-024-01549-6

Majoriteten av patienter i palliativ vard uttrycker en preferens for att stanna hemma sa lange som
moijligt. Den har studiens syfte var att kartlagga férekomsten av patienter ndra déden som far
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specialiserad palliativ vard hemma och overfors till slutenvard (sjukhus eller palliativ slutenvard).
Studien &r en retrospektiv tvarsnittsstudie baserad pa data fran Svenska palliativregistret. Patienter
>18 ar inskrivna i specialiserad palliativ hemsjukvard med dédsdatum mellan 1 november 2015 och
31 oktober 2022 inkluderades (n=39 698). 7383 patienter (18,6 %), cirka 1 000 per ar, 6verfordes till
slutenvard och dog inom sju dagar efter ankomst. En betydande andel av dessa patienter dog inom
tva dagar efter inldggning. Majoriteten (73,6 %) lades in pa specialiserade palliativa
slutenvardsenheter, 22,9 % pa icke-specialiserade palliativa slutenvardsenheter och 3,5 % pa 6vriga
vardenheter. Overférda patienter hade mer frekvent dyspné (30,9 % vs. 23,2 %, p < 0,001), dngest
(60,2 % vs. 56,5 %, p < 0,001) och férekomst av flera samtidiga symtom var signifikant vanligare (27,0
% vs. 24,8 %, p 0,001). Forfattarna konkluderar att strax under en femtedel av patienterna som skrivs
in i specialiserad palliativ hemsjukvard i Sverige 6verfors till slutenvard nara déden, dessa patienter
har generellt hogre symtombdrda dn de som kvarstannar och dér hemma.

Nyblom S, Ohlén J, Larsdotter C, Ozanne A, Fiirst CJ, Hedman R.

Registry study of cardiovascular death in Sweden 2013—-2019: Home as place of death and specialized
palliative care are the preserve of a minority.

International Journal of Cardiology Cardiovascular Risk and Prevention,

Volume 23, 2024, 200328

https://doi.org/10.1016/].ijcrp.2024.200328.

| den har studien fokuseras pa patienter med hjart-karlsjukdomar i syfte att undersoka tidstrender i
dodsplats och anvandning av specialiserade palliativa tjanster, samt i vilken utstrackning utvecklingen
over tid paverkas av nationell policy.

Det ar en registerstudie pa populationsniva av dédsplats for vuxna som avlidit pa grund av hjart-
karlsjukdom (n =209 671) i Sverige 2013—-2019. Data analyserades med linjar regressionsanalys.
Studien fann att den vanligaste dédsplatsen var vardboende (39,1 %) och sjukhus (37,6 %), foljt av
hemmet (22,0 %). Fran 2013 till 2019 6kade andelen som dog i hemmet med 2,8 %-enheter och
dodsfall pa sjukhus minskade med 3,0 %-enheter. Den har trenden sdgs i alla Sveriges
sjukvardsregioner och for alla typer av hjart-karlsjukdomar, forutom i Stockholm och foér
cerebrovaskular sjukdom, som inte hade nagon signifikant trend. Sammantaget, men med
variationer mellan regioner, fick 2,1 % av patienterna specialiserade palliativ vard. Férfattarna drar
slutsatsen att de regionala variationerna i dédsplats och den laga anvdndningen av specialiserad
palliativ vard tyder pa ojamlikhet i tillgangen till palliativ vard.

Lindskog M, Mogensen H, Tavelin B, Eknert J, Lundstrom S, Strang P.

Fluid therapy is associated with lower care quality and higher symptom burden during last days of life
of patients with cancer — a population-based register study
https://doi.org/10.1186/s12904-024-01504-5

| denna studie pa drygt 41 000 cancerpatienter som avlidtid under aren 2011-2013 undersoktes
samband mellan parenteral vatskebehandling under sista dygnet i livet och kvaliteten pa varden i
livets slutskede. Fjorton procent av patienterna hade fatt vatskebehandling (35% pa sjukhus, 6%
utanfor sjukhus) och medelaldern for dessa var 70 ar jamfort med 74 ar i gruppen som inte fatt
parenteral vatskebehandling. Hos patienter som fatt sddan behandling var sannolikheten for att
drabbas av andfaddhet och illamdende hogre jamfért med kontrollgruppen, och det var en lagre
andel som blev helt symtomlindrade. Patienter som fatt vatskebehandling, sarskilt de som avled pa
sjukhus, hade i mindre utstrackning fatt brytpunktssamtal, och det var en lagre andel som hade
ordinationer av vid behovslakemedel for symtomlindring. Sammanfattningsvis visar studien att de
cancerpatienter som fatt parenteral viatskebehandling under sista dygnet i livet hade sdmre
vardkvalitet och hogre symtombdérda.
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Hedman C, Fiirst P, Strang P, Schelin MEC, Lundstrom S, Martinsson L.

Pain prevalence and pain relief in end-of-life care — a national registry study
Published: 15 July 2024

https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com

| denna studie gjord av Svenska palliativregistrets egen forskargrupp analyserades skillnader i
forekomst av smarta, grad av smartlindring och forekomst av svar smarta (VAS/NRS> 6) under sista
veckan i livet mellan patienter som avled mellan 2011 och 2022 till f6ljd av cancersjukdom, hjartsvikt,
kronisk obstruktiv lungsjukdom eller demenssjukdom, oavsett dédsplats.

Studien inkluderade 315 000 patienter och visade att smarta forekom hos 81% av cancerpatienterna,
68% vid hjartsvikt, 57% vid kronisk obstruktiv lungsjukdom och 69% vid demenssjukdom. Svar smarta
forekom hos 35% av cancerpatienterna, for 6vriga mellan 17 och 21%. Chansen till fullstandig
smartlindring var storst hos patienter med demenssjukdom och minst hos de med kronisk obstruktiv
lungsjukdom. Andelen patienter som upplevde fullstéandig eller delvis smartlindring var 6ver 99% for
hela den studerade gruppen. Att 6ver en tredjedel av cancerpatienterna upplevde svar smarta under
sista veckan i livet pekar pa behovet av forbattrad smartlindring for denna patientgrupp.

Martinsson L, Strang P, Lundstrém S, Hedman C.

Parenteral hydration in dying patients with cancer — a national reqgistry study.
Journal of Pain and Symptom Management.
https://doi.org/10.1016/].jpainsymman.2024.01.036

Pa samma tema som artikeln av Lindskog et al studerade Svenska palliativregistrets egen
forskargrupp samband mellan férekomst av symtom och parenteral viatskebehandling under sista
dygnet hos drygt 147 000 patienter som avled under en elvaarsperiod (2011-2021) pa grund av
cancersjukdom.

Fokus lades pa andfaddhet, rosslingar och konfusion, och skillnader mellan olika cancerdiagnoser
studerades. Resultaten visar att 13% av patienterna hade fatt vatskebehandling (hégst andel pa
sjukhus), att det var vanligare hos de som var under 65 ar och att det var nagot vanligare hos man an
kvinnor. Andelen som fick behandling sjonk over aren, fran 14% 2011 till 10% 2021. Bland
cancerdiagnoser var vatskebehandling vanligast vid lymfom och hematologiska maligniteter (20%),
lagst andel sags vid maligniteter i centrala nervsystemet (6%). Analys med logistisk regression
justerad for alder, kén och dodsplats visade ett signifikant samband mellan parenteral
vatskebehandling och andfaddhet (aOR = 1,56), men inte for rossel eller konfusion. Resultaten i
denna storre studie bekraftar fynden som gjordes i Lindskogs studie.

Mikaelsson Midlov E, Lindberg T, Skar L.

Relative's suggestions for improvements in support from health professionals before and after a
patient's death in general palliative care at home: A qualitative register study.

Scand J Caring Sci. 2024;00:1-10.

https://doi.org/10.1111/scs.13239

Denna studie syftade till att beskriva narstaendes forslag pa hur stodet fran vardpersonal kan
forbattras fore och efter en patients bortgang i allman palliativ vard i hemmet.

Studien anvadnde en kvalitativ beskrivande design baserad pa data fran 6ppna fragor i Svenska
palliativregistret. Respondenterna utgjordes av vuxna narstaende involverade i vard 6ver hela
Sverige. Textdata analyserades genom tematisk analys. Totalt besvarade 160 personer
narstaendeenkaten mellan mars 2016 och mars 2022, varav 83 besvarade en eller flera av de 6ppna
fragorna. Forskningsfragan som undersoks var: "Vilka forbattringar foreslar narstaende for att
optimera stodet fran vardpersonal fore och efter en patients dod i palliativ vard i hemmet?" Fyra
teman for forbattring identifierades: (1) att soka 6kad tillgang till vardpersonal, (2) att behova
forbattrad information, (3) att 6nska forbattrad kommunikation och (4) att begéra individuellt stod.
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Resultaten av denna studie ger nagra konkreta forslag pa forbattringar av satt att stodja narstaende.
Forfattarna ser ocksa att framtida forskning bor fokusera pa skraddarsydda stddinsatser sa att halso-
och sjukvardspersonal kan ge optimalt stod till ndrstaende fore och efter en patients déd nar vard
ges i hemmet.

Uppsatser och studier

Data fran Svenska palliativregistret anvands i uppsatser som skrivs av studenter pa universitet och
hogskolor runt om i landet och finns redovisade pa registrets hemsida.
Under 2024 har registret inte kinnedom om nytillkomna publicerade uppsatser.

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret

Under 2024 inkom 20 ansokningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut. Darefter har godkdnnande inhdmtats av CPUA
innan dataleverans. Fjorton av ansokningarna gallde forskningsprojekt, 6vriga
verksamhetsuppféljning och férbattringsprojekt.

| mars 2024 driftsattes ett nytt webbaserat granssnitt foér dataansdkningar.

Rapporter

Svenska palliativregistret har medverkat i Myndigheten for vard- och omsorgsanalys "Lagesbild av
den nationella cancerstrategin", Socialstyrelsens lagesrapport 2024 ”Vard och omsorg for dldre” och
Sveriges Kommuner och Regioners (SKR) “Primarvardsrapport”.

Svenska palliativregistrets forskargrupp och 6vrig
forskning

Registrets egen forskargrupp har under 2024 fokuserat pa fragor kring vatskebehandling samt smérta
i livets slutskede med tva publikationer under aret, se ovan. Forskargruppen med fyra seniora
forskare har under 2024 haft sju Zoom-méten och har utifran aktuellt forskningstema aven knutit
andra seniora forskare till sig.

Under aret har ocksa férberedelser gjorts for att kunna starta funktionen ”Kvartalets fraga” under
2025. Planen ar att samla in data via tilldggsfragor till ordinarie dodsfallsenkat. Fragorna ska belysa
angeldgna omraden inom palliativ vard och samarbete kommer att ske med andra forskare.

Registret erbjuder sedan tidigare externa forskare att samla in data via tillaggsenkater till ordinarie
dodsfallsenkat. Dessa enkéater besvaras av sarskilt inbjudna enheter och pagar under langre tid. Flera
sadana projekt har pagatt under 2024.

Registret kontaktades varen 2024 av en doktorand fran Netherlands comprehensive cancer
organisation med fragor om att kunna gastforska pa vara data under varen 2025. Forberedelser har
pagatt under 2024 for att kunna ta emot doktoranden under mars-maj 2025 och projektet handlar
om smarta vid olika cancerdiagnoser.

Resultaten fran den forskning som gjorts pa registrets data roner allt storre uppmarksamhet fran

forskare bade nationellt och internationellt, och medarbetare fran registret inbjuds allt oftare att
medverka vid internationella konferenser for att presentera registret och de resultat som tagits fram.
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Validering

Under hosten 2024 lade ledningsgruppen upp en 3-arig strategi for validering och bortfallsanalys av
den data som registret haller.

Enligt denna plan genomfor vi en bortfallsanalys i tva delar. Forst begérs en lankning fran
Socialstyrelsen mot Dédsorsaksregistret och aggregerad data fas ut pa avlidna i Dédsorsaksregistret
under aren 2022-2024 som inte aterfinns i Svenska palliativregistret.

Denna bestallning forbereddes och specificerades under hésten 2024, data levererades tidigt 2025.
Parallellt med detta forberedde vi tillsammans med Socialstyrelsen steg tva som innebér en
journalgranskning pa slumpvis utvalda avlidna som inte aterfinns i vart register.

Detta arbete kommer att paga under 2025 och 2026.

Under 2026 kommer vi dven att pabodrja arbetet med strukturerad, och delvis automatiserad,
validering for att undersoka och vid behov starka den interna validiteten av inrapporterade data.
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Kvalitetssakring

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har som krav att alla kvalitetsregister ska utféra nagon form
av validering och kvalitetssakring. Syftet ar att sakerstalla sa hog och heltackande kvalitet pa
registrets data som mojligt och darmed att registret uppfyller sitt syfte.

Validera data, det vill sdga granska data i registret fran journalsystem, gjordes 2022. Se mer nedan
samt ovan om planerad validering.

Registrets senaste publicerade validitetsartikel kom 2017.

Improved data validity in the Swedish Register of Palliative Care. Martinsson L, Heedman P-A,
Lundstrom S, Axelsson B. PLoS ONE 12(10): e0186804 - October 2017

Svenska palliativregistret kvalitetssdkrar data pa flera olika satt:

Ndrstdendeenkdten

Dodsfallsenkaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. 2020 publicerade
registret en storre uppdatering av den befintliga ndrstdendeenkaten dar fragorna klassificerades
utifran huruvida de kan utgora information for att bedoma validiteten i registret, som &r ett av vara
syften med enkéaten. Enkaten innehaller delvis samma fragor som dddsfallsenkaten, men ocksa nagra
fragor riktade direkt till narstaende angdende bemotande, kommunikation och information. Syftet &r
att fa en bild av hur narstaende upplevt patientens sista tid, som dels &r intressant i sig sjalv, men
ytterligare information framkommer ocksd om den jamfoérs med personalens bild i dodsfallsenkaten.
Vi har en utdataportal med realtidsdata for narstaendeenkéaten dar data visuellt jamfors mellan
narstdendeenkaten och enhetens dodsfallsenkat. Darmed kan enheterna sjalva bedéma validiteten
pa sina inrapporterade data pa ett enkelt satt. Se mer ovan under narstdendeenkaten.
Férklaringstexter

| bade dodsfallsenkaten och narstdendeenkatens utdataportal finns forklaringstexter vid alla
rapporter.

Logiska kontroller

Bade dodsfallsenkdten och narstaendeenkéaten rapporteras online och har tvingande svar, vilket
medfor att vi inte har nagra saknade data. Logiska kontroller gors enligt nedan.

For dodsfallsenkaten galler féljande:

Efter inloggning med SITHs kort kommer enhetens namn upp automatiskt, dvs personalen behéver
inte besvara det manuellt.

Registret hart en direkt koppling till SPAR (Statens personadressregister). Kopplingen till SPAR
innebar att ndr nagon registrerar ett personnummer sa hamtas férnamn, efternamn och
avlidendatum om det har gatt mer dn 14 dagar sedan personen avled.

Ej mojligt att fylla i ett felaktigt personnummer/reservnummer (format). Det kommer da en réd
varningstext.

Ej mojligt att fylla i ett redan registrerat personnummer. Det kommer da en réd varningstext.

Vid ifyllande av personnummer besvaras fragan om kén och alder automatiskt. Vid reservnummer
anges detta manuellt.

Ej moijligt att fylla i felaktiga datumformat. Detta galler vid fragorna om “Dédsdatum”, “Datum da
personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade” och ”“Datum for besvarandet av fragorna”.
Det kommer da en réd varningstext.

Om svaret ar ”Ja” vid fragorna “Forekom genombrott av nagot av féljande symtom” maste
foljdfragan angaende lindring besvaras. Om svaret ar Nej eller Vet ej kan foljdfragan ej besvaras.

Om svaret ar ”Ja” vid fragan “Konsulterades kompetens utanfér teamet/avdelningen for personens
symtomlindring i livets slutskede” maste féljdfragan ”Vilken kompetens konsulterades” besvaras. Om
svaret ar Nej eller Vet ej kan foljdfragan ej besvaras.

Om svaret ar "hade inga kdnda narstaende” vid fragan ”Fick personens narstaende ett eller flera
brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i personens journal dokumenterat
informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i livets slutskede?” och svaret ar ”ja”, “nej”
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eller "vet ej” vid fragan “Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?” kommer en rod
varningstext “stammer uppgiften?”.

Ej moijligt att vid envalsvar besvara med mer an ett alternativ. Det kommer da en rod varningstext.
Om enkaten ej ar komplett ifylld kommer en rod varningstext vid den specifika fragan.

Enkaten maste vara ifylld tre manader efter dodsdatum. Har tiden 6verskridits kommer en rod
varningstext och registrering ar ej mojlig.

For narstdendeenkaten galler foljande:

Efter inloggning med inloggningsuppgifter kommer enhetens namn, personuppgifter och “Ddodsplats
upp automatiskt, dvs narstaende behdver inte besvara det manuellt.

Ej mojligt att vid envalsvar besvara med mer an ett alternativ. Det kommer da en réd varningstext.
Om enkaten ej ar komplett ifylld kommer en rod varningstext vid den specifika fragan.

Enkaten maste vara ifylld tre manader efter dodsdatum. Har tiden 6verskridit kommer en rod
varningstext och registrering ar ej mojlig.

Kdélldata

Registret ger verksamheterna/enheterna en enkel mojlighet att sjalva utfora journalgranskning.
Detta genom att vi redovisar fardigstallda enkater i PDF format efter inloggning med SITHS- kort.
Verksamheten/enheten kan sedan jamféra inmatade data med journalanteckningarna.
Telefonkontakter/mail

Vardpersonal kontaktar registret via telefon alternativt via mejl géllande felregistreringar som de
oftast upptacker vid journalgranskning. Det kan vara felantecknat personnummer, namn eller
avlidendatum, men oftast ar det innehallet i enkdten som behdver justeras.

Anvandarna har i dagslaget 90 dagar pa sig att justera eventuella felaktigheter i en redan
fardigregistrerad enkat. Detta dndrades from 2023-01-01 fran 60 till 90 kalenderdagar just for att 6ka
validiteten.

Externa register

Validering av inkommande persondata sker gentemot befolkningsregistret. Varje vecka inhdmtas
aviseringar ifran Skatteverket/folkbokféringen angaende vilka som avlidit och var de var
folkbokforda. Registret har en direktkoppling till SPAR (Statens personadressregister). Detta gor att
anvandaren inte kan registrera felaktigt namn och personnummer.

Denna information anvands for berdkning av Svenska palliativregistrets tackningsgrad.

En gang per ar samkors registrets data med Socialstyrelsens dédsorsaksregister. Detta ger en
validering av palliativregistrets insamlade diagnosdata.

Nér kdélldata saknas

| dodsfallsenkaten staller vi fragan:

"Hur ndjda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?”

Med svarsalternativ: o1 =inteallso2 03 04 o5 = helt och hallet.

For denna variabel saknas tillgang till oberoende kélldata och data presenteras inte i registrets
utdataportal. Efter begaran om datauttag kan bestallaren ta fram deskriptiv statistik.

Adjudicering

Svenska palliativregistrets samkdrning med Socialstyrelsens dodsorsaksregister utgor en
adjudicering.

Stickprov

40 journaler har granskats fran kommunala enheter (hemsjukvard, korttidsboende och allman
hemsjukvard) i fyra kommuner och 40 journaler granskades fran sjukhusenheter pa fyra sjukhus.
Kommunerna, sjukhusen, enheterna och patientjournalerna valdes slumpmassigt ut av registrets IT
foretag. Avlidendatum var 2017 och 2018.

Granskningen utférdes genom att en dodsfallsenkat fylldes i utifran tillgangliga journaluppgifter for
att sedan jamforas med enhetens tidigare registrering av dodsfallet.

Sammanstallningen av resultaten gjordes november 2022.

”
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Varden i siffror

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) driver och utvecklar Varden i siffror — regionernas
gemensamma webbplats for publicering av data om hélso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet.
Webbplatsen uppdateras |I6pande och fungerar som ett verktyg for kvalitets- och forbattringsarbete.
Den ger aven ett faktaunderlag for dialog och analys for alla som arbetar med ledning, styrning och
planering inom hélso- och sjukvarden.

Data hamtas fran nationella kvalitetsregister, men dven fran bland annat Nationell patientenkat,
Hélso- och sjukvardsbarometern, Vantetider i varden, Socialstyrelsen, Statistiska centralbyran och
Folkhdlsomyndigheten.

Vilka indikatorer som presenteras bestdms av SKR i samrad med registerhallare och andra
intressenter. Indikatorerna ska vara matbara, tydligt definierade, uppfylla krav pa datakvalitet och ha
en klar och |attillgdnglig beskrivning.

Svenska palliativregistret redovisar foljande indikatorer pa Varden i siffror:
e Brytpunktssamtal om évergang till palliativ vard i livets slutskede
e Franvaro av trycksar hos avlidna
e Munhalsobedomning under sista levnadsveckan
e Smartskattning under sista levnadsveckan
e Symtomskattning under sista levnadsveckan
e Vidbehovsordination av opioider mot smarta
e Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel
e Individuell vardplan vid palliativ vard

RUT

Vetenskapsradet dr en myndighet under Utbildningsdepartementet och Sveriges storsta statliga
forskningsfinansiar. Myndigheten finansierar forskning och forskningsinfrastruktur inom alla
vetenskapsomraden och fungerar som radgivare till regeringen i forskningspolitiska fragor.

Vetenskapsradet har utvecklat metadataverktyget RUT (Register Utiliser Tool) — ett webbaserat
verktyg dar forskare kan séka och kombinera metadata, det vill séga data om data, fran bland annat
svenska myndighetsregister, kvalitetsregister och biobanksprovsamlingar.

RUT gor det enklare for forskare att snabbt och kvalitetssakrat fa en 6verblick dver vilka variabler
som finns i svenska register, bedoma deras lamplighet for en viss studie och se hur olika datakallor
kan kopplas samman.

Svenska palliativregistret ar anslutet till RUT.
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Trycksaker

Registret har under arens lopp tagit fram ett flertal material och stodverktyg som antingen kan
skrivas ut direkt fran var webbplats eller bestallas i laminerat och mer hallbart format.

Abbey Pain Scale/ ROAG

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat.

Abbey Pain Scale (APS) ar ett smartskattningsinstrument utvecklat i England for att bedéma smarta
hos personer med demenssjukdom. Instrumentet 6versattes till svenska 2011 fran originalartikeln:
Jennifer Abbey, Neil Piller, Anita De Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne Giles och Belinda
Lowcay (2004). The Abbey Pain Scale: a 1-minute numerical indicator for people with end-stage
dementia. International Journal of Palliative Nursing, Vol. 10, Nr. 1, s. 6-13.

Den svenska versionen av APS uppdaterades 2020 i samarbete med universitetslektor Christina
Karlsson vid Orebro universitet.

ROAG (Revised Oral Assessment Guide) ar ett instrument for bedomning av munhilsa. Det
Oversattes och modifierades 1994 med tillstand fran University of Nebraska Medical Center och
Oncology Nursing Forum, av bitrdadande professor Pia Andersson, Hogskolan Kristianstad.

ROAG uppdaterades 2020 i samarbete med bitradande professor Pia Andersson.

Abbey Pain Scale-SWE - Fér beddmning av tecken pa smarta hos p med der jukdom \J
som inte kan uttrycka smarta i tal. Observera personen och gér en beddmning med hjdlp av frdgorna Py

Inte alls=0 Lite=1 Mattligt=2  Mycket=3

%:s
=

1. Ljuduttryck - t ex gnyr, jamrar sig, grater

2. Ansikisuttryck — t ex ser spand ut, rynkad panna/ihopdragna égonbryn, grimaserar, ser radd ut

3. Forandrat kroppssprak — t ex rastlés, vaggar, skyddar en kroppsdel

4. Forandrat beteende - t ex ékad férvirring, vill inte &ta, féréndring i det vanliga beteendeménstret, tilbakadragen
5. Fysiologisk forandring - t ex férandrad kroppstemperatur, puls/BT, svettningar, rodnad, blekhet

6. Kroppslig férandring — t ex hudskador, fryckskador, artrit, kontrakturer

Typ av smdrta: Langvarig 0 Akut O
Ingen=0-2 Mild=3 -7 Mattlig=8 - 13 Svar=14+

Framtogen o
Originalskala: At y J, Piller N, De Bellis et al (2004) The Abbey pain scale: a 1-minute numerical
indicator for people with end-stage dementia. int J Palliat Nurs 10(1): 6-13

|:| OO000O0o0O

sitetslektor Christina Karlsson, Grebro universitet Summa:

ROAG - Riskbedémning av munhdlsa
Metod: Anvand tesked och belysning for inspektion av munhdlan
Observera de omraden som anges nedan. Skatta poding fér varje lokalisation och summera.

Rost 1. Normal rost 2. Torr, hes, smackande 3. Svart att tala D
Lappar 1. Lena, ljusa, fuktiga 2. Torrq, spruckna, sér i mungiporna 3. Sariga, blddande D
Mun- 1. Ljusréda, fuktiga 2. Rdda, torra och omraden med 3. Sar, med el utan blédning, blasor D
slemhinnor fargférandring eller belédggning

Tunga 1. Ljusréd, fuktig med papiller 2. Inga papiller, réd, tor beléggning 3. Sar med eller utan blédning, blasor D
Tandkott 1. Ljusrott och fast 2. Svullet, rodnat 3. Spontan blédning D
Tander ;Ij Rﬂena, _ingen synlig 2. B_elijggning el matrester lokalt, 3. Beléggning_ el np!restev D

beldggning el matrester trasiga tander generellt, frasiga tander

Protes 1. Ren och fungerande 2. Belaggningar el matrester 3. Anvands ej/ddligt fungerande D
Saliv 1. Glider Iatt 2. Glider trogt 3. Glider inte alls D

2. Obetygliga svdljproblem 3. Uttalade svdliningsproblem D

g S
or ohdlsa i munnen. Summa: D
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SoS-stickan

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat.

S0S-stickan ar en beteendeskala som anvands for att skatta smarta hos aldre personer inom
akutsjukvarden. Vid utvecklingen av skalan utgick man fran hypotesen att det finns en
overensstimmelse mellan skattning enligt VAS (Visuell Analog Skala) och den beteendebaserade
skalan.

Skalan utvecklades vid Sodersjukhuset i Stockholm (S6S) och har fatt sitt namn dérifran.

En vetenskaplig artikel om S6S-stickan finns publicerad under Férbdttringsarbete och Kunskapsstéd

pa www.palliativregistret.se.

Skalan r framtagen och monsterskyddad av Sodersjukhuset
Beteenderelaterad skattning
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NURSE/SPIKE

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat.

For att undvika att missa den kdnslomassiga informationen i kommunikationen ar det viktigt att
aktivt soka, iaktta och bendmna de kanslor som uttrycks av patienten och nérstaende — samt att
tydligt bekrafta dessa.

NURSE erbjuder en strukturerad metod for att beméta kdnslor och innehaller exempel pa fraser som
kan underldtta detta mote.

Nar ny, allvarlig information ska féormedlas bor detta ske i ett genomtankt sammanhang, med hdnsyn
till tid, miljo och uppféljning. Det dr avgdrande att vara val forberedd och palast infor samtalet.
SPIKE ar en modell som ger stdd i att strukturera samtal dar svara besked ska férmedlas.

Svensk 6versattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.
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NURSE SPIKES

5 L En struktur for samtal em ny allvarlig information
En struktur far aft mata kdnslor

Ny allvarlig information &r inget Du talar om i farten.
Hur ska vi undvika att missa den kanslomassiga Du behover ha tankt igenom sammanhanget och
informationen i det som sands? miljan som informationen l3mnas i och vad som
hander efter genomfart samtal. Det &r viktigt att

Jo, genom att soka av, iaktta och bendmna kanslorna vara férberedd och palist.

vi ser hos patienter och narstdende
—och uttryckligen bekrafta dem. Setup

" + forberedelser, miljé
Namnge kénslan

¢ "lagserattdu..” Perception

.. s 4 hur uppfattar patienten situationen
Uttryck forstaelse

¢ "Det maste vara svart att...” Invitation

. " + beom lov att tala om det allvarliga
Respektera, berém patienten

Knowledge

+ var tydlig ndr du informerar, & omskrivningar

& "Det drimponerande att du...”

Stétta patienten

& "lag, teamet finns har for att hjalpa dig...” Emotion

.. - ¢ kanslor, identifiera och bekrafta vad du ser
Explorera, undersék kinslan

+ "Vill du berstta mer om hur det kénns...” Summary

4 summera vad som sagts och beskriv konkret
nasta steg

Svensk dversdtining: Paliiationspraktikar

. Be Svensk 6
Original: Fischer, Tulsky, Anold, Portenoy, Bruera et al 2000.

ikan, iastiftelsen.

- Palliati
Qriginai: Baile et al 2000.

www.palliativregistret.se www.palliativregistret.se

Lathund for underskoterskor

Dessa tva lathundar omfattar fyra sidor vardera och riktar sig till underskoterskor inom palliativ vard.
Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad och bidrar med viktiga insatser for att skapa
trygghet och lindra lidande hos patienten och dess narstaende.

| Underskéterskans ansvar i teamet beskrivs underskoterskans huvudsakliga uppgifter samt hur rollen
samverkar med Ovriga yrkesgrupper i teamet.

Skriften I vdntan pd... ger konkreta rad och tips pa vad underskoterskan kan gora for att lindra de
vanligaste symtomen i livets slutskede i avvaktan pa ytterligare insatser, sésom medicinsk behandling

i :; » Svenska palliativregistret - Svenska palliativregistret -
E= P f@r fortsatt utveckling av fqr fortsatt utveckling av

= l:llll, .T-l.\": varden i livets slutskede = ‘:‘Ill, : h\" wvarden i livets slutskede

Lathund fér underskéterskor Lathund fér underskéterskor
Underskéterskans ansvar i teamet I vdntan pa...
Du som ungerskoterska har en central roll i den
palliativa varden eftersom Du &r den som oftast Du som underskdterska kan gdra mycket for att
arbetar narmast vardiagaren och dess underidtta fir vardtagaren och dess narstaende i
ndrstaende och forst ser och upptacker vintan pa ytteriigare insatser, tex. medicinska
farandringar. atgarder.
Det géller aft s varje manniska som unik — ) .
att se, lyssna, hora och vara lyhard. Denna sknift &r il for att ge Dig nagra tips pa vad
Ta vara pa det friska och se manniskan bakom Du kan géra vid de vanligaste besvarande
det sjuka. symiomen i livets slutskede.
Trista, stddja och vara till hands, visa
medmansklighet och bevara den sjukes integritet. s
Ha aven tillt il Dig sjalv och se vikten av Dina fg"’ maende \esta och utva
uppgifter. “an vara lag —lesiaod
l3gesandring
- 28 - . Haj huvudanden pa sangen. )
Dina til syfes st SigArder gor en stor skilnad Frisk luft - Gppna fonstret, undvik dofter frin bista
AUk o famil. blsjorimatiparfymicigarettrik_
Vad ska Du da tanka pa och vilka &r Dina Ett lugnt forhaliningssétt - om majligt, Emna inte
uppgifter? familjen.

Avslappning - ge taktil massage, sétt pa musik.
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Lathund for sjukskdterskor

Denna lathund omfattar fyra sidor och belyser sjukskoterskans ansvar inom palliativ vard.
Sjukskoterskans roll varierar beroende pa vardkontext och kan omfatta allt fran enstaka palliativa
insatser till ett 6vergripande ansvar for patientens omvardnad.

Det ar av stor vikt att sjukskoterskan har god kinnedom om gallande rutiner samt vilka stédresurser
som finns att tillgd, och att dessa resurser anvands pa ett effektivt satt for att sdkerstélla basta
mojliga vard.

| Sjukskéterskans ansvar tydliggors sjukskoterskans centrala uppgifter inom palliativ vard.

Svenska palliativregistret -
for fortsatt utveckling av
varden i livets slutskede

Lathund fér sjukskoterskor

Sjukskéterskans ansvar

Sjukskd roll | den pallistiva varden kan se
olika ut beroende pa var man al

Det kan handla om allt ifrén paliiativa
vardinsatser till ett helnetsansvar for
omvérdnaden filsammans med andra
professioner i teamet.

SjukskSterskan biir ofta “spindein” for att halla
ihop varden och tillsammans med teamet
upprétta en vardplan.

De flesta patienter idag vardas i den allménna
paliiativa varden och ofta med stid fran den
specialiserade palliativa varden beroende pa
vilka rutiner som finns dar man arbetar

Som sjukskdterska dr det viktigt att kdnna il vilka
rutiner och hjalp som finns och utnyttia denna
hjdlp for basta méjliga resultat

Lathund for lakare

Denna lathund omfattar fyra sidor och riktar sig till Idkare som moter patienter i livets slutskede.
Den behandlar centrala fragestallningar sdsom: Vad bor lakaren beakta nar en patient bedoms vara i
livets slutskede? Vilka lakemedel rekommenderas for symtomlindring? Vad bor ldkaren tanka pa nar
en patient i livets slutskede soker akut sjukvard?

Dessa och liknande fragor besvaras i Lathund fér Idkare, som syftar till att ge konkret stéd i den
kliniska vardagen.

i \ Svenska palliativregistret -
:-"T'A\\ fior fortsatt utveckling av
Fm—’gw varden i livets slutskede

[
Lathund for |dkare

Definitioner

Palliativ vard — Vard i syfte att lindra lidande och
framja livskvalitet for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebdr
beaktande av fysiska, psykizka, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till
nirstiende.

Palliativ vérd i livets siutskede — Palliativ vird
's0m ges under patientens sista tid i livet ndr
malet med varden ar att lindra lidande och frémja
livskvalitet.

Brytpunkt till palfiativ vard i livets slutskede —
Owvergang till palliativ vard i livets slutskede nar
det huvudsakliga malet med varden dndras fran
att vara livsidriangande till att vara lindrande.
Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ
vard i livets slutskede — Samtal mellan ansvarig
lékare, eller tidnstgdrande lékare, och patient om
staliningstagandet att fmrgé till palliativ vard i
livets slutskede, dér innehallet | den fortsatta
wvarden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och dnskemal.
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Efterlevandesamtal

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat, framtagen i samarbete med Palliativt centrum
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

EFTERLEVANDESAMTAL
Exempel pd genomférande E FTERLEVAN D ESAMTAL

Beskriv syftet, innehdll, vilka som &r med och tid till Tips pd frdgor
farfogande.
NU - DA - FRAMTID

kan vara en struktur for samtalet.

-

Hur har du/ni det nu?

+ NU - Att fraga hur de har det nu och hur det gar ¢ Hur har detvarit sedan XX dog?
for dem. # 0 kom till oss for att fa vard for oo,

+ DA - G& tillbaka till tiden nér patienten kom till Hur ténkte du/ni nar hen blev inlagd har?
enheten, under vérdhd?n, sjukdomens férlopp, # Vad hade du/ni fitt veta om sjukdomen/
nar patienten dog och tiden darefter. anledningen till att hen kom till vir enhet?

¢ FRAMTID - Hur ska de g vidare — vad finns det + N forstod/fick dufni veta att sjukdomen
for stdd for dem. skulle leda till daden?

Vid frigor som inte kan besvaras av dem som & med
i samtalet, hanvisa till annan kontakt. Det kan vara
medicinska frigor som inte kan besvaras av egna
enheten. N&r det géller graden av existentiella frigor
och om sorgeprocessens kanns tung, kan man
hénvisa till stéd av kompetent profession.

-

Vad tinker du/ni om tiden hen virdades har?

-

Ar det ndgot som ar oklart om vérden har?

-

Ar det négot annat du/ni funderar p4?

-

Har du/ni ndgra mer fragor kring detta?

-

Hur gar du/ni vidare nu?
Som avslutning, sammanfatta vad som tagits upp i

samtalet. Om det finns méjlighet fér de narstiende
att dterkomma, berdtta hur den kontakten kan ske.
Om inte den méjligheten finns s& ség att nu tar vi
adj# och skicka med en férhoppning att de ska gé bra
fir dem framéver.

-

Finns det nagot stéd omkring digfer?

Palligtivt centrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Palliativt centrum
Sahigrenska Universitetssjukhuset

www.palliativregistret.se www.palliativregistret.se

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat som visar behandlingsstrategier vid nociceptiv
smarta i livets slutskede, med sarskilt fokus pa cancerrelaterad smarta. Stickan erbjuder en
overskadlig och snabb vagledning for val av farmakologisk behandling samt andra kompletterande
behandlingar.

Strategin finns redovisad i Lakemedelsverkets sammanstallning av expertworkshopen 2010 om
farmakologisk smartbehandling i livets slutskede.

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets slutskede

. sarskilt cancerrelaterad smarta | +Kan ha efiekt
A ++ Ofta god effekt
pq”lgflv OCiCGptiV S]Tlﬁl‘ta (-) Ofta bristande effekt
RE | TR

-

Kontinuerlig Intermittent

| Visceral | | Somatisk |
| Djup vdvnad | | Ytlig vivnad |
v

e

4 N

98




Paracetamol AL AL ++ + e
NSAID + ++ ++ ++ ++
Opioid ++ ++ (-) (-) (-) anvand kortverkande
Andra lake- Steroider Bisfosfona- Lokal- Antikolinergika Bisfosfonater, steroider,
ter anestetika bensodiazepiner
medel
('jvrig Stral- Morfingeli | Antisekretorisk Stralbehandling
behandling behandling saret behandling
Framtagen av Staffan Lundstrém, docent, dverldkare Palliativt centrum och FoUU-enheten Stockholms Sjukhem
Farmakologisk smartbehandling i livets slutskede. LMV 2010 (21) 6:14-50

IPOS

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat.

IPOS (Integrated Palliative care Outcome Scale) ar ett skattningsinstrument som omfattar fragor
relaterade till fysiska, psykologiska, sociala och existentiella aspekter av patientens situation.
Forutom vanligt forekommande symtom inkluderar instrumentet dven fragor om narstdendes oro,
patientens behov av information samt eventuella praktiska problem.

Instrumentet har 6versatts till svenska och anpassats kulturellt till svenska forhallanden med
godkannande fran Cicely Saunders Institute, King’s College London. Den svenska versionen ar
validerad, och en vetenskaplig artikel har publicerats i BMC Palliative Care:

Translation and cultural adaption of the Integrated Palliative care Outcome Scale including cognitive
interviewing with parents and staff, BMC Palliative Care (2017) 16:49. DOI: 10.1186/512904-017-
0232-x

Den svenska versionen av IPOS har utvecklats och 6versatts av Ingela Beck och Carl Johan Fiirst samt
deras team vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, i samarbete med Hogskolan Kristianstad,
Sophiahemmet Hogskola och Region Skane.

Under 2023 har Svenska palliativregistret, i samverkan med bitrddande professor Ingela Beck vid
Hogskolan Kristianstad, tagit fram en ny version av informationsstickan.

In colaboratonwih;

IPOS (Fos’ |C

wwwpospalorg  wwwpalluc.se

Vilka har dina huvudsakliga problem/bekymmer varit senaste tre dagarna/veckan?

Hur har foljande symtom paverkat dig senaste tre dagarna/veckan?

Smarta Krakningar Dasighet

Andnod Dalig aptit Nedsatt rorlighet
Svaghet/bristande energi Forstoppning Ev. andra symtom
Illamdende Onteller torr i munnen

ﬂ Inte alls Lite Madttligt M ycket Virsta tdnkbara

Uppdaterad 2023-09-04
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Under senaste tre dagarna/veckan:

Har du ként angest eller oro éver din sjukdom eller behandling? pO”Ig!IE\{

Har nagra av dina narstdende kant oro eller varit bekymrad for dig?

Har du kant dig nedstamd?

uNej, inte alls 8 Vid enstaka tillféilen Ibland Bl Ofta u Ja, hela tiden

Har du kant lugn och ro inombords?

Har du berattat for dina narstdende hur du mar? (i den utstrackning du dnskat)

Har du fatt sa mycket information som du 6nskat?

Har du fatt hjdlp med praktiska problem? (som uppkommit i samband med sjukdomen)

E Ja, hela tiden Ofta P4l ibland EJ Vid enstaka tillfillen R Nej, inte alls
Beck et al. 2017, BMC Palliative Care

lllamaende

Detta ar en vandbar informationssticka i fickformat som visar behandlingsstrategier vid illamaende i
livets slutskede. Stickan erbjuder en 6verskadlig och snabb végledning for val av farmakologisk
behandling.

|,
| Farmakologisk behandlingsstrategi vid illamaende i livets slutskede ‘
polllo’nv
5 E
Kummer fran: Magtarmkanalen Kemotriggerzonen Balansorgan Overordnade cerebrala |
centra
. E— - | : T . .
Karaktar: Intermittent, lindras Konstant, lindras inte av Rérelseutlost
ofta av krakning krakning
X - ~ /o
) . l u— S EE .
Orsaker: Ventrikelretention Cancerborda, toxiner Nyinsatta Intrakraniell tryckstegring
* s1girda om gastrit/ulcus* infektioner®, lakemedel opioider angest*, svar smarta*
majligt obstipation*, ascites* hyperkalcemi* rérelse, yrsel betingat illamaende
4 W AN /
Lakemedel: ' | | +++ 1 hands val
. ++ 2 hands val
Haloperidol 0,5-1 mg x 2 ++ +++ + 3 handsval
Metoklopramid 10 mg x 3 +++
] vid tarmabstruktion)
Postafen 25 mg x 2 (Mekiozin) +4+4 +4
Olanzapin 2,5-5 mgx 1 ++ ++ +
Betametason 4-8 mgx 1 + + + +4++
[+++ vid tarmobstruktion]
Ondansetron 4-8 mg x 2 +
Oxazepam 10 mg x 2-3 ++
(vid ngest)
Framtagen av Dr Staffan Lundstrém och Dr Per First, Palliativ vard och FoUU-enheten Stockholms Sjukhem 2024

Som komplement till informationsstickan ovan finns ett flodesschema i Ad4-format som ger mer
utforlig vagledning kring farmakologisk behandling av illamaende i livets slutskede.
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‘ Farmakologisk behandlingsstrategi vid illamaende i livets slutskede

| Har patienten gastrit/ulcus, férstoppning, ascites, infektion, hyperkalcemi, oro/dngest eller svar smaérta?

‘ Atgarda om majligt ‘

Har patienten intrakraniell
tryckstegring?

i

‘ Har patienten tarmobstruktion? ‘4— i —

o

Betametason 4-8 mgx 1
Haloperidol 1 mgx 2

Ev ondansetron 4-8 mgx 2
Ev oktreotid 300ug/24h

‘ Kvarstédende illamdende ‘

‘ Kvarstaende illaméende

Betametason 8mgx1
Postafen* 25 mgx 2

] Kvarstdende illamaende
salans- R_ﬁrelseutlést l
smet| - illamaende Kontakta specialist

1 i palliativ medicin

| Postafen* 25 mg x 2 ‘
i
]

Kvarstdende illaméende - Kvarstdende illaméaende

*Meklozin

Framtagen av Dr Staffan Lundstrom och Dr Per Fiirst, Palliativ vard och FoUU-enheten Stockholms Sjukhem

Trycksaker
35000
30000
25000
20000
15000
10000
N o
0 --I III [ [} II ll lII I II
AN
43\?~ Séﬁp QSb% S§;§* sé§$9 49 ép qsﬁsp <§> ¢3¢§p 6§§§&
§8 é§§° <§9 \é? \Sb Q?p %Q
N

2018 m2019 m2020 m2021 w2022 m2023 m2024

34087 | 37204 | 97511 | 88067 | 129623 | 138 187 | 141 057

Antal

Kommentar: Diagrammet visar antalet trycksaker som registret distribuerat till olika verksamheter
under perioden 2018-2024.

Observera att statistiken inte inkluderar material som delats ut i samband med kurser eller
konferenser.

Sedan 2020 skickas allt material ut kostnadsfritt.

Under 2024 har efterfragan pa trycksaker 6kat markant.
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Ett examensarbete pa magisterniva av Elisabeth Tilly Persson och Camilla Walldén pa Lunds
universitet, Namnden for Omvardnadsutbildning, 2017.

Utvdrdering av palliativ vard efter inférandet av ny utformad standardvardplan.

Ett examensarbete av Fatima Axtelius och Eva Hoglund under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhille, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

Den dldre déende personens sjdlvbestémmande ndr den palliativa varden planeras och
genomfors.

Ett examensarbete av Asa Olsson och Eva Wiberg under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

Palliativ vard fér dldre i livets slutskede — Féréndringar efter inférandet av Liverpool Care
Pathway.

Ett examensarbete av Pia Kind och Lisa Hagebrand under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

Pé vig mot god palliativ vdrd av dldre — En jdmférelse mellan tre geriatriska kliniker

kén och dldersperspektiv pa vdrden.

Ett examensarbete av Ingrid Polvi och Cajsa-Lena Vennstrom under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

En jdmférande studie av vdrdpersonals och efterlevandes registreringar i Svenska
palliativregistret angdende vdarden i livets slutskede.

Ett examensarbete termin 10 pa lakarprogrammet Umea universitet av Jennie Petersson,
2015.



https://palliativregistret.se/media/wuehz1dm/examensarbete-ronja-lindhe-och-johanna-sundberg-230529.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/11/V%C3%A5rd-av-%C3%A4ldre.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/03/Palliativ-v%C3%A5rd-efter-ny-standardv%C3%A5rdplan-.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
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Ar det viktigt att férebygga trycksdr? Symtomférekomst och handléggning av palliativa
personer med trycksdr under den sista veckan i livet.

Ett ST-projektarbete av dr Linn Akerblom p& Nackageriatriken, Stockholm 2015.

Vilken betydelse har svenska palliativregistret fér sjukskéterskor i métet med personer i
behov av palliativ vard.

Ett examensarbete pa magisterniva av Gunilla Ackelid och Ingela Sunneskar, 2014.



http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Vilken-betydelse-har-svenska-palliativregistret-f%C3%B6r-sjuksk%C3%B6terskor-i-m%C3%B6tet-med-patienter-i-behov-av.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Vilken-betydelse-har-svenska-palliativregistret-f%C3%B6r-sjuksk%C3%B6terskor-i-m%C3%B6tet-med-patienter-i-behov-av.pdf

Dédsfallsenkét 2024

1. Enhetsnamn

Identifiering:
[ Personnummer
[0 Reservnummer

2a. Personnummer / reservnummer

Om svaret dr RESERVNUMMER, besvara éven 2b och 2c.

2b. Kon
0 Man
[ Kvinna
O Annat

2c. Alder

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. D6dsdatum

5a. Datum da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade

5b. Inskriven fran:

O Ordinart boende

[ Sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS

[ Korttidsplats

[ Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
L] Specialiserad palliativ slutenvard

U Annan

6a. Dodsplats beskrivs bast som:

[ Ordinart boende (besvara dven 6b + 6¢)

[ Sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS (besvara dven 6b)

[ Korttidsplats (besvara dven 6b)

[ Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
[ Specialiserad palliativ slutenvard

[ Annan (besvara dven 6b)

6b. Vard utford av (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt):
[ Specialiserad palliativ vard
O Allman hemsjukvard
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O Inget kant

6c. Insats av hemtjanst?
dJa

[ Nej

[ Vet ej

7. Personens grundtillstand som ledde till déden (fler an ett svarsalternativ ar mojligt):
[ Cancersjukdom

O Hjart-/karlsjukdom

O Lungsjukdom

[ Kognitiv sjukdom (demenssjukdom)

] Stroke

[ Annan neurologisk sjukdom

O Multisjuklighet

O Infektion

[ Inget av ovanstaende (personen avled av andra orsaker)

8. Fanns det i personens journal ett dokumenterat lakarbeslut (som fritext eller kod) att varden
overgar till palliativ vard i livets slutskede?

Ja

[ Nej

[ Vet ej

9a. Fanns det en dokumenterad individuell vardplan for vard i livets slutskede?
Ja

[ Nej

O Vet gj

Om svaret dr JA, besvara dven 9b.

9b. Typ av vardplan (fler dn ett svarsalternativ ar mojligt):
[ Nationell vardplan for palliativ vard (NVP)

[ Standardiserad vardplan

J Genomférandeplan

10. Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?

Ja

[ Nej

[ Nej, saknar formaga att delta

[ Nej, erbjudits men tackat nej

[ Nej, vardnadshavare motsatter sig

[ Nej, men av annan vardpersonal

[ Vet ej
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11. Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?

O Ja

[ Nej

[ Nej, erbjudits men tackat nej

[ Nej, men av annan vardpersonal

[0 Hade inga kdnda narstaende

O Vet ej

12. Hur lang tid innan dédsfallet forlorade personen férmagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut
om vardens innehall?

U Bibehallen formaga till livets slut
O Timme/timmar

[0 Dag/dagar

O Vecka/veckor

1 Manad eller mer

U Aldrig varit beslutskapabel

[ Vet ej

13. Var 6nskade personen d6?

[ Ordinart boende

[ Sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS

[ Korttidsplats

[ Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
[ Specialiserad palliativ slutenvard

O Annan plats

[ Personen hade inget 6nskemal

[ Personen kunde inte uttala sitt 6nskemal

O Onskemal efterfragades ej

14a. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?

Ja
LI Nej
[ Vet gj

14b. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista veckan i
livet med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?

O Ja

[ Nej

[ Vet ej

15. Forekom genombrott av nagot av foljande symtom (15a—f) vid nagot tillfdlle hos personen under
den sista veckan i livet?

15a. Smarta

Smarta lindrades

O Ja

1 Nej
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O Vet gj

Om svaret dr JA:

O Helt

[ Delvis
U Inte alls
O Vet ej

15b. Rosslighet
Rosslighet lindrades
LJa

[ Nej

[ Vet ej

Om svaret dr JA:
[ Helt

[ Delvis

U Inte alls

[ Vet ej

15c. lllamaende
Illamaende lindrades

Ja
[ Nej
[ Vet ej

Om svaret dr JA:
[ Helt

[ Delvis

O Inte alls

O Vet gj

15d. Oro/angest
Oro/angest lindrades
Ja

LI Nej

O Vet gj

Om svaret dr JA:
[ Helt

[ Delvis

O Inte alls

O Vet gj

15e. Andnéd
Andndd lindrades
Ja

[ Nej
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O Vet gj

Om svaret dr JA:
O Helt

[ Delvis

U Inte alls

O Vet ej

15f. Forvirring
Forvirring lindrades
dJa

[ Nej

[ Vet ej

Om svaret dr JA:
[ Helt

[ Delvis

O Inte alls

[ Vet ej

16. Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform vid behov pa ldkemedelslistan
innan dodsfallet?

Opioid mot smaérta

Ja

[ Nej

[ Vet ej

Lakemedel mot rosslighet
Ja

[ Nej

O Vet gj

Lakemedel mot illamaende
Ja

[ Nej

[ Vet gj

Lidkemedel mot oro/angest
Ja

[ Nej

[ Vet ej

17a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hégsta forekommande kategori)?
[ Ja, kategori 1

[ Ja, kategori 2

[ Ja, kategori 3

1 Ja, kategori 4

[ Ja, icke klassificerbart

[ Ja, misstankt djup hudskada
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[ Nej
O Vet ej

17b. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
[ Ja, kategori 1

1 Ja, kategori 2

[ Ja, kategori 3

[ Ja, kategori 4

[ Ja, icke klassificerbart

[ Ja, misstankt djup hudskada

[ Nej

O Vet ej

18. Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa ndgon gang under den sista veckan i
livet?

Ja

[ Nej

[ Vet ej

19. Hade personen parenteral vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Ja

[ Nej

[ Vet ej

20. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
[ Dag/dagar

O Vecka/veckor

[ Manad eller mer

O Vet gj

21. Konsulterades kompetens utanfér teamet/avdelningen for personens symtomlindring i livets
slutskede?

Ja
LI Nej
O Vet gj

Om svaret dr JA, besvara féljdfragan.

Vilken kompetens konsulterades? (fler an ett svarsalternativ ar moijligt).
L Smartenhet

U] Palliativt team

O Annan sjukhusenhet

[ Paramedicinare

O Andlig foretradare

1 Annan

22.Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
[ Ja, narstaende
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[ Ja, narstaende och personal
[ Ja, personal

[ Nej

[ Vet ej

23. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?
O Ja

[ Nej

[ Vet ej

[ Hade inga kdnda narstaende

24. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Ja

[0 Nej

[ Vet ej

25. Hur ndjda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
1 =intealls

a2

a3

04

[ 5 = helt och hallet

26. Enkaten ar besvarad av:
O Enskild medarbetare
[ Fler i arbetsgruppen gemensamt

27. Datum (33adaa-mm-dd) for besvarandet av fragorna
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Ndrstaendeenkdt 2020-12-01

Hej, vi skickar denna enkdt fran Svenska palliativregistret till dig som nyligen har mist en
ndrstdende.

Syftet med enkdten dr att férbdttra vdrden i livets slut i stort, samt vara underlag fér
forskning. Om du har méjlighet dr vi tacksamma om du vill besvara den, dina erfarenheter
och synpunkter dr vérdefulla for oss.

I och med att du fyller i enkédten medger du att vi anvénder den fér forskning. Varken du eller
din ndrstdende kommer att kunna identifieras, era personuppgifter kommer inte att ldimnas
ut.

1. For- och efternamn pa din narstaende:

Avdelning/team dar din narstaende avled:

1b. Personnummer / reservnummer

Om svaret ar RESERVNUMMER besvara dven 1c och 1d.

1c. Kon
o Man
o Kvinna

] Okant
1d. Alder
Innan din nérstaende kom till den plats han/hon avled pa:

2. Kdnde du att din narstaende fick den vard han/hon beh6vde innan han/hon kom till den
avdelning/team dar han/hon dog?

O Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

o Nej, inte helt

0 Nej, inte alls

O Vet ej

O Inte aktuellt

3. Fick du det stod som du behdévde av varden innan din ndrstaende kom till den avdelning/team dar
han/hon dog?

o Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Jag upplevde inget behov av stdd

O Vet gj

O Inte aktuellt
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De sista dagarnaii livet:

4. Upplevde du att din narstdende hade forstatt att han/hon var déende?

O Ja, helt och hallet

0 Ja, da och da/delvis

o Ja, men for sent

o Nej

o Nej, men min néarstaende ville inte ha mer information &n han/hon fick

0 Nej, jag som narstdende ville inte att varden informerade min narstaende
O Vet gj

5. Fick du nagot samtal dar en ldkare berattade eller hjalpte dig forsta att din narstdende var
doende?

O Ja, det var ett bra samtal

O Ja, men det var inget bra samtal

O Nej

o Nej, men av annan vardpersonal

0 Nej, men jag ville inte ha mer information an jag fick

O Vet gj

6. Fick du information fran vardpersonal om majligheten att anvdnda sa kallade
narstaendepenningdagar?

OJa

o Nej

O Inte aktuellt

7. Visste du vart du skulle vanda dig for att fa hjalp akut (dven t.ex. pa natt/helg) till din narstdende
under sista veckan i livet?

O Ja

O Nej

8. Visste du hur du kunde komma i kontakt med den ldkare som hade ansvar fér din narstaende?
OJa
O Nej

9. Kdnde du att din narstaende fick den vard han/hon behévde pa den avdelning/team dar han/hon
dog?

0 Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

o Nej, inte helt

0 Nej, inte alls

O Vet gj

10. Fick du det stdd som du behoévde av varden innan d6dsfallet pa den avdelning/team dar din
narstaende dog

o Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

0 Jag upplevde inget behov av stéd
O Vet gj
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11. Lamna garna ytterligare kommentar:

12. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade din narstaende formaga att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om vilken vard han/hon skulle fa?

o Timme/timmar

o Dag/dagar

o Vecka/veckor

0 Manad/manader

O Inte varit beslutskapabel pa flera manader eller mer

0 Bibehallen formaga till livets slut

O Vet gj

Uppfattade du ndgot av foljande symtom (13-15) vid nagot tillfalle hos din narstdende under den
sista veckan i livet?

13a. Smarta
OJa

o Nej

o Vet gj

13b. Om svaret ar JA:
Smartan lindrades

o Helt

o Delvis

O Inte alls

O Vet gj

14a. Angest
OJa

O Nej

O Vet gj

14b. Om svaret ar JA:
Angesten lindrades
O Helt

o Delvis

O Inte alls

O Vet gj

15a.
Forvirring
OJa

o Nej

O Vet gj

15b.
Om svaret ar JA:
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Forvirringen lindrades
0 Helt

0 Delvis

O Inte alls

O Vet gj

16. Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
O Ja, jag eller Annan néarstaende

o Ja, narstaende och personal

O Ja, nagon i personalen

o Nej

O Vet gj

16b.
Lamna garna ytterligare kommentar om situationen:

Efter dodsfallet:

Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter dodsfallet?

o Ja, jag har fatt samtalet/kommer att fa

O Ja, men jag avstod

O Nej

O Vet gj

Har du nagra forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknade situation som
din nérstaende:

Har du nagra forslag till forbattringar av stodet till dig som néarstaende:

Ifyllt av:

o Make/maka/partner

O Barn

o Syskon

0 Annan slakting

o Van

0 God man

O Foralder

Vill du lamna nagon aterkoppling till den avdelning/team dar din narstaende dog?
(Om du vill gora en personlig hélsning till personalen behover du ange ditt eller din narstaendes
namn da svaren i 6vrigt 4r anonyma)

Tack for din medverkan.
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English version of the questionnaire
used for registering deaths in the
Swedish Register of Palliative Care since
January 1st, 2024

1. Unit identification code

Identification:
O Correct personal identity number
o Temporary identity number

2. Temporary identity number

If the answer is TEMPORARY IDENTITY NUMBER answer questions 2 b and 2 c.

2 b. Sex:
o0 Male
o Female
o Other

2c. Age

3. First and last name of the deceased person

4, Date of death

5 a. Date when the person was admitted to the unit where the death occurred

5 b. Admitted from:

o Own home

o Nursing home — permanent stay/accommodation for people with disabilities (LSS)
0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital: ward/patient facility/ICU (not hospice/palliative in-patient care)

0 Hospice/palliative in-patient care

o Other

6. The place of death is best described as:

o Own home (answer questions 6b and 6c)

o Nursing home — permanent stay/accommodation for people with disabilities (LSS) (answer
question 6b)

0 Nursing home — short-term stay (answer question 6b)

0 Hospital: ward/patient facility/ICU (not hospice/palliative in-patient care)

0 Hospice/palliative in-patient care

o Other (answer question 6b)

6b. The care was provided by (more than one answer is possible):

O Specialised palliative care
O General home care
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o0 Nothing known

6¢. Provision of in-home services?
O Yes

o No

o0 Don't know

7. Disease/basic state that caused the death (more than one answer is possible):
o Cancer

O Cardiovascular disease

O Respiratory disease

o Cognitive disorder (dementia)

O Stroke

o Other neurological disease

O Multimorbidity

o Infection

o Other

8. Do the medical records include a documented decision by the physician responsible (in free text or
as a classification code) to shift treatment/care to end-of-life care?

O Yes

o No

o0 Don't know

9. Was there a documented individual care plan for end-of-life care?
O Yes

o No

0 Don't know

If the answer is Yes, answer question 9b.

9b. Type of care plan (more than one answer is possible):
0 The Swedish Palliative Care Guide

0O Standardized care plan

0O Social care plan

10. Did the person receive information about the transition to end-of-life care, i.e. an individually
tailored and informed conversation with a physician that is documented in the medical records about
being in the final stage of life

O Yes

o No

0 No, lacks the ability to participate

o No, offered but declined

o No, guardian opposes

o0 No, but from another staff member in the (health) care team

o Don't know

11. Did the person’s next of kin(s) receive information about transition to end-of-life care, i.e. an
individually tailored and informed conversation with a physician that is documented in the medical
records about being in the final stage of life

o Yes

o No

o No, offered but declined
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o No, but from another staff member in the (health) care team
o Had no known close friend(s)/relative(s)
o Don't know

12. How long before death did the person lose the ability to express his/her will and take part in
decisions concerning the content of medical care?

O Retained ability until end of life

o0 Hour/hours

o Day/days

0 Week/weeks

o Month or more

O Has never had the ability

o Don't know

13. Where did the person wish to die?

0 Own home

o Nursing home — permanent stay/accommodation for people with disabilities (LSS)
o0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital: ward/patient facility/ICU (not hospice/palliative in-patient care)

0 Hospice/palliative in-patient care

o Other

0 The person had no expressed desire

0 The person could not express his wish

0 Wishes were not asked for

14 a. Was the person’s pain assessed at any documented time during the last week of life using VAS,
NRS or another pain-assessment tool?

O Yes

o No

0 Don't know

14 b. Were the person’s other symptoms assessed at any time during the last week of life using VAS,
NRS or another symptom-assessment tool?

O Yes

o No

o0 Don't know

15. Did the person display breakthrough of any of the following symptoms (15A-F) at any time during
the last week of life?

15 a. Pain

o Yes

o No

o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 b.

Pain was relieved:

0 Completely
o Partially
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o Not at all
o Don’t know

15 b. Death rattle
O Yes

o No

o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 c.

Death rattle was relieved:
o Completely

O Partially

o Not at all

o Don’t know

15 c. Nausea
O Yes

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 d.

Nausea was relieved:
o0 Completely

o Partially

o Not at all

o Don't know

15 d. Anxiety
o Yes
o No
o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 e.

Anxiety was relieved:

o Completely
o Partially
O Not at all
o Don't know

15 e. Dyspnoea
o Yes

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 f.
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Dyspnoea was relieved:
o0 Completely

O Partially

o Not at all

o Don't know

15 f. Confusion
O Yes

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 16.

Confusion was relieved:
o0 Completely

o Partially

o0 Not at all

o0 Don't know

16. Was there an individual prescription of injectable PRN drugs on the drug list before death?

Opioids against pain o Yes o No o Don't know
Drugs against death rattle o Yes o No o0 Don't know
Drugs against nausea o Yes o No o0 Don't know
Drugs against anxiety o Yes o No o0 Don't know

17 a. Did the person have pressure ulcers upon arrival at your unit (specify highest stage occurring)?
O Yes, stage 1

O Yes, stage 2

O Yes, stage 3

O Yes, stage 4

o Yes, not classifiable

O Yes, suspected deep skin damage

o No

0 Don't know

17 b. Did the person die with pressure ulcers (specify highest stage occurring)?
O Yes, stage 1

O Yes, stage 2

O Yes, stage 3

O Yes, stage 4

o Yes, not classifiable

O Yes, suspected deep skin damage

o No

o Don't know

18. Was the person’s oral health assessed and documented at any time during the last week of life?
O Yes
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o No
o Don't know

19. Did the person receive parenteral fluids/nutrition during the last 24 hours of life?
O Yes

o No

o Don't know

20. How long before death was the person last examined by a physician?
o Day/days

0 Week/weeks

0 Month or more

o0 Don't know

21. Were specialists outside the team/ward consulted concerning the person’s symptom relief during
the end of life (more than one answer option is possible)?

O Yes, pain clinic

O Yes, palliative-care team

O Yes, other hospital unit

o Yes, social worker/physiotherapist/occupational therapist/dietician

O Yes, spiritual counsellor

o Other

o No

o Don't know

22. Was anyone present at the time of death?
O Yes, close friend(s) or relative(s)

o Yes, close friend(s)/relative(s) and staff

O Yes, staff

o No

o Don't know

23. Was/were the person’s next of kin(s) offered a follow-up talk?
O Yes

o No

o Don't know

o Had no known close friend(s)/relative(s)

24. Based on the disease trajectory, was the death expected?
O Yes

o No

o Don't know

25. How satisfied is the team with the care delivered to the person during the last week of life?
01=Notatall o2 o3 o4 0 5 = Completely

26. The questionnaire was answered by:

0 A single employee

o Staff jointly

27. Date (year/month/day) of answering the questions
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Andringar i Dédsfallsenkéten 1 /1 2024

Justeringar:

"Inskriven ifran” och "Dddsplats”

eget hem, med stéd av daglig kontakt med hemtjanst
eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard
eget hem, med stéd av allman hemsjukvard

eget hem, med stéd av hemtjanst

eget hem, utan stod

Ersatt med:

ordindrt boende

”Personens grundtillstdnd som ledde till doden:”
Borttaget:

Diabetes

Tillstand efter fraktur/fall

"Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat
och i personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen
befann sig i livets slutskede?”

Nytt svarsalternativ:

Nej, men av annan vardpersonal

"Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att
personen befann sig i livets slutskede?”

Nytt svarsalternativ:

Nej, men av annan vardpersonal

"Var 6nskade personen do?”
Eget hem

Ersatt med:

Ordinart boende

Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/korttid/LSS
Ersatt med:

Sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS
Korttidsplats

Sjukhus (ej specialiserad palliativ slutenvard)

Ersatt med:

Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
Personen hade inget uttalat 6nskemal

Ersatt med:

Personen hade inget 6nskemal

Borttagen fraga:
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e ”Hade personen en pagaende eller genomgangen covid-19 infektion?”
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Nya fragor:

Nya foljdfragor for Dodsplats.
"Vard utford av:”
Specialiserad palliativ vard
Allmén hemsjukvard

Inget kant

”Insats av hemtjanst:”
Ja

Nej

Vet ej

Ny foljdfraga for Vardplan:

"Typ av vardplan (fler an ett svarsalternativ ar mojligt):
Nationell vardplan for palliativ vard (NVP)
Standardiserad vardplan

Genomférandeplan

”




