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Forord

Jag ar stolt 6ver resultatet i denna arsrapport!
Vi kan ndmligen se att den palliativa varden i livets slutskede blir battre i hela Sverige oavsett
dodsplats!

Jag tanker tillbaka pa néar jag borjade arbeta i varden for 35 ar sedan.

Vi fick da ABSOLUT inte ge smartstillande injektioner tatare an var 4:e timme, angest forekom val
ibland (1?) och da kanske vi kunde ge ett suppositorium. Nagot att ge i injektionsform mot angest var
inte att tanka pa, da var patienten tvungen att vardas pa intensivvardsavdelningen.

Nu kan vi gladjande nog se att ordination av angestdampande ldkemedel i injektionsform ar gjort pa
93 % av vantade dodsfall. Ordination av opioid i injektionsform mot smarta sker for 95 % av alla
vantade dodsfall.

Detta ar bara ett exempel pa allt spdnnande som finns att ta del av i denna arsrapport, och jag 6nskar
dig god lasning!

Det kommer att hdnda en hel del med registrets organisation och vi har under bérjan av 2019 gjort
en betydande omorganisation.

Vi har haft gladjen att fa in flera nya medarbetare till ledningsgruppen och halsar Maria Schelin,
Louise Jakobsson och Martin Dreilich varmt vdalkomnal!

Registret har haft en referensgrupp som varit vilande de senaste aren. Vi planerar nu att aterstarta
den med nya medlemmar och delvis ny inriktning.

Det finns manga intressenter som arbetar for att 6ka kunskapen om palliativ vard. Vi kommer 6ka
samarbetet med dem eftersom vi inte langre kan jobba i parallella spar, utan maste géra detta
tillsammans, for att tillsammans forbattra for de déende patienterna och deras narstaende.

Pa tal om néarstaende...

Registret har en narstadendeenkat som vi kommer att utveckla vidare med en ny utdataportal dar vi
kommer att kunna jamfora resultaten fran narstdendeenkaten med dddsfallsenkaten.

Det ska bli spdnnande att f6lja den utvecklingen!

Mars 2019 slutade registerhallare Greger Fransson och vi tackar honom for allt arbete han gjort for
att driva och utveckla Svenska palliativregistret sedan starten 2005.

Under 2018 valde Johan Sundel6f, Lisa Martinsson och Jannike Johansson att avsluta sitt deltagande i
Svenska palliativregistrets ledningsgrupp.

Vi 6nskar dem lycka till och ett stort TACK fér deras engagemang.

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2019 av ledningsgruppen for Svenska
palliativregistret.

Maria Olsson, tillférordnad registerhallare

- e

“ALONE WE CAN"
DO SO LITTLE:

TOGETHERWE -
CAN DO SO MUCH.”

- Helen Keller




www.palliativregistret.se

Sammanfattning

e Antalet enheter som registrerar i Svenska palliativregistret har 6kat under 2018 till 4 622 st.

e Antalet unika registrerade dodsfall har minskat till 55 855 i jamforelse med tidigare ar.
Tackningsgraden bland samtliga dodsfall i landet ar 61 %.

o Det ar fortfarande stor skillnad mellan de olika vardformerna kring fragan hur manga som
dor ensamma. Har har det inte skett nagon positiv férandring éver aren.

e Smartskattningen okar i hela landet men det ar fortfarande stora skillnader mellan olika
vardformer.

o Indikatorerna “Individuell ordination av lakemedel i injektionsform mot angest och smarta
vid behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet” har stadigt forbattrats och nar nu nastan
Socialstyrelsens malniva.

e Den rapporterade tillgangen till specialiserad palliativ vard ar fortfarande mycket ojamnt
fordelad 6ver landet. D3 patienter med sarskilda palliativa behov kan antas finnas i hela
landet ar det ett rattvisekrav att dven denna medicinska specialitets kunskap nar ut overallt.

e Svenska palliativregistret fortsatter att utvecklas och har tagit i bruk saval en
narstaendeenkat som en tilliggsmodul for 6kad kunskap om Metadonanvandning i palliativt
smartlindrande syfte.

e Svenska palliativregistret har under 2018 medverkat i 3 vetenskapliga publikationer, 3
vetenskapliga postrar och erhallit 35 ansokningar om datauttag.
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Organisation

2018 har Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, varit Region Kalmar lan, ytterst representerat av
landstingsstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektér Johan Rosenqvist.

Greger Fransson har delegerats att vara registerhallare.

Registret har valt att arbeta med en mindre styrgrupp kallad ledningsgrupp, en storre referensgrupp
samt ett kansli.

Pga. 6vergangen till Kunskapsstyrd vard, dar ett antal Nationella programomraden med tillhérande
undergrupper skall utses, har referensgruppen varit vilande under hela 2018.

Vi har istéllet utokat ledningsgruppen med en patientrepresentant, representant fér CPUA samt en
aktiv forskarrepresentant.

Ledningsgrupp

Registerhallare: Greger Fransson, Overlédkare

FoU-ansvarig: Staffan Lundstrom, overldkare, docent

Forskarrepresentant: Lisa Martinsson, ST-ldkare

Palliativ medicin: Johan Sundel6f, 6verlakare, programdirektor (avgick under 2018)

Klinisk palliativ medicin: Lena Lundorff, 6verlakare

Palliativ omvardnad: Christina Melin-Johansson, specialistsjukskoterska, professor i palliativ vard
Klinisk palliativ omvardnad: Maria Olsson, specialistsjukskoterska

Kansli: Susanna Sjoqvist

Patientrepresentant: Jannike Johansson

CPUA-representant: Johan Rosenkvist, halso-och sjukvardsdirektor
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Palliativ vard i Sverige 2018
Bakgrund

Varje ar avlider cirka 1 % av Sveriges befolkning (~90 000) och uppskattningen ar att 80 % av dessa
skulle ha nytta av den palliativa vardens innehall. Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom
samtliga specialiteter i saval 6ppen som sluten vard samt inom den kommunala varden. Enligt
registrering utifran dédsplats i Skatteverkets dédsbevis dor allt fler pa sjukhus och pa kommunala
boenden och endast 19% dor i eget hem. | kommunala boendeformer ar bristen pa lakarstod, pa
manga hall, ar ett valkdnt problem. En stor del av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus i
en miljo som huvudsakligen &r inriktad pa korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga
dldre kommer dessutom, de sista tva veckorna i livet, bli foremal for forflyttningar mellan
hemsjukvard och sluten vard for att slutligen avlida pa sjukhus.

For att successivt forbattra varden i livets slutskede finns sedan flera ar olika nationella verktyg sa
som Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard och Nationellt
vardprogram for palliativ vard. Revision och vidareutveckling av dessa verktyg pagar l6pande.
Regionala palliativa processer finns under Regionala Cancer Centra (RCC) som tagit fram regionala
palliativa vardprogram och bedriver utbildning inom palliativ vard.

RCC och andra aktérer har lanserat webbaserade utbildningar for alla yrkesgrupper. Kurser i palliativ
medicin ingar som ett B-mal i ST utbildningen for alla ldkarspecialiteter och ingar dven i olika
omfattning i grund- och specialistutbildningar for sjukskoterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tilldggsspecialitet och 91 st. registrerade specialister fanns vid
arsskiftet 2018-2019.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt [angre med en obotlig sjukdom. For den enskilde innebar det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvéaxlande med perioder av tilltagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag i allt storre omfattning, inom cancerbehandling
ibland alltfor lange, langt efter det att den botande ambitionen fatt dverges i livsforlangande och
symtomlindrande syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv strdvan att utveckla varden for de patienter
som inte botas utan lider och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ
vard forandrats. 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 patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till ndrstaende.”

Palliativ vard bygger saledes pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig
upptéackt, noggrann analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga
problem. Palliativ vard ar en vardfilosofi och inte i férsta hand en vardform. Palliativ vard kan ges
parallellt med livsférlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i livets slutskede. Vissa
forutsattningar behovs for att ge god palliativ vard till alla patienter.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:
e Symtomlindring i vid bemaérkelse. Detta omfattar saval fysiska som psykiska, sociala och

existentiella behov.
e Samarbete i ett multiprofessionellt team.
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e Kommunikation och relation i syfte att framja patientens livskvalitet. Det innebar
kommunikation med patient och narstaende men ocksd kommunikation inom och mellan
arbetslag.

e Stod till de narstaende under sjukdomen och efter ett dodsfall.

Nar ldkare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos patienten utmynnar bedémningen i
samtal om sjukdomen, prognosen och den framtida planeringen. Detta ar ett eller flera samtal
mellan ansvarig lakare och patient, ofta dven med narstaende. Det bor goras klart att patientens
tillstand natt en punkt dar det kan vara motiverat att inleda palliativ vard och man diskuterar vardens
fortsatta innehall utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal.

Allman palliativ vard

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

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utfors av ett lakarlett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens
i palliativ vard. Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en enhet med allmén palliativ vard med stod fran ett specialiserat palliativt team.

Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgoérande lakare, och patient om
stallningstagande att 6verga till palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet, dar malet med
varden andras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande. Termen ”brytpunktssamtal”
anvandes ibland i tidigare skeden t.ex. nar palliativa vardbehov identifieras eller nar sjukdomsspecifik
behandling avslutas.

Efterlevandesamtal

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas narstaende 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

Multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ verksamhet och som
tillhandahaller radgivning, handledning och utbildning till vard- och omsorgspersonal. Konsultteamet
kan pa uppdrag dven utfora vissa palliativa insatser gentemot patient och narstaende. Konsultteamet
kan ocksa kallas radgivningsteam.

Kvalitetssakring av den palliativa varden

Varje vardenhet bor kvalitetssdkra den palliativa varden. Tva bra verktyg for detta ar Svenska
palliativregistret och Socialstyrelsens nationella indikatorer for god palliativ vard.

Svenska palliativregistret startades 2005 med en dédsfallsenkat som efterhand har utvecklats och det
ar gjort smarre forandringar. Se nasta kapitel: “Inrapportering”.

Registret ar certifierat som niva 1 bland kvalitetsregistren i Sverige. Stora omandringar gors inom
nationens kvalitetsregister vilket inneburit minskade ekonomiska anslag till palliativregistret.
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Nationellt vardprogram

En reviderad version av Nationellt vardprogram for palliativ vard i livets slutskede kom ut 2016.
Under 2019/2020 planeras vardprogrammet att revideras ytterligare. Vardprogrammet omfattar alla
i behovsgruppen och riktar sig till all vardpersonal oavsett vardkontext.

| det Nationella vardprogrammet sammanfattas den palliativa vardens vardegrund i fyra ledord:
narhet, helhet, kunskap och empati. Vardprogrammet finns inte i pappersformat men kan laddas ner
som pdf http://media.palliativregistret.se/2017/01/V%C3%A5rdprogram.pdf

Nationell vardplan

En nationell vardplan for palliativ vard och omsorg (NVP) har utvecklats och ar testad inom olika
kliniska verksamheter och togs i bruk 2017. Vardplanen ar baserad pa vetenskap och beprévad
erfarenhet och innehaller olika delar i tidig och sen palliativ fas.

Vardplanens delar kan ses som praktiska redskap till att kunna genomféra det som vardprogrammet
anbefaller. Innehallet i vardplanen ar granskad och féljer internationella rekommendationer for vard
av den déende manniskan enligt International Collaborative for best care for the dying person.

Indikatorer

Socialstyrelsen har tagit fram 9 indikatorer for Palliativ vard i livets slutskede.
Indikatorerna ar matt som avser att spegla god vard och omsorg i varden. De ska kunna anvandas
som underlag for verksamhetsuppfoéljning och verksamhetsutveckling samt for ppen redovisning av
hélso- och sjukvardens processer, resultat och kostnader.
Malsattningen &r att indikatorerna ska kunna anvandas av olika intressenter for att:
e fo6lja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt
och nationellt
e jamfora vardens processer, resultat och kostnader éver tid — lokalt, region-alt, nationellt och
internationellt
e initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.

Indikatorerna ar foljande:

e Dokumenterad munhdlsobedémning under sista levnadsveckan

e Symtomskattning under sista levnadsveckan

e Smartskattning under sista levnadsveckan

e Dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdampande lakemedel

e Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid mot smarta

e Utan forekomst av trycksar

e  Brytpunktssamtal

e Rapportering till Svenska palliativregistret

e Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet.
| registrets utdataportal finns alla indikatorer fér verksamheterna utom inskrivningar i slutenvarden
de sista 30 dagarnaii livet.
Socialstyrelsen har dven faststallt nationella malnivaer for dessa indikatorer, se efter respektive
resultat i denna arsrapport.

Svenska palliativregistrets kvalitetskriterier for vard i
livets slutskede

Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har Svenska palliativregistret formulerat ett
antal matbara kriterier. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.
e Patienten dr informerad om sin situation
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e Narstdende ar informerade om patientens situation

e Patienten sdkerstalls god omvardnad t.ex. avseende munhalsa eller trycksarsforebyggande
atgarder

e Patienten ar smartskattad med validerat smartskattningsinstrument och smartlindrad

e Patienten dr symtomskattad med validerat symtomskattningsinstrument och lindrad fran
ovriga symtom

o Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov fér smartgenombrott, angest,
ilamaende och andningsbesvar

e Patienten behoéver inte d6 ensam

e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hen sjalv 6nskar

e Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet
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Kansli

Anvandarsupport

Palliativregistret har ett eget bemannat kansli och under helgfria vardagar ar supporten 6ppen
mellan kl 9 och 15.

Mycket av kontakterna handlar om inloggning, praktiska rad vid inmatning samt tolkning av utdata.
Vi besvarar dven omvardnadsfragor och ansékan om datauttag for t.ex forskning och
verksamhetsuppféljning.

Registrets kontaktvagar ar framst via telefon och mail. Vi finns dven pa sociala medier t.ex Facebook.

Saker Inloggning

For att sdkerstdlla efterlevnad av de rekommendationer som finns kring hantering av
personuppgifter sa krdvs numera ”“saker” inloggning till registret t.ex via SITHskort.
Pa www.palliativregistret.se finns en anvisning om hur man gar tillvdga for att komma igang.

Serviceavtal

Under 2018 har vi kunnat erbjuda ett serviceavtal som stdd for den fortsatta utvecklingen av den
verksamhet man arbetar i.

Med verksamhet menar vi en hel kommun (stadsdel i de stérsta kommunerna), en sjukhusklinik, ett
primarvardsomrade eller en specialiserad palliativ verksamhet.

Ett tecknat avtal I6per tills vidare men kan givetvis sdgas upp om sa énskas.

Ett serviceavtal har under 2018 kostat 6000: - ex moms.

| avtalet 2018 ingick:

e Rapporter for verksamheten med ingdende enheter, innehallande aktuella resultat utover de
som man sjalva kan ta fram ur utdataportalen pa registrets hemsida.

o Webbmadten har funnits tillgangliga for de verksamheter som velat satsa pa
forbattringsarbete.

e Registrets kunskapsstod som normalt kostar 5:-/st att bestélla, har varit gratis om man
tecknat serviceavtal.

o Kostnadsfritt deltagande pa nagon av registrets konferenser gallande en person fran
verksamheten.

Under 2018 har 144 st verksamheter haft ett serviceavtal med registret.
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Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dddsfallsenkéaten fylls i av ansvarig personal direkt via registrets hemsida. Den innehaller 29 fragor.
Enkatens grundstruktur har varit oférandrad sedan 2011 01 01 med endast sma tillagg 2012 och
2015. Detta ar en medvetens strategi for att kunna félja samma parametrar 6ver en langre tid.

2017 paborjades ett samarbete med barnonkologer som resulterade i nya svarsalternativ som ar
anpassade for barn. Inga nya fragor tillkom i enkadten, men férutom nya svarsalternativ skarptes
dokumentationskraven for vissa av fragorna. Byggt pa detta togs en modifierad enkét i bruk 2018-01-
01.

Motsvarande férandringar i narstaendeenkaten genomfoérdes samtidigt.

Narstaendeenkaten

Dodsfallsenkaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. Narstdendeenkaten
innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkdten, men ocksa nagra fragor riktade direkt till
narstaende angdende bemotande och information. Syftet &r att fa en bild av hur narstdende upplevt
patientens sista tid, som sedan kan jamféras med personalens bild. Det ar kant att dessa bilder kan
skilja sig at. Enkaten ska ocksa ge en bild av omhandertagande av och stod till narstaende.

Enkaten fylls i av narstdende efter intraffat dodsfall. Om det finns flera narstaende far de enas om
svaren i samma enkat.

Enheten valjer sjalv for varje enskild patient om Narstdendeenkat skall erbjudas och nar narstaende
skall erbjudas mojlighet att delta. Utvarderingen av enkéaten har visat att det dr olampligt att gora
detta redan i samband med dédsfallet. Det ar mer lampligt att informera om enkaten i samband med
ett eftersamtal. For att kunna erbjuda majligheten att fylla i en enkat maste det finnas en paborjad
och sparad dodsfallsenkat. Personalen pa enheten skapar ett engangsinlosen till narstaende som
sedan fyller i enkdten via registrets hemsida. Det gar inte att komma at nagon annan patient med
samma inlogg utan det ar knutet till den aktuella avlidna patienten.

Enk&ten besvaras anonymt.

Utdataportal fér enkaten saknas, men ambitionen ar att starta upp en sadan under 2020.

Metadonenkaten

2018 har registret erbjudit de specialiserade palliativa enheterna att svara pa kompletterande fragor
om metadonanvandning. Detta gjordes under en begrdnsad tid inom ramen for en forskningsstudie.
For ytterligare information se sid 81.
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Utdataportal

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

Alla enkater samlas in via olika webformular och aterrapportering sker i realtid via en interaktiv
utdataportal som under 2018 har fatt ett helt nytt utseende och nya valmojligheter/urval.

Utan inloggning visas data pa verksamhetsniva men efter inloggning via SITHskort kan
vardpersonalen ta del av sin enhets resultat.

All data som visas i arsrapporten kommer fran registrets hemsida och ar dtkomliga utan inloggning.
Undantaget ar tabellen under rubriken "Tillgédng till specialiserad vard och mojlighet att do i det egna
hemmet” som dr sammanstalld direkt fran registrets databas.

De valmojligheter/urval som gar att géra ar foljande:
e Tidsperiod
e Kodn
o Aldersgrupp
o Verksamhet
Verksamhetsklass
Avlidenplats
Onska avlidenplats kdnd
Diagnosgrupp

Det finns olika satt att visa data pa och dar kan verksamheten sjalv vélja vilket som passar dem.
Foljande valmojligheter finns:

e Lan

e Kommun

e Verksamhet

e Avlidenplats

e Tertial
e Kvartal
e Manad

I denna arsrapport visas for varje indikator sex olika diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:
Sjukhus (ej palliativ specialenhet), Sarskilt boende+ korttidsboende+ eget hem med stéd av allman
palliativ hemsjukvard, specialiserad palliativ slutenvard+ eget hem med stdd av avancerad palliativ
hemsjukvard, medicinklinik, kirurgklinik och onkologisk klinik.

Data visas pa lansniva.
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Resultat kvalitetsindikatorer

Antal registrerande enheter

2015

2014 |

4 000 4100 4200 4300 4 400 4500 4 600 4700

2014 | 2015 2016 2017 | 2018
Antal registrerande enheter 4349 4390 4290 4249 4622

Svenska palliativregistret ar unikt bland kvalitetsregister i Sverige i och med det stora antalet
registrerande enheter och anvandare.

Har ser vi att antalet enheter som registrerar i registret har 6kat under 2018.

Antalet anvandare som registrerar i registret ar ca 13 000. Dessa ar vardpersonal och majoriteten ar
sjukskoterskor.

Antal registrerade dodsfall

10 000 20000 30000 40 000 50 000 60 000 70 000

B Viantade dodsfall Vantade + ovantade dodsfall

2014 | 2015 2016 2017 2018
Vintade + ovantade dodsfall 60762 60726 59187 58241 55855
Vantade dédsfall 51066 51104 50427 49810 48127

Registrering och utvardering av sin egen enhets data i Svenska palliativregistret ar forsta steget mot
en jamlik vard och for att kunna bedriva ett effektivt forbattringsarbete.

Har visas antalet inrapporterande dodsfall dar vi ser en tydlig trend med minskat antal registrerade
dodsfall. Tappet ar mest uttalat inom sjukhusvarden.
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Tackningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 och 75 000 av de
som dor i Sverige varje ar dor en forvantad déd och bor kunna erbjudas allman palliativ vard i livets
slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog mellan de som
finns ndrmast patienten (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), patienten sjalv och medicinskt ansvarig lakare. Genom att varje vecka fa
information ifran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till palliativregistret
inrapporterade dodsfall berdaknas per folkbokféringskommun eller 1an. Daremot finns det ingen
samlad realtidsstatistik att jamféra med per vardgivare. 2018 avled totalt 92 185 individer.
Tackningsgraden beraknas pa samtliga dodsfall. Eftersom endast 4 av 5 dodsfall kan identifieras i
forvag ar det egentliga malvardet 80 procent av samtliga dodsfall, men de 80 procenten ska i sin tur
utgora 100 procent av de vantade dddsfallen.

Till palliativregistret har det 2018 rapporterats 55 921 kompletta enkater vilket ger en tackningsgrad
pa 61 % av alla dodsfall.

Vilka ar de vanligaste dodsplatserna 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 2017 och visar féljande:
Sjukhus 39%

Sjukhem/séarskilt boende 36%

Privat bostad 19%

Annan/okand/data saknas 6%

Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och specialiserad palliativ slutenvard finns inte
sarredovisad.

Storst andel av befolkningen avlider alltsa pa sjukhus, dar vart register tydligt kan visa att de storsta
kvalitetsbristerna finns nar det galler vard i livets slutskede.
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Tackningsgrad kommun

Seriel
85,71

34,93

funksianalitet frin Bing
© GeoNames, HERE, Micrascét, Wikipedia
Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar férdelad pa de 290
kommunerna. Bista kommun 2018 blev Overtorned med 86 %. Darefter kom Odeshég 85 %, Osby 83
% och Karlskoga med 82 %. | botten hittar vi Luled med 35 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering
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Tackningsgrad

Jonkdpings lan
Ostergdtlands lan
Orebro lin
Hallands lan
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Blekinge lan L
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-
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w
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L
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Jamtlands lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Gavleborgs lan
Dalarnas lan
Vastra Gotalands lan
Kalmar lan

Sverige

Gotlands lan
Sédermanlands lan
Skane lan
Stockholms lan
Uppsala lan
Vastmanlands lan
Norrbottens lan

Vasternorrlands lan L

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0 90,0 100,0

Ej rapp m Ovrigt B Hem,utan stod M Hem,med stod M Allman HSV

Spec Pall HSV Spec Pall SV Sjukhus Korttid Sabo

Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar fordelad pa de 21
lanen. Basta lan 2018 blev Jonkdpings |dn vars avlidna befolkning rapporterades till 72 %. Darefter
kom Ostergétland 66 % och Orebro ldn 66 %. Langst ner pa lanslistan hittar vi Vasternorrlands ldn pa
50 %. Vi ser anda en forbattring i hela riket i jamforelse med 2017!

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering

Nedan visas samma siffror i tabellform.
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Lan

Jonkoéping
Ostergotland
Orebro
Halland
Blekinge
Kronoberg
Jamtlands
Varmland
Vasterbotten
Gavleborg
Dalarna
Kalmar

Vastra
Gotaland
Sverige

Gotland
Sédermanland
Skane
Stockholm
Uppsala
Vastmanland
Norrbotten

Vasternorrland

Ej

rapp
27,6
33,7
33,9
35,3
35,4
36,2
36,5
38,2
38,4
38,8
39,3
39,5

39,5

39,9
40,0
40,3
41,0
41,7
42,4
44,0
44,2

49,5

Ovrigt Hem(US) Hem(MS) Allmin Spec Pall Spec Pall |Sjukhus KTB

0,9
0,2
0,8
0,2
0,4
0,2
0,8
0,3
0,4
1,3
0,3
0,5

1,0

0,6
0,3
0,4
0,2
0,7
1,4
0,3
0,3

0,2

0,2
0,2
0,1
0,2
0,3
0,2
0,4
0,1
0,0
0,4
0,5
0,2

0,2

0,2
0,0
0,5
0,1
0,1
0,1
0,3
0,5

0,0

1,3
0,6
1,7
2,6
1,9
2,3
2,7
2,9
0,6
1,1
1,0
2,8

1,5

1,2
0,2
0,9
1,6
0,1
0,5
0,5
0,3

0,9

HSV
4,9

2,2
3,7
4,6
4,0
3,9
2,9
3,3
1,5
4,1
2,5
8,5

3,8

2,5
0,8
0,9
2,0
0,1
0,7
0,6
2,0

1,1

HSV
2,3

6,9
0,8
1,0
0,9
3,1
6,4
1,4
3,0
1,6
6,8
0,9

1,7

3,4
3,2
4,3
51
53
3,2
1,6
0,3

3,5

Y
3,3

55
3,6
3,9
1,9
0,3
0,5
3,6
6,1
0,9
3,8
53

5,7

7,5
12,1
6,9
8,6
16,7
10,8
7,4
6,7

3,9

22,6
16,1
25,3
22,3
27,0
25,5
16,5
23,6
13,8
24,6
15,5
17,4

20,4

18,3
13,8
17,1
18,1
14,6
17,3
17,4
18,4

12,3

9,0
7,3
7,2
5,6
6,3
5,6
6,8
7,1
4,4
5,9

6,5

Sabo

28,0
27,4
23,0
24,3
22,0
22,8
26,5
19,7
31,7
21,3
24,0
19,5

20,6

22,0
24,5
23,2
20,2
19,9
20,7
23,4
24,9

23,3

Forklaring: Hem(US)= Eget hem, utan stod, Hem(MS)=Eget hem, med stod av daglig kontakt med
hemtjanst, Allman HSV=Eget hem, med stod av allman hemsjukvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med
stod av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard,
Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, KTB=Korttidsplats, Sdbo=Sarskilt
boende/véard-och omsorgsboende

Antal

3423

4295

2947

2946

1720

1913

1432

3120

2738

3076

3108

2729

15255

92800

603

3006

12180

16198

2857

2801

2838

2813
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Smartskattning

Att inte ha ont och kunna fa smartlindring i livets slut ar en av de viktigaste fragorna for patienter och
deras narstaende. Sjukskoterskor och ldkares uppfattning om patienters sméarta och smartintensitet
har i flera studier, pa bl.a. cancerpatienter, visat stor differens jamfért med den smaérta patienterna
sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, dven hos patienter som inte kan kommunicera,
finns men anvands ofta sporadiskt. Socialstyrelsen har bedomt detta som ett viktigt insatsomrade
och malnivan ligger pa 100 %.

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

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Skattades personens smarta vid ndgot dokumenterat tillfélle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat smartskattningsinstrument?” och med
svarsalternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och for vilka en dokumenterad smartskattning gjordes under sista levnadsveckan.
Detta avser viantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sibo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Smartskattning Sjukhus

Ostergdtlands ldn
Kalmar lan
Stockholms Ian
Sédermanlands lan
Hallands lan
Vasterbottens lan
Blekinge Ian
Kronobergs lan
Jonkopings lan
Norrbottens lan
Uppsala lan
Dalarnas lan
Sverige

Jamtlands Ian
Orebro ldn
Gavleborgs lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Varmlands lan
Vastra Gotalands lan
Skane lan
Gotlands lan

=
o
N
o
w
o
B
=
ul
(@]
D
o
~
o
(o]
o
(o]
=

Ja WM Nej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal

Ostergétlands lin 48,2 415 10,2 537
Kalmar lan 42,9 | 45,3 11,9 371
Stockholms lén 41,6 48,7 9,7 1697
Soédermanlands ldn 40,6 38,1 21,3 362
Hallands lén 37,9 50,1 12 491
Vasterbottens lan 33,3 52,7 14 279
Blekinge lan 32,3 56 11,7 375
Jonképings lan 32,1 61,4 6,5 642
Kronobergs lan 32,1 59,3 8,6 405
Norrbottens ldn 29,3 55 15,7 427
Uppsala lan 28,9 55,9 15,1 370
Dalarnas lén 28,3 63,1 8,6 360
Sverige 27,2 59,4 13,3 12965
Jamtlands lan 25,6 55 19,4 180
Orebro lin 22,1 65 129 643
Gavleborgs lan 22 58 20 550

Vasternorrlands lan 18,7 70 11,3 257
Véastmanlands ldn 17,5 70,6 11,9 377

Varmlands lén 17,2 68,8 14 513
Véstra Gotalands lén | 17,1 69 13,8 2494
Skane lan 155 66,7 17,8 1552

Gotlands ldn 99 67,6 225 71
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Smartskattning Sabo/KTB/hemsjukvard
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal

Kalmar lan 70 26,6 3,4 847
Vasterbottens lan 64 31,6 4,4 937
Ostergotlands ldn 59,9 37,8 2,3 1427
Hallands ldn 57,9 35,2 6,9 909
Orebro lin 57,3 38,5 42 932
Varmlands ldn 52,9 43,5 3,6 864
Vastmanlands ldn 52,4 44,2 3,3 694
Jonképings lan 51,9 41,3 6,8 1309
Stockholms lan 51 45 4 2953
Sverige 49,8 | 45,2 5 | 24300
Jamtlands lan 49,8 45,5 4,7 488
Sédermanlands ldn 48,2 46,9 4,9 778
Gotlands ldn 48 47,4 4,6 173
Blekinge lan 46,5 48,3 51 505
Skane lan 46,4 47,8 5,7 2793
Véstra Gotalands lan | 45,5 50 4,5 4126
Kronobergs lan 45,3 49,6 5 556
Norrbottens lan 44,7 49,6 5,7 760
Vasternorrlands ldn 44 48,1 7,9 775
Uppsala lan 41,7 52,3 6 614
Dalarnas ldan 39,4 55,8 4,8 943

Gavleborgs lan 35,2 54,6 10,1 888
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Smartskattning Specialiserad palliativ vard

Skane lan |
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DEIEIGENIEN
Gavleborgs lan
Norrbottens lan
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Sodermanlands lan

0 30 40

Ja WM Nej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Skane ldn 92,5 7 0,5 1677
Kalmar lan 91,1 6,5 2,4 169
Orebro lin 88,5 10,8 0,8 130
Stockholms lén 84,9 14,3 0,8 3451
Jonképings lan 80,3 17 2,7 188
Hallands ldn 77,5 20,3 2,2 138
Sverige 76,7 20,7 2,6 9874

Vasterbottens lan 75,8 21,8 2,4 248
Ostergotlands ldn 71,3 25,2 3,4 523
Vastmanlands lén 70,3 25,3 4,4 249

Uppsala lan 69,5 26 4,5 400
Vasternorrlands lan 67,9 | 30,7 1,4 212
Gotlands ldn 67 31,9 1,1 91
Varmlands ldn 66,2 27 6,8 148
Vastra Gotalands lan 63,9 31,5 46 1119
Kronobergs lan 56,3 39,1 4,7 64
Jamtlands lén 55,1 39,8 5,1 98
Dalarnas lén 49,1 50 0,9 330
Gavleborgs lan 47,1 39,7 13,2 68
Norrbottens ldn 46,8 44,6 8,6 186
Blekinge lan 42,2 53,3 4,4 45

Sédermanlands ldn 42 40,8 17,1 333
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Smartskattning Medicinklinik
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Ostergétlands ldn 53 37,8 9,2 489
Kalmar lan 51,1 38 10,9 229
Sodermanlands lén 50,4 35,5 14,2 141
Hallands ldn 37,2 51,6 11,2 312
Stockholms lén 34,3 54 11,8 808
Dalarnas ldn 29,4 65 5,6 286
Jonkoépings lan 28,5 68,2 3,3 428
Norrbottens ldn 26,5 61,8 11,8 272
Sverige 23,7 63,7 12,7 7370

Vasterbottens lan 22,4 53,9 23,7 76
Vastmanlands ldn 17,2 73,4 9,4 244

Blekinge lan 16,3 71,3 12,4 129
Orebro lin 157 70,5 13,8 268
Skane ldn 15,1 66,5 185 1008
Jamtlands lan 14,7 66,7 18,6 102
Vastra Gotalands lén | 14,6 74 11,4 1531
Uppsala lan 14,5 74,2 11,3 124
Kronobergs ldn 11,2 79 9,8 143
Varmlands lén 10,9 76,2 12,9 349
Gotlands lén 9,7 61,3 29 31

Vasternorrlands lan 9,6 85,1 5,3 114
Gavleborgs lan 9,4 58,7 31,8 286
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Smartskattning Kirurgklinik
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Stockholms laén 60,6 28 11,4 193
Sodermanlands lan 60 40 0 5
Ostergotlands ldn 50,5 43,3 6,2 97
Kronobergs lan 48,2 38,6 13,3 83
Vasterbottens lan 47,7 41,5 10,8 65
Blekinge lan 46,5 37,2 16,3 43
Jamtlands lan 45,6 36,8 17,6 68
Orebro l3n 42,5 41,1 16,4 73
Kalmar lan 41,4 36,2 22,4 58
Uppsala lan 41,2 44,1 14,7 34
Varmlands ldn 38,1 44,4 175 63
Norrbottens ldn 36,4 41,8 21,8 55
Sverige 35,7 48,2 16,1 1874
Vastra Gotalands lan 31,7 52,1 16,2 530
Hallands ldn 25,6 55,8 18,6 86
Vastmanlands ldn 22,5 55 22,5 40
Jonképings lan 21,4 56,3 22,3 103
Dalarnas lén 20,8 54,2 25 24
Vasternorrlands lan 17,9 57,1 25 28
Skane lan 17,2 63,2 19,5 174
Gotlands ldn 16,7 50 33,3 6

Gavleborgs lan 6,5 91,3 2,2 46
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Smartskattning Onkologisk klinik

Jonkopings lan

Varmlands lan ]

Vastmanlands lan T

Gotlands ldn |
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Stockholms lan |

Gavleborgs lan —

Vastra Gotalands lan T

Skane lan T

Kronobergs ldn T

50 90
j WMVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Jonkoépings lan 95 5 0 20
Varmlands ldn 70,6 23,5 5,9 119
Vastmanlands lan 68,2 23,5 8,2 255
Gotlands lén 67,4 31,5 1,1 92
Orebro lin 54,1 40,5 5,4 37
Sverige 53,9 38,5 7,6 805
Vasterbottens lan 42,2 46,7 11,1 45
Stockholms lan 40 55 5 20
Gavleborgs lan 39,1 52,2 8,7 46
Vastra Gotalands léan 26,4 60,4 13,2 53
Skane lan 21,1 68,4 10,5 38

Kronobergs lan 10 78,8 11,3 80
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Smartskattning Ja Alla

15 20 25 30 35 40

2018 m 2017 2016 w2015 m2014 m2013 2012

Detta visar alla dédsplatser, alla |an och viantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler smartskattning av patienter i livets slutskede.
Siffror 6kar fran 21 % till 49 %

Kommentar: Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld
till 100 %.

Vi ser en positiv utveckling, men langt kvar till malnivan.

Smartskattningsresultaten har legat lagt i manga ar och langt ifran Socialstyrelsens malnivaer.
Positivt nog har anda smartskattningen i hela landet mer an fordubblats sedan 2012 men ligger dnda
bara pa knappt 50%.

Av tradition har kirurgkliniker varit vana att smartskatta nyopererade patienter och har upparbetade
smartskattningsrutiner och man skulle darfér kunna tro att deras resultat avspeglar detta. Om man
ser specifikt pa deras resultat d.v.s. 1874 patienter som avlidit pa kirurgavdelningar i Sverige sa
varierar resultaten mellan 60,6 % i Stockholms lan till endast 6,5% i Gavleborg. Stor
forbattringsmojlighet dven for avlidna patienter pa medicinkliniken i Gavleborg dar 9,4% av 286
dodsfall smartskattats.

Jamfoérelse mellan vardformer visar att nastan dubbelt sa manga patienter procentuellt sett
smartskattas i kommunala boenden och hemsjukvard, 49,8% av jamfort med sjukhus. Endast
onkologiavdelningar, 53,9% (805 dodsfall) och specialiserad palliativa enheter, 76.7 (9874 dodsfall) ar
béattre pa att smartskatta i livets slut.

Att gora smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart vid vard av déende patienter de allra
sista dygnen. Andra skalor som kan anvédndas kan t.ex. vara: Abbey-Pain - skala, IPOS eller den s.k.
SOS-stickan. Manga patienter byter vardform de sista dagarna i livet och fragan innefattar den sista
veckan vilket kan paverka svaren och resultaten.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfor gora tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.
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Ovrig symtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, forstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och okar risken for medicinska komplikationer. Genom systematisk symtomregistrering
kan personalen bli mer uppmarksamma pa patientens behov av symtomlindring och kunna vidta
atgarder som kan leda till forbattrad livskvalitet. Det mojliggor dven att man kan félja effekten av
vidtagna atgarder och underldtta kommunikationen mellan patient och vardgivare och mellan
medlemmarna i teamet.

Det finns olika instrument fér 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 &r nagra av dem.

| dodsfallsenkdten som anvands sedan 2018-01-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och man tog bort kravet pa ett validerat symtomskattningsinstrument. Att symtomskattningen skall
vara dokumenterad i patientjournalen anses dock viktigt.

| dodsfallsenkéaten staller vi nu fragan ”Skattades personens évriga symtom vid nagot dokumenterat
tillfalle under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat symtomskattningsinstrument?”
och med svarsalternativen Ja, Nej och Vet e;.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och &ar registrerade i Svenska
palliativregistret och for vilka en symtomskattning gjordes under sista levnadsveckan.
Detta avser viantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sibo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Symtomskattning Sjukhus
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Ja WM Nej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Ostergotlands ldn 30,7 53,6 156 537
Soédermanlands ldn 21,8 48,9 29,3 362

Kalmar lan 21,3 57,1 21,6 371
Kronobergs lan 21 64,7 14,3 405
Stockholms lan 21 63 16 1697
Norrbottens lan 19,7 57,6 22,7 427
Hallands lan 179 63,5 18,5 491
Blekinge lan 17,6 62,4 20 375
Vasterbottens lan 15,4 57 27,6 279
Uppsala lan 14,6 62,2 23,2 370
Sverige 14,4 65,2 20,4 12965
Gavleborgs lan 14 58,4 27,6 550
Jamtlands lan 12,8 51,7 35,6 180
Jonképings lan 12,3 74,6 13,1 642
Vasternorrlands l1an 11,3 72,4 16,3 257
Varmlands ldn 10,9 71,7 17,3 513
Dalarnas ldan 10,6 76,7 12,8 360

Véastmanlands ldn 10,3 73,7 15,9 377
Vastra Gotalandslan = 9,4 69,8 20,8 2494
Orebro lin 86 71,1 20,4 643
Skane ldn 83 654 263 1552
Gotlands lén 4,2 63,4 32,4 71
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Symtomskattning Sabo/KTB/hemsjukvard

Kalmar lan
Ostergdtlands ldn
Orebro ldn

|

|

|

Stockholms lan |
Vasterbottens lan
|

|

|

Hallands lan
Uppsala lan
Jonkopings lan
Gotlands lan
Sverige
Vastmanlands lan
Jamtlands lan
Varmlands lan
Sodermanlands lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Skane lan

Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Dalarnas lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan

0

Ja WM Nej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal

Kalmar lan 47,7 46,6 5,7 847
Ostergotlands ldn 35,5 59,6 4,8 1427
Orebro lin 35,2 58,8 6 932
Stockholms lén 34,9 59,6 55 2953
Vasterbottens lan 33,6 60,8 5,5 937
Hallands ldn 30,5 60,4 9,1 909
Uppsala lan 30,3 62,9 6,8 614
Jonképings lan 30,1 60 9,9 1309
Gotlands ldn 28,9 61,8 9,2 173
Sverige 28,5 64,4 7 24300
Vastmanlands ldn 27,8 67 5,2 694
Jamtlands lan 27,3 64,5 8,2 488
Sodermanlands ldn 26,5 66,3 7,2 778
Varmlands ldn 26,5 68,9 4,6 864
Vastra Gotalands lan 25,2 68,1 6,6 4126
Norrbottens ldn 24,5 66,8 8,7 760
Skane ldn 23,8 68,3 7,9 2793
Blekinge ldn 23,4 69,5 7,1 505
Vasternorrlands lan 22,8 66,8 10,3 775
Dalarnas lén 22,5 70,7 6,8 943
Kronobergs lan 20 73,7 6,3 556

Gavleborgs lan 19 69,5 11,5 888
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Symtomskattning Specialiserad palliativ vard

Orebro ldn
Ostergdtlands ldn
Stockholms lan

Vasternorrlands lan
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|
Sverige
Hallands lan
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Varmlands lan
Skane lan

Kalmar lan
Gotlands lan
Jonkopings lan
Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan
Kronobergs lan
Jamtlands lan
Uppsala lan
Norrbottens lan
DEIEIGENIEN
Blekinge lan
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan
Sodermanlands lan

0

Ja WM Nej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Orebro lin 88,5 10,8 0,8 130
Ostergotlands ldn 64,8 30,4 48 523
Stockholms lén 59,1 38,8 2,1 3451
Vasternorrlands lan 58 39,2 2,8 212
Sverige 46,6 48,5 5 9874
Hallands ldn 46,4 45,7 8 138
Varmlands lén 44,6 43,9 11,5 148
Skane ldn 44,2 53,4 2,4 1677
Kalmar lan 42 50,3 7,7 169
Gotlands lén 41,8 51,6 6,6 91
Jonképings lan 38,8 55,3 5,9 188

Vastra Gotalands lén | 37,4 56 6,6 1119
Vasterbottens lan 34,3 60,1 5,6 248

Kronobergs lan 32,8 56,3 10,9 64
Jamtlands lan 31,6 55,1 13,3 98
Uppsala lan 30,5 63,8 5,8 400
Norrbottens ldn 26,3 61,3 124 186
Dalarnas lén 24,2 74,8 0,9 330
Blekinge lan 22,2 68,9 8,9 45
Gavleborgs lan 19,1 55,9 25 68

Vastmanlands lan 17,3 73,9 8,8 249
Sédermanlands ldn 15,9 57,1 27 333
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Symtomskattning Medicinklinik

Ostergdtlands ldn
Kalmar lan
Hallands lan
Norrbottens lan
Stockholms Ian
Vasterbottens lan
Sédermanlands lan
Sverige
Jonkdpings lan
Vastmanlands lan
Jamtlands lan
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lan
Orebro lan

Skane lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Gotlands lan

Ja mNej mVetej

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Ostergotlands ldn 43,8 42,3 13,9 489
Kalmar lan 29,3 51,1 19,7 229
Hallands lan 19,6 64,7 15,7 312
Norrbottens ldn 18 62,5 19,5 272
Stockholms lén 16,1 63,4 20,5 808

Vasterbottens lan 14,5 52,6 32,9 76
Sodermanlands ldn 13,5 58,9 27,7 141

Sverige 13,1 67,8 19,1 7370
Jonkoépings lan 10 83,6 6,3 428
Jamtlands lén 98 588 31,4 102
Vastmanlands ldn 9,8 75,4 14,8 244
Blekinge lan 93 721 18,6 129
Vdastra Gotalands lén 8,5 74,4 17,1 1531
Dalarnas ldn 8,4 81,8 9,8 286
Orebro lin 82 72,4 194 268
Skane ldn 8,1 651 26,8 1008
Varmlands ldn 7,4 75,6 16,9 349
Uppsala lan 7,3 76,6 16,1 124
Vasternorrlands lan 6,1 86 7,9 114
Kronobergs lan 5,6 76,9 17,5 143
Gavleborgs lan 45 57,3 381 286

Gotlands lén 3,2 64,5 32,3 31
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Symtomskattning Kirurgklinik

Stockholms lan
Ostergdtlands ldn
Vasterbottens lan

Varmlands lan

Vastra Gotalands lan
Vastmanlands lan
Sodermanlands lan
Kalmar lan

Sverige

Blekinge lan
Jamtlands Ian
Norrbottens lan
Kronobergs lan
Uppsala lan
Jonkdpings lan
Orebro lin

Skane lan

Hallands lan
Dalarnas lan
Vasternorrlands lan
Gavleborgs lan
Gotlands lan

Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Stockholms lén 36,3 45,1 18,7 193
Ostergotlands ldn 27,8 63,9 8,2 97
Vasterbottens lan 27,7 43,1 29,2 65

Varmlands ldn 20,6 50,8 28,6 63
Vdastra Gotalands lan 20,4 57,4 22,3 530
Sodermanlands lan 20 80 0 5
Vastmanlands ldn 20 52,5 27,5 40
Kalmar lan 19 36,2 44,8 58
Sverige 18,7 54,5 26,8 1874
Blekinge lan 18,6 48,8 32,6 43
Jamtlands lan 17,6 42,6 39,7 68
Norrbottens lan 16,4 47,3 36,4 55
Kronobergs lan 14,5 71,1 14,5 83
Uppsala lan 11,8 55,9 32,4 34
Jonkoépings lan 11,7 48,5 39,8 103
Orebro lin 11 57,5 31,5 73
Skane ldn 10,3 56,3 333 174
Hallands ldn 9,3 54,7 36 86
Dalarnas lan 83 62,5 29,2 24
Vasternorrlands ldn 3,6 64,3 32,1 28
Gavleborgs lan 2,2 783 19,6 46

Gotlands ldn 0 33,3 66,7 6
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Symtomskattning Onkologisk klinik

Jonkopings lan
Varmlands lan
Gotlands lan

Orebro lan

Sverige
Stockholms Ian
Vastmanlands lan
Vasterbottens |an
Vastra Gotalands lan
Gavleborgs lan

Kronobergs lan

Skane lan
50 70 80 90
j WMVetej
Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Jonkopings lan 55 45 0 20
Varmlands ldn 51,3 40,3 8,4 119
Gotlands ldn 41,3 50 8,7 92
Orebro ldn 243 62,2 13,5 37
Sverige 23 62,4 14,7 805
Stockholms lén 20 70 10 20

Vastmanlands ldn 16,5 72,2 11,4 255
Vasterbottens lan 13,3 57,8 28,9 45
Vdstra Gotalands lén 11,3 62,3 26,4 53
Gavleborgs lan 8,7 71,7 19,6 46
Kronobergs lan 5 77,5 17,5 80
Skane ldn 0 63,2 36,8 38
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Symtomskattning Ja Alla

15 20 25 30 35 40

2018 m 2017 2016 w2015 m2014 m2013 2012

Detta visar alla dédsplatser, alla |an och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler 6vrig symtomskattning av patienter i livets slutskede
fran 11 % till 28 %.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet sa blev endast 28 %
symtomskattade i livets slutskede under 2018. Socialstyrelsen menar att eftersom det finns
behandling att erbjuda ar det viktigt att skattning av évriga symtom gors i betydligt stérre omfattning
pa ett systematiskt satt for en optimal symtomlindring for patienter i palliativ vard.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 47 %. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna hemsjukvarden
med 28 % och sjukhus ligger pa 14 %.

Jamfor vi olika typer av sjukhuskliniker ar symtomskattning vanligare pa onkologkliniker (23 %) an pa
kirurgkliniker (19 %) respektive medicinkliniker (13 %).

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data fér den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Trycksar

Det &r vanligt att patienter drabbas av nya eller forvarrade trycksar i livets slutskede vilket kan
forsamra livskvaliteten

Patienter i livets slutskede har flera riskfaktorer for att utveckla trycksar, tex nedsatt rorlighet,
forsamrad cirkulation, malnutrition, uttorkning, hég alder, sanglage, nedsatt allmantillstand, nedsatt
kognitiv formaga, inkontinens och lagt Hb.

Omvardnaden kan férhindra forsamring av trycksar men kan dven innebara en risk for sar vid till
exempel lagesforandring i form av friktion eller skjuv. Patienten bor darfor inte utsattas for onddiga
forflyttningar och lagesdndringar da detta kan vara obehagligt.

Det ar viktigt att adekvat smartlindring ar ordinerad och att omvardnadsatgarder utfors regelbundet.
Att méata forekomsten av trycksar ar en forutsattning for att kunna satta in atgarder vid behov och en
viktig del i ett arbete for saker och god omvardnad.

Anviand géarna den modifierade Nortonskalan for att bedéma kategorin av trycksaret.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande
kategori?” och med svarsalternativen Ja, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja, kategori 4, Nej
och Vet ej.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska
palliativregistret och férekomsten av trycksar vid dodstillfallet.
Detta avser viantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sibo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Trycksar Sjukhus

Vasternorrlands lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Kalmar lan
Hallands lan
Jonkopings lan
Gavleborgs lan
Orebro lan

Skane lan
Gotlands lan
Vastmanlands lan
Sverige
Kronobergs lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Stockholms Ian
Sédermanlands lan
Jamtlands lan
Ostergdtlands ldn
Uppsala lan
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Ej trycksar M Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ej trycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Antal

Vasternorrlands lan 79,4 10,9 4,3 1,6 0,8 3,1 257
Varmlands ldn 76,2 10,5 4,9 2,3 1,6 4,5 513
Vasterbottens lan 76 10,8 7,5 1,1 0,4 4,3 279
Norrbottens ldn 74,9 9,8 7 1,2 0,9 6,1 427
Vastra Gotalands lén 749 10,2 5,9 2,1 2 4,9 2494
Kalmar lan 73,9 9,4 8,9 3,5 0,5 3,8 371
Hallands lan 73,7 12 5,5 2,9 1,8 4,1 491
Jonkopings ldn 73,5 11,8 6,1 3,3 1,6 3,7 642
Gavleborgs lan 72,4 11,1 7,3 3,8 1,5 4 550
Orebro l3n 72,3 | 12,6 6,7 1,7 0,9 5,8 643
Skane ldn 72 8 7 3 2,1 8 1552
Gotlands lén 71,8 56 11,3 2,8 1,4 7 71
Sverige 71,6 11,3 6,8 2,5 1,7 6 12965
Vastmanlands lén 71,6 11,9 8,2 3,2 1,9 3,2 377
Kronobergs lan 70,4 12,8 4,9 1,7 1,5 8,6 405
Blekinge lan 69,9 14,4 8 1,6 3,5 2,7 375
Dalarnas lan 69,7 14,2 4,7 2,2 1,7 7,5 360
Stockholms lan 68,9 11,8 7,7 3,5 2 6,1 1697
Sédermanlands ldn 67,4 13,5 7,5 1,7 1,9 8 362
Jamtlands lan 63,3 13,9 7,2 5,6 1,1 8,9 180
Ostergotlands ldn 62,6 17,9 9,5 1,9 2,4 5,8 537

Uppsala lan 57 11,9 8,9 1,4 1,4 19,5 370
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Trycksar Sabo/KTB/hemsjukvard

Vasterbottens lan
Norrbottens lan
Kronobergs lan
Vasternorrlands lan
Dalarnas lan
Blekinge lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Gavleborgs lan
Sodermanlands lan
Stockholms lan
Sverige

Kalmar lan

Skane lan
Vastmanlands lan
Orebro lan
Hallands lan
Ostergétlands lan
Jonkopings lan
Gotlands lan
Uppsala lan
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Ej trycksar M Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ej trycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Antal

Vasterbottens lan 85,1 7 4,9 1,3 0,7 1 937
Norrbottens ldn 83,8 6,7 5,4 1,3 2,4 0,4 760
Kronobergs lan 82,4 7,4 4 2,3 3,1 0,9 556
Vasternorrlands lan 82,2 9 3,4 2,8 1,9 0,6 775
Dalarnas ldn 81,7 8,2 4,5 2,5 2,7 0,5 943
Blekinge lan 81,2 8,3 5,7 2,2 2,2 0,4 505
Jamtlands lan 81,1 11,9 3,3 1,2 2,3 0,2 488
Varmlands ldn 81,1 7,9 51 3,2 2,1 0,6 864
Vdstra Gotalands lén 81 8,1 4,8 2,7 2,6 0,9 4126
Soédermanlands ldn 80,7 8,4 5,3 3 1,2 1,5 778
Gavleborgs lan 80,7 8,2 5 2 2,6 1,5 388
Stockholms lén 80,6 7,6 4,9 3,2 3 0,8 2953
Sverige 80,5 8,6 5 2,6 2,4 0,8 24300
Kalmar lan 80,3 9,3 5,9 2,1 2 0,4 847
Skane lan 80,1 9 5 2,6 2,5 0,8 2793
Hallands lan 79,5 9,7 5,5 2 1,9 1,4 909
Orebro lin 795 95 57 23 1,7 1,3 932
Véastmanlands ldn 79,5 8,4 5,6 2,2 4 0,3 694
Ostergétlands lin 78,5 10,7 52 3 18 0,8 1427
Jonképings lan 78,2 8,8 5,6 3,7 3,3 0,5 1309
Gotlands lén 77,5 9,8 4,6 2,9 4,6 0,6 173

Uppsala lan 74,6 = 11,6 7,5 2,8 2,9 0,7 614
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Trycksar Specialiserad palliativ vard

Hallands lan |
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Ej trycksar M Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ej trycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Antal
Hallands lan 79,7 10,9 4,3 2,9 2,2 0 138
Norrbottens lan 78 7,5 6,5 2,2 2,2 3,8 186
Gavleborgs lan 76,5 14,7 4,4 1,5 1,5 1,5 68
Varmlands ldn 75 15,5 4,7 2 0,7 2 148
Vidstra Gotalands lén 73,8 11,6 6,3 4,6 2,7 1 1119
Stockholms lén 73,5 10,9 9,2 3,5 2,4 0,5 3451
Kalmar lan 72,8 11,8 7,1 5,9 2,4 0 169
Jamtlands ldn 72,4 18,4 3,1 3,1 3,1 0 98
Vasternorrlands lan 71,7 12,7 8 4,7 2,4 0,5 212
Vastmanlands lén 71,5 11,2 7,6 4,4 1,6 3,6 249
Jonképings lan 71,3 12,2 8,5 4,8 1,6 1,6 188
Dalarnas lén 71,2 17 6,7 3 1,8 0,3 330
Sverige 71 12,7 9,1 4 2,4 0,9 9874
Sédermanlands ldn 70,6 15 6,3 4,5 2,7 0,9 333
Kronobergs lan 70,3 21,9 4,7 0 3,1 0 64
Blekinge lan 68,9 15,6 2,2 6,7 0 6,7 45
Skane ldn 685 11,4 11,6 5,1 2,8 0,6 1677
Uppsala lan 67,3 14,8 11,3 3 2,8 1 400
Vdsterbottens lan 65,7 15,7 129 4 1,6 0 248
Gotlands ldn 63,7 17,6 7,7 3,3 4,4 3,3 91
Ostergétlands lin 59,5 21,8 10,5 46 1,7 1,9 523

Orebro ldn 56,9 13,8 215 4,6 1,5 1,5 130
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Trycksar Medicinklinik

Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
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Ej trycksar ™ Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ejtrycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Antal
Vasterbottens lan 84,2 5,3 6,6 0 0 3,9 76
Vasternorrlands lan 83,3 9,6 4,4 1,8 0,9 0 114
Gotlands lén 80,6 3,2 0 0 3,2 12,9 31
Norrbottens ldn 78,7 5,9 6,3 1,8 1,1 6,3 272
Jonkopings lan 78,7 7 5,6 2,8 1,6 4,2 428
Varmlands ldn 76,5 9,7 4 2,3 2 5,4 349
Hallands lan 76 10,3 4,5 3,2 2,2 3,8 312
Kalmar lan 75,5 10 8,3 3,1 0,4 2,6 229
Vastra Gotalands lén 73,7 11,5 5,9 2,3 2,4 4,2 1531
Orebro l3n 73,1 10,4 7,5 2,2 0,7 6 268
Vastmanlands ldn 73 11,5 8,2 2,9 1,2 3,3 244
Gavleborgs lan 72 11,9 6,6 3,8 0,7 49 286
Skane lan 72 7,5 7,1 2,5 1,9 8,9 1008
Sverige 71,8 11,1 6,5 2,5 1,8 6,3 7370
Sédermanlands ldn 70,9 14,9 9,2 2,1 1,4 1,4 141
Dalarnas lén 69,9 15,4 4,2 1 1,4 8 286
Blekinge lan 69 13,2 6,2 2,3 4,7 4,7 129
Stockholms lan 67,8 12,7 7,4 2,7 2 7,3 808
Jamtlands lan 63,7 14,7 49 6,9 1 8,8 102
Ostergotlands ldn 60,9 19,6 8,8 2,5 2 6,1 489
Kronobergs lan 55,9 14 4,9 1,4 2,8 21 143

Uppsala lan 52,4 9,7 8,1 1,6 2,4 25,8 124
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Trycksar Kirurgklinik
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Ej trycksar M Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ej trycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Antal
Dalarnas ldn 91,7 4,2 4,2 0 0 0 24
Gotlands lén 83,3 16,7 0 0 0 0 6
Vasternorrlands lan 82,1 10,7 3,6 3,6 0 0 28
Norrbottens ldn 81,8 3,6 1,8 0 1,8 10,9 55
Vdstra Gotalands lén 77,9 8,5 4,7 2,3 1,5 5,1 530
Vastmanlands lén 77,5 5 7,5 0 0 10 40
Vasterbottens lan 76,9 7,7 9,2 1,5 0 4,6 65
Orebro ldn 76,7 11 82 1,4 14 1,4 73
Kalmar lan 75,9 8,6 8,6 0 0 6,9 58
Kronobergs lan 75,9 13,3 7,2 2,4 1,2 0 83
Hallands lan 75,6 10,5 4,7 0 0 9,3 86
Stockholms lén 75,6 10,4 3,6 2,1 1,6 6,7 193
Jonkoépings lan 74,8 12,6 49 1,9 1 49 103
Sverige 746 10,6 61 19 16 52 1874
Varmlands ldn 73 12,7 6,3 1,6 1,6 4,8 63
Gavleborgs lan 71,7 15,2 8,7 2,2 2,2 0 46
Skane ldn 69,5 8,6 8,6 3,4 2,3 7,5 174
Uppsala lan 67,6 17,6 8,8 5,9 0 0 34
Ostergétlands lin 64,9 16,5 11,3 1 41 2,1 97
Blekinge lan 62,8 27,9 2,3 0 4,7 2,3 43
Jamtlands lan 61,8 13,2 8,8 2,9 29 103 68

Sédermanlands ldn 60 0 0 0 20 20 5
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Trycksar Onkologisk klinik
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Ej trycksar M Kategoril M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Lan Ej trycksar | Kat1 | Kat2 | Kat3 | Kat4 | Vet ej | Totalt
Stockholms lan 90 0 10 0 0 0 20
Kronobergs lan 78,8 12,5 2,5 1,3 0 5 80
Jonképings lan 75 10 10 0 5 0 20
Vastmanlands lén 74,1 9,8 6,3 4,7 1,6 3,5 255
Skane ldn 73,7 10,5 2,6 10,5 0 2,6 38
Varmlands ldn 73,1 17,6 5 1,7 0 2,5 119
Sverige 71,6 14,3 6,1 3,1 1,4 3,6 805
Vastra Gotalands lén 69,8 9,4 9,4 0 0 11,3 53
Gavleborgs lan 65,2 17,4 8,7 4,3 4,3 0 46
Gotlands ldn 64,1 17,4 7,6 3,3 4,3 3,3 92
Orebro ldn 62,2 21,6 8,1 2,7 0 5,4 37

Viasterbottens lan 60 35,6 2,2 0 0 2,2 45
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Utan Trycksar Alla
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Detta visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall med svarsalternativ Utan trycksar vid
dodsfallet.
Fran 2012 ser vi ingen positiv utveckling utan resultatet ligger i stort sett stilla.

Kommentar: Utvecklingen kan forklaras av att vid livets slut ar fokus i varden pa att patienten ska ges
en god omvardnad. Detta innebar att varden utgar fran patientens behov och da ar franvaro av
trycksar inte det primara utan ska istallet inriktas pa rimlig symtomlindring och omvardnad.

Att avlida utan trycksar ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststallt till > 90 %.

Som diagrammen visar ar det inga stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet vad det géller forekomst av trycksar vid dodsfallet.

Sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmdnna hemsjukvarden har minst andel trycksar med
80 % som avled utan trycksar. Darefter kommer sjukhus pa 72 % och den specialiserade palliativa
varden med 71 %.

Jamfor vi olika typer av sjukhuskliniker ar det ingen skillnad mellan onkologkliniker (72 %)
kirurgkliniker (75 %) respektive medicinkliniker (72 %).

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, én for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data fér den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Brytpunktssamtal till patient 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 ldkare ar tankt att formedla denna viktiga information och
foregas av en brytpunktsbedémning dar lakaren gor en medicinsk bedémning av var i ett
sjukdomsforlopp patienten befinner sig. Om bedémningen ar att patienten befinner sigi livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte langre ar livsforlangande utan
att god symtomlindring och livskvalitet satts i fokus.

| den dodsfallsenkadt som anvéands sedan 2018-01-01 har svarsalternativen till fragan om
brytpunktssamtal med patienten omformulerats och uttkats for att battre spegla de olika situationer
som kan uppsta i varden. Detta innebar att svar och resultat fran 2018 och framat inte omedelbart
kan jamforas med resultaten fran 2017 och tidigare.

Vi redovisar resultaten i form av en kvalitetsindikator som berdknats utifran antalet viantade dédsfall
enligt féljande:

e Ja: Antalet ”Ja” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till ”Ja” raknas:
o Ja, erhallit
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

o Nej: Antalet "Nej” dividerat med antalet vantade dédsfall. Till “Nej” rdaknas:
o Nej
o Nej, saknar formaga att delta OCH frdgan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Nej”

o Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till "Vet ej” raknas:
o Vetej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med Vet ej”

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar patienten eller deras narstaende fatt maojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sadbo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stéd av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Brytpunktssamtal Sjukhus
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal

Ostergotlands ldn 72,1 21,8 6,1 537
Hallands ldn 70,1 18,3 11,6 491
Vasterbottens lan 69,5 16,8 13,6 279
Kalmar lan 68,2 21,6 10,2 371
Blekinge lan 68 17,9 14,1 375
Stockholms lén 67,9 22,7 9,4 1697
Jonképings lan 65,6 26,6 7,8 642
Vastmanlands lén 65,3 15,9 18,8 377
Gotlands lén 64,8 19,7 15,5 71
Vasternorrlands 1an 64,6 | 19,5 16 257
Norrbottens lan 63,9 20,1 15,9 427
Kronobergs lan 62,7 25,2 12,1 405
Sverige 61,9 25,5 12,6 12965
Vastra Gotalands lan 59,7 29,8 10,5 2494
Uppsala lan 58,4 24,6 17 370
Skane lan 58,3 26,5 15,1 1552
Varmlands lén 57,3 30,4 12,3 513
Dalarnas lén 55,3 32,8 11,9 360
Orebro lidn 54,7 33 12,3 643
Jamtlands lan 53,3 23,9 22,8 180
Gavleborgs lan 52,7 31,8 15,5 550

Sédermanlands ldn 52,2 22,9 249 362
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Brytpunktssamtal Sdbo/KTB/hemsjukvard
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal

Ostergotlands ldn 83,7 126 3,6 1427
Blekinge lan 81,6 12,3 6,1 505
Kalmar lan 80,8 12,3 7 847
Jonképings lan 80,7 9,5 9,7 1309
Hallands ldn 80 13,9 6,2 909
Jamtlands ldn 79,3 16,2 4,5 488
Orebro lin 79 14,8 6,2 932
Kronobergs lan 77,2 19,2 3,6 556
Stockholms lén 76,9 18,3 4,8 2953
Uppsala lan 749 17,6 7,5 614
Skane ldn 74,8 18,1 7,1 2793
Sverige 74,3 18,7 7,1 24300
Vastra Gotalands lan 73,5 20 6,5 4126
Varmlands ldn 73,3 19,2 7,5 864
Gavleborgs lan 73,2 19,3 7,5 388
Vasterbottens lan 71,7 23,4 4,9 937
Gotlands ldn 70,5 20,8 8,7 173

Véastmanlands ldn 69,5 23,8 6,8 694
Vasternorrlands lan 64,6 24,6 10,7 775
Norrbottens ldn 63,4 24,1 12,5 760
Sodermanlands lan 62,3 27,4 10,3 778
Dalarnas lan 55,6 30,2 14,2 943
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Brytpunktssamtal Specialiserad palliativ vard
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Brytpunktssamtal Medicinklinik
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Hallands lén 73,4 17,9 8,7 312
Soédermanlands lén 73 12,8 14,2 141
Ostergotlands ldn 73 20,9 6,1 489
Kalmar lan 72,1 21,4 6,6 229
Norrbottens lan 67,3 22,8 99 272
Vasterbottens lan 67,1 19,7 13,2 76
Vastmanlands ldn 66 14,3 19,7 244
Blekinge lan 64,3 16,3 19,4 129
Jonkoépings lan 63,1 31,1 5,8 428
Gotlands lén 61,3 19,4 194 31
Stockholms lan 60 30 10 808
Sverige 59,3 28,8 11,9 7370
Vasternorrlands lan 57,9 23,7 18,4 114
Dalarnas ldn 57,3 35,3 7,3 286
Vastra Gotalands ldn 57 33,8 9,1 1531
Skane ldn 56,8 27 16,2 1008
Varmlands ldn 52,1 34,7 13,2 349
Orebro lin 459 425 116 268
Gavleborgs lan 45,8 31,5 22,7 286
Uppsala lan 45,2 34,7 20,2 124
Jamtlands lan 45,1 333 21,6 102

Kronobergs lan 37,1 43,4 19,6 143
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Brytpunktssamtal Kirurgklinik
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Blekinge lan 90,7 7 2,3 43
Vasternorrlands lan 82,1 7,1 10,7 28
Orebro lin 80,8 12,3 6,8 73

Ostergotlands ldn 80,4 | 14,4 5,2 97
Vasterbottens lan 785 9,2 12,3 65
Vastmanlands lén 775 7,5 15 40

Kronobergs lan 77,1 12 10,8 83
Varmlands ldn 69,8 15,9 14,3 63
Sverige 69,5 15,9 14,6 1874
Vastra Gotalands lan 68,9 19,4 11,7 530
Jonképings lan 68 11,7 204 103
Stockholms lan 67,9 18,7 13,5 193
Jamtlands lan 66,2 59 279 68
Kalmar lan 65,5 12,1 22,4 58
Norrbottens lan 63,6 12,7 23,6 55
Hallands ldn 62,8 14 23,3 86
Uppsala lan 61,8 26,5 11,8 34
Skane lan 61,5 19 195 174
Gavleborgs lan 60,9 26,1 13 46
Sodermanlands lan 60 0 40 5
Dalarnas lan 54,2 20,8 25 24

Gotlands ldn 50 16,7 33,3 6
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Brytpunktssamtal Onkologisk klinik
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Lan Ja Nej | Vetej | Antal
Gotlands lén 93,5 0 6,5 92
Vastmanlands lén 93,3 51 1,6 255
Varmlands ldn 87,4 11,8 0,8 119
Jonképings lan 85 15 0 20
Gavleborgs lan 84,8 6,5 8,7 46
Sverige 84,7 9,7 5,6 805
Vastra Gotalands léan 79,2 15,1 5,7 53
Kronobergs lan 76,3 11,3 12,5 80
Stockholms lan 75 15 10 20
Skane ldn 73,7 15,8 10,5 38

Vasterbottens lan 64,4 15,6 20 45
Orebro lin 62,2 32,4 5,4 37
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Kommentar: Socialstyrelsen sager att i princip alla patienter 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 > 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2018 bara den
specialiserade palliativa varden i Vasternorrlands Ian som nadde malet. Till trost for alla andra kan
sagas att andelen patienter som far ett brytpunktssamtal vid 6évergang till vard i livets slutskede
generellt har 6kat genom aren, men som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellan
olika vardformer och mellan olika delar av landet.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet sa fick 76 % ett brytpunktssamtal i livets
slutskede under 2018. Tittar vi pa hela landet och jamfér olika vardformer ligger som férvantat den
specialiserade palliativa varden i topp med 94 %. Darefter kommer sarskilda boenden,
korttidsboenden och den allmdnna hemsjukvarden med 74 %, och andelen patienter som fick ett
brytpunktssamtal i livets slutskede pa sjukhus ligger pa 62 %. Jamfor vi olika typer av sjukhuskliniker
ar brytpunktssamtal vanligare pa onkologkliniker (85 %) an pa kirurgkliniker (70 %) respektive
medicinkliniker (60 %).

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.

Jamfoér vid data dver landet dr det tydligt att man i Ostergétland har kommit ldngst vad géller
brytpunktssamtal till patienter bade inom sjukhusvarden och kommunala vardformer. Storst
forbattringsutrymme finns i S6dermanlands lan.
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Munhalsa

Att ha en god munhalsa i livets slutskede har en social och psykologisk betydelse for patienterna och
problem i munnen kan paverka livskvaliteten. En god munhalsa ar en komplex omvardnadsatgard i
livets slutskede och munnen ingar som en sjalvklar del av kroppen och munvard ingar i den palliativa
vardens helhetsperspektiv.

En munhalsobeddmning kan uppfattas som en intim handling men &r en férutsattning for att kunna
identifiera problem i munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet och ar utgangspunkten for att
kunna ge den munvard som behovs. Att inte munhéalsobedémningar genomfors kan bero pa
kunskapsbrist, tidsbrist och bristande rutiner.

Det ar viktigt att kartldgga patientens munhélsostatus. For att kunna gora detta strukturerat kan man
anvanda sig av ett strukturerat bedémningsstod exempelvis ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
Utifran denna bedémning kan man sedan hjélpa patienten att minska det lidande som dalig
munhalsa innebar.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa nagon
gang under den sista veckan i livet?” och med svarsalternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och for vilka en dokumenterad munhalsobedémning gjordes under sista
levnadsveckan.

Detta avser vdntade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sibo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Munhalsa Sjukhus
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Varmlands lan
Sédermanlands lan
Skane lan
Gotlands lan
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Bedomd M Ejbedomd M Vetej

Lan Bedomd | Ej beddmd | Vet ej | Totalt
Kalmar lan 68,2 21 10,8 371
Ostergotlands ldn 66,3 23,1 10,6 537
Hallands lan 62,5 27,5 10 491
Stockholms lén 60,7 31,9 7,4 1697
Gavleborgs lan 59,6 27,1 13,3 550
Jonképings lan 58,6 35,2 6,2 642
Dalarnas ldn 56,1 38,1 5,8 360
Jamtlands ldn 55,6 27,2 17,2 180
Norrbottens lan 55,3 30 14,8 427
Kronobergs lan 54,1 35,1 10,9 405
Blekinge lan 53,3 355 11,2 375
Sverige 51,1 37,1 11,8 | 12965
Orebro lin 49,8 34,8 154 643
Uppsala lan 48,9 40 11,1 370
Vastmanlands ldn 46,9 45,9 7,2 377
Vésternorrlands lan 46,3 41,2 12,5 257
Vdsterbottens lan 45,5 38 16,5 279
Vastra Gotalands lén 44,5 44,7 10,7 2494
Varmlands lén 42,9 40,9 16,2 513
Sédermanlands ldn 42,8 33,4 23,8 362
Skane lan 37,4 46,9 15,7 1552

Gotlands lén 31 45,1 23,9 71
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Munhdlsa Sdabo/KTB/hemsjukvard

Kalmar lan
Stockholms Ian
Ostergdtlands ldn
Jamtlands lan
Orebro lan
REERCINEN!
Vasterbottens lan
Uppsala lan
Sverige

Varmlands lan
Sodermanlands lan
Jonkopings lan
Gotlands lan

Skane lan

Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
DEIEIGENIEN
Vasternorrlands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan
Blekinge lan

o

30 40 50

D
=
~
o
(o]
o
(o]
(@]

Bedomd M Ejbedomd M Vetej

Lan Bedomd | Ej beddmd | Vet ej | Totalt
Kalmar lan 64,9 28,9 6,1 847
Stockholms lén 62 31,2 6,7 2953
Ostergotlands ldn 61,2 33,6 52 1427
Jamtlands ldn 59 35,5 5,5 488
Orebro lin 58,5 33,9 7,6 932
Hallands ldn 58,1 31,1 10,8 909
Vasterbottens lan 57,6 32,3 10 937
Uppsala lan 55,9 36,3 7,8 614
Sverige 53,9 37,5 8,6 24300
Varmlands ldn 53,1 39 7,9 864
Sédermanlands ldn 52,8 38 9,1 778
Jonkopings ldn 51,1 38,3 10,5 1309
Gotlands ldn 50,9 38,7 10,4 173
Skane lén 50,4 40,5 9,1 2793
Vastra Gotalands lén 50,3 41 8,8 4126
Kronobergs lan 49,6 43,3 7 556
Vastmanlands lan 49,4 40,9 9,7 694
Dalarnas lén 49,2 42,2 8,6 943
Vasternorrlands ldn 48,6 44,4 7 775
Norrbottens ldn 48,4 40,3 11,3 760
Gavleborgs lan 47,9 38,4 13,7 888

Blekinge lan 44 44 12,1 505
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Munhidlsa Specialiserad palliativ vard

Stockholms lan
Orebro ldn

Skane lan

Hallands lan
Sverige

Uppsala lan
Ostergdtlands ldn
VERIMERIERGED]
Vasternorrlands lan
Kalmar lan
Dalarnas lan
Vasterbottens lan
Gotlands lan
Jonkopings lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Sédermanlands lan
Blekinge lan
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Bedomd mEjbedomd m Vet ej

Lan Bedomd | Ej bedémd | Vet ej | Antal
Stockholms lén 97,4 2,2 0,4 3451
Orebro l4n 91,5 8,5 0 130
Skane ldn 84,6 14,7 0,7 1677
Hallands ldn 84,1 13 2,9 138
Sverige 82,8 14,3 2,9 9874
Uppsala lan 80,5 16,3 3,3 400
Ostergotlands ldn 78 19,9 2,1 523
Vastmanlands lén 77,9 19,7 2,4 249
Viasternorrlands lan 76,9 19,3 3,8 212
Kalmar lan 75,7 18,9 5,3 169
Dalarnas lan 75,5 21,5 3 330
Vasterbottens lan 74,2 22,6 3,2 248
Gotlands ldn 73,6 26,4 0 91
Jonképings lan 71,8 23,4 4,8 188
Vdstra Gotalands lén 67,5 27 5,5 1119
Norrbottens ldn 66,7 25,3 8,1 186
Varmlands lén 66,2 27,7 6,1 148
Kronobergs lan 65,6 28,1 6,3 64
Gavleborgs lan 60,3 20,6 19,1 68
Jamtlands lan 53,1 39,8 7,1 98
Sodermanlands lan 52,6 26,4 21 333

Blekinge lan 33,3 62,2 4,4 45
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Munhalsa Medicinklinik

Hallands lan
Ostergdtlands ldn
Kalmar lan
Dalarnas lan
Jonkopings lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Norrbottens lan
Sverige

Orebro lan
Stockholms Ian
Vasterbottens lan
Sédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Kronobergs lan
Skane lan
Vastmanlands lan
Gotlands lan
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Bedémd M Ejbeddmd ™ Vetej

Lan Bedomd | Ej bedomd | Vet ej | Antal
Hallands lén 69,9 22,4 7,7 312
Ostergotlands ldn 68,3 21,7 10 489
Kalmar lan 68,1 24,5 7,4 229
Dalarnas ldn 59,1 37,8 3,1 286
Jonképings lan 58,2 38,8 3 428
Gavleborgs lan 57 25,5 17,5 286
Jamtlands lan 55,9 29,4 14,7 102
Norrbottens lan 55,5 32 12,5 272
Sverige 49,9 38,9 11,2 7370
Stockholms lén 48,9 41,6 9,5 808
Orebro ldn 48,9 36,9 14,2 268
Vasterbottens lan 48,7 39,5 11,8 76
Sodermanlands lén 48,2 25,5 26,2 141
Vasternorrlands lan 47,4 46,5 6,1 114
Blekinge lan 46,5 41,9 116 129
Vastra Gotalands lan 44 .4 46,1 9,5 1531
Varmlands ldn 43 40,7 16,3 349
Uppsala lan 41,9 49,2 8,9 124
Kronobergs lan 39,2 40,6 20,3 143
Skane ldn 38,8 44,4 16,8 1008
Vastmanlands lan 38,5 54,9 6,6 244

Gotlands lén 29 45,2 = 25,8 31
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Munhalsa Kirurgklinik

Ostergotlands ldn
Vasternorrlands lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Orebro lan
Vasterbottens lan
Blekinge Ian
Norrbottens lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Sverige
Stockholms lan
Varmlands lan
Sodermanlands lan
Uppsala Ian
Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Jonkopings lan
Skane lan
Dalarnas lan
Hallands lén
Gotlands lan
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Bedomd M Ejbedomd M Vetej

Lan Bedomd | Ej beddmd | Vet ej | Antal
Ostergotlands ldn 72,2 20,6 7,2 97
Vasternorrlands lan 67,9 21,4 10,7 28
Kalmar lan 63,8 20,7 15,5 58
Vastmanlands lén 57,5 27,5 15 40
Orebro lin 56,2 37 6,8 73
Vasterbottens lan 53,8 26,2 20 65
Blekinge lan 51,2 34,9 14 43
Norrbottens ldn 49,1 25,5 25,5 55
Jamtlands lan 47,1 27,9 25 68
Vastra Gotalands lén 46,4 40,9 12,6 530
Sverige 44,5 39,5 16,1 1874
Stockholms lén 43,5 41,5 15 193
Varmlands ldn 41,3 41,3 17,5 63
Sodermanlands lan 40 20 40 5
Uppsala lan 38,2 41,2 20,6 34
Gavleborgs lan 37 47,8 15,2 46
Kronobergs lan 32,5 57,8 9,6 83
Jonképings lan 30,1 46,6 23,3 103
Skane lan 29,9 47,7 22,4 174
Dalarnas lén 29,2 45,8 25 24
Hallands lén 24,4 52,3 23,3 86

Gotlands ldn 16,7 66,7 16,7 6
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Munhidlsa Onkologisk klinik

Jonkopings lan
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Gotlands lan
Orebro ldn
Sverige
Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Vasterbottens lan
Stockholms Ian
Vastra Gotalands lan
NERERED

30 40 50

Bedomd M Ejbedomd M Vetej

Lan Bedomd | Ej beddmd | Vet ej | Antal
Jonkopings lan 80 20 0 20
Varmlands ldn 77,3 18,5 4,2 119
Vastmanlands ldn 75,3 21,2 3,5 255
Gotlands lén 73,9 25 1,1 92
Orebro lin 73 16,2 10,8 37
Sverige 65,5 28,6 6 805
Gavleborgs lan 60,9 26,1 13 46
Kronobergs lan 58,8 33,8 7,5 80
Viasterbottens lan 46,7 35,6 17,8 45
Stockholms ldn 40 55 5 20
Vastra Gotalands lén 39,6 50,9 9,4 53

Skane lan 18,4 73,7 7,9 38
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Munhalsa Ja Alla

50 60 70 80

2018 m 2017 2016 w2015 m2014 m2013 2012

Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler bedémd munhalsa hos patienter i livets slutskede,
men langt kvar till malniva.

Andelen bedomda okar fran 37 % till 59 %.

Diagrammet visar alla dédsplatser, alla Ian och viantade dodsfall med svarsalternativ Ja, bedomd.
Munhélsobeddémning &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

Kommentar: En munhéalsobeddmning ar en forutsattning for att kunna identifiera problem och
sjukdomar i munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet. Bedémning sker i storst utstrackning pa
patienter inom den specialiserade palliativa varden med 83 %. Lagst andel munhalsobeddmningar
har genomforts pa kirurgkliniker dar endast 44 % har fatt en sadan bedomning. Fler patienter bor fa
en munhalsobeddomning och skillnaderna ar stora. Landstingen och regionerna bor se 6ver sina
rutiner sa att fler patienter i palliativ vard far en munhélsobeddmning genomférd. En forklaring till
att sa fa patienter har fatt denna bedémning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation
och bristande kompetens i att utféra munhalsobedémningar.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data fér den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



www.palliativregistret.se

Vid behovsordination opioid

Planering och framférhallning ar viktig i palliativ vard. | livets slutskede ska darfor
vidbehovsordinationer av injicerbara ldakemedel finnas for de vanligaste symtomen.

En majoritet av patienter som doér i cancer har smarta och smartgenombrott under sista
levnadsveckan som obehandlad orsakar nedsattning av livskvalitet och skapar oro hos narstaende.
Smadrta ar dven vanligt vid andra diagnoser dn cancer. Smartan kan ofta lindras genom behandling
med opioider, som pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta tabletter, bor ges i
injektionsform. Ordinationen ska vara individuellt anpassad eftersom generella ordinationer inte
anses vara tillrackligt bra i det har skedet.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform
vid behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” ”Opioid mot sméarta” och med svarsalternativen Ja,
Nej och Vet ej.

Vb ordination opioid Ja Alla

60 65 70 75 80 85 90

2018 2017 2016 m2015 m2014 w2013 2012

Det har 6ver aren skett en successiv forbattring fran redan héga nivaer vilket ar gladjande!

Siffror 6kar fran 90 % till 95 %.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststallt till > 98 %.
Grafen visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade doédsfall med svarsalternativ Ja, ordinerad

Kommentar: Resultatet av denna indikator tyder pa att merparten av patienterna far en ordination
av opioid vid behov for smaértlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt. Andelen
ordinationer vid behov 6kar 6ver tid, och i nuldget har 6ver 95 % av patienterna en sadan ordination.
Variationen mellan lanen ar liten och visas inte i tabellform.
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Vid behovsordination angestdampande

Forekomst av angest ar vanligt oavsett vilken diagnos patienten har. Om oro 6vergar i angest som
framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska behandling erbjudas. Det ar dock viktigt att
behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande ldkemedel
kan forvarra forvirringstillstand. Pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta
tabletter, bor [akemedlet ges i injektionsform.

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot angest. | de flesta fall for patienter 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. Likemedelsordination for angestlindring vid demenssjukdom kan krava
andra substanser, exempelvis neuroleptika.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform
vid behov pa ldkemedelslistan innan dodsfallet?” ”Lakemedel mot angest” och med svarsalternativen
Ja, Nej och Vet ej.

Vb ordination angest Ja Alla

80 85 90

2018 2017 2016 w2015 m2014 w2013 2012

Det har dven hér skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Variationen mellan lanen ar liten.

Siffror 6kar fran 79 % till 93 %.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststallt till > 98 %.
Grafen visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade doédsfall med svarsalternativ Ja, ordinerad.

Kommentar: Har har det skett en stor forbattring sedan 2012 vilket ar gladjande! Variationen mellan
lanen ar liten och visas inte i tabellform.
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Efterlevandesamtal

Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett “samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet”. Palliativ vard slutar inte i
samband med dddsfallet utan handlar dven om att ge de narstaende stéd i sorgeprocessen efter att
nagon har dott, oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en person i livets slutskede bor
som uppfoljande rutin kontakta efterlevande narstaende och erbjuda ett samtal. En del narstaende
har behov av att tala om sorgen under en kortare tid. Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle att fa ge
synpunkter pa varden och avsluta relationen till personalen. Detta behov dr 6msesidigt och darfor ar
efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som vardat patienten.

Att ta del av de narstaendes erfarenheter ger ocksa tillfille och majlighet till kvalitetsutveckling.

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan ”Erbjods personens narstadende ett efterlevandesamtal 1 — 2
manader efter dodsfallet?” och med svarsalternativen Ja, Nej, och Vet ej.

| diagrammet nedan har vi dock tagit hansyn till om personen hade nagra narstaende. Detta besvaras
i fragan om personens narstaende erhdll ett brytpunktssamtal.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar ett efterlevandesamtal erbjudits.
Detta avser vantade och ovantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sibo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Efterlevandesamtal Sjukhus

Ostergotlands ldn
Jonkopings lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Vasterbottens lan
Stockholms lan
Hallands lan
Dalarnas lan
Sverige

Orebro lan
Gavleborgs lan
Uppsala lan

Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Norrbottens lan
Sédermanlands lan
Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Jamtlands lan
Skane lan
Gotlands lan
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B Nej HVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Narstaende saknas | Antal

Ostergotlands ldn 80,7 11,2 7 1 696
Jonkopings lan 69,6 11 18,3 1,2 782
Kalmar lan 68,1 16,5 14,3 1,1 474
Kronobergs lan 52,8 32,1 14 1 477
Vastmanlands ldn 49,5 15,9 34,2 0,4 479
Vasterbottens lan 48,4 20,4 30,7 0,5 401
Stockholms lan 47,9 27,4 23,2 1,5 2339
Hallands lén 46,9 15,5 36,9 0,6 620
Dalarnas ldn 42,9 31,4 24,38 0,9 468
Sverige 37,4 27 34,6 1 17058
Orebro lin 37,3 22,7 391 1 781
Gavleborgs lan 36,5 19,6 43,4 0,5 770
Uppsala lan 35 19 45,6 0,4 520
Vastra Gotalands lan 29,4 32,8 36,6 1,3 3145
Varmlands ldn 28,2 38,8 31,9 1,1 709
Norrbottens lan 24,1 38,4 36,7 0,8 515
Sodermanlands lén 19,4 20,2 60,1 0,4 506
Blekinge lan 19 35,1 44,8 1,1 464
Vasternorrlands lén 17,1 34,5 48,3 0 333
Jamtlands lan 16,8 22,7 60,5 0 238
Skane ldn 15,8 35,2 47,8 1,3 2241

Gotlands lan 6 10,7 83,3 0 84
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Efterlevandesamtal Sabo/KTB/Hemsjukvard

Ostergdtlands ldn
Hallands lan
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Orebro lan

Kalmar lan
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Dalarnas lan
Sverige
Sédermanlands lan
Stockholms lan
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan
Gotlands lan
Jamtlands lan
Uppsala lan

Skane lan
Norrbottens lan
Varmlands lan
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Ja mNej mVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Narstaende saknas | Antal

Ostergétlands ldn 854 7,1 5,7 1,8 1591
Hallands ldn 84,1 6 8,4 1,5 1022
Jonképings lan 81,8 5,7 10,6 1,9 1415
Vasterbottens lan 80,2 4,38 13,2 1,8 1029
Orebro ldn 78,2 9 113 1,5 1008
Kalmar lan 77,5 9,8 10,4 2,3 915
Blekinge lan 76,7 8,2 14 1,1 559
Véstra Gotalands lén = 76,1 | 10,3 11,8 1,8 4581
Kronobergs lan 75,8 10,3 12,7 1,3 624
Dalarnas ldn 73,9 10,5 14 1,6 1026
Sverige 71,6 12,6 14,1 1,8 26940
Sédermanlands ldn 69,5 11,7 16,9 1,9 891
Stockholms lén 67,3 15,1 15,6 2 3382
Gavleborgs lan 66,7 15,5 17,2 0,7 990
Vastmanlands ldn 66,3 17,6 14,2 1,9 805
Vasternorrlands lan | 64,6 17,5 16,7 1,2 839
Gotlands lan 64,2 16 16,6 3,2 187
Jamtlands lan 63,3 15,7 19,4 1,5 521
Uppsala lan 61,9 18,7 18,1 1,2 678
Skane ldn 60,3 189 18,5 2,3 3069
Norrbottens ldn 59,9 19,5 19,3 1,3 838

Varmlands ldn 59,7 18,3 20,1 1,8 939
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Efterlevandesamtal Specialiserad palliativ vard

Dalarnas lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Stockholms lan
Orebro lan
Skane lan
Ostergotlands ldn
Vasternorrlands lan
Jonkdpings lan
Vastmanlands lan
Sverige
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Uppsala lan
Hallands lan
Gotlands lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Sodermanlands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan
Blekinge lan |
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Ja mNej mVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Narstaende saknas | Antal

Dalarnas ldn 98,8 0,9 0,3 0 332
Vasterbottens lan 98,4 0,4 0,8 0,4 251
Kalmar lan 98,2 0,6 1,2 0 169
Stockholms lén 98 0,3 0,6 1 3576
Skane lan 97,7 0,8 0,6 0,8 1684
Orebro l4n 97,7 0,8 0,8 0,8 130
Ostergotlands ldn 97,2 1,5 0,8 0,6 529
Vasternorrlands lan 96,7 0,9 2,3 0 213
Jonkoépings lan 96,3 1,6 1,1 1,1 190
Vastmanlands lan 96 2 2 0 251
Sverige 95,5 1,6 2 0,9 10063
Vastra Gotalands lan 93,5 2,4 2,9 1,2 1128
Kronobergs lan 92,2 6,3 1,6 0 64
Uppsala lan 91,8 4 3,5 0,7 403
Hallands lan 90,8 2,1 5,7 1,4 141
Gotlands lan 90,3 4,3 5,4 0 93
Varmlands ldn 89,6 1,9 7,8 0,6 154
Jamtlands lan 88,8 1 8,2 2 98
Sodermanlands lén 87,3 5,3 6,5 0,9 338
Norrbottens ldn 77,6 8,7 11,7 2 196
Gavleborgs lan 65,7 4,3 28,6 1,4 70

Blekinge lan 63 26,1 10,9 0 46
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Efterlevandesamtal Medicinklinik

Ostergdtlands ldn
Sédermanlands lan
Jonkopings lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Hallands lan
Norrbottens lan
Dalarnas lan
Sverige
Stockholms Ian
Orebro lan

Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan
Skane lan

Blekinge lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Jamtlands lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Gotlands lan

20 30 40 50 60

Ja mNej mVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Narstaende saknas | Antal
Ostergétlands l3n 82,7 98 6,3 1,2 602
Soédermanlands lén 78,6 12,3 9,1 0 154
Jonképings lan 746 7,2 16,9 1,4 516
Kalmar lan 73,2 17,4 8,3 1,1 276
Vastmanlands ldn 59,5 10,3 29,6 0,7 301
Hallands ldn 53,9 10,8 34,3 1 397
Norrbottens lan 48,6 27,8 23,3 0,3 317
Dalarnas lén 44,5 | 36,2 18,5 0,8 362
Sverige 34,5 30,7 33,7 1,1 9261
Stockholms lan 28,7 41,6 27,7 2 1023
Vastra Gotalands lan 27,5 38 33,3 1,2 1860
Orebro l3n 27,5 284 43,1 0,9 327
Vasterbottens lan 25 33,3 40,8 0,8 120
Skane ldn 14,2 36,6 48 1,2 1352
Blekinge lan 13,8 36,2 49,3 0,7 152
Varmlands lan 13,7 47,4 37,6 1,3 460
Uppsala lan 13,1 41,7 44 1,2 168
Jamtlands lan 12,2 15,1 72,7 0 139
Vasternorrlands ldn 9,3 32 58,7 0 150
Kronobergs lan 8,4 60,7 29,8 1,1 178
Gavleborgs lan 3,5 27 69 0,5 371

Gotlands ldn 0 83 91,7 0 36
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Efterlevandesamtal Kirurgklinik

Ostergotlands ldn
Kalmar lan
Sédermanlands lan
Jonkopings lan
Vastmanlands lan
REERCINEN!
Norrbottens lan
Dalarnas lan
Sverige
Kronobergs lan
Vasterbottens lan
Orebro lan
Stockholms lan
Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Skane lan

Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Gotlands lan

20 30 40 50 60

Ja M Nej mVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Narstaende saknas | Antal

Ostergétlands lin 82,4 10,1 6,5 1 734
Kalmar lan 78,5 11,2 9,6 0,8 511
Sédermanlands ldn 74,2 11,7 14,1 0 163
Jonképings lan 67,1 10 21,7 1,2 650
Vastmanlands ldn 52,7 15,4 31,3 0,6 351
Hallands ldn 43,3 | 15,9 40 0,8 508
Norrbottens lan 42,4 28,4 28,9 0,3 377
Dalarnas ldn 40,9 | 36,5 21,8 0,8 394
Sverige 35,9 28,9 34,2 1 11814
Kronobergs lan 33,9 42,1 221 1,8 271
Vasterbottens lan 32,7 26 40,8 0,5 196
Orebro l3n 32,6 24,6 41,8 1 411
Stockholms lan 31,4 38,2 28,6 1,8 1250
Vastra Gotalands lan 28,7 34,9 35,3 1,1 2506
Varmlands ldn 21,8 42,5 34,7 1,1 551
Jamtlands lan 19,2 20,2 60,6 0 213
Uppsala lan 19 32,9 47,2 0,8 252
Gavleborgs lan 15,2 24,3 60 0,5 440
Skane ldn 14,8 36,3 47,8 1,1 1606
Blekinge lan 11,4 38,1 49 1,5 202
Vasternorrlands ldn 76 348 57,6 0 184

Gotlands ldn 0 11,4 88,6 0 44
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Efterlevandesamtal Onkologisk klinik

Jonkopings lan
Orebro ldn
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Vasterbottens |an
Gotlands lan
Kronobergs lan
Sverige

NERERED

Vastra Gotalands lan
Stockholms Ian
Gavleborgs lan

60

Ja M Nej mVetej M Narstaende saknas

Lan Ja Nej | Vetej | Nirstdende saknas | Antal
Jonképings lan 100 0 0 0 24
Orebro lin 97,7 2,3 0 0 43
Varmlands lén 97,6 1,6 0 0,8 125
Vastmanlands lén 93,4 2,7 3,9 0 259
Vasterbottens lan 91,8 2 6,1 0 49
Gotlands lén 91,5 4,3 4,3 0 94
Kronobergs lan 84,9 15,1 0 0 86
Sverige 81,6 6,2 12 0,1 865
Skane ldn 49,2 6,6 44,3 0 61
Vastra Gotalands léan 47,3 | 5,5 47,3 0 55
Stockholms lén 23,8 28,6 47,6 0 21
Gavleborgs lan 229 271 50 0 48
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Efterlevandesamtal Ja ALLA

20 30 40 50

2018 m 2017 2016 w2015 m2014 m2013 2012

Detta visar alla dodsplatser, alla 1an och bade ovdntade och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffrorna 6kar fran 48 % till 65 %.

Kommentar: Det ar viktigt att det finns rutiner inom bade landsting, regioner och kommuner for
uppfoljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet. Av samtliga registrerade ovantade och
vantade dodsfall i landet sa fick 65 % av narstaende erbjudande om efterlevandesamtal under 2018.
Resultatet visar att det ar stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av landet.
Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 96 %. De har tydliga rutiner kring hur efterlevandesamtal ska genomféras och erbjuder alltid
eller oftast efterlevandesamtal. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den
allmanna hemsjukvarden med 72 % och sjukhus ligger pa 37 %.

Jamfor vi olika typer av sjukhuskliniker ar erbjudandet av efterlevandesamtal vanligare pa
onkologkliniker (82 %) &n pa kirurgkliniker (36 %) respektive medicinkliniker (34 %).

Ostergoétland ligger pa topp pa sjukhus, kommun, medicinklinik och kirurgklinik!

Det ar stora skillnader éver landet och vad beror detta pa? Skillnader i rutiner eller skillnader i
dokumentation?

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, én for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Narvarande vid dodsfallet

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

Det ar ingen kvalitetsindikator fran Socialstyrelsen men Svenska palliativregistret har trots det valt att
ta med fragan i denna arsrapport.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Var nagon narvarande i dédsdgonblicket?” och med
svarsalternativen Ja narstaende, Ja ndrstaende och personal, Ja personal, Nej och Vet e;.
Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och visar vilka som var narvarande vid dodsfallet.

Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Sidbo/KTB/hemsjukvard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stéd av allman hemsjukvard

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard

Medicinklinik = Medicinsk verksamhet

Kirurgklinik = Kirurgisk verksamhet

Onkologisk klinik = Onkologisk verksamhet
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Narvarande Sjukhus

Vasterbottens lan
Uppsala lan
Ostergdtlands l&n
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Norrbottens lén
Sédermanlands lan
Jonkopings lan
Varmlands lan
Sverige

Skane lan

Vastra Gotalands lan
VERIWERIERED]
Dalarnas lan
Blekinge lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Orebro lan
Stockholms Ian
Kalmar lan
Gotlands lan

il

10 20 30 40 50 )
Nérstadende M Personal & narstaende ™ Personal MIngen ™ Vetej
Lan Narstaende | Personal & narstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Totalt
Vasterbottens lan 38 22,6 23,3 14,7 1,4 279
Uppsala lan 42,2 18,4 18,9 16,2 4,3 370
Ostergotlands ldn 40,8 22,7 18,8 17,1 0,6 537
Vasternorrlands lan 36,6 20,6 21,4 19,1 2,3 257
Kronobergs lan 33,8 26,4 17,5 19,5 2,7 405
Gavleborgs lan 35,6 22,2 18,9 20,2 3,1 550
Norrbottens lan 41,2 15,7 20,6 204 2,1 427
Soédermanlands lén 32,9 19,6 24 20,7 2,8 362
Jonkoépings lan 35,5 19 22 21,3 2,2 642
Varmlands lan 38,2 16,4 20,3 23,2 1,9 513
Sverige 36,4 17,8 20,2 23,4 2,2 12965
Viastra Gotalands lan 36,4 18,4 19,4 24,5 1,3 2494
Skane lan 33,9 17,5 21,8 245 2,4 1552
Dalarnas ldn 39,4 14,7 18,6 24,7 2,5 360
Vastmanlands ldn 39 12,5 21,2 24,7 2,7 377
Hallands lan 37,7 18,1 18,1 24,8 1,2 491
Blekinge lan 34,7 17,9 20,8 24,8 1,9 375
Jamtlands lan 42,2 13,9 18,3 25 0,6 180
Orebro lin 33,3 20,1 20,1 255 1,1 643
Stockholms lan 36 13 20,6 26,8 3,7 1697
Kalmar lan 33,4 17 21 27,2 1,3 371

Gotlands ladn 31 16,9 16,9 33,8 1,4 71
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Nirvarande SABO/KBT/Hemsjukvard

Blekinge Ian
Vasterbottens lan
Kronobergs lan
Orebro lin
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Hallands lan
Norrbottens lan
Varmlands lan
Vastra Gotalands lan
Kalmar lan

Skane lan
Gotlands lan
Sverige
Ostergdtlands ldn
Sédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Jonkopings lan
Dalarnas lan
Vastmanlands lan
Uppsala lan
Stockholms lan

10 20 ) 70 80 90 100
Nérstdende ™ Personal & narstaende M Personal MIngen ™ Vetej
Lan Néarstaende | Personal & narstdende | Personal | Ingen | Vet ej | Totalt
Blekinge lan 33,7 18,2 39,8 6,3 2 505
Vasterbottens lan 33,3 19,5 39,2 7,8 0,2 937
Kronobergs lan 30,8 21,6 38,1 8,1 1,4 556
Orebro l3n 27,5 23 40,6 8,5 0,5 932
Jamtlands lan 30,1 20,3 40,4 8,8 0,4 488
Gavleborgs lan 34,3 16,6 38,9 9,2 1 888
Hallands lan 29,9 19,5 39,4 9,4 1,9 909
Norrbottens lan 38,8 17,9 33 9,5 0,8 760
Varmlands lan 31,3 20,3 37,8 9,6 1 864
Vastra Gotalands lén 35,9 18,4 33,8 104 1,5 4126
Kalmar lan 28,8 19 40 10,7 1,4 847
Gotlands lan 38,2 11,6 37 121 1,2 173
Skane lan 27,5 16 42,7 121 1,7 2793
Sverige 31,4 16,9 37,9 12,2 1,6 24300
Ostergétlands lin 35,2 16 352 12,8 0,9 1427
Sodermanlands ldn 29,6 13,5 41,8 13 2,2 778
Vasternorrlands lan 27,4 17,3 39,5 13,3 2,6 775
Jonkopings ldn 39,2 16,3 28,5 13,6 2,4 1309
Dalarnas lén 28,6 14,8 40,4 14,1 2 943
Vastmanlands ldn 34,3 11,5 37,5 15,1 1,6 694
Uppsala lan 31,9 15,1 345 17,8 0,7 614

Stockholms lan 23,9 12,6 41 19,7 2,8 2953
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Narvarande Specialiserad palliativ vard

Jamtlands lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Gavleborgs lan
Orebro lan
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan
Hallands lén
Sédermanlands lan
Norrbottens lan
Ostergdtlands lan

L

Gotlands lan
Varmlands lan
Sverige
Vastmanlands lan
Uppsala lan
Skane lan
Stockholms lan
Kalmar lan
10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
Nérstdende M Personal & narstaende ™ Personal M Ingen Vet ej
Lan Narstaende | Personal & narstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Jamtlands lén 62,2 25,5 9,2 2 1 98
Kronobergs lan 53,1 39,1 4,7 3,1 0 64
Blekinge lan 53,3 20 20 4,4 2,2 45
Dalarnas ldn 66,1 19,4 9,1 5,2 0,3 330
Gavleborgs lan 58,8 27,9 7,4 5,9 0 68
Jonképings lan 61,7 20,2 9 8,5 0,5 188
Orebro lin 50,8 29,2 11,5 85 0 130
Vasterbottens lan 68,5 12,1 8,9 9,7 0,8 248
Vasternorrlands lan 57,5 23,1 8 11,3 0 212
Vastra Gotalands lén 52,8 24,8 10,6 11,4 0,3 1119
Hallands lan 42 30,4 159 11,6 0 138
Sédermanlands ldn 61,9 12,3 13,5 11,7 0,6 333
Norrbottens lan 47,3 22,6 17,2 11,8 1,1 186
Ostergotlands ldn 57,4 19,3 10,5 12,4 0,4 523
Gotlands lan 48,4 27,5 11 13,2 0 91
Varmlands lan 52 27 7,4 13,5 0 148
Sverige 53,9 18,8 11,8 15,1 0,3 9874
Vastmanlands ldn 61 11,6 11,6 15,3 0,4 249
Uppsala lan 48,5 24 11,8 15,5 0,3 400
Skane ldn 53,9 17,8 11,2 17 0,2 1677
Stockholms ldn 51,6 15,5 13,6 19 0,3 3451

Kalmar ldn 42,6 20,1 9,5 278 0 169
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Narvarande Medicinklinik

Vasterbottens lan
Ostergdtlands ldn
Sédermanlands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan
Jonkopings lan
Dalarnas lén

Skane lan

Sverige
Vasternorrlands lan
Blekinge lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Stockholms lan
Vastra Gotalands lan
Jamtlands lan
Hallands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan

|

Kalmar lan

Gotlands lan

Orebro lan

10 20 30 40 50
Nérstdende M Personal & narstaende M Personal MIngen ™ Vetej

Lan Narstaende | Personal & narstaende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Vasterbottens lan 35,5 27,6 26,3 10,5 0 76
Ostergotlands ldn 45,6 22,1 16,4 15,3 0,6 489
Sodermanlands lén 49,6 18,4 13,5 17,7 0,7 141
Norrbottens ldn 45,2 17,6 14,7 19,9 2,6 272
Gavleborgs ldn 37,4 17,1 18,9 21,7 49 286
Jonképings lan 34,6 17,5 23,6 22,2 2,1 428
Dalarnas lan 39,9 15,7 18,9 22,4 3,1 286
Skane lén 33,2 17,7 22 243 2,8 1008
Sverige 36,9 16,2 19,4 25,3 2,2 7370
Vasternorrlands lan 36 13,2 246 254 0,9 114
Blekinge lan 37,2 11,6 22,5 264 2,3 129
Uppsala lan 33,1 12,9 21 26,6 6,5 124
Varmlands lan 37,2 13,5 20,1 26,9 2,3 349
Stockholms lén 35,9 14,2 18,6 27,8 3,5 808
Vdstra Gotalands lén 35,7 15,9 19,1 28 1,2 1531
Jamtlands lan 42,2 10,8 17,6 28,4 1 102
Hallands lan 35,9 17,3 16,7 28,5 1,6 312
Vastmanlands ldn 39,8 11,5 16,8 28,7 3,3 244
Kronobergs lan 33,6 12,6 21 28,7 4,2 143
Kalmar lan 35,4 16,2 18,3 29,3 0,9 229
Gotlands ldn 35,5 6,5 22,6 32,3 3,2 31

Orebro ldn 30,2 16,4 19,8 325 1,1 268
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Narvarande Kirurgklinik

Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Ostergdtlands ldn
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Norrbottens lan
Vastmanlands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Hallands lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Sverige
Sodermanlands lan
Jonkdpings lan

Kalmar lan

Stockholms Ian

Dalarnas lan

Skane lan

Orebro lan

Vasterbottens lan

Gotlands lan

10
Narstdende M Personal & narstaende M Personal M Ingen Vet ej

Lan Néarstaende | Personal & narstdende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Blekinge lan 51,2 14 18,6 9,3 7 43
Vasternorrlands lan 50 32,1 7,1 10,7 0 28
Ostergotlands ldn 47,4 21,6 19,6 11,3 0 97
Uppsala lan 44,1 11,8 26,5 11,8 5,9 34
Gavleborgs lan 54,3 6,5 15,2 15,2 8,7 46
Norrbottens lan 47,3 14,5 21,8 16,4 0 55
Vastmanlands ldn 42,5 12,5 27,5 17,5 0 40
Jamtlands lan 52,9 16,2 13,2 17,6 0 68
Véstra Gotalands lén 43,6 20 17 18,1 1,3 530
Hallands lén 50 18,6 11,6 18,6 1,2 86
Varmlands ldn 38,1 20,6 22,2 19 0 63
Kronobergs lan 54,2 10,8 10,8 19,3 4,8 83
Sverige 42,7 18 17,4 19,7 2 1874
Sodermanlands lan 20 40 0 20 20 5
Jonkoépings lan 35 23,3 204 204 1 103
Kalmar lan 29,3 24,1 22,4 22,4 1,7 58
Stockholms ldn 35,2 16,1 18,1 24,9 5,7 193
Dalarnas lén 29,2 25 20,8 25 0 24
Skane ldn 37,4 14,9 20,1 25,9 1,7 174
Orebro l3n 42,5 17,8 13,7 26 0 73
Vdsterbottens lan 47,7 13,8 10,8 27,7 0 65

Gotlands l&n 16,7 33,3 16,7 33,3 0 6
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Narvarande Onkologisk klinik

Orebro lin

Gotlands lan

Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan
Sverige
Vastmanlands lan
Jonkopings lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan

Skane lan

il

Stockholms lan

10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
Narstdende M Personal & narstaende M Personal M Ingen Vet ej
Lan Néarstaende | Personal & narstdende | Personal | Ingen | Vet ej | Antal
Orebro l3n 37,8 45,9 10,8 5,4 0 37
Gotlands ldn 48,9 28,3 10,9 12 0 92
Vdstra Gotalands lén 39,6 26,4 20,8 13,2 0 53
Vasterbottens lan 53,3 22,2 8,9 13,3 2,2 45
Sverige 50,4 22,1 12,2 14,5 0,7 805
Vastmanlands lén 57,6 13,3 13,7 14,9 0,4 255
Jonkopings lan 30 35 15 15 5 20
Varmlands ldn 53,8 22,7 8,4 151 0 119
Kronobergs lan 38,8 32,5 11,3 16,3 1,3 80
Gavleborgs lan 63 10,9 8,7 17,4 0 46
Skane ldn 47,4 21,1 79 184 5,3 38

Stockholms lan 35 20 25 20 0 20
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Ingen narvarande

15 20 25 30 35 40

2018 m 2017 2016 w2015 m2014 m2013 2012

Detta visar alla dédsplatser, alla Idn och vantade dodsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Resultatet &r vasentligen oforandrat 6ver aren.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Av samtliga registrerade vantade dodsfall i landet sa avled 16 % helt ensamma under
2018.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer sa ar det samst pa sjukhus med 23 % som dor
ensamma.

Jamfor vi olika typer av sjukhuskliniker ar siffrorna pa onkologkliniker 14 % pa kirurgkliniker 20 % och
pa medicinkliniker 25 %.

Det har inte skett nagon forandring sedan 2012! Tendensen dr om nagot at det samre hallet.

Vad beror detta pa? Bristande kunskap kring hur man identifierar att en person ar déende? Eller ar
det personalbrist och ekonomiska faktorer som styr?

Kan detta resultat locka till fordjupade undersdkningar och forskning kring fragan om att dé ensam?

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i det
egna hemmet

Palliativ medicin ar en medicinsk tillaggsspecialitet sedan 2015 i Sverige. Det finns specialiserad
palliativ vard runt om i landet, men tillgdngen varierar och styrs bland annat av befolkningstathet,
avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade slutenvardsenheter respektive
hemsjukvardsenheter med eget behandlingsansvar som finns hittar vi i vara tatorter och de pratar
oftast om hogst en timmas resa eller mindre till anslutna patienter.

Sattet att na ut till den allmédnna hemsjukvarden, kommunala boendeformer eller vanliga
sjukhusavdelningar ar genom palliativa radgivningsteam/konsultteam. Deras sammanséattning och
tillganglighet varierar ocksa 6ver landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardtyp
som anges i dodsfallsenkaten (dar patienten avled) samt genom en fraga till den 6vriga varden dar
man anger om man anlitat palliativt team som extern konsult. Vardtypen anger i detta fall om
personen var ansluten till specialiserad palliativ hemsjukvard eller vardades i specialiserad palliativ
slutenvard. Nedanstaende tabell summerar andelen av de som avled under 2018 som fick del av
dessa olika specialiserade palliativa vardformer. “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.

Total andel Andel spec Andel Andel Andel Andel
Andel spec pall hem- specpall palliativ Totalt palliativ avlidna
Antal inrappor-  pallvard sjukvard  sluten- konsult palliativt konsult eget hem

Ldn avlidna terade (%) (%) (%) vard (%) totalt (%) stod (%) sjukhus (%) (%)

Blekinge 1an 1720 64,7 2,8 0,9 1,9 6,7 9,4 5,8 7,0
Dalarnas lan 3108 60,7 10,6 6,8 3,8 6,4 16,9 8,9 10,6
Gotlands ldn 603 60,0 15,3 3,2 12,1 4,4 19,7 6,0 4,2
Gavleborgs lan 3076 61,2 2,5 1,6 0,9 5,2 7,7 4,2 7,2
Hallands ldn 2946 64,7 4,9 1,0 3,9 6,4 11,3 6,4 8,4
Jamtlands ldan 1432 63,5 6,8 6,4 0,5 6,8 13,7 4,7 12,4
Jonkopings lan 3423 72,4 5,6 2,3 3,3 6,5 12,0 5,4 8,6
Kalmar lan 2729 60,5 6,2 0,9 53 7,1 13,3 6,5 12,4
Kronobergs lan 1913 63,8 3,3 3,1 0,3 6,4 9,7 5,7 9,4
Norrbottens lan 2838 55,9 7,0 0,3 6,7 6,6 13,5 6,5 3,1
Skane lan 12180 59,0 13,7 51 8,6 6,6 20,3 6,9 8,8
Stockholms lén 16198 58,3 22,1 53 16,7 6,1 28,2 6,3 5,7
Sédermanlands lan 3006 59,7 11,2 4,3 6,9 7,6 18,8 7,6 6,7
Uppsala lan 2857 57,7 14,0 3,2 10,8 6,3 20,3 6,7 4.4
Varmlands lan 3120 61,8 50 1,4 3,6 6,2 11,2 5,6 7,6
Visterbottens lan 2738 61,6 9,1 3,0 6,1 6,8 15,9 6,3 52
Vasternorrlands lan 2813 50,6 7,4 3,5 3,9 6,6 14,0 5,5 5,5
Vastmanlands lan 2801 56,1 9,0 1,6 7,4 7,1 16,2 6,8 3,0
Viastra Gotalands lan 15255 60,5 7,4 1,7 5,7 6,3 13,7 6,2 7,2
Orebro ldn 2947 66,1 4,4 0,8 3,6 6,5 10,9 7,3 6,2
Ostergétlands lan 4295 66,3 12,3 6,9 5,5 6,0 18,3 5,8 9,8
Helariket 92800 60,1 10,8 3,4 7,5 6,4 17,2 6,3 7,2

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 ar siffran 10,8
% men varierar baserat pa folkbokforingslan fran Gavleborgs 1dn 2,5 %, Blekinge 2,8 % och
Kronobergs lan 3,3 %, till Stockholms lan 22,1 %, Gotland 15,3 % och Uppsala lan 14,0 %. Det ar
saledes en stor variation over landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte ar rattvis
for vara medborgare.
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Registrets tackningsgrad (hur stor andel av de avlidna som rapporteras in) for sjukhus ligger pa cirka
50 % och for kommunala vardformer pa cirka 75 %, vilket gor att siffrorna for andel palliativ konsult
ar mer osakra, sarskilt pa sjukhus. Vi ser en ganska jamn fordelning av anvandningen av externa
palliativa konsulttjanster. Den ar storst i S6dermanlands lan 7,6 %, foljt av Vastmanland och Kalmar
7,1 % och minst pa Gotland 4,4 %. Aven anviandningen av externa palliativa konsulttjinster pa
sjukhus ar relativt jamt fordelad, med en spridning fran 8,9 % i Dalarna till 4,2 % i grannldnet
Gavleborg.

Kolumnen "Totalt palliativt stod” ar en summering av andelen som vardades inom en specialiserad
palliativ vardform och andelen som fick del av externa palliativa konsulttjanster. Medan nastan 30 %
av stockholmarna har tillgang till specialiserad palliativ kompetens under sista veckan i livet far farre
dn 10 % av invanarna i Blekinge-, Gavleborgs- och Kronobergs lan ta del av detta. Varden i livets
slutskede ar inte rattvis!

Slutligen visar tabellen hur stor andel som valjer/far mojlighet att vistas hemma anda tills de dor. For
riket ar siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt stod 7,2 % varierande
fran Vastmanlands 3,0 % till Kalmars och Jamtlands 12,4 %. Med tanke pa att tackningsgraden for de
som avlider i det egna hemmet ar lagre an for sjukhus och kommunala vardformer far dessa siffror
tolkas med forsiktighet.
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Validering — Monitorering

Sveriges Kommun och Landsting (SKL) har som krav att alla register ska utféra nagon form av
validering och monitorering.

Syftet med validering ar inte i forsta hand att korrigera felaktiga data utan att bestdmma hur stor
andel av en eller flera variablers varden som ar korrekt registrerade och att registret uppfyller sitt
syfte.

Det finns olika satt att utfora valideringar:

Validering med hjalp av logiska kontroller, validering mot kalldata och validering mot externa
register.

Svenska palliativregistret utfor i dagslaget alla tre metoderna.

Syftet med monitorering ar att registret ska forsakra sig om att arbetet med registret och
registreringen genomfdrs och rapporteras i enlighet med registerplan, anvisningar och tillampliga
lagar och férordningar.

Vi har valt att gora monitorering pa enskilda vardenheter och validering av kdlldata inom samma
verksamhet vid samma undersékningstillfalle.

Under 2018 besokte Svenska palliativregistret 8 slumpmassigt utvalda verksamheter.

Det var 4 medicinkliniker och 4 kommuner med geografisk spridning.

Alla verksamheter bedrev allman palliativ vard, dvs ingen var en specialiserad palliativ enhet.

Varje besok innehdll tre moment:

Enskilda intervjuer, journalgranskning och féreldsning.

Intervjuerna innehéll fragor rérande verksamhetens innehall, hur de arbetar med férbattringsarbete
och hur de anvander registerdata i det vardagliga arbetet. Det gjordes 5 intervjuer i varje verksamhet
med bade personal och chefer.

| varje verksamhet granskades 10 journaler pa slumpvis utvalda patienter.

En ny dodsfallsenkat fylldes i for att sedan jamféras med de inkomna svaren fran respektive
verksamhet. Dédsfallen var inrapporterade mellan januari-december 2017.

Alla verksamheter erholl dven en foreldasning om registret och hur de kan arbeta med
forbattringsarbete.

Utfallet av monitoreringen sammanstalldes, dokumenterades och skickades ut till besokt
verksamhet.

2017 publicerades en artikel om registrets tidigare valideringsarbete, se nedan.
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
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Forskning och vetenskapliga

publikationer

Vetenskapliga publikationer under 2018 med data fran

Svenska palliativregistret

Andersson S, Arestedt K, Lindqvist O, et al.

Factors Associated With Symptom Relief in End-of-Life Care in Residential Care Homes:

A National Register-Based Study.

J Pain Symptom Manage. 2018;55(5):1304-12.

Studien undersokte forekomst av olika symtom och grad av symtomlindring samt faktorer
associerade med detta hos 22 855 personer som dott en forvantad dod pa sarskilda boenden. Smarta
var det vanligaste forekommande symtomet och lindrades helt i cirka 85 % av fallen. Att anvanda
smartskattningsinstrument, beddma munhélsa och ordinera vid behovs lakemedel i injektionsform
bedémdes vara satt att forbattra symtomlindringen i livets slutskede pa sarskilda boenden.

Martinsson L, Lundstrom S, Sundelof J.

Quality of end-of-life care in patients with dementia compared to patients with cancer: A population-
based register study.

PLoS One. 2018 Jul 30;13(7):e0201051. doi: 10.1371/journal.pone.0201051. eCollection 2018.

Syftet med denna studie var att jamfora vardkvaliteten i livets slutskede mellan patienter som avled
till foljd av demenssjukdom respektive cancersjukdom. Man inkluderade 16 428 patienter med
demenssjukdom och 51 609 patienter med cancer och tittade pa 13 olika kvalitetsindikatorer fran
registret. Resultatet visade samre vardkvalitet for patienter med demenssjukdom avseende
ordination av vid behovs ldkemedel mot illamaende och angest, smartskattning, efterlevandesamtal
och anvandandet av palliativa konsulttjanster. Daremot hade patienter med demenssjukdom mindre
forekomst av trycksar och vatsketillforsel via dropp/sond jamfort patienter med cancersjukdom.
Studien ar en av flera fran registret som visar pa skillnader i vardkvaliteten i livets slutskede mellan
patienter med malign respektive icke-malign sjukdom.

Schelin ME, Sallerfors B, Rasmussen BH, et al.

Quality of care for the dying across different levels of palliative care development: A population-based
cohort study.

Palliat Med. 2018, Vol. 32(10) 1596-1604.

Studien jamforde vardkvaliteten under sista veckan i livet avseende fem kvalitetsindikatorer fran
registret mellan tva omraden i sodra Sverige. Det ena med val utbyggd palliativ vard och det andra
med mindre utvecklad palliativ vard. Samtliga vardformer inkluderades och data fran cirka 12 000
avlidna patienter analyserades. Man fann att vardkvaliteten inte var generellt battre i det utvecklade
omradet, med undantag for de relativt fa som avled inom specialiserad palliativ vard. Istéllet sag man
att vardkvaliteten for de som avled pa sjukhus eller inom kommunala boendeformer var béttre i det
mindre utvecklade omradet jamfort med det utvecklade omradet. Resultatet visar att val utbyggd
palliativ vard inte automatiskt spiller 6ver pa den stora massan nar det galler vardkvalitet i livets
slutskede utan utatriktade aktiviteter som t ex konsultverksamhet och utbildning behévs for att 6ka
vardkvaliteten.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Factors+associated+with+symptom+relief+in+end-of-life+care+in+residential+care+homes%3B+a+national+register-based
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Factors+associated+with+symptom+relief+in+end-of-life+care+in+residential+care+homes%3B+a+national+register-based
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Factors+associated+with+symptom+relief+in+end-of-life+care+in+residential+care+homes%3B+a+national+register-based
http://media.palliativ.se/2018/08/Quality-of-end-of-life-care-in-patients-with-dementia.pdf
http://media.palliativ.se/2018/08/Quality-of-end-of-life-care-in-patients-with-dementia.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30229696
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30229696
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Vetenskapliga postrar under 2018 med data fran

Svenska palliativregistret

Bergqvist J, Lundstrom S.
Diagnosis and Symptom Relief in Relation to Place of Death: A Nationwide Study.
Poster pa 10th World Research Congress of the EAPC i Bern, 24-26 maj 2018.

Melin-Johansson C.
Att d6 pa sjukhus.
Poster 1022-A-1802 pa Nationella konferensen i palliativ vard i Stockholm 21-22 mars 2018.

Lundstrom S.
Diagnos och grad av symtomlindring i livets slut i korrelation till plats fér déd.
Poster 1057-A-1802 pa Nationella konferensen i palliativ vard i Stockholm 21-22 mars 2018.

Uppsatser och studier

NdrstGendes beskrivning av palliativ vard — En studie i néjdhet baserad pd data frén Svenska
Palliativregistret.

Ett examensarbete pa magisterniva av Eva Fogelqgvist och Viktoria Olin pa Halsohdgskolan i
Jonkoping, Avdelningen for omvardnad Jénkoping, 2018

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret under 2018

Under aret inkom 35 ansdkningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut.

Nio av dessa forfragningar gallde forskningsprojekt, de évriga gallde verksamhetsuppféljning och
utvecklingsprojekt.

Metadonenkaten

Under 2018 deltog 60 specialiserad palliativa enheter runt om i landet i en forskningsstudie som ar
en del av ett avhandlingsarbete vid Stockholms Sjukhem och institutionen for onkologi-patologi,
Karolinska Institutet.

| studien anvandes en tillaggsenkat till registrets ordinarie dédsfallsenkat och temat var
tillaggsbehandling med lagdos metadon till annan opioid for smartbehandling i specialiserad palliativ
vard.

Data fran 410 patienter som fick metadon har analyserats och publicerats i en vetenskaplig tidskrift
under 2019 och resultatet kommer att redovisas i arsrapporten for 2019.

Svenska palliativregistrets forskargrupp

Forskargruppen med nio seniora forskare fran hela landet har haft tva telefonméten under 2018 och
medlemmar fran gruppen deltog i ett vetenskapligt forum i Lund i oktober dar temat var Svenska
palliativregistret. Liksom under tidigare ar bedriver enskilda medlemmar i forskargruppen
forskningsstudier, men gruppen har inget gemensamt forskningsprojekt.
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Dying With Unrelieved Pain -Prescription of Opioids Is Not Enough.

Klint Asa, Bondesson Elisabeth, Rasmussen Birgit H, Fiirst Carl Johan, Schelin Maria EC.
Journal of Pain and Symptom Management (Juli 2019)

| den hér artikeln anvande vi data fran Svenska Palliativregistret fran 2011-2015 lankat med
Dodsorsaksregistret. Huvudforfattare var Asa Klint, som gjorde forskar-AT hos oss pa Palliativt
utvecklingscentrum i Lund under 2018, artikeln blev accepterad i juli 2019.

Utgangspunkten for studien var den kliniska upplevelsen att manga patienter dor i smérta, dven pa
sjukhus dar alla tillgdngliga resurser finns pa plats och dven i sjukdomar som olika cancerformer, dar
sjukvardens medvetenhet om risken for svar smaérta i livet slut torde vara god. Vi vill underséka om
upplevelsen korresponderade till verkligheten sa som den rapporteras till Registret, samt kvantifiera
den absoluta risken fér en doende person i Sverige och slutligen underséka de riskfaktorer vi
identifierat utifran klinisk erfarenhet och tidigare forskning, namligen var man vardats sista tiden i
livet, typ av sjukdom (vi undersokte olika lokaliseringar for cancermetastaser samt ”“6vriga
sjukdomar”) samt huruvida ett brytpunktsamtal forekommit. Utéver fyndet att en fjardedel av de
patienter som rapporterats ha haft smarta sista veckan i livet kan tolkas ha dott med den sméartan
helt eller delvis olindrad sa var det mest slaende slutsatsen att vid-behovs ordination av opioder inte
kan vara det fullstandiga svaret for denna patientgrupp. Denna slutsats drog vi eftersom trots att
97% av patienterna hade opioder vid behov ordinerade var det dnda en fjardedel som inte fick (full)
effekt. Man far kanske snarare tanka sig att vid-behovs ordination ar bara den forsta lanken i en
kedja som bestar av bl.a. korrekt administrering och dosering, uppfoljning av effekt och
kompletterande farmakologisk och icke-farmakologisk behandling. Vidare ar risken att dé med icke
helt lindrad smarta lika hog bland de som dor av icke-maligna orsaker som de som dér med
metastaser i t.ex. hjarna eller lever, trots att vardens medvetenhet om risken for smarta for
patientgruppen utan cancer nog 6verlag far sagas vara lagre.

Slutligen ser vi, som forvantat, en forhojd risk att do med olindrad smarta pa sjukhus, bade jamfort
med specialiserad palliativ vard och med vard i kommunal regi. Vi hittar ocksa, mer uppmuntrande,
en skyddande effekt av att ha haft brytpunktsamtal, mekanismen bakom detta fynd ar inte klarlagd,
men vi noterar att brytpunktsamtal &r en modifierarbar faktor bland relativt fa, och skulle kunna vara
mal for interventionsstudier.

Detta pek ingar i en serie av vetenskapliga artiklar dar vi anvander epidemiologisk registerforskning
som metod for att underséka hypoteser inom palliativ vard, det forsta peket som vi publicerade var
Quality of care for the dying across different levels of palliative care development: A population-
based cohort study. (Schelin ME, Sallerfors B, Rasmussen BH, Fiirst CJ. Palliativ Medicine 2018
september), dar vi presenterar en jamforelse mellan fullt utbyggd och icke-fullt utbyggd palliativ vard
(enligt EAPCs definition) i Sverige och hur olika vardformer i de olika regionerna fungerar med
avseende pa utvalda kvalitetsindikatorer fran Registret.

Utover denna och ovanstaende studie om olindrad smérta pagar dven ett projekt som rér munhélsa,
dar vi undersoker potentiella ojamlikheter i utférandet av munhalsobedémning samt riskfaktorer for
rapporterad munhalsoavvikelse.

Vidare har journaldata insamlats for att mojliggora validering och fordjupad analys av Registrets
material om dels brytpunktssamtal och dels nédrvaro i dodségonblicket. Fragor som vi ar intresserade
av att undersoka och som for narvarande planeras ar registerlankningar for att forsta mer om
vardkonsumtionsmaonster sista tiden i livet och for att underséka patientfléden, som bl.a. kommer att
kunna belysa hur val platsen patienten avlider korrelerar med var varden den sista tiden i livet
utforts.
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Varden i siffror

Varden i siffror drivs av Sveriges Kommun och Landsting (SKL) och &r en 6ppen plattform dar matt
och resultat inom svensk halso- och sjukvard presenteras. Den finansieras gemensamt av landstingen
och regionerna, men utvecklas och drivs av SKL.

Plattformen ar ett verktyg for att skapa dialog om kvalitet och férbattringsarbete mellan, och inom
olika nivaer hos huvudman och vardgivare.

Man vander sig till framfoérallt ledningsnivaerna i regioner, landsting och hos vardgivare, men ocksa
till andra aktérer inom varden.

Statistiken kommer framfor allt fran de nationella kvalitetsregistren, men dven fran Nationell
Patientenkat, Vantetider i varden och Halso- och sjukvardsbarometern. Data hamtas ocksa in fran
statliga register och undersokningar, bland annat fran Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och
Statistiska centralbyran

Det finns idag 753 indikatorer och 24 rapporter fran 65 register publicerade pa Varden i siffror.
Svenska palliativregistret ar ett av dessa register, se exempel pa rapport nedan.

Vi redovisar féljande indikatorer:

e Brytpunktssamtal om 6vergang till palliativ vard
Franvaro av trycksar hos avlidna
Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan
Smartskattning under sista levnadsveckan
Symtomskattning under sista levnadsveckan
Vidbehovsordination av opioider mot smarta
Vidbehovsordinationer av angestdampande ldkemedel

Sméirtskattning under sista levnadsveckan

A Ostat varde;

Andel patienter som fick sin smarta skattad under sista levhadsveckan.

Enheter Senast Rapporterat Virde éaciélstwelsen Procent

41100 %

@ s 51,4%
5%

Urval Kalla
Kan: Totalt, Alder: Totalt, Period: Méanad Svenska palliativregistret, Hamtat fran Varden i siffror

Kalla: Varden i siffror
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Trycksaker

Registret har under aren tagit fram material som gar att antingen skriva ut via var hemsida eller
bestalla laminerat och i battre format.

Abby Pain Scale/ ROAG

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

Abby Pain Scale ar ett smartskattningsinstrument framtaget i England for patienter med
demenssjukdom.

Den ar 6versatt till svenska 2011-07-25 fran

Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne; Giles and Belinda
Lowcay (2004)

The Abbey pain scale: a 1Iminute numerical indicator for people with end-stage dementia
International Journal of Palliative Nursing, Vol 10, No 1pp 6-13.

ROAG ér ett munhalsobedémningsinstrument.

Med tillstand fran University of Nebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; 6versatt och
modifierat av Pia Andersson Hogskolan Kristianstad, 1994, reviderad september 2000.
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SoS-stickan

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

S6S-stickan ar en beteendeskala for skattning av smaérta hos dldre patienter inom akutsjukvard.
Hypotesen var vid framtagandet att det fanns en dverensstammelse mellan VAS och Beteendeskalan.
Det var pa Soédersjukhuset i Stockholm (S6S) som skalan tog sin form.

Under Forbattringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hittar ni en publicerad
artikel om S6S-stickan.
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Det ar en vandbar sticka i fickformat.



www.palliativregistret.se

Ett instrument for att enkelt kunna faststalla vilket vardbehov patienten har och for att kunna moéta
patientens behov vid ratt tidpunkt.
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NURSE/SPIKE

Det ar en vandbar sticka i fickformat.
Hur ska vi undvika att missa den kdnslomassiga informationen i det som sdnds? Jo, genom att s6ka

av, iaktta och bendamna kanslorna vi ser hos patienten och narstdende- och uttryckligen bekrafta
dem.

NURSE ar en hjalp till struktur for att méta dessa kanslor och lite tips pa olika fraser.

Ny allvarlig information ar inget du talar om i farten. Du behdver ha tankt igenom
sammanhanget och miljéon som informationen lamnas i och vad som hander efter genomfort
samtal. Det ar viktigt att vara forberedd och palast.

SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.

Svensk dversattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.

—— ;
paliativ :
paliafiv
NURSE
En struktur for att mata kanslor
SPIKES
} . En struktur fér samtal om ny allvarlig
Hur ska vi undvika att missa den information
kanslomassiga informationen i det som
sands? Ny allvarlig information ar inget Du talar om i
Jo, genom att soka av, iaktta och benamna farten. Du behdver ha tankt igenom

sammanhanget och milién som informationen

kanslorna vi ser hos patienter och narstende
lamnas i1 och vad som hander efter genomfort

— och utiryckligen bekrafla dem.

samtal
Namnge kanslan ("Jag ser att du ._.") Det ar vikligt att vara forberedd och palist.
uttryck forstaelse ("Det maste vara Setup — forberedelser, miljo
svart att. ") Perception — hur uppfattar patienten
Respekiera, berém patienten ("Det ar situationen
imponerande att du...”) Invitation — be om lov att tala om det
allvarliga

stotta patienten ("Jag, teamet finns
har for att hjalpa dig...") Knowledge — var tydlig nar du

Explorera, undersok kansian ("Vill du informerar, &j omskrivningar

beratta mer om hur det kanns. ") Emotion — kanslor, identifiera och
bekrafta vad du ser

Svensk Gversétining: Palliationspraktikan, Summary — summera vad som sagts
Betaniastiftelsen. och beskriv konkret nasta steg
Original: Fischer, Tulsky, Anold, Portenoy, Bruera

et al 2000. Svensk dversatning: Palliationspraktikan,

Betaniastifelsen.
Original Baile et af 2000.
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Lathund for underskoterskor

Dessa tva lathundar ar pa fyra sidor vardera.

Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad.

| “Underskoterskans ansvar i teamet” beskrivs vad deras framsta uppgifter ar.

Underskoterskan kan géra mycket for att underlatta for vardtagaren och dess narstaende i vantan pa
ytterligare insatser, till exempel medicinska atgarder.

| ”I vdntan pa...” ar en skrift som ger underskoterskan tips pa vad som kan goras vid de vanligaste
besvarande symtomen i livets slutskede.
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paligiiv
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Lathund fér underskaterskor

Underskéterskans ansvar i teamet
Du som underskoterska har en central rall | den
palliativa vérden eftersom Du ar den sam oftast
arbetar pai ach dess narsti-

81t 52, IySSNa, NATE OCN ware Iyherd

paliafiv
—
Lathund for underskoterskor

| viintan pa...

Du som undarskoterska kan gora mycket for att
underiatta for vircliagaren och dess narstaende |
vantan pé yteriigare nsatser, Lex. medcingka
angarcer

Donna skrft ar till or att go Dig ndgra tips pé vad

Ta vara pa et frska ach se
et sjuka

Trtsin, siocga och vara  hands, visa med.
mansiiighe och bevara den sjukes mtegret

Ha iiven 1l il Dx sjalv och s wkien av Dina
uppgHer.

Dina 1 synes smé dtgarder gor en stor skilnad
for gn sjuke cn dess famil.

‘Vad ska Du 04 tanka p4 ach vika & Dina uppgi-
tor?

9 oo
mani Fvets sktskede

llaméaende
Kan vara lagesberoends ~ testa och utvardera
i5gesincy

+oj huvudanden ph sangen
Frisk uf - 8ppna fnstre, undik dofer rdn bicta
bicjorimatiparfymcigaretiok.

£t gnt fechdlinngasatt - om majigt mna inte

familen.
Avsiappaing - ge taktl massage, satt pd musk

Lathund for sjukskdterskor

Denna lathund &r pa fyra sidor.

Sjukskoterskans roll i den palliativa varden ser olika ut beroende pa var man arbetar. Det kan handla
om allt ifran palliativa vardinsatser till ett helhetsansvar fér omvardnaden.

Som sjukskoterska ar det viktigt att kanna till vilka rutiner och hjdlp som finns och utnyttja denna
hjalp for basta mojliga resultat.

| ”Sjukskoterskans ansvar” beskrivs vad deras framsta uppgifter ar.

for fortsati v
vérden i Ivets slutskede

paliatiy

Lathund fér sjukskoterskor

Sjukskoterskans ansvar

Sjukskolerskas roll | den palliativa virden kan se
olika ul beroende pd var man arbelar

Dot kan handia om ail iiran palialiva
vrdinsatser tl eft hehelsansvar for
emyardnaden tilsammans med andra
professioner | leamet.

Sjukskoterskan biir ofta “spindeln” for att halla
inop varden och filsammans med teamet
uppratta en vardplan.

De flesta patienter idag vérdas | den alimanna
Wi varden och ofta med siod fran den

specialiserade palliaiiva virden beroende pi

wvilka rutiner som finns dis man arbetar,

Som sjukskaterska 3 det vkl att kanna 1 vilka

ruliner och hyalp som fines och uinyltja denna

hiip for bitsla majliga resultat

Lathund for lakare

Denna lathund ar pa fyra sidor.

Vad ska ldkaren tdnka pa nar en patient beddéms vara i livets slutskede?
Vilka lakemedel rekommenderas for symtomlindring i livets slutskede?
Vad ska ldkaren tdnka pa om en patient i livets slutskede sdker akut?

| ”Lathund for ldkare” besvaras dessa fragestallningar.

Lathund for likare

Socialstyrelsens definitioner

Pailatiy insafs — Insats med syltet att indra

Symiom och framja livekvalet vid progressiy.

obotlg sjukdom ellor ckada

Bryfpunkt il palfiativ vard i ivets siutskede —

Gwergang til pallativ vard | rvets siutskede nar

det huvudsakiiga malet med varden andras fran
foriangand tll att vara indrande.

gande! crgd o i i
skede, gar iNNeNAliet | den forsatta vArden disku
teras ulifran patientens tillstand, behov och ons-

sem ges under patientens sista tid | livet nar ma
It mad varden ar att lindra lidande och framja
livskvalitet.

Narstaendebroschyr

En narstaende kan vara en person i familjen, partner, slakting, granne eller en néra van.

Att vara narstaende kan vara bade givande och pafrestande. Det kan bli en svar balansgang mellan
omsorgen till den som ar sjuk och den narstaendes egna behov. Ofta satts den sjukes behov fére de
egna och i langden kan det bli bade en psykisk och fysisk pafrestning trots att narstaende sa garna vill
ricka till. Aven den praktiska arbetsbérdan ékar. Att som nérstdende ta emot hjilp kan méanga
ganger kannas svart, men for att orka vara det stéd som den sjuke behéver kan det vara viktigt att ta
emot hjalp.
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Behovet av hjalp och stod for den sjuke fordndras med tiden och da ocksa behovet av stod till
narstaende.

| “Narstaendebroschyren” beskrivs vilket stod som finns, vilka hjadlpmedel som finns och vad
narstaende kan tanka pa i kontakt med varden.

Narstédendestod

Svenska
palliativregistret

Fér fortsatt utveckling av

varden i livets slutskede

Trycksaker

2018 m 2017 m2016

Har visas antalet trycksaker som registret har skickat till verksamheter mellan ar 2016-18.
Dar kan vi se att omvardnadsstickorna S6S och APS/ROAG ar de popularaste instrumenten.
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2018

2017

Publikationer

Schelin ME, Sallerfors B, Rasmussen BH, First CJ.

Quality of care for the dying across different levels of palliative care development: A
population-based cohort study.

Palliat Med. 2018 Sep 19:269216318801251. doi: 10.1177/0269216318801251.

Martinsson L, Lundstrom S, Sundelof J.

Quality of end-of-life care in patients with dementia compared to patients with cancer: A
population-based register study.

PLoS One. 2018 Jul 30;13(7):e0201051. doi: 10.1371/journal.pone.0201051. eCollection
2018.

Andersson S, Arestedt K, Lindqvist O, Fuirst CJ, Brannstrom M.

Factors Associated With Symptom Relief in End-of-Life Care in Residential Care Homes:
A National Register-Based Study.

J Pain Symptom Manage. 2018 Jan 2. pii: S0885-3924(17)31285-X. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2017.12.489.

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

Arestedt K, Alvariza A, Boman K et al.

Symptom Relief and Palliative Care during the Last Week of Life among Patients with Heart
Failure: A National Register Study.

J Palliat Med. 2017 Oct 19. doi: 10.1089/jpm.2017.0125.

Asplund K, Lundstrém S, Stegmayr B.

End of life after stroke: A nationwide study of 42502 deaths occurring within a year after
stroke.

European Stroke Journal 2017 Oct https://doi.org/10.1177/2396987317736202

Axelsson L, Alvariza A, Lindberg J et al.

Unmet palliative care needs among patients with end-stage kidney disease: a national
registry study about the last week of life.

J Pain Symptom Manage. 2017 Sep 20. pii: S0885-3924(17)30494-3. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2017.09.015.

Smedbick J, Ohlén J, Arestedt K et al. .

Palliativa care during the final week of life of older people in nursing homes: A register-based
study.

Palliat Support Care. 2017 Aug;15(4):417-424.

Ohlén J, Russell L, Hdkanson C et al.
Variations in Care Quality Outcomes of Dying People: Latent Class Analysis of an Adult
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2016

2015

2014

2013

National Register Population.
J Pain Symptom Manage. 2017 Jan;53(1):13-24.

Carlsson M. Gunningberg L.

Predictors for Development of Pressure Ulcer in End-of-Life Care: A National Quality Register
Study.

J Palliat Med. 2017 Jan;20(1):53-58. Epub 2016 Sep 22

Eriksson H, Milberg A, Hjelm K, Friedrichsen M.

End of Life Care for Patients Dying of Stroke: A Comparative Registry Study of Stroke and
Cancer

PLoS ONE 2016, 11(2): e0147694. doi:10.1371/journal.pone.0147694

Ahmadi Z, Wysham N, Lundstrom S, Janson C, Currow D, Ekstrom M.

End of life care in oxygen-dependent ILD compared to lung cancer: a national population-
based study.

Thorax 2016;0:1-7. doi:10.1136/thoraxjnl-2015-207439

Ahmadi Z, Lundstrom S, Janson C, Strang P, Emtner M, Currow D, Ekstrom M.
End of Life care in Oxygen-Dependent COPD and cancer: a National Population Based Study.
Eur Respir J 2015 Oct;46(4):1190-3

Lindskog M, Tavelin B, Lundstrom S.

Old age as risk indicator for poor end-of-life care quality — A population-based study of cancer
deaths from the Swedish Register of Palliative Care.

Eur J Cancer 2015 Jul;51(10):1331-9

Martinsson L, Heedman P-A, Eriksson M, Tavelin B, Axelsson B.

Increasing the number of patients receiving information about transition to end-of-life care:
the effect of a half-day physician and nurse training.

BMJ Support Palliat Care 2015;0:1-7

Nilsson M, Tavelin B, Axelsson B.

A study of patients not registered in the Swedish cancer register but reported to the Swedish
register of palliative care 2009 as deceased due to cancer.

Acta Oncol 2014 Mar;53(3):414-9 Epub August 22, 2013

Fritzson A, Tavelin B, Axelsson B.

Association between parenteral fluids and symptoms in hospital end-of-life care: an
observational study of 280 patients

BMJ Support Palliat Care published online November 19, 2013
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2012

e Martinsson L, Flirst CJ, Lundstrom S, Nathanaelsson L, Axelsson B.
Registration in a quality register: a method to improve end-of-life care—a cross-sectional
study.
BMJ Open 2012;2(4):e001328

e Lundstrom S, Axelsson B, Heedman PA, Fransson G, Furst CJ.
Developing a national quality register in end-of-life care: The Swedish experience.
Palliat Med. 2012 Jun;26(4):313-21. Epub fore tryck 2011, jul 7

e Lindblom AK, Back-Pettersson S, Berggren I.
A quality registers impact on community nurses’ in end-of-life care — a grounded theory study.
J of Nursing Management, 2012, 20, 206214

2011

e Lundqvist G, Rasmussen BH, Axelsson B.
Information of imminent death or not — does it make a difference?
J Clin Oncology 2011; Oct 10, 29 (29): 3927-31

e Brannstrom M, Hagglund L, First CJ, Boman K.
Unequal care for dying patients in Sweden — A comparative registry study of deaths from
heart disease and cancer.
Eur J Cardiovascular Nurs 2011; July 15, Epub fére tryck.

e Martinsson L, Heedman PA, Lundstréom S, Fransson G, Axelsson B.
Validation study of an end-of-life questionnaire from the Swedish Register of Palliative Care.
Acta Oncologica 2011 Jun; 50 (5): 642-7

e Gholiha A, Fransson G, Fiirst Cj, Heedman PA, Lundstrom S, Axelsson B.
Stora luckor i journaler vid vard i livets slutskede. Journaluppgifter saknas fér data
inrapporterade till Palliativregistret.
Lakartidningen 2011, Apr 20-Maj3; 108 (16-17):918-21


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22936818
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22936818
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21737480
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22380415
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21911715
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21764639
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21764639
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21391772
http://ww2.lakartidningen.se/store/articlepdf/1/16366/LKT1116s918_921.pdf
http://ww2.lakartidningen.se/store/articlepdf/1/16366/LKT1116s918_921.pdf

www.palliativregistret.se

Uppsatser och studier

e Ndrstdendes beskrivning av palliativ vdard — En studie i néjdhet baserad pad data fran Svenska
Palliativregistret
Ett examensarbete pa magisterniva av Eva Fogelqvist och Viktoria Olin pa Halsohdgskolan i
Jonkoping, Avdelningen for omvardnad Jonkoping, 2018.

e Kvaliteten pad palliativ vard av dldre i sérskilt boende och hemsjukvdrd i Skdne, Sverige 2016
Ett examensarbete pa magisterniva av Elisabeth Tilly Persson och Camilla Walldén pa Lunds
Universitet, Namnden for Omvardnadsutbildning, 2017.

e Utvdrdering av palliativ vard efter inférandet av ny utformad standardvardplan
Ett examensarbete av Fatima Axtelius och Eva Hoglund under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

e Den dldre déende patientens sjilvbestimmande ndr den palliativa vdrden planeras och
genomférs
Ett examensarbete av Asa Olsson och Eva Wiberg under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

e Palliativ vard fér dldre i livets slutskede — Férédndringar efter inférandet av Liverpool Care
Pathway
Ett examensarbete av Pia Kind och Lisa Hagebrand under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhille, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

e Pgvidg mot god palliativ vdrd av dldre — En jdmférelse mellan tre geriatriska kliniker
kén och daldersperspektiv pa varden.
Ett examensarbete av Ingrid Polvi och Cajsa-Lena Vennstrom under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

e En jdmférande studie av vardpersonals och efterlevandes registreringar i Svenska
palliativregistret angdende varden i livets slutskede.
Ett examensarbete termin 10 pa ldkarprogrammet Umea universitet av Jennie Petersson,
2015.

e Ardet viktigt att férebygga trycksér? Symtomférekomst och handldggning av palliativa
patienter med trycksGr under den sista veckan i livet.
Ett ST-projektarbete av dr Linn Akerblom p& Nackageriatriken, Stockholm 2015.

o Vilken betydelse har svenska palliativregistret for sjukskéterskor i métet med patienter i
behov av palliativ vard.
Ett examensarbete pa magisterniva av Gunilla Ackelid och Ingela Sunneskar, 2014.
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Dédsfallsenkat

1. Enhetsnamn (fylls i automatiskt i den digitala enkaten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dédsdatum (3ada-mm-dd) Klockslag (tt:mm)

5a. Datum (3aaa-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intréffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

5b. Inskriven ifran:
o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

0 eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
O eget hem, med stdd av allmén palliativ hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

O annan, namligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

O sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

0O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
0O eget hem, med stdd av allman palliativ hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stéd

O annan, namligen

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar maojligt):
O cancersjukdom

o hjart- / kdrlsjukdom

0 lungsjukdom

O demens

O stroke

O annan neurologisk sjukdom

O diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o infektion

O 6vrigt, namligen

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Oja o nej O vet ej
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Om svaret dr JA eller VET EJ, besvara samtliga féljande fragor. Om svaret dr NEJ, besvara endast
fraga 13, 15,17, 27 — 29.

9. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade personen formagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut
om den medicinska vardens innehall?

O bibehallen férmaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor 0 manad eller mer O aldrig varit beslutskapabel o vet ej

10 a. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede?
Ojaifritext 0O jasom klassifikationskod 0 nej O vet gj

10 b. Fick personen ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig i livets
slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja 0 nej O nej, saknar formaga att delta
O nej, erbjudits men tackat nej
O nej, vardnadshavare motsatter sig O vet gj

11. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats kant?
Oja O nej O vet ej

12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej O vet ej

Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 12 b.
Om svaret adr NEJ eller VET EJ, fortsitt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja O nej O vet ej

13 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej O vet gj

Om svaret dr JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret adr NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja O nej O vet gj

14 a. Dokumenterades en beddmning av personens munhalsa nagon gang under den sista veckan i
livet?
Oja O nej o vet ej

Om svaret dr JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15.

14 b. Noterades nagon avvikelse?
Oja O nej O vet ej
15. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
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O ja, ndrstaende O ja, ndrstaende och personal O ja, personal
O nej O vet gj

16. Fick personens narstaende ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och
i den medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att personen befann sig i
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja, erhallit O ja, erbjudits men tackat nej O nej

O vet ej O hade inga nérstaende

Om svaret dr JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.
Om svaret ir HADE INGA NARSTAENDE, fortsitt till fraga 18.

17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter dodsfallet?
Oja O nej O vet ej

18. Hade personen dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja O nej O vet ej

19. Férekom genombrott av nagot av féljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfdlle hos personen
under den sista veckan i livet?
19a.Smarta oOja O nej ovet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 19 b.

smartan lindrades: O helt O delvis O inte alls
19 b. Rosslighet Oja 0 nej O vet gj
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret r NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 c.

rossligheten lindrades: o helt O delvis O inte alls
19 c. lllamaende Oja 0 nej O vet gj
Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 19 d.

illamaendet lindrades: O helt O delvis O inte alls
19 d. Angest oja O nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 e.

angesten lindrades: O helt o delvis o inte alls

19 e. Andndd o ja 0 nej O vet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 f.

andnoden lindrades: O helt o delvis O inte alls
19 f. FOrvirring Oja 0 nej O vet gj
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Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20.
forvirringen lindrades: O helt o delvis O inte alls

20. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?
O ja O nej O vet gj

21. Hade personen svar smarta vid nagot tillfdlle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS > 6 eller
svar smarta enligt nagot annat smartskattningsinstrument)?
Oja O nej O vet ej

22. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet
med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?
Oja O nej O vet ej

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

opioid mot smarta Oja 0 nej O vet ej
|lakemedel mot rosslighet Oja 0 nej o vet gj
lakemedel mot illamdende Oja 0 nej o vet gj
lakemedel mot angest Oja 0 nej O vet gj

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
0 dag/dagar O vecka/veckor 0 manad eller mer O vet ej

25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar mojligt)
O ja, smadrtenhet O ja, palliativt team 0 ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare onej oOvetej

26. Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
ol=intealls o2 o3 o4 0 5 = helt och hallet

27. Datum (aaaa-mm-dd) for besvarandet av fragorna

28. Enkaten ar besvarad av:
O enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)
o lakare O sjukskoterska O annan personalgrupp

e-postadress
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Ndrstaendeenkdt

1. Personnummer pa den avlidne:

2. For- och efternamn pa den avlidne:
Enhet dar personen avled:

3. Stdmmer enheten?
Oja O nej
Vid svar nej kommer en ruta upp med texten:

Vad ar det korrekta namnet pa enheten?

4. Vilken/vilka grundsjukdom/-ar ledde till att din narstaende dog?
o Cancer

O Hjart/karlsjukdom

O Lungsjukdom

o Demens

o Stroke

o Annan neurologisk sjukdom
o Diabetes

o Fraktur

O Multisjuklighet

o Infektion

o Ovrigt

o Vet gj

5. Fick du information om mojligheten att anvanda sa kallade narstdendepenningdagar?
Oja O nej O vet ej

6. Var dodsfallet vantat utifran den information som du fatt?
Oja O nej O vet gj

7. Visste du vart du skulle vianda dig for att fa hjalp akut till din narstaende under sista veckan i livet?

Oja O nej
8. Kdnde du som néarstaende att den sjuke fick den vard hon/han behévde sista veckan i livet?
Oja O nej O vet ej

9. Visste du vem som var den patientansvarige lakaren under sista veckan i livet?
Oja O nej

10. Visste du hur du kunde fa tag pa den patientansvarige lakaren?
Oja O nej

11. Ar du ndjd med det stéd som du som nérstdende fatt av sjukvarden fore dddsfallet?
o0 1 Mycket missndjd

O 2 Lite missnojd

0 3 Varken eller

0 4 N&jd

o 5 Mycket no6jd
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Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missndjd och
5 motsvarar Mycket nojd
Kommentar

12. Ar du ndjd med det stéd som du som narstdende fatt av sjukvarden efter dddsfallet?
o0 1 Mycket missnéjd

O 2 Lite missnojd

o 3 Varken eller

o 4 Nojd

o0 5 Mycket nojd

Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missndjd och
5 motsvarar Mycket nojd
Kommentar

13. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade din narstaende formaga att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om den medicinska vardens innehall?

o timme/timmar

O dag/dagar

o vecka/veckor

0 manad eller mer

O bibehallen férmaga till livets slut

o aldrig varit beslutskapabel

ovet gj

14. Fick din nérstaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat informerande
lakarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring?

O ja, erholl

O nej

O nej, saknade formaga att delta

O nej, erbjods men tackade nej

O nej, jag som vardnadshavare motsatte mig

ovet ej

15. Fick du eller annan néarstaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat
informerande ldkarsamtal om att din narstaende befann sig i livets slutskede och att varden var
inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja, erholl 0 nej

O ja, erbjods men tackade nej

ovet ej

16. Férekom nagot av féljande symtom vid nagot tillfdlle hos din narstaende under den sista veckan i
livet?
a) smarta Oja O nej O vetej

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga b
Smartan lindrades O helt O delvis O inte alls
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b) rosslighet Oja O nej o vet gj

Om svaret dr JA besvara féljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga c
Rossligheten lindrades O helt O delvis O inte alls

c) illamaende oOja O nej O vet ej

Om svaret dr JA besvara féljdfragan.
Om svaret adr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga d
Illamaendet lindrades O helt o delvis O inte alls

d) angest Oja 0 nej O vet gj

Om svaret dr JA besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga e
Angesten lindrades O helt O delvis o inte alls

e) andnéd Oja O nej O vet gj

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga f
Andnéden lindrades O helt o delvis O inte alls

f) forvirring Oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 17
Forvirringen lindrades O helt o delvis O inte alls

17. Hade din narstaende dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja O nej O vet ej

18. Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
O ja, ndrstaende

O ja, personal

O ja, ndrstaende och personal

O nej

ovet ej

19. Var din narstaendes senaste uttalade 6nskan om dédsplats kdnd?
Oja O nej O vet ej

20. Erbjods du eller annan efterlevande ett samtal med vardpersonalen 1-2 manader efter
dodsfallet?
Oja O nej o vet ej

21.Forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknade situation som din
narstaende:
Kommentar
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22. Forslag till forbattringar av stodet till dig som narstaende i samband med en narstaendes vard i
livets slutskede:
Kommentar

23. Ifyllt av

o make/maka/partner
o son/dotter

o syster/bror

O annan slakting
ovan

0O god man

o forélder
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Metadonenkdt

Fick patienten metadon ordinerat for smartbehandling i nagon form (inte for behandling av
beroende) under tiden som din enhet hade ansvar for patienten?
0O Ja — 6vriga Metadonfragor gas igenom 0O Nej — hela enkaten ar klar

Varfor ordinerades metadonbehandling mot smarta?

O Otillracklig smartlindring trots hoga opioiddoser

o Otillracklig smartlindring trots héga opioiddoser i kombination med lakemedel mot neuropatisk
smarta (t ex gabapentin, amitriptylin)

O Storande biverkningar av andra opioider

O Foér behandling av smérta som varit svarbehandlad pa annat satt

O Byte till metadon som enda opioid

O Primarbehandling mot neuropatisk smartkomponent

0 Annan anledning. Vilken?

Beddmd huvudsaklig fysiologisk smartmekanism (endast ett val).

o Nociceptiv smarta 0 Neuropatisk smarta

O Blandsmarta o Oklar smartmekanism
O Smartmekanismen ej bedomd

Lakaren som initierade behandlingen med metadon ar (endast ett val):
O Icke-legitimerad lakare O Legitimerad lakare
o ST-lakare O Specialistlakare

Lakaren som initierade insattningen av metadon har (endast ett val):
O Stor erfarenhet av metadon 0O Begrdnsad erfarenhet av metadon
O Ingen erfarenhet av metadon

Skedde behandlingen i samrad med en eller flera andra lakare (endast ett val)?
oOlJa o Nej (om svar, hoppa éver nésta fraga).

Med vem skedde samradet?

0O Annan specialistldkare med palliativmedicinsk kompetens
0O Annan specialistldkare med smartmedicinsk kompetens

O Annan specialistldkare

Var gavs de forsta doserna av Metadon?

O Pa specialiserad palliativ slutenvardsavdelning
0 Pa ordinarie sjukhusavdelning

0 Pa kommunalt boende

0 | specialiserad palliativ hemsjukvard

o | allman hemsjukvard

Datum da metadonbehandlingen startades

Startdos: (mg/dygn)

Adminstrationssatt (endast ett val).
O Peroral O Subcutan O Intravends
Doseringstillfdllen per dygn (endast ett val).
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ol o2 o3
0 Gavs som kontinuerlig infusion O Gavs enbart vid behov

Har dygnsdosen av metadon dndrats under vardtiden (endast ett val)?
olJa o Nej (om svar, hoppa éver de ndrmaste fyra frdgorna)

Vid hur manga tillfallen andrades metadondosen under vardtiden?

Dygnsdos metadon under det sista dygnet som metadon administrerades (mg/dygn)

Adminstrationssatt, sista dygnet (endast ett val).
o Peroral O Subcutan O Intravenos

Dostillfallen metadon under det sista dygnet som metadon administrerades (endast ett val).
ol o2 o3
0 Gavs som kontinuerlig infusion O Gavs enbart vid behov

Metadonbehandlingen avslutades (endast ett val):
O | samband med dodsfallet

(om svar, hoppa éver ndsta fraga)
O Annat datum
Datum da metadonbehandlingen avslutades.

Anledning till att metadonbehandlingen avbrots?
o Ingen effekt O Biverkningar (specificeras i ndsta steg i enkaten)
O Annat  Vilken annan anledning

Hade patienten nagon annan samtidig opioidbehandling?
0O Samtidig opioidbehandling forsta dygnet
Valj substans: Dygnsdos:
Morfin peroralt mg/dygn

Morfin parenteralt mg/dygn

Ketobemidon peroralt mg/dygn
Ketobemidon parenteralt mg/dygn
Hydromorfon peroralt mg/dygn
Hydromorfon parenteralt mg/dygn
Oxycodon peroralt mg/dygn

Oxycodon parenteralt mg/dygn
Buprenorfin transdermalt mikrog/timma
Fentanyl transdermalt mikrog/timma

0 Samtidig opioidbehandling vid behov forsta dygnet
Valj substans: Dygnsdos:

Morfin peroralt mg/dygn

Morfin parenteralt mg/dygn

Ketobemidon peroralt mg/dygn

Ketobemidon parenteralt mg/dygn

ydromorfon peroralt mg/dygn

Hydromorfon parenteralt mg/dygn

Oxycodon peroralt mg/dygn

Oxycodon parenteralt mg/dygn
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Buprenorfin transdermalt mikrog/timma
Fentanyl transdermalt mikrog/timma

0O Samtidig opioidbehandling sista dygnet
Vilj substans: Dygnsdos:
Morfin peroralt mg/dygn

Morfin parenteralt mg/dygn
Ketobemidon peroralt mg/dygn
Ketobemidon parenteralt mg/dygn
Hydromorfon peroralt mg/dygn
Hydromorfon parenteralt mg/dygn
Oxycodon peroralt mg/dygn

Oxycodon parenteralt mg/dygn
Buprenorfin transdermalt mikrog/timma
Fentanyl transdermalt mikrog/timma

0O Samtidig opioidbehandling vid behov sista dygnet
Valj substans: Dygnsdos:
Morfin peroralt mg/dygn

Morfin parenteralt mg/dygn
Ketobemidon peroralt mg/dygn
Ketobemidon parenteralt mg/dygn
Hydromorfon peroralt mg/dygn
Hydromorfon parenteralt mg/dygn
Oxycodon peroralt mg/dygn

Oxycodon parenteralt mg/dygn
Buprenorfin transdermalt mikrog/timma
Fentanyl transdermalt mikrog/timma

O Ingen annan opioidbehandling 4n metadon

Effekten av metadonbehandlingen pa patientens smarta (endast ett val).
0 Mycket god o0 God
o Mattlig O Ingen alls

Biverkningar relaterade till metadonbehandlingen
O Inga biverkningar

o Forstoppning

o lllamaende

0 Konfusion

O Sedering

0 Andningspaverkan

o Fall

O Annan

Vilken annan anledning:

Sammantaget, bedémer du att insattningen av metadon var till nytta for denna patient?
OJa o Nej
Kommentar




