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Forord

2020 ar ett ar vi alla kommer minnas med stor sorg och saknad av narstaende, vdnner, medarbetare
och medmaénniskor.

Denna arsrapport hoppas vi ska ge en bild av hur varden i livets slutskede fungerade under
pandemiaret. Vi kan se, att trots oerhort stor belastning pa varden, sa har inte kvalitén forsamrats.
Den har till och med forbattras pa vissa hall, till exempel symtomskattning och vid behovs
ordinationer av lakemedel.

Arbetet for oss i Svenska palliativregistret har paverkats pa manga satt under coronapandemin.
Utbildningar och kurser har stallts in och vi har fatt ldra oss anvdnda webbmoten istéllet. En stor
utmaning!

Registret har varit i stort fokus i bade tidningar, radio och TV och begreppet palliativ vard har flitigt
diskuterats i bade positiva och negativa ordalag i media. Vi har i den diskussionen bidragit med
kunskap och fakta utifran den data vi samlat in.

Vi inkluderade tidigt under pandemin tva nya variabler fér uppféljning av covid-19, samt inforde
online-rapporter av covid-19-effekter i varden. Tack vare detta har registrets forskargrupp i skrivande
stund publicerat sex artiklar i internationella vetenskapliga tidskrifter som ar relaterade till covid-19
och vi har varit delaktiga i flertalet publikationer, artiklar, insdndare, intervjuer med mera under aret.
Som registerhallare &r jag oerhort stolt 6ver detta arbete och hoppas att vi gjort skillnad nar det
galler synen pa, och kunskapen om, palliativ vard och vad ett palliativt forhallningssatt innebar.

Ett annat spannande arbete ar den nya reviderade Narstaendeenkaten.

Néarstaendes upplevelser av varden ar oerhort viktiga, vi har mycket att lara oss av deras synpunkter,
darav vikten av att anvanda sig av narstaendeenkaten.

Det finns inget motsvarande register i varlden som mater vard vid livets slut hos alla vardgivare, och
det finns inget register som mater narstaendes upplevelser oavsett avlidenplats. Detta ger
verksamheterna en unik méjlighet att fa aterkoppling pa den vard de bedrivit.

Senaste aret har varit ett ar med hemarbete, webbmoten och isolering. Jag hoppas av hela mitt
hjarta att vi kommer kunna ses och moétas personligen pa olika arenor i landet framéver!

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2021 av ledningsgruppen for Svenska
palliativregistret. 2021 har Ida Goliath ersatt Christina-Melin Johansson i registrets ledningsgrupp och
varit delaktig i denna arsrapport.

Vi tackar Christina-Melin Johansson for allt arbete hon har bidragit med fér Svenska palliativregistret.

Maria Andersson, Registerhallare



Sammanfattning

Under aret var det 5 524 enheter som registrerade dodsfall i Svenska palliativregistret. Trots
pandemin sa har antalet enheter 6kat sedan 2019.

Under aret avled 98 124 personer som var folkbokforda i landet och av dessa registrerades
58 667 i Svenska palliativregistret. Tackningsgraden for registret i landet ar darmed 60 % av
samtliga dodsfall, men varierar stort mellan lanen, fran 44 till 72 %. Tackningsgraden bland
covid-19 relaterade dddsfall var 82% under 2020.

Data visar att det inte finns nagra storre skillnader mellan kvinnor och man nar det géller
vardkvaliteten i livets slutskede om vi utgar fran Socialstyrelsens nationella
kvalitetsindikatorer. Det &r en fortsatt ojamlik tillgang till specialiserad palliativ vard nar
skillnader mellan olika lan analyseras.

Svenska palliativregistret har under aret presenterat varldsunika data avseende
vardkvaliteten for de som avled i covid-19. Vi har via publikationer, rapporter och media
kunnat argumentera mot felaktiga uppfattningar som spridits i samhallet och istéllet lyft upp
faktiska skillnader i varden. Genom tre covid-19-relaterade vetenskapliga publikationer
under aret har vara resultat dven uppmarksammats internationellt.

Svenska palliativregistret har under 2020 medverkat i 6 vetenskapliga publikationer och
erhallit 17 ansdkningar om datauttag.

Svenska palliativregistret har varit delaktig i flertalet publikationer och rapporter under aret,
till exempel SKR’s rapporter ”Fakta om dldreomsorgen i ljuset av coronapandemin” och
”Palliativ vard i SABO, en vardig vard i livets slut”.

Néarstdendeenkaten har uppdaterats under aret och lanserades i slutet av 2020.

Det har varit stor efterfragan pa Svenska palliativregistrets kostnadsfria kunskapsstod och
verktyg. | ar har 97 511 stycken skickats ut till personal och verksamheter jamfort med férra
arets 37 204.



Organisation

2020 har Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, varit Region Kalmar lan, ytterst representerat av
regionstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektor Johan Rosenqyvist.

Registret har en mindre styrgrupp kallad ledningsgrupp, en storre referensgrupp samt ett kansli.
Tack vare de data som kontinuerligt samlas in kunde vi i maj-20 bilda en forskargrupp i registrets regi
med fyra deltagare som sedan dess arbetat med att analysera covid-19 relaterade data fran registret
kring vardkvalitet i livets slutskede.

Ledningsgrupp

Registerhallare: Maria Andersson, specialistsjukskoterska

FoU-ansvarig: Staffan Lundstrom, éverlakare, docent

Forskarrepresentant: Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicin: Martin Dreilich, dverlakare, med dr

Palliativ medicin: Lena Lundorff, dverldkare

Palliativ omvardnad: Christina Melin-Johansson, specialistsjukskoterska, professor
Kansli: Susanna Sjoqvist

Ekonomi: Louise Jakobsson, ekonomichef Region Kalmar lan

CPUA-representant: Johan Rosenkvist, halso-och sjukvardsdirektor Region Kalmar lan



Palliativ vard i Sverige 2020
Bakgrund

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning och det brukar vara omkring 90 000 personer.
Under det mycket speciella pandemiaret 2020 har 6verdddligheten dock varit stor och dédssiffran for
avlidna i Sverige 2020 ar 98 124 st. Av dessa avled 9816 personer relaterat till covid-19.
Uppskattningsvis skulle 80 % av alla dodsfall, de sa kallade férvantade dodsfallen, kunna ha nytta av
den palliativa vardens innehall. Det har tyvarr i forbindelse med de covid-relaterade dédsfallen blivit
en begreppsforvirring av vad palliativ vard innebar, men det star anda helt klart att det palliativa
forhallningssattet maste erbjudas och finnas for alla déende méanniskor i vart land. Manniskor som
vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i saval 6ppen som sluten vard samt inom
den kommunala varden. Enligt registrering utifran dodsplats i Skatteverkets dédsbevis dor allt fler pa
sjukhus och pad kommunala boenden och endast ca 1/5 dor i eget hem.

| kommunala boendeformer ar bristen pa ldkarstod, pa manga hall, ett valkant problem. En stor del
av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus, i en miljé 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 fér god palliativ vard och Nationella
vardprogrammet: Palliativ vard i livets slutskede. Det nationella vardprogrammet har reviderats
under 2020 och heter nu: Nationellt vardprogram for palliativ vard 2021. Regionala palliativa
processer finns under Regionala Cancer Centra (RCC) som tagit fram regionala palliativa vardprogram
och bedriver utbildning inom palliativ vard.

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

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tillaggsspecialitet och antal registrerade specialister har det
senaste aret okat till 162.

Under 2020 har kunskapsstyrningsorganisationen med 26 nationella programomraden (NPO) kommit
pa plats och dér palliativ vérd finns under NPO- Aldres hilsa. En nationell arbetsgrupp (NAG) i
palliativ vard arbetar med att ta fram ett personcentrerat sammanhallet vardférlopp som skall leda
till mer jamlik vard oavsett diagnos, alder och var patienten bor. Speciellt skall man belysa hur
patienter med palliativa vardbehov identifieras och far tillgang till allman och/eller specialiserad
palliativ vard, ett flodesschema for detta samt framtagande av kvalitetsmarkorer fér den palliativa
varden.

Definitioner och centrala begrepp

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

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag i allt stérre omfattning, inom cancerbehandling
ofta langt efter det att den botande ambitionen fatt 6verges, i livsforlangande och symtomlindrande
syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv strdavan 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 hélso- 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 narstaende.”

En ny definition pa palliativ vard presenterades 2019 av International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) och 6versattes till svenska av Nationella radet for palliativ vard 2020.
Skillnader mellan dessa definitioner ar bland annat att fokus ligger pa allvarligt lidande snarare an pa
sjukdom eller prognos.

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 upptackt, 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 livsforlangande 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 bemarkelse. Detta omfattar saval fysiska som psykiska, sociala och
existentiella behov.

e Samarbete i ett multiprofessionellt team.

e Kommunikation i syfte att framja patientens livskvalitet. Det innebar kommunikation av
vardgivare med patient och narstaende men ocksa kommunikation inom och mellan
arbetslag.

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

Nar lakare 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 néarstdende. 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. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen av palliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsforloppet och blir istéllet ett sa kallat
"Brytpunktssamtal”, medan ett tidigare identifierat palliativt vardbehov t. ex vid inskrivning pa ett
dldreboende istallet kan sammanfalla med SIP (Samordnad individuell plan) for aldre.

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 sasom akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i ndra samarbete
med primarvarden. For att uppna en god palliativ vard dr 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 allman palliativ vard med stdd fran ett specialiserat palliativt team.

Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgérande 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”
anvands ibland i tidigare skeden till exempel nar palliativa vardbehov identifieras eller nar
sjukdomsspecifik behandling avslutas, se ovanstaende.



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

Palliativa konsultteam &r ofta multiprofessionella och hjadlper manga verksamheter

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

Konsultteamet kan fungera som bollplank, ger trygghet och stod. Teamet erbjuder stdd for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gillande patienter oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaende. Fragor kan berdra patienter som blivit séimre och om rad kring
lindrande vard i ett sent skede av livet och déende patienter.

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

Kvalitetssakring av den palliativa varden

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

Svenska palliativregistret startades 2005 pa uppdrag av Svensk Forening for Palliativ medicin och
startade med en dodsfallsenkat. Forsta aret fick registret in cirka 5 % av alla dodsfall i Sverige (= 4929
st.) jamfoért med 2020 dar 60 % (= 58 642 st.) av alla dodsfall registrerades. For att ytterligare kunna
vardera hur varden varit i livets slutskede har patienternas narstaende sedan 2015 dven kunnat
registrera deras uppfattning om hur varden varit i en ” Narstdendeenkat”. Denna enkéat har under
2020 genomgatt betydande forbattringar och lanseras ater under 2021.

Nationellt vardprogram

Under 2020 har de tidigare nationella vardprogrammen fran 2012 och 2016 reviderats och slutférts.
Vardprogrammet har uttékats och vander sig till alla professioner och alla vardformer déar svart sjuka
och déende manniskor vardas. Dessutom vander sig vardprogrammet till patienter, ndrstaende och
olika patientorganisationer. Palliativ vard beskrivs oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund
eller andra faktorer. Vardprogrammet ar giltigt i alla delar av landet och oavsett om patienten har
lang eller kort tid kvar i livet. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den palliativa vardens
forhallningssatt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsférlopp. Det nationella vardprogrammet
ar utarbetat inom ramen for det samarbete som finns mellan Regionala cancercentrum (RCC) och
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

Vardprogrammen finns inte i pappersformat men kan laddas ner via Svenska palliativregistrets
hemsida under: kunskapsstod/ ovrigt.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard och omsorg som utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum
i Lund anvands av manga verksamheter. Det halls regelbundna natverkstraffar for dess anvandare.
Vardplanen &r 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 genomfoéra det som
vardprogrammet rekommenderar. Innehallet i vardplanen ar granskat och féljer internationella
rekommendationer for vard av den déende méanniskan enligt International Collaborative for Best
Care for the Dying Person.



Indikatorer

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

Indikatorerna ar matt som avser att spegla god vard och omsorg i varden. De ska kunna anvandas
som underlag for verksamhetsuppfoljning och verksamhetsutveckling samt for 6ppen redovisning av
hélso- och sjukvardens processer, resultat och kostnader.

Malsattningen ar att indikatorerna ska kunna anvadndas av olika intressenter for att:
e folja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt
och nationellt
e jamfora vardens processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt, nationellt och
internationellt
e initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.

| registrets utdataportal finns mojlighet att ta fram resultat for dessa indikatorer.
Socialstyrelsen har dven faststallt nationella malnivaer for sex av de nio indikatorerna, se nedan.

De malsatta indikatorerna ar féljande:

Indikator Malniva ‘
Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan 290 %
Smartskattning under sista levnadsveckan 100 %
Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan 298 %
Vidbehovsordination av angestdampande ldkemedel under sista levnadsveckan >98 %
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan 290 %
Brytpunktssamtal 298 %

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.
e Narstaende ar informerade om patientens situation.
e Patienten sakerstélls god omvardnad till exempel avseende munhilsa eller
trycksarsférebyggande atgarder.
e Patientens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.
e Patientens symtom skattas med symtomskattningsinstrument och ar lindrad fran 6vriga
symtom.
e Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, angest,
illamaende och andningsbesvar.
e Patienten behdver inte d6 ensam.
e Patienten ges mdjlighet att d6 pa den plats han/hon sjalv 6nskar.
e Narstaende erbjuds uppfdljande samtal efter dodsfallet.



Kansli

Registret har ett eget kansli dar vi har telefon och mailsupport vardagar mellan 9.00-15.00. Vi finns
dven pa sociala medier.

| borjan av aret fick kansliet in nastan 3 ganger sa manga drenden jamfort med tidigare ar.

Det handlade om organisationsforandringar/struktur i registret samt hjélp och stod till verksamheter
i deras arbete med verksamhetsberattelser.

Uppldgg av nya enheter i samband med pandemin och upplagg av nya anvandare i registret har dven
det gjorts i storre omfattning an vanligt.

Samtal fran narstdende har ocksa 6kat under aret. Samtalen innehaller synpunkter pa varden, de vill
veta om deras narstaende som avlidit i covid-19 finns registrerade i registret och begar att fa ta del
av innehallet i dodsfallsenkaten. | dessa fall begér vi in dodsbevis for att styrka slaktskap. Nar intyget
kommit oss tillhanda, beslutar sedan registrets ledningsgrupp och CPUA om registerutdraget
godkanns.

Vi deltog som utstallare vid Nationella konferensen i Palliativ vard i Ostersund under varen dér vi
bland annat samlade in synpunkter, 6nskemal och férbattringsforslag till var nya narstaendeenkat
som skulle skapas under aret. En enkéat dar narstdende har mojlighet att ge sin syn pa vardinnehallet i
livets slut for en narstdende. Vi har skickat ut resultat till de 120 enheter som anvande var tidigare
narstaendeenkat for att pavisa att det kommer in svar och synpunkter fran narstdende som &r viktiga
for vardenheterna att ta del av.

Registret har arrangerat ett flertal webbutbildningar med deltagare fran olika verksamheter och olika
professioner under aret. Detta for att mota det behov som finns nér vi inte under radande
omstandigheter kunnat ses fysiskt.

Den referensgrupp som har varit vilande i flera ar har vi nu startat upp igen, se under Styrgrupp och
registerhallare.

Vi har skickat ut kostnadsfria kvartalsrapporter med resultat pa enhetsniva till kommuner och
regioner. Det material vi har i form av fickbroschyrer och stickor blev under 2020 kostnadsfria att
bestdlla. Detta som ett led i den kommunsatsning SKR valt att genomfdra och dels for att stodja
verksamheterna med verktyg i den radande pandemin.



Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dodsfallsenkaten fylls i av ansvarig personal pa den verksamhet dar dodsfallet intraffat. Det skall
finnas en ansvarig sjukskoterska eller |dkare for uppgiftslamnandet, men alla i teamet kan gérna
medverka nar fragorna besvaras. Detta dels for att fa en mer nyanserad bild av den givna varden,
dels for att det skapar en mojlighet for de inblandade att sjalva fundera kring den vard man har givit
och eventuella behov av forbattringar. Enkaten fylls i direkt via registrets hemsida och den innehaller
29 fragor. Grundstrukturen har varit oférandrad sedan 2011-01-01 med endast sma tillagg.

1 januari-20 blev det mojligt att registrera dodsfall pa personer med s.k. reservnummer, som tilldelas
personer som far vard i Sverige utan att ha ett svenskt personnummer. Med anledning av detta
tillkom dven fragor om kon och alder, eftersom detta inte framgar av ett reservnummer pa det satt
det gor av ett ordinarie personnummer.

| borjan av pandemin rekommenderade ledningsfunktionen for Nationella Kvalitetsregister att
kvalitetsregistren skulle inkludera tva nya variabler for uppféljning av covid-19, samt infora online-
rapporter for publicering av covid-19-effekter i varden. Bara nagra veckor senare kunde vi publicera
de nya fragorna i dodsfallsenkaten samtidigt som utdataportalen kompletterades med motsvarande
fragor. Detta har mojliggjort for sjukvarden, omsorgen, myndigheter, press och andra intresserade
att sjélva plocka ut viktiga data kring vardkvaliteten i livets slutskede fér de som avlidit till féljd av
covid-19.

Pa grund av deltagande enheters arbetsbelastning under pandemin har vi gjort en del forandringar
vid registrering av dodsfall. Gransen for att registrera dodsfall ar forlangd fran 6 manader till ett ar.
Vid justering i enkaten har det tidigare varit mojligt att andra svaren under 10 dagar, det dr nu
forlangt till 60 dagar.

Narstaendeenkaten

Dddsfallsenkaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. Narstaendeenkaten
innehaller delvis samma fragor som i dédsfallsenkaten, men ocksa nagra fragor riktade direkt till
narstaende angdende bemoétande, kommunikation och information. Syftet ar att fa en bild av hur
narstaende upplevt patientens sista tid, som dels ar intressant i sig sjalv, men ytterligare information
framkommer ocksa om den jamférs med personalens bild. Det &r kdnt att dessa bilder kan skilja sig
at. Enkaten ska dven ge en bild av omhéandertagande av och stéd till ndrstaende.

Enkéaten fylls i av ndrstaende efter intraffat dodsfall. For varje avliden patient registreras bara en
narstaendeenkat, dvs om det finns flera ndrstaende som vill svara behdver de enas om svaren i
samma enkat.

For att kunna erbjuda mojligheten att fylla i en enkdt maste det finnas en pabérjad och sparad
dodsfallsenkat. Personalen pa enheten skapar ett engangsinlosen till ndrstdaende som sedan anonymt
fyller i enkaten via registrets hemsida. Det gar inte att komma at nagon annan patient med samma
inloggning utan det dr knutet till den avlidna patienten.

Det dr Svenska palliativregistrets dnskemal att Narstaendeenkaten erbjuds till en narstaende

for alla registrerade dodsfall. Enheten kan dock sjalv vélja for varje enskild patient om
narstaendeenkaten skall erbjudas och i sa fall nar. Utvarderingen av enkaten har visat att det ar
olampligt att gora detta redan i samband med dodsfallet. Det &r mer [ampligt att informera om
enkaten i samband med ett efterlevandesamtal.

| december 2020 publicerade Svenska palliativregistret en stérre uppdatering av ndrstaendeenkéaten
med forhoppning om en bred spridning bland anvandarna. Arbetet med att presentera realtidsdata i
utdataportalen har pagatt parallellt med utvecklingen av Narstaendeenkéaten och lanseras under
2021.



Utdataportal

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

Alla enkater samlas in via webformular och aterrapportering sker i realtid via en interaktiv
utdataportal. Utdataportalen vidareutvecklades under 2020 med 3 nya rapporter (behandlingsbeslut,
undersokt av ldkare och konsultation) och 3 nya urvalsméjligheter (pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19 infektion).

Utan inloggning visas data pa verksamhetsniva men efter inloggning via SITHS kort kan
vardpersonalen ta del av sin egen enhets resultat. Varje vecka inhdmtas aviseringar ifran
Skatteverket/folkbokforingen angaende vilka som avlidit och var de &r folkbokférda. Denna
information anvands for berdakning av tackningsgrad.

All data som visas i arsrapporten kommer fran registrets hemsida och ar atkomliga utan inloggning.
Detta géller dock inte tabellen under rubriken “Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i
det egna hemmet” och diagrammen under rubrikerna Grunddata och N6jdhet. Dessa ar
sammanstallda direkt fran registrets databas.

Svenska palliativregistret ar ett register dar inrapportering sker i efterhand. Det innebar att antal
redovisade dodsfall férandras i takt med att nya dodsfall rapporteras in. Totala antalet kan darfor
skilja sig i diagrammen i denna Arsrapport.

De valmojligheter/urval som gar att gora ar foljande:

e Tidsperiod

e Kobn

o Aldersgrupp

e (Covid-19

e Verksamhet

e Verksamhetsklass
e Avlidenplats

Diagnosgrupp
e Extern konsult

Det finns olika satt att visa data och verksamheten kan sjalv védlja presentationssatt. Féljande
valmojligheter finns:
e Lan
e Kommun
Verksamhet
Avlidenplats
Tertial
Kvartal
Manad

| denna arsrapport visas diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:

e Sjukhus (inkluderar ej specialiserad palliativ slutenvard).

e Kommunal vard (utgors av sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget
hem, med stdd av allmadn hemsjukvard + eget hem, med stéd av daglig kontakt med
hemtjanst).

e Specialiserad palliativ vard (utgdrs av specialiserad palliativ slutenvard + eget hem, med stéd
av specialiserad palliativ hemsjukvard).

Data visas pa lansniva.



Grunddata

Antal registrerande enheter
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Antal registrerande enheter 4349 4390 4290 4249 4622 5329 5524

Kommentar: 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 2020.

Registret har 21 229 aktiva anvandare som har méjlighet att registrera data. Dessa ar vardpersonal
och majoriteten ar sjukskoterskor.

Antal registrerade dodsfall
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Antal registrerade dodsfall 60762 60726 59187 58241 55855 53409 58667
Antal vintade dddsfall 51066 | 51104 50427 | 49810 48127 46628 | 51420




covid-19.

Kommentar: 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 fram till 2020 ser en tydlig trend med minskat antal
registrerade dédsfall. Tappet dr mest uttalat inom sjukhusvarden. Okning under 2020 &r relaterat till
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Kommentar: Under 2000-talet har ungefir 90 000 personer avlidit varje ar. Ar 2019 dog 88 766

personer, vilket dr det ldgsta antalet doda under ett enskilt r sedan 1977 enligt statistik fran SCB. Ar

2020 avled 98 124.

Statistiken raknas pa personer som var folkbokférda i en kommun i Sverige.
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| enkaten staller vi fragorna "Dodsdatum” och “Datum da personen skrevs in pa den enhet dar

dodsfallet intraffade (for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)”.

Har visas medianvardtid for dodsplatser med kortare vardtider, bade viantade och ovantade dodsfall.

Forklaring: KTB=Korttidsplats, Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, Spec

Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med stdd av specialiserad
alliativ hemsjukvard.
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| enkéaten stéller vi fragorna “Dodsdatum” och “Datum da personen skrevs in pa den enhet dar
dodsfallet intraffade (for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)”.

Har visas medianvardtid for dodsplatser med ldngre vardtider, bade vantade och ovdntade dodsfall.
Forklaring: Sabo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende. Hemsjukvard=Eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard.

Kommentar: Trenden 6ver aren mot kortare vartider ar mest tydlig inom den specialiserade
palliativa varden, bade hemsjukvard och slutenvard. For sjukhusvard och kommunal vard ér siffrorna
relativt stabila.



Uppgiftslamnare

2,4 39

93,7

M Ldkare  m Sjukskoterska  ® Annan personalgrupp

| enkaten staller vi frdgan ”Ansvarig uppgiftslamnare”.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade och ovantade dodsfall.

Kommentar: Data visar att i majoriteten av enkédterna ar en sjukskoterska ansvarig for svaren.

Enkat besvarad av

B Arbetsgruppen B Enskild medarbetare

| enkaten staller vi frdgan "Enkaten ar besvarad av”.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade och ovantade dodsfall.

Kommentar: Data visar att majoriteten av enkaterna besvaras av en enskild medarbetare.



Jamlik vard avseende kén, dlder,
vardform och geografi
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2020 och skillnaden mellan kvinnor och man.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade dodsfall.
Kvinna n=27 597, Man n=23 808

Kommentar: Data visar att det inte finns nagra storre skillnader avseende den vard som kvinnor och
man far nar det géller Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer.
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2020 och skillnaden mellan <64 ar och 265 ar.
Har redovisas data i %, alla lan, alla dodsplatser, vantade dodsfall.



<64 n=3 365,265 n=48 035.

Kommentar: Data visar att brytpunktssamtal, smartskattning och munhalsobedémning genomfors i
hogre utstrackning i aldersgruppen < 64 ar. Personer 64 ar eller yngre har ocksa i hogre utstrackning
haft ndgon som narvarat vid dodsfallet. Vart att notera ar att hogre alder inte 6kar risken for att do
med trycksar. Det finns inga skillnader mellan aldersgrupperna avseende om personen har haft
vidbehovsordination pa stark opioid eller angestdampande.
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2020 och skillnaden mellan <64 ar och 265 ar.
Har redovisas data i %, alla 1an, vantade dodsfall.

Forklaring: Kommun = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.

<64 n=537, 265 n= 27 100. Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard.

<64 n=919, 265 n= 12 107. Spec. pall = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard. < 64 n= 1 877, > 65 n= 8 684.

Kommentar: Sjukhusen redovisar generellt lagre siffror &n kommun och specialiserad palliativ vard.
Smartskattning och munhalsobedémning sker i mindre utstrackning inom kommunen i jamfoérelse
med specialiserad palliativ vard. De redan pavisade skillnaderna mellan aldersgrupper framtrader
dven nar olika vardplatser jamfors.



Antal registreringar/lan
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Har visas antal registreringar inrapporterade fran de tre storsta lanen i Sverige. Data visar bade
ovantade och vantade dodsfall.

Forklaring: Hem, utan st6d= Eget hem, utan stéd, Hem, med stéd=Eget hem, med st6d av daglig
kontakt med hemtjanst, Hemsjukvard=Eget hem, med stod av allman hemsjukvard, Spec pall HSV=
Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec SV=Specialiserad palliativ
slutenvard, Sjukhus=Sjukhusavdelning, e]j specialiserad palliativ slutenvard, Korttid=Korttidsplats,
Sabo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende, Ovrigt=Annan

Antal registreringar/lan

B Hem, utan stod B Hem, med stéd ® Hemsjukvard Spec pall HSV | Spec SV

m Sjukhus B Korttid B Sibo ® Ovrigt

Har visas antal registreringar inrapporterade fran ovriga lan. Data visar bade ovdntade och vantade
dodsfall.

Forklaring: Hem, utan st6d= Eget hem, utan stéd, Hem, med stéd=Eget hem, med st6d av daglig
kontakt med hemtjanst, Hemsjukvard=Eget hem, med stdd av allman hemsjukvard, Spec pall HSV=
Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec SV=Specialiserad palliativ
slutenvard, Sjukhus=Sjukhusavdelning, e]j specialiserad palliativ slutenvard, Korttid=Korttidsplats,
Sabo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende, Ovrigt=Annan



egna hemmet

Palliativ medicin ar en medicinsk tillaggsspecialitet sedan 2015 i Sverige. Det finns specialiserad
palliativ vard runt om i landet, men tillgangen varierar och styrs bland annat av befolkningstathet,

avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade slutenvardsenheter respektive
hemsjukvardsenheter med eget behandlingsansvar som finns hittar vi i vara tatorter och det handlar

oftast om hogst en timmas resa eller mindre till anslutna patienter.
Sattet att na ut till den allmanna hemsjukvarden, kommunala boendeformer eller vanliga
sjukhusavdelningar ar genom palliativa radgivningsteam/konsultteam. Deras sammanséattning och
tillganglighet varierar ocksa éver 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 déar
man anger om man anlitat ett palliativt team som extern konsult. Vardtypen anger i detta fall om

personen var ansluten till specialiserad palliativ hemsjukvard eller vardades i specialiserad palliativ
slutenvard. Nedanstdaende tabell summerar andelen av alla som avled under 2020 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.

Blekinge lan
Dalarnas lan
Gotlands lan
Gavleborgs lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Jonko6pings lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Norrbottens ldn
Skane ldn
Stockholms lan
Sodermanlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Orebro ldn
Ostergotlands l3n
Sverige

Antal avlidna

1789
3304
654
3401
3061
1531
3676
2808
2086
3009
12 635
18 460
3196
3097
3154
2608
3087
2922
16 023
3019
4506
98 026

LG
inrapporterade
%

64,4
56,4
60,1
58,7
65,6
60,7
71,8
65,1
58,7
56,8
55,4
61,3
56,9
58,8
59,0
59,2
44,0
57,4
59,8
62,1
65,4
59,7

Total
andel
spec
pallvad
%

4,1
9,4
15,6
2,8
5,2
7,4
6,3
7,8
1,7
5,6
13,6
20,5
12,6
10,7
3,1
10,6
7,9
8,3
7,7
7,6
13,7
10,9

LG
spec pall
hem-
sjukvard
%

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

Andel
spec pall
sluten-
vard
%
1,2
1,6
10,9
0,0
3,8
1,6
2,8
6,5
0,1
5,2
7,7
14,7
8,0
7,3
0,7
7,1
3,9
6,4
5,7
6,3
5,5
6,9

Total
andel
palliativ
konsult
%

15,5
3,0
10,2
13,8
12,6
12,8
13,6
7,0
12,4
11,9
3,9
3,6
4,5
4,7
13,4
9,3
2,7
2,3
9,4
6,2
6,0
7,3

Total
andel
palliativt
stod

%

19,6
12,3
25,8
16,7
17,9
20,2
19,9
14,8
14,1
17,5
17,5
24,1
17,0
15,4
16,5
20,0
10,5
10,6
17,1
13,9
19,7
18,2

Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i det

Andel
palliativ
konsult
sjukhus
%

9,4
4,1
8,1
2,6
9,6
12,2
10,2
5,5
10,4
5,6
6,2
3,2
2,6
9,9
7,3
13,5
1,7
4,5
5,7
9,4
11,9
6,3

Andel
avlidna
eget hem
%

10,6
11,1
5,4
10,9
11,7
13,8
10,6
13,1
8,5
4,8
10,5
6,1
6,9
4,8
9,1
5,7
7,2
4,2
8,1
8,0
11,9
8,4



Kommentar: Inrapporteringen fran specialiserad palliativ hemsjukvard och slutenvard till registret ar
hog, mellan 90 och 100 % av alla avlidna rapporteras. Det innebér att kolumnen “Total andel spec
pallvard” ger en rattvisande bild av tillgangen till dessa vardformer i landet. Pa riksniva ar siffran 10,9
% men varierar baserat pa folkbokforings lan fran Kronobergs 1dn 1,7 % Gavleborgs 1an 2,8 % (saknar
helt specialiserad palliativ slutenvard), och Varmlands lan 3,1 % till Stockholms lan 20,5 %, Gotland
15,6 % och Ostergdtlands 1an 13,7 %. For hela riket har siffran g&tt ner med en halv procentenhet
sedan 2019. Det ar saledes en stor variation dver landet och siffrorna indikerar att varden i livets
slutskede inte ar rattvis for vara medborgare.

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av samtliga 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 &r mer osédkra, sarskilt pa sjukhus. Vi ser en ganska ojamn férdelning av anvandningen av
externa palliativa konsulttjanster. Den ar storst i Gavleborgs lan 13,8 %, foljt av Jonkdpings lan 13,6 %
och Varmlands lan 13,4 % och minst i Vastmanlands lan 2,3 %. Jamfort med 2019 har det pa riksniva
skett en liten minskning i anvdandandet av palliativa konsulttjanster sett som andel av samtliga
personer som registrerades i Svenska palliativregistret. Aven andelen dir man anvinde sig av externa
palliativa konsulttjanster pa sjukhus har minskat nagot sedan 2019. Det finns en spridning fran 13,5 %
i Vasterbottens lan till 1,7 % i Vasternorrlands lan.

Kolumnen "Totalt palliativt stod” &r en summering av andelen som vardades inom en specialiserad
palliativ vardform och andelen som fick del av externa palliativa konsulttjanster. Medan nastan 26 %
av gotldnningarna, tatt foljda av stockholmarna, har tillgang till specialiserad palliativ kompetens
under sista veckan i livet far bara 10 % av invanarna i Vasternorrlands lan ta del av detta. Varden i
livets slutskede ar inte rattvis! Jamfort med 2019 har siffran foér andelen personer som under den
sista veckan i livet far del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens pa riksniva minskat med
nastan en procentenhet.

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 8,4 % varierande
fran Vastmanlands 1an 4,2 % till Jamtlands lan 13,8 %. Med tanke pa att tackningsgraden fér de som
avlider i det egna hemmet ar lagre an for sjukhus och kommunala vardformer far dessa siffror tolkas
med forsiktighet, men vi ser en latt 6kning av andelen jamfért med 2019.



Tdckningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 och 75 000 av de
personer som dor i Sverige varje ar dor en férvantad dod och bor kunna erbjudas 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 ldkare.

Genom att varje vecka fa information fran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade dodsfall beraknas per folkbokforingskommun eller 1an. Daremot
finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamféra med nar det géller vardgivare.

Tackningsgraden beraknas pa samtliga dédsfall och anger hur stor andel av samtliga avlidna som
registrerats i Svenska palliativregistret. Eftersom endast 4 av 5 dodsfall kan identifieras i forvag ar det
egentliga malvardet 80 procent av samtliga dédsfall, men de 80 procenten ska i sin tur utgéra 100
procent av de vantade dodsfallen.

Till palliativregistret har det 2020 rapporterats 58 667 kompletta enkater vilket ger en tackningsgrad
pa 60 % av alla dodsfall.

Svenska palliativregistret ar val etablerat i samtliga landsting och i samtliga kommuner. Undantaget
ar Ljungby och Karlskoga kommun som valt att inte inga i SKR:s rekommendation om gemensam
finansiering av ett samlat system for kunskapsstyrning i socialtjanstens verksamheter.

Den regionala varden i dessa kommuner dr ddremot representerade.

Vilka ar de vanligaste doédsplatserna 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/sérskilt 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.



Tackningsgrad kommun
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar férdelad pa de 290
kommunerna. Basta kommun 2020 blev Ydre med 85 %. Darefter kom Lidkoping 81 %, Varnamo 80 %
och Karlskoga med 79 %. | botten hittar vi Alvdalen med 24 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av regioners och kommuners
rapportering.
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Forklaring: Hem(US)= Eget hem, utan stod, Hem(MS)=Eget hem, med stod av daglig kontakt med
hemtjanst, Hemsj=Eget hem, med stod av allméan hemsjukvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med st6d
av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard,
Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, KTB=Korttidsplats, Sdbo=Sarskilt
boende/vard-och omsorgsboende.

Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokforingskommun och ar fordelad pa de 21
lanen. Basta lan 2020 blev Jonkopings 1dn vars avlidna befolkning rapporterades till 72 %. Darefter
kom Hallands 13n 66 % och Ostergétlands Idn 65 %. Lingst ner pa ldns listan hittar vi Vasternorrlands
lan pa 44 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering. Nedan visas samma siffror i tabellform.

Svarsalternativet Ovrigt ar ej inkluderat pa grund av liten datamangd.

Spec Spec

Pall HSV  Pall SV

% %
Jonkopings ldn 28,2 0,2 1,2 5,7 3,5 2,8 20,8 9,1 27,9 3676
Hallands lan 344 0,1 2,3 7,8 1,4 3,8 19,0 4,6 26,3 3061
Ostergétlands ldn 346 | 0,0 0,8 2,8 8,2 5,5 14,0 6,7 27,1 4506
Kalmar lan 349 |0,0 2,1 9,7 1,3 6,5 18,9 4,5 21,9 2808
Blekinge lan 356 0,1 1,6 6,0 2,9 1,2 24,4 6,0 22,0 1789
Orebro lin 379 |00 1,1 5,5 1,3 6,3 16,9 6,0 24,2 3019
Stockholms lan 38,7 0,1 0,1 0,1 5,9 14,7 16,4 0,7 23,2 18 460
Jamtlands lan 393 10,3 2,7 5,0 5,8 1,6 13,4 4,8 26,9 1531
Gotlands lan 399 0,0 0,0 0,6 4,7 10,9 11,3 4,6 28,0 654
Vastra Gotalands lan | 40,2 | 0,1 0,8 5,2 2,0 5,7 19,1 4,9 21,5 16 023
Sverige 40,3 0,1 0,8 3,5 4,0 6,9 17,0 4,1 22,9 98 026
Vasterbottens lan 40,8 | 0,0 0,2 1,9 3,6 71 10,5 4,3 31,4 2608
Varmlands lan 41,0 01 1,5 51 2,4 0,7 20,5 6,4 21,9 3154
Uppsala lan 41,2 | 0,0 0,4 1,0 34 7,3 18,2 3,9 22,8 3097
Kronobergs lan 41,3 01 1,4 5,4 1,6 0,1 27,3 3,9 18,7 2086
Gavleborgs lan 413 10,3 0,8 7,0 2,8 0,0 20,6 4,4 22,0 3401
Vastmanlands lan 42,6 0,0 0,4 1,9 1,9 6,4 17,6 3,7 25,5 2922
Sodermanlands lan 43,1 0,3 0,7 1,3 4,6 8,0 14,3 4,8 22,5 3196
Norrbottens ldn 43,2 | 0,5 0,4 3,6 0,4 5,2 16,6 4,2 25,9 3009
Dalarnas lan 436 | 0,2 0,8 2,4 7,8 1,6 16,4 5,4 21,8 3304
Skane lan 446 01 0,9 3,7 5,9 7,7 15,0 3,2 19,0 12 635

Vasternorrlands lan 56,0 | 0,1 1,1 2,0 4,0 3,9 7,5 4,3 20,9 3087



Smdrtskattning

Att inte ha ont och kunna fa smértlindring i livets slut ar en av de viktigaste fragorna for patienter och
deras néarstaende. Sjukskoterskors och lakares uppfattning om patienters smarta och smartintensitet
har i flera studier, pa bl.a. cancerpatienter, visat stor diskrepans jamfort med den smarta patienterna
sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, dven hos patienter som inte kan kommunicera,
finns men anvands ofta sporadiskt. Socialstyrelsen har bedomt smartskattning som ett viktigt
insatsomrade och malnivan ligger pa 100 %.

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

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

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

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

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



Smartskattning sjukhus
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Ostergotlands ldn 53,6 35,2 11,2 455

Stockholms lén 48,7 = 45,6 5,6 2392
Kalmar lan 48,5 39,9 11,6 406
Vasterbottens lan 43,1 48,6 8,3 216
Blekinge lan 37,3 52,6 10,1 327
Hallands ldn 36,1 51,7 12,1 462
Vasternorrlands lan | 34,3 59,7 6,1 181
Uppsala lan 33,7 49,3 17,1 416
Orebro lin 33 551 11,8 457
Norrbottens ldn 32,4 57,9 9,7 392
Jonképings lan 32 56,8 11,3 629
Varmlands lan 30,7 60,2 9,1 492
Sverige 30,5 57,9 11,5 13028
Sodermanlands lan 27,4 53 19,5 328
Gotlands lan 26,8 53,6 19,6 56
Gavleborgs lan 23,9 62 14,1 548
Dalarnas lén 22,5 71,1 6,5 432
Jamtlands lén 22,1 64,9 13 154
Vastmanlands lan 20 66 14 400
Skane ldn 19,1 63,8 171 1406
Kronobergs lan 16,3 67 16,7 436
Vdstra Gotalands lan | 15,1 72,5 12,4 2443




Kalmar lan
Ostergétlands l3n
Vasterbottens ldn

Orebro l3n
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Smartskattning kommunal vard
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WJa mNej Vetej
Kalmar lan 70,9 26,7 2,4 1002
Ostergotlands ldn 64,8 31,4 3,8 1501
Vasterbottens lan 60,8 33,9 5,3 901
Orebro lin 60 35,7 43 1006
Hallands lan 59,8 32,9 7,3 1111
Jonképings lan 58,9 35,2 5,9 1506
Blekinge lan 58,5 36,9 4,7 578
Stockholms lén 53,7 41,6 4,7 3928
Skane ldn 53,5 40,6 6 3025
Sverige 52 42,7 5,4 | 27 639
Varmlands lan 50 45,1 4,9 1011
Gotlands lén 49,3 | 44,9 5,9 205
Sédermanlands lan 48,6 44,2 7,3 840
Vasternorrlands lan | 48,1 | 46,8 5,2 795
Vastra Gotalands lan | 47,9 | 47,1 5 4674
Kronobergs lan 46,1 | 49,2 4,7 531
Vastmanlands lan 45,6 46,4 8 825
Jamtlands lén 43,9 53 3,1 549
Norrbottens lan 41,1 51,1 7,8 930
Dalarnas ldn 40,4 = 53,8 5,7 890
Uppsala lan 39,3 55,2 5,5 764
Gavleborgs lan 35| 58,3 6,7 1067
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Smartskattning spec. palliativ vard
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Skane lan 94,1 5,6 0,3 1718
Kalmar lan 88,7 9,5 1,8 221
Orebro lidn 87 12,6 0,4 230
Stockholms lén 82,1 17,1 0,8 3712
Vastmanlands lan 81,3 15,8 2,9 240
Hallands ldn 78,8 18,6 2,6 156
Jonképings lan 77,4 17,4 5,1 235
Vasterbottens lan 77,2 21,7 1,1 276
Sverige 76,5 20,7 2,9 10562
Ostergotlands ldn 75,4 236 1 609
Uppsala lan 72,8 24,5 2,8 327
Vastra Gotalands l1an | 63,3 30 6,7 1229
Vasternorrlands lén | 62,6 = 25,1 12,3 243
Dalarnas ldn 62,1 35,6 2,3 309
Kronobergs lan 61,1 36,1 2,8 36
Norrbottens ldn 58,1 33,1 8,8 160
Varmlands lan 55,8 34,7 9,5 95
Jamtlands lén 49,1 40 10,9 110
Gotlands lan 47,9 50 2,1 96
Blekinge lan 40,8 | 54,9 4,2 71
Gavleborgs lan 38,9 48,4 12,6 95
Soédermanlands lén 37,8 50 12,2 394




Smartskattning covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Smartskattning covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Smartskattning Ja Alla
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Detta visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.

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

Vi har tidigare ar sett en positiv utveckling, men ingen forbattring nationellt har skett under dret som
gatt och det ar langt kvar till malnivan.

Smartskattningsresultaten har dven forsamrats ndgot under 2020 och ligger nationellt bara pa 51,6
%. Forklaringen pa den brutna trenden av forbattring kan vara att dodsfallen med covid-19 inte
smartskattats i samma utstrackning som andra. En liten forbattring av smartskattning 6ver tid ses
dock i den kommunala varden.

Aven i denna parameter ar resultaten simst for de covid-patienter som avlidit pa sjukhus. Allra sdmst
betraffande smartskattning ar sjukhusen i Vastra Gotalands lan dar endast 15,1 % av 2443
registrerande dodsfall har smartskattats.

Jamforelse mellan vardformer visar att av kommunernas 27 639 registrerade dodsfall smartskattas
52 %, detta i jamforelse med 30,5 % av sjukhusens 13 028 registrerade dodsfall. Specialiserade
palliativa enheter, oavsett sluten- eller 6ppenvardsenheter, ar fortfarande battre pa att smartskatta i
livets slut och har har Skanes enheter aterigen bast resultat.

Enheter for specialiserad palliativ vard brukar ofta vara ett kunskapscentrum i sitt geografiska
omrade och detta borde smitta av sig till sjukhusen i samma omrade. Det ar darfér anmarkningsvart
att nar 94,1 % av patienterna inom Skanes palliativa enheter smartskattas sa nar sjukhusen i Skane
bara upp till 19,1 %. Tackningsgraden i Skane ligger 13gt pa 55,3 % sa bade de daliga och bra
resultaten far tolkas i ljuset av detta.

Att Ostergdtlands och Kalmar ldn ligger i topp med smértskattning bade i kommunal regi och pa
sjukhus tolkar vi som bra kommunikation och samverkan mellan vardaktorer.

Att gora smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart under de sista dygnen vid vard av
doende patienter. Andra skalor som kan anvandas kan till exempel 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 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfor gora tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.



Ovrig symtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, forstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och 6kar risken for medicinska komplikationer. Genom systematisk symtomregistrering
kan personalen bli mer uppmarksam pa patientens behov av symtomlindring och kan vidta atgarder
som leder till forbattrad livskvalitet. Det mojliggor dven uppfoéljning av effekten av vidtagna atgarder
och underlattar kommunikationen mellan patient och vardgivare och mellan medlemmarna i teamet.
Det finns olika instrument foér symtomskattning.

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

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?” och
fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;j.

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

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

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



Ostergdtlands ldn
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Symtomskattning sjukhus
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Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 37,1 41,1 21,8 455
Kalmar lan 25,6 60,1 14,3 406
Vasterbottens lan 24,5 52,8 22,7 216
Orebro lin 22,3 62,1 15,5 457
Stockholms lén 21,4 69,5 9,1 2392
Blekinge lan 20,8 58,1 21,1 327
Norrbottens lan 20,2 61 18,9 392
Gavleborgs lan 20,1 61,7 18,2 548
Varmlands lan 19,7 68,3 12 492
Vasternorrlands lan | 19,3 71,3 9,4 181
Uppsala lan 17,3 55 27,6 416
Sodermanlands lan 16,8 55,8 27,4 328
Sverige 16,7 65,6 17,7 13028
Dalarnas ldn 16,2 72,7 11,1 432
Hallands ldn 15,4 65,6 19 462
Gotlands lén 12,5 60,7 26,8 56
Jonképings lan 11,9 70,7 17,3 629
Skane ldn 11,6 | 62,9 25,5 1406
Jamtlands lan 10,4 59,1 30,5 154
Vastmanlands lan 10,3 67,3 22,5 400
Vastra Gotalands lan © 9,5 73,1 17,4 2443
Kronobergs lan 94 66,1 24,5 436




Symtomskattning kommunal vard
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Kalmar lan 479 47,4 4,7 1002

Hallands ldn 41,2 491 9,6 1111
Stockholms lén 40,8 53,3 6 3928
Gotlands lén 39,5 51,2 9,3 205
Ostergotlands ldn 37,7 57,6 4,7 1501
Orebro lin 359 58,3 59 1006
Jonképings lan 34,6 55,6 9,8 1506
Sverige 31,8 60,8 7,4 | 27639
Skane ldn 31 60,6 8,4 3025
Jamtlands ldn 30,8 62,7 6,6 549
Vasterbottens lan 29,6 61,3 9,1 901
Sodermanlands lan 29,2 62,5 8,3 840
Vasternorrlands lan | 28,3 64,9 6,8 795
Blekinge lan 27,3 65,9 6,7 578
Dalarnas lén 27,3 65,5 7,2 890
Vdstra Gotalands lan | 27,3 65,4 7,3 4674
Norrbottens lan 24,6 65,3 10,1 930
Vastmanlands lan 24,2 66,5 9,2 825
Kronobergs lan 24,1 69,3 6,6 531
Véarmlands lan 24,1 70,5 5,3 1011
Gavleborgs lan 21,7 70,2 8,1 1067
Uppsala lan 21,2 69,4 9,4 764




Symtomskattning spec.palliativ vard
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Orebro lidn 80,9 18,7 0,4 230

Ostergotlands ldn 66,5 31,5 2 609
Skane lin 65,1 33,8 1 1718
Hallands ldn 59 34,6 6,4 156
Vasternorrlands lan | 53,1 34,6 12,3 243
Stockholms lén 51,6 @ 46,5 1,9 3712
Sverige 51,2 443 4,4 | 10562
Kalmar lan 51,1 42,1 6,8 221
Vasterbottens lan 51,1 47,1 1,8 276
Jonképings lan 48,5 | 45,1 6,4 235
Vastmanlands lan 46,7 49,2 4,2 240
Dalarnas ldn 46,3 51,1 2,6 309
Vastra Gotalands lan | 44,7 | 46,9 8,4 1229
Kronobergs lan 44,4 | 47,2 8,3 36
Uppsala lan 39,1 54,1 6,7 327
Norrbottens ldn 35 55 10 160
Jamtlands lan 30 54,5 15,5 110
Varmlands lén 28,4 57,9 13,7 95
Gotlands lan 25 71,9 3,1 96
Gavleborgs lan 23,2 53,7 23,2 95
Blekinge lan 19,7 76,1 4,2 71
Soédermanlands lén 18,3 | 63,7 18 394




Symtomskattning covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Symtomskattning covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard -och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Symtomskattning Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler 6vrig symtomskattning av patienter i livets slutskede
fran 11 % till 32 %.

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

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet blev 32 % symtomskattade i livets slutskede
under 2020 vilket &r en fortsatt positiv tendens fran foregaende ar. Socialstyrelsen menar att
eftersom det finns behandling att erbjuda ar det viktigt att skattning av 6vriga symtom gors i
betydligt storre omfattning pa ett systematiskt satt for en optimal symtomlindring foér patienter i
palliativ vard.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 51 %. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna hemsjukvarden
med 32 % och sjukhus ligger pa 17 %.

For gruppen med pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19 infektion gar det att utldsa att de
har symtomskattats i samma utstrackning som for de utan covid-19 infektion pa sina respektive
vardenheter.

Ostergdtland har fortsatt fina resultat inom sjukhusvarden dar symtomskattning utférs i ndstan 40 %
av alla férvintade dédsfall, betydligt fler &n 6vriga sjukhus i landet. Ostergétland uppvisar dven goda
resultat inom kommunal vard och for specialiserade palliativa enheter.

| Orebro symtomskattas 8 av 10 inom den specialiserade palliativa varden och utgor liksom
kommunala varden i Kalmar Lan och sjukhusvarden i Ostergétland goda exempel p3 att det gar att
forbattra symtomskattning i livets slut.

Arbetet med symtomskattning behover generellt foérbattras och under “Kunskapsstéd” pa hemsidan
www.palliativregistret.se aterfinns flera kliniska stdd, bland annat SOS stickan och IPOS, for att
underlatta ett strukturerat arbetssatt med symtomskattning.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, &@n 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 for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.


http://www.palliativregistret.se/

Vid behovsordinationer

Planering och framférhallning ar viktig i palliativ vard. Symtombilden i livets slutskede &r ofta lika
oavsett bakomliggande sjukdom.

| livets slutskede ska darfor vidbehovsordinationer av subkutana injicerbara ldakemedel finnas for de
vanligaste symtomen. Rektal administration eller intramuskuldra injektioner rekommenderas inte
eftersom det ger obehag och onddig smarta for den déende personen. Ordinationen ska vara
individuellt anpassad eftersom generella ordinationer inte anses vara tillrackligt bra i det har skedet.
Graferna visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja, ordinerad.
Variationen mellan lanen ar liten och visas inte i tabellform.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan fére dodsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Opioid

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 nérstaende.
Smarta ar dven vanligt vid andra diagnoser dn cancer. Smartgenombrott kan ofta lindras genom
behandling med opioider, som pga. patientens nedsatta allméantillstand och svarigheter att ta
tabletter, bor ges i injektionsform.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dédsfallet?” ”"Opioid mot smarta” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.
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Kommentar: Det har 6ver aren skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar
gladjande!

Siffrorna 6kar fran 90 % till 95 %.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
Resultatet av denna indikator tyder pa att merparten av patienterna far en ordination av opioid i
injektionsform vid behov for smartlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt.



Angestddmpande

Forekomst av angest &r vanligt i livets slutskede oavsett vilken diagnos patienten har. Om oro 6vergar
i angest som framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska behandling erbjudas. Det &r dock
viktigt att behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande
lakemedel kan forvarra forvirringstillstand. Pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter
att ta tabletter, bor lakemedlet 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 dr rekommendationen baserad pa bred klinisk erfarenhet
nationellt och internationellt. Likemedelsordination for angestlindring vid demenssjukdom kan krava
andra substanser, exempelvis neuroleptika.

| enkaten staller vi fragan “Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” ”Lakemedel mot angest” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.
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Kommentar: Det har har skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffrorna okar fran 79 % till 94 %.
Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.

Rosslighet

Rosslig andning ar ett vanligt forekommande symtom i livets slutskede men det ar tveksamt om det
paverkar den doendes véalbefinnande. Det saknas tydlig vetenskaplig evidens for farmakologisk
behandling men vissa personer blir hjdlpta av ldkemedel. Lékemedelsbehandling b6ér 6vervagas och
da i kombination med omvardnadsatgarder som tex munvard och ldgesdndring. Viktigt dven med
tydlig information till ndrstaende.

| enkéaten staller vi fragan “Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” “Lakemedel mot rosslighet” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.
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Kommentar: Det har har skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffrorna okar fran 83 % till 93 %.
Detta ar inte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer.

lllamaende

lllamaende &r ett vanligt besvarande symtom i livets slutskede och orsaken &r ofta multifaktoriell.
Omvardnadsatgarder kan ha god effekt men ibland kravs lakemedel i injektionsform.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” ”“Lakemedel mot illamdende” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.
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Kommentar: Det har har skett en stor forbattring sedan 2012!
Siffrorna 6kar fran 57 % till 90 %.
Detta ar inte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer.



Trycksar

Trycksar ar en kvalitetsindikator i palliativ vard.

Det ar 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 blodvarde.

Omvardnaden kan férhindra férsamring 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 onodiga
forflyttningar och lagesandringar da detta kan vara obehagligt.

Det ar viktigt att adekvat smartlindring ar ordinerad och att omvardnadsatgarder utfors regelbundet.
Att mata férekomsten 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.

Trycksar kan forebyggas genom en strukturerad riskbedémning. Anvand den modifierade
Nortonskalan for att bedoma kategorin av trycksaret. Involvera garna dven narstadende i
forebyggande atgarder och behandla alltid smarta relaterat till trycksar.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande
kategori)?” och fragan besvaras med alternativen Ja, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja,
kategori 4, Nej eller Vet ej. | kvalitetsindikatorn ingar endast grad 2, 3 och 4 enligt Socialstyrelsen.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stéd av daglig kontakt med hemtjanst

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

Uppsala lan
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
W Ejtrycksar mKatl " Kat2 ®mKat3 HKat4 mVetej

Lan Ejtrycksar% Kat1l% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal

Varmlands lan 75,6 12 5,5 1,8 1,4 3,7 492
Kalmar lan 75,4 9,9 5,4 1,7 1,2 6,4 406
Vastra Gotalands lan 75,4 11,2 5 2,6 1,6 4,3 2447
Vasternorrlands lén 75,1 16 4,4 1,7 1,1 1,7 181
Gotlands lan 75 12,5 5,4 3,6 1,8 1,8 56
Jonképings lan 74,7 11 5,9 1,7 1,9 4,8 629
Norrbottens lan 74,2 10,2 6,6 2,6 1,8 4,6 392
Blekinge lan 72,5 13,8 6,1 1,5 0,9 5,2 327
Kronobergs lan 71,8 12,2 6,4 4,1 1,8 3,7 436
Hallands ldn 71,4 12,1 4,1 3 1,1 8,2 462
Skane lin 70,8 9,5 7,6 2,3 1,8 8 1406
Sverige 70,1 12,6 6,9 2,5 1,6 6,4 13033
Jamtlands lan 69,5 14,3 7,1 4,5 0 4,5 154
Gavleborgs lan 69 14,1 6,4 2,7 2 5,8 548
Orebro l3n 68,5 14,9 9,4 1,5 1,3 4,4 457
Sodermanlands lan 67,8 13,7 7,3 2,1 1,5 7,6 329
Vasterbottens lan 66,7 14,4 2,8 1,9 0,9 13,4 216
Stockholms ldn 65 13,6 8,7 2,8 1,7 8,3 2392
Dalarnas lén 64,8 15 8,1 2,8 2,1 7,2 432
Ostergotlands ldn 64 16,9 8,4 3,1 2 5,7 455
Vastmanlands lan 63,3 14,5 9 4 1,5 7,8 400
Uppsala lan 60,6 16,8 9,6 1,4 1 10,6 416




Trycksar kommunal vard
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W Ejtrycksar mKatl " Kat2 ®mKat3 HKat4 mVetej

Lan Ejtrycksar% Kat1l% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal

Vasternorrlands lén 84,3 7 3,3 2,9 1,9 0,6 795
Vasterbottens lan 84,1 6,7 4,4 2,3 1,9 0,6 901
Stockholms lén 82,5 6,7 4,8 2,6 2,6 0,8 3928
Norrbottens ldn 81,7 7,4 6,6 2 1,5 0,8 930
Gotlands lan 81 7,8 5,9 2,4 1 2 205
Kronobergs lan 80,8 10,4 4,3 2,3 1,5 0,8 531
Vastra Gotalands lan 80,4 8,6 4,5 2,7 2,8 1 4674
Hallands ldn 79,9 9,8 4 2,5 2,4 1,4 1111
Sverige 79,7 8,8 5,1 2,8 2,5 1,1 | 27 640
Varmlands lan 79,4 8,5 4,3 3,8 1,7 2,4 1011
Vastmanlands lan 79,3 8,8 5 2,1 2,4 2,4 825
Gavleborgs lan 79,1 9,2 5,2 2,5 2,2 1,8 1067
Dalarnas ldn 79 9,8 4,3 3 3,3 0,7 890
Jamtlands lan 78,7 7,8 6,6 3,3 2,4 1,3 549
Jonkopings lan 78,6 9,6 5,2 2,7 2,5 1,3 1507
Skane ldn 78,4 9,3 5,4 3 2,6 1,3 3025
Orebro l3n 78,3 8,8 6,5 3,1 2,3 1 1006
Ostergotlands ldn 78 9,6 6,2 2,5 2,4 1,3 1501
Kalmar lan 77,3 11 5 3,4 2,1 1,2 1002
Sodermanlands lan 76,7 11,8 6,3 2,5 1,7 1,1 840
Blekinge lan 74,9 11,8 5,9 3,3 3,6 0,5 578
Uppsala lan 74,2 11 7,2 2,6 4,3 0,7 764




Trycksar spec. palliativ vard

Gavleborgs lan
Varmlands lan
Hallands lan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Kalmar lan
Vasterbottens lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Stockholms Ian
Dalarnas lan
Sverige

Skane lan
Gotlands lan
Sédermanlands lan
Uppsala lan
Norrbottens lén
Orebro l3n
Ostergétlands lan

o
=
o
N
o
w
o
D
o
w
o
(o))
o
~
o
o]
o
(o]
o
=
o

0

W Ejtrycksar mKatl " Kat2 ®mKat3 HKat4 mVetej

Ejtrycksar% Katl% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal

Gavleborgs lan 87,4 4,2 3,2 0 1,1 4,2 95
Varmlands lan 85,3 9,5 2,1 1,1 1,1 1,1 95
Hallands lén 81,4 9 5,8 1,9 1,3 0,6 156
Blekinge lan 76,1 15,5 4,2 1,4 0 2,8 71
Jamtlands lén 75,5 10 8,2 0,9 2,7 2,7 110
Vastra Gotalands lan 75,2 11,3 6,7 2,6 2,3 2 1229
Kronobergs lan 75 16,7 5,6 0 0 2,8 36
Kalmar ldan 74,2 13,6 8,1 2,3 0,9 0,9 221
Vasterbottens lan 73,6 12,3 8,7 2,5 1,1 1,8 276
Jonkoépings lan 72,3 11,9 10,2 2,6 2,1 0,9 235
Vasternorrlands lén 71,6 13,6 5,3 2,5 5,8 1,2 243
Vastmanlands lan 71,3 14,2 12,5 0,8 0,4 0,8 240
Stockholms lén 70,7 13,1 9,7 3,6 1,9 1 3712
Dalarnas ldn 70,6 16,2 8,1 1,9 1,6 1,6 309
Sverige 70,4 13,2 9,3 3,5 2,3 1,3 | 10562
Skane ldn 69,7 10,8 11,4 4,7 2,8 0,6 1718
Gotlands lan 67,7 16,7 10,4 4,2 0 1 96
Sodermanlands lén 66,2 14,2 7,6 6,3 4,1 1,5 394
Uppsala lan 65,7 14,4 11 4 1,5 3,4 327
Norrbottens ldn 64,4 23,1 9,4 0,6 1,3 1,3 160
Orebro l3n 63 17 12,2 3,5 3 1,3 230
Ostergotlands lan 57,3 20,4 11 6,1 4,3 1 609




Trycksar covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Trycksar covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla ldn, vintade dédsfall, dodsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Utan trycksar Alla
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Detta visar %, alla dodsplatser, alla Ian och vantade dodsfall med svarsalternativ Utan trycksar vid
dodsfallet. Att avlida utan trycksar ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och
malnivan ar faststallt till > 90 %.

Kommentar: Pa sjukhus ar andelen patienter som avlidit utan trycksar 72 % (Varmlands Ian 75 % och
Uppsala lan 60 %). Inom kommunal vard ar andelen 80 % (Vasternorrlands lan 84 % och Uppsala lén
74 %). Inom specialiserad palliativ vard dr andelen 70 % (Gavleborgs lan 87 % och Ostergdtlands lan
57 %)

Fran 2012 har resultatet legat pa i stort sett samma nivaer men i jamforelse med foregaende ar ses
en forsiktig 6kning av personer som avlider utan trycksar.

Vid vard i livets slutskede ar personens vilbefinnande och livskvalitet i fokus. Detta innebar att
varden utgar fran patientens behov och da ar franvaro av trycksar inte alltid det primara utan i stallet
inriktas varden pa symtomlindring och omvardnad. Dock &r risken att drabbas av trycksar i sent
palliativt skede stor nar allméantillstandet ar mycket férsdamrat och kan ytterligare férsamras av
nedsatt cirkulation.

Inom kommunal vard avlider farre patienter med trycksar i jamforelse med sjukhus och specialiserad
palliativ vard.

Som diagrammen visar ar det inga stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet vad det géller férekomst av trycksar vid dodsfallet. For personer som avlidit med misstankt
eller genomgangen covid-19-infektion pa sjukhus var férekomsten av trycksar pa ungefar samma
nivaer 6ver aret. | kommunal vard 6kade férekomsten av trycksar hos personer med misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion under april till augusti 2021 fér att sedan minska nagot under arets
sista manader.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, éan 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.



Undersokt av Idkare

En viktig del av ldkares undersokning ar den medicinska bedomningen och utvardering av lindrande
behandling, men dven att genomfora brytpunktsamtal med patient och deras narstaende.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare
senast?” och fragan besvaras med alternativen dag/dagar, vecka/veckor, manad eller mer, vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

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



Undersokt av lakare sjukhus
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m Dag/dagar m Vecka/veckor M Manad eller mer Vet ej

Dag/dagar % Vecka/veckor % Manad eller mer% Vetej% Antal

Dalarnas lén 99,3 0,2 0 0,5 432
Stockholms lén 99,2 0,3 0 0,4 2392
Varmlands lan 99,2 0,4 0 0,4 492
Kronobergs lan 98,9 0,7 0 0,5 436
Orebro lin 98,9 0,4 0 0,7 457
Norrbottens ldn 98,5 0,3 0,3 1 392
Jonképings lan 98,4 0,2 0 1,4 629
Uppsala lan 98,3 0 0,2 1,4 416
Vastra Gotalands lan 98,3 0,5 0 1,1 2447
Sverige 98,2 0,6 0,1 1,2 | 13033
Blekinge lan 98,2 0,3 0 1,5 327
Gotlands lén 98,2 0 0 1,8 56
Gavleborgs lan 98 0,9 0 1,1 548
Kalmar lan 97,8 0,7 0,2 1,2 406
Ostergotlands ldn 97,8 0,9 0,2 1,1 455
Jamtlands lén 97,4 1,3 0 1,3 154
Hallands ldn 97,2 1,5 0 1,3 462
Vasterbottens ldn 97,2 0,9 0 1,9 216
Skane ldn 97 0,6 0,1 2,2 1406
Vastmanlands lan 97 1,5 0 1,5 400
Vasternorrlands lén 96,7 0,6 0,6 2,2 181
Soédermanlands lén 94,2 0,6 0,3 4,9 329




Undersokt av lakare kommunal vard
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m Dag/dagar m Vecka/veckor M Manad eller mer Vet ej

Dag/dagar % Vecka/veckor % Manad eller mer% Vetej%

Kronobergs lan 51,4 32,6 14,9 1,1 531
Blekinge lan 49,5 34,8 13,1 2,6 578
Skane lin 46,3 36,3 14,4 3 3025
Uppsala lan 43,2 35,9 18,2 2,7 764
Gotlands lan 39 37,6 22 1,5 205
Stockholms lén 37,6 34,3 24,1 4 3928
Gavleborgs lan 36,2 36,1 23,3 4,4 1067
Sverige 34,3 36,4 25,6 3,8 | 27 640
Hallands lan 34,2 36,9 23,6 5,3 1111
Vasterbottens lan 32,7 30,5 31,6 51 901
Ostergotlands ldn 32,4 35,2 28,9 3,5 1501
Vastra Gotalands lén 30,6 38,9 27,4 3,1 4674
Orebro l3n 30,5 36 31,1 2,4 1006
Norrbottens ldn 30,3 38,3 25,7 5,7 930
Jonkopings lan 29,8 34,6 31,5 4,2 1507
Dalarnas ldn 29,7 36,5 28,9 4,9 890
Jamtlands lan 29,3 39,5 26,8 4,4 549
Soédermanlands lén 28,2 40 28 3,8 840
Vastmanlands lan 27,6 36,6 28,4 7,4 825
Kalmar ldan 27 38,9 32,2 1,8 1002
Varmlands lan 25,7 38,7 30,9 4,7 1011
Vasternorrlands lan 24,8 33,6 38 3,6 795
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Dag/dagar % Vecka/veckor % Manad eller mer% Vetej%
Norrbottens lan 95,6 3,8 0,6 0 160
Stockholms lén 94,9 4,6 0,4 0,1 3712
Uppsala lan 92 7,3 0,3 0,3 327
Gotlands lén 89,6 9,4 1 0 96
Orebro lidn 88,7 8,3 3 0 230
Vastmanlands lan 87,9 10 1,3 0,8 240
Sédermanlands lan 87,6 10,9 1,3 0,3 394
Vastra Gotalands lan 87,5 9,6 2 1 1229
Vasterbottens lan 87,3 10,1 2,5 0 276
Sverige 87,1 11 1,6 0,3 10562
Kalmar lan 86,9 11,3 1,8 0 221
Blekinge lan 85,9 12,7 0 1,4 71
Skane lin 83,6 13,8 2,4 0,1 1718
Kronobergs lan 83,3 16,7 0 0 36
Hallands lén 82,1 15,4 1,3 1,3 156
Ostergotlands ldn 80,1 17,6 1,8 0,5 609
Jonképings lan 70,6 25,5 3,4 0,4 235
Dalarnas ldn 70,2 24,9 4,9 0 309
Vasternorrlands lén 66,7 29,6 3,3 0,4 243
Varmlands lén 63,2 27,4 8,4 1,1 95
Jamtlands lén 62,7 34,5 2,7 0 110
Gavleborgs lan 51,6 42,1 3,2 3,2 95




Undersokt av lakare covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Undersokt av lakare covid-19 kommunal vard
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1 Dag/dagar m Vecka/veckor ® Manad eller mer Vet ej

Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats kommunal vard (=séarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av allmén hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Dag/dagar Alla
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, alla dodsplatser och med svarsalternativ Dag/dagar.

Kommentar: Flera faktorer spelar troligen roll fér nar en ldkare senast undersokte en patient i livets
slutskede. Att vi ser stora skillnader mellan vardformer har naturliga forklaringar da vardenheterna
har olika resurser och bemanning. | stort sett samtliga vantade dodsfall som avlider pa sjukhus har
blivit undersokt av en lakare sista dagarna i livet medan for kommunal vard har ca 1/3 som avlider
blivit undersokt av lakare de sista dagarna i livet. En viktig del av lakares undersékning ar den
medicinska bedémningen och utvardering av lindrande behandling, men dven att genomfora
brytpunktsamtal med patient och deras narstaende.

Pandemin med covid-19 har paverkat andelen undersokta sista dagarna i livet negativt dar farre
patienter med pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19 infektion traffat en lakare sista
dagarnailivet.

En studie som analyserade registreringarna fran Svenska palliativregistret under pandemins
inledande manader visar att farre brytpunktsamtal genomférdes jamfért med samma period 2019
(Dying from Covid-19: Loneliness, end-of-life discussions and support for patients and their families in
nursing homes and hospitals. A national register study, Strang et al.). Den stérsta skillnaden ses under
pandemins forsta manad i kommunal vard dar nara 50 % inte undersdktes av en ldkare “senaste
madnaden eller mer”. Andelen som underséks av en lakare dag/dagar innan dédsfallet minskar med ca
5 % mellan 2019 och 2020 nar samtliga vardformer analyseras. Undersékningar av patienter med
pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19 infektion sista dagarna livet forbattrades dock
inom den kommunala varden och minskade ej i samma omfattning inom vardformen under
pandemins andra vag hosten 2020.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, @n 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.



Brytpounktssamtal 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 bedomning av var i ett
sjukdomsforlopp patienten befinner sig. Om bedémningen ar att patienten befinner sig i 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 innebér 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 beraknats utifran antalet vantade 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 narstdende har erhallit
brytpunktssamtal alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga
narstaende
o Nej, erbjudits men tackat nej
o Nej, vardnadshavare motsatter sig

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

o Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet vantade dddsfall. Till “Vet ej” raknas:
o Vetegj
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 mojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

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



Ostergdtlands ldn
Stockholms lan
Vasterbottens ldn
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Brytpunktsamtal sjukhus

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
WJa mNej Vetej
Ostergotlands ldn 76,7 16,9 6,4 455
Stockholms lén 72,4 20,6 7 2392
Vasterbottens lan 71,3 16,2 12,5 216
Kalmar lan 69,7 19,2 11,1 406
Gotlands lan 69,6 16,1 14,3 56
Hallands ldn 69,3 22,3 8,4 462
Jonképings lan 69 21 10 629
Blekinge lan 66,4 16,2 17,4 327
Vastmanlands lan 66 20,5 13,5 400
Sverige 64,9 23,4 11,7 | 13033
Skane lin 63,5 245 12 1406
Uppsala lan 63,5 20,2 16,3 416
Orebro lin 63,2 254 11,4 457
Gavleborgs lan 63 23,4 13,7 548
Jamtlands lan 63 24 13 154
Norrbottens ldn 61,5 23 15,6 392
Varmlands lan 60,4 29,5 10,2 492
Vasternorrlands lan | 60,2 | 24,9 14,9 181
Vastra Gotalands lan | 59,7 27,7 12,6 2447
Dalarnas ldn 58,8 25 16,2 432
Kronobergs lan 56,7 31,7 11,7 436
Sodermanlands lan | 50,5 23,1 26,4 329
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Brytpunktsamtal kommunal vard
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Hallands lan 84,2 10 5,9 1111
Blekinge lan 83,2 125 4,3 578
Jonképings lan 83,1 7,9 9 1507
Kalmar lan 83,1 10,3 6,6 1002
Orebro lin 82,8 12,2 5 1006
Ostergotlands ldn 81,3 14,8 3,9 1501
Kronobergs lan 79,1 16,6 4,3 531
Varmlands lan 76,7 15,4 7,9 1011
Stockholms lén 76,3 17,9 5,7 3928
Sverige 76 16,6 7,4 | 27 640
Vastra Gotalands lan 76 17,4 6,6 4674
Gavleborgs lan 75,3 16,9 7,9 1067
Skane lin 75,3 16,4 8,3 3025
Jamtlands ldn 73,8 17,5 8,7 549
Uppsala lan 73 17,3 9,7 764
Vésterbottens lan 72,4 19,6 8 901
Vasternorrlands lan = 70,8 18,5 10,7 795
Vastmanlands lan 68,6 23,8 7,6 825
Sédermanlands lan 68 21 11,1 840
Gotlands lén 67,8 23,4 8,8 205
Norrbottens lan 67,5 20,1 12,4 930
Dalarnas ldn 61,6 26,7 11,7 890




Brytpunktsamtal spec.palliativ vard
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Orebro lidn 99,1 0 0,9 230

Varmlands lan 97,9 0 2,1 95
Vasternorrlands lan | 97,9 0,8 1,2 243
Stockholms lén 97,3 1,6 1,1 3712
Kronobergs lan 97,2 0 2,8 36
Gavleborgs lan 96,8 0 3,2 95
Jonképings lan 96,2 0,9 3 235
Skane ldn 96,2 3,3 0,5 1718
Ostergotlands ldn 95,7 3,8 0,5 609
Vastmanlands lan 94,6 2,5 2,9 240
Sverige 94,4 3,3 2,4 10562
Hallands ldn 94,2 2,6 3,2 156
Gotlands lan 93,8 2,1 4,2 96
Jamtlands ldn 93,6 0,9 5,5 110
Vasterbottens lan 93,1 5,1 1,8 276
Blekinge lan 93 4,2 2,8 71
Kalmar lan 90 6,3 3,6 221
Dalarnas ldn 89 7,1 3,9 309
Vastra Gotalands lan = 88,8 6,8 4,4 1229
Norrbottens ldn 86,3 6,9 6,9 160
Uppsala lan 86,2 4,3 9,5 327
Soédermanlands lén 84,3 6,6 9,1 394




Brytpunktsamtal covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Brytpunktsamtal covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla ldn, vintade dédsfall, dédsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Brytpunktssamtal Ja Alla
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Detta visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 (se information ovan) och
redovisas har kvartalsvis.

Kommentar: Socialstyrelsen sager att i princip alla patienter som &r i behov av palliativ vard i livets
slutskede ska fa mojlighet att ha ett brytpunktssamtal och har i sina nationella riktlinjer faststallt
malnivan till 2 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2020
specialiserad palliativ vard i tre |an som nadde malet. Till trost for alla andra kan sagas att andelen
patienter som far ett brytpunktssamtal vid 6vergang till vard i livets slutskede generellt har okat
genom aren, men som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellan olika vardformer
och mellan olika delar av landet. Storst forbattringspotential finns inom sjukhusvarden som bade har
lagst andel genomforda brytpunktssamtal och storst andel ”Vet ej” svar.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet sa fick 77 % ett brytpunktssamtal i livets
slutskede under 2020, en nedgang med en procentenhet jamfort 2019. En delférklaring till detta ar
inverkan av coronapandemin som speciellt under den forsta vagen ledde till att farre patienter 6ver
lag fick brytpunktssamtal, nagot som tydligt ses i det sammanstallda diagrammet ovan.

Jamfor vi data 6ver landet ar det tydligt att man i Ostergétland har kommit l1angt vad géller
brytpunktssamtal till patienter inom sjukhusvarden och inom kommunala vardformer ligger sex lan
over 80 %. Sammanslagna siffror for samtliga vardformer visar att det precis som under 2019 ar
Dalarna som har storst forbattringsutrymme. Dar fick 66 % av samtliga registrerade ett
brytpunktssamtal under 2020.

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 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.



Brytpunktssamtal och behandlingsbeslut

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare
dokumenterat beslut om att behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede” och
fragan besvaras med alternativen ”ja i fri text, ja som klassifikationskod, nej eller vet ej.”

Vi stéller dven fragan “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?”.

Se mer under rubriken Brytpunktssamtal till patient Kvalitetsindikator hur denna indikator ar
utraknad.

| féljande diagram ar de tva fragorna kombinerade och staplarna visar hur patienter som registrerats
i Svenska palliativregistret fordelar sig 6ver svarsalternativen for kvalitetsindikatorn
brytpunktssamtal. Den réda linjen visar resultatet for fragan om behandlingsbeslut. Data avser
vantade dodsfall, alla 1an och visas i %.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Kommentar: Bade pa sjukhus och inom kommunal vard finns ett glapp mellan fattade
behandlingsbeslut och brytpunktssamtal som hallits. | 10-15 % av fallen fattas alltsa ett beslut som
sedan inte kommuniceras till patienten eller ndrstaende. Inom specialiserad palliativ vard
sammanfaller kurvorna i stort sett.



Munhdlsa

Munhélsa och munvard ingar i den palliativa vardens helhetsperspektiv. Att ha en god munhlsa i
livets slutskede har en social och psykologisk betydelse for patienterna och problem i munnen kan
paverka livskvaliteten. Personer i livets slutskede kan ha problem med muntorrhet och minskad
salivproduktion. Det &r darfor viktigt att vara uppmaéarksam pa munslemhinnor, tandkétt, tander och
torra eller spruckna lappar.

En munhalsobeddmning kan uppfattas som en intim handling men ar en férutsattning for att kunna
identifiera problem med munslemhinna, tander och tandkott och ar utgangspunkten for att kunna ge
den munvard som behdvs.

For att kartlagga patientens munhalsostatus kan ett strukturerat bedomningsstod exempelvis ROAG
(Revised Oral Assessment Guide) anvandas. Utifran denna bedémning kan man sedan hjalpa
patienten att minska det lidande som dalig munhalsa innebar. Att inte munhalsobedémningar
genomfors kan bero pa kunskapsbrist, tidsbrist och bristande rutiner.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa nagon
gang under den sista veckan i livet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;j.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

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



Munhalsa sjukhus
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Bedomd % Ejbedomd % Vetej% Antal

Kalmar lan 68,7 21,9 9,4 406
Gavleborgs lan 65,7 24,3 10 548
Ostergotlands ldn 64,6 23,7 11,6 455
Hallands ldn 64,5 26,4 9,1 462
Blekinge lan 63,6 29,1 7,3 327
Stockholms lén 62,4 33,1 4,5 2392
Dalarnas ldn 61,1 33,8 5,1 432
Vastmanlands lan 57,8 32,5 9,8 400
Orebro lin 57,5 32,4 10,1 457
Vasternorrlands lén 56,4 37 6,6 181
Norrbottens lan 56,1 32,1 11,7 392
Jonképings lan 55,6 35,3 9,1 629
Uppsala lan 54,8 36,8 8,4 416
Sverige 53,4 36,8 9,8 | 13033
Varmlands lan 51,6 40,7 7,7 492
Vésterbottens lan 50,9 37 12 216
Jamtlands lan 46,1 38,3 15,6 154
Skane ldn 45,9 40,3 13,8 1406
Sédermanlands lan 42,2 36,2 21,6 329
Kronobergs lan 39,7 42,7 17,7 436
Vastra Gotalands lan 39,1 50,4 10,5 2447
Gotlands lén 35,7 46,4 17,9 56
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Bedomd % Ejbedomd % Vetej% Antal
Ostergotlands ldn 66,1 27,2 6,7 1501
Kalmar lan 61,3 32 6,7 1002
Vasterbottens lan 60,5 31,6 7,9 901
Hallands ldn 59,8 30,7 9,5 1111
Orebro lin 59,1 34,4 6,5 1006
Jonképings lan 56,5 32,2 11,2 1507
Stockholms lén 56,3 35,5 8,2 3928
Vasternorrlands lén 53,2 40 6,8 795
Skane lin 53 37,9 9,2 3025
Sverige 52,9 37,8 9,2 | 27 640
Varmlands lan 51,7 37,9 10,4 1011
Sodermanlands lan 51,5 371 11,3 840
Dalarnas ldn 48,8 41,5 9,8 890
Kronobergs lan 48,4 44,1 7,5 531
Jamtlands lan 47,9 44,4 7,7 549
Vdstra Gotalands lan 47,9 42,3 9,8 4674
Uppsala lan 47,4 43,1 9,6 764
Vastmanlands lan 47 42,5 10,4 825
Blekinge lan 46,5 45,3 8,1 578
Gotlands lén 46,3 45,4 8,3 205
Norrbottens lan 45,7 42,3 12 930
Gavleborgs lan 41,9 43,3 14,8 1067




Munhilsa spec.palliativ vard
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Bedomd % Ejbedomd % Vetej% Antal

Stockholms lén 96,7 3 0,2 3712
Skane ldn 90,9 8,9 0,2 1718
Sverige 82,7 14,7 2,7 | 10562
Vastmanlands lan 80 15,8 4,2 240
Orebro lidn 79,6 19,6 0,9 230
Kalmar lan 78,3 16,3 5,4 221
Ostergotlands ldn 78,2 20,4 1,5 609
Uppsala lan 76,1 21,7 2,1 327
Jonképings lan 75,7 20,4 3,8 235
Vasterbottens lan 75 21,7 3,3 276
Hallands lan 73,7 22,4 3,8 156
Dalarnas ldn 72,8 24,9 2,3 309
Vasternorrlands lén 69,5 18,1 12,3 243
Vastra Gotalands lan 67,6 28,1 4,3 1229
Kronobergs lan 66,7 25 8,3 36
Gotlands lén 64,6 34,4 1 96
Blekinge lan 60,6 39,4 0 71
Norrbottens ldn 60,6 33,8 5,6 160
Jamtlands lén 59,1 27,3 13,6 110
Varmlands lén 57,9 31,6 10,5 95
Gavleborgs lan 50,5 37,9 11,6 95
Soédermanlands lén 47,5 35,3 17,3 394




Munhdlsa covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Munhalsa covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla ldn, vintade dédsfall, dédsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.



Munhalsa Ja Alla
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Diagrammet visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja, bedomd.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 och redovisas har kvartalsvis.
Munhélsobeddmning &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

Kommentar: En munhélsobedémning ar en forutsattning for att kunna identifiera problem och
sjukdomar i munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet.

Bedomning sker i storst utstrackning inom den specialiserade palliativa varden med 83 %
(Stockholms 1an 97 % och Sodermanlands [an 47 %). Inom kommunal vard ar andelen 53 %
(Ostergdtlands 14n 66 % och Gavleborgs 1dn 42 %). Pa sjukhus ar andelen ocksd 53 % (Kalmar |3n 68 %
och Gotlands Ian 36 %). Av de personer som avlidit med misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion har 42-66 % fatt sin munhélsa bedomd. Detta har skett i ndgot i hogre utstrdackning om de
vardats pa sjukhus.

Fler patienter bor fa en munhalsobeddmning och skillnaderna &r stora. Regionerna bor se dver sina
rutiner sa att fler patienter i palliativ vard far en munhalsobeddmning 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 %, @n 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.



Efterlevandesamtal

Socialstyrelsen skriver: “Efterlevandesamtal inom landstingens och regionernas verksamheter ska
genomfdras av ansvarig vardpersonal pa vardenheten som har kinnedom om den avlidne och &r
insatt i vardforloppet”. Ofta ar det sjukskoterskorna som genomfér dessa samtal.
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 stod i
sorgeprocessen efter att nagon har dott, oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en
person i livets slutskede bor som uppféljande rutin kontakta efterlevande narstaende och erbjuda ett
samtal. En del nadrstaende 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 ar dmsesidigt och darfor ar efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som
vardat patienten.

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

| dodsfallsenkaten 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 tagit hansyn till om personen hade nagra narstdende. Detta besvaras i
fragan om personens narstaende erholl 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

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

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



Efterlevandesamtal sjukhus
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mJa Néarstaende saknas ® Nej Vet ej

Ja% Narstaende saknas % Vet ej %
Ostergotlands ldn 82,6 1,4 8,2 7,8 631
Jonkopings lan 73 1,4 9,1 16,4 766
Kalmar lan 68,2 0,9 10,7 20,2 535
Stockholms lén 59,2 1,1 20,9 18,8 3038
Kronobergs lan 55 0,4 24,7 20 571
Orebro lin 50 0,7 21,7 27,5 538
Hallands lan 49,5 0,9 159 33,7 566
Vasterbottens lan 48,1 0,3 24,2 27,3 293
Sverige 40,8 1,1 253 32,9 16774
Dalarnas ldn 40,3 0,6 38,2 20,9 536
Vastmanlands lan 39,7 1 17,8 41,5 511
Varmlands lén 37,4 0,6 394 22,6 625
Gavleborgs lan 31,5 0,9 20,5 47,2 704
Uppsala lan 31,3 0,3 14,7 53,7 579
Vastra Gotalands lan | 28,1 1,4 33,7 36,9 3089
Norrbottens ldn 22,2 1,8 45,4 30,5 491
Blekinge lan 22 1,2 209 55,9 431
Skane ldn 18,1 1,2 | 33,2 47,5 1913
Jamtlands lan 18 1 13,1 68 206
Vasternorrlands lan | 16,4 0 44,9 38,7 225
Sédermanlands lan 10,2 1,3 23,7 64,8 452
Gotlands ldn 41 0 16,2 79,7 74




Ostergdtlands ldn
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Vasterbottens ldn
Orebro l3n
Hallands lan
Blekinge 1an
Kalmar lan
Kronobergs lan
Dalarnas lan
Vastra Gotalands lan
Sédermanlands lén
Sverige
Stockholms Ian
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Gotlands lan
Varmlands lan
Uppsala lan

Skane lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Norrbottens lan

Efterlevandesamtal kommunal vard

mJa Néarstaende saknas ® Nej
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Ja% Narstdende saknas% Nej% Vetej% Antal
Ostergotlands ldn 86,9 2,1 5,2 59 1686
Jonkopings lan 86,5 1,8 4,5 7,2 1620
Vasterbottens lan 83,2 1,5 6 9,3 987
Orebro lin 82,5 1,4 7,7 8,4 1109
Hallands lan 82,4 1,7 5,8 10,1 1258
Blekinge lan 79,1 1,7 6 13,2 637
Kalmar lan 78,9 1,9 10,2 9 1074
Kronobergs lan 78,5 2,8 7,7 11,1 613
Dalarnas ldn 76,9 1,3 9,3 12,5 1005
Vastra Gotalands lan | 75,8 1,9 9,8 12,5 5196
Sédermanlands lan 72,8 2,6 10 14,6 931
Sverige 71,9 1,8 11,6 14,8 | 30723
Stockholms lén 66,8 1,6 15 16,7 4463
Jamtlands lan 64,3 1,8 14,7 19,2 605
Gavleborgs lan 64,2 1,5 12,8 21,6 1167
Gotlands ldn 62,2 1,8 | 15,2 20,7 217
Uppsala lan 62,1 1,3 17,3 19,3 855
Varmlands lén 62,1 1,5 17,9 18,4 1098
Skane ldn 61,2 2,5 14,5 21,9 3380
Vasternorrlands lan | 61,1 2,1 16,6 20,3 874
Vastmanlands lan 59,8 1,3 18,2 20,7 922
Norrbottens ldn 58,4 1,4 19,2 21,1 1026




Efterlevandesamtal spec.palliativ vard
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Ja% Narstaendesaknas% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 98,1 0 1,3 0,6 617
Skane ldn 98 0,5 0,6 0,9 1722
Stockholms lén 98 1,1 0,6 0,3 3799
Vasternorrlands lan | 97,9 0,8 0 1,2 243
Vastmanlands lan 97,5 0 1,6 0,8 243
Hallands ldn 96,8 0 1,9 1,3 157
Dalarnas ldn 96,4 0,6 2,3 0,6 309
Orebro lin 95,7 0,9 0,9 2,6 230
Jonképings lan 95,3 0,4 1,7 2,6 235
Gotlands lén 95,1 0 1 3,9 102
Kalmar lan 95,1 0,9 0,9 3,1 224
Kronobergs lan 94,4 0 0 5,6 36
Sverige 93,9 0,7 2,1 3,2 10713
Blekinge lan 91,7 0 4,2 4,2 72
Vasterbottens lan 90,3 0,7 0,7 8,3 277
Varmlands lan 89,8 0 3,1 7,1 98
Sédermanlands lan 89,6 0,7 4 5,7 405
Jamtlands lén 86,7 0 4,4 8,8 113
Uppsala lan 86 0,6 6,4 7 329
Vastra Gotalands lédn | 80,9 1 7,8 10,3 1239
Gavleborgs lan 69,8 0 2,1 28,1 96
Norrbottens ldn 67,7 1,2 10,8 20,4 167




Efterlevandesamtal covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade och ovantade dodsfall, dodsplats sjukhus och urvalet pagaende,
misstdnkt eller genomgangen covid-19-infektion.

Efterlevandesamtal covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla lan, vantade och ovdntade dédsfall, dodsplats kommunal vard (=sarskilt
boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av allmdn hemsjukvard +
eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.



Efterlevandesamtal Ja Alla
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Detta visar %, alla dodsplatser, alla Ian och bade ovantade och vantade dodsfall med svarsalternativ
Ja.

Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffrorna okar fran 48 % till 67 %.

Kommentar: Det ar viktigt att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och kommuner
for uppfoéljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet.

Av samtliga registrerade ovdntade och vantade dodsfall i landet sa fick ca 67 % av narstaende
erbjudande om efterlevandesamtal under 2020. Resultatet visar att det kvarstar 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 ett snitt pa 94 %, en liten forsamring fran 2019 (95 %) men fortsatt pa en hog niva. Inom
vardformen finns tydliga rutiner kring hur efterlevandesamtal ska genomfdras och erbjuder alltid
eller oftast efterlevandesamtal. Darefter kommer kommunernas sarskilda boenden, korttidsboenden
och den allmdnna hemsjukvarden med ett snitt pa 72 %. Sjukhusen 6kar gladjande sitt snitt till 41 %
av narstaende som erbjuds efterlevandesamtal, men skillnaderna ar fortsatt mycket stor mellan
landets sjukhus. 83 % av narstdende till avlidna pd sjukhus i Ostergétland erbjuds ett
efterlevandesamtal medan endast 4 % av narstaende pa Gotlands sjukhus far erbjudandet.

Trots paverkan med besoksrestriktioner for ndrstaende och med manga avlidna i covid-19 pandemins
forsta vag varen 2020, erbjods efterlevandesamtal till lika stor andel ndrstdende inom samtliga
vardformer jamfort med 2019, for sjukhus ses till och med en liten forbattring.

Efterlevandesamtal ar ett utvecklingsomrade och dven om malet ar att erbjuda efterlevandesamtal
till alla sa ar skillnaderna over landet stora.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, éan 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.



Ndrvarande vid dodsfallet

Doden kan for manga vara en upplevelse och kdnsla av ensamhet, ensamheten beskrivs ofta bade ur
ett socialt och ett existentiellt perspektiv. Att ingen som inte vill ska behdva dé ensam borde vara en
mansklig rattighet.

Existentiell ensamhet som beskrivs i livets slut ar plagsam for manga. Att vara narvarande ar viktigt,
och att lyssna, finnas som van, vardare eller medmanniska kan lindra den svara kanslan av att sta
ensam infor déden. Ur den doendes perspektiv kan séllskapet forvisso vara av storst betydelse sa
lange medvetandet ar intakt, medan det for ndrstaende kan ha stor betydelse att vara narvarande i
sjalva dodsogonblicket.

Narvaro vid dédsogonblicket ar ingen kvalitetsindikator fran Socialstyrelsen men Svenska
palliativregistret har valt att ta med fragan i arsrapporten da det fortfarande 4r manga patienter som
avlider utan narvaro av narstaende eller vardpersonal pa vara vardinrattningar.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Var nadgon narvarande i dodsogonblicket?” och fragan besvaras
med alternativen Ja narstadende, Ja narstdende och personal, Ja personal, Nej och Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Narstdende% Pers & narst% Personal% Ingen% Vetej% Antal
Vasterbottens lan 46,8 16,7 25 11,1 0,5 216
Kronobergs lan 37,4 19,7 21,8 19,5 1,6 436
Ostergotlands ldn 34,5 16,9 24,8 21,8 2 455
Jamtlands lan 39 13 22,1 22,7 3,2 154
Hallands lan 37,9 16,9 20,1 23,4 1,7 462
Gavleborgs lan 29,2 16,6 25,9 24,1 4,2 548
Jonkopings ldn 28,9 17,2 25,1 24,6 4,1 629
Blekinge ldn 41,3 13,1 20,5 24,8 0,3 327
Dalarnas ldn 41,7 9 22,7 25,2 1,4 432
Norrbottens ldn 34,7 13,5 23,5 26,8 1,5 392
Vastra Gotalands lan 34,1 14,8 22 27,1 2 2447
Vastmanlands lén 35,8 11,8 21,3 28 3,3 400
Vasternorrlands lén 34,3 11,6 24,9 28,2 1,1 181
Orebro lin 30,9 15,5 23,9 28,2 1,5 457
Sverige 32 13,2 23,3 28,4 3,1 | 13033
Kalmar ldan 37,7 9,4 21,4 28,6 3 406
Uppsala lan 30 13,5 24,5 29,1 2,9 416
Soédermanlands lén 25,8 15,8 24,3 29,5 4,6 329
Gotlands lén 19,6 32,1 17,9 30,4 0 56
Skane ldn 315 12,9 22,6 30,7 2,3 1406
Varmlands lan 33,5 14,2 19,5 30,7 2 492
Stockholms ldn 23,5 7,3 26 36,5 6,6 2392




Narvarande kommunal vard
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Narstdende% Pers & narst% Personal% Ingen% Vetej%

Vasterbottens lan 28,7 16,3 46,2 7,5 1,2 901
Orebro l3n 26,3 17,1 46,6 9,2 0,7 1006
Hallands lan 30,9 17,8 38,5 10,7 2,1 1111
Kronobergs lan 29,4 19,4 39,7 10,7 0,8 531
Gavleborgs lan 32,6 12,6 42,1 11,3 1,4 1067
Jamtlands lan 23,7 17,9 45,2 11,5 1,8 549
Blekinge lan 32,2 16,1 37,4 12,1 2,2 578
Norrbottens ldn 34,1 15,2 36,5 12,8 1,5 930
Kalmar lan 27,7 18,5 39,5 13 1,3 1002
Varmlands lan 30,3 18,3 36,3 13,1 2,1 1011
Vastra Gotalands lan 33,5 14 36,6 13,8 2,2 4674
Dalarnas ldn 31,3 12,8 39,4 14,3 2,1 890
Vasternorrlands lén 26 13,8 43,3 14,3 2,5 795
Skane ldn 27,4 12,6 41,4 15,8 2,9 3025
Sverige 28,4 13,2 39,8 16,1 2,4 | 27640
Jonko6pings lan 37 12,4 30,7 17,1 2,8 1507
Vastmanlands lan 24,8 10,7 41,8 17,9 4,7 825
Ostergotlands ldn 30,6 13,3 36,8 18,1 1,2 1501
Sédermanlands lan 26,9 8,8 42,7 18,5 3,1 840
Gotlands lén 24,4 8,8 42,9 22 2 205
Uppsala lan 28,4 8,2 38,9 22,5 2 764
Stockholms ldn 17 7,9 43,6 27,4 4,1 3928
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Narstdende% Pers & narst% Personal% Ingen% Vetej% Antal
Kronobergs lan 66,7 25 2,8 5,6 0 36
Varmlands ldn 52,6 31,6 9,5 6,3 0 95
Jamtlands lan 55,5 26,4 11,8 6,4 0 110
Dalarnas ldn 69,3 14,6 9,1 7,1 0 309
Gavleborgs lan 56,8 22,1 13,7 7,4 0 95
Jonképings lan 60,9 21,7 8,9 8,1 0,4 235
Ostergotlands ldn 61,2 18,1 10,7 9,7 0,3 609
Vasternorrlands lan 55,6 24,3 9,5 10,7 0 243
Hallands lan 41,7 28,8 18,6 10,9 0 156
Blekinge lan 63,4 22,5 2,8 11,3 0 71
Gotlands lén 59,4 17,7 10,4 12,5 0 96
Vastmanlands lén 63,3 12,5 11,3 12,9 0 240
Skane lin 54,4 18,2 11,9 15,4 0,2 1718
Orebro l3n 38,7 31,3 13,9 15,7 0,4 230
Vastra Gotalands lan 50,9 21,6 10,1 15,9 1,6 1229
Sverige 52,1 17 14 16,4 0,6 10562
Vasterbottens lan 63,4 9,8 8 18,8 0 276
Uppsala lan 50,8 14,1 15,3 19,6 0,3 327
Sédermanlands lan 52 18 9,4 20,1 0,5 394
Stockholms lan 47,1 12,6 19,3 20,2 0,7 3712
Kalmar lan 47,1 18,6 13,6 20,4 0,5 221
Norrbottens ldn 49,4 16,9 11,9 21,3 0,6 160




Narvarande covid-19 sjukhus
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats sjukhus och urvalet pagaende, misstankt eller
genomgangen covid-19-infektion.

Narvarande covid-19 kommunal vard
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, dédsplats kommunal vard (=sarskilt boende/vard-och
omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av allméan hemsjukvard + eget hem med stod
av daglig kontakt med hemtjanst) och urvalet pagaende, misstankt eller genomgangen covid-19-
infektion.
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Resultatet &r vasentligen oférandrat 6ver aren fram till 2020.

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 19 % helt ensamma under
2020, en 6kning fran 16 % 2019.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ar fortfarande sjukhusen med 28 % den vardform
dar flest dor ensamma, dven dar en klar 6kning fran 2019 da 22 % avled ensamma pa sjukhusen.
Forklaringen till att fler avlidit ensamma under 2020 kan harledas till de restriktioner som infordes i
pandemis forsta vag med ett nationellt besdksforbud for ndrstaende pa sérskilda boende.
Besoksforbudet tradde i kraft den 1: a april 2020 och ersattes av lokala forordningar och
rekommendationer den 1: a oktober. Gladjande aterfinns inte den stora férandringen i minskad
narvaro i dodsoégonblicket fran april 2020 i pandemins andra vag under hosten 2020 inom kommunal
vard. Rapporteringen fran Svenska palliativregistret sker med direkt aterkoppling via hemsidans
utdataportal och kan ha bidragit till den uppmarksamhet som pandemins restriktioner medforde for
vard i livets slutskede. Vardenheternas resultat fran dodsfallsenkdten aterkopplar momentant viktig
information om bland annat narvaro i dodségonblicket och vardenheterna har snabbt kunnat
fordndra och forbattra rutiner

Narvaron ar generellt betydligt battre inom den kommunala varden jamfort med sjukhusen, med ett
snitt i riket pa 16 % som avlider i ensamhet.

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 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.



Andnod

Definitionen pa andndd &r en subjektiv, obehaglig kansla av att inte kunna fa luft och beror pa ett
samspel mellan flera fysiologiska, psykologiska, sociala och omgivningsmassiga faktorer. Andnod ar
ett vanligt symtom som forsamrar livskvaliteten och det ar av stor vikt att kunna férebygga och lindra
symtomet nar det uppstar.

Forekomst av andfaddhet och andra symtom efterfragas generellt i mindre utstrackning &n
symtomet smaérta. | dodsfallsenkaten efterfragas forekomst av andra symtom dn smaérta dar en
foljdfraga dven anger om symtomet lindrades. Ett strukturerat arbetssatt och anvandning av
symtomskattningsinstrument minskar risken att forbise symtom, ger mdjlighet att satta in lindrande
behandling och félja upp effekten av insatserna.

For att bedoma forekomst och intensitet av symtom bor symtomskattningsinstrument, sasom IPOS
anvandas.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Forekom andnéd vid nagot tillfdlle hos personen under den sista
veckan i livet?" och frdgan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.

Darefter kommer foljdfragan "Om svaret &r Ja, besvara foljdfragan om andndden lindrades" och
fragan besvaras med alternativen Helt, Delvis eller Inte alls.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser alla |an och vdantade dodsfall.

Vi redovisar inte data fran specialiserad palliativ vard med diagnos covid-19 pa grund av for liten
datamangd.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Graden av lindring vid forekomst av andnod vid
covid-19 pa sjukhus
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Graden av lindring vid forekomst av andndd vid
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Kommentar: Under 2020 forekom andfaddhet i ca 50 % av registrerade dodsfall pa sjukhus ochi ca
20 % av registrerade dodsfall inom kommunal vard. Att forekomst av symtom skiljer emellan
vardformer har i viss utstrackning naturliga orsaker. En stérre bakomliggande sjukdomsbdrda och
symtom som kraver sjukhusets resurser likval att vardens mal ser olika ut fér vardenheterna ger
mojliga forklaringar till skillnader i forekomst av andfaddhet.

Registreringarna fran 2020 kan dven vara paverkade av pandemin. Fran sjukhus och kommunal vard
gar att utlasa att andfaddhet var ett vanligare symtom bland patienter som drabbats av covid-19,
sarskilt pa sjukhus.

| redovisningen av ”Skattning av 6vriga symtom” framkommer det att fa patienter generellt skattas
for andra symtom &n smaérta pa vara vardenheter. For sjukhusen finns en stor férbattringspotential
att upptécka och lindra symtom sasom andfaddhet om en rutinmassig symtomskattning utfors.



Forskningsresultat med data fran Svenska palliativregistret visar att andfaddhet lindrades inom
kommunal vard i stérre utstrackning an pa sjukhus (COVID-19: Symtoms in dying residents of nursing
homes and in those admitted to hospitals. Strang et al.).

| fragan om andfaddheten lindrades eller ej, finns dven en orovackande stor andel "Vet ej” svar, vilket
indikerar att dven utvardering och uppféljning av insatta atgarder for symtomlindring kan forbattras.

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. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa over 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



Angest

Angest &r ett symtom som kan uttrycka sig pa manga olika satt och med olika intensitet, att
rutinmassigt efterfraga och skatta dngest dkar mojligheten till lindring.

For att bedoma intensiteten, frekvensen och obehaget bér symtomskattningsinstrument, sasom IPOS
anvandas.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Forekom angest vid nagot tillfalle hos personen under den sista
veckan i livet?" och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.

Darefter kommer foljdfragan "Om svaret &r Ja, besvara foljdfragan om angesten lindrades" och
fragan besvaras med alternativen Helt, Delvis eller Inte alls.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser alla 1an och vantade dodsfall.

Vi redovisar inte data fran specialiserad palliativ vard med diagnos covid-19 pa grund av for liten
datamangd.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Graden av lindring vid forekomst av angest vid
covid-19 pa sjukhus
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infektion.
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Graden av lindring vid forekomst av angest vid

covid-19 i kommunal vard
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Kommentar: Angest forefaller enligt registreringarna forkomma hos majoriteten av patienterna sista
veckan i livet oavsett vardenhet.

Pa sjukhus forefaller angest vara ett nagot vanligare symtom (ca 65 % av registreringarna) an inom
bade specialiserad palliativ vard och kommunal vard (bada ca 60 % av registreringarna). Skillnader
kan givetvis forklaras av sjukvardsenheternas olika patientunderlag, sjukdomsbdrda och
sjukdomsforlopp men dar dven vardtider, kontinuitet i varden och trygghet i sin sjukdomssituation
har betydelse for forekomst av angest i livets slutskede.

For patienter som vardades pa sjukhus for covid-19 férkom angest i hogre utstrackning jamfort med
de som inte drabbats av covid-19, nagot man inte ser hos de som avlidit med covid-19 pa kommunala
vardenheter.



For lindring av angest aterfinns en hég andel svar "Vet ej” vilket indikerar att symtomet dels kan vara
svart att upptacka, dels att ingen systematisk symtomskattning utfors. Detta leder till
underdiagnostik och svarigheter att satta in och félja upp lindrande insatser.

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 for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



Nojdhet

Vi fragar i enkaten "Hur nojda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista
veckan i livet?” med svarsalternativ 1=inte alls till 5=helt och hallet.

Nojdhet
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; = - e
Kommun Sjukhus Spec.pall
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Data visar alla lan, bade vantade och ovantade dodsfall.

Forklaring: Kommun = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst. Sjukhus =
Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard. Spec. pall = Eget hem, med stdd av
specialiserad palliativ hemsjukvard + specialiserad palliativ slutenvard.

Kommentar: Trots pandemin under 2020 har resultatet 6kat i kommunal verksamhet.



Validering — Monitorering

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har som krav att alla kvalitetsregister ska utféra nagon form
av validering och monitorering. Syftet med valideringen 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 foljaktligen 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.

Vidare genomfor vi monitorering, vars syfte ar att registret forsdkrar sig om att vardenheternas
arbete med registret och registreringen genomférs och rapporteras i enlighet med registerplan,
anvisningar och tillampliga lagar och férordningar. Enheter dar vi genomfér monitorering erhaller
aven en forelasning om registret och hur de kan arbeta vidare med férbattringsarbete.

Under 2020 genomfordes inga validerings/monitoreringsbesok pa registrerande enheter pa grund av
pandemin. Daremot pagar en journalstudie med delsyfte att validera registrets fragor angaende
narvaro i dodségonblicket samt brytpunktssamtal med patient och/eller med narstaende, fragor som
prioriteras hogt saval av Socialstyrelsen, som patienter och registrets ledningsgrupp.

Studien utfors vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, med en medlem ur var ledningsgrupp som
ansvarig forfattare.

Vi har dven under 2020 arbetat intensivt med var narstaendeenkat, som efter dodsfallet efterfragar
narstaendes upplevelser och erfarenheter. Huvudsyftet med enkéaten &r inte att validera enheternas
registrering, utan att ta tillvara narstaendes syn pa vardtiden, men som en bieffekt kommer vi att ha
mojlighet att validera delar av de svar som enheterna lamnar via dédsfallsenkaten.

Vi tror dock att narstaendeenkaten kommer att fylla ett betydligt storre syfte genom att aterkoppla
till registrerande enheter och hjédlpa dem i deras forbattringsarbete, pa liknande satt som manga
andra delar av varden har majlighet att géra genom uppfoljningsenkater med patienter.

Registrets senaste publicerade validitetsartikel kom 2017, 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



Forskning och vetenskapliga
publikationer under 2020 med data fran
Svenska palliativregistret

Eljas Ahlberg E, Axelsson B.
End-of-Life care in amyotrophic lateral sclerosis: A comparative registry study
Acta Neurol Scand. 2020 Nov 3. doi: 10.1111/ane.13370. Epub ahead of print.

Eva Eljas Ahlberg och Bertil Axelsson har genomfért en matchad kohortstudie med material fragn
Svenska palliativregistret i syfte att underséka varden i livet slut fér patienter med ALS. Som
jamférelsegrupp anvindes patienter med cancer, som matchats 1:4 pG kén, dlder, dédsplats och ldn.
ALS-patienter med mer én en dédsorsak registrerad exkluderas fran studien, liksom patienter som
registrerats som “ovédntade dédsfall” samt de som férlorat beslutsférmdgan flera mdnader innan
ddédsfallet. Studien var ocksa sjdlvklart begrénsad till de som registrerats i Svenska palliativregistret,
sammantaget underséktes 825 patienter av de 1599 som initialt identifierats i Dédsorsaksregistret.
Man fann 6verlag sdmre vard i livet slut for patienter med ALS dn fér patienter med cancer, den
sdmre kvaliteten kan exemplifieras med statistiskt signifikant férre smdrtskattningar och andra
symtomskattningar, en mindre andel av ALS-patienterna med vid-behovs-ordination av ldkemedel
jédmfér med patienter med cancer, och en stérre andel av ALS-patienterna med dropp eller sond sista
dygnet. Symtombilden sista veckan i livet skiljde sig ocksa Gt mellan patientgrupperna. Bland
patienter med ALS var andnéd betydligt vanligare, medan smdrta, férvirring och illamdende var
vanligare hos patienter med cancer, men andelen som fatt brytpunktssamtal var liknande (73% vs
76%).

Férfattarna sammanfattar, trots vissa svagheter med studien, som den retrospektiva arten av data
och att den dr rapporterad av sjukvardspersonal istdllet fér av patienterna, att resultaten tyder pa att
utbildningsinsatser krdvs fér att uppnd jimlikhet i palliativ vard, oavsett diagnos och vdrdniva.

Martinsson L, Strang P, Bergstrom J, Lundstréom S.

Were clinical routines for good end-of-life care maintained in hospitals and nursing homes during
the first three months of the outbreak of COVID-19? A national register study.

J Pain Symptom Manage. 2020 Oct doi: https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2020.09.043.

Hdr underséktes om kliniska rutiner i livets slutskede i b6rjan pandemin fungerat inom éldrevdrden
och pa sjukhus. Data frdn 2000 registrerade personer jimférdes med motsvarande data fran 2019.
Det var under 2020 en tydligt mindre andel personer som blev undersékta av Iékare under de sista
dagarna i livet, mest uttalat inom dldrevdrden. Det var dven firre som hade skattats avseende
smdrta, fatt en bedémning av munhdlsan eller varit i kontakt med ett palliativt konsultteam i livets
slutskede. Situationen under pandemin gjorde att det sammantaget var svdrare att félja de kliniska
rutinerna.

Martinsson L, Lundstrom S, Sundelof J.

Better quality of end-of-life care for persons with advanced dementia in nursing homes compared
to hospitals: a Swedish national register study.

BMC Palliative Care (2020) 19:135 https://doi.org/10.1186/s12904-020-00639-5
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I den hdr studien jimférdes vardkvaliteten i livets slutskede for personer med avancerad
demenssjukdom som avlidit pd dldreboende med de som avlidit pé sjukhus. Analysen omfattade data
frdn 16 462 personer varav 94% hade avlidit pa dldreboenden. Det var vanligare fér mén én fér
kvinnor att avlida pa sjukhus, liksom for yngre personer jimfért med dldre. Av 13 studerade
kvalitetsindikatorer var det 10 som visade pa signifikant bdttre vdardkvalitet inom dldrevdrden, t ex
smdrt- och symtomskattning, ordinerade vidbehovs lidkemedel och néirvaro i dédségonblicket. Enteral
eller parenteral véiitskebehandling under sista dygnet i livet gavs till Gver en tredjedel av de som avled
pd sjukhus; motsvarande siffra pa dldreboenden var drygt 1%. Bdde nationella och internationella
rekommendationer avrdder frdn vitskebehandling under livets absoluta slutskede. Man sdg vidare
att vardkvaliteten var bdttre fér yngre jimfért med dldre for en majoritet av kvalitetsindikatorerna,
men sammantaget hade dédsplatsen en stérre inverkan pa vardkvaliteten dn Glder eller kén.
Befintliga rekommendationer avrdder fran sjukhusinldggningar, om mdjligt, fér personer med
avancerad demenssjukdom i livets slutskede, och forfattarna trycker pa behovet av férhandsplanering
av vdrden pd dldreboenden sa att antalet sjukhusinldggningar kan minimeras.

Strang P, Bergstrom J, Lundstrom S.
Symptom Relief Is Possible in Elderly Dying COVID-19 Patients: A National Register Study.
1 Palliat Med. 2020 DOI: 10.1089/jpm.2020.0249

Detta var den férsta studien som publicerades med covid-19 relaterade data fragn Svenska
palliativregistret. Hdr visade vi att personer som avlidit av covid-19 pad dldreboenden inte led av
andndéd i lika hég utrdckning som de som avlidit pa sjukhus. Data fran 253 personer som avlidit i
covid-19 pd dldreboenden jimférdes med 237 personer som avlidit pd sjukhus. Genomgdngen visade
att 35 procent led av andnéd pd boende under den sista levnadsveckan mot 73 procent av de som
avlidit pa sjukhus. Man jimférde ocksa de som avled under 2019 med de som avled i covid-19 under
pandemins férsta vdg och sdg att andndd var vanligare vid covid-19. | ménga fall gick andnéden att
lindra helt och i de allra flesta fall antingen helt eller delvis.

Strang P, Bergstrom J, Martinsson L, Lundstrom S.

Dying from Covid-19: Loneliness, end-of-life discussions and support for patients and their families
in nursing homes and hospitals. A national register study.

J Pain Symptom Manage. 2020 Jul 25:50885-3924(20)30630-8. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2020.07.020. Online ahead of print.

Hdr studerades hur stor andel av de som avlidit relaterat till covid-19 som haft ndgon nérvarande vid
sjdlva dédségonblicket. Data frdn cirka 1300 avlidna personer jimférdes med data frégn 2019 (innan
pandemin). Pa dldreboenden var en ndrstdende ndrvarande vid dédségonblicket i 13 procent av de
covid-19 relaterade dédsfallen mot 24 procent pd sjukhus. Det var vanligare att personal var
ndrvarande pa dldreboenden, 55 procent i jimférelse med 38 procent pa sjukhus. Sammantaget var
ndgon ndrvarande i dédségonblicket i 59 procent av fallen under pandemin jémfért med 83 procent
under 2019. De som avlidit relaterat till covid-19 hade i mindre utstrdckning haft ett brytpunktsamtal.

K Lindemann, L Martinsson, S Kaasa, D Lindquist.

Elderly gynaecological cancer patients at risk for poor end of life care: a population-based study
from the Swedish Register of Palliative Care.

Acta Oncol. 2020 Apr 2;1-8. doi: 10.1080/0284186X.2020.1744717

I den hdr studien, baserad pd data frdn Svenska palliativregistret under dren 2013—2016, underséktes
kvaliteten pa varden i livet slutskede for patienter med gynekologisk cancer, med fragestdllningen om
dldre patienter missgynnas. Med hjélp av registrets Iéinkning till Dédsorsaksregistrets valdes patienter
med gynekologisk cancer ut, och efter exklusion av de patienter som registrerats som “ovédntade”
dédsfall samt de med okdnt svar pé denna fraga daterstod 3940 patienter. Effekten av dlder
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underséktes med logistisk regression, dlder indelades i fem kategorier, dér den dldsta gruppen, >85,
utgjorde 20% av population.

Av fragorna i dédsfallsenkdten valde man ut 13 stycken att underséka, dessa inkluderade de 6
indikatorer som Socialstyrelsen har valt ut och mélnivésatt. Overlag visade analyserna att éldre
patienter fick simre vdrd, trots att analysen justerades fér dédsplats, mest slaende var att
brytpunktsamtal till patient och ndrstdende var 4-5 gdnger vanligare i den yngsta gruppen jamfort
med den dldsta, men dven till exempel vid-behovs-ordination mot illaméaende och dngest var mindre
vanligt bland de dldre. Aven tillgéngen till specialiserad palliativ vérd/konsult var betydligt Idgre i de
dldre dldersgrupperna. Det fanns dven indikatorer ddr de dldre patienterna hade en mer gynnsam
situation; yngre patienter hade i stérre utstrdckning dropp/sond sista dygnet. Férfattarna noterar att
for bara en av de mdlsatta indikatorerna (vid-behovs-ordination fér smdrta) nar den hdr
patientgruppen i sin helhet upp till malnivéerna.

Slutsatsen som dras i studien dr att varden i livet slut fér den hér patientgruppen inte ndr upp till de
nationellt satta madlen, och att vara dldre férsémrar ytterligare chansen till en god vdard. Man féreslar
bdttre integrering av palliativ vard i vardprogram fér cancer samt nationella och regionala satsningar
pa vdrd i livet slutskede, for att uppnd god och jamlik vard fér alla, oavsett dlder.

Vetenskapliga postrar

Dreilich M MD, PhD.

Vard i livets slut ur vardpersonal och anhdrigas perspektiv - en jimforande studie av
Palliativregistrets dodsfallsenkat och anhorigenkat.

Poster pa konferensen ”Nationella konferensen i palliativ vard” i Ostersund 11-12 mars 2020.

Uppsatser och studier

Data fran Svenska palliativregistret anvands i uppsatser som skrivs av studenter pa universitet och
hogskolor runt om i landet och finns redovisade pa registrets hemsida. Under 2020 har inga nya
uppsatser tillkommit.

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret under 2020

Under aret inkom 17 ansékningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut. Majoriteten galler verksamhetsuppféljning och
forbattringsprojekt. Sju av ansékningarna gallde forskningsprojekt.

Rapporter

Svenska palliativregistret har varit delaktig i flertalet publikationer och rapporter under aret.

SKR’s rapport “Fakta om aldreomsorgen i ljuset av coronapandemin”. Fakta om dldreomsorgen

(skr.se)
SKR’s rapport ”Palliativ vard i SABO, en virdig vard i livets slut”. Palliativ vard i SABO | Aldreomsorg |

SKL.se (skr.se)

Region Stockholms rapport ”Avlidna i Stockholms Ian med Covid-19 under perioden mars — augusti ar
2020 med fokus pa personer i sarskilt boende (SABO)” 210114--rapport-sabo-och-covid-19.pdf (sll.se)
Riksrevisionens rapport “Aldresatsningen — effektiviteten i statens satsning pa kvalitetsregister i
dldreomsorgen”. Aldresatsningen — effektiviteten i statens satsning pa kvalitetsregister i
dldreomsorgen | Riksrevisionen



https://skr.se/download/18.7c4d4e89178e99232a38699/1618921734063/Fakta_om_aldreomsorgen_i_ljuset_av_coronapandemin.pdf
https://skr.se/download/18.7c4d4e89178e99232a38699/1618921734063/Fakta_om_aldreomsorgen_i_ljuset_av_coronapandemin.pdf
https://webbutik.skr.se/sv/artiklar/pallitativ-vard-i-sabo.html
https://webbutik.skr.se/sv/artiklar/pallitativ-vard-i-sabo.html
https://www.sll.se/globalassets/1.-halsa-och-vard/bilagor---nyhet/2021/210114--rapport-sabo-och-covid-19.pdf
https://www.riksrevisionen.se/rapporter/granskningsrapporter/2020/aldresatsningen---effektiviteten-i-statens-satsning-pa-kvalitetsregister-i-aldreomsorgen.html
https://www.riksrevisionen.se/rapporter/granskningsrapporter/2020/aldresatsningen---effektiviteten-i-statens-satsning-pa-kvalitetsregister-i-aldreomsorgen.html

Svenska palliativregistrets forskargrupp

Pa inradan av ledningsfunktionen for Nationella Kvalitetsregister inkluderade palliativregistret tidigt
under pandemin tva nya variabler for uppféljning av covid-19, samt inférde online-rapporter for
publicering av covid-19-effekter i vadrden. Detta har mojliggjort riktade analyser av vardkvaliteten i
livets slutskede for de personer som avled relaterat till covid-19. Registret bildade darfor i borjan av
maj 2020 en sarskild forskargrupp bestaende av professor Peter Strang, docent Staffan Lundstrom,
Med dr Lisa Martinsson och junior forskare Jonas Bergstrom. Da registret inte har nagon
motsvarighet i varlden sags tidigt mojligheterna att kunna ta fram och sprida ny kunskap kring
effekterna av covid-19 pa vardkvaliteten i livets slutskede.

Under 2020 har gruppen kontinuerligt analyserat data med fokus pa dédsfall som intraffat pa sjukhus
samt inom den kommunala varden och gjort studier med olika fragestallningar. Tre av dessa studier
publicerades redan under 2020 (se publikationslistan) och har rént stor uppmarksamhet fran
internationella forskare. Data har dven anvants i rapporter som tagits fram av SKR och Region
Stockholm.

Forskargruppen har under 2020 haft 13 telefonméten och har fortsatt arbetet under 2021. Med dr
Christel Hedman har anslutit till gruppen och ytterligare tre studier har publicerats i vetenskapliga
tidskrifter under det forsta halvaret.



Varden i siffror

Sveriges Kommuner och Regioner driver och utvecklar Varden i siffror.

Det ar regionernas gemensamma webbplats for publicering av data kring halso- och sjukvardens
kvalitet och effektivitet och uppdateras [6pande. Den ar ett verktyg for kvalitets- och
forbattringsarbete och ger ett faktaunderlag for dialog och analys for de som arbetar med halso- och
sjukvardens ledning, styrning och planering.

Data inhdmtas fran de nationella kvalitetsregistren men dven fran Nationell Patientenkat, Halso- och
sjukvardsbarometern, Vantetider i varden, Socialstyrelsen, Statistiska centralbyran och
Folkhdlsomyndigheten. Vilka indikatorer som visas pa sidan bestdms av SKR i samrad med
registerhallare och andra intressenter. Indikatorerna ska vara méatbara, vl definierade, halla en viss
kvalitet och ha en tydlig beskrivning.

Det finns idag 869 indikatorer, 41 rapporter, 96 register, 103 sjukhus och 5 529 vardenheter
publicerade pa Varden i siffror.

De indikatorer och matt som redovisas ar bland annat:
e Behandlingsinsatser
e Sjukdomstillstand

Vantetider och tillganglighet

Levnadsvanor

Patientupplevelser

e Patientsdkerhet

e FOrebyggande

e Kostnader och produktivitet

e Vardutnyttjande och vardkapacitet

Svenska palliativregistret redovisar féljande indikatorer pa Varden i siffror:
e Brytpunktssamtal om overgang till palliativ vard i livets slutskede
e Franvaro av trycksar hos avlidna
e  Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan
e Smartskattning under sista levnadsveckan
e Symtomskattning under sista levnadsveckan
e Vidbehovsordination av opioider mot smaérta
e Vidbehovsordinationer av angestdampande ldkemedel



Trycksaker

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

2020 gjorde vi stickorna ”IPOS” och ”Symtomlindrande lakemedel vid covid-19” och uppdaterade
APS/ROAG, se nedan.

Abbey Pain Scale/ ROAG

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

Abbey Pain Scale ar ett smartskattningsinstrument framtaget i England for patienter med
demenssjukdom. Instrumentet 6versattes till svenska 2011 fran

Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne; Giles and Belinda
Lowcay (2004) The Abbey pain scale: a Iminute numerical indicator for people with end-stage
dementia International Journal of Palliative Nursing, Vol 10, No 1pp 6-13.

2020 har APS uppdaterats i samarbete med universitetslektor Christina Karlsson vid Orebro
universitet.

ROAG ar ett munhalsobeddmningsinstrument.

Med tillstand fran University of Nebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; 6versatt och
modifierat av bitr. professor Pia Andersson Hogskolan Kristianstad, 1994.

2020 har ROAG uppdaterats i samarbete med bitr. professor Pia Andersson.

Abbey Pain Scale-SWE - Fér bedémning av tecken pa smérta hos p med der jukd: e J
som inte kan uttrycka smarta i tal. Observera personen och gér en bedémning med hjdlp av frigorna. P

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

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

2. Ansiktsutiryck - t ex ser spand ut, rynkad panna/ihopdragna égonbryn, grimaserar, ser radd ut
3. Forandrat kroppssprak — t ex rastlés, vaggar, skyddar en kroppsdel

4. Forandrat beteende - t ex ékad férviring, vill inte &ta, féréndring i det vanliga beteendeménstret, tilbakadragen

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

Typ av smdrta: Langvarig O Akut O
Ingen=0-2 Mild=3 -7 Mattlig=8 - 13 Svar=14+
Framtagen av universitetsiektor Christina Karlsson, Orebro universitet

Originalskala: Abbey J, Piller N, De Bellis ef ol (2004) The Abbey pain scale: a 1-minute numerical
indicator for people with end-stage dementia. Int J Palliat Nurs 10(1): 6-13

5. Fysiologisk forandring - t ex férandrad kroppstemperatur, puls/BT, svettningar, rodnad, blekhet D

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

Rost 1. Normal rést 2. Torr, hes, smackande 3. Svart att tala D
Lappar 1. Lena, ljusa, fuktiga 2. Torrq, spruckna, sér i mungiporna 3. Sariga, blddande D
Mun- 1. Ljusréda, fuktiga 2 R’odu luvf‘cx_of:rm on\_riiden'rned 3. Sar, med el utan blédning, blasor D
slemhinnor fargféréndring eller beldggning

Tunga 1. Ljusréd, fuktig med papiller 2. Inga papiller, réd, torr beléiggning 3. Sar med eller utan blédning, bldsor D
Tandkott 1. Ljusrott och fast 2. Svullet, rodnat 3. Spontan blédning D
Tander Lﬁgna, !'ngerln syn:i_g . '2 B,e|59'9”1;‘9 el matrester lokalt, 3. Beléglgl;gr;ing. el r;p!gaster D

elaggning el matrester rasiga tander generellt, frasiga tander

Protes 1. Ren och fungerande 2. Belaggningar el matrester 3. Anvands ej/ddligt fungerande E]
Saliv 1. Glider latt 2. Glider frégt 3. Glider inte alls D
Svaljning 1. Obehindrad svélining 2. Obetygliga svdljproblem 3. Uttalade svdljningsproblem D

al 10 poding =
o t. testing and application > Risk f&r ohdilsa i munnen .
e (9B Risk fér ohdlsa i munnen. Summa:

SoS-stickan

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

S6S-stickan ar en beteendeskala for skattning av smaérta hos aldre patienter inom akutsjukvard.
Hypotesen var vid framtagandet att det fanns en 6verensstimmelse mellan VAS och Beteendeskalan.
Det var pa Sodersjukhuset i Stockholm (S6S) som skalan tog sin form.



Under Forbattringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hittar ni en publicerad
artikel om S6S-stickan.

Skalan &r framtagen och ménsterskyddad av Sédersjukhuset
Beteenderelaterad skattning
0-3 4-7 8-10 .
Ingen Varsta
smarta tankbara
Avslappnat ansiktsuttryck Péverkat ansiktsuttryck Plagatansiktsuttryck smarta
Ledigarorelser Besvar vid rorelse Uttaladerorelsebesvar
Avslappnad muskulatur Viss muskelspanning Spand och ordrlig eller
Jamrar sig ej Masserande rorelser motoriskt orolig
Jamrar sig svagt Jamrar sig hogljutt
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Det ar en vandbar sticka i fickformat.
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 kommuniceras? Jo, genom

att soka av, iaktta och bendmna kanslorna vi ser hos patienten och narstaende och uttryckligen
bekrafta dem.

NURSE ar en hjalp till struktur for att mota 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 miljon som informationen lamnas i och vad som hander efter genomfort



samtal. Det &r viktigt att vara forberedd och palast.
SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.

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

E’S%'!'QI'}’

NURSE

En struktur fér att méta kdnslor

Hur ska vi undvika att missa den kanslomassiga
informationen i det som sands?

lo, genom att s6ka av, iaktta och bendmna kinslorna
vi ser hos patienter och nérstiende
—och uttryckligen bekrafta dem.

Namnge kinslan

¢ "lagserattdu..”
Uttryck férstaelse

¢ "Det maste vara svirt att...”
Respektera, berém patienten

¢ "Det r imponerande att du...”
Stétta patienten

& "lag, teamet finns har for att hjdlpa dig...”
Explorera, undersék kinslan

¢ "Vill du beratta mer om hur det kanns...”

Svensk dverséttning: Palliationspraktikan, fastij
Original: Fischer, Tulsky, Anold, Portenoy, Bruera et al 2000.

www.palliativregistret.se

PE%'!'QU?’

SPIKES

En struktur fér samtal om ny allvariig information

Ny allvarlig information &r inget Du talar om i farten.
Du behdver ha tinkt igenom sammanhanget och
miljén som informationen [dmnas i och vad som
hander efter genomfart samtal. Det ar viktigt att
vara farberedd och palast.

Setup
+ farberedelser, miljg
Perception
+ hur uppfattar patienten situationen
Invitation
4 beom lov att tala om det allvarliga
Knowledge
+ var tydlig nar du informerar, ] omskrivningar
Emotion
+ kanslor, identifiera och bekrifta vad du ser
Summary
+ summera vad som sagts och beskriv kankret
ndsta steg
Svensk & i i kan, iastiftel

Or;qmm Baile erm‘ 2000

www.palliativregistret.se

Lathund for underskoterskor

Dessa tva lathundar &r pa fyra sidor vardera.

Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad.

I”

besvarande symtomen i livets slutskede.

Underskoterskans ansvar i teamet” beskrivs vad deras fraimsta uppgifter ar.
Underskoterskan kan géra mycket for att underlatta for vardtagaren och dess narstadende i vintan pa
ytterligare insatser, till exempel medicinska atgarder.

| ”I vantan pa...” ar en skrift som ger underskoterskan tips pa vad som kan goras vid de vanligaste

H - ; Svenska palliativregistret -
5 . for fortsatt utveckling av

Dalliativ varden 1 livets slutskede

Lathund fér underskéterskor

Underskéterskans ansvar i teamet

Du som underskdterska har en central roll i den
palliativa varden eftersom Du &r den som oftast
arbetar ndrmast vardtagaren och dess
nérstiende och forst ser och upptécker
farandringar.

Det galler aft s varje manniska som unik —

att se, lyssna, hdra cch vara lyhdrd.

Ta vara pa det friska och se manniskan bakom
det sjuka.

Trosta, stodja och vara till hands, visa
medmaénsklighet och bevara den sjukes integritet.
Ha &ven tillit till Dig sjélv och se vikien av Dina
uppagifter.

Dina till synes sma atgérder gor en stor skillnad
far den sjuke och dess familj.

ad ska Du da ténka pa och vilka & Dina
uppgifter?

YL Svenska palliativregistret -
E “ ;{- f'of forteatt utveckling av
paliativ varden | livets slutskede

Lathund fér underskéterskor

I vintan pa...

Du som underskdterska kan gora mycket for att
underla‘t'ta fér vardtagaren och dess narstaende i
wiintan pa ytterligare insatser, t.ex. medicinska
atgérder.

Denna skrift &r till for att ge Dig ndgra tips pd vad
Du kan gora vid de vanligaste besvarande
symtomen i livets slutskede.

llaméende

Kan vara lagest de — testa och utvard
l&gesandring

H&j huvudanden pa séngen.

Frigk Iuft - Gppna fonstret, undvik dofter frin bidta
bijorimat/parfym/cigarettrok.

Ett lugnt férhaliningssétt - om méjligt, limna inte
familjen.

Awslappning - ge taktil massage, sétt pa musik.




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 for omvardnaden.

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

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

sy 1 Svenska palliativregistret -

= T for fortzatt utveckling av

2 “‘!I) h\": varden i livets slutskeds
[ T
Lathund fér sjukskoterskor

Sjukskéterskans ansvar

roll | den pallistiva varden kan se
olika ut beroende pa var man arbetar.
Det kan handla om allt ifran paliiativa
vard\nsawer 1ill ett helhetsansvar far
omvardnaden fillsammane med andra
professioner i teametl.

biir ofta "spi for att halla
ihop varden och tillsammans med teamet
uppratta en vardplan.

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

Som sjukskdterska dr det viktigt aft kdnna fill vilka
rutiner och hjdlp som finns och utnyttja denna
hjlp for basta méjliga resultat.

Lathund for lakare

Denna lathund &r pa fyra sidor.

Vad ska ldkaren tanka pa nar en patient bedoms vara i livets slutskede?
Vilka ldkemedel rekommenderas for symtomlindring i livets slutskede?
Vad ska ldkaren tanka pa om en patient i livets slutskede soker akut?

| ”Lathund for lakare” besvaras dessa fragestallningar.

i U Swvenska palliativregistret -
= T for fortsatt utveckling av

La: <;|-II, ﬂV varden i livets slutskede
[ TT—

Lathund for |dkare

Definitioner

Palliativ vard — Vard i syfte att lindra Ildande och
framja livekvalitet for med progl A
obotlig sjukdom eller skada och som innebdr
beaktande av fysiska, psykiska, scciala och
existentiella behov samt organiserat stad il
narstiende.

Palliativ \"8}'0' i livets siutskede — Palliativ vérd
s0m ges under patientens sista tid i livet nér
mélet med varden ar aft lindra lidande och framja
livskvalitet.

Bmpunkr till pamarfv vard i livets slutskede —
Owverganag til palllaﬁv vard i |IVE&S slutskede nar
det huvudsakllga malet med varden andras fran
att vara livsforia till att vara lindl
Bmpunktssarma.r vid évergang till paﬂranv
vard i livets slutskede — Samtal mellan ansvarig
lakare, eller iinstgdrande lakare och pahent om
staliningstagandet att uverga till palliativ vard i
livets slutskede, dér innehallet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och dnskemdal.




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 narstdendes egna behov. Ofta sitts den sjukes behov fére de
egna och i langden kan det bli bade en psykisk och fysisk pafrestning trots att ndrstdende sa garna vill
ricka till. Aven den praktiska arbetsbérdan ékar. Att som nérstdende ta emot hjilp kan manga
ganger kannas svart, men for att orka vara det stod som den sjuke behdéver kan det vara viktigt att ta
emot hjalp.

Behovet av hjalp och stod for den sjuke fordandras med tiden och da ocksa behovet av stod till
narstaende.

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

Narstdendestod

Svenska
palliativregistret

tsatt utveckling o
irden | livets slutskede

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta

Det ar en vandbar sticka i fickformat som visar behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets

slutskede, sarskilt cancerrelaterad smarta. Stickan ger en snabb vdgledning i valet av farmakologisk
behandling samt annan kompletterande behandling. Strategin finns redovisad i Lakemedelsverkets
sammanstallning av expertworkshopen 2010 om farmakologisk smartbehandling i livets slutskede.

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets slutskede

sarskilt cancerrelaterad smarta |+ Kan ha effekt
++ Ofta god effekt

1 ) . . - -) Ofta bri de effekl
palliativ Nociceptiv smiirta () Ofta bristande effekt

— e

/ N\
| Visceral | | Somatisk |
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| Djup vdavnad | | Ytlig viavnad | I I
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Paracetamol + o ++ + s
NSAID + ++ ++ ++ ++
Opioid ++ ++ (-) (-) (-) anvand kortverkande
Andra lake- Steroider Bisfosfona- Lokal- Antikolinergika Bisfosfonater, steroider,
medel ter anestetika bensodiazepiner
Ovrig Stral- Morfingeli | Antisekretorisk Stralbehandling
behandling behandling saret behandling
Framtagen av Staffan Lundstrém, docent, dverlikare Palliativt centrum och FoUU-enheten Stockholms Sjukhem
Farmakologisk smartbehandling i livets slutskede. LMV 2010 (21) 6:14-50

IPOS

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

IPOS ar ett skattningsinstrument med fragor som behandlar fysiska, psykologiska, sociala och
existentiella omraden. Férutom fragor om vanligt forekommande symtom inkluderar det fragor om
narstaendes oro, patientens informationsbehov och praktiska problem.

IPOS ar oversatt till svenska och kulturellt anpassat till svenska forhallanden med godkdnnande av
the Cicely Saunders institute, King’s College, London. Den svenska versionen ar validerad och en
artikel ar publicerad i BMC Palliative care.

Translation and cultural adaption of the Integrated Palliative care Outcome Scale including cognitive
interviewing with parents and staff BMC Palliative Care (2017) 16:49 DOI 10.1186/s12904-017-0232-x
IPOS pa svenska ar utvecklat och 6versatt av Ingela Beck och Carl Johan Fiirst och deras team vid
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund samt samarbetspartners vid Hogskolan Kristianstad,
Sophiahemmet Hogskola och Region Skane.

Svenska palliativregistret har gjort tva stickor i samarbete med bitr. professor Ingela Beck vid
Hogskolan Kristianstad. IPOS senaste tre dagarna och IPOS senaste veckan.

IPOS tre dagar

., I colisboretion it

IPOS Foy PC

wwwpospalorg  wwwpaluese

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

Hur har féljande symtom paverkat dig de senaste tre dagarna?

Smarta Krékningar Désighet

Andnéd Dalig aptit Nedsatt rérlighet
Svaghet/bristande energi Forstoppning Ev. andra symtom
lllamaende Ont eller torr i munnen

u Inte alls Lite Mattligt Mycket Vidrsta tdnkbara



https://palliativtutvecklingscentrum.se/wp-content/uploads/2014/09/Beck_et_al-2017-BMC_Palliative_Care.pdf
https://palliativtutvecklingscentrum.se/wp-content/uploads/2014/09/Beck_et_al-2017-BMC_Palliative_Care.pdf

Under de senaste tre dagarna:

polho’nv

TSTRET

Har du ként angest eller oro éver din sjukdom eller behandling?
Har n&gra av dina nérstdende kant oro eller varit bekymrad for dig?
Har du ként dig nedstamd?

ﬂNej, inte alls |l Vid enstaka tillfdllen !bland EA Ofta nJa, hela tiden

Har du ként lugn och ro inombords?

Har du berattat for dina narstaende hur du mar? (i den utstrackning du énskat)

Har du fatt sa mycket information som du 8nskat?

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

uja, hela tiden Ofta pdl Ibland Efl Vid enstaka tillfdllen nNej, inte alls
Beck et al. 2017, BMC Palliative Care

IPOS vecka

n collabration wih

IPOS Fos ¢

wawpospalong  WWwpshue o

Vilka har dina huvudsakliga problem/bekymmer varit den senaste veckan?

Hur har féljande symtom paverkat dig den senaste veckan?

Smarta
Andnod
Svaghet/bristande energi

Krakningar Dasighet

Dalig aptit Nedsatt rorlighet

Forstoppning Ev. andra symtom

lllamaende Ont eller torr i munnen
()l Inte alls pMlLite vl Mdttligt EfMycket [EBVirsta tdnkbara
Under den senaste veckan:
Har du kint dngest eller oro éver din sjukdom eller behandling? pCl|I|ISCTIJ[IE\/r

Har nagra av dina narstaende ként oro eller varit bekymrad for dig?
Har du ként dig nedstdmd?

ENej, inte alls |l Vid enstaka tillfdllen Ib!and 3 fojin} H]a, hela tiden

Har du ként lugn och ro inombords?

Har du berattat fér dina narstaende hur du mar? (i den utstréckning du énskat)

Har du fatt sa mycket information som du énskat?

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

ula, hela tiden M Ofta Pl Ibland [ER Vid enstaka tillfdllen nNej, inte alls
Beck et al. 2017, BMC Palliative Care

Symtomlindrande lakemedel vid covid-19

Det ar en vandbar sticka i fickformat. Den ar gjord i samarbete med Palliativt centrum, Stockholms
sjukhem.

Framtagen vid Palliativt

Symtomlindrande lakemedel vid covid-19

centrum, Stockholms sjukhem

Morfin tabl 10 mg, inj smérta, dyspné, svar 5-10 mg vb 0,25-0,5 ml vb Oka med 30-50 % i taget
10 mg/ml hosta

OxyNorm kapsel 5 el 10 | smérta, dyspné, svar 5mgvb 0,25-0,5 ml vb Oka med 30-50 % i taget
mg, inj 10 mg/ml hosta

Furosemid 10 mg/ml hjartsvikt 2-4 ml sc/iv vb 12 ml/d i sc pump
Robinul 0,2 mg/ml rossel 1 mlscvb 3-6 ml/d

Buscopan 20 mg/ml rossel 1-2 ml sc vb 6 ml/d

Bricanyl 0,5 mg/ml obstruktivitet 0,5-1 mlscvb

Betapred tabl 0,5 mg, antiinflammatoriskt, 8-16 tabl/d 1-2 ml/d sc/iv 16 mg/d (4 ml/d)

inj 4 mg/ml

feber, smarta, luftvags-
besvér, illaméende




Toradol 30 mg/ml antiinflammatoriskt, feber, 0,5-1 ml sc/iv vb 3ml/d
smarta
Dynastat 40 mg/ml antiinflammatoriskt, feber, 0,5-1 mlvb 2ml/d
smarta
Haldol tabl 1 mg, inj 5 mg/ml forvirring, illaméende 0,5-1mgx2 | 0,25-0,5mlscvb = 10 mg/2 ml/d
Nozinan 25 mg/ml (licensprep) | sederande vid angest, oro 0,25-0,5 ml scvb
Midazolam 5 mg/ml angest, oro 0,25-0,5 ml scvb
Diazepam 5 mg/ml dngest, oro 0,5-1 mlivvb
Primperan 5 mg/ml illamaende 10mgx3 1-2 ml sc/iv vb 30-60 mg/6-12
ml/d
Ondansetron 2 mg/ml illamaende 4-8mgx 1 1-4 ml sc/iv vb 16 mg/8 ml/d
Trycksaker
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Har visas antalet trycksaker som registret har skickat till verksamheter mellan ar 2016-20.
Det har skett en stor 6kning under 2020. Detta beror pa att vi gjort fler stickor och att vi skickar ut allt
material kostnadsfritt.



2020

2019

Publikationer

Eljas Ahlberg E, Axelsson B.
End-of-Life care in amyotrophic lateral sclerosis: A comparative registry study
Acta Neurol Scand. 2020 Nov 3. doi: 10.1111/ane.13370. Epub ahead of print.

Martinsson L, Strang P, Bergstrom J, Lundstrom S.
Were clinical routines for good end-of-life care maintained in hospitals and nursing homes
during the first three months of the outbreak of COVID-19? A national register study.

J Pain Symptom Manage. 2020 Oct doi: https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2020.09.043.

Martinsson L, Lundstrom S, Sundelof J.

Better quality of end-of-life care for persons with advanced dementia in nursing homes
compared to hospitals: a Swedish national register study.

BMC Palliative Care (2020) 19:135 https://doi.org/10.1186/s12904-020-00639-5

Strang P, Bergstrom J, Lundstrom S.
Symptom Relief Is Possible in Elderly Dying COVID-19 Patients: A National Register Study.
J Palliat Med. 2020 DOI: 10.1089/jpm.2020.0249

Strang P, Bergstrom J, Martinsson L, Lundstrom S.

Dying from Covid-19: Loneliness, end-of-life discussions and support for patients and their
families in nursing homes and hospitals. A national register study.

J Pain Symptom Manage. 2020 Jul 25:50885-3924(20)30630-8. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2020.07.020. Online ahead of print.

K Lindemann, L Martinsson, S Kaasa, D Lindquist.

Elderly gynaecological cancer patients at risk for poor end of life care: a population-based
study from the Swedish Register of Palliative Care

Acta Oncol. 2020 Apr 2;1-8. doi: 10.1080/0284186X.2020.1744717

Flrst P, Lundstrém S, Klepstad P, Strang P.
The Use of Low-Dose Methadone as Add — On to Regular Opioid Therapy in Cancer-Related

Pain at End of Life: A National Swedish Survey in Specialized Palliative Care.
J Palliat Med. 2019 Aug. DOI: 10.1089/jpm.2019.0253.

Lévgren, M, Melin-Johansson, C, Udo, C. & Sveen, J.
Telling the truth to dying children—End-of-life Communication with families.
Acta Pediatrica, DOI: 10.1111/apa.14935

Klint A, Bondesson E, Rasmussen B H, Fiirst C J, Schelin M EC
Dying With Unrelieved Pain -Prescription of Opioids Is Not Enough.
J Pain Symptom Management, doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2019.07.006
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Kvaliteten pa palliativ vard av aldre i sarskilt boende och hemsjukvard i Skane, Sverige 2016
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palliativregistret angaende varden i livets slutskede.

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

Ar det viktigt att forebygga trycksar? Symtomférekomst och handlaggning av palliativa
patienter med trycksar under den sista veckan i livet.
Ett ST-projektarbete av dr Linn Akerblom pa Nackageriatriken, Stockholm 2015.


http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/11/V%C3%A5rd-av-%C3%A4ldre.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/03/Palliativ-v%C3%A5rd-efter-ny-standardv%C3%A5rdplan-.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf

e Vilken betydelse har svenska palliativregistret for sjukskoéterskor i motet med patienter i
behov av palliativ vard.
Ett examensarbete pa magisterniva av Gunilla Ackelid och Ingela Sunneskér, 2014.


http://media.palliativregistret.se/2015/08/Vilken-betydelse-har-svenska-palliativregistret-f%C3%B6r-sjuksk%C3%B6terskor-i-m%C3%B6tet-med-patienter-i-behov-av.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Vilken-betydelse-har-svenska-palliativregistret-f%C3%B6r-sjuksk%C3%B6terskor-i-m%C3%B6tet-med-patienter-i-behov-av.pdf

Dédsfallsenkdt

1. Enhetsnamn

Typ av personnummer:
O Korrekt personnummer
O Reservnummer

2. Personnummer/reservnummer

Om svaret ar RESERVNUMMER besvara dven 2b och 2c.

2b. Kon
o Man
O Kvinna
o Okant

2c. Alder

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum Klockslag

5a. Datum 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

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

0 eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stéd

O annan, namligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

0 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
O eget hem, med stdd av allman hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

O annan, namligen

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

0 hjart-/karlsjukdom

O lungsjukdom

O demens



O stroke
O annan neurologisk sjukdom
O diabetes

o tillstand efter fraktur

0 multisjuklighet
O infektion

O 6vrigt, namligen

7 b. Hade personen en pagaende eller genomgangen covid-19 infektion?

O nej O ja, pagaende infektion O misstankt pagaende infektion

0 genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) 30 eller farre dagar fore dodsfallet
o genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mer an 30 dagar fore dodsfallet

o okant

7 c. Har test for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) genomforts?
O inte taget 0O negativt test O positivt test
O taget, men annu ej svar 0 okant

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Oja o nej O vetej

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fragor. Om svaret dr NEJ, besvara endast fraga
13,15, 17,27 - 29.

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

o bibehallen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor o manad eller mer O aldrig varit beslutskapabel 0O 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 O 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 dnskemal om dédsplats kant?
Oja O nej O vet gj

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 ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?



Oja O nej o vet ej

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

Om svaret &r JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 14 a.

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

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

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

14 b. Noterades nagon avvikelse?
Oja O nej O vet ej

15. Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
O ja, nadrstdende O ja, narstaende och personal O ja, personal
O nej o vet ej

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 0 nej

O vet gj 0 hade inga narstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.
Om svaret &r HADE INGA NARSTAENDE, fortsatt 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. Forekom genombrott av nagot av féljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfalle hos personen
under den sista veckan i livet?

19a.Smarta Oja O nej o vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt 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 ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 c.
rossligheten lindrades: o helt O delvis O inte alls

19 c. Illamaende Oja 0 nej O vet gj

Om svaret &r JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 d.
ilamaendet lindrades: O helt o delvis O inte alls

19 d. Angest oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 19 e.
angesten lindrades: O helt o delvis O inte alls

19 e. Andndd o ja O nej o vet gj

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

andndden lindrades: O helt o delvis O inte alls
19 f. FOrvirring Oja o nej O vet ej

Om svaret &r 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?
Oja O nej O vet gj

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

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 gj

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

opioid mot smarta Oja o nej ovet gj
lakemedel mot rosslighet Oja O nej O vet gj
lakemedel mot illamaende Oja O nej O vet gj
lakemedel mot angest Oja O nej O vet gj

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



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

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare o nej 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 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




Ndrstaendeenkdt 2018-01-01

1. Personnummer pa den avlidne:

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

3. Stdmmer enheten?
O ja 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

0 Annan neurologisk sjukdom
O Diabetes

O Fraktur

O Multisjuklighet

O Infektion

o Ovrigt

O Vet gj

5. Fick du information om majligheten att anvdnda sa kallade narstaendepenningdagar?
Oja O nej O vet ej

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

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

Oja O nej
8. Kande du som nérstaende att den sjuke fick den vard hon/han behdvde sista veckan i livet?
Oja O nej O vet ej

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

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

11. Ar du ndjd med det stéd som du som nérstaende fatt av sjukvarden fore dddsfallet?
o 1 Mycket missnojd

O 2 Lite missnéjd

o 3 Varken eller

0 4 Nojd

0 5 Mycket ndjd



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 nojd med det stéd som du som nérstdende fatt av sjukvarden efter dddsfallet?
o0 1 Mycket missndjd

O 2 Lite missnojd

0 3 Varken eller

o 4 Nojd

o0 5 Mycket néjd

Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missnéjd 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 formaga till livets slut

O aldrig varit beslutskapabel

ovet ej

14. Fick din narstdende 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

0 nej, saknade férmaga att delta

O nej, erbjods men tackade nej

O nej, jag som vardnadshavare motsatte mig

O vet €]

15. Fick du eller annan narstaende 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 O nej

O ja, erbjods men tackade nej

O vet €]

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

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



b) rosslighet Oja 0 nej O vet ej

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

c) illamaende oOja 0 nej O vet gj

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

d) angest Oja 0 nej o vet ej

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

e) andnéd Oja O nej O vet ej

Om svaret &r JA besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga f
Andndden lindrades O helt o delvis O inte alls

f) forvirring Oja O nej O vet ej

Om svaret &r JA besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 17
Forvirringen lindrades O helt o delvis O inte alls

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

18. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
O ja, narstaende

O ja, personal

O ja, narstaende och personal

O nej

o vet gj

19. Var din narstaendes senaste uttalade 6nskan om dodsplats kand?
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




22. Forslag till forbattringar av stodet till dig som narstaende i samband med en narstaendes vard i
livets slutskede:
Kommentar

23. Ifyllt av

0 make/maka/partner
o son/dotter

o syster/bror

O annan slakting
ovan

0 god man

o forélder



Ndrstaendeenkdt 2020-12-01

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

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

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

1. For- och efternamn pa din narstaende:

Avdelning/team dar din narstdende avled:

1b. Personnummer / reservnummer

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

o Man
o Kvinna
o Okant

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

2. Kdnde du att din narstadende fick den vard han/hon behdvde innan han/hon kom till den
avdelning/team dér han/hon dog?

0 Ja, helt och hallet
o Ja, delvis

o Nej, inte helt

o Nej, inte alls

O Vet gj

O Inte aktuellt

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

O Ja, helt och hallet

O Ja, delvis

O Nej, inte helt

o Nej, inte alls

O Jag upplevde inget behov av stod
O Vet ej



O Inte aktuellt
De sista dagarnai livet:
4. Upplevde du att din narstdende hade forstatt att han/hon var déende?

o Ja, helt och hallet

o Ja, da och da/delvis

o Ja, men for sent

O Nej

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

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

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

O Ja, det var ett bra samtal

O Ja, men det var inget bra samtal

O Nej

0 Nej, men av annan vardpersonal

O Nej, men jag ville inte ha mer information an jag fick
O Vet gj

6. Fick du information fran vardpersonal om mojligheten att anvanda sa kallade
narstadendepenningdagar?

ola
O Nej
O Inte aktuellt

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

ola
O Nej

8. Visste du hur du kunde komma i kontakt med den ldkare som hade ansvar for din narstaende?

ola

O Nej

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

o Ja, helt och hallet
o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Vet ej

10. Fick du det stod som du beh6vde av varden innan dédsfallet pa den avdelning/team dar din
narstaende dog?



o Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Jag upplevde inget behov av stod
O Vet ej

11. Ldmna garna ytterligare kommentar:

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

o Timme/timmar

o Dag/dagar

o Vecka/veckor

o Manad/manader

O Inte varit beslutskapabel pa flera manader eller mer
O Bibehallen férmaga till livets slut

O Vet gj

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

13a. Smarta

olJa
O Nej
o Vet gj

13b. Om svaret ar JA:
Smartan lindrades

O Helt

o Delvis

O Inte alls
O Vet ej
14a. Angest

OJa
O Nej
o Vet gj

14b. Om svaret ar JA:
Angesten lindrades

O Helt
o Delvis
O Inte alls



O Vet ej
15a. Forvirring

OJa
O Nej
O Vet gj

15b. Om svaret ar JA:
Forvirringen lindrades

O Helt

o Delvis
O Inte alls
O Vet gj

16. Var nagon narvarande i dodségonblicket?

O Ja, jag eller annan néarstaende
O Ja, narstaende och personal
O Ja, nagon i personalen

O Nej

O Vet gj

16b. Ldmna garna ytterligare kommentar om situationen:

Efter dodsfallet:
17. Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter dédsfallet?

O Ja, jag har fatt samtalet/kommer att f3
O Ja, men jag avstod

O Nej

O Vet ej

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

19. Har du nagra forslag till forbattringar av stodet till dig som narstaende:

20. Ifyllt av:

0 Make/maka/partner



o Barn
O Syskon

O Annan slakting
o Van

0 God man

O Foralder

21. Vill du Iamna nagon aterkoppling till den avdelning/team déar din narstaende dog? (Om du vill
gora en personlig hdlsning till personalen behover du ange ditt eller din narstdendes namn da svaren
i Ovrigt ar anonyma)

Tack for din medverkan.



English version of the questionnaire used for registering deaths in the
Swedish Register of Palliative Care since February 8th 2021

1. Unit identification code

Type of personal identity number:
O Correct personal identity number
0 Temporary identity number

2. Personal/temorary identity number of the deceased person
If the answer is TEMPORARY IDENTITY NUMBER answer questions 2b and 2c.

2 b. Sex:

o Male

O Female

o Unknown

2.c. Age

3. First and last name of the deceased person

4. Date of death (year/month/day) Time of death (hour/minute) (Optional data)

5 a. Date (year/month/day) when the person was admitted to the unit where the death occurred (for
home care, please state the date when home care was initiated)

5 b. Admitted from:

o Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

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

0 Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team
0 Own home with support from general palliative home-care team

0 Own home with daily support from home care service

0 Own home without support

o Other, specify

6. The place of death is best described as:

0 Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

0O Hospital ward (not hospice/palliative in-patient care)

O Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team
0 Own home with support from general palliative home-care team

0 Own home with daily support from home care service

0 Own home without support

0 Other, specify

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



o Cardiovascular disease

O Respiratory disease

o Dementia

O Stroke

0O Other neurological disease
o Diabetes

O State after fracture

O Multimorbidity
o Infection

0O Other, namely:

7 b. Did the person have an ongoing or previous Covid-19 infection?

o No

o Yes, ongoing infection

O Suspected ongoing infection

o Previous infection (fallen ill/positive test) within 30 or fewer days before death
O Previous infection (fallen ill/positive test) more than 30 days before death

0 Unknown

7 c. Have tests for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) been taken?
O Not taken

O Negative test

O Positive test

O Taken, results not yet received

o Unknown

8. Based on the disease trajectory, was the death expected?
o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes or Don't know, answer all the following questions. If the answer is No, answer
only questions 13, 15, 17, 27-29.

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

O Retained ability until end of life

o Hour/hours

o Day/days

o Week/weeks

0 Month or more

0O Has never had the ability

o0 Don't know

10 a. Do the medical records include a documented decision by the physician responsible to shift
treatment/care to end-of-life care?

o Yes, in free text

o Yes, as a classification code

o No

o Don't know

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



being in the final stage of life and about care being focused on quality of life and symptom relief?
O Yes

o No

O No, lacks the ability to participate

o No, offered but declined

0 No, guardian opposes

0 Don't know

11. Was the person's last expressed wish about place of death known?
O Yes o No 0 Don't know

12 a. Did the person have pressure ulcers upon arrival at your unit (specify highest category
occurring)?

o Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

o Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 12B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 13A.

12 b. Were the pressure ulcers documented?
O Yes o No o0 Don't know

13 a. Did the person die with pressure ulcers (specify highest category occurring)?
O Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

O Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 13B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 14A.

13 b. Were the pressure ulcers documented?
O Yes o No o0 Don't know

14 a. Was the person’s oral health assessed and documented at any time during the last week of life?
O Yes o No o0 Don't know

If the answer is Yes, answer question 14B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15.

14 b. Was any disorder noted during assessment?
o Yes o No o Don't know

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

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

o Yes, staff



o No
o Don't know

16. Did the person’s close friend(s)/relative(s) receive information about transition to end-of-life
care, i.e. an individually tailored and informed conversation with a physician that is documented in
the medical records about being in the final stage of life and about care being focused on quality of
life and symptom relief?

o Yes

o Yes, offered but declined

o No

o0 Don't know

0 Had no close friend(s)/relative(s)

If the answer is Yes, No or Don't know, go to question 17.
If the answer is Had no close friend(s)/relative(s), skip to question 18.

17. Was/were the person’s close friend(s)/relative(s) offered a follow-up talk within 1-2 months of
the death?
O Yes o No o Don't know

18. Did the person receive parenteral fluids/nutrition or enteral-tube feeding during the last 24 hours
of life?
O Yes o No o0 Don't know

19. Did the person display breakthrough of any of the following symptoms (19A-F) at any time during
the last week of life?

19 a. Pain o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19B.

Pain was relieved: 0 Completely O Partially o Not at all
19 b. Death rattle O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19C.

Death rattle was relieved: o Completely o Partially 0 Not at all

19 c. Nausea O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19D.

Nausea was relieved: o Completely o Partially o Not at all
19 d. Anxiety o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19E.

Anxiety was relieved: o Completely o Partially o Not at all



19 e. Dyspnoea o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19F.

Dyspnoea was relieved: o Completely o Partially o Not at all
19 f. Confusion O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 20.

Confusion was relieved: o Completely o Partially o Not at all

20. Was the person’s pain assessed at any documented time during the last week of life using VAS,
NRS or another pain-assessment tool?
O Yes o No o0 Don't know

21. Did the person experience severe pain at any time during the last week of life (e.g. VAS/NRS > 6
or severe pain according to another pain-assessment tool)?
O Yes o No o Don't know

22. Were the person’s other symptoms assessed at any time during the last week of life using VAS,
NRS or another symptom-assessment tool?
o Yes o No o0 Don't know

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

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

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

o Week/weeks

O Month or more

o0 Don't know

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

O Yes, pain clinic

O Yes, palliative-care team

O Yes, other hospital unit

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

O Yes, spiritual counsellor

o No

o0 Don't know

26. How satisfied is the team with the care delivered to the person during the last week of life?
o 1=Notatall o2 o3 o4 0 5 = Completely



27. Date (year/month/day) of answering the questions

28. The questionnaire was answered by :
O A single employee o Staff jointly

29. Name and occupation of registrant

O Physician 0 Nurse 0 Other staff

e-mail address




