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Registerhallarens forord

Du laser just nu Svenska palliativregistrets tredje arsrapport. Denna rapport ar
resultatet av 1000-tals méanniskors arbete — ett stort tack till alla er.

Detta register har som malsattning att beframja utvecklingen av ett palliativt
vardinnehall fér alla som dor en av sjukvarden vantad dod. Det omfattar i praktiken
omkring 80% av alla som dor — oavsett vardgivare. Vi ser en stadig tillvaxt dar vi efter
en god start bland s k palliativa specialenheter och avancerade
hemsjukvardsgrupper nu nar allt fler kommunala verksamheter respektive sjukhus.
Nar detta skrivs sa ligger tackningsgraden forsta kvartalet 2009 pa omkring 20% av
alla som dor.

Med erfarenheter av forra arets 6ppna del av arsrapporten sa utékar vi nu den 6ppna
delen till att omfatta 6 fragestallningar som enligt vissa kriterier redovisas for de
vanligaste dodsplatserna.

Vidare jamférs den kvarvarande symtombilden mellan de vanligaste
sjukdomsgrupperna hos den déende patienten.

Till sist sa hittar du saval en bakgrund till vad palliativ vard ar som diverse andra
intressanta redovisningar av det material som rapporterats in foljt av ett 6kande antal
texter med tips pa hur man kan arbeta vidare pa hemmaplan.

Det ar alltsa min forhoppning att du som laser detta skall kunna anvanda saval denna
arsrapport som de kontakter du knyter pa vara kurser och konferenser eller varfor
inte genom att skicka en fraga till var fragelada sa att varden fortsatter att utvecklas.

Sammanfattning

2008 ars analys kan sammanfattas i féljande punkter:

1. Antalet registreringar har sedan 2007 6kat med 54% och antalet registrerande
vardenheter med 66% (nu 955 stycken). De under aret inkomna 15 433
dodsfallsregistreringarna utgor drygt 16% av samtliga dodsfall i Sverige under 2008.

2. Andelen registrerade dodsfall varierar mycket mellan olika kommuner (0 -70%) och
mellan olika lan ( 6 - 42%).

3. Det vardinnehall som erbjuds patienter i livets slutskede skiljer sig markant
beroende pa vilken vardenhetstyp man vardas pa eller vilken grundsjukdom man har.

4. Trycksar (grad II-1V), en indikator pa brister omvardnaden, forekommer i livets
slutskede oftare an forvantat. Andelen varierar relativt mycket aven mellan enheter
av samma typ.

5. Symtomprofilen dver de symtom som inte lindrats helt sista veckan i livet ar
mycket likartad oavsett om grundsjukdomen som lett till déden var cancer,
hjartsjukdom eller lungsjukdom.

6. Skriftliga rutiner pa en vardenhet for vilka injektionslakemedel som ska vara
ordinerade vid behov till en vardtagare/patient i livets slutskede dkar chansen att
dessa ordinationer verkligen finns om smarta, oro/angest, rosslighet eller illamaende
tillstoter.
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7. Den patientgrupp som vardas av specialiserade palliativa vardenheter (hospice,
palliativa slutenvardsenheter, avancerad hemsjukvard) utgérs framfor allt av
cancersjuka (85-100%). Stora palliativa behov finns &ven inom andra vardformer
saval pa sjukhus som inom den kommunala varden.

8. Informerande samtal dar den sjuke sjalv, utifran sin kognitiva och kommunikativa
formaga, far chansen att forsta att livets slutskede narmar sig och ocksa ta stallning
till var hon/han vill vardas genomfors for séllan pa sjukhusavdelningar och inom
kommunala boendeformer.

9. En knapp tredjedel (29%) av alla kommunala enheter (sarskilda boenden och
korttidsenheter, n= 791) som registrerar i registret anger att man inte, i samverkan
med respektive landsting, har mojlighet att erbjuda vardtagaren en lakarbedémning
pa plats under jourtid.

10. De tre kvalitetsindikatorerna fér god cancersjukvard (SoS april 2007) som beror
det palliativa skedet registreras i mycket varierande grad.

Kvalitetsindikator 1 = andel cancerdddsfall som registreras i Svenska palliativregistret
ar i genomsnitt 39% under 2008. Merparten av dessa (68%) registreras av palliativa
enheter. Registreringsaktiviteten maste 6ka markant pa de flesta sjukhusen och inom
manga kommuner for att cancervarden i landet ska kunna leva upp till SoS
intentioner.

11. Kvalitetsindikator 2 = Andelen cancerpatienter dar man mater smérta
systematiskt sista veckan av livet ar alldeles for Iag (i snitt 15%). Risken &r uppenbar
att detta innebar otillracklig smartlindring.

12. Kvalitetsindikator 3 = Andelen som har ordinerad stark opioid i sprutform sista
dygnen i livet ar generellt god (snitt = 96%).

Organisation

Detta kvalitetsregister leds av en styrgrupp med ett verkstallande utskott. Vidare finns
ett personuppgiftsombud samt en formell systemégare fér databaser och IT-
applikationer. Registret samarbetar med Landstinget i Kalmar lan. Ett langsiktigt
dataavtal finns med Otimo Data AB i Kalmar.

Ordférande:
Carl Johan Furst, docent, 6verlékare, Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

Registerhallare:

Greger Fransson, dverlakare anestesi o IVA, Privo — palliativt radgivningsteam,
Oskarshamn

gregerf@Iltkalmar.se

Koordinator:
Monika Eriksson, sjukskoterska palliativa radgivningsteamet Skovde
monika.eriksson@gotene.nu
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Koordinator:

Maria Olsson, specialistsjukskoterska onkologi, Privo — palliativt radgivningsteam,
Oskarshamn

mariao@ltkalmar.se

Ledamot:
Bertil Axelsson, Med Dr, éverldkare Storsjoglantan/Kirurgkliniken Ostersunds sjukhus
bertil.axelsson@jll.se

Ledamot:

Per-Anders Heedman, Odverldkare spec geriatrik och allm onkologi, Palliativt
kompetenscentrum i Ostergotland

per.anders.heedman@lio.se

Ledamot:
Staffan Lundstrom, Med Dr, dverléakare Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

Ledamot:
Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig sjukskoterska Oxelésunds kommun
ingela.mindemark@oxelosund.se

Ledamot:
Vakant

Personuppgiftsombud:
Gunilla Dicksson, Landstinget i Kalmar lan
gunilla.dicksson@ltkalmar.se

It-bestallare:
Christer Lindholm, Halso- och Sjukvardsférvaltningen, Landstinget i Kalmar lan
christerl@ltkalmar.se

Kontaktperson landstinget:
Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektdr Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@Itkalmar.se

Kontaktperson IT-avtal:
UIf Nilsson, Otimo Data AB
ulf.nilsson@otimo.se
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Den palliativa processen

Bakgrund

Antalet kvalitetsregister inom sjukvarden okar standigt och uppgar nu till 67 officiellt
listade. Endast tva av dessa anses ha en direkt koppling till kommunal verksamhet
(Svenska Palliativregistret och Senior alert). Utvecklingen drivs pa av Socialstyrelsen
(So0S) och Sveriges kommuner och landsting (SKL) som ser dessa register som ett
viktigt redskap for att stimulera fortsatt forbattringsarbete utifran vad som faktiskt sker
med patienten/vardtagaren.

Efter ett inledande arbete genomforde Palliativregistret ett framgangsrikt webbaserat
pilotprojekt (maj - aug 2005) som finansierades av SoS Halso- och
sjukvardsavdelning. Pilotprojektet visade att det var mojligt att mata kvalitetsvariabler
saval pa sjukhus och i hemmet som inom den kommunala varden.
Kvalitetsregistermedel har sedan 2006 erhallits fran SoS och SKL. Svenska
Palliativregistret ingar nu efter denna prévning i skaran av nationella kvalitetsregister.

Grundprinciperna bakom Palliativregistret har fran starten varit att fragornas innehall
(=indikatorerna) ska avspegla centrala omraden i det som kan kallas god palliativ
vard i livets slutskede och som lyfts fram i Déden angar oss alla. Vardig vard vid
livets slut (SOU 2001:6). Aven registrets senare beskriva vision har sitt ursprung fran
denna utredning.

Registrets datainsamling och dataanalys har som mal att identifiera brister som finns
i varden i livets slutskede och att darigenom skapa ett positivt forandringstryck pa
beslutsfattare samt initiera ett kontinuerligt larande och standigt férbattringsarbete
hos landets vardgivare. De osedda behoven av palliativ vard i livets slutskede
synliggors genom att alla dodsfall registreras, dven de vardtagare/patienter som dor
utan att ha identifierats som palliativa patienter.

Vision

Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i saval
Oppen som sluten vard samt inom den kommunala varden. En stor andel av de
doende tillbringar sin sista tid inom kommunala boendeformer dér bristen pa
lakarstod, pa manga hall, ar ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka
tillbringar sin sista tid pa sjukhus i en miljo som huvudsakligen &r inriktad pa korta
vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga aldre kommer dessutom, de sista tva
veckorna i livet, bli féremal for forflyttningar mellan slutenvard och hemvard fér att
slutligen avlida pa sjukhus. Varje ar avlider cirka 1 % av Sveriges befolkning (90-93
000 personer) och tidigare har uppskattningen varit att 80 % av dessa skulle ha nytta
av den palliativa vardens innehall. Data fran 35 000 registreringar i Svenska
palliativregistret antyder att andelen kan vara storre &n sa.

| saval SOU 2001:6 som i SoS rapport om utvecklingen av varden i livets slutskede i
landsting och kommuner (SoS 2006-103-08), konstateras att varden i livets slutskede
ar ett omrade dar det finns brister och stora regionala skillnader. Bristen galler
framfor allt medicinska insatser, bemétande, information och stdd till narstaende.
Suboptimal lindring och brist pa information/stod till patient och narstaende ger
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pavisbara negativa effekter pa livskvaliteten for saval vardtagaren/patienten som
narstaende.

Visionen for Svenska palliativregistret ar att alla manniskor boende i Sverige, med
sina unika behov, tillférsékras en vardig och valfungerande vard vid livets slut och att
palliativ vard av god kvalitet ska kunna bedrivas saval vid palliativa verksamheter
som brett inom hela sjukvardssystemet och den kommunala omsorgen.

Mycket kunskap och erfarenhet har under de senaste aren samlats hos dem som
huvudsakligen arbetar med déende manniskor och en utmaning &r att fran denna
erfarenhetsmassiga och evidensbaserade kunskap definiera ett konkret vardinnehall
som kommer patienten/vardtagaren till del och sprids vidare genom "goda exempel”
till alla dem som i sitt vardarbete méter den déende méanniskan — vare sig det ar pa
ett sjukhus, i hemsjukvarden eller pa ett sarskilt boende.

Aven nar livet gar mot sitt slut finns behov av ett strukturerat arbetssatt for att
tillforsakra kvalitet i det medicinska och omvardnadsmassiga omhandertagandet.
Arbetssattet forutsatter ett gemensamt sprak, gemensam vardegrund och vision,
definition av den palliativa vardprocessen, definition av ett konkret vardinnehall,
matbara mal och ett utifran resultat initierat forbattringsarbete.

Vardegrund

Diskussioner har under manga ar forts om vad som &r kvalitet i en situation nar man
drabbas av en obotbar sjukdom, blir allt samre och slutligen dér. British Geriatrics
Society har foreslagit elva grundregler som aterspeglar olika aspekter av kvalitet pa
varden i livets slutskede. Grundtanken ar att det ar till gagn for oss méanniskor:

att veta nar doden ar nara och forsta vad som ar att vanta

att behalla kontrollen éver vad som hander

att fa behalla vardighet och integritet

att ha kontroll éver lindring av smarta och andra symtom

att ha valmgjligheter och kunna bestamma var man ska do, det vill saga
hemma eller pa sjukhus

att fa andliga och religiosa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

att ha kontroll dver vem eller vilka som &r narvarande pa slutet

att ha mojlighet att satta upp direktiv som garanterar att dnskningar
respekteras

att ha tid att ta farval och fa bestaimma andra viktiga tidpunkter

e att fa do nar det &r dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns
nagon mening

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt lAngre 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 doden.
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Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt storre omfattning och
ibland alltfor lange, langt efter det att den botande ambitionen fatt dverges i
livsforlangande och symtomlindrande syfte. Detta illustreras bl.a. av att ca 30 procent
av de patienter som i dag ar inskrivna i den avancerande palliativa hemsjukvarden
har en pagaende cytostatikabehandling for sin tumorsjukdom. Flera ars erfarenhet
och aktiv stravan 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.
Varldshélsoorganisationens aktuella definition (2002:
www.who.int/cancer/palliative/definition/en/) ar évergripande:

Palliativ vard

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsté vid livshotande
sjukdom.

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

Palliativ vard:
e lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar doendet som en normal process

syftar inte till att paskynda eller férdréja doden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mgjligt

fram till doden

e erbjuder organiserat stod till hjalp for familjen att hantera sin situation under
patientens sjukdom och efter dédsfallet

e tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och familjers
behov samt tillhandahaller, om det behovs, aven stddjande och radgivande
samtal

e beframjar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens forlopp i positiv
bemarkelse

e Aartillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier, som syftar till
att forlanga livet, sdsom cytostatika och stralbehandling

Palliativ vard omfattar &ven sadana undersokningar som ar nédvandiga for att béattre
forsta och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.

Denna definition skiljer sig fran tidigare beskrivning (1990) i och med att det anges att
den palliativa vardens innehall kan tillampas tidigare i sjukdomsforloppet tillsammans
med livsforlangande terapier. Utifran denna nya beskrivning, och utifran det val
etablerade och accepterade synséattet att varden for dessa patienter med obotlig,
livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och olika innehall i vard och
behandling kan féljande definitioner anvandas.

Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede

En grans dar varden andrar inriktning och mal. Foér saval patient, narstdende som
vardpersonal ar denna punkt ofta inte distinkt utan en process over tid med en

successiv forskjutning av vardinnehallet fran malet att radda och forlanga liv till att
forsoka bibehalla eller 6ka livskvaliteten hos patienten. Beslutet kan vara svart att
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fatta men det ar avgoérande for vardresultatet, eftersom malet med varden férandras.
Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede innebar att livsforlangande insatser inte
langre har effekt eller att effekten ar marginell och nettoeffekten pa patientens
livskvalitet ar negativ.

Palliativa insatser

Enstaka vardatgarder som minskar lidandet och ¢kar livskvaliteten, oavsett var i
sjukdomsforloppet patienten befinner sig.

Palliativ vard i livets slutskede

Det samlade vardinnehallet efter brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede. Oftast
ror sig denna del av en manniskas liv om dagar - veckor (= sen palliativ fas).

Svensk forening for palliativ medicin har tillsammans med Nationella radet for palliativ
vard under varen 2008 initierat ett gemensamt arbete for att forankra och eventuellt
vidareutveckla termer och begrepp som ber6r den palliativa varden.

Riktlinjer, rekommendationer, syfte och mal

Syfte och mal

e Syftet med Palliativregistret ar att successivt forbattra varden i livets slutskede
e Malgruppen utgors av alla déende patienter/vardtagare oavsett vardgivare

Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, som ocksa initierar vardprocessen, ar en
tydlig identifiering av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk
beddmning av lakare (brytpunktsbedémning) dar hela teamets samlade medicinska
och omvardnadsmassiga kunskap behovs, efterfrdgas och anvands.
Brytpunktsheddémningen syftar till att avgéra om patienten befinner sig i livets
slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska livsférlangande
atgarder fortfarande gagnar patienten eller inte. Efter en bedomning av patientens
kognitiva och kommunikativa formaga som ger oss vagledning fér vad, hur och vem
vi ska informera genomfors darefter ett informerande samtal (brytpunktssamtal) med
patient och narstaende. Huvudsyftet med detta samtal ar att underlatta valfrihet och
betona att vardens inriktning och mal har forandrats sa att fokus ligger pa livskvalitet
och symtomlindring. De atgarder som darefter bér komma patienten till del har sitt
ursprung dels i de nedan beskrivna riktlinjerna fran SoS dels fran den samlade
erfarenhetsmassiga kunskap som finns nationellt.

Den palliativa vardens innehall

Inom ramen for Socialstyrelsens riktlinjer for cancersjukvarden har forsok gjorts att
konkretisera den palliativa vardens innehall, dvs. utifran Varldshalsoorganisationens
aktuella definition lyfta fram atgarder som efter behov ska komma den obotbart sjuke
till del i livets slutskede. Atgérder som rangordnats hogt efter brytpunkten for palliativ
vard i livets slutskede representerar ett hogt prioriterat och valdefinierat vardinnehall
oavsett var man vardas.(basal palliativ vard):
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e Behovsanpassade insatser av ett team med lakare, sjukskéterska och
omvardnadspersonal med basal kompetens i palliativ vard med tillganglighet
dygnet runt oavsett var och av vem man vardas

e Kommunikation med patient och narstdende om vardens inriktning och mal vid
overgang till palliativ vard i livets slutskede

e Smartanalys och farmakologisk sméartbehandling

e Smartblockad

Farmakologisk behandling av illaméaende i livets slutskede

Farmakologisk behandling av forvirringstillstand i livets slutskede

Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

Farmakologisk behandling av angest i livets slutskede

Majlighet till narvaro av vardpersonal vid angest i livets slutskede

Samordnad vardplanering och dokumentation

Véaxelvard pa slutenvardsenhet eller sarskilt boende/korttidsplats

Palliativt kompetensstdd till berérda vardgivare

Behovsanpassade insatser av ett multiprofessionellt team tillgangligt dygnet

runt med specialiserad kompetens for patienter med komplexa behov

Vissa insatser som t.ex. parenteral nutrition, behandling av andnéd med syrgas (utan
samtidig hypoxi eller respiratorisk insufficiens), kombinerad fysikalisk 6demterapi
samt mistelterapi har bedomts vara atgarder som inte bor utforas alls efter
brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede. For syrgasbehandling och mistelterapi
galler detta aven fore brytpunkten.

De palliativa insatser som prioriterats hogre fore brytpunkten &n efter (dvs. tidigare i
sjukdomsforloppet) ar t.ex. smartblockad, palliativ stralbehandling, orsaksinriktad
diagnostik och behandling vid olika symtom, blodtransfusion (eller erytropoetin) vid
symtomgivande anemi, parenteral nutrition, behandling av hypercalcemi med
bisfosfonater samt lymfédembehandling. Dessa insatser representerar ett mer
specialiserat vardinnehall (specialiserad palliativ vard).

| Ostergétland har man utifran dessa riktlinjer sammanstallt ett vardprogram "Basal
palliativ vard i Ostergdtland” riktat till hela malgruppen oavsett vardgivare.
Anvéandandet och resultatet av riktlinjerna kan féljas dels genom samtidig registrering
i Svenska Palliativregistret, dels genom en integrering av vardprogrammet i befintlig
datajournal.

Nationella kvalitetsindikatorer

Socialstyrelsen har i de nationella riktlinjerna for vard och behandling av
cancersjukdom aven tagit fram tio stycken 6évergripande kvalitetsindikatorer for
cancersjukvarden varav tre ar tillampbara i livets slutskede oavsett grundsjukdom.

e Anvéandning av VAS (Visual Analogue Scale, 0-10)/NRS (Numeric Rating
Scale, 0-10) for skattning av smarta

e Registrering av dodsfall i Svenska palliativregistret

e Ordination av stark opioid parenteralt vid behov vid smértgenombrott till
patient i livets slutskede
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Kvalitetskriterier for vard i livets slutskede

Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har ett antal matbara kriterier
formulerats. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.

e Patienten &r informerad om sin situation

e Narstaende ar informerade om patientens situation

e Patienten ar smartlindrad och att NRS/VAS anvands vid smarta

e Patienten &ar lindrad fran 6vriga symtom

e Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov for sméartgenombrott, oro,
ilaméaende eller andningsbesvar

e Patienten behdver inte d6 ensam

e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon sjalv énskar

e Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Grunden i palliativregistret utgors idag av en enkat som skall spegla vardinnehallet
den sista delen av livet. Den fylls i av personalen snarast mojligt efter dodsfallet pa
den enhet dar den sjuke avled. Avsikten &r att samtliga dodsfall oavsett orsak skall
registreras for att aven upptécka osedda behov. Majoriteten av dédsfallen ar av
sjukvarden vantade dodsfall och darmed borde patienten/vardtagaren kunna fa ta del
av ett strukturerat vardinnehall oavsett vardgivare. For dessa fylls hela enkéaten i. Vid
behov av rattsmedicinsk obduktion behéver man bara fylla i de forsta fragorna.
Vanligen besvaras fragorna av en sjukskoterska (80%) medan det fr a vid palliativa
specialenheter tas ett storre direkt ansvar for ifyllandet av lakare. Ofta diskuteras den
givna varden i arbetslaget runt patienten vilket i sig ar positivt for vidareutvecklingen
av den palliativa varden.

Fragorna har varit oférandrade sedan april 2007. En 6versyn ar pabdrjad och ett
strukturerat valideringsarbete planeras och beréknas vara klart under 2009. Efter
detta tas stéllning till eventuella férandringar.

Ett arbete som syftar till att fanga data prospektivt, aven patientupplevda , har pagatt
en tid i Ostergotland och prévas nu i praktiken.

Exempel pa frageomraden i dodsfallsenkaten ror information, valfrihet, férmaga till
sjalvbestammande, symtomlindring, férekomst av vid behovsordinationer och
huruvida man har nagon hos sig i dodsdgonblicket . Enkéaten i sin helhet aterfinns
langst bak i denna rapport.

Enhetsenkaten

Enhetsenkéaten speglar faktorer av betydelse for att kunna erbjuda ett basalt palliativt
vardinnehall. Den ar numera obligatorisk for att kunna anvanda registrets funktioner
och skall uppdateras varje ar eller tidigare om det sker vasentliga forandringar i
verksamheten. Exempel pa frdgeomraden &r en beskrivning av
verksamhetsomfattning och bemanning, tillgang till olika yrkesgrupper kontorstid
respektive jourtid och férekomsten av skriftliga rutiner for olika vardatgarder. Enkaten
i sin helhet aterfinns langst bak i denna rapport.

i
N,

pqlllngV Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 14




IT-stod

Registret har fran borjan valt att vara helt webbaserat. Verksamheten ombeds att
anmala sig i enheter t ex en enhet per sjukhusavdelning a&ven om de tillhér samma
klinik, en enhet per sabo-avdelning eller omvardnadsansvarsomrade osv. Varje enhet
far en inloggning med vars hjalp man kan registrera enhetsuppgifter, dodsfallsenkéater
samt fr a titta on line pa den egna enhetens statistik.

Under 2008 har ocksa teknik tagits fram och bdrjat prévas i skarp drift for att t ex en
MAS skall kunna fa en 6verordnad personlig inloggning med vars hjalp hon/han kan
ta ut statistik for alla ingaende enheter i sitt omrade.

IT-stodet utvecklas fortlopande for att mota de nya behov som uppstar.

Validering

Svenska palliativregistret har fatt godkannande fran etikprévningsnamnden i
LinkOping att genomfora tva valideringsstudier:

1. Att jamfora de 10 senaste registreringarna vid 12 slumpmassigt valda enheter med
befintliga journaldata.

2. Att jamfora inkomna registreringar med dokumentationen i de palliativa
datajournalsmoduler som anvands prospektivt inom den palliativa hemsjukvarden i
Ostergoétland.

Lopande valideras inkomna registreringar genom att bara en patientenkat kan
skickas in per personnummer och att samtliga fragor maste vara besvarade innan
enkaten accepteras.

| takt med att den 6ppna redovisningen dkar s att enskilda enheter kan identifieras,
kommer ocksa klassificeringen av olika vardenheter (sjukhusavdelning, palliativ
slutenvardsenhet, avancerad hemsjukvard, basal hemsjukvard, sarskilt boende,
korttidsavdelning) i samrad med enheten diskuteras om minsta tveksamhet
foreligger.
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Tackningsgrad

Geografisk

Nedan foljer en bild per lan med redovisning kommunvis. Stapeln visar samtliga
folkbokférda i respektive kommun som avlidit under 2008 fordelat pa vardenhetstyp.
Den réda andelen &r inte inrapporterad till registret. Andelen inrapporterade dodsfall
varierar mellan 0 och 70%. Kommunerna ar sorterade i fallande ordning avseende
andelen inrapporterade med hdgst andel langst till vanster. Over varje stapel star
antalet totalt avlidna i respektive kommun under aret.

Bilderna &ar direkt hamtade fran svenska palliativregistrets nya utdataportal pa
www.palliativ.se som kommer att tas i bruk under sommaren 2009.
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Tymnsks paliistivragisteat 2008-04-12

A

Kommentar: Mycket |ag aktivitet forutom ett korttidsboende i Ronneby kommun. Stor

potential till 6kning. Garna policybeslut pa landstings- och kommunniva.
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Dalarnas lan

Tackningsgrad
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Svensks palistivregistrst 2009-04-12 _§

Kommentar: Generellt htg aktivitet med Vansbro kommun i topp med drygt 60% av
alla dodsfall registrerade. Smedjebackens kommun &r den enda som inte kommit
igang. Sjukhusen framfor allt i Mora och Falun har ocksa outnyttjad potential.

Gotlands lan
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Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svenska paliativegistret 2008-04-12

Kommentar: Lag aktivitet dar kommunala enheterna och sjukhuset inte kommit
igdng annu.
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Gavleborgs lan

Tackningsgrad
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Flera kommuner har kommit igdng medan andra saknas helt. Stor
outnyttjad potential pa sjukhussidan.

Hallands lan
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Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svznzka pallistivregiztret 2008-04-12 _J)

Kommentar: Aktiviteten domineras av nagra palliativa specialenheter i Kungsbacka
och Falkenberg. Kommunerna Kungsbacka och Halmstad har kommit igdng. Mycket

lag aktivitet i Gvrigt.
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Jamtlands lan
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Mattlig aktivitet. Tre av atta kommuner har kommit igdng och dessutom
Ostersunds sjukhus.

JOonkopings lan
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Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svznzka pallistivregiztret 2008-04-12 _J)

Kommentar: Kommunerna Habo och Mullsjo igang liksom palliativa specialenheter i
Jonkodping och Varnamo. | dvrigt stora mojligheter till 6kad aktivitet. Garna
principbeslut pa landstings- och kommunniva.
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Kalmar lan

Téckningsgrad
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret

Kommentar: God aktivitet i flera kommuner t ex Emmaboda, Vimmerby och Hogsby.
Ingen eller mycket blygsam aktivitet i kommunala boendeformer i Kalmar, Borgholm
och Vastervik. Avancerad hemsjukvard endast i Kalmar, Morbylanga och Torsas

kommuner.

Kronobergs lan

Tackningsgrad
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Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat

Kommentar: God — mattlig aktivitet i fem av lanets atta kommuner (Uppvidinge,
Almhult, Lessebo, Vaxjo och Ljungby). Ingen aktivitet pa sjukhusen i Vaxjo och
Ljungby och inte heller i kommunerna Tingsryd, Alvesta och Markaryd.
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Norrbottens lan
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Fyra av lanets kommuner har kommit igang (Arvidsjaur, Jokkmokk,
Gallivare och Kalix) medan de andra tio inte har kommit igang alls. Vid sidan av de
palliativa specialenheterna, ingen aktivitet pa lanets sjukhusavdelningar.
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Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Aktivitet framfor allt inom avancerad hemsjukvard och palliativa
specialenheter. Kommunerna Osby, Ostra Goinge och Perstorp har kommit igang
medan det finns mycket stor potential inom andra kommuner och inte minst pa

regionens alla sjukhus.
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Kommuner
Avlidenplais

I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh

Sjukhus I Kommun kort

Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret

Swenzks paliistivregistret 2000-04-12

Kommentar: Aktivitet Gver hela lanet fran palliativa specialenheter och avancerad
hemsjukvard (undantag Nynashamn). Daremot bara viss kommunal aktivitet i Nacka,
Solna, Jarfalla, Huddinge, Tyres6 och Norrtélje. Stor potential inom de kommunala
boendeformerna éver hela lanet och pa lanets sjukhus.

Soédermanlands lan

Tackningsgrad
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B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh

Sjukhus M Kommun kort

Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat

Svenska palliativregistret 2005-04-12

Kommentar: Bred aktivitet 6ver hela lanet. Kommunala enheter i Vingaker forefaller

inte ha kommit igang.
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Uppsala lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Samtliga kommuner har stora méjligheter till 6kad aktivitet. Stor
potential med 6kad aktivitet pa lanets tva sjukhus.

Varmlands lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Sversks palistivregistr=t 2008-04-12

Kommentar: Halften av kommunerna har god aktivitet medan stadskommunerna
Karlstad, Kristinehamn och Arvika i stort sett helt saknar aktivitet. Sjukhuset i
Karlstad verkar inte heller ha kommit igang bortsett den palliativa specialenheten.
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Vasterbottens lan

Tackningsgrad
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Kommuner

Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Kommunerna Nordmaling, Vindeln, Robertfors och Vannas gar fore
med gott exempel medan aktiviteten saknas helt i 6vriga kommuner.
Sjukhusavdelningarna i Umea, Skellefted och Lycksele har inte heller kommit igang.

Vasternorrlands lan

Téckningsgrad
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Avlidenplais
I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv baszl BB Hemsjv avanc W Pall specenh Sjukhus B Kommun kort Kommun sd@bo

Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Generellt mycket lag/ingen aktivitet 6ver lanet med undantag for
palliativa specialenheter. Principbeslut efterlyses pa saval landstings- som
kommunniva.
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Vastmanlands lan

Tackningsgrad
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I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: | stort sett obefintlig aktivitet bortsett avancerad hemsjukvardsenheter i
Arboga, Sala, Képing. Principbeslut pa landstings- och kommunniva behovs.

Vastra Gotalands lan

Tackningsgrad
Bi=136 76 155 245 154 385165 154 1 23- 63- 125 165 134 135153 346 154 155 £57 0658 46852 252

r=9F 134 137 07 385 153 145 Fi- 405454 183 184 M OS2 583

100—
b
o] 80—
-
)
o 507 M
= :
= 40— = |1
x z |:
_U 'L
m 204 £ 2 2k
L |
e i | | 2 = | | = L !
s = = n m e m D Ewomom o mrTm o= DoE = owoa m H mommmTDE D o= o rome—m mom oo oo
ELfEFEirr i s 02 IS fEEEEE e s e ESE S ESEEEETE
FEP=motssoogE&ag>t =500 wo0cC’3 S5 s £ cEfwon S 58 5% n 2 EPE =S S 2E M=
= T c 3= nEE i FEEERRE2oE oa Es Ef == ST E=D E = S & = = =
(= =y ELa = D = ulg‘-;:E=:, Sow g T EEE3T = = = = = g
" R = =25 £ “ziE == E B g =
b
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B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Sversks palistivregistr=t 2008-04-12

Kommentar: God aktivitet i nio av lanets kommuner (Tibro, Tjorn, Tidaholm,
Vargarda, Lerum, Alingsas, Svenljunga, Falkdping och Skara) men ingen alls i den
storsta majoriteten av kommuner. Tillsammans med de flesta av lanets sjukhus utgor

detta en stor potential for tillvaxt.
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Orebro lan

Téckningsgrad
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I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Endast aktivitet i Orebro kommun och enstaka andra enheter. Stor
potential for 6kning inom saval kommunala enheter som pa lanets
sjukhusavdelningar.

Ostergotlands lan

Tackningsgrad
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I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv baszl BB Hemsjv avanc W Pall specenh Sjukhus B Kommun kort Kommun sd@bo

Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Mycket god aktivitet i Kinda kommun med cirka 70% av alla dédsfall
registrerade. God aktivitet &ven i manga andra av lanets kommuner med undantag
for Linkdping och Finspang. Stor outnyttjad potential i form av lanets
sjukhusavdelningar.
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Volymmassig

Utveckling per dodsplats

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar: Totalantalet dédsfallsregistreringar under 2008 var 15 433 stycken.
Jamfort med aret innan innebar det en 6kning pa 54%. Registreringarna fran
kommunala sarskilda boenden, sjukhus och basal hemsjukvard har férdubblats
medan registreringarna fran palliativa specialenheter och avancerad hemsjukvard
okat mindre. Antalet registreringar fran basal hemsjukvard (n=377) och &vrigt (n=198)
ar fortfarande totalt sett fa till antalet och darfor kommer resultaten fran dessa
verksamheter inte att redovisas ytterligare i denna arsrapport. For de enheter ur
dessa kategorier som &r intresserade av sina resultat hanvisas till registrets hemsida
www.palliativ.se dar resultaten kan fas fram.
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Tabell lansvis

Med hjalp av data fran EPC (Epidemiologiskt centrum pa Socialstyrelsen) har
foljande tabell 6ver registrets totala tackningsgrad lansvis sammanstallts. Antalet
registreringar 2008 ar i tabellen lagre &an pa andra platser i denna rapport da
ytterligare registreringar inkommit efter det att data sants till EPC.

Ar| 2006 2007 2008 2008 2008

Lan % % Rapp | Ejrapp %
Blekinge 0 2 98 1642 6

Dalarna 21 33 1345 1830 42
Gotland 2 18 83 531 14
Géavleborg 6 8 678 2704 20
Halland 2 3 326 2383 12
Jamtland 9 15 423 1056 29
Jonkoping 3 5 288 3119 8

Kalmar 23 27 845 1979 30
Kronoberg 0 9 394 1464 21
Norrbotten 1 8 305 2561 11
Skane 4 10 1235 10668 10
Stockholm 5 10 2262 13300 15
Sddermanland 5 11 1011 1995 34
Uppsala 4 13 491 2142 19
Varmland 3 16 589 2725 18
Vasterbotten 7 9 302 2283 12
Vasternorrland 3 3 207 2763 7

Vastmanland 0 1 167 2471 6

Vastra Gotaland 2 6 2227 13120 15
Orebro 0 8 555 2472 18
Ostergotland 20 32 1488 2888 34
Totalt riket 5 11 15319 | 76096 17

Kommentar: Andelen av samtliga dédsfall som registreras i Palliativregistret varierar
stort mellan de olika lanen (6 — 42%). Dalarna toppar med 42% f6ljda av Jamtland,
Kalmar, Sédermanland och Ostergétland runt 30%. Blekinge, Jonkoping,
Vasternorrland och Vastmanland har annu inte uppnatt 10%. Férutom pa Gotland sa
okar andelen registreringar i hela landet. Pa riksniva ar antalet registreringar
tredubblade fran 2006 — 2008. Att finna strategier for ytterligare spridning av registret
ar en vasentlig uppgift bade for inblandade huvudman och registret framover.
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Resultat Enhetsenkaten

Svarsfrekvens
Wardgivare enligt enhetsenkat / Verklig dédsplats eﬁr?éilar hz\;r?sr}ﬁi\rg?d Korttidsboende gg;ﬁg Psrl]l;]a;tév Sjukhus
955 2089 1485 3898 4349 2823
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el. liknandse) £ 1628 44 45 312 g7
Basal {(allman) hemsjukvard 96 75 g 97 0 11
Hospicedpalliativ slutenvirdsenhet 49 a0 3 8 35881 112
Kortidsboende 81 5 975 52 1 4
Falligtivt rédgivningsteam 13 232 74 19 5 39
Primarvardsenhet 33 42 2 3] 13 25
Sjukhusavdelning Klinilk 115 91 21 5 439 2501
Sarskilt boende 513 4 333 3678 3 85
Enkat saknas 2 0 29 B 0 0

Kommentar 1: Under aret har det varit 955 enheter anmalda till registret med
ovanstaende fordelning av enheter (1:a kolumnen) som ocksa har registrerat dodsfall
(2007 var antalet 577 stycken). Detta innebéar att antalet aktiva enheter har 6kat med
66% pa ett ar.

Ovanstaende tabell ger ocksa en bild av var patienterna har dott och vilken enhet
som har registrerat dodsfallet. Dodsplatserna for patienterna motsvaras av kolumn 2
till 6 och registrerande enhet finns i den vanstra kolumnen. Grundtanken ar att det
endast ar den enhet dar patienten avlider som ska registrera patienten - detta da det
ar den personalen som har den fulla kunskapen om hur situationen sett ut under de
sista dygnen i livet. Tabellen ovan visar tydligt att en del enheter trots detta véljer att
registrera vardtagare/patienter som dor aven pa andra stallen i vardkedjan.
Anledningarna kan vara flera. Dels en vilja att registrera alla patienter man varit
inblandad i, dels att man vet att enheten dér patienten avlider inte i dagslaget ar med
i registret. Trots detta anser vi fortfarande att det ar den vardenhet dar
vardtagaren/patienten avlider som ska registrera patienten. Tillférlitigheten av data
torde genom detta forfarande bli storre. Resultaten i resten av denna rapport
grupperar dodsfallen utifran den noterade dédsplatsen, oavsett vem som registrerat.

Kommentar 2: Andra kolumnen visar antalet registreringar per enhetstyp angivet i
enhetsenkéaten. Kolumnerna till hdger om denna anger var de avlidna patienterna
dott i procent (radvis). Enligt diskussionen i kommentaren narmast ovan borde siffran
vara 100% i rutan dar dodsplatsen ar den samma som enhetstypen i forsta
kolumnen. Overensstammelsen &r god for hospice/palliativ slutenvardsenhet (93%),
korttidsboende (91%) och sarskilt boende (87%). Forbattringar av
dverensstammelsen ar onskvard bade for sjukhusavdelningar (74%) och avancerad
hemsjukvard (72%). | bada fallen avlider 19% av "deras” patienter inom
hospice/palliativ slutenvard som i sin tur skulle ha registrerat patienten.
Forhoppningsvis kan detta rattas till i de flesta fall. | vissa fall kan dock enheterna
organisatoriskt hora ihop och man far da overvaga att enhetsmassigt dela upp dem i
tva.
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Innehall yrkestillganglighet
Tillganglighet lakare

Wardgivartyp _|Lak Kontorstid 0-2 tim | <=1 dygn| 1-3 dyan|Saknas|Lak jourtid 0-2 tim|<=1 dygn|1-3 dvgn|Saknas
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 101 g 2 2 a1 13 1] 17
Basal (alman) hemsjukyvard 47 a3 7 6 27 52 1] 35
Hospice/palliativ slutenvirdsenhet a2 1] 1] I 74 7 1] 1
kaorttidsboende 4 37 7 2 a7 53 a 40
Palliativt radgivningsteam 5] 5] 5] 1 3 ] 0 El
Primarvardsenhet 30 9 2 1] 19 12 0 10
Sjukhusavdelning klinik 153 2 0 1] 145 10 0 0
Sarskilt boende 352 222 54 33 209 274 0 188
TOTALT ANTAL 840 345 87 44 580 436 ] 300

Kommentar: Tillgang till Iakare kontorstid inom ett dygn samt lakartillgang aven
jourtid ar en forutsattning for att vardtagare/patienter i livets slutskede ska kunna fa
den medicinska bedomning som behovs for att kunna minimera plagorna av olika
symtom. | Socialstyrelsens riktlinjer for cancervard (april 2007) anses tillgangen till
basal palliativ vard dygnet runt vara av absolut hogsta prioritet (en 1:a pa en 10-
gradig prioriteringsskala). Tillgangen till ett specialiserat palliativt team dygnet runt
har fatt en 3:a p4 samma skala.

Att 29% (188 av 671 sarskilda boenden och 40 av 120 korttidsboenden) av de
kommunala enheterna saknar tillgang till Iakare jourtid &r anmarkningsvart med tanke
pa hur manga som lever sin sista tid i dessa vardformer. Att palliativa
hemsjukvardenheter, som vill rubricera sig som avancerade, ocksa i manga fall
saknar tillgang till lakare jourtid kanns motsagelsefullt.

Tillgangligheten for dvriga yrkesgrupper har vi valt att inte sarredovisa i arets rapport.

Innehall skriftliga rutiner

Varje enhet har fatt ange om de har skriftliga rutiner for olika delar av varden i livets
slutskede. Tanken med skriftliga rutiner ar inte att pappret i sig skulle géra nagon
skillnad for vardtagarna/patienterna utan att processen pa enheten att diskutera sig
fram till hur man bor gora ar det som ger resultat. Givetvis underlattar ocksa skriftliga
rutiner for nyanstallda och vikarier att satta sig in i vad som bor géras i olika
situationer.

Rutiner for dokumentation av information till den sjuke/narstaende

| enhetsenkéten fragas om det pa enheten finns rutiner for... Hur ldkare
dokumenterar att patienten/vardtagaren bedomts som doende?

12 Lakardokumentation beddmning ddende h = Mel  |Ejifvllt
Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) B9l 42 a
Basal (allman) hemsjukseard 71 48 a
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 34 448 a
Korttidshoende 48 T2 a
Falliativt radgivningsteam g B 0
Primarvardsenhet 24 17 0
Sjukhusavdelning klinik a4 122 a
Sarskilt boende 73] 288 0
TOTALT ANTAL B61| 655 0
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Kommentar: En dokumenterad lakarbeddomning av att patienten &r déende utgor
grunden for ett adekvat vardinnehall i livets slutskede. Forst nar lakaren har bedomt
patienten och resten av personalgruppen ar informerad kan atgarder som i detta lage
inte har nagon effekt utan som snarare okar vardtagarens/patientens lidande
undvikas. Exempel pa sadana atgarder kan vara akut forflyttning till sjukhus, rontgen,
operation, cytostatika, stralning, dropp, vatskelista.

Halften av enheterna har dessa skriftliga rutiner. Vanligast &r rutinerna inom
hemsjukvard och sarskilda boenden och minst vanligt pa sjukhusavdelningar. Med
tanke pa det stora utbudet av tillgangliga vardinsatser pa ett sjukhus torde behovet
av tydliga rutiner for vard i livets slutskede vara mycket stort aven har.

Rutiner om information till narstaende

| enhetsenkéten fragas om det pa enheten finns rutiner fér... Hur nérstaende
informeras om att patienten/vardtagaren ar doende?

14 Infarmation till narstaende om déende patient _|Ja Mej  (Ej ifyllt
Avancerad hemsjulyvard (ASIHSAHPAH el liknande) BZ 49 a
Basal (allman) hemsjukyard B2 a7 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 46| 3B a
Forttidshoende 400 80 0
Falliativt radgivningsteam ! B 0
Primarsardsenhet 24 17 0
Sjukhusavdelning klinik 16 134 a
Sarskilt boende J43] 348 1]
TOTALT ANTAL aB2[ 734 0

Kommentar: Information till narstaende om att vardtagaren/patienten ar i livets
slutskede ar av storsta vikt for att dessa ska ha majlighet att planera/prioritera sin
narvaro hos den sjuke.

For manga narstaende ar de egna forsvarsmekanismerna med fornekande av
situationens allvar och en dnskan om battring som gor att man i det langsta inte
prioriterar om i sin vardag. Forst nar lakaren tar personlig kontakt och ger
forstahandsinformation star det helt klart for dem och de har méjlighet att ta stéllning
till hur de vill géra. Mindre an halften av enheterna har skriftliga rutiner,
sjukhusavdelningarna i betydligt lagre omfattning.

Rutiner for skattning av smarta, illamaende samt oro/angest

13 Symtamvardering smarta Myl Mel  |Ejifyllt
Avancerad hemsjulvard (ASIHSAHPAH el liknande) a1 a0 a
Basal (allman) hemsjukeeard Bal 54 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet a1 a1 a
Forttidshoende a4 81 a
Falliativt radgivningsteam 11 B 0
Primarvardsenhet 33 B 0
Sjukhusavdelning klinik a5 100 a
Sarskilt boende 3220 348 0
TOTALT ANTAL G657 659 0
palliativ
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13 Syrmtormvardering illamaende h = Mel  |Ejifvllt

Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) Th a5 a
Basal (allman) hemsjukeeard Bdl 5B a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 4a) 37 a
Forttidshoende a7 83 a
Falliativt radgivningstearm 11 B 0
Primarvardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 421 113 a
Sarskilt boende a14f 357 0
TOTALT ANTAL 619 697 0
13 Syrmtormvardering orofangest h = Mel  |Ejifvllt

Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) A Ja a
Basal (allman) hemsjukeeard Bal 54 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 4a) 37 a
Korttidshoende 36 84 a
Falliativt radgivningsteam 11 B 0
Primarvardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 421 113 a
Sarskilt boende 16 356 0
TOTALT ANTAL 624 B92 0

Kommentar: Skriftliga rutiner fér regelbunden symtomvardering finns pa nastan
halften av deltagande enheter. D& vardtagaren/patienten blir allt svagare kan vi inte
forvanta oss att den sjuke sjalv aktivt pakallar personalens uppmarksamhet vid
smarta, oro eller illamaende. Det &r helt personalens ansvar att gora regelbundna
beddmningar av symtomlindringens effektivitet.

En allmant kand rutin for symtomvardering pa enheten torde underlatta for att
ofullstandigt lindrade symtom ska upptéackas och atgardas.

Rutiner for vid behovsldkemedel — forekomst

18 Vilka vh-lakemedel skall finnas _|Ja Mej  (Ej ifyllt

Avancerad hemsjulyvard (ASIHSAHPAH el liknande) 7y 32 a
Basal (allman) hemsjukyard Tal 44 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet B5 17 a
Forttidshoende 92| BA 0
Falliativt radgivningsteam 15 2 0
Primarsardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 441 111 a
Sarskilt boende J8B| 314 1]
TOTALT ANTAL 719 597 0

Kommentar: Rutiner for vilkka behovsldkemedel som ska finnas ordinerade nar en
vardtagare/patient bedémts som doéende &ar vasentligt i alla vardmiljoer. Allra viktigast
ar det dar tillgangen till dessa lakemedel inte ar sjalvklar, dvs utanfor sjukhusmiljon.
53-79% av enheterna har dessa rutiner med lagre siffror for korttidsboenden och
sjukhusavdelningar. Att ha skriftliga rutiner for injektionslakemedel vid behov mot
smarta, rosslighet, oro/angest och illamaende borde tka forutsattningen for att dessa
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lakemedel ska ordineras pa ett individuellt anpassat satt och darmed ha mojlighet att
lindra de vanligaste symtomen i livets slutskede.

Rutiner for vid behovslakemedel — utfall

Reella ordinationer av vidbehovslakemedel for vardtagare/patienter som avlidit pa
enheter utan (till vanster) och (till héger) med skriftliga rutiner fér vidbehovslakemel.

Andel ordination inj smaérta Andel ordination inj smaérta
Rutin saknas Rutin finns

100 - MHej 100 - Mej
Ja Ja

a0 ga
60 B0

40 40

20 20
o 1]
Andel ordination inj illam&ende Andel ordination inj illam&ende
Rutin saknas Rutin finns
100 <. Mej 100 - Rlgj
Ja Ja
a0 a0
G0 G0
40 40
20 20
0 0
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Andel ordination inj rosslighet Andel ordination inj rosslighet

Rutin saknas Rutin finns
100 - Mej 100 - hej
Ja Ja
a0 a0
G0 G0
40 40
20 20
0 0
Andel ordination inj oro/angest Andel ordination inj oro/angest
Rutin saknas Rutin finns
100 - Mej 100 - Mej
Ja Ja
80 80
G0 G0
a0 a0
20 20
0 0

Kommentar: Vid samtliga indikationer 6kar forekomsten av skriftliga rutiner
ordinationen av injektionslakemedel for dessa symtom. Under forutsattning av dessa
ordinationer sedan anvands nar det behdvs 6kar forutsattningen for en battre
symtomlindring pa de enheter som har dessa skriftliga rutiner.
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Resultat patientenkaten — vantade dodsfall

Sarskilda boendeformer och korttidsplatser

For att en 6ppen redovisning av nedanstaende resultat skall vara tolkningsbar sa har
styrgruppen gjort beddémningen att minst 25 doédsfall som uppfyller respektive
urvalskriterier skall ha rapporterats. Darav foljer att for 2008 ars rapporterade dodsfall
gors redovisningen samlat for alla dédsfall inom en och samma kommun oavsett om
de intraffat pa korttidsplats eller i sarskilt boende och oavsett huvudman. |
diagrammen ar resultaten sorterade i resultatordning dvs samma geografiska
kommun aterfinns i regel pa olika platser.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enheten har sin hemvist i. Endast ’kommuner”
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt
4028 dodsfall.

Kommentar cancerandel: Inom de flesta kommunala enheterna avlider mellan 10
och 35% av de rapporterade vardtagarna av cancer. En del av variationerna mellan
olika kommuner forklaras troligen av selektionsmekanismer gallande vilka enheter
som ar aktiva i registret. T ex kan den lokala praxisen gora att en stérre andel av
cancerpatienter tillbringar sin sista tid pa en viss korttidsavdelning. Om just den
avdelningen och inga andra ar med i registret kan andelen cancer forstas bli valdigt
hdg. En annan forklaring kan vara att cancerdodsfall som till slut avlider pa en
kommunal enhet till storsta delen har vardats och dven sedan registreras av t ex ett
palliativt radgivningsteam eller avancerad hemsjukvard. Ju storre andel av enheterna
som deltar i registret i varje kommun, desto mer rattvisande blir jamforelserna.
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Andel avlidna med cancerdiagnos

Kommun

Hudiksvall 94

Raonnehy
Uppsala
Katrinehalm A2
Malung-Salen 43
Kristianstad 40
Yanshro v
Mara 37
Lerum 34
Ariang 35
Tibro 34
Sandviken 33
Falkiping 33
Lekzand 30
Atvidaherg 29
Sater 29
R attvik 28
Filipstad 27
Gdeshig 26
Lesseho 26
Almhult 25
Gallivare 28
Kil 25
Tjérn 25
Vargarda 24
Qskarzhatmn 24
Cxeldsund 24
Eskilstuna 24
MHorrkiping 23
Svenljunga 23
Alvdalen 22
Yimmerky 22
Tidaholm 22
Ostersund 22
Bollngs 21
Strangnis 21
Liunghy 20
Uppvidinge 20
Hagfars 19
Tarshy 19
maorddlje 19
Torsas 19
Gavle 18
WaxjG 18
Jarfalla 18
Linktping 18
Borlange 17
Mjii oy 17
Halmstad 16
Hedemaora 16
Gagnef 14
Yadstena 14
Hofars 14
Alingsés 15
Orebro 15
Kinda 14
Strémsund 14
Yaldermarswik 13
Motala 13
Ludvika 12
Solna 12
Kunashacka 12
Mordmaling 11
Gateharg 11
Emmahoda 10
Sunne q

i 20 40 i g0 100

81
4
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enheten har sin hemvist i. Endast ’kommuner”
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin férmaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1705 dodsfall.

Kommentar information: Resultaten fran Tjorn, Vimmerby och Leksand visar att
man kan uppna att 50% eller fler av vardtagarna i livets slutskede far denna mojlighet
att forsta att livets slut narmar sig - en forutsattning for att kunna fatta autonoma
beslut om hur man vill ha denna sista tid. Langden pa de réda nejstaplarna pekar
antingen pa en betydande forbattringspotential (vilket kraver aktiv lakarmedverkan)
och/eller att det trots allt ingar en viss andel som utgérs av vardtagare dar
mojligheterna till att medverka i och f& behallning av ett informerande samtal har
bedomts som tveksamma. Detta trots att vardtagare, som enligt en tidigare fraga
angetts forlorat sin formaga till sjalvbestammande veckor, manader eller ar fore
dodsfallet, sallats bort i redovisningen nedan. Langa bla staplar (t ex i Ronneby och
Valdemarsvik) tyder pa ett stort ansvarstagande fran sjukskoterskekaren men
betonar ytterligare behovet av aktiv |lakarmedverkan. Dessa informerande samtal
beror alltid majligheter till och granser for ytterligare medicinska atgarder, vilket pa ett
sjalvklart satt ligger inom lakarnas ansvarsomrade. De langa gula staplarna (=vet €j)
tyder pa stora behov av forbattrade dokumentationsrutiner gallande dessa
informerande samtal med vardtagarna som ar pa vag in i livets slutskede.
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Informerande samtal om att patienten ar déende

Karmmun

Vet g

Mej

Sjukskot
Lakare
Lakare o ssk

Tiarn

Yirmmerby

Leksand

Falkdping

Sandviken

|
[
[
Ronneby
Almhult |
Lppsala

Wajd

Halmstad

Katrineholm

[ ]
[ |
[ |
|

Oskarshamn |
Torshy -|
Alingsis B ]

Linkdping

[

Kristianstad |

Kinda ] |
Yanshro ]

Morrképing | ] L
Wargarda [ [ ]
Ostersund || ]
Elydalen | ]
M)k || [
Motala [ [ ]
Tibro ] [

Strangnas

[ |
Avidaberg B
Gévle | ]
[ ]

Valdemarswik

Orebra

Eskilstuna

Mora

Ludvika
Borlange

Sunne

0 20 40 B0 80 100
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enheten har sin hemvist i. Endast ’kommuner”
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt
4028 dodsfall.

Kommentar smartskattning: | de flesta kommunerna ar smartskattning med
VAS/NRS ingen rutin i livets slutskede trots att en stor del av vardtagarna faktiskt
skulle kunna medverka (réda staplar). Att det hela ar genomforbart i manga fall tyder
patagliga morkgrona staplar i vissa kommuner, t ex Atvidaberg och Kil.

| dagslaget anser Ronneby, Sater och Linkoping att mer an 60% av de registrerade
vardtagarna inte skulle kunna medverka. Det kan bero pa en hég andel som ar
kraftigt kognitivt pAverkade pa deltagande enheter och/eller en delvis annan tolkning
av vad vardtagarna klarar av. | 6vriga kommuner anser man att cirka 30% inte kan
medverka. Vansbro, Emmaboda och Torsas har "vet €j” (gul stapel) i 15-20% av
fallen. Detta tyder pa mojligheter till forbattrade dokumentationsrutiner for att minska
eller helt eliminera dessa "vet ej-svar”’.Grunden i all smartbehandling ar att vi maste
fraga vardtagarna om de har ont och hur kraftiga smartorna ar for att kunna férbéattra
smartlindringen. | de fall vardtagarna ar oférmégna att delta i smartskattning
(ljusgrona staplar) bygger smartanalysen framfor allt pa observerbara
beteendefdrandringar som noteras av personal/narstdende som sedan systematiskt
foljs upp efter olika atgarder. Etablerade rutiner for hur detta kan ske aven pa
patienter utan kommunikativ férmaga finns (t ex Abbey pain scale m fl).

i
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Karmun Anvandandet av VVas/Nrs for smartskattning

Vetej

ej

Pat kan g medverka
Ja

Raonneby
Sater
Linkdping
Rridaberg
Tidaholm
Alvdalen
Waldemargyik
Stramsund
Lesseho
Ostersund
Gatehorg
Kungshacka
Solna
Kristianstad
Hedemaora
Alingsds
Grebro
hiotala
Haofors
Lerurm
Falktiping

I_
—
=

ﬂ
=
F
—
"
=

Svenljunga
Halmstad
Mordmaling
e
virnrmerty
Gallivare
Almbult
Gagnef
Oxeldsund
MNorrkiping
Ludvika
kil
Tibrao
Sandviken
Bollinas
Oskarshamn
Gévle
Sunne
Yanshro
Uppvidinge
Strangnas
Emmaboda
Filipstad
Ljunghy
Eskilstuna 7]
Hudiksvall
Mara
Leksand
Jarfalla
vargarda
Mjéilby
Borldnge
Hofors
Torsas
Kinda
Katrinehalm
Wadstena
Tiarn
Torshy
Uppsala
Odeshig
Malung-Salen
Brigng

MAlvarde = 0 sammantaget Ja eller kan e] medverka
70 80 Efl] 100

n
=
o
=

10 ] In A0

Svenska
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Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilda boenden eller pa korttidsplatser oavsett vardgivare eller huvudman.
Kommun avser den kommun som den rapporterande verksamheten har sin hemvist i.
Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall rapporterats under 2008 (bade véantade
och ovéantade) har tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej
medraknade. Totalt 4763 dodsfall.

Kommentar trycksar: Trycksar ar en etablerad kvalitetsindikator for omvardnad. |
livets slutskede och det &ar en balansgang mellan att anvanda férebyggande atgarder
regelbundet och att respektera vardtagarens/patientens autonoma onskan att fa ligga
still. Spridningen i diagrammet ovan kan bero pa olikheter i registreringen men kan
ocksa vara ett uttryck for att forekomsten av trycksar kan minskas till nivaer langt
under det arbitrart satta malvardet pa 10% med goda rutiner. Staplarna ovan ar en
summering av vardtagare fran sarskilda boenden och korttidsboenden. Vid hdg andel
registreringar fran korttidsboenden (med relativt korta vardtider) i en kommun kan
resultaten bli oforskyllt samre eftersom vissa vardtagare éverfors fran andra
vardinstanser med befintliga trycksar. Pa vilken niva ett acceptabelt malvarde ska
ligga ar idag oklart. Ar det 0% eller 5% eller 10% eller nagonstans daremellan?

Med tanke pa de relativt Iaga frekvenserna i manga kommuner torde det &nda vara
sannolikt att en konstruktiv diskussion och erfarenhetsutbyte mellan olika kommuner
skulle kunna forbattra de trycksarsférebyggande atgarderna i framtiden och darmed
minska lidandet for de doende vardtagarna.

i
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Trycksar

Kommun

Vet g
Mej

Grad 1
Ja

Grad 2
Grad 3
Grad 4

Linképing
hiara
Lesseho
Gotebarg
Gallivare
Gévle

Kinda
Emmabada
Wotala
Hafars
Strdmsund
Tidrn
Yadstena
Moralje
Jarfalla
Ostersund
Sandviken
kKungshacka
Eskilstuna
Wanshro
Morrkdping
Kristianstad
Lppsala
LEE)
Lerum
Wimmerhy
Baolln&s
Trasa
Oskarshamn
Sunne
Strananas
Svenljunga
Sater
Alinosas
Odeshig
Tarshy
Orebra

Flen
Boxholm
Ptvidaberg
Ljunghby
Rtk
Tidahalm
wargdrda
Almhult
Mjdlby
Falkiping
Oxeldsund
Solna
Filipstad
Hedemaora
Halrmstad
Alvdalen
Barlange
Hagfors
Waldemarsyik
Gagnef
Lppvidinge
Ludvika
Leksand
Malung-Salen
Katrinehalm
Arvidsjaur
Hogsby
Macka

Kil
Hudiksvall
Ronneby
Tihro

Mardmaling
Tarsds
Ariang

Malvirde < 10 % grad 2 - 4

0 10 70 30 40 a0 i 70 g0 g0 100
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Dodsplats i enlighet med senast kanda dnskemal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande verksamheten har sin hemvist i. Endast
"kommuner” dér 25 eller fler dédsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden
vantade) har tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedomts ha kvar sin formaga
till sjalvbestdmmande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dédsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1705 dodsfall.

Kommentar dodsplats: Vissa kommuner redovisar att 80% eller fler av de
registrerade vardtagarna avled pa den plats de 6nskade. For att uppna detta kravs
en uttalad rutin dar det ingar att efterhdra var vardtagaren vill vistas den sista tiden i
livet. Att sedan den 6nskan inte alltid gar att uppfylla (roda staplar) kan ha manga
skal. Det helt dominerande intrycket ar dock de mycket langa gula staplarna (=vet €j)
som tyder pa att man inte har kdnnedom om vardtagarens 6nskemal och sannolikt
inte heller har nagon rutin for att efterhéra och dokumentera dessa .

Nar det galler vardtagare pa sarskilda boenden (stoérsta andelen av de ingaende
registreringarna i figuren nedan) kanner vi alla till att denna boendeform &r det sista
mojliga alternativet i manga manniskors liv. De allra flesta kanner sig trygga och
tillfreds i denna vardform. | manga fall noterar man i samband med vardplanering att
sk kvarboendeprincip géller, dvs att bara i undantagsfall &r det aktuellt med att flytta
vardtagaren till annan vardform. Detta innebar dock inte att man aldrig kan téanka sig
scenariot att den sjuke vardtagaren som nu eller tidigare uttryckt sin bestamda
onskan att f4 dé nagon annanstans skulle kunna fa den énskan uppfylld med hjalp av
sina narstaende och med stod av hemsjukvarden. For att detta 6ver huvud taget
skulle kunna vara mojligt kravs forstas att den doendes 6nskan ar kand, att hon/han
inklusive narstaende far chans att forsta nar doden ar nara (genom informerande
lakarsamtal) och att tiden det géaller &r rimligt kort.
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Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?

Kommun
Wet gj
||
Ja

Rannety

Alingsas

kristianstad

Elmhult

Yaldemarsvik

Tarshy

Halmstad

Katrinehalm

Btvidaberg

Matala
Tikra

MGk

Morrkdping

Strangnis

Falkiiping

Tjarn

wargirda

Sstersund

Yaxjo

Oskarshamn

Sandviken

Leksand

Kinda

Wirmrmerhy
frebro

Ludvika

Uppsala

Sunne

Gavle

Wanshro

Alydalen

Linkaping

Borlange

Eskilstuna

Mora

] 20 40 (2] g0 100
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Erbjudande av eftersamtal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilda boenden eller pa korttidsplatser oavsett vardgivare eller huvudman.
Kommun avser den kommun som den rapporterande verksamheten har sin hemvist i.
Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall rapporterats under 2008 (bade véantade
och ovéantade) har tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej
medraknade. Totalt 4763 dodsfall.

Tabellen presenteras med fallande andelar for ja ( = gront), dvs att narstaende
erbjudits eftersamtal. Det sager ingenting om huruvida samtalet har genomforts eller
formerna for och innehdllet av ett sddant samtal.

Kommentar eftersamtal: Sex kommuner (Odeshog, Réttvik, Ronneby, Katrineholm,
Hudiksvall, Valdemarsvik) anger att narstaende till 90% eller fler av alla registrerade
vantade dodsfall har erbjudits eftersamtal. Uppenbarligen ingar detta erbjudande i en
etablerad rutin inom verksamheterna. | enstaka fall kan man tanka sig att nagon
narstdende som star vardtagaren tillrackligt nara faktiskt saknas. Det skulle kunna
vara en orsak till en mindre nejstapel (= réd). Annars ar var bedomning att roda
staplar och gula vet ej-staplar ar ett uttryck for avsaknad av rutiner och/eller
avsaknad av valfungerande dokumentation i fragan.

Ett erbjudande om ett eftersamtal till narstdende ar en forsta forutsattning for att det
ska aga rum. Det ger mojligheter fér narstaende att fa svar pa fragor runt skeendet
under den sista tiden, medicinska funderingar, arftlighet, om man kunde ha gjort pa
annat satt etc. Det ger ocksa mojlighet for lakare och personal att fa feed-back pa
den vard som givits och att f& upp dgonen for om narstdende behover stédjande
kontakt (via kurator, psykolog, kyrkan eller liknande) for att ta sig igenom
sorgearbetet.
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Har ett eftersamtal erbjudits nirstaende?

Karmmun

vet aj
fdeshig Mej
Réttvik Ja

Ronnehy
katrineholm
Hudilksvall
Waldemarsvik
Lesseho
Motala
Grebra
Tjérn

Trosa
Solna

Givle

Tibira
Gallivare
Flan
Gagnef
Tarshy
Giatehorg
Wadstana
Rtvidaberg
Cxeldsund
kKungshacka
Mardmaling
Ludvika
Alydalen
Waujd
Uppsala
kristianstad
Strangnas
Halmstad
Macka
Filipstad
Kinda
Borlange
Qstersund
Almhult
Strimsund
Jarfalla
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Uppwidinge
Falkdping
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Arvidsjaur
Tidaholm
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Malung-Salen
Hagfors
vimmerby
Cskarshamn
Alingsas
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Linkaping
Emmahoda
Sater
Vargarda
Ljunghby
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Eskilstuna
hj & by
Sandviken
Sunne
Higshy
Tarsas

Hedemora
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Sjukhus

For att en 6ppen redovisning av nedanstaende resultat skall vara tolkningsbar sa har
styrgruppen gjort beddémningen att minst 25 doédsfall som uppfyller respektive
urvalskriterier skall ha rapporterats. Darav foljer att for 2008 ars rapporterade dodsfall
gors redovisningen samlat for alla sjukhusdodsfall inom en och samma kommun
oavsett vilken klinik det intraffat pa. | diagrammen &ar resultaten sorterade i
resultatordning dvs samma geografiska kommun aterfinns i regel pa olika platser.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med.
Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ejf medraknade. Totalt 2044
dodsfall.

Kommentar cancerandel: Endast 24 sjukhus ar redovisade i tabellen nedan. Det
innebar att registreringsaktiviteten vid majoriteten av svenska sjukhus ar lag eller
obefintlig. Bland annat saknas helt universitetssjukhusen i Umed, Uppsala och Lund.
Vissa landsting saknas ocksa helt, t ex Skane, Halland, Kronoberg, Uppsala,
Vastmanland, Vasterbotten och Orebro.

Ungefar 24% av dodsfallen brukar orsakas av cancer enligt dodsorsaksstatistiken.
Merparten av de redovisade sjukhusen har en betydligt htgre cancerandel an sa,
vilket sannolikt star for att de deltagande klinikerna/avdelningarna huvudsakligen
utgors av cancerdominerade verksamheter.
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Kammun

Andel avlidna med cancerdiagnos

Gévle

Borss

Torshy
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” déar 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med.
Den avlidne skall dessutom ha bedomts ha kvar sin formaga till sjalvbestammande
inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk
obduktion &r ej medréaknade. Totalt 1601 dodsfall.

Kommentar information: Resultaten frAn Gavle, Linkoping, Borlange, Ornskoldsvik
och Skdvde visar att man kan uppna att 50% eller fler av patienterna i livets
slutskede far denna mojlighet att forsta att livets slut narmar sig. En férutsattning for
att kunna fatta autonoma beslut om hur man vill ha denna sista tid. Langden péa de
roda nej-staplarna pekar antingen pa en betydande forbattringspotential (vilket kraver
aktiv lakarmedverkan) och/eller att det trots allt ingar en viss andel som utgors av
vardtagare dar mojligheterna till att medverka i och fa behallning av ett informerande
samtal har bedomts som tveksamma. Detta trots att vardtagare, som enligt en
tidigare fraga angetts forlorat sin formaga till sjalvbestammande veckor, manader
eller ar fore dodsfallet, sallats bort i redovisningen nedan. De langa gula staplarna
(=vet €j) tyder pa stora behov av forbattrade dokumentationsrutiner gallande dessa
informerande samtal med patienter som ar pa vag in i livets slutskede.
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Informerande samtal om att patienten ar déende
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med.
Dddsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 2044
dodsfall.

Kommentar smartskattning: Andelen patienter som under sista veckan i livet
smartskattats ar generellt mycket lag med undantag for Eskilstuna dar siffran ar
nastan 50%. Dessutom &r den gula stapeln (vet ej) pa manga sjukhus upp mot 20%.
Saledes finns stora mojligheter till forbattrade rutiner. Hur patienter ska fa optimal
smartlindring utan att personalen systematiskt skattar smartan &r en gata. Langvarig
smarta ger inget tydligt autonomt nervpaslag med tillhdrande tydlig kliniska bild.
Alltfér manga patienter lider i det tysta. Smartskattning i livets slutskede ar en
kvalitetsindikator for cancervard i livets slutskede enligt Socialstyrelsens
rekommendationer fran 2007. Att vissa patienter inte kan medverka (ljusgron stapel)
far man ta i beaktande och i s fall ersatta med systematisk observation for att
detektera tecken till bristande valbefinnande, som skulle kunna orsakas av ej lindrad
smarta.

i
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Anvandandet av Vas/Nrs for smartskattning
Kammun
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Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast *kommuner” dér 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits med.
Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt 2509
dodsfall.

Ordningen uppifran bestams av den sammanlagda andelen trycksar grad 2-4 enligt
Nortonskalan, dvs med hudskada. Grad 2= blasbildning eller hudavskrap Grad 3 =
hudgenombrott men ej genom muskel Grad 4 = hudgenombrott samt genom/in i
muskel, sena och/eller ben.

Kommentar trycksar: Trycksar ar en etablerad kvalitetsindikator fér omvardnad. |
livets slutskede ar det en balansgang mellan att anvanda forebyggande atgarder
regelbundet och att respektera vardtagarens/patientens autonoma onskan att fa ligga
still. Spridningen i diagrammet nedan (mellan enstaka procent till 20%) kan bero pa
olikheter i registreringen men kan ocksa vara ett uttryck for att forekomsten av
trycksar kan minskas till nivaer langt under det arbitrart satta malvardet pa 10% med
goda rutiner. P& vilken niva ett acceptabelt malvarde ska ligga ar idag oklart. Ar det
0% eller 5% eller 10% eller ndgonstans daremellan? En konstruktiv diskussion och
erfarenhetsutbyte mellan olika kommuner skulle kunna forbattra de
trycksarsforebyggande atgarderna i framtiden och darmed minska lidandet for de
doende patienterna.

i
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Trycksar
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Dodsplats i enlighet med senast kanda dnskemal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med.
Den avlidne skall dessutom ha bedomts ha kvar sin formaga till sjalvbestammande
inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk
obduktion &r ej medréaknade. Totalt 1601 dodsfall.

Kommentar dodsplats: | Linkdping och Skdvde vet man i 30-35% av fallen var
patienten skulle vilja vardas sista tiden i livet. Pa andra stallen ar det sallan kant. De
lang gula staplarna (=vet e)) tyder pa att fragan sallan tas upp och/eller att rutiner for
dokumentation saknas. Trots att manga svart sjuka patienter aker in akut till sjukhus
for att fa hjalp att bli battre ar det manga som vill aka hem nar livet narmar sig sitt slut
och sjukhusets mojligheter till livsforlangning ar uttémda. En forutsattning for att vi
ska kunna hjalpa patienterna pa ett optimalt satt ar att vi kanner till deras 6nskemal i
denna fraga. Att det sedan inte av olika praktiska skal alltid gar att uppfylla ar en
annan sak.

i
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Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?

Kommun
Wet gj
||
Ja

Linkaping

Skivde

Gavle

Borldnge

Qstersund

Haras

Oskarshamn

Falun

Gitehoary

Eskilstuna

Janképing

Lidkaping

Kalmar

Awesta

Mivkiping

Katrinehalm

Wastarvik

Srnskildsyik

Ludvika

Alingsis

PC!”LOJ“ Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 56



Erbjudande av eftersamtal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sjukhus oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser den kommun som den
rapporterande sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller
fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits med.
Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt 2509
dodsfall.

Kommentar eftersamtal: Att erbjuda eftersamtal tycks endast ske rutinmassigt pa
en mindre del av de rapporterande sjukhusen. Den hoga andelen vet ej tyder pa
bristfallig dokumentation av huruvida detta erbjudits.

i
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Har ett eftersamtal erbjudits narstaende?
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Palliativa slutenvardsenheter

For att en 6ppen redovisning av nedanstaende resultat skall vara tolkningsbar sa har
styrgruppen gjort bedémningen att minst 25 dédsfall som uppfyller respektive
urvalskriterier skall ha rapporterats. | diagrammen ar resultaten sorterade i
resultatordning dvs samma palliativa slutenvardsenhet aterfinns i regel pa olika
platser.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ejf medraknade. Totalt
4095 dodsfall.

Kommentar cancerandel: Andelen cancerpatienter som registrerats pa dessa
palliativa slutenvardsenheter varierar mellan 83% och 100%. Med tanke pa de stora
palliativa behov som finns dven inom andra diagnosgrupper ter sig siffror pa 100%
cancer som resultatet av en medveten policy. | dessa fall bor policyn omprévas for att
de med de storsta och mest komplexa palliativa behoven verkligen ocksa ska kunna
komma i atnjutande av ett optimalt palliativt omhéandertagande. Specialiserade
palliativa slutenvardsenheter har med sin erfarenhet och specifika palliativa
kompetens i manga fall de allra basta forutsattningar for att lindra patienternas
lidande.
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Andel avlidna med cancerdiagnos

Audelning
otland kifonkipall enhet | 100
Géteborg ger avd 71 pall enhet 100
Jarfalla ASIH avd nordvast | 100
Karlstad palliativa enheten | 100
i Lund Hospice f 100
Giteborg Anggardens Hospice | a9
Giteborg Kalltarps Hospice [ 99
Mykiping Manteln | 99
Helsingborg Hospice | S8
Uddevalla palliativa enheten avd 14 | o3
Sundsvall Mellannordands Hospice =]
Stockhaolm ASIH awd B0 Dalens sjukhus =r
Lidképing Hospice Gabrial | =r
Trellebaorg palliativa enheten a7
Upplands Yashy Liwet Narard | 97
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2 | a7
Stockholm Ersta Hospice | =r
Falkenbery palliativa virdenheten | a7
halmd Hospice § 96
Tahy palliativa enheten Byle Gird [ 95
Skellefted AHS Vioal | 9E
Haninge palliativ enh avd 2§ a5
Marrkdping LAHLinnea § 95
Hassleholm kKvH § 95
Stockholm ASIH Langhro Park pall avd | o5
Pited PAVA Pited dlvdals sjukhus | 05
Jénkdping Ekhagens gasthem § 84
Stockholm S5H avd 3 84
stad palliativa verksamheten | o4
Kungshacka ASIH | 94
Kristianstad kKvH | 94
Giteborg Helhetsvirden Bricke Diakoni [ 94
Umed Axlagirden 94
Warnamo Gésthermmet Svalan | 1
Wasteras Gryta hospice | a0
Uppsala Hospice gerklin UAS | a9
Stockholm S5H awd 4 ad
Macka Maria Regina Hospice | a3
) Sodertdlie palliativa avd | bt
Qrebro Palliativa sektionen ger klin S0 | bt
i Motala avd 8 f ar
Uddevalla Osterdngen palliativa enhet | b
Linkdping LAH avd 96 | s
Macka ger avd 52 B84
Kalrmar LAHawd 30 a3
0 20 40 B0 80 100
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin férmaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 3714 dodsfall.

Enheterna ar rangordnade i fallande ordning utifrdn summan av de andelar som fatt
ett informerande samtal av lakare och de som fatt det av bade lakare och
sjukskoterska.

Kommentar information: Hospice Gabriel i Lidkdping, Linneaenheten i Norrképing
och Trelleborgs palliativa avdelning har angett att 100% av deras patienter fatt
mojligheten till ett informerande samtal. Praxis 6ver landet varierar patagligt. Att vissa
verksamheter inte vet (=gula staplar) i upp till 50% av fallen tyder p& bristande
dokumentationsrutiner. Med tanke pa att denna typ av informerande samtal far anses
som ett oawvisligt krav for att den sjuke ska ha mdjlighet att utbva sin autonomi under
sin sista tid i livet, maste dessa enheter 6vervaga om dessa brister ligger i linje med
ambitionen att utgdra en specialiserad palliativ enhet.

Att ett informerande samtal i vissa fall inte genomfoérts (rod stapel) kan ibland
forklaras av korta vardtider och att patienten trots allt har svarigheter att tillgodogora
sig innehallet. Att sjukskoterskan ensam far ta ansvaret for dessa samtal (10-20% av
fallen pa Helsingborgs hospice och Uddevalla Osterdangen) far anses diskutabelt da
mycket av diskussion kan beréra specifika medicinska stallningstagande om vad som
ar mojligt, vilka atgarder som ska avslutas etc. Lakarmedverkan torde kravas for att
kvaliteten pa dessa samtal ska bli optimal.

i
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Informerande samtal om att patienten ar déende

Avdelning
| Vet g
Lidkéiping Haspice Gabriel | B e
o . I Sjukskot
Marrkdping LAHLinnea | I} Lakare
Trellehary palliativa enheten | | Lakare o ssk
kKungshacka ASIH |
Sundsvall Mellannordands Hospice | .
Giteborg Helhetsvarden Bréacke Diakoni : | [
Giteharg Kalltorps Hospice | I 1
Gotland kirfonkfpall enhet | | B
Haninge palliativ enh awd 2 | | Bl
Malmi Hospice [ 1

Pited PAVA Pited alvdals sjukhus | 000 N ]

Gatehorg Anggardens Hospice : 1
Macka Maria Regina Hospice | |l
Kalmar LAHSavd 30 | |
Stockholm S5H avd 3 [ | W
Stockhalm Ersta Hospice | | | |
Grebra Palliativa sektionen ger kin US5 [ ||

Uppsala Hospice gerklin LAS | I

Yetad palliativa verksamheten | 1]

Stockholm S5H avd 4 | ] [ |l

Kristianstad kKVH

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Lund Hospice

Yarnamo Gasthemmet Svalan
Skellefted AHS viool

Lpplands Washy Lowet Marvard
Hasslehalm kyvH |

Linkdping LAH avd 96

Karlstad palliativa enheten

Eskilstuna Viktoriaenheten ekt 2

Helsinghorg Hospice

J&rfdlla ASIH avd nordwist

Maotala awd 8

Jinkdping Ekhagens gasthem

T&hy palliativa enheten Byle Gird

Miwkiping Manteln

Vasteras Gnta hospice

Uddevalla (sterdngen palliativa enhet

Sddertalje palliativa avd

Umed Axlagdrden

Lddevalla palliativa enheten avd 14 |

Stackhalm ASIH Linghra Park pall avd | )
Falkenherg palliativa vArdenheten | |

Gateborg ger avd Y1 pall enhet | |
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medraknade. Totalt
4095 dodsfall.

Enheterna har rangordnats i fallande ordning utifran summan av andelarna som

I~

svarat ja” och ’kan ej medverka”. Tanken &r att da har man gjort sa gott man kunnat.

Kommentar smartskattning: Praxis varierar kraftigt mellan olika enheter.
Stockholms sjukhems avdelning 3 och 4 anger att smartskattning utforts pa 50-60%
av patienterna. Andra enheter saknar helt denna rutin. Att vissa specialiserade
enheter inte vet (=gul stapel) i upp till 25-30% av fallen far ocksa anses som ett
observandum med tanke pa epitetet specialiserad palliativ enhet.

Generellt galler att aven mycket erfaren personal har mycket stora svarigheter att
gissa sig till hur ont en patient har utan att fraga. Utan systematisk skattning av
smartan ar risken stor for underbehandling och onddigt lidande. Malsattningen maste
rimligen vara att smartskattning med VAS/NRS ska utforas regelbundet pa alla som
kan medverka aven i livets slutskede. Uppenbarligen finns en mycket stor potential
for forbattringar pa manga enheter. Nar patienterna inte langre kan medverka maste
anda en systematisk vardering av valbefinnandet goras regelbundet. Detta bygger da
pa vad personal och narstdende kan iakttaga i form av beteendeférandringar. Utan
ett systematiskt tillvagagangssatt blir detta ocksa svarvarderat.

i
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Anvandandet av Vas/Nrs for smartskattning

Avdelning
et gj
Hej
Stockholm S5H avd 3 I [ ] Pat kan ] medverka
Stockholm S5H avd 4 [ 1 | | Ja

Morrképing LAHILIinnea :

Haninoe palliativ enh avd 2 L
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Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus L

Linképing LAH avd 96 L

Tahy palliativa enheten Byle Gard L

Stockholm Ersta Hospice L
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i

l

i

i

i

i

i

i

i

{l

Gotland kifonkipall enhet
Jarfalla ASIH avd nardvast
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Helsinghorg Hospice

Karlstad palliativa enheten
kristianstad KvH

Pited PAWA Pited alvdals sjukhus
retad palliativa verksamheten
Kungshacka ASIH |1

Falkenberg palliativa vardenheten L [ ] [ ]
Macka Maria Regina Hospice L [ 1
Giateborg geravd 71 pall enhet L [ 1
Jankaping Ekhagens gasthern L [
Uddevalla Osteringen palliativa enhet | E— ]
Jddevalla palliativaﬂenheten avd 14 [ [ 1
. Gotehorg Kalltorps Hnspic!_a — []
Orehro Palliativa seklionen ger klin LI5S0 L 1 []
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Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medrdknade. Totalt 4196
dodsfall.

Ordningen uppifran bestams av den sammanlagda andelen trycksar grad 2-4 enligt
Nortonskalan, dvs med hudskada. Grad 2= blasbildning eller hudavskrap Grad 3 =
hudgenombrott men ej genom muskel Grad 4 = hudgenombrott samt genom/in i
muskel, sena och/eller ben.

Kommentar trycksar: Trycksar ar en etablerad kvalitetsindikator for omvardnad. |
livets slutskede ar det en balansgang mellan att anvanda forebyggande atgarder
regelbundet och att respektera vardtagarens/patientens autonoma énskan att fa ligga
still. Spridningen i diagrammet nedan (mellan knappt 5% till 25%) kan bero pa
olikheter i registreringens noggrannhet men kan ocksa vara ett uttryck for att
forekomsten av trycksars kan minskas till nivaer langt under det arbitrart satta
malvardet pa 10% med goda rutiner. P& vilken niva ett acceptabelt malvarde ska
ligga ar idag oklart. Ar det 0% eller 5% eller 10% eller ndgonstans daremellan? En
konstruktiv diskussion och erfarenhetsutbyte mellan olika enheter skulle kunna
forbattra de trycksarsforebyggande atgarderna i framtiden och darmed minska
lidandet for de déende patienterna.

Andelen gula staplar (=vet ej) maste kunna elimineras helt inom specialiserade
palliativa enheter.
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Trycksar

Aydelning
Vet g
Mej
Warnamo Gasthemmet Svalan Grad 1
Jénkdping Ekhagens gasthem Ja
Grad 2
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2 Grad 3
Grad 4

Linképing LAH avd 96

Umea fxlagarden

Mykiping Manteln

Macka Maria Regina Hospice
Goteharg ger avd 71 pall enhet
Stockholm Ersta Hospice

Gotland kironkipall enhet

Gitebory Kalltorps Hospice
Hasslehalm KvH

Sundsvall Mellannorrlands Hospice
Stockholm ASIH Lanabro Park pall avd
Kristianstad kywH

Jarfalla ASIH avd nordwist

Gitebory Helhetsvarden Bracke Diakani
Uppsala Hospice gerklin LAS
wasteras Gryta hospice

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Pited PAWA Pited dhvdals sjukhus
Lund Hospice

Sodertalje palliativa avd

Tahy palliativa enheten Byle Gard
Malmd Hospice

Trelleborg palliativa enheten
Gitebory Angodrdens Hospice
Grebro Palliativa sektionen ger klin VS5
Lidkdping Hospice Gabriel

kalmar LAHMavd 30

Upplands Yashy Lowet Marard
‘stad palliativa werksamheten

Macka geravd 52

Uddevalla Sisterdngen palliativa enhet
kalix palliativ enhet avd 3d

Falkenhery palliativa virdenheten
Stockholm 55H avd 4

Morrkiping LAHILInnea

Uddevalla palliativa enheten avd 14
Haninge palliativ enh awd 2
Helzinghorg Hospice

Wotala awd &

Stockholm 55H avd 3

kungshacka ASIH

karlstad palliativa enheten

Skellefted AHS Wiool

MWalvarde = 10 % grad 2 - 4

0 10 70 30 40 a0 80 70 g0 g0 100
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Dodsplats i enlighet med senast kanda dnskemal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin férmaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 3714 dodsfall.

Kommentar dodsplats: Att inte alla patienter kan do pa den plats de vill &r forstaligt.
Men att manga enheter inte kanner till patientens/vardtagarens énskemal (= gul
stapel) torde tyda pa att det inte ingar i rutinen att ta reda pa detta och/eller att det
dokumenteras bristfalligt. Aven om vard pa en palliativ slutenvardsenhet manga
ganger ar nddvandigt och att patient och narstaende ar tacksamma for den
mojligheten, sa innebar det inte nédvandigtvis att enheten ar det stalle man vill
avsluta sina dagar pa. Roda staplar (= nej) illustrerar detta. Vet personalen inte om
patientens 6nskemal sa kan man inte ens nar omstandigheter sa tillater tillmétesga
ett Gnskemal om att fa d6 ndgon annan stans. Noteras bor dock att en majoritet av
enheterna har mer an 50% som 6nskat do pa enheten.
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Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?

Avdelning
Wet gj
||
Ja

Lidképing Hospice Gabriel ! M
|
Trellebhorg palliativa enheten [ 1]

Macka Maria Begina Hospice |

Sundsvall Mellannartlands Hospice : [ |
Gitebarg Anggdrdens Hospice [ |
Qﬁtebnrg Helhetsvarden Bricke Diaknrj.i ! 1
Orebro Palliativa sektionen ger klin US0 ! 1
Stockhaolm S5H avd 3 ! | 10
Stockhalm Ersta Hospice ! [ 1
Haninge palliativ enh awvd 2 ! 1
mMalma Hospice ! 1
Stockholm 55H avd 4 ! | 10
Gitehory KAlltarps Haspice ! | ]
) Marrkdping LAHILinnea ! 1
Uddevalla Osterangen palliativa enhet ! 1
Kalmar LAH@awd 30 [ 1
kungsbacka ASIH : | 0 10
Warnama Gasthemmet Svalan
Helsinghorg Hospice : 1
Gotland kironkipall enhet ! 1
Jarfalla ASIH avd naordvast !
Stockhalim ASIH avd 60 Dalens sjukhus !
Umesd Axlagirden [ 1
Uppsala Hospice gerklin UAS !
karlstad palliativa enheten !
Taby palliativa enheten Byle Gird !
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2 | @ 0
Hassleholm KWH \
Linkdping LAH avd 46 :
Wasterfis Grta hospice [
Lund Hospice !
Upplands Washy Léwet Narrd [
kristianstad kKWH
Pited PAYVA Pited dlvdals sjukhus :
Skellefted AHS vioal [
Sadertdlje palliativa avd [
Yetad palliativa verksamheten !
Jdnkiping Ekhagens gasthem !
Motala avd 8 !
Miykdping Manteln !
Stockholm ASIH Langbra Park pall avd !
Falkenberg palliativa vArdenheten !
Lddevalla palliativa enheten avd 14 !
Giteborg ger avd 71 pall enhet
1] 20 40 B0 g0 100
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Erbjudande av eftersamtal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dddsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4196
dodsfall.

Kommentar eftersamtal: En mycket klar majoritet av enheterna erbjuder eftersamtal
rutinmassigt till narstdende. Noteras bor att fragan bara belyser om man erbjudit
denna typ av kontakt. Det sdger ingenting om det genomforts, vad som berérts, vem
som medverkat eller dylikt. Ett forsta steg maste anda vara att efterlevande vet vart
de ska vanda sig med sina fragor. Manga ganger kan ett eftersamtal kdnnas som en
god majlighet for efterlevande att rata ut vissa fragetecken om vardforloppet, vad
man eventuellt kunde gjort annorlunda, arftlighet med mera.

Det ger ocksa majlighet for lakare och personal att fa feed-back pa den vard som
givits och att fa upp dgonen for om narstaende behover stédjande kontakt (via
kurator, psykolog, kyrkan eller liknande) for att ta sig igenom sorgearbetet

i
N,

pqlllngV Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 69




avdelning Har ett eftersamtal erbjudits nirstaende?

Yet g
MHej
Ja

Gateborg Helhetsvirden Bracke Diakoni |
Hasslehalm kKvH |

Karlstad palliativa enheten |

Kungshacka ASIH |

Lidképing Hospice Gabriel |

Motala avd 8 |

Macka Maria Regina Hospice |
MHorrkdping LAHILinnea |

Mykoping Manteln |

Skellefted AHS viool |

Trelleborg palliativa enheten |

Lppsala Hospice gerklin UAS |

Grebro Palliativa sektionen ger klin US4 I
Helsingborg Hospice |

LUmea fxlagarden |

Jankdping Ekhagens gasthem |

Pited PAVA Pited dlvdals sjukhus ]
Goteborg Anggardens Hospice |
Sddertalje palliativa avd |

Lund Hospice | |l

ddevalla palliativa enheten awd 14 | |l
Wstad palliativa verksamheten | |l
Malmd Hospice 1l

Upplands Vashy Liwet Marvard |
Kristianstad KvH |
Stockholm Ersta Hospice |

Linkdping LAH avd 96 | M

Gotehorg ger avd 71 pall enbet | M

Jarfalla ASIH avd nordvast | M

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus Ll

Macka ger avd 52 |
Stockholm ASIH Lanogbro Park pall avd |l
Falkenhery palliativa vArdenheten |

Giteborg Kalltorps Hospice : 1l

Kalmar LAHMavd 20 | H

Sundsvall Mellannorrlands Hospice | | |

) Stockholm S8H avd 4 | |l

Liddevalla Osterdngen palliativa enhet | |

Stockholm S8H avd 3 | H

Haninge palliativ enh avd 2 | H

Gotland kirfankrpall enhet | | 1

Wisterds Gryta hospice L 1

Taby palliativa enheten Byle Gard | | ]

Eskilstuna Viktariaenheten sekt 2 | [l
Kalix palliativ enhet avd 3d |

varnamao Gasthemmet Svalan
] 70 40 B0 g0 100
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Avancerad hemsjukvard

For att en 6ppen redovisning av nedanstaende resultat skall vara tolkningsbar sa har
styrgruppen gjort bedémningen att minst 25 dédsfall som uppfyller respektive
urvalskriterier skall ha rapporterats. | diagrammen ar resultaten sorterade i
resultatordning dvs samma avancerade hemsjukvardsenhet aterfinns i regel pa olika
platser.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medraknade. Totalt
1235 dodsfall.

Kommentar cancerandel: Andelen cancerpatienter som registrerats pa dessa
avancerade hemsjukvardsenheter varierar mellan 78% (Nacka ASIH) och 100%
(Bollnas, Helsingborg, Langbro Park, Dalen, Taby, Uppsala, Angelholm). Med tanke
pa de stora palliativa behov som finns @ven inom andra diagnosgrupper ter sig siffror
pa 100% cancer som resultatet av en medveten policy. | dessa fall bor policyn
omprovas for att de med de storsta och mest komplexa palliativa behoven oavsett
grundsjukdom verkligen ocksa ska kunna komma i atnjutande av ett optimalt palliativt
omhéandertagande. Avancerade hemsjukvardsenheter har med sin erfarenhet och
specifika palliativa kompetens i manga fall mycket goda forutsattningar for att lindra
patienternas lidande.

Vilken cancerandel som ar den "ratta” inom avancerad hemsjukvard vet vi inte i
dagens lage.

i
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_ Andel avlidna med cancerdiagnos
Axdelning

Ballnds palliativa team

Helsinghorg ASIH

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Stockholm ASIH Langhbra Park norra
Stockholm ASIH Langbro Park sodra
Tahy palliativa enheten ASIH

Uppsala sjukvardstem

Angelholm ASIH

Gavle palliativa teamet

Kristianstad kKvH

AvestafHedemoara MOH sddra Dalarna
Linkdping palliativ LaH

Marrkdping LAHLinnea

Hudiksvall palliativa teamet

fistersund Storsjdglantan hemsjukward
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2
Falun MOH-teamet

Kalmar LAHfsvd 30

Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH
Skellefted AHS viool

Hassleholm KyvH

Motala LAH Mjdlkby

Stockholm S5H avd 4

Sundsvall ASIH

Sodertdlje sjukhus ASIH

Mora Orsa MOH

Gateborg HEW wast

Macka ASIH

] 20 40 ] &0 100

N
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin formaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1145 dodsfall.

Kommentar information: Kalmar LAH har angett att i stort sett 100% av deras
patienter fatt majligheten till ett informerande samtal. Praxis dver landet verkar vara
att de flesta enheter anger 80% eller mer. Att ett par enheter anger mindre &n 50%
avviker pa ett satt som torde krava eftertanke och eventuellt &ndrade rutiner. Att fa
mojlighet att forsta vad som haller pa att handa och vilka realistiska medicinska
mojligheter som star till buds nar livet slut narmar sig, ar en fundamental férutsattning
for att den som &r sjuk ska kunna utdva sin autonomi. Att ha méjlighet att valja pa ett
medvetet satt aven i detta skede av livet varderas hogt av de flesta.

Att ett informerande samtal i vissa fall inte genomférts (rod stapel) kan ibland
forklaras av korta vardtider och att patienten trots allt har svarigheter att tillgodogora
sig innehallet. Att sjukskoterskan ensam far ta ansvaret for dessa samtal (10-20% av
fallen i Avesta/Hedemora) far anses diskutabelt d& mycket av diskussionen kan
berora specifika medicinska stallningstagande om vad som ar magjligt, vilka atgarder
som ska avslutas etc. Lakarmedverkan torde kravas for att kvaliteten pa dessa
samtal ska bli optimal. Att enheten inte vet (=gul stapel) torde vara uttryck for rutiner
som kan forbattras.

i
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Informerande samtal om att patienten ar déende

Audelning

et ej
MHej

| Sjukskiot
Lakare

_ I| Lakare o 55k

kalmar LAaHmEwd 30

Linképing palliativ LAH

Marrkdping LAHLinnea

Hudiksvall palliativa teamet
Hassleholm kKvH

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH
Sideralje sjukhus ASIH

LUppsala sjukvardstem

Sundsvall ASIH

Motala LAH Mjdlby

Falun MOH-teamet

Ostersund Storsjdalantan hemsjukvérd

Helsingborg ASIH

Gavle palliativa teamet

Gotebaorg HEW vast _ Il

Giteborg Hemsjukedrden centrum

Macka ASIH

Skellefted AHS viool

Stockholm S5H avd 4

Kristianstad KwH
Angelhalm ASIH
Taby palliativa enheten ASIH

Stockholm ASIH Langhro Park sidra

—

Stockholm ASIH Langhro Park norra

Eskilzstuna Viktoriaenheten sekt 2

—

Avesta/Hedemora MOH sddra Dalarna

Bollnds palliativa team
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medraknade. Totalt
1235 dodsfall.

Kommentar smartskattning: Praxis varierar kraftigt mellan olika enheter. Taby,
Langbro Park och Ostersund anger att smartskattning utforts pa mer an 50% av de
registrerade patienterna. Andra enheter saknar helt denna rutin. Att vissa
specialiserade enheter inte vet (=gul stapel) i upp till 20% av fallen far ocksa anses
som ett observandum med tanke pa epitetet specialiserad palliativ enhet. Att andelen
som inte kan medverka varierar mellan 0 och 40% kan bero pa skillnader i
patientpopulationer men ocksa vara ett uttryck for varderingsskillnader mellan olika
personalgrupper.

Generellt galler att aven mycket erfaren personal har mycket stora svarigheter att
gissa sig till hur ont en patient har utan att frdga. Utan systematisk skattning av
smartan ar risken stor for underbehandling och onddigt lidande. Malsattningen maste
rimligen vara att smartskattning med VAS/NRS ska utforas regelbundet pa alla som
kan medverka aven i livets slutskede. Uppenbarligen finns en mycket stor potential
for forbattringar pa manga enheter. Nar patienterna inte langre kan medverka maste
anda en systematisk vardering av valbefinnandet goras regelbundet. Detta bygger da
pa vad personal och narstdende kan iakttaga i form av beteendeférandringar. Utan
ett systematiskt tillvagagangssatt blir detta ocksa svarvarderat.

i
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Anvandandet av Vas/Nrs for smartskattning

Avdelning
et gj
Mortkdping LAHLinnea Fej
. . Pat kan g medverka
Dstersund Storsjdglantan hemsjukvard Ja

Stackholm ASIH Langhro Park naorra

Macka ASIH

Shadertalje sjukhus ASIH

Taby palliativa enheten ASIH
Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus

Stockholm SSH avd 4

Stockholm ASIH Langhro Park sadra
Helsingborg ASIH

Kristianstad KwvH

Engelhalm ASIH

Mora Orsa MOH

Linkdping palliativ LAH

Sundsvall ASIH

Gotehorg HSY vast

Eskilstuna Yiktoriaenheten sekt 2

Skellefted AHS Viool

Hasslehalm KvH

Avesta/Hedemaora MOH sddra Dalarna
Gavle palliativa teamet

Falun MOH-teamet

tdotala LAH Mjdlhy

LUppsala sjukvirdstem

Bollnds palliativa team

Hudiksvall palliativa teamet

kalmar LAHMavwd 30
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Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dddsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1398
dodsfall.

Ordningen uppifran bestams av den sammanlagda andelen trycksar grad 2-4 enligt
Nortonskalan, dvs med hudskada. Grad 2= blasbildning eller hudavskrap Grad 3 =
hudgenombrott men ej genom muskel Grad 4 = hudgenombrott samt genom/in i
muskel, sena och/eller ben.

Kommentar trycksar: Trycksar ar en etablerad kvalitetsindikator for omvardnad. |
livets slutskede &ar det en balansgang mellan att anvanda férebyggande atgarder
regelbundet och att respektera vardtagarens/patientens autonoma onskan att fa ligga
still. Spridningen i diagrammet nedan (mellan 0% och 30%) kan bero pé olikheter i
registreringens noggrannhet men kan ocksa vara ett uttryck for att forekomsten av
trycksar kan minskas till nivaer langt under det arbitrart satta malvardet pa 10% med
goda rutiner. Pa vilken niva ett acceptabelt malvarde ska ligga ar idag oklart. Ar det
0% eller 5% eller 10% eller nagonstans daremellan? En konstruktiv diskussion och
erfarenhetsutbyte mellan olika enheter skulle kunna forbattra de
trycksarsforebyggande atgarderna i framtiden och darmed minska lidandet for de
doende patienterna.

Andelen gula staplar (=vet ej) maste kunna elimineras helt inom enheter for
avancerad hemsjukvard. Diagrammet tar ingen hansyn var i vardkedjan trycksaret
har uppkommit. Vid korta vardtider och relativt fa registreringar per ar kan nagra
patienter som har trycksar redan vid inskrivningen markant paverka resultaten for
enheten at det negativa hallet.
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Trycksar

Avdelning

Vet g
Mej

Grad 1
Ja

Grad 2
Grad 3
Grad 4

Mara Orsa MOH

Stockholm ASIH avd B0 Dalens sjukhus
Stockhalm ASIH Langhro Park norra
Angelhiolm ASIH

Sundsvall A31H

Helsingharg ASIH

(istersund Storsjoglantan hemsjukedrd
Falun MOH-tearmet

Borlange MOH-teamet

Stackhalm Ersta Hospiceklinik ASIH
Linképing palliativ LAH

Stockholm S5H avd 4

Kalmar LAHRwd 20

Skellefted AHS Yiool

Stackholm ASIH Langhbro Park sddra
Macka ASIH

Motala LAH Mjdlby

Taby palliativa enheten ASIH
Hassleholm kKy¥H

Bollnds palliativa team

Gavle palliativa teamet

Arvika kir pall team

Umea Arancerad hemsjukedrd
Gitehary Orarvte Harlanda hemsiukydrd
AvestalHedemora MOH sddra Dalarna
Kristianstad KvH

Morrkidping LAHILInnea

Eskilstuna Wiktariaenheten sekt 2
Sodertalje sjukhus ASIH

Uppsala sjukvardstem

Giteborg HSV vast

Hudiksvall palliativa teamet

Vasterfs LAH ank Klin

MWalvarde = 10 % grad 2 - 4

] 10 20 30 10 a0 80 70 g0 g0 100
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Dodsplats i enlighet med senast kanda dnskemal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar
25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin férmaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dédsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1145 dodsfall.

Kommentar dodsplats: Samtliga enheter med ett undantag anger en andel 6ver
80% som dor dar de vill. Att dessa 6nskemal for en mindre andel inte ar kanda (= vet
ej) kan ha manga olika forklaringar. | vissa fall kan vardtiden ha varit sa kort att
denna diskussion inte hunnits med. En val fungerande rutin torde vara ett satt att
maximera andelen patienter dar denna centrala fraga har dryftats. Med tanke pa att
atta enheter (Falun, Hudiksvall, Hassleholm, Kalmar, Motala, Skellefted, Uppsala och
Angelholm) anger 100% sa ar det uppenbart att det finns forbattringsmaojligheter for
en del andra enheter.

Jamfort med andra vardtyper sa ar utfallet markant mer positivt for de avancerade
hemsjukvardsteamen. Dessutom ar vet ej-andelen markant lagre. Orsakerna till detta
kan vi bara spekulera om.
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Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?

Avdelning
Wet gj
I Mej
Falun MOH-teamet Ja

Hudiksvall palliativa teamet

Hassleholm KWH

Kalmar LAHayd 30

totala LAH bjdlby

Skellefted AHS viool

Uppsala sjukvardstem

Angelhalm ASIH

Ostersund Storsjdolantan hemsjukvard
Tabw palliativa enheten ASIH
Morrkdping LAHILInnea

Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2
Stockholm ASIH Langbro Park sodra
Sundswall ASIH

Kristianstad KvH

Linkdping palliativ LAH

Helzingharg ASIH

Stockholm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH
Gawle palliativa teamet

Macka ASIH

Stockholm S5H avd 4

Sidertdlje sjukhus ASIH

Gotehorg HSY vast

AvestalHedemara MOH sddra Dalarna

Stockholm ASIH Langbro Park norra

Ballngs palliativa team
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Erbjudande av eftersamtal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit inom
avancerad hemsjukvard oavsett vardgivare eller huvudman. Endast avdelningar dar

25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dddsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1398
dodsfall.

Kommentar eftersamtal: Alla enheter erbjuder eftersamtal rutinmassigt till
narstdende. Endast tva enheter erbjuder farre an 90% detta samtal. Sexton enheter
anger 100%! Noteras bor att frdgan bara belyser om man erbjudit denna typ av
kontakt. Det sager ingenting om det genomférts, vad som berdrts, vem som
medverkat eller dylikt. Ett forsta steg maste anda vara att efterlevande vet vart de ska
vanda sig med sina fragor. Manga ganger kan ett eftersamtal kdnnas som en god
mojlighet for efterlevande att rata ut vissa fragetecken om vardforloppet, vad man
eventuellt kunde gjort annorlunda, arftlighet med mera.

Det ger ocksa mojlighet for lakare och personal att fa feed-back pa den vard som
givits och att fa upp 6gonen for om narstaende behover stédjande kontakt (via
kurator, psykolog, kyrkan eller liknande) for att ta sig igenom sorgearbetet.

| enstaka fall kan man téanka sig att nagon narstaende som star vardtagaren
tillrackligt nara faktiskt saknas. Det skulle kunna vara en orsak till en mindre nej-
stapel (= r6d). Annars ar val réda staplar och gula vet ej-staplar ett uttryck for
avsaknad av rutiner och/eller avsaknad av valfungerande dokumentation i fragan.
Vid jamforelse med andra vardtyper ar utfallet slaende.

i
N,
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avdelning Har ett eftersamtal erbjudits nirstaende?

Yet g
MHej

Arvika kir pall team Ja

Avesta/Hedemora MOH sddra Dalarna
Bolinas palliativa team

Borlange MOH-teamet

Falun MOH-tearmet

Hudikswall palliativa tearmet
Hassleholm KyWH

Kristianstad KvH

Motala LaH Mjdlby

Marrkaping LAHLInhes

Skellafted AHS Viool

Stockholm ASIH Lanabro Park norra
Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH
Sundsvall ASIH

wasterds LAH onk klin

Angelhalm ASIH

Gistersund Storsjdglantan hemsjukeird
Sadertilje sjukhus ASIH

Linképing palliativ LAH

Macka ASIH

Stockholm S5H avd 4

Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2

Kalmar LAHavd 30

Stockhalm ASIH avd 60 Dalens sjukhus
Mora Orsa MOH

Umed Avancerad hemsjukvird
Helsingborg ASIH

Uppsala sjukvirdstem

Ganle palliativa tearmet

Taby palliativa enheten ASIH

Gatebaorg HEY wast

Stockholm ASIH Langbro Park stdra

Goteharg Orgryte Harlanda hemsjukyard
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Cancerdiagnos

Tackningsgrad

Tackningsgraden av cancerdodsfall ar beraknad utifran data i Socialstyrelsens

statistikdatabas (antal doda, C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2006).

Tackningsgrad | Tackningsgrad | Registrerade | Tackningsgrad Férandring
cancerdodsfall 2006 -
Ar 2006 2007 2008 2008 2008
Lan % % Antal %
Blekinge lan 0 6,3 60 14 N
Dalarnas lan 43,6 56,7 497 65,8 .
Gotlands lan 7,1 53,8 77 50,3 ++
Gavleborgs lan 24,6 29,4 314 37,3 t
Hallands lan 7,8 10,4 172 24,5 i
Jamtlands lan 28,3 39,6 197 53,7 i
Jonkopings lan 11,1 11,6 185 21,5 N
Kalmar lan 41,6 46,2 293 41,5 0
Kronobergs lan 0 8,6 100 20,8 t
Norrbottens lan 3,1 24,4 173 28,2 t
Skéne lan 14,4 34,7 1096 35,5 i
Stockholms lan 17,7 34,3 1880 46,6 .
Sédermanlands lan 16,7 29,2 441 65,8 e
Uppsala lan 11,6 45,5 360 52,1 ot
Varmlands lan 12,9 51,7 328 43 +
Vasterbottens lan 26 32,2 214 35,7 .
Vasternorrlands lan 11,3 12,2 181 24,3 .
Vastmanlands lan 0 51 142 20,4 ot
Vastra Goétalands lan 7,5 17,3 1211 31,6 ot
Orebro lan 0 21,6 254 36,5 i
Ostergotlands lan 40,3 50 615 55,9 .
Totalt riket 15,3 29,1 8790 38,5 P
Kommentar:

Knappt 40% av alla cancerpatienter som avled under 2008 registrerades, en dkning
med nastan 10 %-enheter sedan forra aret. | sex lan registrerades mer &n 50% av
alla cancerpatienter med hogst andel i Dalarna och S6dermanland (65,8% vardera). |
sex lan var andelen fortfarande under 25%. Okningen av andelen registrerade &r
betydande i flera lan. Endast pa Gotland, i Kalmar och Varmlands lan &r trenden

nagot vikande.

G||IOTI
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Resultat cancerpatienter

Nedanstaende diagram redovisar samtliga (bade vantade och ovantade)
rapporterade dédsfall med grundsjukdom cancer fér 2007 och 2008.

Antal registrerade dédsfall i cancer n=8800 ar 2008

Auliden ar

2007
4091 2008
4000
3000
2000
1000

Hemsjy avanc  Hemsjv basal  Kommun kort  Kommun sabo  Pall specenh Sjukhus Crrigt

Dadsplats

Kommentar: Under 2008 registrerades 8 800 cancerdddsfall. Det innebar att 39% av
samtliga dodsfall i cancer &r med i registret ( 30% under 2007). Berakningen bygger
pa att 24 % av ca 93 000 dodsfall/ar dor av cancer. Av de registrerade
cancerdddsfallen var 68% fran palliativa slutenvardsenheter och avancerad
hemsjukvard (72% 2007), enheter som idag har mycket hdg tackningsgrad i Svenska
palliativregistret. Drygt 13 500 cancerpatienter avlidna under 2008 &r inte
registrerade i registret. Bedomningen &r att merparten av dessa har avlidit pa sjukhus
eller kommunala vardformer. Detta innebar att majoriteten av manniskor med cancer
som avlider gor detta pa sjukhus eller inom de kommunala boendeformerna dar vi i
dagslaget i stor utstrackning saknar registreringar trots att deltagande i Svenska
Palliativregistret ar en av de 10 kvalitetsindikatorer som rekommenderats i
Socialstyrelsens cancerriktlinjer.
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Kvalitetsindikatorer cancer

Nedanstaende diagram bygger pa vantade dodsfall i cancer 2008 fordelat pa
dodsplats utifran den dodsplats som angivits i varje individuell enkat oavsett vem
som rapporterat. Basal hemsjukvard respektive 6vrig vard har inte tagits med pga fa

registreringar.
Anvandandet av VAS/NRS for sméartskattning sista levhadsveckan
Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS vantade cancerdédsfall (%, n=8 235)

Dadsplats kart

Wat gj
_ fej
Hemsjv avanc Patient kan gj medverka

Ja

Kaormmun kort

Kommun saho

Fall specenh

Sjukhus

i 20 40 B g0 100

Kommentar: Anvandandet av systematisk smértskattning i livets slutskede ar
fortfarande ovanligt. Andelen som beddms for dalig for att kunna medverka &r 20-
25%. Det innebar anda att merparten av vardtagarna/patienterna skulle kunna
medverka och darmed patagligt 6ka sina chanser att fa en fullgod smartlindring. Inte
ens rutinerad personal kan se pa en person hur ont han eller hon har!
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Ordination av inj opioid

Andelen ordination av inj opioid senast ett dygn fére vantade cancerddédsfall (%, n=8 235)
Dadsplats kart

I Mej
Hemsjy avanc Ja

kommun kKort

Kaommun s&ha

Fall specenh

Sjukhus

0 0 20 a0 40 a0 B0 70 g0 g0 00
Kommentar: Ordination av injektion opioid ligger éver 90% i alla vardformer. Fragan
ar om det ar dags att hoja malnivan till 95%?

Ovriga resultat
Nedanstaende tabeller visar samtliga vantade dodsfall oavsett grundsjukdom.
Forlust av sjalvbestammande

Férlust av férmaga till sjdlvbestammande véantade dédsfall (%, n=13 441)
Dadsplats kort

et aj

By
Manader
Wackar
Dagar
Timmar

Hemsjv avanc

Kormmun kort

Kommun s8ho

Fall specenh

Sjukhus

a 70 40 A0 g0 100

Kommentar: Avlidna pa palliativa specialenheter eller avancerad hemsjukvard
bibehaller i 91-93% sin formaga till sjalvbestammande fram till timmar eller dagar fore
doden. For de som dott pa sjukhus och korttidsboenden &ar motsvarande siffra cirka
80%. De som avlidit pa sarskilda boenden avviker markant genom att motsvarande
siffra endast ar 47%, dvs halften av dessa vardtagare ar oformogna att uttrycka sin
autonoma vilja i livets slutskede. Vander man pa det sa innebér siffrorna ocksa att
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halften av de som dor pa sarskilda boenden har samma ratt till informerande samtal
av lakare nar de narmar sig livets slutskede.

En av fragorna som denna fordelning vacker ar om behoven av kvalificerad
symtomlindring verkligen &r patagligt mindre inom sarskilda boenden. Tillgangen till
lakar- och paramedicinsk kompetens ar generellt betydligt mindre an i 6vriga
vardformer.

Alder och kénsférdelning
Alder- och kénsférdelning vantade dédsfall 2008 (ar, median, n=13 441)

Dédsplats kort

Kién

70 I K
Hemsjy avanc M
P2

a5
83

Kommun kart

39
36

Kommun sabo

Fall specenh

30
749

Sjukhus

i 20 40 B0 8D 100
Kommentar: Avlidna vardtagare/patienter ar markant aldre inom de kommunala
boendeformerna, nagot yngre pa sjukhus och klart yngst inom avancerad
hemsjukvard och pé palliativa specialenheter. Anyo infinner sig fragan om
aldersfordelningen motsvaras av skillnader i vardbehov?
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Vardtid
Vardtid vantade dédsfall 2008 (dygn, median, n=13 441)

Dadsplats kort

Kidn

Hemsjv avanc

Kommun kart

814

Kaommun saba

Fall specenh

Sjukhus

0 100 200 300 400 500 600 700 a0 900

Kommentar: De som avlider pa kommunala sarskilda boenden har i medianfallet
bott dar 1,5 -2,5 ar beroende pa kon. Detta innebar unika mojligheter att lara kéanna
vardtagaren men utmaningen ar ocksa att aktivt diagnostisera nar brytpunkten till
vard i livets slutskede passeras sa att vardinnehallet kan anpassas pa ett adekvat
satt. De kommunala korttidsboendena lever enligt detta diagram verkligen upp till
namnet med medianvardtider pa cirka 3 veckor.

Medianvardtiden inom den kommunala korttidsvarden ar ca 3 veckor, dvs nagot
langre an palliativa slutenvardsenheter (ca 2 veckor) och sjukhus (drygt en vecka)
men kortare &n i avancerad hemsjukvard (ca 1,5 manad). Detta stéller mycket stora
krav pa inblandad kompetens inom korttidsvarden. Adekvat tillgang till kunnig lakare,
omvardnadspersonal och paramedicinare &ar en grundférutsattning for att vardtagare i
livets slutskede ska kunna erbjudas symtomlindring efter behov aven i denna
vardform.

| samtliga vardformer férutom pa sjukhus finns en trend att kvinnorna har den langre
vardtiden. Mest uttalat ar det for sarskilda boenden dar mediantiden for kvinnor ar ett
ar langre. Delvis kan detta senare faktum forklaras med att kvinnorna lever langre (se
diagrammet pa alders- och konsférdelning), men troligen finns andra bidragande
faktorer ocksa.
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Tid sedan senaste lakarbesotk
Senaste ldkarbeddémning pa plats for vantade dodsfall 2008 (dygn, median, n=13 441)

Dadsplats kort

Hemsjv awvanc

Kommun kort

Kommun sého

Fall specenh

Sjukhus

1] 1 2 3 i

Kommentar: Vardtagare/patienter som avlider bedéms av lakare inom fyra dagar
(median) fore dodsfallet. Detta innebar att ett strukturerat vardinnehall med t.ex.
lakemedelsrevision, insattande av vid behovsmedicinering, utfardande av
narstdendepenningsintyg, information till patient och narstadende om vardens
inriktning och mal borde kunna komma patient och narstaende till del oavsett var
vardtagaren/patienten vardas. Siffran 0 (for sjukhus) innebar att lakare varit pa plats
samma dygn som patienten avled.
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Narvarande i dédsoégonblicket
Narvarande i dédségonblicket vantade dédsfall (%, n=13 441)

Ingen
Fersanal
Marstdende och personal

Marstiende

Diadsplats kort

Hemsjv avanc

Kormmun kort

Kommun s8ho

Fall specenh

Sjukhus

a 20 40 B0 a0 100

Kommentar: Andelen vardtagare/patienter som dér ensamma ar lagst i avancerad
hemsjukvard (ca 4%). Storst andel som dér ensamma ar de som dor pa sjukhus
(22%). Att farre dor ensamma inom de kommunala boendeformerna (10 respektive
14%) torde vara resultatet av en uttalad policy. Detta intryck férstarks genom att
personal ar narvarande vid 64% av dodsfallen i sarskilt boende och 54% av
dodsfallen pa korttidsboenden. Pa sjukhus och palliativa slutenvardsenheter &ar
personalen narvarande i cirka 45% av fallen. Givetvis kan man diskutera hur
ensamhet i detta sammanhang ska definieras. Ar man ensam om dorren star éppen
och det finns personal ett par rum bort? | registrets mening avser vi dock att "ensam”
(=ingen) innebar att nagon annan person inte var i samma rum vid dédsfallet.
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Symtombild vid olika grundsjukdomar

Foljande diagram visar hur personalen uppfattat den avlidnes symtom sista
levnadsveckan. Har anges dels ofullstandigt lindrade symtom dvs symtom som finns
och som inte med hjalp av insatta lakemedel och omvardnadsatgarder lindras fullt ut,
dels symtomfria patienter. Samma patient kan ha flera symtom — alltsa éverstiger
summan av alla symtom respektive de symtomfria 100%.

Cancer

Ej helt lindrade symtom sista levnadsveckan véntade dédsfall cancer (%, n=8 235)

Andnidd
Fordrring
Smirta
lllam&ende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

Ddédsplats fér vantade dddsfall cancer

Dddsplats
Hemsjv avanc 23%
kommun kort 9%
Kommun saho G%
Pall specenh 49%
Sjukhus 14%

Kommentar: De kvarvarande symtomen ovan ar en gemensam bild av alla vantade
dodsfall dar grundsjukdomen som ledde till déden angetts som cancer oavsett
vardtyp. 5 860 av dessa patienter (69%) avled pa palliativa specialenheter
(slutenvard + avancerad hemsjukvéard). Utan dessa specialiserade insatser skulle
troligen andelen kvarvarande symtom vara storre.

Noteras bor att de vanligaste symtomen ar smarta, oro/angest, rosslighet och andnod
foljt av forvirring och illamaende. Detta férstarker vikten av att vidbehovsordinationer
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av injektioner for att lindra dessa symtom finns pa plats. Aven andndéd svarar ofta
symtomatiskt pa en eller flera av dessa lakemedel.

Hjartsjukdom

Ej helt lindrade symtom sista levhadsveckan vantade dédsfall hjartsjukdom (%, n=1 945)

Andnidd
Férdrting

55 Smara
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

10

sl

Ddodsplats fér vantade dddsfall hjartsjukdom

Dadsplats

Hemsjv avanc 4%
kKommun kort 16%
kKommun sdbo 47 %
Pall specenh B %
Sjukhus 26%

Kommentar: Bilden fér de som dott av hjartsjukdom ar i stort sett identisk med den
for cancer. Dock har endast knappt 10% av dessa patienter fatt vard sista tiden i livet
pa en palliativ specialenhet. Tanken &r inte att alla som dor ska vardas pa palliativa
specialenheter men det understryker vikten av att den palliativa kunskapen sprids till
samtliga enheter som vardar personer i livets slutskede.
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Lungsjukdom

Ej helt lindrade symtom sista levnadsveckan vantade dédsfall lungsjukdom (%, n=690)

Andnidd
Férdrting
Smirta
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

11

Dodsplats fér vantade dodsfall lungsjukdom

Dadsplats

Hemsjv avanc %
kKommun kort 14%
kKommun sdbo 34%
Pall specenh 11%
Sjukhus 36%

Kommentar: Jamfért med 6vriga grundsjukdomar har de som doétt av lungsjukdom
betydligt mer kvarvarande symtom i livets slutskede an cancerpatienter och de som
dott av hjartsjukdom. Det dominerande symtomet ar andndd och darefter rosslighet
och oro/angest. 17% har avlidit pa palliativa specialenheter (slutenvard + avancerad
hemsjukvard). Registreringarna kommer i en tredjedel fran sarskilt boende och drygt
en tredjedel fran sjukhus. Om 6kad symtomlindringskompetens pa dessa enheter
skulle kunna minska lidandet far framtiden utvisa.
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Stroke

Ej helt lindrade symtom sista levhadsveckan véntade dédsfall stroke (%, n=1 039)

Andnidd
Férdrting

0 Sméarta
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

-1

Ddédsplats for vantade dodsfall stroke

Dadsplats

Hemsjv avanc 2%
kKommun kort 14%
kKommun sdbo a59%
Pall specenh 4%
Sjukhus 25%

Kommentar: Kvarvarande symtom hos de som dott p g a stroke ar ndgot mindre
vanligt forekommande forutom rosslighet, som &r lika vanligt som vid andra
dodsorsaker. Om detta ar ett resultat av effektivare symtomlindring, generellt sett
lagre forekomst av symtomen eller mindre uppmarksamhet pa symtom fran
personalens sida gar inte att avgora. Drygt halften har avlidit pa sarskilda boenden
och en fjardedel pa sjukhus. Endast 6% inom specialiserad palliativ vard
(slutenvardsenheter eller avancerad hemsjukvard).
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Demens

Ej helt lindrade symtom sista levnadsveckan véntade dédsfall demens (%, n=1 437)

Andnidd
Férdrting
Smirta
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

1

Dédsplats for vantade dédsfall demens

Dadsplats

Hemsjv avanc 0%
kKommun kort 8%
kKommun sdbo 29%
Pall specenh 1%
Sjukhus 4%

Kommentar: De som avlidit av demens har i stor utstrackning (63%) inga
kvarvarande symtom sista veckan i livet. De symtom som anda detekterats ar av
samma typ som vid Ovriga diagnoser (rosslighet, oro/angest och smarta). Om man
tittar pa de demenspatienter som anda hade viss férmaga att uttrycka sin vilja till
timmar eller dagar fére déden (n=352) blir dessa tre symtomstaplar nagra enstaka
procentenheter hégre men nar anda inte upp till nivderna for cancer, hjartsjukdom
eller lungsjukdom. Saledes forklaras den lagre forekomsten av kvarvarande symtom
inte helt av bristande kommunikationsférmaga. 89% av vardtagarna dog pa sarskilda
boenden och endast <2% inom specialiserad palliativ vard.
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Infektion

Ej helt lindrade symtom sista levnadsveckan vantade dédsfall infektion (%, n=691)

Andnidd
Férdrting

g5 Smarta
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

12

Dédsplats fér vantade dddsfall infektion

Dadsplats

Hemsjv avanc 1%
kKommun kort 14%
kKommun sdbo a1%
Pall specenh 2%
Sjukhus 33%

Kommentar: Hoga siffror for rosslighet och andnéd, vilket troligen férklaras av att
pneumoni ar en av de vanligaste infektionerna som leder till doden. Halften av dessa
avled inom sarskilt boende och en tredjedel pa sjukhus.
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Ovriga sjukdomar

Ej helt lindrade symtom sista levnadsveckan véantade dédsfall évriga sjukdomar (%, n=1 284)

Andnidd
Férdrting
Smirta
lllamaende
Oroffngest
Rosslig andning
Cwriga symtom
Inga symtom
et ej

10

=1

Ddédsplats for vantade dodsfall évriga sjukdomar
Dadsplats

Hemsji avanc 4%
kommun kort 14%
kKommun saho 49%,
Fall specenh 2%
Sjukhus 26%

Kommentar: Profilen liknar mycket dvriga diagnoser om an nagra procentenheter
lagre an for cancer och hjart-lungsjukdomar. De enda diagnoserna som i registrets
registreringar ligger nagot lagre i symtomférekomst ar demens och stroke.
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Vardkontinuitet

Antal vardplatser utéver dédsplatsen sista tva veckorna vintade dédsfall (%, n=13 441)
Dédsplats

Vet gj

|l
| :

Hemsjv avanc

=]

kommun kort

kammun sdbo

Pall specenh
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Kommentar: Malet de sista tva veckorna i livet maste vara att inte behtva byta
vardgivare om inte detta gagnar patienten. | upp till 18% (sjukhus) av de
rapporterade dodsfallen kan den avlidne ha haft tva eller fler andra vardplatser. Det
kan forstas bero pa otillracklig symtomlindring eller svarigheter att ge en adekvat
omvardnad. Det kan ocksa bero péa en otydlighet i att dokumentera och rapportera
gjorda bedomningar eller ofullstdndiga ordinationer.

Utnyttjande av specialkompetens utanfor kliniken

Anvdndande av specialkompetens vdntade dédsfall (%, n=13 441)
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Kommentar: Anvandande av specialkompetens utanfér den egna enheten vid
otillracklig symtomlindring anvands mellan 5 och 10% bland alla vantade dodsfall.
Idag finns en vaxande kunskap om mojlig symtomlindring. Saval de som besitter

kunskap som de som inte hunnit uppdatera sig behdéver hitta fler fora for detta viktiga
kunskapsutbyte.
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Resultat patientenkaten — ovantade dodsfall

Registrerade ovantade dodsfall under 2008 var sammanlagt 1084 dvs en andel pa
7% av totalantalet registreringar. Fordelning pa olika diagnoser framgar av tabellen
nedan:

Diagnos Total antal Antal ovantade Andel ovantade
(%)
Cancer 8735 185 2,1
Hjartsjukdom 2517 402 16,0
Lungsjukdom 856 108 12,6
Demens 1663 179 10,8
Stroke 1201 118 9,8
Annan neurologisk sjd | 322 39 12,1
Diabetes 422 66 15,6
Infektion 848 105 12,4
Ovriga 1685 265 15,7

Kommentar: Andelen ovantade dodsfall &r klart farre bland cancerfallen. Om
skillnaderna helt kan forklaras av sjukdomarnas olikheter i férloppet eller om det
ocksa finns en storre medvetenhet bland personal som arbetar med cancerpatienter
om att sjukdomen kan leda till déden, ar oklart. Helt klart ar att "diagnosticerandet” av
att vardtagaren/patienten ar i livets slutskede ar mycket vasentligt for att ett optimalt
vardinnehall ska kunna erbjudas. | knappt 20% av fallen har mer an en diagnos
angivits, vilket forklarar att summan av totalantalet dverstiger antalet registreringar.

Genusperspektivet

Sjukhus, korttidsplats, palliativ slutenvard och avancerad hemsjukvard

: 2 . Yardtid Senaste Andel bevarat
Kon f‘whden Antal Alderar dhyan lakarundersakning Andelo sjalvbestammands timmar,
ar median i . Cancer %
median dagar median dagar o veckor
9988 76 16 1 77 928
K 2008 5073 76 17 1 77 930
W 2008 4915 76 15 1 73 927
Bl e And_el _ __ Andel Andel avljdna med
Kan 2 Antal [ Informationtill | Owverrensstamde narstaende
patient = MNej % | dbdsplats = Vet g narvarandes
2938 16 4272 591
K 2008 5073 18 414 £9.0
i 2008 4915 15 43,0 593

Kommentar: Ovanstaende tabeller visar resultat for kvinnor och man som avlidit pa
sjukhus, korttidsavdelning, palliativ specialenhet och inom avancerad hemsjukvard.
Nagra patagliga skillnader mellan kdnen star inte att finna vid denna jamforelse.

s ]

ﬁ)gel!isoﬁv

rre1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 99



Sarskilda boenden

: 2 . Vardtid Senaste Andel bevarat
Kon f‘whden Antal Alderar dhyan lakarundersakning Andelo sjalvbestammande timmar,
ar median i . Cancer %
median dagar median dagar o veckor
3367 88 717 4 15 568
K 2008 2211 29 812 4 12 559
Ml 2008 1156 36 582 4 19 587
avliden e Andel _ ) Andel Andel avljdna med
Kan 2 Antal | Informationtill | Owerrensstamde narstaende
patient = Mej % | dodsplats = Vet gj narvarande
3267 69 50,0 491
K 2008 2211 70 584 500
Ml 2008 1156 66 63,1 475

Kommentar: Ovanstaende tabell visar resultaten for man och kvinnor som avlidit pa
sarskilda boenden. Som tidigare noterats lever kvinnorna nagot langre, har langre

vardtider och har mer séllan cancer. Aven om skillnader numerart finns vad galler de
dvriga parametrarna sa bedoms de vara av marginell betydelse.

Goda exempel

Tackningsgrad
Markant 6kning av tackningsgraden for cancerdddsfall i S6dermanland

| S6dermanland lan har tackningsgraden for cancerdédsfall registrerade i Svenska
palliativregistret 6kat fran 29,2% 2007 till 65,8% 2008.

Bakgrund: Varen 2005 fick det tidigare medicinska radet i uppdrag av
landstingsdirektoren att géra en éversyn av den palliativa vardens utformning,
innehall och organisation i Landstinget Sodermanland. Oversynen visade att den
palliativa varden skiljde sig at i olika delar av lanet. Man lamnade ett antal forslag till
forbattringsomraden, bl a inrattande av ett palliativt rad med foretradare for
sjukhusen, primarvarden och kommunerna. Hésten 2006 bildades palliativa radet i
Landstinget Sodermanland. Ett uppdragsdirektiv med malbeskrivning och uppdrag
utfardades av Divisionschef Narvard. | uppdraget ingick bl a att ansvara for
deltagande och utvardering av resultaten i nationella kvalitetsregister.

Genomférande: HOsten 2007 togs beslut i divisionsledning och pa chefsmote i
landstinget att vara med i Svenska Palliativregistret. En medlem i Palliativa radet som
aven deltar i styrgruppen for Svenska Palliativregistret fick i uppdrag att informera
och utbilda pa de tre sjukhusen. Information/utbildning genomférdes nov 2007 - jan
2008. vid tva tillfallen per sjukhus.

Kommunerna har fattat egna beslut om deltagande. Medicinskt ansvariga
sjukskoterskor har varit drivande i fragan. Samma medlem av Palliativa radet (tillika
Mas) har varit i flera kommuner och informerat/utbildat verksamhetsansvariga och

anvandare.

Framgangsfaktorer: Intresse for kvalitetsregister pa ledningsniva. Tydligt uppdrag
fran ledningen. De palliativa enheterna och en kommun hade redan borjat registrera.
Korta informationstillfallen (ca 1 tim) till nyckelpersoner som i sin tur informerade péa
enheter/avdelningar. Fokus pd att det ar enkelt att registrera och att registreringen
ger en bild av vardkvaliteten och forbattringsmaojligheter pa enheten/avdelningen.

Saliali
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Forbattrad smartskattning

Implementering av smartskattning inom avancerad hemsjukvard i Link6ping
Att upptacka och behandla symtom hos patienter i livets slutskede samt att utvardera
effekten av symtomlindringen &r viktiga fundament inom den palliativa varden.
Genom adekvat lindring skapas forutsattningar for bibehallen eller 6kad livskvalitet
for patienten/vardtagaren. Olika validerade skattningsinstrument har tagits fram som
t.ex. VAS, NRS och ESAS (vars grund egentligen ar flera kopplade VAS).

Trots de teoretiska fordelarna med symtomskattning har det p4 manga hall varit svart
att implementera dessa i det traditionella vardarbetet. Flera olika anledningar har
angetts som skal t.ex. brist pa rutiner, bristande uppféljning fran ledningen,
svarigheter att skatta patienter med nedsatt kognitiv eller kommunikativ formaga och
att skattningarna stor samtalet med patienterna.

Fragan om "VAS/NRS har anvants for skattning av smarta under sista veckan i livet”,
har sedan forsta kvartalet 2007 stallts av Svenska Palliativregistret och &r en av tio
overgripande indikatorer i Socialstyrelsens cancerriktlinjer.

Har YAS/NRS-skala{D-10) anvants fdr skattning av smarta under sista veckan i livet
Linkdping kommun 2007:1 - 2009:1

Eget hem, med stid av avancerad hemsjukvard
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Linkopings avancerade hemsjukvard (LAH) pa Universitetssjukhuset i Link6ping, som
har lang erfarenhet av att bedriva specialiserad palliativ vard, har varit med och
registrerat i Svenska Palliativregistret sedan starten. Ovanstaende rapport som
hamtats "on-line” fran registrets hemsida visar en spannande utveckling dar
verksamheten gatt igenom flera olika utvecklingssteg fran "vi vet inte” via "vi vet att vi
inte”, "vi borjar anvanda”, "vi ger upp” till en stadigt 6kande anvandning av
skattningsinstrument. En av anledningarna till utvecklingen sista aret ar enligt
vardenhetschef Anna Lundqvist att datajournalen sedan andra kvartalet 2008
erbjuder en mgjlighet att anvanda strukturerade mallar vid brytpunkt for palliativ vard i

livets slutskede dar ett obligatoriskt sokord ar "NRS-smarta”.

2
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Systematisk smartskattning pa Stockholms sjukhem.

Inom palliativ vard ar malsattningen att alla déende patienter ska fa maojlighet till god
smartlindring. En metod for att na dit ar att tillifraga alla doende patienter om
upplevelse av smarta och be dem gradera smartan pa systematiskt satt. Vid
Stockholms Sjukhem (SSH) har vi under manga ar anvant ett
symtomskattningsinstrument som inkluderar smarta (ESAS). Malséattningen har varit
att skatta ett antal vanliga symtom och problem i samband med att en patient skrivs
in och darefter en dag varje vecka. Det har varit svart att na konsensus i
personalgruppen om att anvanda instrumentet och vissa patienter har inte orkat eller
kant sig motiverade fér upprepade skattningar. Det har darfor inte blivit nAgon
systematisk skattning av alla patienter under hela vardtiden. Tyvarr har patienternas
eventuella of6rmaga att géra en skattning inte heller bedémts systematiskt. En klar
forbattring har skett i och med att man fran SSH:s ledning bestamt att veckovis
symtomskattning ska vara en kvalitetsparameter som féljs upp regelbundet. Som
exempel visas registreringar i Palliativregistret for en av slutenvardsavdelningarna.
Det visar tydligt pa forbattrade siffror fran kvartal 2, 2007, da registreringar i registret
paborjades fram till kvartal 3, 2008. Vad som hant kvartal 4, 2009 &r oklart. Genom
att visa dessa resultat i teamen och diskutera orsaker och majligheter till forbattringar
hoppas vi kunna uppna en stadig hog registreringsniva; for patienter som kan skatta
sina symtom inklusive smarta sjalva, med hjalp av personalen eller som inte formar
att gora en skattning. Ett mojligt forbattringsomrade ar att introducera ett
skattningsinstrument som ar validerat for personalskattning av symtom hos patienter
som péa grund av demens eller annan kognitiv svikt inte kan skatta sina symtom
sjalva.

Har ¥AS/NRS-skala(0-10) anvants for skattning av smarta under sista veckan i livet
Stockholm SSH awvd 3 2007:2 - 2008:4
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Beslutade forandringar i registrets fortsatta arbete

Enhetsenkaten
Inga forandringar 2009.

Dodsfallsenkaten
Inga forandringar 2009.

IT-stod

Den nya hemsidan har tagits i bruk under 2008 och utvecklas undan for undan. Ny
teknik for registrering, utdata och administration av enheter och behdrigheter ar
under utveckling. Det nya systemet provkors for narvarande och kommer att
presenteras pa arskonferensen. Skarpdrift planeras till sommaren 2009.

Nya moduler

En journalmall med fasta svarsalternativ testas i Ostergotland. Data har kunnat
exporteras manuellt ur journalsystemet. En krypterad forbindelse for datadverféring
ar under utprovning.

En fragebank med extra fragor som den enskilda enheten kan anvanda tillfalligt inop
med de vanliga obligatoriska ar under uppbyggnad och har bérjat testas i skarp drift.

Kunskapsstod

Kortare texter med exempel pa hur man kan arbeta med de omraden registret vill
belysa ar under framtagande. De viktigaste finns publicerade efter uppdatering i
denna arsrapport.

Att forbattra varden i livets slutskede
Kvalitetsregistrets fragor utgar fran foéljande kriterier for god vard i livets slutskede:

Patienten ar informerad om sin situation

Narstdende ar informerade om patientens situation

Patienten ar smartlindrad

Patienten ar lindrad fran dvriga symtom

Det finns lakemedel att ge vid behov vid smartgenombrott, oro, illamaende
eller andningsbesvar

Patienten behdver inte do ensam

Patienten ges mojlighet att do pa den plats hon sjalv 6nskar

Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

arwnE

© N

1. Syftet med fragan &r att belysa i vilken man déende manniskor har insikt i sin
situation. | praktiken ar det inte vanligt att man av lakare och/eller sjukskoterska far
ett meddelande om att man &r déende vilket fragans utformning kan tolkas som. Det
som efterstravas ar att varje patient/vardtagare blivit erbjuden ett informerande
samtal om sin situation — att man ar i livets sista skede, att man ar déende. Detta
samtal kan forstas ha forts nagot innan livets sista vecka. Det &r inte personalens
radsla for doden eller of6rmaga att samtala om doende och dod som skall styra.

N
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2. Resultaten visar tydligt att det verkar vara lattare att tala med narstaende om
doden an med patienten/vardtagaren sjalv.

3. + 4. | varden efterstravas alltid att patienten/vardtagaren sjalv ger sin egen
beddmning av symtomlindring helst mha VAS/NRS som dokumenteras. Om
patienten inte sjalvstandigt kan meddela sig eller anvanda skattningsinstrument,
ingar det i lakarens och sjukskéterskans arbeta att bedéma patientens symtom, trots
att de inte kan veta hur ont det gor. Det som inte avspeglas i fragorna i registret ar
hur sjalvkritisk personalen ar i bedomningen av symtomlindring: kan man tillata sig att
vara helt néjd och tycka att patienten ar helt symtomlindrad. Var gar gransen till den
friska manniskans symtom eller om patienten sjalv inte vill vara helt smartfri?

5. Lakemedel vid behov skall finnas ordinerat i patientens journaler.

6. Pastaendet om att inte behtva d6 ensam ar latt att acceptera men det &r svart att
beskriva vad det innebar. Om en anhorig finns i rummet men sover, var pa toaletten,
gick ut i koket for att hamta ett glas vatten, dog man da ensam? Om vardpersonal
tittar till en déende var tionde minut men finner patienten déd den sista gangen? Hur
skall vi kunna bestdmma vad som menas med ensam? Vara resultat visar dock pa
att det kan finnas systematiska skillnader mellan olika enheter.

7. Att fa d6 pa den plats man sjalv énskar ar nagot alla borde fa gora. Men vid
narmare eftertanke &r det ibland komplicerat. Om patienten vill d6 hemma men
anhdriga inte orkar, om patienten vill d6 pa intensivvardsavdelning men det inte finns
platser. Onskan bor efterfridgas och en dialog foras kontinuerligt mellan patient,
narstdende och vardare. Onskan kan forandras och moéjligheten att leva upp till
onskan kan inte alltid uppfyllas.

8. Uppfdljande samtal efter dodsfall bor erbjudas efterlevande. Men innehallet ar det
viktigaste. Ar samtalet till for de efterlevande? Vilen form av stéd kan och skall
erbjudas? Eller ar samtalet till for att utvardera vardinsatserna?

Personalens kompetens och vardens organisation &ar avgorande for hur val vi formar
varda en déende person. Om kompetens eller resurser saknas inom den egna
vardenheten finns majlighet att konsultera andra som har den kompetens som
behovs. | registret finns en fraga som lyfter fram denna mojlighet. Var avsikt ar att
belysa hur vanligt det ar att kolleger konsulteras nar den egna kompetensen inte
racker till.

Det hér kvalitetsregistret registrerar kvalitetsindikatorer efter patientens dodsfall vilket
metodologiskt utgor en svaghet. Det ar & andra sidan ett mycket tydligt
registreringstillfalle. Antalet fragor ar sjalvfallet ocksa ett litet urval av alla tankbara
indikatorer pa god vardkvalitet. Inom ramen for kvalitetsregistret finns fran och med
2008 mojligheten att for enskilda vardenheter att lagga till egna fragor. Forslag pa
extra fragor skickas in till registret och beddéms av styrgruppen. Efter eventuella
justeringar laggs dessa ut pa hemsidan och kan véljas till av den person som har fatt
en specifik behdrighet av verkstallande utskottet.

Det finns olika vagar att forbattra varden i livets slutskede och darmed férbattra de
indikatorer pa vardkvalitet som registreras i palliativregistret. Exempel pa detta ar att
arbeta efter en sarskild vardfilosofi sdsom WHO:s definition pa palliativ vard med en
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tydlig helhetssyn och fokus pa symtomlindring med patienten i centrum men ocksa
med beaktande av narstdendes behov. En vidareutveckling av denna vardfilosofi,
med syfte att fanga mer av helheten i patientens situation anvands idag i det
praktiska arbetet pa flera palliativa enheter Weismans s.k. "sex S”. Dessa star for
sjalvbild, symtomlindring, sjalvstandighet, sociala relationer, syntes, samtycke

Inom landstinget i Ostergotland pagar ett utvecklingsarbete dar viktiga
kvalitetsindikatorer for varden i livets slutskede laggs in som ett "vardprogram” i det
elektroniska patientjournalsystemet (datajournalen). Patienten foljs prospektivt och
uppgifter kan sedan automatiskt foras fran patientens journal till palliativregistret for
vidare bearbetning och belysning av vardkvaliteten pa enheten.

Liverpool Care Pathway for the dying patient (LCP) &r en fristaende standardvardplan
som nu ocksa finns i en svensk version. Den kan ocksa integreras med befintlig
journal alternativt anvandas separat som ett verktyg for att tillférsakra den déende
patienten god vard i livets slutskede. Den syftar till att kvalitetssakra varden i livets
slutskede. Flera av de viktigaste kriterierna for god vard enligt LCP liknar
palliativregistrets variabler.

Informerande samtal om att vara ddoende
(brytpunktssamtal)

| Socialstyrelsens termbank ligger definierade termer och begrepp inlagda som stdd
for olika aktorer. Viktiga begrepp som “palliativ”, "palliativ vard”, "avancerad
hemsjukvard” och "specialiserad palliativ vard” ar annu inte definierade och inlagda i
databasen sa inte heller "brytpunktssamtal” eller det informerande samtalet. SFPM,
NRPV och Svenska Palliativregistret har sett detta som en brist och bedriver sedan
nagot ar ett arbete for att komma fram till en mer enhetlig begreppsbeskrivning men

detta ar en lang process dar begrepp och indikatorer successivt maste fa utvecklas.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for brost-, kolorektal- och prostatacancer:
beslutsstod for prioriteringar ISBN: 978-91-85483-05-1 och i det nyligen pa webben
utlagda "Vardprogram basal palliativ vard i Ostergétland” finns brytpunktsamtalet
namnt som den enskilt viktigaste faktorn for att varje patient skall fa en optimalt god
palliativ vard i livets slutskede. Detta samtal har enligt SoS riktlinjer hogsta prioritet
(=1 pa en 10-gradig skala) och det &r en "forutsattning for att i konsensus med
patient/narstaende/olika vardgivare kunna avsta fran kostnadsineffektiva atgarder
ledande till nedsattning av patientens livskvalitet och darefter kunna bedriva optimal
palliativ vard i livets slutskede”.

Vi kan alltsa ana en vardprocess i livets slutskede som innefattar "identifiering”,
"medicinsk (brytpunkts-) bedémning”, "brytpunktssamtal”, "valfrihet” och "atgarder”

dar kommunikationen maste anpassas till patienten/vardtagarens forutsattningar.

Under hosten 2009 kommer Svenska Palliativregistret att tillsammans med fr.a.
NRPV ytterligare utveckla indikatorerna, men fér dagen landar vi i att:

N
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Brytpunktsbedémning av lakare syftar till att avgora om patienten befinner sig i livets
slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska livsférlangande
atgarder fortfarande gagnar patienten eller inte.

Brytpunktsamtalet syftar till att efter en beddémning av patientens kommunikativa
formaga, pa ett for patienten anpassat séatt och for att underlatta patientens valfrinet
formedla att patienten befinner sig i livets slutskede, inte gagnas av medicinska
livsforlangande atgarder och att vardens inriktning och mal darfor forandrats sa att
fokus ligger pa livskvalitet och symtomlindring.

Ett brytpunktsamtall bor ledas av behandlingsansvarig lakare med patient och
narstdende narvarande. Man bor diskutera hur indikationerna for kirurgi, stralning,
kemoterapi, naringstillsférsel i dropp, blodtransfusion, behandling av eventuella
komplikationer, indikationerna for sjukhusvard etc har férandrats. Man bor ocksa hora
hur patienten tanker pa sin sjukdom och vad hon/han har for 6nskemal vid ytterligare
forsamring vad galler vardplats och Gvriga hjalpinsatser. Narstdendepenningens
existens och regler bor forklaras och intyg eventuellt skrivas. Det ar vasentligt att
samtalets innehall och konsekvenser dokumenteras i journaltext och dessutom
kommuniceras i vardkedjan.

Medicinska ordinationer sista veckan i livet
Varfor injektionslakemedel vid behov i livets slutskede?

Det har kommit forfragningar till registret fran framfor allt kommunala verksamheter
om varfor vi specifikt efterfragar injektionslakemedel och varfor det inte gar lika bra
med stolpiller.

Bade nationella och internationella kvalitetsdiskussioner kring hur vi pa basta satt ger
en god symtomlindring i livets slutskede namner vikten av tillgang till parenteral vid
behovsmedicinering. Exempelvis lyfts det fram av Socialstyrelsen som en nationell
kvalitetsindikator for cancersjukvarden (mot smarta). Inom den specialiserade
palliativa varden har man sedan 80-talet anvant sig av subcutan tillférsel av
lakemedel. Bakgrunden till denna praxis ar bl a féljande:

Internationellt ar det ovanligt att sjukskoterskor far satta iv infart och administrera
lakemedel iv

En perifer nal innebar komplikationsrisker i form av t ex tromboflebiter och infektioner.
Samma effekt som iv-administrering.

Intramuskular administration bor inte anvandas i livets slutskede eftersom manga
patienter har liten muskelmassa, det finns risk for injektionssméarta och blédningar
och att man kan skada intilliggande kansliga strukturer.

Skal till att man inte bér anvanda stolpiller som forstahandsadministrationssatt nar
patienten inte lAngre kan ta sina lakemedel oralt ar:

Administrationsséttet kan uppfattas som integritetskrankande.

Sjalva administrationen inklusive vandning, hoftflexion med mera kan férorsaka
smarta och obehag.

Upptaget ar osakert till foljd av varierande sfinktertonus analt samt risken for rektal
obstipation. Ett stolpiller som glider ut eller hamnar i en fekalklump gér ingen nytta.
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| livets slutskede foérsamras den perifera cirkulationen. Da ar det viktigt att ge den
subcutana injektionen sa centralt som majligt, t ex pa évre delen av thorax eller pa
Overarmen, fOr att sakerstélla tillférseln av avsett lakemedel. Smartan i samband med
upprepade injektioner kan minimeras genom att satta en subcutan nal och ge
injektionen langsamt.

| Palliativregistret efterfragas ordinationer av vid behovslakemedel for symtomen
smarta, rosslighet, illaméaende och oro/angest. Dessa ar de vanligaste
behandlingsbara symtomen och forekommer sa pass ofta att nddvandiga lakemedel
bor finnas ordinerade for var och en som bedéms befinna sig i livets slutskede for att
sékerstalla optimal symtomlindring utan onddig tidsférdrojning.

Foljande lakemedel kan ordineras for att mojliggora en god lindring av dessa
symtom:

Inj Morfin eller alternativ stark opioid (smérta)

Inj Morfin-Skopolamin alternativt inj Robinul (rosslighet)

Inj Haldol (illamaende)

Inj Dormicum/Midazolam (oro/angest)

Dosen morfin som ska ordineras for vidbehovsinjektion @r 1/6 av den parenterala
dygnsdosen. Den parenterala dygnsdosen ar ca héalften av den perorala dygnsdosen.
Exempel: Patienten ar smartfri pa langverkande morfin 60 mg x 2, dvs en peroral
dygnsdos pa 120 mg. Den parenterala dygnsdosen blir da 60 mg (120 delat med 2)
och vidbehovsdosen blir injektion Morfin 10 mg vid behov subcutant (60 delat med 6).

Vid rosslighet kan injektion Robinul 0,2 mg/ml 0,5 — 1 ml eller injektion Morfin-
Skopolamin 0,5-1 ml subcutant anvandas. Robinul bér anvandas da
vardtagaren/patienten ar opioidnaiv (dvs inte star pa regelbunden medicinering med
stark opioid) och/eller nar risken for antikolinerg forvirring vill minimeras ( Robinul
passerar inte blodhjarnbarriaren i lika stor utrstrackning).

Inj Haldol 5 mg/ml 0,2 ml bor ordineras for subcutan administration mot eventuellt
ilamaende max 2 ganger/dygn. Injektion Primperan 5 mg/ml 2 ml sc vid behov ar ett
mojligt alternativ som dock har en kortare effektduration.

Inj Dormicum/Midazolam 5 mg/ml (0,25)-0,5-(1) ml sc kan anvandas mot oro/angest.
Fordelen gentemot andra bensodiazepiner ar framfor allt en kortvarig effekt. En
injektion kan innebara god lindring for stunden utan att ge sedation nagra timmar
senare. Kan ocksa ensamt eller tilsammans med morfin lindra andnod i livets
slutskede.

Trycksar sista veckan i livet

Trycksar kan ses om en indikator pa god vard. God vard i livets slut syftar till att 6ka
patientens livskvalitet. Idag finns ingen samlad kunskap eller studie om férekomst av
trycksar nationellt. Genom registrering av dodsfall i Palliativregistret far man statistik
pa forekomst av trycksar och det kan i sin tur leda till férbattringsarbeten pa den
enskilda enheten samt &ven minska nationellt olikheter.

Studier har visat att trycksar leder till samre livskvalitet for patienten genom
upplevelse av smarta, angslan, orenhet och dkat beroende. Aven de narstdende

N
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oroas av den komplikation som trycksar ar. Aldre och svart sjuka med nedsatt
rorelseférmaga, forsamrat allmantillstand, feber och otillrackligt fodointag har en 6kad
risk for att fa trycksar. Det ar riskfaktorer som ar vanligt forekommande i livets
slutskede och som ocksa kan vara svara att atgarda. Yttre tryck i kombination med
skjuv och friktion liksom fukt och bristande hygien ¢kar riksken for trycksar. Vanlig
lokalisation ar omraden med lite underhudsfett tex korsryggen, halar, skulderblad,
oron. Arbetet med att forebyggande trycksar bor alltid vagas mot patientens
valbefinnande och mot forvantad tid kvar i livet. Det blir d& an viktigare att sakerstélla
att adekvat smartlindring ges samt att undvika smartsamma omvardnadsprocedurer i
samband med saromlaggning eller lagesandring.

Det ar viktigt att identifiera alla som loper risk att fa trycksar. For att bedéma
patientens risk att utveckla trycksar finns olika bedémningsinstrument. Den
modifierade Norton skalan ar vanligast i Sverige. Med den bedéms och poéngsatts
psykisk status, fysisk status, rorelseférmaga, fédointag, vatskeintag, inkontinens och
allmantillstand. For att klassificera trycksar har ett enhetligt 4-gradigt
beddmningssystem utarbetats enligt European Pressure Ulcer Advisory Panel
(EPUAP). Registreringen i Palliativregistret utgar ifrdn denna gradering. Graderingen
ar hel hud, helhud men med kvarstaende hudrodnad (grad 1), avskavd hud eller
blasa (grad 2), sar- genom alla hudlager (grad 3) och djupt sar eller nekros (grad 4).

Olika felkallor vid registreringar kan paverka statistiken i Palliativregistret. Exempel
pa felkallor &r: personalens bedémning utgar inte fran ovanstaende definition av
trycksar, patientens hud har inte inspekterats, trycksar kan upplevas som ett
misslyckande av varden vilket fororsakar felrapportering, registrering av andra sar an
trycksar registreras t ex maligna sar som ibland kan forekomma i livets slutskede.

N
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Enhetsenkat 2007 05 01 —
Svenska palliativregistret Enhetsregistrering.

Ifylles en gang per enhet och kalenderar eller vid féorandring av verksamheten av
avdelningschef eller motsvarande.

1. Enhetens namn

2. Korthamn
3. Kommun
4. Huvudman: o landsting
o kommun
o privat
5. Typ av enhet: o sjukhusavdelning, klinik
Typ av sjukhus: o universitetssjukhus

o lanssjukhus
o lansdelssjukhus/narsjukhus
o primarvardsenhet inklusive allman hemsjukvard
o kommunal eller annan basal (allman) hemsjukvard
o korttidsboende
o sarskilt boende
o avancerad hemsjukvard (ASiH/SAH/PAH el liknande)
o hospice/ palliativ slutenvardsenhet
o palliativt radgivningsteam

6. Enheten har ansvar for (svara pa tillampbart alternativ)

stycken vardplatser, varav stycken enkelrum
eller
stycken inskrivna patienter/vardtagare
eller
ett upptagningsomrade med invanare/listade patienter
7. Av totalt stycken anstallda, har stycken varit anstallda mer an 2
ar, dvs %
8. Sedan ett ar tillbaka har stycken inskrivna patienter/vardtagare avlidit pa
enheten. O vet gj

N
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9. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behdver akut
bedomning pa plats under kontorstid:
0-2 tim <1 dygn 1-3 dygn saknas
av en lakare m m
av en sjukskoterska m
av en prast/diakon m
av en kurator m
av en sjukgymnast m
av en arbetsterapeut o

Oo0oooad
Oo0oooaogao
Oooooaogao

10. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behover akut
bedomning pa plats under jourtid:

0-2 tim <1 dygn saknas
av en lakare m m m
av en sjukskoterska m m m

11. Finns det pa enheten mojligheter for vakande narstaende att

sova i samma rum som patienten déver natten oJa o Nej
sova i annat rum pa enheten Gver natten m Ja
o Nej

Finns skriftliga rutiner pa enheten for:

Ja__ Nej
12. Hur lakare dokumenterar att patienten/vardtagaren bedomts som
doende? m O

13. Regelbunden symtomvardering av déende patient/vardtagare gallande:

smarta O O
illamaende o O
oro/angest o O
14. Hur narstaende informeras om att patienten/vardtagaren ar déende? o m
15. Information angdende majligheten till narstadendepenning? i O
16. Hur personalen ska uppmarksamma specifika 6nskemal utifran etnisk
bakgrund? O O
17. Hur personalen ska uppmarksamma andliga/religiosa behov? i i
18. Vilka vid behovslakemedel som ska finnas ordinerade till en doende
patient/vardtagare? O O
19. Finns tillgang jourtid pa enheten till: Ja__ Nej
injicerbart medel mot smarta (morfin el annan stark opioid) o m
injicerbart medel mot illamaende O O
injicerbart medel mot oro/angest u O
injicerbart medel mot rosslighet m m

7.z
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20. Finns skriftliga rutiner for atgarder som ska vidtagas vid dodsfallet?
o Ja o Nej

21. Finns skriftliga rutiner for hur narstaende ska erbjudas eftersamtal efter
dodsfallet?
o Ja o Nej

22. Finns tid for personalen att reflektera éver varden av en patient/vardtagare som
dott?
o Ja o Nej

23. Inrapporterat av titel
datum

e-postadress

i
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Dodsfallsenkat 2007 05 01 —
Svenska palliativregistret Enkat i samband med personens dodsfall.

Ifylles av ansvarig lékare eller sjukskoterska

1. Enhetskod (erhallen efter anmélan om deltagande via
hemsidan www.palliativ.se)

2. Personnummer

3. Namn pa den avlidne (tilltalsnamn + efternamn)

4. Posthummer

5.Kbn o man o kvinna

6. Datum da den avlidne skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade (for
primarvard/hemsjukvard="aktiv hemsjukvard”)

7. Avliden datum

sarskilt boende

korttidsplats

sjukhusavdelning - ej palliativ
hospice/palliativ slutenvardsplats

eget hem, med stdd av avanc hemsjukvard
eget hem, med stéd av basal hemsjukvard
ovrig

8. Dodplatsen beskrivs bast som:

Oooooooao

9. Grundsjukdom som ledde till doden:
o Cancer
o Hjartsjukdom
o Lungsjukdom
o Demens
o Stroke
o Annan neurologisk sjukdom
o Infektion
o Diabetes
o Ovrigt, ndmligen

10. Kommer den avlidne att genomga en rattsmedicinsk obduktion?
oja o nej

Om svaret ar JA pa fraga 10 ar enkaten fardig. Underteckna langst ner pa sista
sidan. Vid dodsfall orsakat av sjukdom besvara aven foljande fragor.

11. Dodsfallet var utifran sjukdomshistorien o vantat o ovantat o vet e

SN,

pqlhg’nv Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 112




12. Vilket datum, senast fore dodsfallet, understkte/besokte lakare
vardtagaren/patienten?

13. Har ett informerande samtal, om att hon/han var doende, forts med
vardtagaren/patienten under den sista tiden i livet?

o nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
O ja, av bade lakare och sjukskoéterska o vet g

14. Har ett informerande samtal, om att vardtagaren/patienten var déende, forts med
narstaende?

O nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
o ja, av bade lakare och sjukskoterska o vetej

15. Hur lang tid fore dodsfallet tappade vardtagaren/patienten sin formaga till
sjalvbestammande?

o timmar o dagar o veckor o manader o ar o vetej
16. Har NRS-skala (0 — 10) anvants for skattning av smarta under sista veckan i
livet?

Oja o nej o patienten kan ej medverka o vetej

17. Markera det/de symtom som inte lindrades helt sista veckan i livet.

o andndd o rosslighet o annat
o forvirring o smarta o inga besvarande symtom
o illamaende o oro/angest o vet gj

18. Har specialkompetens utanfor teamet/avdelningen konsulterats avseende
patientens icke lindrade symtom?
o nej o ja, yrkesgrupp/specialitet

19. Hade vardtagaren/patienten trycksar sista veckan i livet?
ograd1 ograd2 o grad3 o grad4 O nej o vet g

20. Fanns senast ett dygn fore dodsfallet vid behovslakemedel i injektionsform
ordinerade for

smarta Oja O nej
rosslighet oja O nej
ilamaende o ja O nej
oro/angest oja 0 Nej

21. Veml/vilka var narvarande vid dodsoégonblicket?
o personal o narstaende o personal och narstaende o ingen

22. Overrenstamde dodsplatsen med vardtagarens/patientens senast uttalade
onskan?
o ja o nej o vetej

N
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23. P& hur manga andra platser (ex: hemmet, olika avdelningar, sébo, korttid) an
dodsplatsen vardades vardtagaren/patienten under de sista tva veckorna i livet?
o0 o 1 o 2 o3 o >3 o vet ej

24. Har narstdende haft eller kommer narstaende att erbjudas ett sarskilt eftersamtal
en tid efter dodsfallet?
o ja o nej o vet ej

25. Ar ni nojda med den vard vid livets slut som ni kunde ge vardtagaren/patienten?
1 2 3 4 5
inte alls i o O o o helt och hallet

26. Datum for besvarandet av fragorna

27. Ifyllt av (Namn)

o lakare o sjukskoterska e-postadress

7.z
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