Svenska

[ ] L]
QEGISTRET

alliativ

Arsrapport for
Svenska Palliativregistret
verksamhetsaret 2009

Kommunvis tackningsgrad dar det finns verksamhet kopplad till registret 2010-04-07

Antal registrerade dédsfall
Gwrigt
Basal hemsjy
Avanc hemsjy
25000 21261 Pall Spec

- Kaortid
20000 saho
15000

Sjukhus
10000

5000

2005 2006 2007 2008 2009

Avliden ar

PQ”'Q!'“ Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 1



Denna sida ar avsiktligt blank

E)gl!lg 1’|E\( Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 2




Innehall

FRTa 1] = PR 3
RegiSterNAllarens fOrord ...........ccieiiiieecie et 6
= 0] 0= ] £= 1 1 o S 6
(@ (o= 01 E57= 11 (0] o H TP PP PRPPPPPPPN 8
Den palliativVa PrOCESSEN ... ccviiiii ettt e e e e e e e e e e e anaanas 10
BaKOIUNG ... 10
[V (o] R PO PPIP 10
AV £z 10 [=To | U1 o (R TP PSPPPPPPPPPPPPPPPRIN 11
Definitioner och centrala begrepp ... oo 11
| L= AV Z= T [T 12
Brytpunkt for palliativ vard i livets SIUtSKEdE ..........cccceeevvivveeeeeiiiee e 12
PalllatiVa INSALSEN ......iiriieit ettt e e e e e s e e e et e e eaeeeanns 13
Palliativ Vard i iVets SIULSKEAE ............occvieeiiee e 13
Riktlinjer, rekommendationer, syfte 0ch Mal...........ccccoeeiiiiiiiiiiiii e 13
SYFtE OCN MAL ... it e e a e e e as 13
Den palliativa VArdproCESSEN .........eieiuiieeiiieeciee e et ebe e s e e e e e e sbaeeeraee s 13
Den palliativa VArdens iNNENAIL ..............ooovuvieiiiiiiee e 13
Nationella KvalitetSINAIKALOTE! ........ooeuniiieeiie e e e eaees 14
Kvalitetskriterier for vard i livets SIULSKEAE ...........ooveiiieiieiiiieeee e 14
TN o] oJo] =141 o To TR OUPPPPPPPPPPPRRN: 15
DOASTAlISENKALEN ... .ceeeei e e e e e e 15
T TS RS =Y ] - 1 (=] o T 15
) (oo O PP 15
RV £z 1o L= o T PSSP PPTT 16
JLIR= 1 1T T TS0 | = T PP 16
VOIYIMIMASSIT e eeeettttiiiie ettt e e e et ettt ettt r e e e e e e e e e e e e e e e b abbbb s 17
Utveckling per dOdSPIats ........coovuiiiiii e 17
Geografisk - fTOIKDOKIOING .......uuvviiiiiii e 17
TaADEI TANSVIS ..o e e e e eaas 18
BIEKINGE T8N ..o 19
DalarNas JAN .........oounii s 19
GOtlANAS AN ... 20
GAVIEDOIGS AN ...t 20
HallanNdS [8N ....oee e e 21
JAMLIANAS [AN ... 21
I [0 o1 1o o] 1T S - o RPN 22
(= 11 = Tl =1 o DR PP PP 22
[0 0] 01T o TS = L S 23
NOITDOTEENS [AN.... et e e e eaans 23
1Y€ TaT= =T TR 24
StOCKNOIMS L8N ... et e e e eaae e 25
SOdermaniands [N ........coouiiiiii e 25
UPPSAIA TN ... 26
VArMIANAS T8N ...oee et e e e e e 26
VaASIEIDOENS TGN ...t 27
VASLErNOrrlands [8N .........ouoiiiii e 27
VastmManIands [An.........cuoiiiiii e 28
VaStra GOtalands JaN.........cooovviiiiiiii e 29
OFEIIO TN ..ot 30
polhohv Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 3



(@1 (1o o1 =Yg e F31 =T o [P 30

Resultat ENNEISENKELEN .........oiiiie e 31
Tillgang till [AKAre JOUITIT .........cocvrriee et e e e e e e e e e 31
Rutiner fOr INFOrM@AatioN ...........oiiiieie e et e e e e eerennas 32
Rutiner for SymtomSsKattNINg ..........iiiiiiiii e 33
Rutiner for vid behovslakemedel. ... 35
Rutiner for erbjudande av eftersamtal.............ccooooviiiiiiiiiii 36

Resultat patientenkaten — vantade dodsfall..............ccoooeiiiiiiii i, 36
Sarskilda boendeformer och korttidsplatSer ... 37

CaANCEIANTEL.... ..ot e e e araaa 40
Information till den dOENdE ...........uiiiiii e 42
Smartskattning med VAS/NRS ... 44
Ordination av injektion opioid vid DENOV ... 46
TTYCKSAN <.ttt e e e et e e e e e e e e et e e e et e e e et rae e e e nreeas 48
Dddsplats i enlighet med senast kanda ONSKemal .............cccvvveeeeeeeiiiiivieeeeeeean, 50
Erbjudande av eftersamtal ..............cooooiiiiiiiiiii s 52
STUKRIUS .. e ettt e e e e 54
(@F= T (o1 =T (o = RSP PPPPPRRPRN 58
Information till den dOENdE ...........eiiiiii e 59
Smartskattning med VAS/NRS ..o e 60
Ordination av injektion opioid vid DeNOV ..., 61
TTYCKSAN ..ttt e et e e e et e e e et e e e e et e e e e et e e e e et ae e e e et aeeeanraeas 62
Dodsplats i enlighet med senast kdanda 6nskemal .............ccooeveeeieiiieececciieen, 63
Erbjudande av eftersamtal ..............ccooouiiiiiiiiiii s 64
Palliativa SIUtENVAIASENNELET .........cccuviii ittt 64
(@F= T (oY =T (o = U UPPPPPPPPRPRRN 66
Information till den dOENAE ..........euiiiiii e 68
Smartskattning med VAS/NRS ..o e 70
Ordination av injektion opioid vid DENOV ..., 72
I8 (o T: T RSP 74
Dodsplats i enlighet med senast kdanda 6nsSkemal ..........cc.ocooeevieeieiiieeeecciieen, 76
Erbjudande av eftersamtal ... 78
Avancerad NemMSJUKVAN ...........ccviiiiiiiiiec e 80
CaNCEIANTEL......eei et 81
Information till den dOENAE ..........vuiiiiiee e 82
Smartskattning med VASINRS ... 83
Ordination av injektion opioid vid DENOV ..., 84
TEYCKSA ettt ettt e e e e e et e e e e e e e e et e e e e e e e e et areeeeeeeaearaees 85
Dodsplats i enlighet med senast kanda 6nsSkemal ..........cc.cocooveveeeieiiiieeeecciieen, 86
Erbjudande av eftersamtal ..., 87

ValideriNgSArDELE ......ccoeeiiii e aaan 88
Validering av dodsfallSENKELEN ..........coouiiiiiiic e 88
Datoriserad brytpunktsmall jamfort med inrapporterade data. ............cccccoeeeeeeennnn. 88
Vanlig journalinformation jAmfoért med inrapporterade data...............cccceeeevvvneenenn. 89
Analys av 1000 anvandarkOmMmMENTarer..........ccooevveeuiiieeeeeeiiiieeeeeeeiie e e e eeeaneeeeeenns 90

S-AISANAIYS ... e e e e e e ——— e e e e e —a e e e e e e e b —raaeaaaans 90
INformerande SAMLAL............ooooiiiiiiiii e 91
Otillrackligt lindrade SYMEOM .........coiiiiiiii e 92
I T: T SO 93
Ordination av vid behovslakemedel ... 94

pglllgtly Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 4



Narvarande i dodsOgonDbIICKet ... 94

ONSKEMAI OM VAIAPIALS ......vveeiereee ittt ettt et e e et e et e e s tae e eaaeeeneeas 95
EftErSAMIAl ....... e 96
SaMMANTAIINING ... e e e 96
Analys av Sjukhusdodstall ... 97
2 710 | (1] o 97
ANAlYSErade ENNELET..........ui i 97
Fraga 13 Informerat samtal med vardtagaren/patienten ................cccvveeeeeeveennn. 98
Fraga 16 NRS-SKala.........coiiiiiiiiiiiii ettt 98
Fraga 17 Ej helt lindrade SYMtOM ........cc.ueeiiiiiiiic e 98
Fraga 20 Ordinationer av vid behovslakemedel ............ccccccooiviiiiiiiiiicciiiiea, 99
Fraga 21 NAIVAraNGE .........cc.eeeeeiiiieee e eeeete e e e eeee e et e e e e eatee e e e ebeee e e snaeeee e 99
Fraga 22 Overensstamde dOdSPIatSEN...........c.cccevueeeueeeieeeieece e, 100
Fraga 24 Eftersamtal..........cccceeeiiiuiieeeieiiee ettt 100
SaAMMANTAIINING ..eeeeie et e e e e e e aan s 100
ERErSAMIAl ... .o 101
BaKOIUNG.....e ettt 101
0}V L= PRSPPI 101

011 (0] 7= o PP RPRPPRRN 101
(€00 F= =)= 1 0] = PRSPPI 102
LI - L OSSPSR OP SR STRPPR 102
BaKGrUNG ... e aaraa 102
(€7=] 0] 01 (0] 7= 1o [ 0 PR 102
RESUITAL . ... e e e e e e et a e e e e e eeeees 102
Enhetsenkat 2007 05 0L — ..o e e e e e e e e e e e e e e e e eana e e eeeennes 104
Dodsfallsenkat 2007 05 01 —....cooeiiiiieiieeiiiii e e e e e e e e reraaaaa 107

pOlll—OTIV Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 5



Registerhallarens forord

Annu ett verksamhetsar har gatt med Svenska palliativregistret. For knappt 5 ar
sedan (maj 2005) gjorde pionjarerna de forsta registreringarna. 2009 har vi definitivt
passerat 25 % av samtliga av sjukvarden forvantade dodsfall och det ar ju just de
dodsfallen som vi syftar att utveckla varden for. Jag kan gladjande konstatera att tack
vare gissningsvis atminstone 20 000 medarbetare verksamma i kommuner, landsting
och hos privata vardgivare sa ar nu detta ett etablerat register. Stort Tack till alla er!
Om jag gor en liknelse med ett fosters utveckling sa ar alltsa befruktningen klar
liksom tillblivelsen av alla organ och kroppsdelar. Nu aterstar bara tillvaxten innan det
hela &r helt klart och fullstandigt livsdugligt. Precis som man under graviditeten kan
gora olika undersokningar for att se hur det star till s& praglas vart interna arbete och
darmed denna arsrapport av lite mer langsiktiga analyser. Medarbetare har under
aret gatt igenom de kommentarer som ni anvandare skickar pa i genomsnitt var
fiarde dodsfallsenkat. Andra medarbetare har varit ute i den vanliga varden for att
validera huruvida vi verkligen mater det vi tror att vi mater. Statistiker vid onkologiskt
centrum i Umea har hjalpt oss att bedoma hur vardresultatet utvecklas. Sjukhusens
resultat som kan sagas sta for den vanliga vardens spetskompetens har jamforts
med den palliativt specialiserade slutenvardens resultat. Tack vare direkt kontakt
med befolkningsregister regelbundet sa kan vi nu ocksa pa ett korrekt satt bedoma i
vilka delar av landet man arbetar med detta viktiga skede i livet — om det gar framat,
bakat eller inte ens ar paborijat.

Vi gor harmed ett ordentligt och valgrundat avstamp in i 2010. Det kommer bl a att
innebéra en justering av vara enkater. Vi har ocksa fatt regeringens och darmed
socialdepartementets stod att via Sveriges kommuner och landsting paskynda
tillvaxten till fromma for vardutveckling for i synnerhet svart sjuka aldre. Svenska
palliativregistret gar darmed in i nasta fas av sin utveckling.

Sammanfattning

2009 ars analys kan sammanfattas i foljande punkter:

1. Antalet registreringar och antalet registrerande vardenheter fortsatter att 6ka
kraftigt. Antalet registreringar har 6kat med 37 % och antalet registrerande
vardenheter med 71 % (nu 1632 stycken). De under aret inkomna 21 261
dodsfallsregistreringarna utgor drygt 23 % av samtliga dodsfall i Sverige under 2009.

2. Andelen registrerade dodsfall varierar mycket mellan olika kommuner (0 -75%) och
mellan olika lan. | Sédermanlands lan har alla nio kommunerna mer an 40 %
tackningsgrad. | Dalarna och Ostergétland har samtliga kommuner en tackningsgrad
over 30 %.

3. Tyvarr saknas registeraktivitet helt och hallet pa flera av landets storsta sjukhus,

t ex universitetssjukhusen i Lund, Malmg, Huddinge och Karolinska, centralsjukhusen
i Halmstad, Helsingborg, Norrkdping, Sundsvall, Uddevalla/Trollhattan, Vaxjo, Orebro
och andra stora sjukhus som Sodersjukhuset och S:t Géran.

4. Att cirka var femte kommunal boendeform fortfarande saknar tillgang till lakare
jourtid ar anmarkningsvart med tanke pa hur manga som lever sin sista tid i dessa
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vardformer. Avancerad hemsjukvard i enlighet med Motala-modellen bygger bl.a. pa
tillgang till lakare jourtid och att 14 % av registrerande avancerade
hemsjukvardsverksamheter fortfarande saknar detta ar ett mysterium.

5. Andelen sjukhusavdelningar, avancerade hemsjukvardsenheter och palliativa
slutenvardsenheter som i dagslaget har rutiner for s.k. brytpunktsbedémning har
under 2009 okat med cirka 10 % -enheter. Inom kommunala korttidsboenden ar
okningen 5 % -enheter.

6. Rutiner for smartskattning har under 2009 6kat med 10-15%-enheter inom
avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard. Inom kommunala boendeformer ar
Okningen 5-10 % -enheter.

7. Rutiner for skattning av illamaende har under 2009 6kat med 15-20 % -enheter
inom avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard. Inom kommunala
boendeformer ar 6kningen knappt 10 % -enheter.

8. Rutiner for skattning av angest har under 2009 6kat med 15 -20 % -enheter inom
avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard. Inom kommunala boendeformer ar
okningen knappt 10 % -enheter.

9. Rutiner for ordination av vid behovs lakemedel har under 2009 6kat med 10-15%-
enheter inom kommunala boendeformer och pa sjukhus.

10. Tillgangligheten av opioid &r generellt god. Inom avancerad hemsjukvard, palliativ
slutenvard och pa sjukhus finns samtliga adekvata vid behovs lakemedel tillgangliga.
Inom basal hemsjukvard och inom de kommunala boendeformerna bor
tillgangligheten 6ka avseende vid behovs lakemedel mot illamaende och angest.

11. Vardenheter som deltagit i registret sedan 2007 visar signifikant trend till
forbattrade resultat. Farre patienter/vardtagare besvaras av andndd, smarta och
oro/angest 2009 jamfort med 2007.

12. Journaldokumentationen gallande det centrala palliativa vardinnehallet i livets
slutskede uppvisar stora brister.

13. Det vardinnehall som erbjuds patienter i livets slutskede skiljer sig markant
beroende pa vilken vardenhetstyp man vardas pa. Vardinnehallet pa sjukhus kan
framfor allt forbattras vad galler information och narstaendestod.

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

15. Den patientgrupp som vardas av specialiserade palliativa vardenheter (hospice,
palliativa slutenvardsenheter, avancerad hemsjukvard) utgors framfor allt av
cancersjuka (85-100%) dvs. denna patientgrupp moéter troligen den hogsta palliativa
kompetensen. Stora palliativa behov finns &ven hos personer med andra diagnoser
och som vardas pa sjukhus eller inom den kommunala varden. Om Halso- och
sjukvardslagens portalparagraf ("den som har det storsta behovet av halso- och
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sjukvard skall ges foretrade till varden”) ska géalla aven i livets slutskede bér former
for integrering av palliativ kompetens i dessa vardenhetstyper utvecklas.

16. Dodsfallsenkaten lamnar i nuvarande version utrymme for olika tolkningar av
vissa fragor och svarsalternativ. En mer entydig version har utarbetats och kommer
att tas i bruk vid kommande arsskifte.

Organisation

Detta kvalitetsregister leds av en styrgrupp med ett verkstallande utskott. Vidare finns
ett personuppgiftsombud samt en formell systemagare for databaser och IT-
applikationer. Registret samarbetar med Landstinget i Kalmar lan. Ett langsiktigt
dataavtal finns med Otimo Data AB i Kalmar. For statistisk analys har ett samarbete
inletts med Onkologiskt Centrum i Umea.

Ordférande:
Bertil Axelsson, Med Dr, 6verlakare Storsjoglantan/Kirurgkliniken Ostersunds sjukhus
bertil.axelsson@jll.se

Registerhallare:

Greger Fransson, overldkare anestesi o IVA, Enheten for palliativ medicin, EPM,
Lanssjukhuset i Kalmar

gregerf@Iltkalmar.se

Koordinator:
Monika Eriksson, Fil mag, sjukskoterska palliativa radgivningsteamet Skévde
monika.a.eriksson@gmail.com

Koordinator:

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

mariao@Itkalmar.se

Ledamot:
Carl Johan Furst, professor, overlakare, Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

Ledamot:

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

per.anders.heedman@lio.se

Ledamot:
Staffan Lundstrém, Med Dr, 6verlakare Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

Ledamot:
Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig sjukskoéterska Oxelésunds kommun
ingela.mindemark@oxelosund.se
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Ledamot:
Susanne Borjesson, vardenhetschef medicin/geriatrik, SU/Ostra sjukhuset, Goteborg
susanne.borjesson@vgregion.se

Ledamot:
Marjatta Alsén, sjukskoterska hemsjukvarden, Helsingborgs kommun
marjatta.alsen@helsingborg.se

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

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

Kontaktperson landstinget:
Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektor Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@ltkalmar.se

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

Kontaktperson Onkologiskt Centrum, Umea:
Lena Damber, Umed
lena.damber@oc.umu.se
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Den palliativa processen

Bakgrund

Antalet kvalitetsregister inom sjukvarden okar standigt och uppgar nu till 71 officiellt
listade. Endast tva av dessa anses ha en direkt koppling till kommunal verksamhet
(Svenska Palliativregistret och Senior alert). Utvecklingen drivs pa av Socialstyrelsen
(SoS) 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 beskrivna vision har sitt ursprung i
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 forbattringsarbete
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
déende tillbringar sin sista tid inom kommunala boendeformer dar bristen pa
lakarstod, pa manga hall, ar ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka
tillbringar sin sista tid p& sjukhus i en miljo som huvudsakligen ar inriktad pa korta
vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga aldre kommer dessutom, de sista tva
veckorna i livet, bli foremal for forflyttningar mellan slutenvard och hemvard for 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.

| sdval 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
pavisbara negativa effekter pa livskvaliteten for saval vardtagaren/patienten som
narstaende.
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Visionen for Svenska palliativregistret ar att alla manniskor boende i Sverige, med
sina unika behov, tillférsakras en vardig och véalfungerande 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 méanniskor och en utmaning ar 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 moter den déende méanniskan — vare sig det &r 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 ar kvalitet i en situation nar man
drabbas av en obotbar sjukdom, blir allt sdamre 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 manniskor:

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

att behalla kontrollen 6ver vad som hander

att fa behalla vardighet och integritet

att ha kontroll 6ver lindring av smérta och andra symtom

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

att fa andliga och religiosa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

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

att ha mojlighet att sétta upp direktiv som garanterar att 6énskningar
respekteras

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

e att fa do nar det ar 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.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt stérre omfattning och
ibland alltfér 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 &r inskrivna i den avancerande palliativa hemsjukvarden
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har en pagaende cytostatikabehandling for sin tumdrsjukdom. 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.
Varldshalsoorganisationens 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 uppsta vid livshotande
sjukdom.

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

Palliativ vard:
e lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

syftar inte till att paskynda eller fordréja déden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

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

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 méta patienters och familjers
behov samt tillhandahaller, om det behovs, aven stédjande och radgivande
samtal

e beframjar livskvalitet och kan &dven paverka sjukdomens forlopp i positiv
bemarkelse

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

Palliativ vard omfattar &ven sadana undersokningar som ar nodvandiga 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 livsférlangande terapier. UtifrAn denna nya beskrivning, och utifran det val
etablerade och accepterade synsattet att varden for dessa patienter med obotlig,
livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och olika innehall i vard och
behandling kan foljande definitioner anvandas.

Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede

En grans dar varden andrar inriktning och mal - fran bot och livsforlangning till
livskvalitet. For saval patient, narstaende 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 oka livskvaliteten hos
patienten. Beslutet kan vara svart att fatta men det ar avgorande 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 &r marginell
och nettoeffekten pa patientens livskvalitet &r negativ.
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Palliativa insatser

Enstaka vardatgarder som minskar lidandet och okar 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
rér sig denna del av en manniskas liv om dagar - veckor (= sen palliativ fas).

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

e Socialdepartementets mal for 2010 ar att mer &n 40% av alla dodsfall i Sverige
ska registreras, 50% 2011 och 70% 2012

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) déar hela teamets samlade medicinska
och omvardnadsmassiga kunskap behovs, efterfrdgas och anvands.
Brytpunktsbedémningen syftar till att avgdra 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 bedémning av patientens
kognitiva och kommunikativa formaga som ger oss vagledning for vad, hur och vem
vi ska informera genomfors darefter ett informerande samtal (brytpunktssamtal) med
patient och narstdende. Huvudsyftet med detta samtal &r att underlatta valfrihet och
betona att vardens inriktning och mal har forandrats sa att fokus ligger pa livskvalitet
och symtomlindring. De atgarder som darefter bor 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. Atgéarder som rangordnats hogt efter brytpunkten for palliativ
vard i livets slutskede representerar ett hogt prioriterat och valdefinierat vardinnehall
oavsett var man vardas (grundlaggande palliativ vard):

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
dvergang till palliativ vard i livets slutskede

e Smartanalys och farmakologisk smartbehandling

e Smartblockad

e Farmakologisk behandling av illamaende i livets slutskede
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Farmakologisk behandling av forvirringstillstand i livets slutskede
Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

Farmakologisk behandling av angest i livets slutskede

Mojlighet till narvaro av vardpersonal vid angest i livets slutskede
Samordnad vardplanering och dokumentation

Véaxelvard pa slutenvardsenhet eller sarskilt boende/korttidsplats

Palliativt kompetensstod 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 ddemterapi
samt mistelterapi har bedémts vara atgarder som inte bor utforas alls efter
brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede. For syrgasbehandling och mistelterapi
géaller detta aven fore brytpunkten.

De palliativa insatser som prioriterats hogre fore brytpunkten an efter (dvs. tidigare i
sjukdomsforloppet) ar t.ex. smartblockad, palliativ straloehandling, 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).

| Osterg6tland har man utifran dessa riktlinjer sammanstallt ett vardprogram
"Grundlaggande palliativ vard i Ostergétland” riktat till hela malgruppen oavsett
vardgivare. Anvandandet 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 overgripande 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 smartgenombrott till
patient i livets slutskede

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 ar informerad om sin situation

e Narstaende ar informerade om patientens situation

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

e Patienten ar lindrad fran 6vriga symtom
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e Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, oro,
ilaméaende och andningsbesvar

e Patienten behéver inte d6 ensam

e Patienten ges mdjlighet att do pa den plats hon sjalv dnskar

e Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Inrapportering

Dodsfallsenkéaten

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 ar att samtliga dodsfall oavsett orsak skall
registreras for att aven upptacka osedda behov. Majoriteten av dodsfallen ar av
sjukvarden vantade dodsfall och darmed borde patienten/vardtagaren kunna fa ta del
av ett strukturerat vardinnehall oavsett vardgivare. For dessa fylls hela enkaten 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 dversyn ar paborjad och ett
strukturerat valideringsarbete har genomforts under 2009. Utifran detta och en analys
av inkomna kommentarer fran anvandarna genomarbetas for narvarande
dodsfallsenkatens fragor med syftet att introducera mer entydiga och valida fragor vid
arets slut.

Ett arbete som syftar till att fdnga data prospektivt, &ven patientupplevda , har pagatt
en tid i Ostergétland och prévas nu i praktiken.

Dodsfallsenkaten i sin helhet aterfinns langst bak i denna rapport.

Enhetsenkaten

Enhetsenkéaten speglar faktorer av betydelse for att kunna erbjuda ett grundlaggande
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 frageomraden ar en beskrivning av
verksamhetsomfattning och bemanning, tillgang till olika yrkesgrupper kontorstid
respektive jourtid och forekomsten av skriftliga rutiner for olika vardatgarder. Enkéaten
i sin helhet aterfinns langst bak i denna rapport.

IT-stod

Registret har fran borjan valt att vara helt webbaserat. Verksamheten ombeds att
anmala sig i enheter t ex en enhet per sjukhusavdelning aven 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.

Sedan 2008 kan ocksé en MAS eller verksamhetschef fa en éverordnad personlig
inloggning med vars hjélp hon/han kan ta ut statistik for alla ingaende enheter i sitt
omrade.
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En ny utdataportal har tagits i bruk under 2009 som bl a méjliggér egna
kompletterande urval i befintliga rapporter sasom kon, aldergrupp eller

sjukdomsgrupp.

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

Validering

Under 2009 har Svenska palliativregistret, efter godkannande fran
etikprovningsnamnden i Linkdping, genomfort tva valideringsstudier:

1. Jamfort de 10 senaste registreringarna vid 15 slumpmassigt valda enheter med
befintliga journaldata.

2. Jamfort inkomna registreringar med dokumentationen i de palliativa
datajournalsmoduler som anvands prospektivt inom den palliativa hemsjukvarden i
Ostergdtland.

Resultaten fran dessa tva studier ligger nu till grund for det pagaende
utvecklingsarbetet av dodsfallsenkéatens fragor.

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

| takt med att den 6ppna redovisningen okar sa 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.

Tackningsgrad

Tackningsgrad kan beskrivas fran flera olika perspektiv t.ex. det organisatoriska (t.ex.
andel registrerade avlidna pa en vardavdelning oavsett folkbokforingsort) eller ett
medborgarperspektiv (t.ex. andel registrerade avlidna i en kommun oavsett
vardgivare). Bada perspektiven kan vara lika betydelsefulla for den enskilde
patienten/vardtagaren. ldag gors detta i palliativregistret dels utifran var de olika
vardgivande verksamheterna har sina adresser och dels utifran var den enskilde
vardtagaren ar folkbokford. Verksamhetsmassigt finns det minst en verksamhet som
rapporterar i 207 av landets 289 kommuner och folkbokféringsmassigt har minst en
person fran 277 kommuner rapporterats 2009.

Kartan pa framsidan visar i vilka kommuner det finns minst en aktiv verksamhet.
Nedanstaende 4 kartor har delat upp verksamheterna i sjukhusvard, palliativ
slutenvard, hemsjukvéard (bade avancerad och basal) respektive sabo och
korttidsvard.
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Sjukhusvard Palliativ slutenvard Hemsjukvard Sabo o korttidsvard

Volymmassig

Nedanstaende uppgifter bygger pa var den rapporterande enheten har sin
verksamhet.

Utveckling per dddsplats
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Kommentar: Totalantalet dédsfallsregistreringar under 2009 var 21 261. Jamfort
med aret innan innebar det en 6kning pa 37%. Registreringarna fran kommunala
sarskilda boenden, sjukhus och basal hemsjukvard har fortsatt att 6ka kraftigt medan
registreringarna fran palliativa specialenheter och avancerad hemsjukvard okat
mindre, tydande pa mattnad. Antalet registreringar fran basal hemsjukvard (n=704)
och oOvrigt (n=331) ar fortfarande totalt sett fa till antalet och darfér kommer resultaten
fran dessa verksamheter inte att redovisas ytterligare i denna arsrapport. For de
enheter ur dessa kategorier som ar intresserade av sina resultat hanvisas till
registrets hemsida www.palliativ.se dar resultaten kan fas fram.

Geografisk - folkbokféring

Nedanstaende tabell och diagram visar tackningsgraden utifran
folkbokforingskommun. Siffrorna kommer fran skatteverket respektive
palliativregistret och ar uppdaterade fram till mars 2010. Hela stapeln i diagrammen
visar samtliga intraffade dodsfall. Alla farger utom den roda visar i vilken vardform de
som rapporterats avlidit. De bada horisontella linjerna visar de 2 nivaer som skall
uppnas for att erhalla s k prestationsbaserade statsbidrag 2010 enligt ett nyligen
fattat regeringsbeslut.
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Tabell lansvis

Blekinge lan 5,8 23,6 21,8
Dalarnas lan 43,1 53,3 47,5
Gotlands lan 13,5 13,3 23,7
Gavleborgs lan 20,3 27,8 29,4
Hallands lan 12,3 17,2 17,5
Jamtlands lan 29,0 39,2 46,0
Jonkopings lan 8,6 13,0 20,1
Kalmar lan 30,2 39,1 39,8
Kronobergs lan 21,5 36,2 35,7
Norrbottens lan 10,7 11,7 9,4
Skane lan 10,5 15,8 15,5
Stockholms lan 14,8 23,1 24,8
Sodermanlands lan 34,2 48,1 42,4
Uppsala lan 20,0 30,8 28,4
Varmlands lan 18,4 20,7 17,2
Vasterbottens lan 11,8 16,1 29,9
Vasternorrlands lan 7,0 7,6 10,8
Vastmanlands lan 6,4 12,1 13,1
Vastra Gotalands lan 14,9 18,3 19,0
Orebro ldn 18,5 22,8 20,9
Ostergotlands 13n 34,5 455 42,5

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Dalarna, S6dermanland och Ostergétland stér i en klass for sig tatt
foljda av Jamtland, Kalmar och Kronobergs lan. | Blekinge, Uppsala, Varmlands,
Vastra Gotalands och Orebro lan finns tydliga tecken pa utveckling och bredd. |
Gotland, Halland, Jonk6ping, Norrbotten, Skane, Stockholm, Véasterbotten och
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Vasternorrland ar aktiviteten fortfarande allt for 1ag. Registreringarna dar domineras

av palliativa specialenheter men har aven ett visst kommunalt inslag.

Blekinge lan
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Kommentar: Karlshamn, Olofstrom, Ronneby och Sélvesborg har alla utdkat sin

registrering pa ett bra satt med saval sjukhus- som kommunal registrering.

Karlskrona har entusiaster inom basal hemsjukvard men har i Gvrigt inte registrerat
nagot, vilket i sig ar anmarkningsvart da det ar lanets storsta kommun med lanets
storsta sjukhus. Avsaknad av évergripande policybeslut torde vara en maijlig orsak till

de stora skillnaderna i lanet.
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Kommentar:

palliatiy
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Detta ar ett mycket gott exempel pa hur systematiskt utvecklingsarbete
gett resultat. Alla vardformer rapporterar. "Efterslantarna” Falun och Smedjebackens
invanare finns nu ocks& med i rapporteringen pa allvar. Palliativ slutenvard tycks bara
finnas for invanarna i Falun, Ludvika, och Smedjebacken samtidigt som avancerad
hemsjukvard (som forvantas ha motsvarande kompetens) finns i alla kommuner. Det
kanske tacker behovet? Samtliga kommuner forutom Ludvika har 6kat sin
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tackningsgrad jamfort med aret innan. Tre kommuner har éver 70% tackningsgrad
namligen: Hedemora 75%, Vansbro 73% och Gagnef 71%. Detta placerar demi
absoluta rikstoppen bland kommunerna. Lanet sammantaget delar topp tre med
Sodermanland och Ostergétland.

Gotlands lan
Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Gotland tycks aven 2009 praglas av ett gang entusiaster som annu inte
lyckats fa med sig sina vardgivarkamrater i detta viktiga arbete. Troligen saknas ett
medvetet policybeslut av ansvariga vardgivare.

Géavleborgs lan
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Kommentar: | Bollnas, Gavle, Hofors, Sandviken och Séderhamn har nu
kommunernas verksamhet borjat registrera pa allvar. Den avancerade
hemsjukvarden finns jamnt spridd éver lanet. Den sjukhusbaserade verksamheten ar
annu i sin linda liksom den basala hemsjukvarden. Séderhamn med sina 50%
uppvisar en imponerande forbattring jamfort med forra aret. Bollnas utmarker sig
genom en minskning i tackningsgrad fran 30% 2008 till 16% 2009. Detta foranleder
uppfoljning fran registrets sida.
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Hallands lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Endast kommunerna Halmstad och Kungsbacka har bérjat registrera
sin verksamhet. Det finns en aktiv palliativ slutenvard. Sjukhusvarden lyser helt med
sin franvaro liksom den vard som erbjuds invanarna i Hylte och Laholm.

Jamtlands lan
Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Registreringarna i Jamtland praglas av en jamnt spridd avancerad
hemsjukvard samt en skaplig sjukhusregistrering. De flesta kommunerna har nu
aktiverat sig &ven om man anar att inte alla dédsfall registreras. Hur gar det i Berg?
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Jonkopings lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Aneby, Habo, Jonk6ping, Mullsjé och Vaggeryd finns en viss
kommunal verksamhet. Dessutom finns en palliativ slutenvardsverksamhet som
verkar for invanarna i Jonkoping, Vetlanda och Varnamo. Habo och Mullsjé utmarker
sig med stora minskningar (25% respektive 15%) jamfort med féregaende ar vilket
foranleder analys fran registrets sida. Obefintlig registeraktivitet i Nassjo (0%) eller

nast intill obefintlig aktivitet i Eksjo (0,5%), Savsjo (2%), Gnosjo (3%) och Gislaved
(4%) gor att ett policybeslut av ansvariga vardgivare vore dnskvart.

Kalmar lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Kalmar lan finns en bred registreringsverksamhet inom alla
verksamhetsomraden dven om Nybro backat lite 2009. Nu néar ocksa Vasterviks och
Borgholms kommun kommit igang registreras det i alla kommunala verksamheter.

Palliativ slutenvard verkar saknas for de som bor i Oskarshamn, Vimmerby eller
Vastervik.
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Kronobergs lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Markaryd och Tingsryd har &nnu inte borjat registrera nagot — annars
ar alla kommuner igang. Nagra sjukhusdodsfall finns inrapporterade men majoriteten
av landstingsverksamheten saknas i registret. Det finns en viss avancerad
hemsjukvard for flertalet kommuner och nagon registrering for palliativ slutenvard i
Lessebo men i Ovrigt inga registreringar av palliativt specialiserad vard. Kraftigt okad
registreringsaktivitet i Alvesta, Ljungby, Vaxjo sedan forra aret. Orsakerna till att tva
av lanets kommuner skiljer ut sig sa pass radikalt fran de évriga lockar till analys.

Norrbottens lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Norrbotten har kommunerna i Arvidsjaur, Gallivare, Jokkmokk och

Kalix en fungerande registrering liksom en palliativ slutenvardsverksamhet i for i
princip alla invanare. Vid sidan av detta ar registeraktiviteten i Arjeplog, Boden,
Haparanda, Kiruna, Luled, Pajala, Pited, Alvsbyn, Overkalix och Overtorneé obefintlig

liksom i stor utstrackning registreringar fran vanliga sjukhusavdelningar. Monstret kan
illustrera bristen pa& 6vergripande policybeslut.
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Skane lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Skane finns ett utbud av palliativ slutenvard som nar alla invanare.
Bromolla, Kristianstad, Osby, Perstorp, Staffanstorp, Svedala och Ostra Goinge
kommuner har fatt igdng en god registrering av sina verksamheter. Ovriga
kommunala verksamheter saknas i stort sett helt liksom sjukhusens verksamhet.
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Stockholms lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Stockholms lan finns ett stort utbud av palliativ slutenvard och
avancerad hemsjukvard som registreras fran samtliga kommuner. Aktivt deltagande i
Svenska palliativregistret ar ett krav fran bestallarnamnden i Stockholm for enheter
som ska bedriva specialiserad palliativ vard. Den kommunala verksamheten i
Haninge, Jarfélla, Liding6, Nacka, Norrtalje, Salem, Sollentuna, Solna, Stockholm,
Sundbyberg, Sodertalje, Tyreso, Taby, Upplands-Bro, Vallentuna och Osteraker
registreras i stigande omfattning och har pa sina hall bérjat bli fullstandig. Det aterstar
dock mycket arbete i flertalet kommuner. Botkyrka, Danderyd, Ekerd, Nykvarn,
Nynashamn, Sigtuna, Upplands-Vasby, Vaxholm och Varmdo saknas i det ndrmaste
helt. Sjukhusverksamheten registreras i mycket liten omfattning.

Sodermanlands lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Detta ar det forsta lanet i Sverige dar samtliga kommuner utifran
folkbokforingsadress passerat 40% registreringar! Bakom detta finns ett systematiskt
lansovergripande arbete. Alla vardformer utom basal hemsjukvard finns
representerade. Det maste alltsd mest handla om volymstillvéxt inom alla omraden

for att ocksa na 70%.
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Uppsala lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Registreringarna i Uppsala lan domineras av palliativ slutenvard och
avancerad hemsjukvard. Den kommunala verksamheten i Enkoping, Habo och
Uppsala har borjat registreras men har knappt kommit halvvags. Knivsta, Tierp,
Alvkarleby och Osthammar saknar i stort sett helt dylika. Invanarna i Enkoping, Habo,
Knivsta, Tierp, Uppsala och Alvkarleby har fatt ta del av sjukhusvard men dven
denna vardform behover 6ka sin registreringsgrad betydligt. Kraftig aktivitetsokning i

Enkoping och Habo jamfort med féregaende ar framfor allt beroende pa okad
sjukhusregistering.

vVarmlands lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Varmland finns en god registrering av kommunal verksamhet i manga
kommuner samtidigt som den fortfarande ar valdigt blygsam i Arvika, Eda, Forshaga,
Grums, Hammar6, Karlstad och Storfors. Sjukhusregistreringar finns visserligen éver
hela lanet men Overstiger inte 10% (mot forvantade 40). Bade basal och avancerad
hemsjukvard registreras dver hela lanet. Det finns alltsa en aktivitet i hela lanet som
gor att vi kan hoppas pa 40% i hela lanet i slutet av 2010.
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Vasterbottens lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Registreringarna i Vasterbotten tycks ha pabdrjats av palliativa

slutenvardsteam och avancerad hemsjukvard i Bjurholm, Nordmaling, Robertsfors,
Skellefted, Sorsele, Umea, Vindeln och Vannas dar man éverallt utom i Skelleftea
har lyckats fa med sig den kommunala verksamheten. Dorotea, Lycksele, Mal3,
Norsjo, Storuman, Vilnelmina och Asele saknar i stort sett registreringar.
Sjukhusregistreringar saknas ocksa i stort sett helt i hela lanet. En minskning av

tackningsgraden i Nordmaling pa 16 %-enheter fortjanar uppfoljning fran registrets
sida.

Vasternorrlands lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Vasternorrland utmarker sig som det lan i landet som genomgaende
har lagst registeraktivitet. Det finns dock ett antal palliativa slutenvards- och
hemsjukvardsentusiaster som registrerar. Nagra enstaka sjukhusdodsfall ar
inrapporterade men i 6vrigt finns inga tecken pa systematisk utveckling av palliativ

vard i livets slut i detta register. Policybeslut bade pa kommunal och landstingsniva
skulle stbdja forbattringsarbetet.
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Vastmanlands lan
Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Arboga och Vasteras har registrering av kommunal verksamhet
paborjats om an i liten skala. Palliativ slutenvard och avancerad hemsjukvard
kommer ocksa en liten andel av befolkning tillgodo. Den vard som i 6vrigt bedrivs i
livets slut i Vastmanland registreras uppenbarligen inte i detta register.
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Vastra Gotalands lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: Vastra Gotaland bestar av 49 kommuner dar registreringsarbetet har
kommit olika langt. Ale, Bengtsfors, Boras, Dals-Ed, Fargelanda, Grastorp, Karlsborg,
Kungalv, Lilla Edet, Lysekil, Mark, Mellerud, Munkedal, MdIndal, Orust, Sotenas,
Stromstad, Ulricehamn, Vanersborg, Amal och Ockerd ligger alla pa efterkalken dven
om det registreras nagot for invanarna i samtliga kommuner. For invanarna i
Alingsas, Essunga, Falkoping, Gullspang, Herrljunga, Lerum, Tibro, Tidaholm, Tjorn,
T6reboda och Vargarda har 40%-gransen passerats. Gladjande nog ses manga
registreringar fran sjukhus. Det aterstar fr a att engagera ett flertal kommuner.
Bollebygd, Herrljunga, Tranemo och Téreboda har samtliga dkat sin tackningsgrad
sedan forra aret med mer an 25 procentenheter. Exempel pa vad kommunala
policybeslut kan astadkomma pa kort tid.
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Orebro lan

Utveckling tackningsgrad 2008 - 2009
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Kommentar: | Orebro lan har registreringarna fr a kommit igang i Orebro (tack vare
ett systematiskt arbete). | 6vrigt finns det registreringar fran hela lanet via palliativ
slutenvardsverksamhet. Askersund, Degerfors, Karlskoga och Laxa har visserligen
stigande siffror med registreringar ocksa fran korttidsplatser och sjukhusddédsfall men
da tackningsgraden i hela lanet (férutom i Orebro) pendlar runt 10% bade 2008 och

2009 sa tycks den dar riktiga satsningen pa vard i livets slut vara beroende av
enstaka entusiaster annu.

Ostergoétlands lan
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Kommentar: Ostergotland har nu engagerat samtliga kommuner. Det finns en
palliativ slutenvard och avancerad hemsjukvard som rapporterar fran samtliga
kommuner. Finspang har ¢kat sin tackningsgrad sedan férra aret med mer an 25
procentenheter till 40%. Det som saknas ar rapportering fran sjukhusvarden i stort —
nagra sjukhusverksamheter har bérjat men det gar tyvarr inte att utlasa nagon okning
2008 — 2009 i registrets siffror. Bakom detta finns anda ett flerarigt systematiskt
arbete som placerar Ostergotland bland de tre basta lanen i Sverige. Véart narmare
analys ar cirka 15%-iga minskningar i Kinda, Ydre och Odeshdg.

palliatiy
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Resultat Enhetsenkaten

For att kunna registrera skall varje enhet efter 365 dagar (eller tidigare vid
forandringar pa enheten) fylla i en enhetsenkéat. Det webbaserade
registreringssystemet kontrollerar att det finns en giltig enhetsenkaét varje gang nagon
loggar in pa enheten for att t.ex. registrera en avliden patient/vardtagare. | praktiken
kan det darmed ga lite mer an 12 manader mellan varje gang man fyller i en
enhetsenkat om man inte har skal att logga in s& ofta.

Nedanstaende sammanstallining av nagra av fragorna ur enhetsenkaten bygger pa
de enhetsenkater som hade sin forsta giltighetsdag under 2009.

Enhetstyp 2 |Antal enhetsenkater 2009
1432
Avancerad hemsjubward (ASIHISAHIPAH el liknande) 78
Baszal (allman hemsjukyvard 209
Haspicelpalliativ slutervardsenhet a3
kaotidshoende 136
Sjukhuszavdelning klinik 141
Sarskilt boende B65

Tillgang till lakare jourtid

| enhetsenkaten efterfragas olika personalgruppers tillganglighet kontorstid
respektive jourtid. Mycket av den palliativa varden kan och ska planeras. Ibland
behovs en lakare direkt pa plats for att kunna gora en korrekt bedomning nar nagot
ovantat intraffar. 2009 avled 1 630 manniskor (8%) bland de inrapporterade
dodsfallen hos en vardgivare som sjalv angett att de saknar majlighet till I1akarbesok
jourtid.

‘ Enhetstyp Antal dédsfall

Hemsjv avanc 197
Hemsjv basal 138
Kommun kort 280
Kommun sdbo 856
Pall specenh 40
Sjukhus 46
Ovrigt 73
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Saknar mdjlighet till lakarbesdk jourtid (% av enkater)

Enhetstyp

fwancerad hemsjukedrd (RSIHISAHPAH el liknande) I gggg
Basal (allman) hemsjukvard
Hospicelpalliativ slutenvirdsenhet
Korttidshoende

Sjukhusavdelning, klinik

Sérskilt boende

0 [3 10 15 20 75 a0 a5
Kommentar: Lakarmedverkan i varden vid livets slut ar precis lika viktig som i alla
andra skeden i livet och en forutsattning for att vardtagaren/patienten ska kunna fa
den medicinska bedémning som behovs for att kunna minimera lidandet av t.ex. pa
jourtid uppkomna nya symtom. Att cirka var femte kommunal boendeform fortfarande
saknar tillgang till lakare jourtid &r anmarkningsvart med tanke pa hur manga som
lever sin sista tid i dessa vardformer. Gladjande ar dock att andelen minskat nagot
sedan 2008 (da 24 %).
Avancerad hemsjukvard i enlighet med Motala-modellen bygger bl.a. pa tillgang till
lakare jourtid och att 14 % av registrerande avancerade hemsjukvardsverksamheter
fortfarande saknar detta ar ett mysterium.

Rutiner for information

Nedanstaende diagram visar andelen enheter som har dessa skriftliga rutiner (%).

Ennetonp Rutiner fér dokumentation av medicinsk bedémning att vara déende (% av enkéter)

By

[

55 2008
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el. liknande) [ 173 2009

Basal (allman) hemsjukedrd

Haospicefpalliativ slutenvirdsenhet

h 3
Korttidshoende [

Sjukhusavdelning klinik

Sarskilt boende

0 10 20 30 40 a0 &0 70 a0
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. Rutiner fér information till narstaende (% av enkater)
nhetstyp

Ry
T . _5? 2008
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande)

| ] 67 2009

Basal (allman) hemsjukvird

_ 54
Hospicefpalliativ slutenvirdsenhet [

Korttidshoende

s
-

w |
L
o

Sjukhusavdelning, klinik 18

Sarskilt boende

| 10 il an 40 a0 0 70 a0

Kommentar: For vissa enhetstyper har det under 2009 skett en rutinutveckling
avseende s.k. dokumenterad brytpunktsbedémning. Andelen sjukhusavdelningar,
avancerade hemsjukvardsenheter och palliativa slutenvardsenheter som i dagslaget
har detta har 6kat med cirka 10 % -enheter och kommunala korttidsboenden med 5
% -enheter. Inom basal hemsjukvard kan man notera en minskning med cirka 5 % -
enheter. Andelen sdbo som har denna rutin ar oférandrad. Aven for information till
narstaende har det skett en rutinutveckling. 2009 ars data visar en forbattring med
drygt 10 % -enheter inom avancerad hemsjukvard och 5-10 % -enheter inom de
kommunala boendeformerna och sjukhus. Inom basal hemsjukvard kan man notera
en minskning med cirka 5 % -enheter. Andelen palliativ slutenvard som har denna
rutin &r oférandrad.

=

Rutiner for symtomskattning
Nedanstaende diagram visar andelen enheter som har dessa skriftliga rutiner (%).

Enhetstrp Rutiner for smartskattning (% av enkater)

Rr
Avancerad hemsjukvard (ASIH/SAHPAH el. liknande) o - ! %ggg
. I a8
Basal {allman) hemsjukvard 51
. - N [<4]
Hospicelpalliativ slutenvardsenhet 74
—
. . . 34
Sjukhusavdelning, klinik 3

Sarskilt boende

44
56
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Rutiner for skattning av illamaende (% av enkater)
Enhetstyp

|

70 2008
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el. liknande) " 05 2009

Basal (allman) hemsjukvard

|

n
—

Hospicefpalliativ slutenvirdsenhet H?D

[

Korttidshoende
|| 3=

Sjukhuszavdelning klinik

Sarskilt boende

i 10 70 30 40 a0 60 70 ] a0 100

Rutiner fér skattning av angest (% av enkéater)

Enhetstyp

|

73 2008
Avancerad hemsjukvird (ASIHISAHIPAH el. liknande) " . 2009

|

Basal (allmén) hermsjukvird

5
[
n
=1

Hospicefpalliativ slutervirdsenhet

~1
(=1

[

Kortidshoende

al
Sjukhusavdelning klinik

Sarskilt hoende

| 10 20 30 40 a0  BD 70 @0 90 100

Kommentar: Rutiner for smartskattning har under 2009 6kat med 9-12 %-enheter
inom avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard, inom de kommunala
boendeformerna med 7 % -enheter. Aven forbattring sker inom sjukhusvarden aven
om forbattringen har ar mer marginell (4 % -enheter). Inom basal hemsjukvard har
andelen minskat nagot (8% -enheter)

=

Rutiner for skattning av illamaende har under 2009 6kat med 13-15 % -enheter inom
avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard. Inom de kommunala
boendeformerna &r 6kningen 6-7 % -enheter. For sjukhusen ar 6kningen 9 % och i
basal hemsjukvard ses en minskning med 8 % -enheter.

Rutiner for skattning av angest har under 2009 6kat med 13 -15 % -enheter inom
avancerad hemsjukvard och palliativ slutenvard. Inom de kommunala
boendeformerna ar 6kningen 7-8 % -enheter. For sjukhusen ar ékningen 9 % och i
basal hemsjukvard ses en minskning med 8 % -enheter.
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Rutiner for vid behovslakemedel
Nedanstaende diagram visar andelen enheter som har dessa skriftliga rutiner (%).

ooty Rutiner for ordination av vid behovslakemedel (% av enkater)
nhetstyp

Ry
_ 3 2008
Avancerad hemsjukeird (ASIH/SAHIPAH el. liknande) 2009

Basal (allman) hermsjukvird

Hospicefpalliativ slutervardsenhet

Korttidshoende

Sjukhusavdelning, klinik

Sérskilt hoende

0 10 ETES] 40 a0 B0 70 40 g0 100

Enhetstyp
Inj opioid
100 Inj llam&ende
5 100 Inj angest
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande) 1100 Inf roantihet

100

Basal (allman) hermsjukvdrd e 72
100
. - : 100
Hospicel/palliativ slutenvardsenhet 100

|
a9
5
Kortidshoende 73

185

100
) : - 93
Sjukhusavdelning, klinik 99

Sarskilt boende 173

0 10 20 30 40 50 &0 FO 80 90 100 110 120

Kommentar: Rutiner for ordination av vid behovs lakemedel har under 2009 6kat
med 11-15%-enheter inom de kommunala boendeformerna och pé sjukhus. Aven
forbattring sker inom avancerad hemsjukvard med 4 % medan palliativ slutenvard
minskat med cirka 3 % -enheter. Inom basal hemsjukvard har andelen minskat 5 % -
enheter.

Tillgangligheten av opioid &r generellt god. Inom avancerad hemsjukvard, palliativ
slutenvard och pa sjukhus finns samtliga adekvata vid behovs lakemedel tillgangliga.
Inom basal hemsjukvard och inom de kommunala boendeformerna bor
tillgangligheten 6ka avseende vid behovs lakemedel mot illamaende och angest.
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Rutiner for erbjudande av eftersamtal
Nedanstaende diagram visar andelen enheter som har dessa skriftliga rutiner (%).

Rutiner for erbjudande av eftersamtal (% av enkater)

Ry
2008

Enhetstyp

Avancerad hemsjukvird (ASIHISAHIPAH el. liknande)

Basal {allman) hemsjukyird

Haospiceipalliativ slutenvardsenhet

Korttidshoende

17

Sjukhusavdelning, klinik -

Sarskilt hoende ‘ "
0 10 20 30 40 &0 B0 70 80 g0 100 1o

Kommentar: Att erbjuda narstdende mojlighet till ett efterlevandesamtal inom en- tva
manader efter dodsfallet forefaller vara en sjalvklarhet inom avancerad hemsjukvard
och palliativ slutenvard. Inom 6vriga vardformer finns har troligen en betydande
forbattringspotential.

Resultat patientenkaten — vantade doédsfall

| detta avsnitt upprepar vi forra arets s k 6ppna jamforelser men med en viss
forandring. Motsvarande rapporter finns eller kommer att finnas on-line pa
palliativregistrets utdataportal men ar dar standigt uppdaterade. Féljande rapporter
avser endast avlidna och inrapporterade under 2009. De ar indelade i 4 grupper
utifran vilken typ av vardgivare som angetts som dodsplats. Da det ibland
forekommer att ett sarskilt boende redovisar en vardtagare som skickats in och avlidit
pa sjukhus trots att det egentligen ar sjukhusets ansvar finns det bl a enstaka
sarskilda boenden med i listan 6ver rapporterade dodsfall fran sjukhus.

For att underlatta tolkningen ska varje verksamhetsomrade som redovisas ha
rapporterat minst 25 dédsfall 2009 inklusive vantade, ovantade och plotsliga dédsfall.
Alla verksamheter som uppfyller dessa kriterier finns med i alla rapporter &ven om
plétsliga dodsfall inte redovisas alls, ovantade dodsfall endast i en del samt patienter
med forlorad férmaga till sjalvbestammande veckor eller tidigare fore dodsfallet i
ytterligare nagra rapporter inte finns med beroende pa fragans art.

For att aven i &r merparten av inrapporterade dddsfall skall kunna presenteras sa ar
redovisningen uppdelad i de fyra grupperna kommunala boendeformer (séabo och
korttid) oavsett vem som utfort varden redovisat per kommun, sjukhus belagna inom
samma kommun oavsett klinik, palliativ slutenvard per utférande enhet samt
avancerad hemsjukvard per utférande enhet. Antalet registreringar inom basal
hemsjukvard har visserligen okat till 704 men da det endast ar tre kommuner som
registrerat 25 eller fler sa tas dessa inte med i denna del av redovisningen.

B 3 ‘
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Sarskilda boendeformer och korttidsplatser

Totalt 9 049 dodsfall har inrapporterats 2009. Av dessa har 8 052 rapporterats fran
101 kommuner med minst 25 rapporterade dédsfall enligt nedanstaende tabell.

Antal reg Vet

Kommun totalt Plotsligt | Ovantat | Vantat | ej | Tappat sjalvbestammande
8052 65 887 6914 | 186 2459

Alingsas 94 1 10 82 1 33
Alvesta 69 1 10 58 0 16
Avesta 44 0 3 41 0 2
Bollnas 44 0 5 36 3 15
Borgholm 43 0 1 42 0 9
Borlange 162 2 11 135 14 39
Enkodping 42 1 4 36 1 17
Eskilstuna 206 1 24 171 10 57
Falkdping 97 0 8 87 2 36
Falun 40 1 5 33 1 12
Finspéng 67 1 11 55 0 16
Flen 71 0 5 61 5 26
Gagnef 53 0 5 46 2 13
Gallivare 54 0 11 42 1 14
Gavle 286 2 27 250 7 79
Goteborg 77 1 8 67 1 33
Hagfors 60 0 1 58 1 31
Halmstad 169 1 17 147 4 43
Heby 30 1 2 27 0 14
Hedemora 89 0 10 74 5 30
Helsingborg 39 0 4 34 1 10
Herrljunga 33 0 1 30 2 10
Hofors 58 2 7 47 2 17
Huddinge 60 0 10 48 2 14
Hudiksvall 32 0 0 32 0 6
Hogsby 29 0 1 28 0 6
Jarfalla 85 2 9 73 1 17
Jonkdping 88 0 4 83 1 25
Kalix 53 0 4 49 0 26
Karlshamn 39 0 8 29 2 8
Karlstad 36 2 0 34 0 4
Katrineholm 89 0 6 79 4 17
Kinda 58 0 9 48 1 19
Kristianstad 165 0 26 135 4 47
Kristinehamn 46 0 3 43 0 14
Kungsbacka 61 0 7 52 2 24
Leksand 62 1 10 49 2 11
Lerum 54 0 4 49 1 17
Lessebo 27 0 6 21 0 5
Lidingd 60 0 6 53 1 34
Linképing 246 4 30 208 4 104
Ljungby 75 1 7 66 1 29
Ludvika 84 2 7 72 3 13
Malung-
Sélen 60 0 6 52 2 22

pqllliohv Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 37



Mjolby 82 0 16 64 2 21
Mora 80 0 5 72 3 38
Motala 147 3 21 119 4 45
Morbylanga 46 0 1 42 3 9

Nacka 93 1 8 78 6 33
Norrképing 369 2 50 306 11 105
Norrtélje 136 3 27 101 5 48
Nykoping 64 0 12 52 0 27
Orsa 36 1 6 28 1 15
Oshy 43 0 7 36 0 18
Oskarshamn 73 0 7 64 2 24
Oxelésund 49 1 2 46 0 15
Perstorp 26 0 2 24 0 5

Robertsfors 34 0 0 33 1 11
Ronneby 136 0 30 105 1 47
Rattvik 84 0 13 70 1 24
Sandviken 118 0 8 105 5 23
Solna 167 3 29 133 2 54
Staffanstorp 36 1 6 28 1 4

Stockholm 102 2 11 85 4 39
Strangnas 128 3 7 113 5 36
Strémsund 56 0 4 52 0 19
Sunne 50 0 1 48 1 9

Svedala 36 0 2 34 0 4

Svenljunga 29 0 3 25 1 6

Saffle 54 1 4 46 3 12
Sater 40 0 7 33 0 12
Soderhamn 151 0 7 143 1 31
Solvesborg 61 0 4 55 2 23
Tibro 47 0 6 41 0 21
Tidaholm 51 0 3 47 1 21
Tjorn 58 0 5 52 1 13
Torshy 60 2 8 48 2 10
Torsas 46 2 3 41 0 17
Tranemo 27 0 3 24 0 9

Trollhdttan 35 0 3 32 0 4

Trosa 27 1 4 22 0 7

Taby 49 0 9 40 0 26
Toreboda 26 0 5 21 0 4

Umed 80 0 12 68 0 40
Uppsala 237 3 16 215 3 66
Uppvidinge 47 2 8 35 2 10
Vadstena 37 0 4 33 0 10
Valdemarsvik 45 0 6 39 0 10
Vansbro 58 2 4 51 1 16
Vimmerby 60 0 6 53 1 19
Vingaker 46 0 4 41 1 18
Vannas 27 0 2 25 0 7

Vastervik 35 1 9 25 0 6

Vésteras 92 2 6 81 3 39
Vaxjo 198 1 23 171 3 42
Arjang 43 0 4 38 1 11

|
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Atvidaberg 42 0 8 33 1 13
Almhult 81 0 10 70 1 29
Alvdalen 58 0 5 53 0 12
Orebro 316 0 37 278 1 125
Ostersund 162 1 21 135 5 63

Kommentar: Slaende ar att vissa storstadskommuner saknas helt, t ex Malmo, Lund
och Luled, att aktiviteten i flera andra ar mycket mattlig (Goteborg, Stockholm, Falun,
Helsingborg, Karlstad). Medan andra storstadskommuner som Linképing,
Norrkdping, Eskilstuna och Uppsala visar vagen med hog aktivitet.

De ovantade dodsfallen utgor 887 av 6914 (13%). Manga som dor inom kommunala
vardformer ar kognitivt paverkade (= har forlorat sin formaga till sjalvbestammande
langre &n 7 dagar fore dodsfallet). Under 2009 var det 2459 av 6914 personer (36%).
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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 2009 (bade vantade och ovantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medréaknade. Totalt

7987 dodsfall.

Andel avlidna med cancerdiagnos
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Andel avlidna med cancerdiagnos
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Kommentar cancerandel: Varje ar avlider 22 000 personer i cancer i Sverige. De
utgor ca 23% av de knappt 95 000 som dor varje ar. | manga kommuner motsvarar
det val den andel som dor av cancer pa kommunala boenden. | de kommuner dar
siffrorna avviker kraftigt uppat eller nedat beror det troligen pa vilken profil deltagande
enheter har. Ju fler av kommunens enheter som ar med i registret desto mer ar det

troligt att dessa ytterligheter férsvinner.

|
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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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin formaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fére dédsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 3 960 dodsfall.

Informerande samtal om att patienten ar déende
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Informerande samtal om att patienten ar déende
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Kommentar information: Mest sldende ar att andelen vardtagare som far majlighet
till ett informerande lakarsamtal varierar mellan mindre &n 10% till 75%. | fall med
hoga siffror sa kan det delvis forklaras av hog andel cancerpatienter (t ex Hudiksvall
och Karlshamn) men i andra fall (t ex Orsa och Tjorn) ar cancerandelen mer normal.
For att uppna hoga siffror kravs en medveten policy och god lakarmedverkan.

| dvrigt noteras att stort ansvar laggs pa sjukskoterskorna i manga kommuner (=bla
staplar). Andelen dar endast sjukskoterskan informerat kan i vissa fall uppga till 30%
eller mer (Oxel6sund, Trosa, Vasteras, Helsingborg). Generellt anser vi att denna typ
av informerande samtal ar en lakaruppgift dar tillgangligheten till Iakare sannolikt
spelar en stor roll for hur siffrorna ser ut.

Langden pa den gula staplarna ("Vet €j”) pekar pa behovet av forbattrade

dokumentationsrutiner.
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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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medréaknade. Totalt

6 914 dodsfall.

Anvandandet av Vas/Nrs fér smartskattning

Vet g

Mej

Fat kan g medverka
Ja

100

40

a0

70

&0

a0

40

30

20

=

&
E

o
= m m
= = s o = 1] =
o 2 = = £ 2 SEDSmL,E.228, Kommun
c oo = o == = = i ol 0 e }ED'—U‘E‘—ED'—'—'::‘
3 = o P2 g oL 2wy g 255280 E 2 =
TS 2 EFECcEE T EEsQueceloncc2CcicscEoaZ2o g8 2
S EEzS 0w ETowm baesEofrm oo o0 s 2 CDD®moOR 2x S0
|l <L oo = (= R m > = m o m [
(=] I L] =z = [ Wl T =3 I I & O o =
Anvandandet av Vas/Nrs fér smartskattning
100 u — )
WVetg
a0 Mej
Pat kan e] medverka
a0 Ja
70
B0
50
40
30
20
10
0
= [ o
o i m = - = m
EE2E5gg8¢gc - 2o s £ EE8 2. o o Kommun
EEeffE55.,.222%¢ # Z25325% LwEELEz EEZ,
EDE%EmE'_\c_:E-c\SEEE'EmW CEC o 3= mo 220 2o o &
EEBctosstEciozcsEzfcscoesnsexsa2 2 c28EchE g
EgcCcEX8O0T o gguwISEo®=S05agxEs o200 fSwso 3 s =
2 ¥xmIdpkFFZSd>>WwInE=20C—xe o ond>>>ITopb-—om1dEIITdm-=x

pOllIg!lE 1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 44



Anvandandet av Vas/Nrs fér smartskattning
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Kommentar smartskattning: Rutinmassig smartskattning med VAS/NRS anvands i
mycket liten utstrackning inom kommunala boendeformer. Undantaget &r Atvidaberg
dar det anvands i 50% av fallen. Sannolikt finns det mycket att |ara fér andra
verksamheter av deras exempel. Eftersom det finns ett tydligt svarsalternativ for
vardtagare som inte kan medverka (=ljusgron stapel) kan de langa roda staplarna
(="Nej”) inte enbart forklaras av sadana faktorer utan ar troligen ett uttryck for att
rutinen saknas. Manga ganger anser ocksa personal att man kan se pa en person
hur ont den har. Inget kan vara mer fel. Det kan mgjligen ha viss sanningshalt vid
mycket svara smartor, men for att kunna uppna optimal smartlindring kravs att vi
systematiskt skattar varje vardtagares smartupplevelse t ex med VAS/NRS.
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Ordination av injektion opioid vid behov

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medréaknade. Totalt

6 914 dodsfall.

Ordination av inj opioid 1 dygn fére véntat dédsfall
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Ordination av inj opioid 1 dygn fére vantat dédsfall
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Kommentar ordination: Malnivan for denna kvalitetsindikator (SoS 2007) ar satt till
90% eller mer. Det uppnar 53 kommuner gladjande nog. Av dessa anger 10
kommuner (Avesta, Herrljunga, Hudiksvall, Hogsby, Karlstad, Sater, Tibro, Trosa,
Uppvidinge och Vannas) att 100% av deras vardtagare som dog en vantad dod hade
smartstillande opioid (t ex Morfin) i injektionsform ordinerat. | kommunerna Umea,
Stromsund, Torsas, Flen, Torsby, Sunne och Tjérn ligger samma siffror pa cirka 70%
eller lagre. Vad denna uttalade skillnad beror pa kan vi inte utlasa av resultaten.
Mojligen kan det handla om avsaknad av rutiner, tveksamhet gentemot starka
opioider till denna patientgrupp och/eller bristande lakartillgang.
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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” déar 25 eller fler dédsfall rapporterats under 2009 (bade véntade
och ovéantade) har tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej
medréknade. Totalt 7 987 dodsfall.

Sorteringsordningen 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.
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Trycksar
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Kommentar trycksar: Malnivan for trycksar med hudskada (grad 2-4) ar satt till max
10%. Ovan ser vi att 44 kommuner hamnar ovanfor denna niva och i enstaka fall sa
hogt som 25%. Det stora antalet kommuner som rapporterar trycksarsforekomst pa
5% eller lagre (17 st) ar intressant, da man kanske har kan hitta exempel pa bra
rutiner som andra kan kopiera. Noteras bor att trycksarsférekomsten sista veckan i
livet inte sager ndgot om var saret uppkommit. Aven vardtagare som sedan lange ar
inskriven pa ett sarskilt boende kan ha haft en kortare vardtid pa en sjukhusavdelning
och dar adragit sig ett sar. Dessutom ar det naturligt att en 6kad uppméarksamhet pa
hur hudkostymen ser ut ger en hdgre andel registrerade sar. For att de hogsta
siffrorna ska kunna minskas kravs en 6versyn av rutinerna bade pa de enskilda
enheterna men ocksa i den aktuella vardkedjan. Om relativ personalbrist kan vara en
bidragande faktor till hdga siffror kan bara bedémas av enheterna sjalva. Dessutom
maste hela tiden en avvagning goras mellan den déende personens autonoma vilja
att ligga pa ett visst satt och trycksarsférebyggande atgarder (t ex regelbundna
lageséandringar).
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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” dar 25 eller fler dédsfall rapporterats under 2009 (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 3 960 dodsfall.

Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?
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Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade 6nskan?
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Kommentar dddsplats: Skillnaderna i rutiner mellan olika kommuner avspeglar sig i
den stora variationen pa "Vet ej’-staplarnas storlek (=gult). | kommuner som
Karlshamn, Perstorp, Robertsfors, Sélvesborg, Torsas, Toéreboda och Vastervik ar
andelen dar man inte anser sig kanna till vardtagarens énskan mindre an 10%. |
Borlange, Mora och Trollhattan uppgar samma andel till nastan 90%. En viss del av
skillnaden kan sakert bero pa hur fragan tolkas. Noteras bor att de vardtagare som
bedémts ha forlorat sin férmaga till sjalvbestammande mer an 1 vecka fore dodsfallet
inte ingar i siffrorna ovan. | de allra flesta fall ar sarskilt boende den enda méjliga
vardformen under den sista tiden i livet. Man kan dock ténka sig att om man bara
kanner till den doendes 6nskemal, sa skulle det vara mojligt att under en begransad
tid (dagar till nAgon vecka) vistas hos en narstaende eller i sitt gamla hem.
Forutsattningen ar oftast att narstaende vill detta och kan tanka sig att finnas pa plats
och att de far adekvat stod vad galler omvardnad och medicinska beslut aven i
denna miljé. Givetvis ar trots detta en viss andel "Nej” ofrankomliga.
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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” dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2009 (bade vantade
och ovéantade) har tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r e]
medréknade. Totalt 7 987 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 innehallet av ett saddant samtal.

Har ett eftersamtal erbjudits nérstaende?
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Har ett eftersamtal erbjudits nérstaende?
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Kommentar eftersamtal: Mycket stora skillnader noteras mellan olika kommuner i
detta avseende. Fran att alla (100%) erbjuds eftersamtal i Vadstena och nastan alla
(Tibro, Valdemarsvik, Rattvik, Avesta, Osby, Gagnef och Perstorp) till att mindre &n
10% far detta erbjudande (Falun, Hedemora). Att man relativt ofta inte vet (=gula
staplar) visar pa bristande dokumentationsrutiner i detta avseende. Resultaten sager
inget om att eftersamtal har genomfarts eller ej eller hur och nar erbjudandet

framforts.
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Sjukhus

Totalt 3 934 dodsfall har inrapporterats 2009. Av dessa har 3 473 rapporterats fran
33 kommuner (175 enheter pa sjukhus) med minst 25 rapporterade dodsfall enligt
nedanstaende tabell.

Antal
reg Vet | Tappat sjalv-
Kommun Avdelning totalt | Pl6tsligt | Ovantat | Vantat | ej | bestammande
3473 52 417 2784 | 220 252
Alingsas Alingsas kir avd 6 3 0 0 3 0 0
Alingsas Alingsas sjukhus avd 5 21 0 4 14 3 0
Alingsas Alingsas akutkliniken ITVA 80 + 9 0 1 7 1 1
Alingsas Alingsas palliativ avd 6 16 0 0 16 0 1
Alingsas Alingsas med avd 7 31 2 5 21 3 3
Alingsas Alingsas med avd 9 20 0 2 16 2 3
Arvika Arvika kir avd 10 31 3 3 11 14 0
Arvika Arvika kir pall team 1 0 0 1 0 0
Avesta Avesta med avd 3 52 1 7 39 5 1
Avesta Avesta ger/rehab 44 0 4 40 0 4
Borlange Borlénge ger avd 6 31 0 3 28 0 0
Borés Borés onkologkliniken 44 0 3 40 1 1
Danderyd Danderyd geriatrik 64 0 7 54 3 9
Enkdping Enkdping Aleris 2 0 0 0 0
Enkodping Enkoping IVA 1 0 0 1 0 0
Enkodping Enkoping SAH/onk mott 1 0 0 1 0 0
Enkodping Enkoping med avd 1 58 1 6 50 1 5
Enkodping Enkoping med avd 2 38 5 3 30 0 13
Eskilstuna Eskilstuna GOR 18 1 0 0 0 1 0
Eskilstuna Eskilstuna kvinnoklin. 3 0 1 1 1 0
Eskilstuna Eskilstuna ort avd 17 8 0 1 4 3 0
Eskilstuna Eskilstuna reuma avd 17 3 0 2 0 1 0
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt
Eskilstuna 1 21 0 0 20 1 0
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt
Eskilstuna 2 1 0 0 1 0 0
Eskilstuna | Eskilstuna ONH 82 0 1 1 0 0
Eskilstuna Eskilstuna kir/urolog avd 81 46 2 3 34 7 1
Eskilstuna Eskilstuna avd 82 mdg 55 0 5 46 4 2
Falun Falun kir 14 5 0 1 3 1 0
Falun Falun KK 19 0 0 18 1 0
Falun Falun infektion 22 0 4 18 0 1
Falun Falun ger/rehab avd 58 10 0 2 8 0 2
Falun Falun kir 15 32 0 9 22 1 2
Falun Falun med avd 28 17 0 4 13 0 2
Falun Falun kardiologi 58 0 16 37 5 4
Falun Falun med avd 23 46 0 3 42 1 4
Falun Falun stroke/neurologi 34 0 2 31 1 5
Falun Falun med avd 24 81 0 10 66 5 6
Gavle Gavle Aleris 0 2 2 0 0
Gavle Gavle kvinnokliniken 1 0 0 1 0 0
Gavle Gavle palliativa teamet 1 0 0 1 0 0
Gavle Gavle onkolog 62 2 0 59 1 1
Goteborg Goteborg ger avd 71 pall enhet 3 0 0 3 0 0
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Goteborg Goteborg Kalltorps Hospice 1 0 0 1 0 0
Goteborg Goteborg SU gyn 68 1 0 3 1 0
Goteborg Goteborg Fridkullagatan 2 0 0 0 2 1
Goteborg Goteborg med avd 352B 24 0 3 16 5 1
Goteborg Goteborg SU lungmedicin 17 0 2 15 0 1
Goteborg Goteborg SU/Ostra HIA + EVA 42 0 6 35 1 1
Goteborg Goteborg JK avd 52 30 0 1 29 0 2
Goteborg Goteborg SU/Ostra MAVA 75 0 5 62 8 3
Goteborg Goteborg SU/Ostra stroke 43 0 1 41 1 5
Goteborg Goteborg SU/Ostra avd 349A 53 0 7 44 2 11
Goteborg Goteborg SU/Ostra avd 353 100 0 10 85 5 13
Jonkoping Jonk6ping Bankeryd VC 2 0 0 2 0 0
Jonkoping Jonkoping ger avd A 5 0 1 4 0 0
Jonkdping Huskvarna
Jonkoping Tradgarden 2 1 0 1 0 0
Jonkoping JOonkdping Rosengarden 1 0 0 1 0 0
Jonkdping Jonkoping Rosenlunds VC 1 0 0 1 0 0
Jonkdping Jonkoping Stattutgatan 1 0 0 1 0 0
Jonkdping Jonkbping Dundret 1 0 0 1 0 1
Jonkodping Jonkdping ger avd C 6 0 0 6 0 1
Jonkoéping Jonkoping Tenhult Vasterhall 1 0 0 1 0 1
Jonkbping Jonkoping ger avd B 22 0 2 19 1 6
Kalmar Enheten for Palliativ
Kalmar Medicin avd 30 1 0 0 1 0 0
Kalmar Kalmar kir avd 6 6 1 2 3 0 0
Kalmar Kalmar kir avd 7 19 3 1 12 3 0
Kalmar Kalmar LAH/avd 30 11 0 1 8 2 0
Kalmar Kalmar kir avd 8 26 0 8 18 0 1
Kalmar Kalmar med avd 14 32 2 12 16 2 1
Kalmar Kalmar med avd 19 28 0 3 24 1 1
Kalmar Kalmar ger avd 32 20 2 1 15 2 2
Kalmar Kalmar med avd 18 22 0 2 20 0 2
Kalmar Kalmar med avd 15 43 0 5 38 0 7
Karlshamn Asarum Ostralycke
Karlshamn | Konvaljen/Syrenen 1 1 0 0 0 0
Karlshamn | Karlshamn kir 14 0 1 13 0 2
Karlshamn Karlshamn med avd 8 30 0 4 24 2 2
Karlshamn Karlshamn med avd 9 71 1 5 58 7 6
Karlskoga palliativa
Karlskoga konsultteamet 41 0 6 34 1 0
Karlstad Karlstad onk 20 0 2 16 2 1
Karlstad Karlstad palliativa enheten 27 0 1 25 1
Katrineholm Kullbergska sjukh.
Katrineholm | avd 2A 1 0 0 1 0 0
Katrineholm vardplatsenh. avd
Katrineholm |1 75 1 11 61 2 2
Katrineholm Kullberska sjukh.
Katrineholm | avd 2B 42 0 1 32 9 4
Katrineholm Kullberska sjukh.
Katrineholm |avd 3 18 0 0 17 1 4
Kristianstad | Kristianstad Amalia 2 0 2 0 0 0
Kristianstad Arkelstorp
Kristianstad | Tollaregarden 1 0 1 0 0 0
Kristianstad | Kristianstad Everdd Axeltorp 2 0 1 1 0 0
Kristianstad Farlév Almhaga
Kristianstad | sdbo 3 0 1 0 2 0
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Kristianstad | Kristianstad kir 61/62 4 0 2 2 0 0
Kristianstad | Kristianstad Medicin/CSK 10 0 2 8 0 0
Kristianstad | Kristianstad Ahus Lanternan 1 0 0 0 1 0
Kristianstad | Kristianstad med avd 123 13 0 0 13 0 1
Kungélv Kungélv ger/rehab avd 5 34 1 7 24 2 2
Kungélv Kungélv ger/rehab avd 6 44 2 10 30 2 6
Lidkdping Lidkdping med 4 33 1 0 32 0 1
Lidkdping Lidkdping med 6 25 1 2 16 6 1
Lidkdping Lidkdping med 7 30 0 3 24 3 1
Lidkdping Lidkdping med 5 33 2 4 26 1 3
Linkdping Linkdping Brushanen 1 0 0 0 1 0
Linkdping Linkdping Duvan 5 0 2 2 0 0
Linkdping Linkdping hematolog 17 0 3 13 1 0
Linképing Linképing lungmed avd 61 29 0 6 23 0 0
Linkoping Link6ping Mardtorpsgatan 1 0 0 1 0 0
Linképing Link®éping njur med 2 0 0 2 0 0
Linkdping Linkdping onkolog 7 0 1 5 1 0
Linképing Linkdéping Vasastaden 1 0 0 1 0 0
Linképing Linképing Aleryd 7A+7E-H 1 0 0 0 1 0
Linképing Linképing Aleryd 7J-N 1 0 0 1 0 0
Linképing Linképing Duvan 4 1 0 1 0 0 1
Linkdping Linkdping ger avd 81 17 0 2 14 1 1
Linkdping Linkdping ger avd 82 26 0 2 23 1 1
Linkdping Linkdping Stiglotsgatan 1 0 1 0 0 1
Ludvika Ludvika ger/rehab avd 2 5 0 0 5 0 0
Ludvika Ludvika med/ger 36 0 2 29 5 3
Luled Luled Sunderby lung med 32 1 4 25 2 0
MdIndal MdIndal ger 43 0 18 21 4 0
Nykdping Nykoping avd 2 ASIH inne 1 0 0 1 0 0
Nykoping Jonaker

Nykoping Lundagarden 2 0 0 1 1 0
Nykoping Nykdping Labro Backe 2 0 0 2 0 0
Nykodping Nykoping vardplatsenh avd 4 1 0 0 1 0 0
Nykoping Nyko6ping avd 9 31 0 4 20 7 1
Nykoping Nykoping vardplatsenh avd 10 21 1 6 13 1 1
Nykoping Nykoping Rehab avd 3 25 0 4 21 0 2
Nykodping Nykoéping avd 7 41 1 6 33 1 3
Nykdping Nykoping vardplatsenh avd 8 57 0 5 50 2 6
Oskarshamn | Oskarshamn kir avd 7 31 0 3 28 0 0
Oskarshamn | Oskarshamn IVA 16 0 3 10 3 1
Oskarshamn | Oskarshamn med avd 41 16 0 3 12 1 1
Oskarshamn | Oskarshamn med avd 4 42 0 7 32 3 2
Oskarshamn | Oskarshamn med avd 40 19 0 0 19 0 2
Skdévde Skdvde Finlandia 1 1 0 0 0 0
Skoévde Skoévde Hentorp 1 0 0 1 0 0
Skévde Skdvde KK 16 0 0 15 1 0
Skoévde Skévde med gastro 6 0 2 4 0 0
Skdvde Skévde med hema 13 1 0 12 0 0
Skoévde Skévde njurmed avd 55 4 0 0 3 1 1
Skovde Skévde kir 71-72 109 0 7 102 0 2
Skdvde Skévde med 2 78 0 12 63 3 6
Stockholm Stockholm ger avd 71 11 0 0 11 0 0

0 0 5 0 0

Stockholm Stockholm ger avd 81 5
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Stockholm Skarpnéck
Stockholm Flygarhéjden 1 0 0 1 0 0
Stockholm SSH palliativ
Stockholm | slutenvard 7 0 0 7 0 0
Stockholm SSH palliativ
Stockholm | 6ppenvéard 1 0 0 1 0
Stockholm Stockholm Akalla 1 0 1 0 0 1
Stockholm ASIH L&ngbro Park
Stockholm pall avd 1 0 0 1 0 1
Stockholm Stockholm ger avd 61 8 0 1 7 0 1
Stockholm Stockholm ger avd 72 1 0 0 1 0 1
Stockholm Jarfalla
Stockholm Jakobsbergsger. 37 0 7 26 4 9
Stockholm Stockholm ger avd 82 27 1 1 24 1 20
Umea Umea Axlagarden 1 0 0 1 0 0
Umea Umea lung/allergi 33 0 5 28 0 1
Uppsala Uppsala Eriksdalsgarden 1 0 1 0 0 0
Uppsala Uppsala ger 70C2 7 0 2 5 0 0
Uppsala Uppsala ger 85A 5 0 0 5 0 0
Uppsala Uppsala Rondellen 2 0 2 0 0 0
Uppsala Uppsala Stenhagen 4 0 2 1 1 0
Uppsala Storvreta
Uppsala Vattholma/Rasbo hemsjukvard 1 0 1 0 0 0
Uppsala Vange
Uppsala Hagundagarden 1 0 1 0 0 0
Uppsala Uppsala Arstagérden 2 2 0 0 0 0
Uppsala Uppsala ger 30 A 14 1 1 10 2 1
Uppsala Uppsala infektion 30F 35 4 3 22 6 1
Vastervik Vastervik kir avd 1 11 0 1 10 0 0
Vastervik Vastervik kir avd 2 16 0 1 15 0 1
Vastervik Vastervik rehab/geriatrik 5 0 0 5 0 1
Vastervik Vastervik med avd 5 62 1 10 44 7 2
Vastervik Vastervik med avd 4 35 0 3 31 1 4
Ornskéldsvik | Ornskoldsvik hema/onk avd 34 0 2 32 0 0
Ostersund | Ostersund Bonden 1 0 0 1 0 0
) Ostersund Brunflo
Ostersund Lojtnantsgarden 1 0 1 0 0 0
Ostersund | Ostersund kir avd 211 17 2 2 13 0 0
Ostersund | Ostersund kir avd 213 26 0 2 22 2 0
Ostersund | Ostersund KK 8 0 0 7 1 0
Ostersund | Ostersund lung med. 33 0 4 28 1 0
Ostersund | Ostersund kir avd 413 20 0 2 13 5 1
Ostersund | Ostersund med avd 408 21 0 4 14 3 2

Kommentar: Anmarkningsvart ar att manga av landets storsta sjukhus helt lyser
med sin franvaro. Enligt Socialstyrelsen ar deltagande i Svenska palliativregistret en
av tio kvalitetsindikatorer for god cancervard (Nationella riktlinjer for brost-, kolorektal-
och prostatacancer, april 2007). Bland universitetssjukhusen saknas Lund, Malmo,
Karolinska, Huddinge helt liksom centralsjukhusen i Halmstad, Karlskrona,
Norrkoping, Sundsvall och Vaxjo. Dessutom andra stora sjukhus som
Sodersjukhuset och S:t Goran i Stockholm. Med tanke pa hur manga obotligt sjuka
och doende patienter som vardas pa dessa institutioner och deras stora
utbildningsansvar for lakare, sjukskoterskor och ovrig vardpersonal ar behovet av
policybeslut fran berérda sjukhusledningar och verksamhetschefer uppenbar.
Positiva forebilder ar universitetssjukhusen i Linkdping och Ostra sjukhuset i
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Goteborg med aktivitet pA manga olika avdelningar, vilket ar en forutsattning for att fa
en dvergripande bild av omfattningen av och innehallet i varden i livets slutskede.
Forebilder bland centralsjukhusen i detta avseende ar Eskilstuna, Falun, Kalmar,
Skovde och Ostersund.

Andelen ovantade dodsfall ar 417 av 3473 (12%) och andelen som forlorat sin
formaga till sjalvbestammande mer an 1 vecka fére dodsfallet ar 252 (7%).

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa en vanlig
sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa sjukhusavdelningar
ingar inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” déar 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits med. Dodsfall som
lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 3 421 dodsfall.

Andel avlidna med cancerdiagnos
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Kommun

Karlstad
Karlskoga
Gavle
Grnskildsvik
Bords
Skivde
Luled
Arvika
Borldnge
GAstersund
Umed
Linkdping
Kristianstad
Karlshamn
Wastervik
Eskilstuna
Stockhalm
Alingsas
Katrineholrm
Oskarshamn
Kalmar
Falun
Avesta
Enkidping
Gitehory
Mykiiping
Danderyd
Lidkiping
Kungéhe
Jonkdping
Ludvika
Uppsala
halndal

Kommentar cancerandel: Stor spridning som ett uttryck for att antalet
vardavdelningar som &r med i registret varierar mellan de olika sjukhusen. P& vissa
hall ar det framfor allt onkologiska avdelningar eller avdelning med stark
cancerpragel (=hoga siffror) och pa andra hall nastan inga cancerfall alls. Tittar vi pa
Linkoping och Goteborg (tva universitetssjukhus med god registeraktivitet) hamnar
siffrorna pa 45 respektive 24%.
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
en vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa
sjukhusavdelningar ingar inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dar 25 eller fler dodsfall
rapporterats under 2009 (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 &r ej

medraknade. Totalt 2 250 dddsfall.

Informerande samtal om att patienten ar déende
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Kommentar information: Stora rutinskillnader mellan sjukhusen vad galler
mojligheten for en déende patient att fa ett informerande lakarsamtal om att livets slut
haller p& att narma sig. Siffrorna varierar mellan 20% och drygt 75%. Denna typ av
samtal ar en grundférutsattning for att den sjuke ska ha mdjlighet att fatta autonoma
beslut om hur hon/han vill ha det i livets slutskede. Det ar en i Halso- och
sjukvardslagen lagstadgad rattighet for patienten att fa mojlighet till denna typ av
information gallande prognos och behandlingsalternativ. Att dessutom "Vet ej’-
staplarna (=gult) ar stora (ofta 20-50%) tyder pa stora dokumentationsbrister. Goda
forebilder vad galler dokumentationsrutiner och/eller information inom teamen verkar
finnas pa medverkande enheter i Stockholm och Kristianstad.
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa en
vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa
sjukhusavdelningar ingar inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med. Dodsfall
som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medrdknade. Totalt 2 784 dodsfall.

Anvadndandet av Vas/Nrs for smartskattning
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Kommun

Eskilstuna
Stockholm
Jankdping
Kristianstad
Ostersund
Katrinehalm
Kungély
Ornskildsvik
Kalmar
Oskarshamn
Linkdping
Karlshamn
Ludvika
Bords

Givle

Uppsala
Lidkdping

Wastenik
Mykiping
Gitehorg
Karlskoga
Karlstad
Falun
Arvika
Enkiping
Alingsas
Danderyd
Skivde
Luled
Borlange

Malndal
Umea
Ayesta

Kommentar smartskattning: Rutinmassig smartskattning med VAS/NRS anvands i
liten utstrackning. Undantaget ar Eskilstuna dar det anvands i nastan 50% av fallen.
Sannolikt finns det mycket att lara for andra verksamheter av deras exempel.
Eftersom det finns ett tydligt svarsalternativ for vardtagare som inte kan medverka
(=ljusgron stapel) kan de langa roda staplarna (="Nej”) inte enbart férklaras av
sadana faktorer utan ar troligen ett uttryck for att rutinen saknas. Manga ganger
anser ocksa personal att man kan se pa en person hur ont den har. Inget kan vara
mer fel. Det kan mojligen ha viss sanningshalt vid mycket svara smartor, men for att
kunna uppna optimal smartlindring kravs att vi systematiskt skattar varje patients
smartupplevelse med VAS/NRS. Sannolikt gor bristen pa rutinmassig smartskattning
pa vara sjukhus att ett stort antal déende patienter plagas av onddiga smartor.

[ e”lgtls 1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 60



Ordination av injektion opioid vid behov

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa en
vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa
sjukhusavdelningar ingar inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (endast av sjukvarden vantade) har tagits med. Dodsfall
som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medrdknade. Totalt 2 784 dodsfall.

Ordination av inj opioid 1 dygn fére vantat dédsfall
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Arvika
mélndal
Karlstad
Skivde
Borlanoe
Kungah
Stockhalm
Gstersund
Birnskildsvik
Gavle
Avesta
Alingsds
Luled
Karlskoga
Kristianstad
Uppsala
Goteborg
Lidképing
Jankiping
Karlshamn
Mykiping
Linkfping
Dandend
Katrinehalrm
kalmar
Enkdping
Lmes
Eskilstuna
Falun
Oskarshamn
Bords
Wasterk
Ludvika

Kommentar ordination: For denna kvalitetsindikator (SoS 2007) &r malnivan satt till
90% eller mer av registrets styrgrupp. Det uppnar 15 sjukhus gladjande nog. Av
dessa anger deltagande sjukhusavdelningarna i Arvika och Mélndal att 100% av
deras vardtagare som dog en vantad dod hade smartstillande opioid (t ex Morfin) i
injektionsform ordinerat. | Falun, Oskarshamn, Boras, Vastervik och Ludvika har man
mer an 10%-enheter upp till denna malniva. En 6versyn av gallande rutiner pa dessa
enheter skulle troligen kunna innebara en pataglig forbattring. En individuellt
anpassad smartstillande ordination som kan anvéndas vid smartgenombrott ar en
stor trygghet for bade patienterna och ansvarig vardpersonal.
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Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkéaten avlidit pa en
vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa sjukhus-
avdelningar ingér inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits med. Dodsfall som
lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medréknade. Totalt 3 421 dodsfall.
Sorteringsordningen 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.

Trycksar
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Uppsala
Lrmea
Ludvika
Stockholrm
Arvika
Giteborg
Enkiping
kristianstad
Kungahe
Gavle
Kalrmar
Linkdping
Karlstad
Skivde
Janképing
Karskoga
Ostersund
Alingsas
Falun
Malndal
Hords
Myképing
Arnskildsvik
Ciskarshamn
Auesta
katrinehalm
Dandend
karlshamn
Lidképing
Vastenvil
E=kilstuna
Borlange
Luled

Kommentar trycksar: Malnivan for trycksar med hudskada (grad 2-4) ar satt till max
10%. Ovan ser vi att 8 sjukhus hamnar ovanfor denna niva och i enstaka fall sa hogt
som cirka 20%. Nio sjukhus anger 5% eller mindre. Kanske kan man har hitta
exempel pa goda rutiner som kan kopieras inom andra verksamheter. Noteras bor att
trycksarsforekomsten sista veckan i livet inte sager nagot om var saret uppkommit.
Dessutom ar det naturligt att en 6kad uppmarksamhet pa hur hudkostymen ser ut ger
en hogre andel registrerade sar. For att de hogsta siffrorna ska kunna minskas kravs
en dversyn av rutinerna bade pa de enskilda enheterna men ocksa i den aktuella
vardkedjan. Om relativ personalbrist kan vara en bidragande faktor till hoga siffror
kan bara bedémas av enheterna sjalva. Dessutom maste hela tiden en avvagning
goras mellan den déende personens autonoma vilja att ligga pa ett visst séatt och
trycksarsforebyggande atgarder (t ex regelbundna lagesandringar).

@
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Dodsplats i enlighet med senast kanda 6nskemal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa en
vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa sjukhus-
avdelningar ingér inte utan redovisas under rubriken "Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (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 2 250 dodsfall.

Overrensstamde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?
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Alingsis
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Wastervik
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Mykdping
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Kommentar dodsplats: Att andelen "Vet )’ (=gult) ar sa pass stor som mellan 60
och 95% kan bara tolkas som att detta med att efterhdra patientens 6nskemal om var
man vill vardas i livets slutskede inte ingar i de etablerade rutinerna. P4 manga
vardavdelningar kan det ha utvecklats en "etik” att man inte ska skicka hem eller
flytta patienter i livets slutskede. Klinisk erfarenhet visar att denna hansyn/snéllhet
ibland &r missriktad da en del svart sjuka och déende patienters hogsta dnskan ar att
kunna komma hem en sista gang.

Det ar inte alltid som detta ar praktiskt mojligt, men da &ven narstaende ar med pa
noterna och det finns mojligheter till adekvat vardstéd i hemmet ar anda en
grundférutsattning att fragan diskuteras och dokumenteras.
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Erbjudande av eftersamtal

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa en
vanlig sjukhusavdelning oavsett huvudman. Specialiserade palliativa sjukhus-
avdelningar ingar inte utan redovisas under rubriken “"Specialiserade palliativa
slutenvardsenheter”. Kommun avser den kommun som den rapporterande
sjukhusavdelningen har sin hemvist i. Endast ’kommuner” dér 25 eller fler dédsfall
rapporterats under 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits med. Dodsfall som
lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt 3 421 dédsfall.

Har ett eftersamtal erbjudits nérstaende?
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Karlskoga
Grnskildsvik
Janképing
Stackholm
Uppsala
Skivde
Kristianstad
Eskilstuna
Karlshamn
Gstersund
Oskarshamn
Katrineholm

Falun
Lidkdping

Mélndal
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Linkdping
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Givle
Gitebory
Danderyd
Alingsas
Arvika
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Urned
Ludvika
Wastervik
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Mykdping
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Enképing
kungalky
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Kommentar eftersamtal: Mycket stora skillnader noteras mellan olika sjukhus i detta
avseende. Fran att alla (100%) erbjuds eftersamtal i M6Indal och nastan alla
(Karlstad, Linképing, Avesta, Gavle) till att drygt 10% far detta erbjudande
(Katrineholm, Luled). Att man relativt ofta inte vet (=gula staplar) visar pa bristande
dokumentationsrutiner i detta avseende. Resultaten sédger inget om att eftersamtal
har genomforts eller ej eller hur och néar erbjudandet framforts.

Palliativa slutenvardsenheter

Totalt 4 819 dodsfall har inrapporterats 2009. Av dessa har 4 610 rapporterats fran
47 enheter med minst 25 rapporterade dodsfall enligt nedanstaende tabell.

Antal reg Vet Tappat
Kommun Avdelning totalt Plotsligt | Ovantat | Vantat | ej | sjalvbestammande
4610 16 83 4496 | 15 247

Eskilstuna Viktoriaenheten

Eskilstuna | sekt 2 68 0 0 68 0 1
Falkenberg palliativa

Falkenberg | vardenheten 57 0 0 57 0 3

Falun Falun ger/rehab avd 58 P 26 0 1 25 0 3

Gotland Gotland kir/onk/pall enhet 33 0 2 30 1 0
Goteborg ger avd 71 pall

Goteborg enhet 63 0 0 63 0 0
Goteborg Anggardens

Goteborg Hospice 43 0 0 43 0 0
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Goteborg Goteborg Kalltorps Hospice 104 0 0 104 0 3
Goteborg Helhetsvarden

Goteborg Bracke Diakoni 73 1 2 70 0 4

Haninge Haninge palliativ enh avd 2 95 0 1 94 0 4

Helsingborg | Helsingborg Hospice 124 0 2 122 0 7

Hassleholm | Hassleholm KVH 30 0 0 29 1 0

Jarfalla Jéarfélla ASIH avd nordvast 89 1 5 82 1 3
Jonkdping Ekhagens

Jonkoping gasthem 63 2 1 58 2 7

Kalix Kalix palliativ enhet avd 3d 38 0 0 36 2 1
Kalmar Enheten for Palliativ

Kalmar Medicin avd 30 26 0 1 24 1 1

Karlstad Karlstad palliativa enheten 48 0 0 48 0 0

Kristianstad | Kristianstad KVH 60 0 2 58 0 1

Kungsbacka | Kungsbacka ASIH 63 0 1 62 0 4

Lidkdping Lidkdping Hospice Gabriel 67 0 1 66 0 1

Linkdping Linkdping LAH avd 96 78 2 2 74 0 6

Lund Lund Hospice 103 0 0 103 0 0

Malmo Malmé Hospice 357 2 1 354 0 71

Motala Motala avd 11 75 0 1 73 1 5

Nacka Nacka ger avd 52 48 0 0 48 0 8
Nacka Maria Regina

Nacka Hospice 74 0 7 67 0 13

Norrkdping | Norrkdping LAH/Linnea 69 0 10 59 0 0

Nykoping Nykoping avd 2 ASIH inne 80 0 0 80 0 2
Pited PAVA Pited alvdals

Pited sjukhus 46 1 0 44 1 1
Stockholm Dalens sjukhus

Stockholm | ASIH avd 60 128 0 2 126 0 4
Stockholm ASIH Langbro

Stockholm | Park pall avd 195 0 2 192 1 6

Stockholm | Stockholm Ersta Hospice 165 0 3 162 0 7
Stockholm SSH palliativ

Stockholm | 6ppenvard 233 0 1 232 0 10
Stockholm SSH palliativ

Stockholm | slutenvard 223 2 0 221 0 14
Sundsvall Mellannorrlands

Sundsvall Hospice 106 0 2 104 0 4

Sodertalje Sddertalje palliativa avd 129 0 11 118 0 4
Trelleborg palliativa

Trelleborg | enheten 132 0 0 132 0 4
Taby palliativa enheten

Taby Byle Gard 195 0 3 191 1 7
Uddevalla Osteréangen

Uddevalla palliativa enhet 54 1 1 52 0 2
Uddevalla palliativa

Uddevalla enheten avd 14 131 0 4 127 0 3

Umed Umeda Axlagarden 105 0 0 105 0 2

Upplands- | Upplands Vasby Lowet

Vashby Narvard 90 0 10 80 0 11
Uppsala Hospice gerklin

Uppsala UAS 150 1 3 146 0 10

Varberg Varberg Palliativa teamet 66 1 0 64 1 2

Vetlanda Vetlanda Oasen 29 1 0 27 1 1

Vésteras Vésteras Gryta hospice 139 0 0 139 0 2
Ystad palliativa

Ystad verksamheten 38 0 1 36 1 0
Orebro Palliativa sektionen

Orebro ger klin USO 202 1 0 201 0 5

|
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Kommentar: Hospice/palliativa slutenvardsenheter finns idag etablerade i alla stora
och mellanstora stader i landet med undantag for Halmstad, Skovde och Ostersund.
Daremot saknas de fortfarande i flera mindre stader. Endast 5% (4 819 av cirka

95 000) av de som dor arligen i Sverige dor pa hospice/palliativa slutenvardsenheter.
Det gor det till en grannlaga uppgift att remittera réatt patienter till denna vardform.
Enligt registrets synsatt borde det vara de med de mest komplexa och svarlindrade
symtomen oavsett diagnos, alder och bostadsort. Andelen ovantade dodsfall ar 1agt
(83 av 4610 = 2%) liksom andelen som beddmts ha forlorat sin férmaga till
sjalvbestammande mer an 1 vecka for dodsfallet var (247 av 4610 = 5%)).

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 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4
594 dodsfall.

Kommentar cancerandel: Nastan alla hospice/palliativa slutenvardsenheter har mer
an 90% cancerpatienter. Detta trots de erkant stora palliativa behov som finns bland
personer som lider av andra sjukdomar i livets slutskede. Exempel pa enheter som
har mer an 10% patienter med andra sjukdomar an cancer ar enheterna i Vetlanda,
Nacka, Linképing, Falkenberg, Motala, Orebro och Sodertalje. Enheter med 100%
cancerpatienter (Eskilstuna, Falun, Gotland, Lund, Ystad) maste rimligen se Gver
sina intagningskriterier for att inte bryta mot Halso- och Sjukvardslagens princip om
lika tillgang till vard utifran behov.
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_ Andel avlidna med cancerdiagnos
Avdelning
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Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2
Falun getfrehak avd 58 P

Gotland kirfankfpall enhet

Lund Hospice

Yetad palliativa verksamhbeten
Jarfalla ASIH avd nordvist

Mykdping avd 2 ASIH inne

Géteborg Helhetsvarden Bracke Diakoni
Lddevalla palliativa enheten avd 14
YWarberg Palliativa teamet

karlstad palliativa enheten

Haninge palliativ enh avd 2

Lpplands Washy Liwet Marvard
Giteborg Angoardens Hospice
Gitehorg Kalltorps Hospice
Stockholm Dalens sjukhus ASIH awd B0
Gateborg ger avd 71 pall enhet
Hassleholm kEMH

Tahy palliativa enheten Byle Gard
Kalmar Enheten fir Palliativ Medicin avd 20
Lidképing Hospice Gahriel

Malmd Hospice

Stockholm S5H palliativ slutenvard
kristianstad kNH

Stockholm S5H palliativ Sppenvard
Helsingborg Hospice

Blorrkaping LAHLinnea

Lppsala Hospice gerklin LAS
Stockholtm Ersta Hospice

Stockholm ASIH Langbro Park pall avd
Pited PAVA Pited &lvdals sjukhus
Sundsvall Mellannarrlands Hospice
kalix palliativ enhet avd 3d
kungsbacka ASIH

MHacka Maria Regina Hospice
Jinkdping Ekhagens ndsthem
Trelleborg palliativa enheten

Wasterls Grta hospice
Uddevalla Osterangen palliativa enhet
Lmed &xdagarden

Sddertdlje palliativa avd

Orebro Palliativa sektionen ger klin WSO
hotala awvd 11

Falkenberg palliativa vardenheten
Linképing LAH avd 96

Macka ger avd 52
Yetlanda Oasen

0 20 40 &0 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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedomts ha kvar sin formaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fére dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4 168 dodsfall.

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

Kommentar information: Det foreligger stora rutinskillnader mellan enheterna vad
galler majligheten for en doende patient att fa ett informerande lakarsamtal om att
livets slut haller pa att narma sig. Siffrorna varierar mellan knappt 20% och 100%.
Denna typ av samtal ar en grundférutsattning for att den sjuke ska ha mojlighet att
fatta autonoma beslut om hur hon/han vill ha det i livets slutskede. Det &r dessutom
en i Halso- och sjukvardslagen lagstadgad rattighet for patienten att f& mojlighet till
denna typ av information géllande prognos och behandlingsalternativ. Givetvis kan
aven varierande tolkningar av fragan resultera i olika svarsmaonster, men att Gverlata
denna informationsuppgift till sjukskoterskorna ensamma (= blda staplar) kanns
svarforenligt med att det rér sig om specialiserade palliativa enheter. Att "Vet ej’-
staplarna (=gult) ofta varierar mellan 10 och 40% tyder péa stora
dokumentationsbrister.
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. Informerande samtal om att patienten ar déende
il lring

Vet g]
S . . MNej
Lidkdping Hospice Gahriel Sjuksk@t
Trellehary palliativa enheten | akare
kungshacka ASIH Lakare o ssk
Sundsvall Mellannorrlands Hospice
almar Enheten fdr Palliativ Medicin avd 30
Giteborg Kalltorps Hospice
Macka Maria Redina Haospice
rstad palliativa verksamheten
Haninoe palliativ enh awd 2
mMalmd Hospice
Giteborg Helhetsvirden Bréacke Diakani
Giteborg Anggardens Hospice
Morrképing LAHILinnea
Stockholm SSH palliativ slutenvird
Stockholm Ersta Hospice
Unpsala Hospice gerklin UAS
Yarberg Palliativa teamet
Gotland kironkfpall enhet
Hassleholm KvH
Kristianstad kKWVH
Pited PAVA Pited &lvdals sjukhus
Brebro Palliativa sektionen ger klin WSS
Linkdping LAH avd 96
Taby palliativa enheten Byle Gard
Kalix palliativ enhet avd 3d
Lund Hospice
Upplands Washy Liwet Marard
Wetlanda Oasen
Motala avd 11
Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd 60
Stockhaolm SSH palliativ dppenvard
Jinkdping Ekhagens gasthem
Sddertalje palliativa avd
Macka ger avd 52
Uddevalla palliativa enheten avd 14
karlstad palliativa enheten
Eskilstuna Vikioriaenheten sekt 2
Stockhalm ASIH Lanabro Park pall avd
Jarfalla ASIH avd nordvast
Falun gerfrehab avd 58 F
Helsinghaorg Hospice
Liddevalla dsterangen palliativa enhet
Wasteras Gnta hospice
Falkenbery palliativa vardenheten
Mykdping avd 2 ASIH inne
Umed Axlagarden
Gotehorg ger avd 71 pall enhet
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|
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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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt
4 496 dodsfall.

Enheterna har rangordnats i fallande ordning utifrin summan av andelarna som

I~

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

Kommentar smartskattning: Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS
varierar stort mellan olika enheter. Lovet, Stockholms sjukhem, Linkdping,
Norrkoping och Jarfalla anvander detta i ca 50% av patienterna medan flera enheter
anger 0% (Falun, Kungsbacka, Trelleborg, Uddevalla samt Angegarden, Bracke och
Kalltorp i Goteborg). Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS ar en
kvalitetsindikator for god cancervard enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer (april
2007). Om man vid de enheter som angivit 0% har andra validerade system for
rutinmassig skattning av smarta i livets slutskede framgar inte av denna fraga. Om
inte ar det viktigt att betona att &ven van personal inte kan se utanpa en patient hur
ont den har. M6jligen kan mycket svara smartor (NRS 9-10) utgora ett undantag men
annars maste patienten tillfragas for att optimera den smartlindrande varden. Risken
utan fungerande smartskattningsrutiner ar att manga patienter lider i onodan.
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Anvandandet av Vas/Nrs for smartskattning

Avdelning

Upplands vashy Lawet Nandrd
Stackhalm SSH palliativ slutenvard
Stockhalm S5H palliativ dppenvard

Warberg Palliativa teamet

Linkdping LAH avd 96

Morrkdping LAHILinnea

Tabhy palliativa enheten Byle Gard
Haninge palliativ enh avd 2
Sdderaljie palliativa avd

Stockhalm ASIH Langhra Park pall av
Uppsala Hospice gerklin UAS
Macka geravd 52

Jarfalla ASIH avd nordvast
Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd 60
Motala avd 11

Falkenbery palliativa vardenheten
Gotland kirfionkrpall enhet

Umea Axlagarden

Macka Maria Regina Hospice
Jankdping Ekhagens gdsthem
Stockholm Ersta Hospice

Vetlanda Oasen

Ystad palliativa verksamheten
Helsinghora Hospice

Karlstad palliativa enheten
Sundsvall Mellannorrlands Hospice
Pited PAVA Pited alvdals sjukhus
Kungshacka ASIH

kristianstad KvH

Goteborg ger avd 71 pall enhet

Kalix palliativ enhet avd 3d

Orebro Palliativa sektionen aer Klin US0
Giteborg Kalltarps Hospice

Liddevalla Osterdngen palliativa enhet
Lidképing Haspice Gahriel

<almar Enheten fir Palliativ Medicin avd 30
Hasslehalm KwH

Malmd Hospice

IJddevalla palliativa enheten avd 14
Lund Haspice

Gatehory Helhetsvirden Bracke Diakoni
Eskilstuna Yiktoriaenheten sekt 2
Miykdping avd 2 ASIH inne

Visterds Gryta hospice

Gdteborg Angoardens Hospice

Falun gerrehab avd 58 F

Trellebarg palliativa enheten
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Ordination av injektion opioid vid behov

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt
4 496 dodsfall.

Enheterna har rangordnats i fallande ordning utifrén ’ja”.

Kommentar ordination: Alla enheter utom en (Kalmar) uppnar malnivan pa minst
90% med en individualiserad vid behovsordination i injektionsform mot smarta.
Dessutom anger 21 enheter 100%, vilket torde vara ett uttryck for en tydlig och
valfungerande rutin. Den hoga maluppfyllelsen ar gladjande med tanke pa att aven
denna fraga har status av att vara en kvalitetsindikator fér god cancervard (SoS
2007).
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Ordination av inj opioid 1 dygn fére vantat dédsfall

Falun gerrehab avd 53 P Ja

Gotland kirionkipall enhet

Giiteharg Helhetsvirden Bracke Diakoni
Gitehorg Kalltarps Hospice

Giteborg Angodrdens Hospice
Hasslehalm KyWH

Jankaping Ekhagens gasthem
Karlstad palliativa enheten
Kungshacka ASIH

Lidkdping Hospice Gabriel

Lund Hospice

Malma Hospice

Macka ger avd 52

Morrkdping LAHLInnea

Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd B0
Stockholm Ersta Hospice

Trelleborg palliativa enheten
Uddevalla palliativa enheten avd 14
Uppsala Hospice gerklin UAS
Wellanda Oasen

Yatad palliativa verksamheten

Grebro Palliativa sektionen ger klin USH
Stockhalm ASIH LaAnghro Park pall avd
Stockholm SSH palliativ dppenvird
Sundsvall Mellannorriands Hospice
Stackhalm SSH palliativ sluterwvird
tfotala avd 11

Eskilstuna Wiktoriaenheten sekt 2
Warbery Palliativa tearet

Tahy palliativa enheten Byle Gard
Helsingbharg Hospice

Sadertalje palliativa avd

Uddevalla Osterangen palliativa enhet
Haninge palliativenh avd 2

Jarfalla ASIH avd nordvast

Mykdping avd 2 ASIH inne

Linkdping LAH avd 96

kalix palliativ enhiet avd 3d

Giteborg ger avd 71 pall enhet

Macka Maria Regina Hospice

Umea Axlagarden

Lipplands Yasby Liwet Nandrd
Kristianstad KvH

Wasteris Gryta hospice

Pited Pava Pited Alvdals sjukhus
Falkenhery palliativa vardenheten
Kalmar Enheten fir Palliativ Medicin avd 30
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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 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4
594 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: Malnivan for trycksar med hudskada (grad 2-4) ar satt till max
10%. Nedan ser vi att 33 enheter hamnar ovanfoér denna niva och i enstaka fall sa
hogt som upp emot 25% (Sundsvall, Nykdping, Falun, Uppsala). Fjorton enheter
klarar sig under 10%-gransen. Fragan infinner sig om det hér finns goda
rutinexempel som kan éverforas till andra enheter. Noteras bor att
trycksarsforekomsten sista veckan i livet inte séager nagot om var saret uppkommit.
Det ar naturligt att en 6kad uppmarksamhet pa hur hudkostymen ser ut ger en hogre
andel registrerade sar. For att de hogsta siffrorna ska kunna minskas kravs en
dversyn av rutinerna bade pa de enskilda enheterna men ocksa i hela den aktuella
vardkedjan. Hela tiden maste en avvagning goéras mellan den déende personens
autonoma vilja att ligga pa ett visst satt och trycksarsforebyggande atgarder (t ex
regelbundna lagesandringar).
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Trycksar

Aydelning
Vet g
Sundsvall Mellannorrlands Hospice e

Mykoping avd 2 ASIH inne Grad 1

Falun gerirehab avd 58 P Ja
Uppsala Hospice gerklin UAS Grad 2
Wetlanda Dasen Grad 3
Gitebory Kalltorps Hospice Grad 4

Gitehorg Helhetsvarden Bracke Diakoni
Wasteras Gryta hospice

Jiankidping Ekhagens gasthem
Linkaping LAH avd 96

Helsinghorg Hospice

Lidkaping Hospice Gabriel

Macka Maria Regina Hospice
Sadertalje palliativa avd

Gotehorg ger avd 71 pall enhet

Grebro Palliativa seltionen ger klin USG5
Hazsleholm KvH

Stockholm Ersta Hospice

Umea &xlagarden

Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd 60
Kalix palliativ enhet avd 3d

Jarfalla ASIH avd nordwast

Karlstad palliativa enheten

MHacka ger avd 52

Malmi Hospice

Stockholm ASIH Langhro Park pall avd
Gitehorg Anggardens Hospice
Uddevalla Gisterangen palliativa enhet
Upplands Yashy Lowet Marvdrd

Yatad palliativa verksamheten
Farrképing LAHLinnea

kristianstad kWH

Lund Hospice

Motala avd 11

Tahy palliativa enheten Byle Gard
Kalrmar Enheten far Palliativ Medicin awd 30
Haninge palliativ enh awd 2

Eskilstuna Viktariaenheten sekt 2
Trellebarg palliativa enheten

Pited PAVA Pited Alvdals sjukhus
Stockhalm S5H palliatv dppenvird
kungsbacka ASIH

Yarberg Palliativa teamet

Lddevalla palliativa enheten avd 14
Stockhalm S5H palliativ slutervdrd
Falkenberg palliativa wardenheten
Gotland kirfankipall enhet

Maharde < 10 % grad 2 - 4
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Dodsplats i enlighet med senast kanda 6nskemal

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedomts ha kvar sin formaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fére dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4 168 dodsfall.

Kommentar dddsplats: Andelen patienter som dor pa den plats dar de énskar
varierar stort mellan 100% (Angegardens Hospice) till mindre dn 10% (Ger avd 71
Goteborg). Att andelen "Vet ej” (=gult) ar sa pass stor som upp emot 60%
(Eskilstuna, Gotland, Jarfalla, Kalix, Nykoping, Nacka) kan bara tolkas som att detta
med att efterhora patientens énskemal om var man vill vardas i livets slutskede inte
ingar i de etablerade rutinerna alternativt att dokumentationsrutinerna ar bristfalliga.
Pa manga vardavdelningar kan det ha utvecklats en "etik” att man inte ska skicka
hem eller flytta patienter i livets slutskede. Klinisk erfarenhet visar att denna
hansyn/snallhet ibland &r missriktad da en del svart sjuka och déende patienters
hogsta dnskan ar att kunna komma hem en sista gang. Det &r inte alltid som detta &r
praktiskt mojligt, men da aven narstdende ar med pa noterna och det finns
mojligheter till adekvat vardstod i hemmet ar anda en grundforutsattning att fragan
diskuteras och dokumenteras.
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Avdemmgjverrensstémde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?

| Vet gj
Giteborg Angydrdens Hospice ! | Nej
Trellehorg palliativa enbeten ! [ Ja
Macka Maria Regina Hospice [ [ |
Lidkiping Hospice Gahbriel ! |
Sundswvall Mellannorrlands Hospice ! 1
Qﬁteburg Kalltorps Hospice ! |
Lddevalla Osterangen palliativa enhet ! [
Giteborg Helhetsvrden Bracke Diakaoni ! |
Stockholm S5H palliativ slutenvard ! 1
Stockholm Ersta Hospice ! 1
Stockholm S5H palliativ dppenvard ! 1
vetlanda Qasen ! [ 1
Malmd Hospice ! |
) Marrkiping LAHILinneg ! 1
Orebro Palliativa sekiionen ger klin US0 ! T
T&hy palliativa enheten Byle Gard ! 1
kungshacka ASIH ! | 1
Helsinghorg Hospice ! |
Lppsala Hospice derklin LIAS ! 1
kalmar Enheten far Palliativ Medicin avd 30 ! I
Upplands Vashy Lawet Narard [ |
Falun gerfrehah avd 98 F ! | 1
Haninge palliativ enh avd 2 !
Stockholm ASIH Langhro Park pall avd ! 1
Lund Hospice ! I
Sideralje palliativa avd ! I
Kristianstad kKvH ! I
Wasterhs Gryta hospice [ |
Janképing Ekhagens gisthem [ I
Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd G0 ! I
Linkaping LAH avd 96 ! I
Umead Axlanarden [ [ 1
Falkenberg palliativa vardenheten ! I
warherg Palliativa teamet [ I
Hassleholm KvH ! 1
Yetad palliativa verksambeten ! I
Jarfalla ASIH avd nordwdst ! I
Pited PAVA Pited alvdals sjukhus [ |
karlstad palliativa enbeten [ I
Macka ger avd 52 ! I
Gotland kirfonkrpall enhet ! I
Motala avd 11 ! I
iybsdiping awd 2 ASIH inne ! I
Eskilstuna Viktariaenheten sekt 2 ! I
ddevalla palliativa enheten avd 14 ! 1
Kalix palliativ enhet avd 3d ! I
Gateborg ger avd 71 pall enhet I
] 70 40 A0 a0 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 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Ddodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 4
594 dodsfall.

Kommentar eftersamtal: Av figuren nedan framgar det att nastan alla
specialiserade enheter erbjuder eftersamtal i mer an 90% av fallen. Darav kan man
dra slutsatsen att det ses som en naturlig och valetablerad rutin pa dessa enheter.
Hur stor del av patienterna som inte har en narstdende framgar inte av dessa siffror.
Resultaten sager inte heller nagot om att eftersamtal har genomforts eller hur och néar
erbjudandet framfoérts. Kalix avviker markant med endast 20%. Om detta ar resultatet
av avsaknad av rutiner eller annat ar oklart. "Vet ej”-andelar pa 20% (Eskilstuna,
Gotland) manar ocksa till sjalrannsakan med tanke pa om man ska leva upp till
epitetet som specialiserad palliativ enhet.

palliativ o - . .
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Avdelning Har ett eftersamtal erbjudits narstaende?

Vet g
) Mej
Hassleholm KvH | Ja
Jankdping Ekhagens gasthem |
Karlstad palliativa enheten |
Kristianstad KvH |
kungsbacka ASIH |
Lidkdping Hospice Gahriel |
Lund Hospice |
morrkgping LAHILinnea |
Mykoping avd 2 ASIH inne |
Uddevalla Osterdngen palliativa enhet |
Lmed Axlagarden |
Upplands Yashy Liwet Marvard |
vetlanda Qasen |
Lippsala Hospice gerklin UAS |
Trelleborg palliativa enheten |
Helsingborg Hospice |
Giteborg Kalltorps Hospice 1
Grebro Palliativa sektionen ger klin LUS3 I
Macka Maria Begina Hospice
Giteborg Helhetsvarden Bracke Diakoni
Stockholm ASIH Langbro Park pall avd
Sadertalje palliativa avd
Falkenberg palliativa vardenheten
Sundsvall Mellannorrlands Hospice | |l
Malma Hospice I
Gateborg Angoardens Hospice |
Stockholm Dalens sjukhus ASIH avd BO |
Linkdping LAH avd 96 |

Haninge palliativ enh avd 2 L [l

Goteborg ger avd 71 pall enhet L [l

lJddevalla palliativa enheten avd 14 L [l

Motala avd 11 L [l

Wisterds Grta hospice [ [T

Stockholm Ersta Hospice L |

Ystad palliativa verksamheten L [ 1

Kalmar Enheten for Palliativ Medicin avd 30 L 1l

Yarberg Palliativa teamet ! 1

Pited PAVA Pited Slvdals sjukhus [ 1

Jarfalla ASIH avd nordvist ! [ 1

Tahy palliativa enheten Byle Gird ! 1

Falun getfrehahb avd 58 P ! |

Macka geravd 52 ! 1

Stockhalm SSH palliativ slutenvard ! 1]

Stackholm SSH palliativ Sppenvard ! [l

Gotland kirfankipall enhet ! 1
Eskilstuna Viktariaenheten sekt 2 !

kalix palliativ enhet avd 3d 1

1] 20 40 il g0 100
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Avancerad hemsjukvard
Totalt 2 425 dodsfall har inrapporterats 2009. Av dessa har 1 603 rapporterats fran

35 enheter med minst 25 rapporterade dodsfall enligt nedanstaende tabell.

Antal reg Vet Tappat sjalv-
Kommun Avdelning totalt Plotsligt | Ovantat | Vantat | ej bestdmmande
1603 6 55 1540 | 2 61
Avesta/Hedemora MOH sédra
Avesta Dalarna 29 0 1 28 0 0
Borlange Borldnge MOH-teamet 26 0 0 26 0 1
Eskilstuna Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2 50 1 0 48 1 2
Falun Falun MOH-teamet 39 0 0 39 0 0
Gavle Gavle palliativa teamet 61 1 2 58 0 1
Goteborg Hemsjukvarden
Goteborg centrum 35 0 2 33 0 2
Goteborg Goteborg HSV vast 55 1 3 51 0 2
Helsingborg | Helsingborg ASIH 43 0 2 41 0 0
Hudiksvall Hudiksvall palliativa teamet 31 0 1 30 0 2
Hassleholm | Hassleholm KVH 33 0 0 33 0 0
Kristianstad | Kristianstad KVH 51 0 0 51 0 2
Link6ping Linképing palliativ LAH 123 0 2 120 1 3
Ludvika palliativt
Ludvika rddgivningsteam 31 0 0 31 0 0
Malmd Malmd SAH 102 0 0 102 0 3
Mora Mora Orsa MOH 33 0 0 33 0 2
Motala Motala LAH Mj6lby 39 0 2 37 0 0
Motala Motala palliativ LAH 34 0 1 33 0 1
Nacka Nacka ASIH 39 0 5 34 0 2
Norrképing Norrképing LAH/Linnea 88 0 9 79 0 3
Norrtalje Norrtdlje Roslagens ASIH 38 0 0 38 0 3
Rattvik Rattvik Leksand MOH 27 0 1 26 0 0
Skellefted Skellefted AHS Viool 36 0 0 36 0 2
Stockholm ASIH Langbro Park
Stockholm sddra 26 0 0 26 0 1
Stockholm Brommageriatriken
Stockholm SAH 2 26 0 1 25 0 1
Stockholm Ersta Hospiceklinik
Stockholm ASIH 26 1 3 22 0 1
Stockholm SSH palliativ
Stockholm Oppenvard 45 0 2 43 0 4
Strangnas Strangnas ASIH 28 0 1 27 0 2
Sundsvall Sundsvall ASIH 25 0 0 25 0 0
Sodertalje Sodertélje sjukhus ASIH 69 0 7 62 0 3
Taby Té&by palliativa enheten ASIH 60 0 6 54 0 11
Umea Umea Avancerad hemsjukvard 36 0 0 36 0 1
Upplands-
Vasby Upplands Vasby ASIH 27 0 0 27 0 1
Uppsala Uppsala sjukvardstem 37 1 1 35 0 1
Angelholm Angelholm ASIH 41 0 0 41 0 1
) Ostersund Storsjoglantan
Ostersund hemsjukvard 114 1 3 110 0 3

Kommentar: Palliativa hemsjukvardsteam finns Over stora delar av Sverige.
Anmarkningsvart ar att det fortfarande fattas etablerade specialiserade palliativa
hemsjukvards-verksamheter med mer an 25 dodsfall/ar pa universitetsorten Lund
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och i de stora staderna Halmstad, J6nk6ping, Kalmar, Karlstad, Lulea, Skovde,
Uddevalla, Vasteras och Orebro. | nagra fall kan frAnvaron i tabellen ovan troligen
forklaras av att merparten av patienterna som initialt skots i hemmet oftast (nastan
alltid) laggs in pa en narliggande palliativa slutenvardsenhet. Om detta sker med
patientens eller organisationens basta for 6gonen kan diskuteras. For att en
hemsjukvardsenhet ska aspirera pa epitetet avancerat (eller specialiserat palliativt)
hemsjukvardsteam ar det rimligt att minst 25 patienter/ar vardas i hemmet tills doden
intrader.

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 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1
597 dodsfall.

Andel avlidna med cancerdiagnos
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Kommentar cancerandel: Nastan alla avancerade hemsjukvardsenheter har mer an
90% cancerpatienter. Detta trots de erkant stora palliativa behov som finns bland
personer som lider av andra sjukdomar i livets slutskede. Exempel pa enheter som
har mer an 10% patienter med andra sjukdomar &n cancer ar enheterna i Mjolby,
Sodertalje, Strangnas, Rattvik/Leksand, Mora/Orsa och Upplands Vasby. Enheter
med 100% cancerpatienter (Borlange, Helsingborg, Ludvika, Motala, Langbro Park
sOdra, Ersta, Uppsala) maste rimligen se 6ver sina intagningskriterier for att inte bryta
mot Halso- och Sjukvardslagens princip om lika tillgang till vard utifran behov.
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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 bedomts ha kvar sin formaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fére dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1 454 dodsfall.

Informerande samtal om att patienten ar déende
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liativa teamnet
jativ LAH

holm Ersta Hospiceklinik ASIH
enheten ASIH

2 w5

ksvall pa
ping pal

_______

Umed Avancerad hemsjulkvard
Stackhalm ASIH Linghro Park sddra
Sundsvall ASIH

Morrtélie Roslagens ASIH

Skellefted AHS Viool

Stockholm Bramrmageriatriken SAH 2
Giteborg Hemsjukvirden centrurm
Ludvika palliativt rAdoivningsteam
Stockholm S5H palliativ ppenvérd
Eskilstuna Viktoriagnheten sekt 2
fwestarHedernora MOH sidra Dalama

Borlange MOH-teamet
Sodertilje sjukhus ASIH
Motala LAH Mjdihy

Gavle palliativa teamet
Malmd SAH

Marrkdping LAHILinnea

Hassleholm kKvwH
Uppsala sjukvirdstem

Motala palliativ LAH
Upplands Vasty ASIH
Ratvik Leksand MOH
Mora Orsa MOH

aby palliativ
Macka ASIH

Falun MOH-tearnet
Kristianstad KWH
Engelhalm ASIH
Helsingborg ASIH
Gitehorg HSY vast
Strangnis ASIH

Hud
Link
Gtoc
Tah
Osth

Kommentar information: Det foreligger stora rutinskillnader mellan enheterna vad
galler majligheten for en doende patient att fa ett informerande lakarsamtal om att
livets slut haller pa att narma sig. Siffrorna varierar mellan 65% och 100% med ett
patagligt undantag (Avesta/Hedemora). Dessa resultat &r markant battre an for
nagon annan vardenhetstyp. Med tanke pa spridningen i resultaten far vi inte
glémma att denna typ av samtal &r en grundférutsattning for att den sjuke ska ha
majlighet att fatta autonoma beslut om hur hon/han vill ha det i livets slutskede. Det
ar dessutom en i Halso- och sjukvardslagen lagstadgad réattighet for patienten att fa
mojlighet till denna typ av information géllande prognos och behandlingsalternativ av
lakare. Givetvis kan aven varierande tolkningar av fragan resultera i olika
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svarsmonster, men att 6verlata denna informationsuppgift till sjukskéterskorna
ensamma (= blaa staplar), annat an i extrema undantag, kanns svarforenligt med att
det ror sig om specialiserade palliativa enheter. Aven i denna aspekt noteras att en
enhet har klar stérre andel &n ndgon annan, vilket vacker fragor. Handlar det om
rutiner och/eller bristande lakartillgang?

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medréknade. Totalt
1 540 dodsfall.

Anvdndandet av Vas/Nrs fér smartskattning
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Kommentar smartskattning: Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS
varierar stort mellan olika enheter. Brommageriatriken, Stockholms sjukhem, Taby
och Ostersund anvander detta i mer an 60% av patienterna medan flera enheter
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anger 0% (Eskilstuna, Hudiksvall, Mora/Orsa, Rattvik/Leksand, StrAngnas). Att
Sddertélje ensamt har s& manga som 50% som "Inte kan medverka” (=ljsugrén
stapel) vacker frdgor om det ror sig om ett patientklientel som skiljer sig markant fran
de andra enheternas. Andelen "Vet ej” (=gula staplar) ar generellt sma, vilket stodjer
forekomsten av goda rutiner for dokumentation och/eller kunskapsoverféring inom
teamen. Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS &r en kvalitetsindikator for
god cancervard enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer (april 2007). Om man vid
de enheter som angivit 0% har andra validerade system for rutinmassig skattning av
smarta i livets slutskede framgar inte av denna fraga. Om inte ar det viktigt att betona
att aven van personal inte kan se utanpa en patient hur ont den har. Méjligen kan
mycket svara smartor (NRS 9-10) utgora ett undantag men annars maste patienten
tillfragas for att optimera den smartlindrande varden.

Ordination av injektion opioid vid behov

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt
1 540 dodsfall.

Ordination av inj opioid 1 dygn foére véantat dédsfall
100

MNeg
95 Ja

gp | M

a5
a0
75
70
[ats]
60
a5
a0
45
40
35
30
25
20
15
10

Avdelning

AvestaiHedemora MOH sddra Dalarna
Falun MOH-teamet
Stockholm Brommageriatriken SAH 2

Stockholm S5H palliativ dppenvrd

Strangnas ASIH
Ostersund Storsjdglintan hemsjulkeird

Macka ASIH
Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH

Marrkiping LAHLinnea

Stockholm ASIH Lanabro Park sidra
Hasslehalm kKvH

Giteborg Hemsjukvarden centrum
Ludvika palliativt ridgivningsteam

Gévle palliativa teamet

Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2
Kristianstad KvH

Hudiksvall palliativa teamet
Maora Orsa MOH

Urned Avancerad hemsjukwird
Uppsala sjukvirdstem
Sddertalje sjukhus ASIH

Taby palliativa enheten ASIH
Morrtélie Roslagens ASIH
Linkdping palliativ LAH

Angelholm ASIH

Malmd SAH
Borlange MOH-tearnet

Maotala LAH Mjdlby
Rattvik Leksand MOH
Skellefted AHS Vinal
Giteborg HEY vast
Sundsvall ASIH
Maotala palliativ LAH
Helsingbarg ASIH
Upplands Vashy ASIH
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Kommentar ordination: Alla enheter utom tva (Kristianstad och Upplands Vasby)
uppnar malnivan pa minst 90% med en individualiserad vid behovsordination i
injektionsform mot smarta. Dessutom anger 15 enheter 100%, vilket torde vara ett
uttryck for en tydlig och valfungerande rutin. Den hoga maluppfyllelsen ar gladjande
med tanke pd att aven denna fraga har status av att vara en kvalitetsindikator for god
cancervard (SoS 2007).

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 2009 (bade vantade och ovantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1
597 dodsfall.

Ordningen uppifrdn 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.

Trycksar
_I_-l IR =l "1™ [ ] Vetel

R
Grad 1
Ja
Grad 2
Grad 3
Grad 4

hi&

]

e I 5 grad &

Avdelning

Stockholm Ersta Hospiceklinik ASIH
Stockbolm Brommageriatriken SAH 2
Rattvik Leksand MOH

Gistersund Storsjdglantan hemsjukyard
AvestalHedemora MOH stdra Dalarna

Motala palliativ LAH
Stockholm ASIH LAnghro Park sodra

Stockholm SSH palliativ Gppenvard
Eskilstuna Viktoriaenheten sekt 2
Mora Orsa MOoH

Ludvika palliativ ridgivningsteam
Goteborg HEY vast

Gitehorg Hemsjukvirden centrum
Angelhalm ASIH

Tahy palliativa enheten ASIH
Malmd SAH

Morrképing LAHILInnea
Skellefted AHS Yioal
Hudiksvall palliativa teamat
Urned svancerad hemsjukdnd
Macka ASIH

sundsvall ASIH
Morrtalje Roslagens ASIH

Motala LAH Mjdlkby
Falun MOH-teamet
Hassleholm KyvH
Uppsala sjukvirdstemn
Kristianstad KyvH
Upplands vashy ASIH
Strangnas ASIH
Helsinghorg A51H
Linkdping palliativ LAH
Borlange MOH-teamet
Gavle palliativa tearnet
Soderilje sjukhus ASIH

Kommentar trycksar: Malnivan for trycksar med hudskada (grad 2-4) ar satt till max
10%. Ovan ser vi att ungefar halften av de 35 enheterna hamnar ovanfor denna niva
och i enstaka fall s htgt som upp emot 30% (Mjolby). Fragan infinner sig om det
bland de enheter som redovisar lag férekomst finns goda exempel pa bra rutiner som
kan overforas till andra enheter. Noteras bor att trycksarsforekomsten sista veckan i
livet inte sager nagot om var saret uppkommit. Det ar naturligt att en 6kad
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uppmarksamhet pa hur hudkostymen ser ut ger en hogre andel registrerade sar. For
att de hogsta siffrorna ska kunna minskas kravs en éversyn av rutinerna bade pa de
enskilda enheterna men ocksa i hela den aktuella vardkedjan. Hela tiden maste en
avvagning goras mellan den déende personens autonoma vilja att ligga pa ett visst
satt och trycksarsforebyggande atgarder (t ex regelbundna lagesandringar).
Gladjande ar andelen "Vet ej” (=gult) obefintlig eller mycket liten. Undantaget ar
enheterna i Motala och Géavle som bor se 6ver sina dokumentationsrutiner. Helt klart
finns ett utrymme pa manga enheter for att forsoka minska uppkomsten av trycksar i
livets slutskede.

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 2009 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin formaga till
sjdlvbestdammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dédsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1 454 d6dsfall.

Overrensstdmde dédsplatsen med patientens senast uttalade énskan?
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Kommentar dddsplats: Pa alla enheter utom en dor 90% eller fler pa den plats de
vill. Att samtala om detta ser ut att vara en integrerad rutin for dessa avancerade
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hemsjukvardsteam. Detta ar en markant skillnad jamfort med andra vardtyper. For
Motalas del kan siffrorna troligen forbattras om "Vet ej’-stapeln blir mindre.

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 2009 (bade vantade och ovéantade) har tagits
med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1
597 dodsfall.
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Kommentar eftersamtal: Av figuren nedan framgar det att nastan alla
specialiserade enheter erbjuder eftersamtal i ndstan alla fall. Darav kan man dra
slutsatsen att det ses som en naturlig och véletablerad rutin pa dessa enheter. Hur
stor del av patienterna som inte har en narstaende framgar inte av dessa siffror men
kan vara en forklaring till mindre "Nej’-staplar (=roda) i vissa fall. Resultaten sager
inte heller nagot om att eftersamtal har genomforts eller hur och nér erbjudandet

framforts.

alliativ
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Valideringsarbete

Validering av dodsfallsenkéaten

Under 2009 har tre initiativ tagits for att skaffa ett underlag for utveckling/férbattring

av dodsfallsenkaten:

e Jamforelse av information i datoriserad brytpunktsmall med inrapporterad
dodsfallsenkat

e Jamforelse av vanlig journalinformation med inrapporterad dodsfallsenkat

e Analys av de till registret senast inkomna 1000 anvdndarkommentarerna.

De tva journalstudierna genomfordes efter etiskt tillstand fran Etikprovningsnamnden
vid Linkodpings universitet av tva stycken sommaranstallda lakarkandidater (Lisa
Martinsson och Alirezah Gholiha). Resultaten har presenterats muntligt dels vid
Lakarstamman 2009 och Nationella konferensen i palliativ vard 12-13 april 2010.
Ambitionen ar aven publikationer i vetenskapliga tidskrifter.

Datoriserad brytpunktsmall jamfért med inrapporterade data.

Studien omfattade 100 palliativa patienter som avlidit pa en palliativ vardavdelning
och inom avancerad hemsjukvard. Samtliga patienter var brytpunktsbedémda och
hade en sarskild brytpunktsmall i datajournalen. Dessa journalanteckningar
anvandes for att fylla i en ny dodsfallsenkéat for varje patient av en oberoende
granskare utan tillgang till det inrapporterade webformularet. Samstammigheten
mellan den nya dddsfallsenkéten och inrapporterad webenkat undersoktes sedan
med korstabeller (Chi2-analys). Den pappersenkat som anvéndes som ett
mellansteg, innan en sekreterare matade in data via registrets hemsida, jamférdes
ocksa med inrapporterad webenkat.

Samstammighet per fraga mellan inrapporterade data och
journalgranskning
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Andel samstammighet

Fragenummer

Samstammigheten mellan webdata och journaldata varierade beroende pa fraga
mellan 22 och 100%. Atta av formularets 25 fragor visade en samstammighet under
80%. Jamforelsen mellan inrapporterade data och pappersenkéat éverensstamde till
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96-100%. Undantaget var fragan om smartskattning sista veckan dar
Overensstammelsen var 91%.

Samstammighet per fraga mellan pappersenkat och inrapporterade data

100 7=== —— — = = —

oH-HHHAHHHHHHHHHHHHHHEHHHHEHHE

soo H HHHHHHHHHHHHHHHHHEHHHHHHE
oHH-HHHHHHHHHHHHHHHHHEHHHHHHE
oH-1HHAHHHHHHHHHHHHHHEHHHHHHE
o HHHHAHHHHHHHHHHHHHHEHHHHEHHE
oHHHHHHHHHHHHHHHHHHHHHHHEHE

osHHHHHHHHHHHHHHHHHHEHHHHEHHE

Andel samstammighet

2oHHHHHHHHHHHHHHHHHHEHHHHEHHE

oHH-HHHHHHHHHHHHHHHHHEHHHHHAE

0 T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T

4 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20a20b20c20d 21 22 23 24 25

Fragenummer

Redovisade resultat géller cancerpatienter som vardats av enheter specialiserade pa
palliativ vard och som dessutom har en speciell datajournalsmall for
brytpunktsbeddmning. Vad som &r en acceptabel samstammighet mellan journaldata
och inrapporterade data kan diskuteras. For de fragor dar samstammigheten ar lagre
an 80% kan troligen tydligare frageformuleringar och tydligare consensus om hur
olika begrepp och alternativ ska tolkas forbattra resultaten.

Vanlig journalinformation jamfért med inrapporterade data

Slumpvis valdes 15 registrerande enheter ut, tre av vardera enhetstypen
sjukhusavdelning, hospice/palliativ slutenvardsenhet, palliativ hemsjukvard,
kommunalt sarskilt boende och kommunal korttidsenhet. Varje enhet ombads skicka
in kopior pa journalanteckningar av lakare, sjukskoterska samt lakemedelslista for det
sista vardtillfallet (som slutade med att vardtagaren/patienten avled) fér 10
konsekutiva personer/enhet. En enhet avstod fran medverkan. Vi fick in 140 journaler
som analyserades.

Nagon valideringsstudie liknande den ovan gick inte att utféra p g a alltfor stora
brister i journalféringen avseende de fragor som dddsfallsenkéaten tar upp. | stallet
gjordes en analys for varje fraga av andelen personer med bristande dokumentation
dar webenkaten angett att nagot hade skett, t ex att informerande lakarsamtal
genomforts.

Av de 52 vardtagare/patienter dar man angett att de fatt ett informerande lakarsamtal
saknades dokumentation i 30 fall (57%). Nagra patagliga skillnader till de palliativt
specialiserade enheternas férdel noterades inte. | halften av de 17 fall dar man
rapporterat anvandning av VAS/NRS for skattning av smarta saknades
journaldokumentation. Vid behovsinjektioner var bast dokumenterade for sméarta
(endast 8% saknades) men samre for dvriga symtom (rosslighet saknades 22%,
oro/angest 35% och illamaende 53%). For dvriga fragor var bilden densamma, dvs
mer an halften av de h&ndelser/aktiviteter som rapporterats i webbenkaten saknade
dokumentation.

Pty Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 89




Analys av 1000 anvandarkommentarer

| slutet av varje enskild webbenkéat kan den som rapporterar in data goéra en fri
kommentar. Under hdsten gjordes en analys av samtliga 1000 kommentarer som
kommit in till registret mellan 4 februari och 4 september. Under dessa 7 manader
inkom cirka 12 350 webbenkéter.

Av de inkomna kommentarerna gallde 368 sjalva fragorna. Vanligast var fragor om
fraga 17 (kvarvarande ej helt lindrande symtom, n = 37). Vissa kommentarer
patalade att registrerarna hade haft svart att besvara eller tolka fragorna (n=78).
Vanligast bland dessa var att den som gjort registreringen endast hade haft en kort
kontakt eller inte varit delaktig alls, vilket gor att svaren inte alltid blir korrekta. En
annan orsak till otillforlitiga uppgifter var att den sjuke avled pa en annan enhet &n
dar registreringen gjordes.

En annan stor del av de analyserade kommentarerna berorde sjalva varden (n=217).
Det framgar att registrets fragor ligger till grund for reflektioner hos personalen bade
enskilt och i grupp. Att man inte natt fullgod symtomlindrande effekt var en vanlig
anmarkning. Fdrklaringarna handlade om att den sjuke inte ville ha mer lakemedel f6r
att kunna bevara kontrollen ” Vartagaren ville inte ha lindring r/t att hon ville vara
vaken och vanta in ett barnbarn. Nar barnbarnet kommit gick det bra att fa lindra och
da lindrades bade smarta och angest.” eller att anhdriga paverkade hur mycket
symtomlindring som gavs ” anhdriga ville inte att den sjuke skulle fa mer ”.
Otillrackliga ordinationer eller dalig foljsamhet till givna ordinationer beskrivs ocksa
som orsaker till dalig symtomlindring men ocksa goda exempel ges: ” Lakemedel for
palliation har varit bra, sarskilt inj. Midazolam. Tydliga ordinationer och riktlinjer.”
Bristande information och kommunikation mellan olika organisationer och
personalgrupper forsvarade ocksa varden av de svart sjuka.

Blandade kommentarer utgjorde 253 stycken. En del beror organisationen "Pat. kom
in pa en fredag, och avled sedan pa séndagen. Hann aldrig traffa lakare pa boendet.”
Andra kommentarer angav att anhériga var néjda med varden, att LCP anvénts eller
forklarade orsaken till att det var lange sedan sista lakarundersokningen t.ex. "Kan
tyckas lange sedan lakarundersokning. Vi har "sittrond" varje vecka pa HC och pat.
har diskuterats/fatt nya ordinationer senaste tva rondtillfallena.”

Arbetet med att ga igenom kommentarerna har varit mycket intressant och givande.
Under arbetets gang har organisatoriska olikheter och svarigheter blivit synliga
liksom den stora spannvidden mellan olika problem som férekommer ute i varden.
Det visar ocksa att det finns svarigheter med vissa av enkatfragorna och att ifyllandet
ger upphov till reflektioner och diskussioner inom arbetsgrupperna. Flera beskriver
att det kanns bra att fylla i enkaten och att det ar relevanta fragestallningar.
Sammantaget har dessa tre valideringsaktiviteter gett en saklig grund for ett
metodiskt forbattringsarbete med dodsfallsenkéatens fragor. En helt ny dodsfallsenkéat
med samma vardinnehall i fokus, men med férhoppningsvis mer valida och mer
lattolkade fragor, har arbetats fram under varen och kommer ersatta den gamla vid
nasta arsskifte. Hur dokumentationsrutinerna for vasentliga vardatgarder i livets
slutskede ska kunna forbattras ar en viktig fraga for hela den svenska sjukvarden.
Sannolikt kravs det 6vergripande policybeslut men det finns ocksa klart en mojlighet
for den specialiserade palliativa varden att ga fore med gott exempel.

3-arsanalys
Grundtanken med alla kvalitetsregister ar att medverkan i registren ska leda till en allt
battre vard for berérda vardtagare/patienter. | samarbete med statistikern Lena
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Nathanaelsson vid Onkologiskt centrum i Umea har vi darfor gjort trendanalyser pa
svaren fran de enheter som registrerat under alla tre &ren 2007, 2008 och 2009.
Analyserna har gjorts med logistisk regression. Resultaten bygger pa alla
registrerade dodsfall fran dessa enheter forutom de som gatt till rattsmedicinsk
obduktion. Totalantalet ingaende patienter i analyserna &r 25 043. De ar jamt
fordelade med drygt 8 000/ar. Férdelningen mellan olika vardenhetstyper ar foljande:
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 8 738, avancerad hemsjukvard 4 767, sarskilt
boende 5 165, korttidsboende 2 492, sjukhusavdelning 3 349, basal hemsjukvard
267 och ovrigt 265.

Kommentar: Drygt halften av de ingaende patienterna representerar den
specialiserade palliativa varden. | det stora hela &r det en betydligt mindre andel av
alla som dor i Sverige som gor det inom den specialiserade palliativa varden.
Troligen &r de 6vriga enheterna fran den kommunala boendeformerna och sjukhusen
enheter som ar och varit speciellt intresserade av palliativ vard da det gatt med i
registret sa pass tidigt som 2007. Detta far tas i beaktande vid tolkningen av
resultaten. Man skulle kunna tanka sig att den potentiella forbattringspotentialen
skulle vara annu stoérre hos manga andra enheter med ett mindre uttalat palliativt
intresse. Samtidigt kravs det ett aktivt férbattringsarbete pa enheterna for att det
faktiskt ska bli ett forbattrat vardinnehall for vardtagarna/patienterna.

Informerande samtal

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

| analysen ingar endast de patienter/vardtagare som tappat sin formaga till

sjalvbestammande i timmar eller dagar fore sitt dodsfall.
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For kategorierna "Sjukskoterska”, "Nej” och Vet ej” var trenden signifikant (p= 0,017,
p=0,002 och p<0,001)

Kommentar: Dokumentationen av om dessa informerande samtal har genomforts
eller e] har forbattrats eftersom andelen "Vet gj” sjunkit signifikant. Rutinerna for att
dessa samtal genomfdérs verkar inte ha forandrats.
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Fraga 14. Har ett informerande samtal, om att vardtagaren/patienten var déende,
forts med narstdende?

70+

Lakare Sjukskoterska Nej Vet ]
BN 2007 [ 2008 (NN 2009 |

For kategorierna "Lakare” och "Vet e’ var trenden signifikant (p= 0,019 och p<0,001)

Kommentar: Dokumentationsrutinerna verkar ha forbattrats for informerande samtal
med narstaende da andelen "vet e’ minskat signifikant.

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

20+

Andndd Oro/angest Rosslighet Smarta

| 2007 [ 12008 S 2009 |

For kategorierna "Andnod”, "Oro/angest” och "Smarta” var trenden signifikant
(samtliga p<0,001)

Kommentar: Deltagande enheters patienter verkar ha fatt allt mindre kvarstaende
problem med andndd, oro/angest och smarta. Nagon liknande trend ses ej for
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rosslighet. En tolkning kan vara att battre detektion av symtomen och battre
symtomlindrande medicinering ar effektiva satt att lindra andnéd, oro/angest och
smarta. Daremot ar forekomsten av rosslighet svarare att paverka farmakologiskt. En
annan tolkning av resultaten kan vara att deltagande enheter systematiskt har andrat
sitt satt att rapportera kvarvarande symtom. Den oférandrade andelen rosslighet talar
dock emot detta.

Trycksar

Fraga 19. Hade vardtagaren/patienten trycksar sista veckan i livet?
Trycksar har definierats som grad 2, grad 3 eller grad 4.
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For kategorierna "Grad 1”7, "Trycksar” och "Nej” var trenden signifikant (samtliga
p<0,001)

For kategorin "Ja” fanns svar endast for 2007 och darfor kunde trend ej testas. Detta
svarsalternativ ersattes det aret med grad 1 — 4 enligt Nortonskalan.

Kommentar: Okad férekomst av trycksar i livets slutskede ar inte énskvart. Om detta
ar ett resultat av férandrade registreringsrutiner eller minskad betoning pa
trycksarsforebyggande atgarder i livets slutskede ar oklart. Det skulle kunna tolkas
som ett uttryck for allt storre arbetsbelastning och samre bemanning pa de
deltagande enheterna.
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Ordination av vid behovsldkemedel

Fraga 20. Fanns senast ett dygn fore dodsfallet vid behovslakemedel i injektionsform
ordinerade for
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For alla kategorier "lllamaende”, "Oro/angest”, "Rosslighet” och "Smarta” var trenden
signifikant (samtliga p=0,001)

Kommentar: For samtliga vid behovsinjektioner sags en tydlig 6kning av andelen
som hade detta ordinerat vilket torde vara uttryck for forbattrade rutiner pa de
deltagande enheterna.

Detta skulle kunna vara en starkt bidragande orsak till att lindringen av dessa
symtom, med undantag for rosslighet, blivit battre (enligt figur ovan).

Narvarande i dods6égonblicket
Fraga 21. Vem/vilka var narvarande vid dodso6gonblicket?
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Endast for kategorin "Personal/narstaende” var trenden signifikant (p=0.002).
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Kommentar: Andelen som dor utan nagon narvarande vid dodsdgonblicket ar
ofdrandrad.

Den nagot minskade andelen dar bade personal och narstdende ar narvarande
skulle kunna vara ett uttryck for en stramare bemanningspolicy: Finns narstaende
narvarande sa finns inte lika stor anledning till att ocksa ha personal dar.

Onskemal om vardplats

Fraga 22. Overrenstamde dddsplatsen med vardtagarens/patientens senast uttalade
onskan?

60
50+
40+
30
20

10+

Nej Ja Vet ej
B 2007 [ 2008 N 2009 |

For alla kategorier "Nej”, "Ja” och "Vet gj” var trenden signifikant (p=0,011, p<0,001
och p<0,001)

Kommentar: Uppenbarligen har deltagande enheter i storre grad an tidigare
penetrerat och dokumenterat denna fraga. Att andelen "Vet ej” fortfarande uppgar till
sa mycket som en tredjedel pekar pa att det finns mycket kvar att forbattra. Att en
viss andel av vardtagarna/patienterna anda inte kan fa sina 6nskemal tillgodosedda
ar dock ofrankomligt. Dessutom doljer sig troligen en hel del kognitivt paverkade
vardtagare/patienter i "vet ej’-staplarna.
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Eftersamtal

Fraga 24. Har narstdende haft eller kommer de att erbjudas ett sarskilt eftersamtal en
tid efter dodsfallet?
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For alla kategorier "Nej”, "Ja” och "Vet ej” var trenden signifikant (samtliga p<0,001)

Kommentar: Andelen efterlevande som erbjuds efterlevandesamtal 6kar pa de
deltagande enheterna vilket troligen ar ett uttryck for forandrade rutiner.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan man saga att dokumentationen angaende informerande
samtal till patient och narstaende, dnskemal om dodsplats och erbjudande av
efterlevande har forbattrats signifikant. Dessutom har andelen som besvarats av
andno6d, smarta och angest/oro minskat. Man ser ocksa att andelen som fatt vid
behovsordinationer i injektionsform har 6kat for samtliga symtom. Andelen med
besvarande rosslighet har inte minskat liksom andelen som doétt ensamma. Andelen
med trycksar har 6kat. Mojligen visar detta hur svart det ar att paverka rossligheten
pa ett effektivt satt farmakologiskt. Vad galler trycksarsforekomsten kan man fundera
pa hur de allt tuffare ekonomiska forutsattningarna kan ha paverkat resultaten liksom
hur 6kad observans pa trycksarsforekomsten och respekt for patienternas autonoma
onskan att ligga pa ett visst satt spelar in. En valvillig tolkning ar anda att medverkan i
Svenska palliativregistret gér nagot med de medverkande enheternas vardinnehall
for doende personer sista levnadsveckan. Dokumentation och rutiner forbattras vilket
mojliggor en forbattrad vard och minskat lidande.
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Analys av sjukhusdodsfall

Bakgrund

En analys gjordes for att jamfora utfallet mellan registrerande sjukhusavdelningar och
registrerande palliativa slutenvardsenheter med fler an 25 dodsfall per ar. Palliativa
slutenvardsenheter arbetar enligt den palliativa vardfilosofin och kan forvantas vara
forebilder vad galler utférandet av varden i livets slutskede. Detta borde ocksa
avspegla sig i resultaten fran registreringarna i Svenska palliativregistret.
Forhallandevis fa sjukhusavdelningar Gver landet registrerar i Svenska
palliativregistret och det &r maijligt att det i dagslaget finns en éverrepresentation av
avdelningar med personal som &r sarskilt intresserade av palliativ vard, vilket kan
paverka resultatet. D& det ar ett uttalat mal bland beslutsfattare i landet att varden i
livets slutskede skall motsvara behoven hos den enskilde patienten och hans/hennes
narstaende, kan analysen visa pa omraden dar forbattringsutrymme finns hos
registrerande avdelningar. Analysen har begransats till pa avdelningarna registrerade
forvantade dodsfall.

Analyserade enheter

2132 forvantade dodsfall
registrerades pa 42
sjukhusavdelningar, andelen
patienter med cancer som
grundsjukdom var 39%.

Grundsjukdom forvantade doédsfall sjukhus

8 Cancer Sjukhusavdelningarna visade en
B Hjartsjukdom . .

O Lungsiticiom br_ed sprldnln_g av

O Demens dodsorsaksdiagnoserna.

B Stroke

@ Annan neurol sjd .. .. L.

& Infektion 4481 forvantade dodsfall

O Diabetes registrerades pa 47 palliativa

slutenvardsenheter, andelen
patienter med cancer som
grundsjukdom var 94%.

134 patienter avled av hjartsjukdom,
ovriga diagnoser (férutom cancer) var sparsamt representerade. Specialiserad
palliativ vard ar i Sverige, liksom i stora delar av 6vriga Europa, nastan helt fokuserad
pa patienter med cancersjukdom.
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Fraga 13 Informerat samtal med vardtagaren/patienten
Har ett informerande samtal, om att hon/han var déende, forts med
vardtagaren/patienten under den sista tiden i livet?

Ja 37 76
Vet ej 33 14

Kommentar: Stérst andel "Ja” fanns for cancerpatienter, 61% pa sjukhusavdelningar
och 77% inom palliativ slutenvard. Information ges saledes i betydligt hdgre grad till
patienter i livets slutskede med cancersjukdom an till andra patientgrupper pa
sjukhus. Bristande dokumentation kan vara bidragande i den tredjedel av fallen dar
man inte kande till om samtal hade forts.

Fraga 16 NRS-skala
Har NRS-skala (0 — 10) anvants for skattning av smarta under sista veckan i livet?

Ja 8 20
Nej 53 47

Kommentar: Bade inom sjukhusvarden och den palliativa slutenvarden var det en
minoritet av patienterna som smartskattas med NRS-skala under den sista veckan i
livet. Patienter med sankt medvetandegrad eller kognitiv svikt kan idag bedémas med
validerade smartskattningsinstrument avseende férekomst av smarta. Anvandning av
NRS-skala for smartskattning i det palliativa skedet ar en av tio gemensamma
kvalitetsindikatorer i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for brost-, kolorektal- och
prostatacancersjukvard. Resultaten visar att mycket aterstar innan denna
kvalitetsindikator kan anses vara implementerad inom varden av de déende.

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

Inga 34 55
besvarande

symtom

Smarta vid 25 15

cancer

Kommentar: Hos tva tredjedelar av doende patienter som vardades pa
sjukhusavdelningar férekom symtom som inte lindrades helt under sista veckan i
livet. Symtomlindringen foreféll fungera battre inom den palliativa slutenvarden.
Siffrorna skulle kunna tolkas som att déende patienter med mer besvarande symtom
foretradesvis vardas pa sjukhusavdelningar. A andra sidan saknar idag svensk
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sjukhusvard i mycket stor utstrackning tillgang till den palliativa specialkompetens
som ofta kravs for att behandla besvarande symtom. Resultatet kan darfor likval
illustrera en reell skillnad i symtomforekomst mellan déende patienter pa
sjukhusavdelningar och i palliativ slutenvard.

Patienter med demens eller stroke som dodsorsak var de som hade lagst forekomst
av icke lindrade symtom. Bade pa sjukhusavdelningar och inom palliativ slutenvard
var smartproblematik vanligast hos patienter med en cancersjukdom.

Fraga 20 Ordinationer av vid behovslakemedel
Fanns senast ett dygn fore dodsfallet vid behovslakemedel i injektionsform
ordinerade for smarta, rosslighet, illamaende och oro/angest?

Smarta 86 99
Rosslighet 74 93
Illamaende 56 91
Oro 72 96

Kommentar: Cancerpatienter hade i jamforelse med andra patientgrupper i
sjukhusvard hogst andel ordinationer for smarta, illamaende och oro. Férutom for
ilaméaende hade doende patienter pa sjukhusavdelningar i stor utstrackning vid
behovslakemedel ordinerade for olika symtom. Deltagande i Svenska
palliativregistret gor enheten uppmarksam pa behovet av dessa lakemedel, nagot
som kan leda till att rutiner tas fram och som i férlangningen férbattrar
forutsattningarna for en god vard i livets slutskede.

Fraga 21 Narvarande
Veml/vilka var narvarande vid dédségonblicket?

Ingen 23 16
narvarande

Ingen 15 16
narvarande,

cancersjukdom

Kommentar: De flesta doende dnskar ha nagon hos sig nar livet tar slut. Att fa detta
onskemal tillgodosett ar viktigt och staller krav pa personalens férmaga att identifiera
nar patienten ar i livets absoluta slutskede. Patienter med cancersjukdom foljer ofta
ett mer givet forlopp i livets slutskede an vad patienter med avancerade hjart- och
lungsjukdomar uppvisar. Detta kan leda till svarigheter att identifiera déendefasen i
de sistnamnda patientgrupperna. Resultatet visar att cancerpatienterna i jamforelse
med andra diagnosgrupper hade hogst andel narvarande vid dodsfall pa
sjukhusavdelningar. Nastan en fjardedel av samtliga patienter som avled pa
sjukhusavdelningar dog ensamma.
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Fraga 22 Overensstamde dodsplatsen
Overrenstamde dddsplatsen med vardtagarens/patientens senast uttalade énskan?

Ja 11 64
Vet e] 83 31

Kommentar: Resultatet illustrerar att man pa sjukhusavdelningar har dalig
kannedom om ddende patienters 6nskemal vad galler dodsplats. Den patientgrupp
pa sjukhus dar man béast kande till 6nskan var bland cancerpatienterna, 18%. Om
fragan ses i ett storre sammanhang dar man ocksa véager in resultaten fran fragorna
kring informerande samtal och erbjudande av eftersamtal till narstdende kan siffrorna
tolkas som att det brister i kommunikationen med och kring den déende patienten pa
sjukhusavdelningar.

Fraga 24 Eftersamtal
Har narstaende haft eller kommer de att erbjudas ett sarskilt eftersamtal en tid
efter dodsfallet?

Ja 36% 93%
Vet ej 35% 3%

Kommentar: Aven har ses en tydlig skillnad mellan sjukhusvarden och den palliativa
slutenvarden. Erbjudande om efterlevandesamtal gavs till drygt en tredjedel av de
narstaende efter dédsfall inom sjukhusavdelningar i jamférelse med erbjudande till
nio av tio narstdende inom den palliativa slutenvarden. Bristande dokumentation kan
vara bidragande i den dryga tredjedel av fallen dar man inte kande till om samtal
hade erbjudits. Stod till narstdende ar en av hornpelarna inom den palliativa varden,
det vilar pa evidens, och ses som mycket betydelsefullt. Det ar inte lika sjalvklart att
ett liknande uppdrag finns utlagt pa sjukhusvarden i stédet kring den déende
patienten. Resultatet tydliggor dock skillnader i varden kring den déende patienten
och kan tjana som en utgangspunkt for en fortsatt diskussion.

Sammanfattning

Av detta foljer att den palliativa varden utmarker sig som férvantat i jamforelse med
sjukhusavdelningar inom de omraden som sags hora till karnan i den palliativa
varden — kommunikation, symtomlindring och narstdendestod — men ar inte
nodvandigtvis battre i efterlevandet av rutiner sasom anvandandet av NRS-skala for
skattning av smatrta.

Sjukhusvarden havdar sig val i flera avseenden vad galler omhandertagandet av
déende cancerpatienter. Den storsta skillnaden gentemot den palliativa slutenvarden
for denna patientgrupp galler kommunikation och narstaendestdd. Da antalet
registrerande sjukhusavdelningar med fler &n 25 dodsfall/ar fortfarande ar
forhallandevis lagt finns risk for selection bias; avdelningar med personal som ar
sarskilt intresserade av palliativ vard kan vara 6verrepresenterade.
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Eftersamtal

Bakgrund

Doden upplevs ofta komma plotsligt, hur forberedda de anhoriga an var pa att déden
var nara forstaende. Manga narstaende uttrycker ett behov av att fa ett sarskilt
efterlevandesamtal med den bertrda vardpersonalen en tid efter doden. Ofta kan
vardtiden i sig upplevas som i ett tocken och nar en tid har forflutit uppkommer det
ofta fragor om hur det egentligen var. De narstaende uttrycker ett behov av att
avsluta vardtiden, bli bekraftade i sin sorg och fa ga igenom det som har hant under
sjukdomstiden med den berdrda personalen. Efterlevandesamtalet kan ge
vardpersonalen en mojlighet att fanga upp de narstdende som har ett behov av
sarskilt stod i sorgearbetet och darmed vid behov ge stdd till fortsatt sorgearbete. Ett
avslutande samtal med efterlevande har ett varde aven for vardpersonalen. | ett
efterlevandesamtal kan den anhorigas synpunkter pa varden och omhandertagandet
tas till vara for att sedan kunna anvandas vid kvalitetsutvecklingen pa enheten.

Detta ar ocksa i linje med WHO'’s definition, att palliativ vard inte slutar i och med
dodsfallet, utan inbegriper visst fortsatt stod till sGrjande.

Syfte

Syftet med efterlevandesamtalet ar att underlétta sorgearbetet genom att:
Avsluta sjukdomstiden

Lyssna och bekrafta sorgen

Hora hur anhoriga har det och hur de gar vidare

Hora hur vardtiden upplevdes

Efterhora om dar finns kvarvarande fragor

Efterhdéra om dar finns behov av sarskilt stdd i sorgearbetet (kurator,
sorgegrupp, diakonissa, prast, psykiatri, vardcentral etc.)

Samtalet ger aven personal tillfalle att:

e Tatillvara pa anhérigas synpunkter pa vard och omhandertagande som kan
anvandas vid forbattringsarbete liksom

e Fa avsluta relationen till familjen och se att de flesta efterlevande arbetar sig
igenom sorgen pa egen hand och gar vidare i livet. Vard av déende patienter
och omsorg om deras anhoriga ar ett psykiskt pafrestande arbete. Personal
som moter dod och sorg paverkas. Man har delat tankar och kanslor med
patienten och anhériga under sjukdomstiden och i samband med dédsfallet.
Ett avslutande samtal med efterlevande har darfor ett varde aven for
personalen.

Utforande

Ett efterlevandesamtal innebar att personal fran den enhet som vardat patienten den
sista tiden, tar kontakt med narmast narstaende. Hur och nar denna kontakt tas kan
variera. Ofta ar det bra for narstdende att redan i direkt anslutning till dodsfallet fa
vetskap om att personal kommer hoéra av sig langre fram. Rimligt kan vara att
kontakten tas 1-2 manader efter dédsfallet. Om erbjudandet sker via brev eller
telefonsamtal kan variera liksom vilken typ av kontakt som kan vara aktuell. Tanken
ar att fokus bor vara enligt ovan och inskréanka sig till ett max tva kontakttillfallen.
Behovs langre uppfoljning ska personen slussas vidare till specialkompetent person.
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Goda exempel

Trycksar

Trycksar — en kvalitetsindikator for god omvardnad
Avd 353 SU/Ostra sjukhuset

Bakgrund

Avd 353 pa SU/Ostra sjukhuset &r en allman internmedicinsk avdelning med
inriktning mot hematologi och tromboembolism. | maj 2007 gick avdelningen med i
det Svenska palliativregistret. | statistiken framkom det att avdelningen var bra inom
vissa omraden men att forbattringspotentialen var stor inom andra omraden. |
resultaten framkom det bland annat att personalen hade bristande kdnnedom om
huruvida den palliativa patienten hade trycksar eller inte den sista tiden.

Genomfdrande

Avdelningen ville lyfta fram denna brist och arbeta aktivt med att reducera antalet
"vet-inte”-svar pa trycksarsfragan. Med registrets hjalp kunde sedan avdelningen félja
den egna utvecklingen i utdataportalen. En sarskild sarvardsblankett utarbetades och
fran och med januari 2008 registreras alla patienter i ett eget sarvardsregister. Pa
grund av de resultat som framkom i det Svenska palliativregistret lyftes
trycksarsfragan fram som en viktig omvardnadsaspekt dar forbattringspotential fanns.

Resultat

Avdelningen inledde registreringarna i maj 2007. Darfor inte det aret helt komplett. Av
totalt 47 registrerade dodsfall &r 2007 var andelen "vet ej’-svar 8 st (17 %). Ar 2008
registrerades 80 dodsfall, varav 6 st "vet ej”-svar (7,5 %) och ar 2009 registrerades
86 dodsfall varav 0 st "vet ej’-svar (se figur nedan).

Trycksarsforekomst 2007-2009
Andelen "vet ej"
100% — 5 0 g—
6 st
95% —
8 st
L1 Andelen "vet ej"
90% ——
L4 Totalt antal avlidna
86 st
85% 80 st
80% 47 st I
75%
2007 2008 2009
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Registerresultaten i ovanstaende figur visar pa en successiv forbattring av
personalens vetskap om den déende patientens hudkostym. Under 2009 ar har "vet
ej’-alternativet inte anvants en enda gang. Vi ser detta som ett uttryck for att
avdelningen arbetat aktivt och tvarprofessionellt med trycksarsfragan under dessa ar.
Dock visar dvriga resultat att avdelningen har en hogre andel trycksar av grad 2-4
under 2009 an ovriga sjukhusavdelningar i Vastra Gotalandsregionen, hela Sverige
och registrets malvarde (10%). Detta skulle delvis kunna forklaras av var 100 %
kunskap om varje patients hudstatus. | dvriga enheters "vet ej’-svar skulle det kunna
dolja sig ett och annat trycksar.

Sammantaget har vi pa avdelning 353 SU/Ostra sjukhuset via resultaten fran
Svenska palliativregistret uppmarksammats pa ett viktigt forbattringsomrade inom
den palliativa varden. Efter insatta atgarder har vi ocksa kontinuerligt kunnat folja
resultatet av atgarderna, vilket i sig sporrat till ytterligare forbattringar. Arbetet med att
minska andelen med trycksar fortsatter.
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Enhetsenkat 2007 05 01 —
Svenska palliativreqistret Enhetsregistrering.

Ifylles en gang per enhet och kalenderar eller vid forandring 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 (allméan) 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 anstéllda mer &n 2
ar, dvs %

8. Sedan ett ar tillbaka har stycken inskrivna patienter/vardtagare avlidit pa
enheten. o vet gj

Tecisteer Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 104



9. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en doende patient/vardtagare behéver akut
bedémning pa plats under _kontorstid:
0-2 tim <1 dygn 1-3 dygn saknas

av en lakare i i m| m
av en sjukskoterska i O o |
av en prast/diakon m m O m
av en kurator i O o o
av en sjukgymnast m m O m
av en arbetsterapeut o O o o

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

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

11. Finns det pa enheten majligheter for vakande narstaende att
sova i samma rum som patienten éver natten o Ja o Nej
sova i annat rum pa enheten Gver natten odJa o Nej

Finns skriftliga rutiner pa enheten for:

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

13. Regelbunden symtomvardering av doende patient/vardtagare gallande:

smarta mi mi
ilaméaende o O
oro/angest o O
14. Hur narstaende informeras om att patienten/vardtagaren ar déende? o m
15. Information angaende mojligheten till narstdendepenning? o i
16. Hur personalen ska uppmarksamma specifika énskemal utifran etnisk
bakgrund? m m
17. Hur personalen ska uppmarksamma andliga/religidsa behov? m m
18. Vilka vid behovslakemedel som ska finnas ordinerade till en déende
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 O O
injicerbart medel mot rosslighet O O
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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 6ver varden av en patient/vardtagare som
dott?
o Ja o Nej

23. Inrapporterat av titel
datum

e-postadress
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Dodsfallsenkat 2007 05 01 —
Svenska palliativreqistret Enkat i samband med personens dodsfall.

Ifylles av ansvarig lakare eller sjukskoterska

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

2. Personnummer

3. Namn pé 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 stdéd av avanc hemsjukvard
eget hem, med stdd av basal hemsjukvard
ovrig

8. Dodplatsen beskrivs bast som:

Oooo0oooao

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

10. Kommer den avlidne att genomga en rattsmedicinsk obduktion?
O ja 0 nej

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

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

: \[ ‘
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12. Vilket datum, senast fore dodsfallet, undersokte/besokte lakare
vardtagaren/patienten?

13. Har ett informerande samtal, om att hon/han var déende, 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 sjukskoterska o vetej

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 férmaga till
sjalvbestammande?

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

Oja 0o nej o patienten kan ej medverka o vetej

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

o andnod o rosslighet o annat
o forvirring 0 smarta O inga besvarande symtom
o illamaende o oro/angest o vetej

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?
ogradl wograd2 o grad3 o grad4 O nej o vet ej

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

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

21. Vemlvilka var narvarande vid dodségonblicket?
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
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23. P4 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 gj

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

25. Ar ni n6jda med den vard vid livets slut som ni kunde ge vardtagaren/patienten?
1 2 3 4 5
intealls o m m m m helt och hallet

26. Datum for besvarandet av fragorna

27. Ifyllt av (Namn)

o lakare o sjukskoterska e-postadress

: b |
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