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Registerhallarens féorord

Nu har det gatt 7 ar sedan de forsta registreringarna i Svenska palliativregistret gjordes. Undan for
undan Okar deltagandet sa att idag ar majoriteten av specialiserade palliativa enheter med. Pa
kommunsidan ar det bara Eslév, Nykvarn, Sigtuna, Sjobo och Vaxholm som inte har registrerat nagra
dodsfallsenkater sjalva. Utav till Socialstyrelsens patientregister ar 2010 inrapporterade befintliga
627 medicinska verksamhetsomraden (kliniker i dagligt tal) pa 111 sjukhus (finns det fortfarande sa
manga?), ar det 2011 356 medicinska verksamhetsomraden i 83 kommuner (nastan lika med sjukhus)
som rapporterat minst ett dodsfall. Det &r alltsa sjukhusen som fortfarande sldpar efter med att
registrera.

Vi befinner oss mitt uppe i en tillvaxtspurt som stimuleras av socialdepartementets statsbidrag.
Tanken &r att forst stimulera till 6kad registrering for att sedan ocksa ta tag i vardresultatet. Vara
duktiga faltarbetare aker land och rike runt for att tillsammans med det vdxande natverket av
utvecklingsledare ge stod till alla vardgivare runt om i landet som vardar manniskor i livets slut. Nu
(april 2012) har de ju ocksa ett Nationellt vardprogram i palliativ vard att luta sig mot sa nar det &r
dags att skriva arsrapporten 2013 sa finns det egentligen ingen ursakt for att inte alla spindeldiagram
med de viktigaste vardresultaten skall lysa gront i alla kommuner och landsting.

For hela Sverige ar nu en gang for alla 50 %-gransen passerad vad det géller att registrera alla
dodsfall och hur det var den sista veckan i just den manniskans liv. 80 % ar malet vilket utgors av de
av sjukvarden vantade dodsfall som skall fa en likvardig vard i livets slut dverallt i hela landet. Redan
2011 har 85 kommuner och 5 landsting lyckats registrera mer an 70 % av dédsfallen i sin befolkning
och kan darmed pa allvar bérja analysera var den varden bedrivs och vilket vardresultat som
astadkoms. Vi har borjat sammanfatta de viktigaste parametrarna i ett index dar 100 betyder att man
uppnar malet for 8 indikatorer. | de 90 nyss namnda kommunerna och landstingen med den hogsta
tackningsgraden varierar detta index anda mellan 40 och 80 s3 det &r en bit kvar till malet men nu
har vi som sagt verktygen pa plats.

Kan man forska pa déende méanniskor ar det manga som har fragat sig genom aren. Registrets
forskningsansvariga kan kanna sig stolta over att fatt inte mindre dn 5 publikationer i vetenskapliga
tidskrifter godkanda, har stottat ett flertal lokala utvecklingsarbeten i stort och i smatt samt har nu
ytterligare minst 6 projekt pa gang som alla har ett innehall som kan leda till en vetenskaplig artikel.
En del av detta arbete gors med hjalp av en doktorand som delvis finansieras av registret.

Jag vill avsluta med ett innerligt Tack till alla er som tillsammans gor vardarbetet. Nar vi nu fortsatter
arbetet 2012 sa har vara chefer fatt upp égonen for att det gar att leda arbetet efter vardresultat i
stallet for pengar genom SKL:s projekt Ledningskraft. Da ar det dags for Svenska palliativregistret att
ta nasta steg och borja stodja kvalitetsarbetet tidigare i forloppet. For du kanner val till var nya
prospektiva modul som kan borja anvdandas redan i sommar?

fﬁe//eﬁ
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Sammanfattning
Analysen av 2011 ars verksamhet kan sammanfattas i féljande punkter:

1.

paliafiv

Antalet registrerade dodsfall 2011 blev 47 566 vilket innebar 53 % av samtliga dodsfall. Det ar
en 6kning med 52 % fran 2010. Dessa registreringar har utforts av 3 713 vardenheter runtom
i hela landet.

Basta lan avseende tackningsgrad blev Blekinge med 78,2 %. Gavleborg, Jamtland,
Vasternorrland och Dalarna nddde ocksa 70 % eller mer. Ytterligare 16 1dn och regiondelar
passerade gransen 50 %. Basta kommun blev Jokkmokk med 91,3 %. Ytterligare 89
kommuner passerade 70 % och ytterligare 125 kommuner hade natt 50 %. Att ha hogre
tackningsgrad dn 70 % innebar att respektive landstings- och kommunledning har ett mycket
bra vardresultatbaserat underlag att styra varden i livets slutskede med.

Betraffande antalet utférda registreringar toppar Vastra Goétaland Géteborgsregionen med
3 247 (4 364 ej utforda). Pa kommunsidan utférdes flest antal registreringar av Stockholm
med 1 906 (5 016 ej utférda).

Det sammanvagda vardresultatet for varden sista veckan i livet varierar kraftigt mellan de
kommuner och landsting som har en tackningsgrad 6ver 70 % och darmed ar jamférbara. Pa
en skala fran 0 till 100 presterar de olika huvudmannen mellan 40 och 80.

Tackningsgraden for dodsfall i cancer jamfort med socialstyrelsens patientregister var 2011
77 %. Sédermanlands, Gotlands, Blekinge, Dalarnas, Jamtlands och Vasterbottens lan har alla
passerat 90 %. Detta skapar goda forutsattningar for utvecklingen av samarbetet med de 6
Regionala cancercentra (RCC) som nu landet ar indelat i.

Tackningsgraden berdaknad pa motsvarande satt for demenssjukdomen var 2011 73 %.
Sédermanlands, Jénképings, Kronobergs, Gotlands, Blekinge, Orebro, Vastmanland,
Gavleborg och Jamtlands Ian har passerat 90 %. For demenssjukdomen ar inte diagnostiken
lika val tillampad som for cancer vilket ger en viss osakerhet i siffrorna. En utokat samarbete
med Svenska demensregistret och BPSD-registret kommer att 6ka forstaelsen framover.

Det palliativa vardinnehallet i livets slutskede far inte den uppmarksamhet det behover pa
vara sjukhus. Endast en dryg tredjedel av sjukhusdddsfallen registreras i palliativregistret.
Bland de som rapporteras detekteras och dokumenteras de vanligaste symtomen (smaérta,
ilamaende, andnéd, angest, rosslighet och forvirring) i lagre utstrackning an i kommunala
boendeformer eller pa palliativa specialenheter i livets slut. Andra delar som utférs i mindre
omfattning pa sjukhus dn i andra vardformer ar ldkarinformation till den sjuke,
smartskattning, bedémning av munhalsa, ordination av injektionslakemedel vid behov,
identifiering av 6nskad dodsplats samt erbjudande av eftersamtal. Fler an var femte patient

(22 %) ar ensam i dodsogonblicket pa sjukhus. Motsvarande siffra i 6vriga vardformer &r 12
%.
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10.

De storre sjukhusens laga registreringsaktivitet och bristande formaga att tillhandahalla ett
relevant vardinnehall i livets slut ar inte bara ett bekymmer for de patienter och narstdende
som vardas dar utan ar ocksa en brist for alla de personalgrupper som far sin utbildning dar.

Resultaten for enheter som deltagit i registret under de senaste tre aren visar signifikanta
forbattringar vad galler utférda vidbehovsordinationer i injektionsform och férekomst av
rutiner for smartskattning, vidbehovsordinationer och eftersamtal till narstadende. Denna
trend har fortsatt under 2011.

Under 2011 har andelen patienter som erhallit ett brytpunktsamtal liksom andelen patienter
som blivit smartskattade sista levnadsveckan 6kat framfér allt inom kommunala
boendeformer.

Under aret har fem vetenskapliga artiklar om registret och dess resultat publicerats i
vetenskapliga medicinska tidskrifter.

Hemsidestatistik visar att registrets resultatdel har éver 400 unika besdkare varje vecka som
anvander 10 minuter i genomsnitt for att titta pa cirka 15 resultatsidor per besok. Detta
borgar for att manga enheter faktiskt tar del av sina resultat, vilket ger en god grund for
fortsatt forbattringsarbete.

F?
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Organisation

Landstinget i Kalmar lan dr huvudman for Svenska palliativregistret

Ledningsgrupp

Registerhallare:

Greger Fransson, overldakare anestesi o IVA,
Enheten for palliativ medicin, EPM,
Lanssjukhuset i Kalmar
greger.fransson@palliativ.se

Ordférande i referensgruppen + FoU:
Bertil Axelsson, Med Dr, 6verldkare
Storsjoglantan/Kirurgkliniken Ostersunds
sjukhus/lektor Umea universitet
bertil.axelsson@palliativ.se

Palliativ medicin:
Per-Anders Heedman, dverlakare spec

Referensgrupp
Har ingar forutom ledningsgruppen enligt ovan

Akademi:

Carl Johan Furst, professor, éverlakare,
Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

SFPM:

Staffan Lundstrom, Med Dr, dverlédkare
Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

SFPO:

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

maria.olsson@palliativ.se

MAS:

Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig
sjukskoterska Oxelésunds kommun
ingela.mindemark@palliativ.se

geriatrik och allm onkologi, Palliativt
kompetenscentrum i Ostergétland
per-anders.heedman@palliativ.se

Palliativ omvardnad:
Monika Eriksson, Fil mag, sjukskoterska
monika.eriksson@palliativ.se

Ansvarig kansli:
Susanna Ehne
susanna.ehne@palliativ.se

Projektledare:
Marita Trulsson
marita.trulsson@palliativ.se

Kommunsjukskot:

Marjatta Alsén, sjukskoterska hemsjukvarden,
Helsingborgs kommun
marijatta.alsen@palliativ.se

Sjukhusvard:

Susanne Borjesson, vardenhetschef
medicin/geriatrik, SU/Ostra sjukhuset,
Goteborg
susanne.borjesson@vgregion.se

Svensk onkologisk férening:
Louise Hager Tibell
louise.hager-tibell@karolinska.se

Svensk kirurgisk férening:
Susann Plate
susann.plate@liv.se
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Svensk internmedicinsk forening:
Patrik Bjorgard
patrik.bjorgard@vgregion.se

Svensk geriatrisk forening:
Anne Ekdahl
anne.ekdahl@lio.se

Svensk forening for allmanmedicin:
Vakant

Natverken Halso och demokrati respektive
Uppdrag Halsa:

Christina Stahl

christina.stahl@skane.se

PRO:

Kerstin Blomgvist
kerstin.blomgvist2@comhem.se
Maij-Britt Sandlund
majbritt.sandlund@telia.com

Ovriga funktioner

Centralt personuppgiftsansvarig
Landstinget i Kalmar lan
Personuppgiftsombud:

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

It Landstinget i Kalmar lan:
Petter Kbnberg
petter.konberg@I|tkalmar.se

SPF:

May Oberg
may-inge.oberg@telia.com
Astor Wikstrom
astor.wikstrom@spfpension.se

Kerstin Soderberg
Kerstin.soderberg@spf.se
Eva Sahlin
eva.sahlin@spf.se

Borje Gustafsson
borje.gustafsson@spf.se

Kansli:
Sara Adolfsson
sara.adolfsson@palliativ.se

Jenny Andersson
jenny.andersson@palliativ.se

Kontaktperson landstinget:

Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektor
Landstinget i Kalmar lén
ragnhildh@ltkalmar.se

Kontaktperson IT:
UIf Nilsson, Otimo Data AB
ulf.nilsson@otimo.se
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Allmén palliativ vard - Av alla, for alla, 6verallt

Bakgrund

Antalet nationella kvalitetsregister och registerkandidater inom sjukvarden 6kar standigt och uppgar
nu till 100 officiellt listade. Utvecklingen drivs pa av Socialdepartementet, 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.
Fr.o.m. 2012 kommer registren att delas in i olika certifieringsnivaer. Kriterierna for
certifieringsnivaerna kommer att faststallas under 2012.

Grundprinciperna bakom Palliativregistret har fran starten 2005 varit att fragornas innehall ska
avspegla centrala omraden i det som kan kallas god palliativ vard i livets slutskede och som lyfts fram
i D6den angdr oss alla. Vérdig vérd 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 darigenom skapa ett positivt forandringstryck pa beslutsfattare samt initiera ett
kontinuerligt larande och standigt forbattringsarbete hos landets vardgivare, till gagn for ménniskor i
livets slutskede. De osedda behoven av palliativ vard i livets slutskede synliggérs genom att alla
dodsfall registreras, dven de personer som dor utan att ha identifierats som palliativa patienter.

Nationellt kunskapsstod

| sdval SOU 2001:6 som i Socialstyrelsens 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 géaller framfor allt medicinska insatser,
bemotande, 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 nérstdende.

Regeringen har gett SoS i uppdrag att utforma ett nationellt kunskapsstéd for god palliativ vard. |
uppdraget ingar att:

e Uppdatera och ta fram nationella riktlinjer eller annan vagledning for den palliativa varden i
syfte att ge stod for regionala och lokala vardprogram (en preliminar version av riktlinjerna
berdknas vara klar sommaren 2012)

e Utforma nationella indikatorer

e Definiera och framja anvdndningen av gemensamma termer och systematisk
begreppsanvandning inom omradet

e Fortsatt stddja utvecklingen av register for palliativ vard

e Ta fram vagledning for samverkan mellan landsting, kommuner, privata vardgivare samt
enskilda omsorgsgivare

Projektet att utforma ett nationellt kunskapsstéd for god palliativ vard genomférs som tre delprojekt.
Dessa ar: Gemensamma termer och systematisk begreppsanvandning, Nationella riktlinjer och annan

vagledning samt indikatorer och datakallor.
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Flera av Socialstyrelsens diagnosspecifika nationella riktlinjer innehaller rekommendationer om
atgarder for god palliativ vard. Sammanlagt finns cirka 50 rekommendationer for palliativ vard i de
befintliga riktlinjerna fér demens, diabetes, stroke, hjartsjukvard, brost-, kolorektal- och
prostatacancer, astma och KOL samt lungcancer (vilka rekommendationer det géller framgar i denna
arsrapport under rubrikerna Den palliativa vardens innehdll och Nationella kvalitetsindikatorer).
Dessa rekommendationer kommer efter en dversyn av innehall och aktualitet att sammanstéllas i en
riktlinje tillsammans med eventuella nya omraden som bor belysas med rekommendationer inom
nationella riktlinjer. Riktlinjen kommer att fokusera pa fragestallningar dar behovet av vagledning ar
som storst pa grund av praxisskillnader, ojamlik vard 6ver landet eller kontroversiella fragor.

Nationellt vardprogram

Sedan 2009 har det pagatt ett intensivt professionellt arbete med att ta fram ett Nationellt
vardprogram for palliativ vard omfattande alla i behovsgruppen riktat till all vardpersonal oavsett
vardkontext. Vardprogramgruppen har haft en mycket bred férankring avseende olika professioner,
olika medicinska discipliner, geografi samt huvudmannaskap. Arbetet har skett i intim samverkan
med SoS riktlinjearbete och Palliativregistret. Vardprogrammet finns nu tillgangligt pa bl.a. SKL:s
hemsida. En tryckt kortversion planeras.

Svenska palliativregistrets fortsatta utveckling kommer att ske i samklang med ovanstaende arbeten
likval som andra pagaende initiativ som:

e Regeringens satsning ”Battre liv for sjuka aldre” dar malet for 2012 &r att mer an 70% av alla
dodsfall i Sverige ska registreras och att mer @n 60% av dessa avlidna registrerade personer
har erhallit ett brytpunktssamtal.

e (Overenskommelsen mellan regeringen och SKL 2012 — 2016 didr malet redan 2013 inte bara
handlar om tackningsgrad utan ocksa om att huvudmannen skall anvdnda
kvalitetsregisterdata for ledning och styrning. Dessutom skall registerbaserad forskning
utokas.

e  Kriterier for regionala cancercentrum

Strukturerat arbetssatt

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

Vision

Visionen fér Palliativregistret dr att alla mdnniskor boende i Sverige, med sina unika behov,
tillférséikras en vérdig och vélfungerande vdrd vid livets slut och att palliativ vard av god kvalitet ska
kunna bedrivas savdl vid palliativa verksamheter som brett inom hela sjukvardssystemet och den
kommunala omsorgen.

Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i sdval 6ppen 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
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del av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus i en miljé som huvudsakligen &r inriktad pa
korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga dldre kommer dessutom, de sista tva veckorna
i livet, att bli foremal for forflyttningar mellan slutenvard och hemvard for att slutligen avlida pa
sjukhus.

Varje ar avlider cirka 1 % av Sveriges befolkning (~90 000) och tidigare har uppskattningen varit att 80
% av dessa skulle ha nytta av den palliativa vardens innehall.

Vardegrund

Diskussioner har under manga ar forts om vad som ar kvalitet i en situation nar man drabbas av en
obotbar sjukdom, blir allt sémre och slutligen dor. British Geriatrics Society har féreslagit elva
grundregler som aterspeglar olika aspekter av kvalitet pa varden i livets slutskede. Grundtanken ar
att det ar till gagn f6r oss manniskor:

e att veta nadr doden ar nara och forsta vad som &r att vanta

e att behalla kontrollen 6ver vad som hander

e att fa behalla vardighet och integritet

e att ha kontroll 6ver lindring av smarta och andra symtom

e att ha valmojligheter och kunna bestamma var man ska do, det vill siga hemma eller pa
sjukhus

e att fa andliga och religiosa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

att ha kontroll 6ver vem eller vilka som ar narvarande pa slutet

att ha mojlighet att satta upp direktiv som garanterar att 6nskningar respekteras

att ha tid att ta farval och fa bestdamma 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 Iangre med en obotlig sjukdom. For den enskilde innebar det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvaxlande med perioder av tilltagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt storre omfattning och ibland alltfor lange,
langt efter det att den botande ambitionen fatt 6verges i livsférlangande och symtomlindrande syfte.
Flera ars erfarenhet och aktiv strdvan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan lider
och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard férandrats. WHO:s
definition fran 2002 &r 6vergripande:

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 upptackt, noggrann analys och behandling av smarta och andra
fysiska, psykosociala och andliga problem.
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Palliativ vard:

e lindrar smarta och andra plagsamma symtom

e bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

e syftar inte till att paskynda eller fordréja doden

e integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

e erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mojligt fram till doden

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

e tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och familjers behov samt
tillhandahaller, om det behdvs, dven stédjande och radgivande samtal

e beframjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp i positiv bemaérkelse

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

Palliativ vard omfattar dven sadana undersokningar som ar nodvandiga for att battre 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 sjukdomsférloppet 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 har SoS tagit fram gemensamma termer for en systematisk
begreppsanvandning inom omradet. Dessa finns tillgangliga i SoS termdatabas.

Allman palliativ vard
Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundlaggande
kunskap och kompetens i palliativ vard.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utférs av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ
vard.

Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede
Overgang till palliativ vard i livets slutskede nir det huvudsakliga malet med vérden andras fran att
vara livsforlangande till att vara lindrande.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede

Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande ldkare och patient om stallningstagandet att 6verga
till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens
tillstand, behov och 6nskemal.

Palliativ insats
Insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom eller skada.
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Palliativ vard i livets slutskede
Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet ndr malet med varden &r att lindra lidande och
framja livskvalitet.

Riktlinjer, rekommendationer, syfte och mal

Syfte och mal

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

Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, som ocksa initierar vardprocessen, ar en tydlig identifiering
av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk bedémning av ldkare
(brytpunktsbedémning) dar hela teamets samlade medicinska och omvardnadsmassiga kunskap
behovs, efterfragas och anvands. Brytpunktsbedomningen syftar till att avgéra om patienten
befinner sig i livets slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska
livsforlangande 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 brytpunktssamtal med patient och narstdende. Huvudsyftet med detta
samtal ar att underlatta valfrihet och betona att vardens inriktning och mal har férandrats 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
erfarenhetsmaéssiga kunskap som finns nationellt.

http://lio.se/Startsida/Verksamheter/Narsjukvarden-i-ostra-Ostergotland/Palliativt-
kompetenscentrum/ (20120313)

Den palliativa vardens innehall

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 erfarenhetsmaéssiga och
evidensbaserade kunskap definiera ett konkret vardinnehall som kommer patienten/vardtagaren till

|II

del och sprids vidare genom “"goda exempel” till alla dem som i sitt vardarbete méter den déende
manniskan — vare sig det &r pa ett sjukhus, i hemsjukvarden eller pa ett sarskilt boende. Inom ramen
for SoS:s riktlinjer for cancersjukvarden (ISBN: 978-91-85483-05-01) har forsok gjorts att konkretisera
den palliativa vardens innehall, dvs. utifran WHO:s aktuella definition lyfta fram atgarder som efter

behov ska komma den obotligt sjuke till del i livets slutskede.
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Atgarder som rangordnats hogt efter brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede representerar
ett hogt prioriterat och valdefinierat vardinnehall oavsett var man vardas (allméan palliativ vard):

e Behovsanpassade insatser av ett team med ldkare, sjukskoterska och omvardnadspersonal
med basal kompetens i palliativ vard med tillgdnglighet dygnet runt oavsett var och av vem
man vardas

e Kommunikation med patient och narstaende om vardens inriktning och mal vid 6vergang till
palliativ vard i livets slutskede

e Smartanalys och farmakologisk smartbehandling

e Smadrtblockad

e Farmakologisk behandling av illamaende i livets slutskede

e Farmakologisk behandling av forvirringstillstand i livets slutskede

e Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

e Farmakologisk behandling av dngest i livets slutskede

o Mojlighet till ndrvaro av vardpersonal vid angest i livets slutskede

Samordnad vardplanering och dokumentation

Viaxelvard pa slutenvardsenhet eller sarskilt boende/korttidsplats

Palliativt kompetensstod till berérda vardgivare

Behovsanpassade insatser av ett multiprofessionellt team tillgdngligt 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) har bedémts vara atgarder som inte bor utforas alls efter brytpunkten
for palliativ vard i livets slutskede.

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

Nationella kvalitetsindikatorer

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

e Anvandning 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 QOrdination av stark opioid parenteralt vid behov vid smartgenombrott till patient i livets
slutskede
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Kvalitetskriterier for vard i livets slutskede
Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har ett antal matbara kriterier formulerats. Den

information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.

Patienten ar informerad om sin situation

Néarstaende ar informerade om patientens situation

Patienten sakerstélls god omvardnad t.ex. avseende munhalsa eller trycksarsforebyggande
atgarder

Patienten ar smartskattad med validerat smartskattningsinstrument och smartlindrad
Patienten ar symtomskattad med validerat symtomskattningsinstrument och lindrad fran
ovriga symtom

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

Patienten behover inte d6 ensam

Patienten ges majlighet att d6 pa den plats hon sjalv 6nskar

Néarstaende erbjuds uppféljande samtal efter dodsfallet

Inrapportering

Dodsfallsenkaten
Denna webbenkat utgor basen i Svenska palliativregistret. Efter ett omfattande analysarbete gjordes

en omarbetning sa att sedan den 1 januari 2011 anvands den tredje versionen av denna enkat i

registrets historia. Syftet med denna forandring ar att ytterligare belysa ldakarens roll, bredda

omvardnads- och symtominnehallet samt 6ka fokus pa vad som ocksa dokumenteras.

Enkaten fylls i efter varje intraffat dodsfall av den verksamhet som ansvarar for sangplatsen. Det skall

finnas en ansvarig sjukskoterska eller |akare for uppgiftslamnandet. 2011 var ansvarsfordelningen for

ifyllandet ssk/ldk 70/30. Vi férsoker ocksd uppmuntra till att alla i teamet medverkar med att svara pa

fragorna dels for att fa en mer nyanserad bild av den givna varden och dels for att det skapar en

moijlighet for de inblandade att sjdlva fundera kring den vard man har givit och ev behov av

forbattringar.

Enhetsenkiten
Denna enkat fylls i minst en gang per ar och beskriver nagra av enhetens resurser och rutiner for att

bedriva vard i livets slut. Systemet ar utformat sa att det inte gar att registrera dédsfall om det inte

finns en giltig enhetsenkat. Enkaten kommer att ersattas av en ny Verksamhetsenkat 2012.

IT-stod

Registret har i alla ar haft ett gott samarbete med Otimo Data AB for all datahantering. Det innebar

att samtliga enkater férutom under nagra korta testperioder samlas in via webbformular. All

aterrapportering sker i realtid via en interaktiv portal dar alla anvandare kan ta del av detaljerade

uppgifter om den givna varden ner pa verksamhetsniva. Efter inloggning kan den enskilda enheten

ocksa ta del av resultaten pa sin allra minsta niva. Verksamhetsansvariga (t ex en MAS) kan fa en

personlig behorighet for att folja alla enheter i sin kommun pa enhetsniva.

F?

alliat
GIsTR f i Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 18



Anvandandet av utdataportalen f6ljs nu med hjalp av Google analytics. Drygt 400 unika besokare
tittar pa over 10 000 sidor varje vecka. Det &r en bra bérjan som vi hoppas kan bli &nnu battre nar vi
nu alltmer forsoker fa verksamheterna att sjdlva anvanda sina data.

Registrets personal har egen direkt tillgang till databasen och kan ddarmed sjélva testa nya
fragestéllningar och inte minst ta ut och bearbeta data for saval eget forskningsarbete som pa
bestallning fran medarbetare runt om i landet (efter sarskild provning).

Kansli

Registret har sedan mer dn ett ar kunnat etablera ett kansli som finns tillgangligt atminstone helgfria
vardagar kl 09 — 15. Det har inneburit att telefontillgangligheten for deltagande enheter ar mycket
god samt att handlaggningstiden for e-post sjunkit till att svar skickas oftast samma dag. Forutom
rent interna administrativa arbetsuppgifter sa utvecklar kansliets personal undan for undan
fardigheter i projektledning, praktisk utbildning, anvandandet av sdker inloggning med s k SITHS-kort
och inte minst databassokningar.

Filtarbetare

Registret hade 2011 7 s k faltarbetare anstallda 50 % vardera (8 2012). De rakar alla vara
sjukskoterskor som pa sin andra halvtid arbetar med vard i livets slut inom radgivningsteam,
specialiserade palliativa enheter men ocksa inom hemsjukvard saval kommunal som
landstingsdriven. De har alla definierade geografiska ansvarsomraden dar de tillsammans med de s k
utvecklingsledarna skall forséka stédja och paskynda 6kningen av tackningsgrad samt nu nar den
borjar bli hog pa manga stallen ocksa stodja anvandandet av resultaten for att utveckla varden.

Bittre liv for sjuka dldre

2010 blev registret inbjudet att medverka i Socialdepartementets och Sveriges Kommuner och
Landstings (SKL) Battre liv for sjuka aldre. Det grundldggande arbete tillsammans med
kvalitetsregistret Senior alert var planerat till 2012 och handlade om att forst 6ka tackningsgraden i
respektive register for att darefter forbattra resultaten. 100 miljoner kronor i statsbidrag férdelas lika
med hjalp av de tva registren genom successivt stigande krav pa medverkan fran vardgivarna i
kommuner och landsting. De ursprungliga 2 kvalitetsregistren har under aret blivit 4 genom att ocksa
Svenska demensregistret och Registret for beteendemassiga och psykiska storningar vid
demenssjukdom tillkommit i arbetet.

Arbetssattet har bestatt i att initialt ordna informationsmoten for att sedan bygga upp en
organisation med lokala féretradare som stod — dels direkt ifran respektive register (som star for
faktakunskapen) och dels en sarskild grupp utvecklingsledare som i férsta hand star for
forandringskunskapen.

Arbetet foljs arligen av statskontorets revisorer. Detta bidrar bl a till att palliativregistret under 2012
kommer att géra om den validering av inkomna rapporter som gjorts tidigare.
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Under 2011 har ocksa en ny dverenskommelse mellan staten och SKL gjorts som ger alla nationella
kvalitetsregister ett uppdrag att hoja saval tackningsgrad som att forbattra resultaten samtidigt som
man ocksa skjuter till fem ganger sa mycket ekonomiska medel till registren for att astadkomma
detta.

Den ursprungliga idén att stimulera verksamheterna med hjalp av prestationsbaserade statsbidrag
kvarstar. Pga krav fran bl a finansdepartementet har tidsperioden for statsbidragen andrats vilket
innebar att for tiden 2011 10 01 — 2012 09 30 skall 860 miljoner betalas ut i prestationsbaserade
statsbidrag varav 70 miljoner via palliativregistret — 50 miljoner for tackningsgrad 6ver 70 % och 20
miljoner for tackningsgrad 6ver 60 % OCH utforda, dokumenterade brytpunktssamtal 6ver 60 %. Det
sker alltsa en viss Overgang mot att ocksa premiera vardresultat.

Tackningsgrad
Den utforliga redovisningen per kommun aterfinns i ar som pdf-bilaga pa registrets hemsida
www.palliativ.se under Rapporter.

Antalet registreringar har 6kat med 52 % under 2011 jamfort med 2010 och uppgar nu till 53 % av
samtliga dodsfall.

4 N
Antal inrapporterade dédsfall per avlidenméanad
under perioden 2007:1 - 2012:1 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Svenska Palliatiregistrat 2012-04-07 y

Varje vecka hamtas officiella uppgifter ifran Skatteverket for att kunna berdkna tackningsgraden
samlat for alla vardformer. Det finns dock inte nagon officiell statistik for olika vardformer férutom i
Socialstyrelsens patientregister dit all slutenvard skall rapporteras ifrdn landstingen. Aven den
rapporteringen ar emellertid behaftad med viss osdkerhet da landstingen fortfarande anvander
gamla vardenhetsbeteckningar trots att vissa sjukhus idag mer ar att betrakta som sjukhem i nagon
modern form.
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Palliativa specialenheter
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Kommentar: Har tar vi den avplanande kurvan som uttryck for att majoriteten av dessa
verksamheter rapporterar. Det skulle innebdara att totalt dog knappt 9 % pa hospice, palliativ
slutenvard eller i avancerad hemsjukvard i Sverige 2011.

Kommunala boendeformer
Antal registrerade dodsfall
Owrigh

Easal hemsjv
Avanc hemsjy

25000 29070 Falliativ SV
Sjukhus
20000 Korttid
15557 Sabo
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000 20E5
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Kommentar: Antalet registreringar fortsatter att 6ka trots att 285 av 290 kommuner redan
registrerar sjalva. Det maste innebara att i en del kommuner blir inte alla avlidna registrerade.
Utifran antagandet att cirka 40 % av befolkningen dér i kommunala boendeformer skulle cirka 36 000
dodsfall vara namnaren dvs det saknas fortfarande 13 000 registreringar. Tackningsgraden i
kommunala verksamheter totalt skulle da ligga omkring 65 %.
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Sjukhus
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Kommentar: Antalet registrerade sjukhusdddsfall har 6kat med 113 %. 2010 dog 35 040 pa sjukhus
enligt patientregistret pa Socialstyrelsen. Om vi antar att siffran var oforrandrad 2011 sa blev
tackningsgraden for sjukhus 38 %. Observera att den siffran bygger pa att personalen for varje
dodsfall ska ange var dodsfallet intraffade. Det forekommer att t ex sarskilda boenden registrerar
dodsfall som intraffat pa sjukhus t ex nar “deras” patient skickats in till sjukhus och avlidit dar inom
ett dygn eller tva.

Det ar inte helt enkelt att para ihop patientregistrets organisatoriska begrepp med palliativregistrets
— i synnerhet inte nu ndr manga kliniker har verksamhet pa flera sjukhus. Vi har dnda forsokt
gruppera ihop de viktigaste klinikerna for detta register.

Gruppering Medicinskt verksamhetsomrade, MVO

Sjukhus
geriatrik Geriatrik, geriatrisk rehabilitering
Sjukhus kirurgi  Kirurgi, karlkirurgi, urologi och ortopedi
Internmedicin, kardiologi, njurmedicin, neurologi/stroke, lungmedicin,
Sjukhus medicin hematologi, reumatologi, medicinsk rehab
Sjukhus
onkologi Onkologi, gynekologisk onkologi

Sjukhus dvrigt  Ovriga verksamhetsomraden
Sjukhus totalt  Alla medicinska verksamhetsomraden

| nedanstaende tabeller féljer forst en rikssammanstallning och sedan en lansvis. Téljaren innehaller
endast dodsfall intraffade pa sjukhus som har registrerats av verksamheter som i enhetsenkaten
angett att de sjdlva ar sjukhuskliniker - darav ett lagre riksgenomsnitt @n ovan angivna 38 %.
Namnaren utgors av den officiella statistiken 2010 ifran Socialstyrelsens patientregister.

——7
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Sjukhusverksamhet | Patientregistret 2010 | Palliativregistret 2011 | Tackningsgrad 2011, %

Sjukhus geriatrik 3675 1338 36,4
Sjukhus kirurgi 5817 1919 33,0
Sjukhus medicin 20187 7346 36,4
Sjukhus onkologi 1341 630 47,0
Sjukhus ovrigt 4020 934 23,2
Sjukhus totalt 35040 12167 34,7

Kommentar: Ingen enskild sjukhusverksamhet sett ur ett nationellt perspektiv registrerar éver
hilften av sina dddsfall. Inom onkologin har man kommit ldngst med knappt 50 %. Ovriga stérre

kliniktyper registrerar omkring en tredjedel av sina dodsfall.

Sjukhus Sjukhus Sjukhus Sjukhus Sjukhus Totalt
geriatrik %  kirurgi % medicin % onkologi %  ovrigt % %

Stockholms lan 35 2 1 9 1 11
Uppsala lan 37 8 54 67 3 37
Sédermanlands lan 2 57 66 13 55 49
Ostergétlands l4n 161 15 38 100 10 33
Jonkopings lan 78 55 72 100 134 71
Kronobergs lan 68 64 72 81 70 71
Kalmar lan 49 44 90 0 108 74
Gotlands lan 0 6 19 0 475 19
Blekinge lan 67 86 110 0 78 99
Skane lan 0 20 22 59 5 18
Hallands lan 0 0 0 0 42 1
Vastra Gotalands

lan 30 26 30 89 40 32
Varmlands lan 0 99 62 0 50 68
Orebro l3n 2 35 31 0 82 28
Vastmanlands lan 0 4 32 26 0 26
Dalarnas lan 66 33 59 0 17 59
Gavleborgs lan 132 62 69 72 65 68
Vasternorrlands

lan 80 88 38 0 236 55
Jamtlands lan 0 82 65 0 44 67
Vasterbottens lan 23 28 41 29 86 37
Norrbottens lan 24 43 46 0 14 41
Sverige 36 33 36 47 23 35

Kommentar: Spridningen ar uttalad med Blekinge i toppen pa 99 % och Halland i botten pa endast 1
%. Vissa subgrupper ligger over 100 %. Det beror pa att verksamheter rapporterar till
palliativregistret som det de ar idag samtidigt som de fortfarande anvander gamla beteckningar i
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socialstyrelsens patientregister. Gotlands 475 % 6vrigt handlar om sma siffor. 19 patienter avlidna pa
IVA/Operation hamnade i 6vrigt via palliativregistret medan endast 4 fanns i patientregistrets ovrigt-
kolumn. Ett genomsnitt pa 35 % innebdr att ndrmare tva tredjedelar av sjukhusdddsfallen inte
rapporteras till registret. Darmed har fortfarande majoriteten av sjukhusklinikerna svart att folja
resultatet av den vard de ger sina patienter den sista tiden i livet.

Basal hemsjukvard

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar: Detta avser den basala hemsjukvarden oavsett om det &r landstingets primarvard eller
kommunerna som driver den. Inte heller har finns nagon officiell statistik pa hur manga som avlider i
denna vardform. 2 629 rapporterade dodsfall 2011 motsvarar i det ndrmaste 3 % av samtliga dodsfall
i Sverige.

Vardresultat

70-%-klubben

Ett 90-tal kommuner och landsting har nu passerat gransen 70 % tackningsgrad utrdknat som antalet
registrerade avlidna i palliativregistret per alla avlidna i respektive folkbokféringskommun eller lan.
Via hemsidan www.palliativ.se finns under For beslutsfattare under Rapporter realtidsrapporter som

mojliggor en kvalificerad analys av verksamheten i det egna ansvarsomradet. Det finns ocksa en fast
pdf-bilaga till denna arsrapport for de med tackningsgrad pa 70 % eller hogre med kommentarer pa
liknande satt som exemplifieras har nedan.

For att ytterligare forenkla analysen har ett index raknats fram bestaende av 8 (processindikatorer)
av de 12 indikatorerna i det s k spindeldiagrammet. Varje indikator bidrar med sin andel av uppnatt
malvéarde for indikatorn delat med antalet indikatorer dvs 8. Vardet pa detta index kommer alltsa att
ligga mellan 0 och 100 déar hundra innebér att man har uppfyllt malet inom samtliga 8 indikatorer.

Nedan féljer tva exempel pa hur man kan resonera runt materialet. Gadvle kommun som en sorts
riksgenomsnitt och Atvidaberg som har hogst index bland de med éver 70 % tackningsgrad.
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Givle kommun
Foljande analys kan goras direkt pa hemsidan for de som ar folkbokférda i Gavle kommun. For att
belysa realtidsmojligheten innehaller det har exemplet data fran 1 januari 2011 till 31 mars 2012.

- )
Inrapporterade dédsfall per avlidenmanad - tdckningsgrad
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Gavle
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Avlidenmanad
| I Ej rapporterat Qvrigt B9 Hemsjv baszl M Hemsjv avanc WM Pall specenh  EEM Sjukhus B8 Kommun kort B Kommun sabo |
\_ Detta &r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Uppdstarad s=nast- 2012-03-23 Swenzka Pallisthregistr=t 2012-04-08 J

Kommentar: Av det 80-tal individer (siffran 6ver stapeln) som dor varje manad folkbokforda i Gavle
rapporteras cirka 80 % till palliativregistret ifran olika vardformer oavsett om de ligger i Gavle eller

inte. Att stapeln sjunker nagot i mars 2012 beror pa en viss eftersldpning i inrapporteringen. Det ar
uppenbart att bade landsting och kommun ar aktiva med att registrera.
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Andel vantade dddsfall under perioden 2011:1 - 2012:1 i Gavle
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\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Syenska Paliistiyregistrat 2012-04-09 j

Kommentar: Andelen vantade dodsfall ligger enligt personalens bedémning omkring 80 % vilket
stammer val 6verens med uppfattningen inom den palliativa kunskapssfaren. Det ar ju denna grupp
som skall erbjudas samma grundlaggande palliativa vardinnehall i livets slut oavsett vem som vardar.
Har finns dock ett antal fall dar man inte tagit stallning (vet ej) vilket dr nagot att arbeta med.
Konsten ar ju att upptacka att en méanniska har natt dithdn att det ar dags att atminstone delvis
forandra vardens mal.
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a
Férdelning mellan avlidenplatser for avlidna i samma kommun som folkbokféring
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Gavle
=348 andel=392% I Kommun sabo
" anee [ Kommun kort
I Sjukhus
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Il Hemsjv avanc
[ Hemsjv basal
[ Ovwrigt
n=44 andel=5%
n=41 andel=4 5%
n=58 andel=65%
n=1 andel=01% n= 23 andel=94%
n=312 andel=35.2%
etta ar en criginalrapport frén Svenska Palliativregistre Svensks Pallistivregistrat 2012-04-08
\_ Detta ar en criginalrapport fran Svenska Palliativregistret ka Palliativr=gistr=t 2012-04 J

Kommentar: Har beskrivs varifran de rapporterats som avlidit inom den egna kommunen.
Uppenbarligen finns alla vardformer representerade inom kommunens granser.

-
Fordelning mellan avlidenplatser fér avlidna i annan kommun &n folkbokféring

under perioden 2011:1 - 2012:1 i Gavle

n=1,andel=133,3% I Kommun sabo
[ Kommun kort
I Sjukhus

[ Fazll specenh
Il Hemsjv avanc
[0 Hemsjv basal
[ Owrigt

n=2 andel= 66,7%

\_ Detta r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Svenska Palistvregistrst 2012-04-08

Kommentar: Uppenbarligen har 3 Gavlebor trots den tillgdngliga varden inom kommunens granser
behovt hjalp och ocksa avlidit utanfor kommunens granser pa saval sjukhus (n=2) som i en ovrig
vardform (n=1) som ocksa rapporterar till palliativregistret.

llic
prG ST R f 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 26



Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Gavle

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt nskem3l om dédsplats
\

Lindrad frin 3ngest Munhilsa beddmd

Lindrad fran illam3ende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smérta Minsklig ndrvaro i ddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

| BN Mzlvarde BB Resultat |

\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 J

Kommentar: Det samlade vardresultatet foér de som beddmts vara vantade dodsfall ses har. Man har
inte informerat patienten eller diskuterat var han/hon vill vardas i sarskilt hog omfattning.
Omvardnaden fungerar bra dven om bedémningen av munhélsa kan bli battre. Symtomkontrollen
har stora forbattringsomraden — i synnerhet den systematiska smartskattningen. Stod till narstaende
ar en bit pa vdg men har ocksa forbattringspotential. Resultatindex tillsammans for 8 parametrar
(inga symtomparametrar) blir for Gavleborna som détt en av vardpersonalen viantad dod 58 (0 —
100). Som ett forsta delmal ar det 6nskvart att ligga stadigt 6ver 60. Det finns kommuner som redan
nu nar 80-nivan.

Atvidabergs kommun
Foljande analys kan goras direkt p& hemsidan for de som &r folkbokforda i Atvidabergs kommun. For

att belysa realtidsmojligheten innehaller det har exemplet data fran 1 januari 2011 till 31 mars 2012.
g 0

Inrapporterade dédsfall per avlidenmanad - tdckningsgrad
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Atwdaberg
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\_ Detta &r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Uppdistarad s=nast- 2012-03-23 Swerzka Paliiatregistr=t 2012-04-08 J

Kommentar: 10 - 12 Atvidabergare avlider varje manad. Majoriteten av dessa registreras oavsett var
de avlidit. Bilden av i vilken vardform de avlider ar brokig men alla verksamhetestyper ar
representerade.
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Andel vantade dddsfall under perioden 2011:1 - 2012:1 i Atvidaberg
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\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 J

Kommentar: Andelen vantade dodsfall ligger omkring 80 %. Det ar dessa som skall erbjudas ett
palliativt vardinnehall den sista tiden i livet. | nagra enstaka fall har inte personalen tagit stallning till
om dodsfallet var vantat. Malet ar forstas att trana sig pa detta sa att alla kan erbjudas den vard de
kan behova i tid.

g 0
Férdelning mellan avlidenplatser for avlidna i samma kommun som folkbokféring
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Atvidaberg
I Kommun sébo
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n=6 andel=54% n=15 andel=124%
n= 130 ,andel= 26,8%
\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Symnsks Paliistiregictrat 2012-04-08 J

Kommentar: 58 % av de avlidna i verksamheter inom kommunens granser har gjort sa inom sdbo
eller pa korttidsplats. 27 % har haft tillgang till avancerad hemsjukvard — nagot som inte finns i alla
kommuner. A andra sidan saknas egen sjukhusvard i Atvidaberg precis som i kanske 200 andra
kommuner.
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Férdelning mellan avlidenplatser for avlidna i annan kommun an folkbokféring
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Atvidaberg

I Kommun sdbo

[ Kommun kort

I Sjukhus

[ Pall specenh
n=4 andel=13,8% I Hemsjv avanc

[ Hemsjv basal

[ Ovwrigt

n=25 andel= 86,2%

\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Svenska Pallisthregistr=t 2012-04-08 J

Kommentar: 29 individer avled utanfor den egna kommunen — foretradesvis pa sjukhus. Detta utgor
en fraga for ansvariga for Atvidabergs kommun att fundera 6ver — ar det “ratt” personer som aker till
sjukhus eller skulle nagra av dem kunna fa sin vard tillgodosedd i hemmet med lampligt stod
alternativt i kommunens boendeformer?

4 N
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2012:1 i Atvidaberg

Eftersamtal erbjudet

10

Lakarinformation till narstiende Lakarinformation till patienten

Lindrad frin rosslig andning Uppfyllt nskemal om dadsplats

Lindrad frin dngest Munhilsa beddmd

Lindrad frin illamiende Avliden utan trycksdr

Lindrad frin smarta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

| B Mzlvarde BB Resultat |

Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Svensica Pallistiregictrat 201 2-04-05 y

Kommentar: Oavsett var Atvidabergaren slutar sina dagar sa &r vardresultatet mycket bra.
Resultatindex raknat pa 8 parametrar (ej symtom) blir 78. Ett mycket bra varde som aven
fortsattningsvis kraver ett systematiskt kvalitetsarbete for att kunna bibehallas och tom utvecklas.

Vardresultat 2011

Eftersom antalet registeraktiva enheter har 6kat kraftigt under aret valjer vi att i denna arsrapport
fokusera mer pa 6vergripande resultat an att redovisa enskilda verksamheters resultat. Saval denna
arsrapport som aterféringen av resultaten till anvandarna genom aterféringskonferenser har ocksa
lagts upp pa ett annat satt i ar. Huvudsyftet ar att uppmarksamma ansvariga chefer och
beslutsfattare inom kommuner och landsting pa vad som behdéver forbattras.
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Andelen vintade dodsfall
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Andel vantade ddédsfall under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Syersks Palistiyragistrat 2012-04-09 J

Andelen vantade dodsfall varierar mellan 90,4% i Hallands lan till 77,2 i Gavleborgs lan. Snittet for
hela landet ar 84,3 %. | hela landet anges "vet ej” i 4 % av fallen och "ovéntat” i 11,7 %. Tittar man pa
landets samtliga kommuner pa samma satt varierar andelen vantade dédsfall annu mer namligen
fran 100 % (Lomma) till 61 % (Jokkmokk).

Kommentar: Det ar tydligt att ldnen med den hogsta tackningsgraden har den lagsta andelen
vantade dodsfall. Utifran dessa resultat kan man anta att den sanna andelen vantade dodsfall i
populationen ligger pa knappt 80 %. Variationen mellan kommunerna ar betydligt stérre och beror
sannolikt pa bade tackningsgraden, vilken typ av enheter som &r registeraktiva och hur man bedémer
vantat kontra ovantat dodsfall.

Forekomst och lindring av smarta
: 0

Férekomst respektive lindring av smarta
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt sett ansag man att smarta inte forekom i 27,6 % av fallen, att smértan var helt lindrad i 49,1 %,
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delvis lindrad i 17,8 % och ej lindrad i 0,1 %. "Vet ej” angavs i 5,4 %. Dessa siffror baserar sig pa alla
vantade dddsfall, dvs knappt 40 000. Svarsfordelningen var stabil under aret.

Kommentar: Fullgod smartlindring bedomdes foreligga hos % av alla déende patienter. Att sd manga
som knappt 18 % inte kunde lindras mer an delvis betonar vikten av fortsatta anstrangningar vad
galler tillgangen till smartkompetens i hela vardkedjan. Vad ”vet ej”-svaren (5 %) star for ar svart att
veta. Med tanke pa den ldga anvdndningen av systematisk smartskattning i livets slutskede maste
validiteten i dessa resultat ifragasattas. Risken ar att andelen ofullstandigt lindrad smaérta &r storre.

Forekomst och lindring av rosslighet
e R

Forekomst respektive lindring av rosslighet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Total 6ver aret ansag man att rosslighet inte forekom i 46,5 %l av fallen, var helt lindrati 22,8 %,
delvis lindrat i 26,3 % och inte alls lindrati 1,9 %. “Vet ej” angavs i 2,6 % av fallen. Dessa siffror
baserar sig pa alla vantade dodsfall, dvs knappt 40 000. Svarsfordelningen var stabil under aret.

Kommentar: Andelen som besvarades av rosslighet (51 %) ar betydligt lagre an de siffror som
angivits tidigare i litteraturen (70-75 %). Manga upplever att rosslighet ar svart att lindra, men dessa
data tyder pa att det dnda gar att lindra i nastan halften av de fall da det forkommer.
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Forekomst och lindring av illamaende
- N

Férekomst respektive lindring av illam&ende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt sett angavs att illamaende inte forekom i 73,7 % av fallen, var helt lindrat i 7,1 %, delvis lindrat
i 7,3 % och inte alls lindrat i 0,5 %. "Vet ej” angavs i 11,5 % av fallen. Vid ytterligare analys av data
framkommer att “vet ej”-andelen ar lagst (3,7 %) i den specialiserade palliativa varden, nagot hogre i
kommunala vardformer (9,5 %) och allra hogst pa sjukhus (21,8 %). Dessa siffror baserar sig pa alla
vantade dodsfall, dvs knappt 40 000. Svarsférdelningen var stabil under aret.

Kommentar: Férekomsten av illamaende i livets slutskede ansags vara ca 15 % och i hélften av fallen
kunde det lindras helt. Den relativt stora andelen ”vet ej”-svar gor att siffrorna ar osakra. Det verkar
uppenbart att fragan om den sjuke mar illa eller ej inte ingar i rutinen pa manga stallen inom varden,
sarskilt pa vara sjukhus!

Forekomst och lindring av dngest
e )

Férekomst respektive lindring av dngest
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt sett angavs att angest inte férekom i 46,8 % av fallen, var helt lindrad i 23,9 %, delvis lindrad i
15,2 % och inte alls lindrad i 0,2 %. "Vet ej” angavs i 13,8 % av fallen. Vid ytterligare analys av data
framkommer att “vet ej”-andelen ar lagst (5,9 %) i den specialiserade palliativa varden, nagot hogre i
kommunala vardformer (11,5 %) och allra hogst pa sjukhus (24,7 %). Dessa siffror baserar sig pa alla
vantade dodsfall, dvs knappt 40 000. Svarsfordelningen var stabil under aret.

Kommentar: Angest forekom i 39 % av fallen varav mer &n hilften av fallen (61 %) lindrades helt. Den
spontana farhagan hos allmanheten ar nog att angest borde forekomma betydligt oftare an sa i livets
slutskede. Endast i drygt 15 % av var &ngest ett problem som inte helt lindrades. Aven vad giller
detta symtom verkar rutinerna att efterfraga och dokumentera symtomet vara mest bristfalliga pa
vara sjukhus!

Forekomst och lindring av andnod
s R

Forekomst respektive lindring av andndd
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt sett angavs att andndd inte forekom i 70,5 % av fallen, var helt lindrad i 8,3 %, delvis lindrad i
14,7 % och inte alls lindrad i 0,7 %. "Vet ej” angavs i 5,7 % av fallen.

Kommentar: Symtomet andnod férekommer i knappt 25 % av fallen men 2/3 av dessa lyckas man
inte lindra helt. Detta gor att det dr det symtom som ar mest svarlindrat om det férekommer.
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Forekomst och lindring av férvirring
s 2

Forekomst respektive lindring av férvirring
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Sammantaget angavs det att forvirring inte forekom i 60,3 % av fallen, att forvirringen var helt
lindrad i 4,4 % av fallen, delvis lindrad i 14,3 % och inte alls lindrad i 6,5 %. “Vet ej” angavs i 14,5 % av
fallen. Vid ndrmare analys var andelen inte alls lindrad i samma storleksordning (5-8 %) oavsett
vardenhetstyp med andelen “vet ej” var minst inom specialiserad palliativ vard (5,8 %), hogre inom
kommunal vard (13,9 %) och allra hogst pa sjukhus (22,9 %).

Kommentar: Forvirring verkar vara det allra svaraste symtomet att lindra nar det val upptrader, tom
svarare an andnod. Bristen pa rutinmdssig monitorering ar storst pa vara sjukhus.

Overgripande kommentar till registrerade symtom: Férekomsten av ovanstdende symtom i livets
slutskede gor att regelbunden skattning av dessa symtom ar ett oavvisligt krav for att kunna bedriva
god palliativ vard i livets slutskede. Noteras bor att samtliga dessa symtom oftast kan lindras med de
injektionslakemedel som Svenska palliativregistret rekommenderar ska finnas tillgangliga och
ordinerade for alla patienter i livets slutskede som narmar sig en vantad dod, namligen en stark
opioid (t ex morfin; sméarta och andnéd), midazolam (angest), glykopyrron (Robinul®, rosslighet) eller
morfin-skopolamin samt haloperidol (illamaende, forvirring).
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Trycksarsforekomst vid dodsfallet
d 0

Férekomst av trycksar vid dédsfallet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt avled 77,6 % utan trycksar, 9,2 % hade trycksar grad 1 (=bestaende fargférandring utan
hudskada), 5,6 % hade trycksar grad 2 (= blasa eller hudavskrap), 2,7 % hade trycksar grad 3 (= sar
genom huden) och 2,0 % hade grad 4 (= sar genom huden och dessutom ner i djupare strukturer som
t ex muskel). ”Vet ej” angavs av 2,8 %. Andelen trycksar var stabil under aret. Resultaten baseras pa
samtliga vantade dodsfall som inrapporterades under 2011, dvs knappt 40 000.

Vid ankomsten till den vardenhet dar personen avled hade 85,2 % inga tecken till trycksar, 4,4 %
hade trycksar grad 1, 3,2 % hade trycksar grad 2, 1,6 % hade trycksar grad 3 och 1,2 % hade trycksar
grad 4. "Vet ej” angavs i 4,4 %.

Under vardtiden forsamrades 10 % och forbattrades 0,9 % av personerna vad galler sina trycksar.
"Vet ej” angavs i 5,6 % av fallen. Vid narmare analys skiljer sig andelen férsamrade trycksar mellan
vardformerna nagot genom att sjukhusen rapporterar férsamring i 6,9 %, kommunala vardformer i
10,5 % och palliativa specialenheter i 12,7 %. "Vet ej’-alternativet anges i 2,5 % av fallen fran
palliativa specialenheter, 4,3 % fran kommunala vardformer och 10,3 % fran sjukhusen.
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Férandring av trycksar under vardtiden
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Kommentar: Sammanlagt hade 6 % signifikanta trycksar (grad 2-4) vid ankomsten till den enhet déar
man senare avled. Vid doden hade 10,3 % signifikanta trycksar. For att astadkomma patagliga
forbattringar i trycksarsforekomsten i livets slutskede behdvs saval forbattringar pa de vardenheter
som vardar personer i livets slutskede men ocksa forbattrade rutiner pa de enheter som ligger
tidigare i vardkedjan. Anyo utmarker sig sjukhusen med att veta minst om vardtagarnas trycksar.

Munhalsa
r- ™
Gjorda beddmningar av munhélsa
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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| cirka 61 % av fallen hade munhalsan bedémts, i 25 % hade ingen bedémning utforts, medan "vet ej”
angavs i knappt 14 %. Vid ndrmare analys visar det sig att bedomningar gors ungefar lika ofta pa
sjukhus (58 %) och i kommunala vardformer (60 %) medan nagot oftare pa palliativa specialenheter
(73 %). "Vet ej”-alternativet anges i 24 % av fallen fran sjukhus och i 9 % av fallen fran 6vriga
vardenhetstyper.
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Dokumentation av bedémning av munhélsa
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Andelen dokumenterade bedémningar 6kade under aret fran 50 % i januari till 59 % i december. | 27
% av fallen dokumenterades avvikelser i munhalsobedémningarna.

Kommentar: Munhéalsobedémningar maste ldggas in som en viktig rutin vid vard i livets slutskede pa
alla enheter som utfér denna typ av vard. Dokumentationen ar viktig for att kunna uppna optimal
lindring. Det &r gladjande att andelen dokumenterade bedomningar 6kade redan under det gangna
aret.

Injektionslikemedel mot smirta

- ~
Ordination av inj-ldkemedel mot smaérta vid behaov
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Injektionslakemedel mot smarta fanns ordinerade i 91 % av fallen. Spridningen mellan olika
vardformer var relativt stor da denna ordination fanns i 85 % av fallen pa sjukhus, i 90 % av fallen
inom kommunala boendeformer och i 97 % av fallen pa palliativa specialenheter.
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Injektionsliakemedel mot illamaende
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Ordination av inj-ldkemedel mot illam&ende vid behov
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Injektionsldkemedel mot illamaende som vidbehovsordination fanns i 54,1 % av fallen. Skillnaderna
mellan olika vardformer ar mycket stora da dessa ordinationer endast fanns i 38 % av fallen pa
sjukhus, i 49 % av fallen inom kommunala vardformer och i 88 % av fallen fran palliativa
specialenheter.

Injektionslikemedel mot dngest
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Ordination av inj-ldkemedel mot oro och &ngest vid behov
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Injektionslakemedel mot angest som vidbehovsordination fanns i 77,2 % av fallen. Skillnaderna
mellan olika vardformer ar stora da dessa ordinationer endast fanns i 67 % av fallen pa sjukhus, i 76
% av fallen inom kommunala vardformer och i 95 % av fallen fran palliativa specialenheter.
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Injektionslikemedel mot rosslighet

-
Ordination av inj-lakemedel mot rosslig andning vid behov
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Syersks Palistiyragistrat 2012-04-09

.

Injektionslakemedel mot rosslighet som vidbehovsordination fanns i 77,2 % av fallen. Skillnaderna
mellan olika vardformer ar stora da dessa ordinationer endast fanns i 72 % av fallen pa sjukhus, i 82
% av fallen inom kommunala vardformer och i 93 % av fallen fran palliativa specialenheter.

Kommentar: Det symtom som oftast saknar vidbehovsordination i injektionsform ar illamaende.
lllamaende forekommer i ca 15 % av fallen vilket gor att beredskap for att kunna lindra detta symtom
ar rimlig. Slaende &r att vidbehovsordinationer i finns i minst utstréackning pa sjukhusen trots att
sjukhusen ska sta for den dverlag mest kvalificerade medicinska varden oavsett tillstand. Att
kommunala vardformer uppvisar battre resultat i detta avseende trots mindre tillgang till Iakare
tyder pa ett malmedvetet arbete som betonar proaktivitet.
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Overrensstimmelse med den avlidnes senast kiinda 6nskan om dédsplats

-
Overrensstdmmelse med den avlidnes senast kénda énskemal av dédsplats
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Sammantaget fanns en 6verrensstammelse i 46 % av fallen medan det inte staimde i 3,8 %. "Vet ej”
angavs i 50 %. Nivaerna var stabila under aret. Vid narmare analys varierade siffrorna kraftigt
beroende pa vardform. "Nej”-andelen var tamligen likartad medan ”vet ej” angavs i 83,3 % av fallen
pa sjukhus, 49,1 % av fallen pa kommunala boenden och 21,2 % av fallen pa palliativa specialenheter.
Som man kan se i nedanstaende figur fanns det stora variationer dven mellan de palliativa
specialenheterna da “vet ej”-andelen varierade mellan 44 % (Uppsala, S6dermanlands och
Norrbottens lan) och 0% (Jamtlands lan). Den geografiska variationen var ocksa pataglig for
kommunala vardformer dar “vet ej”-andelen varierade mellan 61 % (Vasternorrland och
Vastmanland) och 33 % (Gotland och Uppsala). Bilden var mer homogen geografiskt for sjukhusen.

-
Overrensstdmmelse med den avlidnes senast kénda énskemal av dédsplats
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Kommentar: De stora variationerna i resultat mellan olika vardformer och olika delar av landet kan
inte tolkas pa annat satt an att det ar ett uttryck for skillnader i praxis huruvida man diskuterar var
den sjuke personen vill vardas sina sista dagar i livet eller ej. Den héga andelen "vet ej” maste

Svenska
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minskas generellt och allra mest pa sjukhus. Den stora geografiska variationen i kommunala
boendeformer och pa palliativa specialenheter maste generera en konstruktiv diskussion om hur
rutinerna generellt kan forbattras. For de kommunala boendeformerna, med en stor andel med
kognitiv svikt, torde detta innebdra att fragan maste dryftas redan tidigt i forloppet t ex i anslutning
till inflyttningen.

Ndrvarande i samma rum i dédségonblicket
4 )

Nérvarande i samma rum i dédségonblicket
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt sett avlider 14,8 % ensamma, medan 34,5 % har enbart narstdende hos sig, 21,4 % har bade
personal och narstaende och 27,4 % har enbart personal. "Vet ej” angavs i 1,9 % av fallen.
Fordelningen av svarsalternativ &r stabil over aret. Vid jamforelse mellan olika vardformer
framkommer att 22,3 % d6r ensamma pa sjukhus medan andelen dr 12,7 % i kommunala
boendeformer och 12,3 % pa palliativa specialenheter. Andelen nar enbart personal ar narvarande
varierar mellan 37,3 % i kommunala boendeformer, 20,9 % pa sjukhus och 13,1 % pa palliativa
specialenheter. Siffrorna galler av personalen vantade dodsfall, dvs knappt 40 000.

Kommentar: Sannolikheten att avlida ensam ar storst om man vardas i livets slutskede pa sjukhus.
Relativt sett kan man uttrycka det som att risken ar nastan dubbelt sa stor pa sjukhus som i andra
vardformer. Att kommunala vardformer visar resultat i paritet med palliativa specialenheter torde
vara uttryck for medvetna rutiner och prioriteringar som resulterat i betydligt hégre personalnarvaro.
Att cirka 12 % av alla viantade doédsfall som avlider dven inom dessa vardformer dr ensamma i
dodségonblicket maste tas upp till diskussion. Hur ser vi pa dessa siffror? Vilka maojligheter finns att
forbattra siffrorna? Med tanke pa en grundldggande vardering om att inte ldmnas ensam nar man
inte kan ta hand om sig sjalv, vad ar resursmassigt mojligt?
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Erbjudande av eftersamtal till nirstaende

-
Erbjudande av eftersamtal till ndrstdende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt erbjods narstdende eftersamtal i 44,7 % av fallen, 1,3 % saknade narstaende och 29,6 % fick
inte ett erbjudande. “Vet ej” angavs i 24,4 % av fallen. Andelen som erbjods eftersamtal var 21,4 %
pa sjukhus, 43,8 % i kommunala boendeformer och 85,7 % pa palliativa specialenheter.
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Erbjudande av eftersamtal till ndrstdende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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kDeﬂa ar en modifierad rapport Syersks Palistiyragistrat 2012-04-09 y

Vid geografisk analys av palliativa specialenheter (se figuren ovan) fanns det en uttalad spridning fran
att 41,8 % erbjods eftersamtal i Vastmanland och 54,2 % erbjods eftersamtal i Norrbotten till att
nastan alla erbjods detta (97,3 % i Ostergétland och 96, 1% i Dalarna).
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Erbjudande av eftersamtal till narstdende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 J

| de kommunala boendeformerna (sarskilt boende och korttids) ser man en positiv trend under aret
som gar fran 40 % i januari till 50 % i december i andelen narstaende som erbjudits eftersamtal. En
mindre uttalad tendens i samma riktning finns ocksa pa sjukhus, medan de palliativa
specialenheterna star still.

Kommentar: Praxis for erbjudande av eftersamtal till narstdende varierar kraftigt mellan olika
vardformer men ocksa geografiskt. Att variationsbredden ar sa uttalad dven mellan de specialiserade
palliativa enheterna kan vara ett uttryck for att den vetenskapliga evidensbasen fér denna atgard
annu ar knapphandig. Det ar positivt med en tydlig forbattringstrend over tid inom de kommunala
vardformerna, vilket skulle kunna ses som en effekt av ett malmedvetet arbete med rutinerna pa
detta omrade.

Dokumenterad likarinformation till nirstaende

-
Dokumenterad ldkarinformation till ndrstaende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt fanns dokumenterad lakarinformation till ndrstdende i 69 % av fallen, nej angavs i 20 % och att
narstaende saknades i 1,4 %. "Vet ej” angavs i 9 %. Inom kommunala boendeformer hade
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dokumenterad lakarinformation givits till ndrstaende i 61 % av fallen, pa sjukhus i 71 % och pa
palliativa specialenheter i 86 %. Andelen dar narstaende saknades var densamma oberoende av
vardform (1-2 %). Siffrorna var stabila under aret forutom en 6kande trend pa sjukhus fran 68 till 73
%.

Dokumenterad l&karinformation till narstaende
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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| figuren ovan noteras att det finns en geografisk variation fran en andel pa 85 % i Stockholms ldns
landsting norra lanet till 58 % i Vastmanlands ldn. ”Vet ej”-andelen varierar fran 2-3 % i SLL norra
ldnet och Ostergdtlands ldn till 13 % i Vastmanland, Jonképing, Jdmtland och Vistra Gétaland
sjuhérad.

Kommentar: Likarinformation till narstdende ar en forutsattning for att dessa ska kunna planera sin
tid i anslutning till att en person i deras narhet vardas i livets slutskede. Att andelen som fatt denna
information ar lag kan inte forklaras med att narstaende saknas.

En moijlig forklaring kan vara att alla lakarkontakter med narstaende inte dokumenteras och att
sjukskoterskor ibland informerar narstaende. For att garantera en optimal kvalitet av varden i livets
slutskede och ge narstdende maximal trygghet anser vi att det ar lakarens ansvar att ge denna typ av
information och att det dokumenteras i journalen. Givetvis ar uppféljning efter genomfort
lakarsamtal viktig och den kan genomféras av t ex av sjukskoterska. Det priméara samtalet aligger
lakaren da det faktum att personen vardas i livets slutskede baserar sig pa ett medicinskt beslut. For
narstaendes trygghet ar det av storsta vikt att med lakaren kunna diskutera grunderna for detta
medicinska beslut och dess konsekvenser for den fortsatta handlaggningen. Vet ej”-andelen &r
orimligt hog pa manga hall vilket gor att lokala rutiner for dokumentation och inrapportering till
registret maste ses over.
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Dokumenterad likarinformation till patienten

-
Dokumenterad ldkarinformation till patienten
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Totalt fanns ett i journalen dokumenterat Iakarsamtal med patienten i 45 % av fallen. | 39 % saknades
detta och "vet ej” angavs i 16%. Data baseras pa patienter som enligt inrapporterade uppgifter
bibehallit sin formaga att delta i och forsta medicinska avvagningar till veckor eller kortare tid fére
dodsfallet (n=31 373).

F- ~
Dokumenterad l&karinformation till patienten
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliiatregistr=t 2012-04-08

| ovanstaende figur presenteras resultatet fran kommunala boendeformer, vilket visar en positiv
trend fran 31% dokumenterade ldakarsamtal i januari till 40% i december. Nagra sa tydliga
forandringar kan inte avlasas i andra vardformer.
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kDeﬂa ar en medifierad rapport

Dokumenterad l&karinformation till patienten
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Ovanstdende figur visar spridningen mellan palliativa specialenheter i landet. Andelen
dokumenterade lakarsamtal med patienten varierar mellan som lagst Vastmanland 43 %,
Vasterbotten 52 % och Dalarna 53 % till som hogst Malmo stad och sydvast pa 91 %.

Dokumenterad l&karinformation till patienten
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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kDeﬂa ar en medifierad rapport J

Ovanstdende figur visar spridningen for kommunala boendeformer i landet. Andelen dokumenterade
ldkarsamtal med vardtagaren varierar mellan 51 % i Ostergétland och 21 % i Stockholms ldns
landsting Tiohundra och 24 % i Dalarna.
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Dokumenterad l&karinformation till patienten
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Svenska Pallisthregistr=t 2012-04-08 J

Ovanstdende figur visar spridningen for sjukhus i landet. Andelen dokumenterade ldkarsamtal med
patienten varierar mellan 21 % i Sédermanland till 76 % i Halland (obs litet antal registreringar). “Vet
ej” andelen varierar mellan 0 och 36 %.

Kommentar: Variationerna geografiskt och mellan olika vardformer ar stor, vilket tyder pa avsevarda
rutinskillnader. "Vet ej”-andelen maste minska fran att idag omfatta var sjatte patient. Slaende ar att
bade "vet ej” och "nej” ar vanligast forekommande pa sjukhusen dar tillgangen till bade ldkare och
journaler ar stor. Med tanke pa sjukhusens stora ansvar foér utbildning av nya generationer ldkare och
sjukskoterskor ar dessa siffror bekymmersamma.

Gladjande ar dock den tydliga tendens till 6kning av dessa samtal som ses inom de kommunala
boendeformerna. En kreativ diskussion om hur rutinerna ska forbattras behdvs dven inom de
specialiserade palliativa enheterna i vissa lan, vars resultat markant skiljer sig fran évriga lan.
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Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan

-
Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Syersks Palistiyragistrat 2012-04-09

Sammantaget ses en trend till 6kning under aret fran 12 % forsta kvartalet till 18 % sista kvartalet.
"Vet ej”-andelen ligger stabilt pa ca 7 %. Pa sjukhus ar motsvarande siffror 10 % utforda
smartskattningar och "vet ej” i 16 %. Nagon trend till férbattring syns ej.

-
Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Ovanstdende figur visar resultaten manad for manad i kommunala boendeformer dar man ser en
tydlig trend fran 6 % i borjan av aret till 15 % i december. "Vet ej” anges i cirka 3 %.
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Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 _)

| figuren ovan som visar resultaten kvartalsvis for palliativa specialenheter ser man en positiv trend
fran 32 % forsta kvartalet till 40 % fjarde kvartalet. "Vet ej” angavs i 6 % av fallen.
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Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ [Dietia &r en modifierad rapport Svensics Fallstyragitet 2012-04-08

Figuren ovan visar resultaten fran palliativa specialenheter i olika Ian med en spridning fran mindre
an 10 % utforda skattningar Vastmanland, VG Sjuharad, VG Fyrbodal, Gotland och Skane Mellersta till
77 % i Ostergétland.

Kommentar: Smarta i livets slutskede ar ett vanligt férekommande problem och vi har manga
terapeutiska mojligheter till lindring. Férutsattningen ar att vi skattar forekomst och intensitet pa ett
systematiskt satt. Det finns generellt en stor forbattringspotential pa detta omrade i landet oavsett
vardform. En positiv trend till foréandring finns inom kommuner och palliativa specialenheter. For att
fa till en forbattring pa sjukhusen krévs troligen tydliga direktiv fran ledningshall och en stor
utbildningsinsats. Vet ej”’-andelar pa 10 % eller mer &r inte acceptabelt.
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Dropp eller sondtillférsel sista levnadsdygnet

-
Forekomst av dropp eller sondtillférsel av vatska/néring sista levnadsdygnet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta r en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Syersks Palistiyragistrat 2012-04-09 y

Totalt sett avled 85 % av alla fall utan artificiell tillférsel av vatska/naring via dropp eller sond det
sista levnadsdygnet. "Vet ej” angav i cirka 1 %. Siffrorna var stabila under aret och baserar sig pa
samtliga vantade dodsfall, dvs knappt 40 000.

Férekomst av dropp eller sondtillfdrsel av vatska/naring sista levnadsdygnet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliiatregistr=t 2012-04-08 y

| ovanstaende diagram som visar resultaten for sjukhusfallen lansvis ser man en variation pa andelen
som hade artificiell vatsketillforsel sista dygnet i livet mellan 2 % (Halland) till 52 % (Skane Nordvast).
Genomsnittligt ar det 40 % som har dropp- eller sondtillforsel sista dygnet.

Svenska
/

lia
pgs TSt R E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 50



Férekomst av dropp eller sondtillfdrsel av vatska/naring sista levnadsdygnet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 J

| ovanstaende figur visas resultaten fran kommunala boendeformer kvartalsvis. Andelen med dropp-

eller sondtillférsel sista dygnet ar knappt 3 %.
- ™

Férekomst av dropp eller sondtillfdrsel av vatska/naring sista levnadsdygnet
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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\_ Detta ar en medifierad rapport Swerzka Paliisthregistr=t 2012-04-08 J

| ovanstaende figur visas resultaten fran palliativa specialenheter kvartalsvis. Andelen med dropp-
eller sondtillforsel sista dygnet ar knappt 9 %.

Kommentar: Praxisskillnaden mellan de olika vardformerna ar uppenbart stor vad géller artificiell
tillférsel av dropp/sondnéring sista dygnet i livet. Nar man tolkar siffrorna fran sjukhusen bér man
notera att omraden med lag forekomst av dropp/sondnéring ofta har ett litet antal registreringar.
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Forlust av formaga att delta i medicinska beslut
. N

Firlust av formaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
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Bibehallen formaga att delta redovisades for 8,9 % av fallen. | 21,9 % forlorades denna formaga
timmar innan dodsfallet, i 38,2 % dagar fore dodsfallet, i 9,5 % veckor fére dodsfallet och i 14,4 % av
fallen manader eller tidigare fore dodsfallet. ”Vet ej” angavs i 7 %. | kommunala vardformer

(n=19 707) var andelen som férlorat denna formaga veckor eller manader fore dédsfallet storst med
39,8 %. Pa sjukhus (n=10163) var denna andel 12,8 % medan endast 7,6 % av personerna som
vardades av palliativa specialenheter (n= 7814) forlorade sin formaga att delta i medicinska beslut
veckor eller manader fére doden.

Kommentar: Tveklost ar det betydligt vanligare att personer med sviktande kognition vardas inom
kommunala vardformer. Det stéller stora krav pa dessa verksamheter vad géller hur man ska kunna
skatta féorekomsten av olika symtom men ocksa hur deras autonoma vilja ska kunna respekteras.

3-arsresultat

Med hjalp av statistikern Bjorn Tavelin vid Regionalt cancercentrum Norr i Umea sa har vi analyserat
resultatutvecklingen 6ver tre ar (2009-2010-2011) for de enheter som registrerat minst 10
dodsfall/ar under dessa tre ar. Fragestillningen &r om sjilva medverkan i Svenska palliativregistret
leder till férandringar i det vardinnehall som erbjuds patienter i livets slutskede. Trendtest for aren
2009-2011 gjordes med hjalp av logistisk regression. Eftersom flera av registerfragorna dndrades
2011-01-01 sa kunde bara utfallet av de fragor som forblivit oférandrade jamforas.

Resultaten nedan bygger pa analys av drygt 45 000 registreringar (dvs ca 15 000 registreringar/ar)
fran sammanlagt 438 enheter. Av dessa deltagande enheter var 189 sarskilda boenden, 92
sjukhusavdelningar, 49 palliativ slutenvard, 49 avancerad hemsjukvard, 41 korttidsboenden, 11 basal
hemsjukvard, 5 primarvardsenheter och 2 palliativa radgivningsteam.
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Ordination av inj likemedel vid behov

904
804
T4
60
504
404
30+
204

104

illamaende oro/angest rosslighet smdrta

BN 2009 [ 2010 NN 2011

Vid behovsordinationer i injektionsform har 6kat signifikant for samtliga rapporterade symtom. Mest
uttalad ar 6kningen for illamaende.

Onskemaél om vardplats

m_

104

nej ja vet gj
| 2009 [ 1 2010 NN 2011 |

Patienten avlider pa dnskad plats har 6kat signifikant framfor allt beroende pa att andelen “vet ej”
har minskat.

] 1 3
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Trycksarsforekomst vid dodsfallet

B -

nej grad 1 grad 2 grad 2 grad 4 vet gj
| 2009 1 2010 NN 2011 |

Forekomsten av trycksar vid dodsfallet har inte forandrats. Grad 1= kvarstaende fargférandring, grad
2= blasa/hudavskrap, grad 3= sar genom hudens hela tjocklek, grad 4= sar ned i djupare strukturer.
En reflektion nar man ser detta resultat dr att om man dér med trycksar eller ej ar slutresultatet av
arbetet i hela vardkedjan, dvs varden pa flera enheter paverkar resultatet. Detta gor det nagot
svarare att dstadkomma forandringar av resultaten genom atgarder pa den enhet dar patienten
vardas i livets slutskede. Tittar vi pa resultaten i registret under 2011 ser vi att cirka 6 % av
patienterna har trycksar (grad 2-4) vid ankomsten till den sista vardenheten. Dessutom ser vi att
trycksarssituationen forsamras for ca 10 % av patienterna under den sista vardtiden och forbattras
endast for 1 %. Slutligen avlider 10,3 % med trycksar (grad 2-4).

Erbjudande av eftersamtal

nej ja vet ej
| 2000 [ 2010 NN 2011 |
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Erbjudande av eftersamtal har minskat signifikant senaste aret. Varfor detta har skett ar svart att
veta.

Forekomst av rutiner
Pa samma 438 enheter analyserades hur forekomsten av skriftliga rutiner hade forandrats 6ver dessa
tre ar enligt inrapporteringen i den arliga enhetsenkéaten.

B0 -

smaria behovsldkemedel eftersamial
N 2008 [ ] 2010 (NN 2011

Forekomsten av skriftliga rutiner for smartskattning, vidbehovslakemedel i injektionsform och
erbjudande av eftersamtal har 6kat signifikant i samtliga tre fall. Sammantaget kan man se att
registrering i Svenska palliativregistret i vissa avseenden verkar paverka vardinnehallet som erbjuds i
livets slutskede, medan det i andra som t ex férekomsten av trycksar och erbjudande av eftersamtal
inte verkar ha denna positiva effekt. Detta ar ju intressant. Varfor foljer man vissa rutiner men inte
andra? Kan det vara sa att personalen ser nyttan avseende smartskattning och vid behovs lakemedel
men inte efterlevandesamtalet.

paliafiv
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Cancerdiagnos

Tackningsgrad

Tackningsgraden av cancerdddsfall ar berdknad utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas (antal
déda, ICD10-kod C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2010)

Tackningsgrad

Tackningsgrad

Registrerade

Tackningsgrad

cancerdodsfall

Ar 2008 2010 2011 2011
Lan % % Antal %

Stockholms lén 46,6 61,9 2748 70,4
Uppsala lan 52,1 60,5 634 87,7
Sodermanlands lén 65,8 73,9 666 91,2
Ostergétlands lin 55,9 76,3 934 85,3
Jonkoépings lan 21,5 51 749 86,4
Kronobergs ldn 20,8 59,9 382 78,8
Kalmar lan 41,5 86,5 595 88

Gotlands lan 50,3 68,7 149 96,1
Blekinge lan 14 43,8 438 >100
Skane lan 35,5 45,9 1806 59,5
Hallands lan 24,5 43,8 361 50,2
Vastra Gotalands lén 31,6 50,6 2724 70,7
Varmlands lan 43 58,1 589 82,8
Orebro l3n 36,5 56,1 590 81,7
Vastmanlands lén 20,4 50,2 498 77,6
Dalarnas lén 65,8 82,2 684 97

Gavleborgs lan 37,3 72,3 731 88,8
Vasternorrlands lan 24,3 38,1 595 83,9
Jamtlands lan 53,7 68,6 333 >100
Vasterbottens lan 35,7 53,6 551 95,2
Norrbottens lan 28,2 51,2 536 86,2
Totalt riket 38,5 57,3 17293 77

Kommentar: | samtliga |an ses en klar 6kning av andelen registrerade cancerdédsfall under 2011.

Riksgenomsnittet ar 77 %. Sédermanland, Gotland, Dalarna samt Vasterbotten ligger 6ver 90 %.

Notabelt ar att Jamtland och Blekinge har en tackningsgrad som overstiger 100 % dvs det har

registrerats fler cancerdédsfall i Svenska palliativregistret dn i dodsorsaksregistret. Detta ar ett

fenomen som ledningsgruppen tidigare noterat och som lett fram till att ett vetenskapligt projekt

pagar dar data fran palliativregistret samkors med saval cancer- som patientregistret. Resultaten

kommer under 2012 att publiceras i vetenskaplig tidskrift. Den héga tackningsgraden for dodsfall i

cancer i manga lan &r en god planeringsgrund for regionala cancercentra och fortsatt

forbattringsarbete.
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Dodsplats
Nedanstaende diagram visar var registrerade cancerpatienter har avlidit (bade vantade och ovantade

dodsfall).
4 R
Férdelning mellan avlidenplatser
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
n= 1127 ,andel=65% .
I Kommun sébo
[ Kommun kort
n=4313 ;andel=24,9% I Sjukhus
n= 2635 andel= 15,6% [ Fzll specenh
Il Hemsjv avanc
[0 Hemsjv basal
[ Owrigt
n= 95 andel=0.5%
n= 2017 ,andel=11,7%
n= 4433 andel=26%
n= 2557 andel= 14 8%
Detta &r en medifierad rapport Svensks Pallisthragistrat 2013-03-31 J

Kommentar: Cancerpatienten i livets slutskede vardas 6verallt i vardsystemet - pa sjukhus, i eget
hem med olika former av hemsjukvard, inom kommunala boendeformer samt pa palliativa
slutenvardsenheter. Under 2011 registrerades tre av fyra avlidna cancerpatienter i registret och
ledningsgruppens bedémning ar att majoriteten av de cancerpatienter som inte ar registrerade
avlider pa sjukhus eftersom registrets totala tackningsgrad &r lagst i denna vardform.

Vardresultat

Av de 17 293 cancerdodsfall som registrerades i registret under 2011 var 16 408 (95 %) av
vardpersonalen bedémda som vantade dédsfall. Foljande 6 spindeldiagram visar en sammanfattning
av vardresultatet for de cancerdddsfall som rapporterats vara vantade uppdelade pa var
cancerpatienten avled. Spindeldiagrammet bestar av 12 indikatorer med 0 i mitten och 100 % ldngst
ut. Den rodfargade delen utgor malvarde vilket tacks av det uppnadda gréna resultatet.
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Cancer sjukhus (n=3 828)

Vs
Resultat palliativ vard i livets slut

under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

'\

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamaende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport

Svenska Palliativregistret 2012-03-31 J

Kommentar: God omvardnad men stor forbattringspotential avseende samtliga 6vriga indikatorer.

Cancer palliativ slutenvard (n=4 438)

~
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
Eftersamtal erbjudet
Likarinformation till ndrstiende id Lakarinfarmation till patienten
Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats
\
Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd
Lindrad frin illaméende Avliden utan trycksdr
Lindrad frin smérta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket
Utfird validerad smartskattning
B MzlvErde M Resultat
\_ [Dietta &r en modifierad rapport Syersks Palistivregistrat 2012-03-31 y

Kommentar: God omvardnad och god kommunikation med patient och narstdende. Onskemal om
vardplats ar i lagre grad uppfyllt jamfért med om patienten avlidit i hemmet med stdd av avancerad
hemsjukvard. Orsaken till detta fenomen ar oklar for ofta ar ju dessa tva vardformer
sammankopplade i samma organisatoriska enhet. Validerad smartskattning utfors allt for sallan.
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Cancer ASIH (n=2 640)
=

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

'\

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamaende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport Svenzka Falistvregistrst 2012-03-31

Kommentar: God omvardnad och god kommunikation med patient och narstaende. Patienten har
valt hemmet som vardplats. Validerad smértskattning utfors allt for sallan. Aven struktur fér

munhélsobedémningar kan utvecklas ytterligare.

Cancer SABO (n=2 404)
a

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Likarinformation till nirst3ende Likarinformation till patienten

Lindrad fran rasslig andning Uppfyllt nskem3l om dédsplats

'\

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende Avliden utan trycksdr

Lindrad frin smarta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ Detta @r en modifierad rapport Svensis Palliathregistrat 2012-03-31 y

Kommentar: For omvardnadsfaktorer som avsaknad av trycksar och mansklig narvaro ses goda
resultat. For munhélsobedémningar finns fortsatt forbattringspotential. Pa registrets hemsida kan ett
kunskapsstod som beror detta omrade laddas ner. Kommunikationen med saval patient som
narstaende kan sakert utvecklas ytterligare Validerad smartskattning forekommer nastan inte alls
vilket borgar for en stor forbattringspotential. Flera kommunala enheter i Sverige har infort
smartskattningar med Abbey Pain Scale och erfarenheterna av detta har hittills varit positiva.
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Cancer korttids (n=1 944)
=

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamaende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

Svenska Palliativregistret 2012-03-31

\_ [Dietta &r en modifierad rapport

Kommentar: For omvardnadsfaktorer som avsaknad av trycksdr och mansklig narvaro ses goda

»

resultat. For munhélsobedémningar finns fortsatt forbattringspotential. Pa registrets hemsida kan ett

kunskapsstod som beror detta omrade laddas ner. Kommunikationen med saval patient som
narstaende kan sakert utvecklas ytterligare Validerad smartskattning forekommer néastan inte alls
vilket borgar for en stor forbattringspotential. Flera kommunala enheter i Sverige har infort
smartskattningar med Abbey Pain Scale och erfarenheterna av detta har hittills varit positiva.

Cancer ovrigt (n=1 154)

~
Resultat palliativ vard i livets slut

under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Likarinformation till ndrstaende Likarinformation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt nskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende Avliden utan trycksdr

Lindrad frin smarta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

Svenska Palliativregistret 2012-03-31

\_ [Dietta &r en modifierad rapport

/

Kommentar: 1 081 av dessa personer har avlidit i eget hem med stdd av basal hemsjukvard. For
omvardnadsfaktorer som avsaknad av trycksar och mansklig narvaro ar malen uppfyllda och goda
resultat ses dven avseende valet av vardplats dar 8 av 10 faktiskt avlider pa en plats som man sjalv
valt. Kommunikationen med saval patient som narstaende kan utvecklas ytterligare liksom en
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struktur for munhalsobedémningar. Validerad smartskattning forekommer nastan inte alls vilket
borgar for en stor férbattringspotential.

Samarbete med esofagus-ventrikelcancerregistret

Pa initiativ ifrdn Onkologiskt centrum i Umea (numera Regionalt cancercentrum Norr — RCC Norr) har
ett samarbete inletts mellan ledningsgrupperna for Nationellt register fér esofagus- och
ventrikelcancer och Svenska palliativregistret. Samarbetet har sin grund i att 40 % av de patienter
som far denna diagnos redan fran boérjan ar palliativa.

Gemensam temadag

Den 11 november 2011 holls pa Svenska Lakarséallskapet en gemensam temadag. Den innehdll state-
of-the-artféreldasningar om smarta, anemi, nutrition, illamaende, kirurgiska atgarder, stralbehandling,
vardkedjans betydelse samt ett antal falldiskussioner.

Bearbetning av registerdata

Under aren 2008-2011 fanns 5 919 personer registrerade i esofagus-ventrikelcancerregistret. Av
dessa var 4 462 avlidna. Dessa samkordes med Svenska palliativregistret dar 1 651 aterfanns, dvs
37%.

Data for de personer som fanns i bada register kunde jamféras och darmed valideras. Dodsdatum
overensstamde exakt for 1 607 personer (=97,3 %). For de 44 fall som inte stdmde exakt avvek
majoriteten (35 fall) endast en dag mer eller mindre. Av de som doétt av esofagus-ventrikelcancer var
det 1 651 som inrapporterats som déda av cancer i Svenska palliativregistret, dvs en
Overensstammelse pa 97,8 %.

De 1 651 patienterna var inrapporterade fran féljande verksamheter (blaa staplar). Fordelningen
jamfors med totalantalet (n=49 517) inrapporterade cancerdédsfall till Svenska palliativregistret
under samma tid 2008-2011 (réda staplar):

Andel rapporterad cancer per verksamhetstyp 2008 - 2011
45%
40%
35% B Andel E-V-cancer
i bada registren
30%
25%
20% B Andel cancer
. totalti
15% palliativregistret
10% -
B
0% T T T T T T
Sjukhus Primdrvard Korttids Sabo ASIH  Palliativ SV
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Kommentar: Fordelningen pa verksamhetstyp stimmer tamligen val éverens med fordelningen for
alla cancerfall som inrapporterats till Svenska palliativregistret under samma tidsperiod. Att
esofagus- och ventrikelcancerfallen ser ut att vardas nagot oftare inom den specialiserade palliativa
varden dn cancerpatienterna totalt ar troligen till storsta delen ett resultat av att tdckningsgraden for
Svenska palliativregistret ar betydligt lagre for patienter doda pa sjukhus (ca 35 %) jamfort med en
nastan 100 %-ig tackningsgrad inom den specialiserade palliativa varden. Det skulle férstas dven
kunna vara sa att patienter med denna sjukdom har nutritionsbehov som tacks av landets ASIH
verksamheter. En del av dessa remitteras sedan vidare till Palliativ slutenvard/Hospice, men i
dagslaget gar det inte att dra denna typ av slutsatser.

Medianaldern fér de 1 651 esofagus-ventrikelcancerpatienterna var 74 ar (spridning 23-99). Av dessa
var 1 080 méan (=65,4 %) och medianvardtiden pa den enhet dér patienten dog var 18 dagar. Dessa
patienter hade fatt ett informerande lakarsamtal i 66,3 % av fallen medan 83,9 % av narstdende fatt
ett sadant informerande samtal. Eftersamtal hade erbjudits i 77,9 % av fallen. Trycksar forekom i 9 %
av fallen i livets slutskede (Norton grad 2-4). Vidbehovsordination fér injektionsladkemedel mot
smarta fanns i 95 %, mot rosslighet i 86 %, mot illamdende i 79 % och angest i 87 % av fallen. 1 65 %
stamde dodsplatsen med senaste uttalade 6nskan. | 30 % av fallen visste man inte hur det var. Bland
de 213 fall som dog pa sjukhus var ”"vet ej” svaret i 71 %! Det senaste maste tolkas som att det séllan
ingar i rutinen pa sjukhus att ta reda pa var en déende patient skulle vilja vardas.

En tanke har varit att nar en patient med palliativa vardbehov t.ex. vid diagnos av stadium IV anmals
till esofagus-ventrikelcancerregistret skulle det bli en signal for att anvanda ett prospektivt formular
fran Svenska palliativregistret. Detta forutsatter forstas en betydligt mindre eftersldpning i
registreringarna dn vad som nu ar fallet. Vi tycker dnda att inledningen av samarbetet registren
emellan har givit intressanta resultat och hoppas pa fortsatt gott samarbete med bl a gemensamma
aktiveter pa kirurgveckan och lakarstamman. Dessutom &r vi positivt forvdantansfulla pa vad
samarbete daven med andra kvalitetsregister skulle kunna ge.
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Demensdiagnos

Tackningsgrad

Tackningsgraden av dodsfall pga demens ar berdknad utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas
(antal doda, ICD10-kod FOO-FO3 + G30, i aldersintervall 0-85+ ar 2010). For 2011 har 2010 ars data
anvants som namnare.

Tackningsgrad Tackningsgrad Antal registrerade Tackningsgrad
doédsfall i demens

o

Ar 2009 2010 2011 2011
Lan % % Antal %
Stockholms lan 17 29 1168 51
Uppsala lan 33 49 297 85
Sodermanlands lan 57 83 367 90
Ostergétlands lin 65 76 499 81
Jonkoépings lan 13 48 437 99
Kronobergs lan 76 79 187 105
Kalmar lan 40 56 341 72
Gotlands lan 3 65 62 119
Blekinge lan 29 46 217 96
Skane ldn 13 19 658 42
Hallands lén 22 40 189 52
Vastra Gétalands 16 35 1381 68
lan

Varmlands lan 28 61 364 73
Orebro lin 31 62 455 97
Vastmanlands lan 15 76 291 105
Dalarnas lan 61 75 455 89
Gavleborgs ldn 35 66 514 103
Vasternorrlands lan 2 24 422 82
Jamtlands lan 52 71 261 129
Vasterbottens ldn 15 68 480 85
Norrbottens lan 11 43 419 86
Sverige 25 46 9464 73

Kommentar: Tackningsgraden berdknad pa det har viset 6kar i samtliga 1an och har t o m passerat
100 % i nagra lan. Till skillnad fran cancer sa ar inte demensdiagnostiken lika langt driven. | det
relativt nya BPSD-registret saknar 17 % av deras patientregistreringar av dementa diagnos. En
djupare analys av dodsorsaksregistret och ett samarbete med kvalitetsregistren Svedem och BPSD
kan férhoppningsvis 6ka forstaelsen.
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Dodsplats
e a

Férdelning mellan avlidenplatser
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige
I Kommun sébo
n=435 andel=46% [ Kommun kort
_ Cnac B Sjukhus
n;f [1) ?ESH.genld_ePﬁlt,DB% [ Pall specenh
Il Hemsjv avanc
[ Hemsjv basal
n= 693 andel=7.3% [ Ovrigt
R=88 andel=6%
n= 2007 andel= 84, 7%
\_ [Dietta &r en modifierad rapport Svenzka Falistvregistrst 2012-03-31

Kommentar: Har redovisas det totala antalet som avled i en demenssjukdom oberoende om det var
ett forvantat eller ovantat dodsfall. 85 % av dodsfallen intraffade inom sarskilt boende. Pa sjukhus
avled 7 %, pa kommunal korttidsplats < 5% och i hemsjukvard 2%. Knappt 1 % med demens avled
inom den specialiserade palliativa varden. Samtliga av dessa (n=79) hade ocksa en annan sjukdom
angiven som orsak till déden.

Vard resultat

Av de 9 458 dodsfall med angiven demens som tillstand som ledde till déden (21 % av alla
registrerade dodsfall) och som registrerades i registret under 2011 var 8 201 (87 %) av
vardpersonalen bedémda som védntade dédsfall. 62 % var 85 ar eller aldre. Féljande 5 spindeldiagram
visar en sammanfattning av vardresultatet for de dodsfall som rapporterats vara viantade uppdelade
pa var patienten avled. Spindeldiagrammet bestar av 12 indikatorer med 0 i mitten och 100 % léngst
ut. Den rodfargade delen utgor malvarde vilket tacks av det uppnadda gréna resultatet.
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Demens sjukhus (n=507)
=

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamaende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport Svenzka Falistvregistrst 2012-03-31

Kommentar: Antalet dodsfall som registrerats fran sjukhus ar l1agt vilket torde till viss del bero pa att
palliativregistrets tackningsgrad ar lagre pa sjukhus &n i kommunalt sarskilt boende. For en person
med demens ar oftast en lugn och kidnd miljo att foredra varfor den hektiska akutvarden med korta
vardtider i gorligaste man bor undvikas. Risken for att avlida ensam, med trycksar och med samre
symtomlindring ar storre pa sjukhus dn i kommunal verksamhet. Narstaende erbjuds i ringa
omfattning efterlevandesamtal. Informerande ldkarsamtal till ndrstaende, smartskattning och
beddmd munhalsa sker i samma utstrackning som pa sarskilt boende.

Demens palliativ slutenvard och ASIH (n=79)
e

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10 - " - =
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende Avliden utan trycks3r

Lindrad frin smérta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport Syersks Palistivregistrat 2012-03-31 J

Kommentar: < 1 % av de som rapporterats till palliativregistret med demens har rapporterats ifran
enheter som bedriver palliativ slutenvard eller avancerad sjukvard i hemmet. Den givna varden
forefaller halla minst samma standard som den som ges vid SABO men nér inte upp till den standard

som cancerpatienter vid samma enheter erhaller.
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Demens SABO (n=7 076)

' M)
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamaende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport Svenzka Falistvregistrst 2012-03-31

Kommentar: Mansklig narvaro vid dédsfallet och avsaknad av trycksar visar goda resultat. En hog
andel patienter, 53 %, anges ha fatt ett dokumenterat informerande samtal vilket behdver ytterligare
kommenteras. Halso-o sjukvardslagen sdger “Om inte informationen kan lamnas till patienten ska
den istéllet lamnas till en narstdende”. Detta redovisas i diagrammet som utfort nar en patient som
inte kunnat informeras istallet har ndrstaende som fatt ett dokumenterat lakarsamtal. Ett anpassat
informerande samtal har genomférts med 664 patienter direkt. Detta talar for att information dven
kan ges till personer med demenssjukdom under férutsattning att man anpassar samtalet utifran
personens egen 6nskan och mojlighet. For 84 % vet vardpersonalen inte var den sjuke vill vardas i
livets slutskede. Munhalsan har beddmts hos 63 % under sista levnadsveckan. Har finns en
forbattringspotential liksom for smartskattning och erbjudande av efterlevandesamtal.

Demens korttids (n=355)

e R
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Lakarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende Avliden utan trycks3r

Lindrad frin smérta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport Syersks Palistivregistrat 2012-03-31 J

Kommentar: Skillnaden i vardresultat mellan sarskilt boende och korttids boende &r obetydlig.
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Demens 6vrigt (n=184)

F

Li

B MzlvErde M Resultat

\_ [Dietta &r en modifierad rapport

Lindrad fran rosslig andning

Lindrad fran dngest

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2011:1 - 2011:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Lakarinfarmation till ndrstaende Lakarinfarmation till patienten

Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Munhilsa bedémd

indrad frén illaméende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

Svenska Palliativregistret 2012-03-31

»

Kommentar: Av dessa Ovriga dodsfall har 137 registrerats fran basal hemsjukvard. De utgor 7% av de
inrapporterade fran basal hemsjukvard. Har dr den storsta skillnaden att betydligt fler (38 % av basal

hemsjukvard — 32 % av alla 6vriga) avled pa den plats personen sjalv 6nskat.

Demens sammanfattni

ng

Det stora flertalet som registrerats i palliativregistret som avlidit i en demenssjukdom ar 6ver 85 ar
och avlider pa sarskilt boende. Inom spindeldiagrammets vardomraden finns forbattringspotential

for samtliga ovan redovis

ade vardplatser, dock mest uttalat for sjukhusen.
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Forskning och vetenskapliga publikationer

Publikationer

Svenska palliativregistret har i nuldget varit aktivt inblandade i fem vetenskapliga artiklar som
publicerats. Dessutom har ytterligare en artikel om effekterna av att arbeta med registret nyligen
publicerats. Dessa sammanfattas kortfattat nedan:

1. Lundstrom S, Axelsson B, Heedman PA, Fransson G and Furst CJ. Developing a national quality
register in end-of-life care: The Swedish experience. Palliative Medicine 2011, July 7, Epub ahead of
print.

Denna artikel presenterar tankarna bakom registret, hur det &r organiserat, vilka fragor som ingar
och hur tackningsgraden har utvecklats under aren 2005 till 2010. Mojligheterna att samla
personuppgifter i ett nationellt kvalitetsregister underlattas mycket av det svenska systemet med
personnummer. En férutsattning for registrets stora 6kning av antalet registeringar (283 dodsfall
2005 till 30 894 dodsfall 2010) och deltagande enheter (122 enheter 2005 till 2 888 enheter 2010)
har varit en anvandarvanlig web-sida med omedelbar feed-back i form av 6verskadliga resultat inom
ett omrade dar alla involverade kdnner ett stort behov av att sdkra och forbattra vardinnehallets
kvalitet.

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

| denna studie analyserades 169 konsekutiva patienters journaler som dott inom den specialiserade
palliativa varden i Link6ping. | 35 fall hade man inte fyllt i den sarskilda brytpunktsmallen i
datorjournalen. | 33 fall saknades en ifylld pappersversion av registerblanketten och i ett fall var
patienten inte inrapporterad till registret. For de aterstaende 100 patienterna fylldes en separat
dodsfallsenkat i for varje patient helt baserat pa de uppgifter som gick att aterfinna i datajournalen.
Samstammigheten mellan denna journalbaserade ifylining och det som rapporterats in till registret
analyserades liksom en jamférelse mellan pappersversionen som fyllts i av personalen och det
inrapporterade. Samstammigheten mellan pappersversionen och det inrapporterade lag mellan 96
och 100% for alla fragor utom den gallande utférd smartskattning dar samstammigheten var 91%. |
atta fragor var samstammigheten mellan den datorjournalbaserade ifyliningen och det
inrapporterade mindre an 80%. Dessa fynd stimulerade registret till en omarbetning av vissa fragor
under 2010 som togs i bruk 110101.

3. Gholiha A, Fransson G, First Cj, Heedman PA, Lundstrom S, Axelsson B. Bristande
journaldokumentation i livets slutskede. Lakartidningen 2011, Apr 20-Maj3; 108 (16-17):918-21.

| denna studie granskades 125 registrerade patienters journalkopior fran 14 slumpmassigt urvalda
enheter (sjukhusavdelningar, sarskilda boenden, korttidsavdelningar, specialiserad slutenvard och
specialiserad hemsjukvard). Utifran uppgifterna i journalerna fylldes en dédsfallsenkat i for varje
patient. Saknades dokumentation blev svaret “vet ej”. Dessa nya dodsfallsenkater jamfordes sedan
med vad som rapporterats in for respektive patient. Av de 102 patienter som hade bevarat
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sjalvbestammande fram till timmar eller dagar fore dodsfallet hade 47 (46 procent) enligt
inrapporteringen fatt ett informerande ldkarsamtal, dvs ett samtal om vardens férandrade
malsattning och den begransade tidsprognosen; bland dessa 47 saknades journaldokumentation i 27
fall (57 procent). Informerande ldkarsamtal till ndrstdende inrapporterades till registret i 80/125 fall;
journaldokumentation saknades i 27 av dessa fall (34 procent). | 17/125 fall hade man anvéant
VAS/NRS (visuell analog skala/numerisk skala) for smartskattning ndgon gang under sista veckan i
livet enligt inrapporteringen till registret; bland dessa 17 fall saknades journaldokumentation for 8
(47 procent). Dokumentation av individuellt anpassad ordination av smartstillande i injektionsform
vid behov saknades i 9/108 fall (8 procent) pa ldkemedelslistan. Journaldokumentation av
vidbehovslakemedel for rosslighet, angest och illamaende saknades for mellan 22 procent och 53
procent av fallen. Trycksar inrapporterades fér 29 patienter; journaldokumentation saknades for 22
(76 procent). Narstaende till 96 patienter hade erbjudits ett sarskilt eftersamtal efter dodsfallet;
journaldokumentation saknades for 71 fall (74 procent). Konklusionen blev att fungerande
dokumentationsrutiner for vasentliga vardatgarder i livets slutskede saknas. Vad vérre ar att god
symtomlindring, information och omvardnad forutsatter fungerande dokumentation for att kunna bli
optimal i en organisation som bygger pa att manga olika personer arbetar mot ett gemensamt mal
och vet vad som ar gjort och ska goras.

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

| denna studie jamfordes registerdata for 5897 patienter doda av hjartsjukdom med registerdata for
25 163 patienter d6da av cancer under 2006 till 2008. Skillnaderna mellan grupperna var pafallande:
Medelaldern var 85 ar i hjartgruppen och 72 ar i cancergruppen,

11 % av hjartgruppen mot 70 % av cancergruppen vardades av specialiserad palliativ vard i livets
slutskede, 15 % av hjartgruppen dog en ovantad dod men bara 2 % av cancergruppen.

| hjartgruppen dog 32 % pa den plats man dnskade mot 59 % i cancergruppen. Symtommassigt hade
hjartgruppen signifikant mer olindrad andnéd (10 % mot 7 %) medan cancergruppen hade mer
smarta (15 % mot 1 0%), illamaende och angest. Cancergruppen hade patagligt oftare
vidbehovsordinationer i injektionsform mot smarta (96 % mot 77 %), angest (87 % mot 62 %),
rosslighet (85 % mot 70 %) och illamaende (72 % mot 30 %). Signifikant oftare hade cancerpatienter
och deras narstaende haft informerande lakarsamtal (73 % mot 27 % for patient och 94 % mot 78 %
for narstaende) och cancerpatienterna dog ensamma mer sallan (12 % mot 20 %). Genomgaende var
det palliativa vardinnehallet i livets slutskede mer komplett for de patienter som dott av en
cancersjukdom. Slutsatsen blir att om dessa fynd bekraftas i ytterligare studier med matchade
grupper kravs en éversyn av rutinerna for palliativ vard for kroniskt hjartsjuka for att sdkerstalla
likvardig vard i livets slutskede.

5. Lundqvist G, Rasmussen BH, Axelsson B. Information of imminent death or not — does it make a
difference? J Clin Oncology 2011; Oct 10, 29 (29): 3927-31.
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| denna studie jamfordes 1191 cancerpatienter som haft ett informerande lakarsamtal om att de
befann sig i livets slutskede och att malsattningen var symtomlindring med 1191 cancerpatienter
som inte hade haft ett sddant samtal enligt registreringarna i registret. De tva grupperna var
matchade for alder, kognitiv férmaga (forlorat sjalvbestammandet timmar eller dagar fére doden),
kon och vardform. Den informerade gruppen hade signifikant oftare vidbehovsordinationer i
injektionsform for smarta, angest, rosslighet och illamaende, oftare informerade narstaende (98 %
mot 89 %), dog oftare pa en dnskad plats (70 % mot 39 %) och efterlevande erbjéds oftare
eftersamtal (83 % mot 78 %). Daremot fanns ingen skillnad mellan grupperna vad géller ej helt
lindrade symtom. Slutsatsen blir att informerande ldkarsamtal inte innebar 6kade symtom (t ex
smarta eller angest) och att de samvarierar med ett mer optimalt vardinnehall for patienten i livets
slutskede.

6. Lindblom AK, Back-Pettersson S, Berggren |. A quality registers impact on community nurses_ in
end-of-life care — a grounded theory study. J of Nursing Management, 2012, 20, 206-214

| denna studie genomférdes semistrukturerade fokusgruppsintervjuer med 12 sjukskoterskor som
arbetar i den kommunala varden i tvd kommuner i Vastsverige for att utrona vilken inverkan
anvandandet av Svenska palliativregistret hade pa utvecklingen av varden i livets slutskede.
Intervjuerna analyserades enligt grounded theory. Tva huvudteman utkristalliserade sig vid analysen
namligen ”Att bli medveten om” och ”Att handla i enlighet med”. Att registrera en avliden vardtagare
i registret gjorde sjukskoterskan medveten om vilket vardinnehall som vardtagaren erhallit och vad
som skulle kunna forbattras. Ett gott resultat gav en kdnsla av bekraftelse och tillfredstallelse med
den egna arbetsinsatsen. Ett mindre bra resultat stimulerade till att forsoka gora det battre nasta
gang. Mojligheten att se bade den egna verksamhetens resultat och liknande verksamheters resultat
i landet gav ytterligare bekraftelse och stimulans till erfarenhetsutbyte for att forbattra varden.
Arbetslaget starktes ocksa genom kanslan att man arbetade mot ett gemensamt mal.

Registerblanketten anvandes ofta som en checklista som gav sjukskoterskorna en 6kad trygghet for
egen del att man gjorde ratt saker och var ocksa ett stod i dialogen med ansvarig ldkare t ex om
rimliga vidbehovsordinationer. Huvudeffekten som arbetet med registret gav kunde sammanfattas i
begreppet “feed-back” som gjorde att man “blev medveten om” och sedan “handlade i enlighet
med” vilket gav en férbattrad vardkvalitet.

Pagaende och planerade studier

1. Blir vardinnehallet battre dver aren fér enheter som ar med i Svenska palliativregistret? Data for
enheter som varit med och registrerat under tre ar efter varandra har analyserats med logistisk
regressionsanalys. Resultaten visar att signifikanta férandringar har skett i vad géller flera fragor och
allra mest har ordinationerna av vidbehovsldakemedel i injektionsform 6kat.

2. Hur &r validiteten av den nya dodsfallsenkaten?

a — En studie som motsvaras av den publicerade studien 2 ovan planeras att géras om med
motsvarande metodik under sommaren 2012.
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b — En studie dar 400 (= 1 % av 2011 ars registreringar av vantade dodsfall) registrerade patienters
journaler granskas pa plats av representanter fran registret. Det som granskas ar
journaldokumentationen av de fragor dar just journaldokumentation efterfragas i dodsfallsenkéaten.
Aven existensen av inrapporterade skriftliga rutiner enligt enhetsenkiten noteras.

¢ —samkorning av data mellan esofagus-ventrikelcancerregistret och palliativregistret. Kan ge svar bl
a pa hur valid dodsorsaksangivelsen cancer ar.

3. Varfor finns inte alla patienter som angivits som doda av cancer i Svenska palliativregistret
registrerade i Cancerregistret? Under varen 2012 kommer detta belysas genom en analys av ett
representativt stickprov pa ca 200 patienters journaler. Ar det s& att patienterna felaktigt angivits
som doda av cancer i Svenska palliativregistret eller foreligger en underrapportering till
Cancerregistret?

4. Kan en riktad utbildningsinsats till lakare om brytpunktsamtal till livets slutskede 6ka antalet
genomfdrda samtal som registreras i registret? Tva kommuner och tva sjukhus har lottats fram och
kommer under varen 2012 att erhalla halvdagsseminarier i detta amne. Jamforelser gors fére och
efter vad galler registreringarna i registret kompletterat med riktade enkater i samband med
utbildningen och 3 och 6 manader efterat. Registreringarna kommer att jamforas med matchade
kontrollverksamheter dar motsvarande utbildningsaktivitet ej genomforts.

5. Hur upplever ldkare och patienter anvandningen av en prospektiv palliativ modul? En kvalitativ
undersokning av hur lakare och patienter upplever anvandandet av ett formular som belyser
liknande fragestallningar som dédsfallsenkdten i samband med poliklinisk ldkarkontakt.

Bada dessa senare studier ingar i doktorand Lisa Martinssons avhandlingsarbete. Lisa ar registrets
forsta doktorand. Dessutom far vi allt oftare kontakter av andra forskare som &r intresserade av ett
samarbete, vilket ar mycket gladjande.

6. Hur upplevs inférandet av rutinmadssig smartskattning med Abbey Pain Scale pa sarskilda boenden
i en kommun? Fokusintervjuer genomfors av personalgrupper fore inférandet och ett halvar efter
inforandet av Abbey Pain Scale. Syftet ar att fanga upp personalens tankar om for- och nackdelar
med denna rutin. Intervjuerna gors av externa forskare med stor vana av fokusintervjuer och
kvalitativ metodik.
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Gott exempel - uppfoljning
Hur gick det sedan? — F6r vinnare i 2011 ars forbattringsarbete utifran Svenska Palliativregistret

Forra arets forstapris for forbattringsarbete gick till Fullriggarens dldreboende i Helsingborg. Priset
utdelades for deras arbete med efterlevandesamtal. Vi ringde upp for att hora hur det fortsatta
arbetet med att forbattra varden gatt sedan dess. Dar har man nu en tydlig struktur pa hur
efterlevandesamtalet skall erbjudas och genomforas. Innan dodfall informeras anhériga att de
kommer att kontaktas for ett uppféljande telefonsamtal efter ca 6 veckor (diagram 1).
Sjukskoterskan skriver in uppfoljningssamtalet i sin almanacka sa det inte faller bort. Samtalet har
varit uppskattat av alla narstaende och ingen har dnnu tackat nej till denna majlighet. Maojlighet till
ett personligt mote med sjuskoterska och/eller ldkare finns om dnskemal uppkommer, i nuldget har
dock telefonsamtal rackt.

Diagram 1 visar féréndringen i erbjudande av efterlevandesamtal sedan registeringens start aug
2009

- N
Erbjudande av eftersamtal till n&rstdende
under perioden 2009:1 - 2012:1 fér Helsingborg Fullriggaren
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Dietta &r en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Svenska Pallistivragistrt 2012-03-02 J

Nar man upplevde att samtalen med efterlevande fungerade och ett gott resultat uppnatts var det
dags for nasta steg. Personalgruppen analyserade resultatet av varden genom att ta fram sitt
spindeldiagram och diskuterade hur det sag ut. Da smértskattningen inte gjordes med validerade
instrument, togs olika smartskattningsinstrument fram (diagram 2). Resultatet blev att personalen
utbildades i VAS och Abbey Pain Scale (APS). Arbetet har precis pabérjats. Skattning sker vid smarta
och vid uppféljning av nar vidbehovs lakemedel givits. Underskoterskor kan nu géra
smartskattningen for utvardering av smartlindring da det inte alltid finns sjukskoterska pa plats. En
effekt av skattningen har redan noterats i form av att man upplever ett helt annat samtal bade med
personal och med narstaende omkring den sjukes smarta. Christel beskriver att narstdende har blivit
mer involverade genom att samtal fors utifran den sjukes sméarta med utgangspunkter fran de
ingdende omradena i APS. Samtalet har da blivit mer konstruktivt omkring om tecknen star fér den
sjukes smarta eller oro.

Diagram 2 visar andelen gjorda smdrtskattningar under tiden 2011 tom februari 2012

paliativ
F?f%-_gm Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 72



-
Andel utférda smaértskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2011:1 - 2012:1 fér Helsingborg Fullriggaren
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Fullriggas dldreboendes palliativa vard i livets slut har ett bra resultat nar man betraktar deras

spindeldiagram (diagram 3). Pa enheten arbetar man vid vard i livets slutskede utifran

standardvardplanen LCP (Liverpool Care Pathway - se www.palliativ.se under kunskapsstod) vilket

troligen bidrar till det goda resultatet. Christel papekar att det arbetet har skapat en storre trygghet
hos personal och den sjuke nar det géller varden de sista dagarna i livet. Narstaende uttrycker att de
kdnner sig tryggare och ar néjdare nar de ser att personalen arbetar pa ett strukturerat satt och gér

sina kontinuerliga kontroller enligt LCP.

Diagram 3 visar Fullriggarens resultat av den palliativa vdrden i livets slut under tiden 2011 tom

februari 2012 ( n=13)
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Vi 6nskar Fullriggarens aldreboende lycka till i sitt kontinuerliga forbattringsarbete!
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