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Registerhallarens féorord

Vanner!

| och med denna arsrapport avslutas Svenska palliativregistrets andra epok. Den forsta epoken
omfattade aren 2005 till 2009 och praglades av att utforma fragor, virdera dessa samt utifran
samma resurser som alla andra nationella kvalitetsregister arbeta for en spridning. Pa det viset nadde
vi drygt 21 000 av de 6ver 90 000 som dor varje ar i Sverige. Den andra epoken 2010 till 2014 praglas
av ett nationellt initiativ kallat Battre liv for sjuka aldre dar till en borjan staten stimulerade
registrering i sig i bl a Svenska palliativregistret for att sedan flytta fokus till att ocksa anvdnda
resultaten for ledning och styrning for att forbattra vardresultaten. Registret fick under denna epok
upp till 7 gdnger mer pengar per ar for att driva var verksamhet. Upprattandet av ett kansli, lokala
faltarbetare med eget geografiskt ansvar, samarbete med nationella utvecklingsledare och
fordelningen av 6ver 300 miljoner kronor till de kommuner och landsting som uppnadde malen i
palliativregistret bidrog alla till att idag beskrivs éver 60 000 manniskors sista levnadstid i registret.
Samtliga huvudman dvs 21 landsting och 290 kommuner deltar. Vi har inte bara sett en volymstillvaxt
utan med mer eller mindre stéd ifran registret sa ar det idag 6 av 10 som far del av den basala
palliativa vard som ar registrets mal till skillnad mot 4 av 10 vid bérjan av denna andra epok.

Nu ar det mars 2015 och omstéllningen till att vara ett vanligt nationellt kvalitetsregister igen innebar
tack vare ett annat tidsbegransat nationellt projekt att vi har drygt 2,5 ganger s mycket pengar som
under den forsta epoken for att driva detta arbete vidare. Det innebar att vi bekostar totalt 4,5 tjanst
+ forstas fortsatt IT-stéd for insamling av resultat och aterkoppling till alla verksamheter. Det innebér
ocksa att du haller en nagot tunnare arsrapport i din hand eftersom vi provar att ldgga vissa delar
med dterkommande rapporter direkt pa hemsidan.

2014 kan vi anda gladja oss at den generella utvecklingen i landet. Goteborgsomradet har med all
onskvard tydlighet visat hur ett gott ledarskap gor att dven befolkningen i Sveriges nast storsta
kommun till 6ver 70 % kommer med i registret. Detta ar mycket tack vare ett tdlmodigt arbete pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset som nu har en klar bild av hur éver 90 % av de som avlider dar har
det den sista tiden i livet. Argumentet att organisationen &ar for stor for att kunna bedriva
utvecklingsarbete med hjalp av kvalitetsregister far harmed anses tillintetgjort.

Det ar nu i och med den tredje epokens start 2015 det borjar pa allvar. Drygt halften far den vard de
borde ha tillgang till matt som de av socialstyrelsen framtagna indikatorerna ovan men spridningen
mellan olika verksamheter ar alldeles for stor. Samtidigt visar ju de basta verksamheterna att det gar
att uppna malen. Du kan ocksa ldsa om hur tillgdngen pa stod ifran den specialiserade palliativa
varden varierar stort 6ver landet och darmed ocksda mdjligheterna att fa hjdlp hemma ocksa i
kravande situationer. Sa I3t oss 6dmjukt fraga de som har storre erfarenhet och som pa olika vis har
|6st vardagsproblemen om rad sa kanske vi kan na malet i hela landet lite snabbare.

?/"@//6/"
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Sammanfattning

1. Svenska palliativregistret har data for 68 % (n=60 353) personer som avled i Sverige under 2014 —
en 6kning med 1,8 %. Tackningsgraden for de som avlidit p g a cancersjukdom ar annu hogre med
89,5 %.

2. Det palliativa vardinnehallet i livets slutskede blir successivt battre for varje ar som gar.

3. Den genomsnittliga maluppfyllelsen av Socialstyrelsens sju kvalitetsindikatorer for god palliativ
vard i livets slutskede varierar mellan olika vardformer och diagnoser. Samst maluppfyllelse géller de
som avlidit pa sjukhus (51 %) och bast de som avlidit pa hospice/specialiserade palliativa
slutenvardsenheter (75 %). Diagnosmassigt hade de som avled av lungsjukdom samst maluppfyllelse
(54 %) och de som avlidit till foljd av cancer bast (68 %). Malsattningen ar i samtliga fall 100 %.

4. Storst forbattringspotential finns nar det galler andelen patienter som smartskattas,
symtomskattas och far munhéilsobedomning da dessa atgarder fortfarande enligt registret utfors for
farre an halften av patienterna.

5. Mdéjligheten att valja att dO i det egna hemmet varierar stort 6ver landet. Som samst i Norrbotten
(1,9 % av samtliga avlidna) och Vastmanland (2,4 %) till som mest i Kalmar [an (13,1 %) och Jamtlands
13n (12,3 %).

6. Tillgadngen till olika former av specialiserat palliativt kompetensstod &r orattvist fordelat 6ver
landet. Lagst andel av de déende far denna typ av kompetensstéd for att minska lidandet i
Vasternorrland (7,8 %) och Blekinge (8,2 %). Den hogsta andelen som far detta stod finns i sydvastra
Skane (21,3 %) och sodra Stockholms lans landsting (20,8 %).

7. Avsaknaden av en likvardig infrastruktur for den specialiserade palliativa varden 6ver landet, som
skulle kunna tillforsakra invanarna en rattvis och likvardig tillgang till behovlig symtomlindring och
stod i livets slutskede, utgor ett anmarkningsvart undantag for den svenska sjukvarden dar ratten till
likvardig sjukvard utifran var och ens specifika behov ar lagstadgat.

8. Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg har pa ett foredomligt satt visat att man genom
tydligt ledarskap och malmedvetet arbete fatt tackningsgraden att 6ka fran 39 % till 92 %. Nu
aterstar bara att genom forbattringsarbete och rutinutveckling ocksa forbattra vardresultaten i
motsvarande omfattning.

9. Svenska palliativregistret ger unika majligheter till att identifiera behovliga forbattringsomraden
inom den palliativa varden i livets slutskede samt att fortl6pande monitorera férbattringar efter
insatta atgarder.

10. Registret fortsatter att generera unika data som anvands i allt stérre utstrackning av forskare
aven utanfor den krets som ar knuten till registret.

: b, |
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Organisation 2014

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:

Bertil Axelsson, Docent, 6verlakare
Storsjoglantan/Kirurgkliniken Ostersunds
sjukhus/lektor Umea universitet
bertil.axelsson@palliativ.se

FoU:

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

Referensgrupp
Har ingar forutom ledningsgruppen enligt ovan

Akademi:

Carl Johan Fiirst, professor, éverldkare, Lunds
universitet

carljohan.furst@med.lu.se

SFPM:
Carl-Magnus Edenbrandt, Docent, overldkare
carl-magnus.edenbrandt@med.lu.se

Carl-Magnus ersatts av

Carolina Magnusson, Linneaenheten,
Norrkoping
carolina.magnussion@regionostergotland.se

SFPO:
Maria Olsson, specialistsjukskoterska onkologi,
Privo — palliativt radgivningsteam,

Palliativ medicin:

Per-Anders Heedman, overlakare spec
geriatrik och allm onkologi, Palliativt
kompetenscentrum i Ostergétland
per-anders.heedman@palliativ.se

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

Ansvarig kansli:
Susanna Sjoqvist
susanna@palliativ.se

Projektledare:
Marita Trulsson
marita.trulsson@palliativ.se

Oskarshamn
maria.olsson@palliativ.se

MAS:

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

Kommunsjukskot:

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

Sjukhusvard:

Mariana Villegas, SU/Ostra sjukhuset,
Goteborg
mariana.vilegas@vgregion.se
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Svensk onkologisk forening:
Louise Hager Tibell
louise.hager-tibell@karolinska.se

Svensk kirurgisk férening:
Susann Plate
susann.plate@liv.se

Svensk internmedicinsk férening:
Patrik Bjorgard
patrik.bjorgard@vgregion.se

Svensk geriatrisk forening:
Arne Sjoberg
arne.sjoberg@ltkalmar.se

Svensk forening for allmanmedicin:
Vakant

Natverken Hélso och demokrati respektive
Uppdrag Halsa:

Christina Stahl

christina.stahl@skane.se

Ovriga funktioner

Centralt personuppgiftsansvarig
Landstinget i Kalmar lan
Personuppgiftsombud:

Gunilla Dicksson, Landstinget i Kalmar lan
gunilla.dicksson@I|tkalmar.se

Kontaktperson landstinget:
Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektor

: ol
pgll|oflv

PRO:

Kerstin Blomgvist
kerstin.blomqvist2@comhem.se
Maj-Britt Sandlund
majbritt.sandlund @telia.com

SPF:
Eva Sahlin
eva.sahlin@spf.se

Eva har slutat under aret och ersatts 2015 av

GoOsta Bucht
gosta.bucht@spfseniorerna.se

Borje Gustafsson
borje.gustafsson@spf.se

Kansli:
Sara Cak slutat under aret
sara.cak@palliativ.se

Jenny Andersson slutat under aret
jenny.andersson@palliativ.se

Ulrika Billfeldt, IT-ingenjor
ulrika.billfeldt@palliativ.se

Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@Itkalmar.se

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

Bakgrund

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

For att successivt forbattra varden i livets slutskede har de senaste aren flera olika verktyg kommit pa
plats: Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard och Nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012-2014.

Registrets syfte och mal

Grundprincipen bakom palliativregistret har fran starten 2005 varit att insamlade data ska avspegla
centrala omraden i det som kan kallas god palliativ vard i livets slutskede och som lyfts fram i Déden
angdr oss alla. Viérdig vdrd vid livets slut (SOU 2001:6).

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 synliggdrs genom att alla dédsfall registreras, daven de personer
som dor utan att ha identifierats som palliativa patienter. Vardinnehallet ska successivt bli tillgangligt
for alla oavsett var varden sker.

Nationella kvalitetsregister

Antalet nationella kvalitetsregister och registerkandidater inom sjukvarden 6kar standigt och uppgar
nu till mer dn 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 delas registren dven in i olika certifieringsnivaer (registerkandidat, niva 3, niva 2
respektive niva 1 dar niva 1 indikerar den hogsta certifieringsnivan).

Svenska palliativregistret ligger fér ndrvarande pa niva 1 vilket innebar att registret bl.a. har:

e hog relevans som Nationellt Kvalitetsregister

e forankring i vard och omsorg med god geografisk spridning, t.ex. via specialistféreningar och
nationella natverk

e en beskrivning av hur registret samarbetar med patient/brukarféreningar

o godkand analys och aterkoppling av registerdata

e hog tdckningsgrad utifran aktuell patientgrupp

e online aterkoppling till verksamheter som stodjer forbattringsarbete

alliat
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e (Oppen redovisning av data, med identifierbara enheter, i arsrapporter och annan
rapportering

e goda forutsattningar for verksamheternas systematiska forbattringsarbete och uppvisa
exempel pa att registret anvands aktivt for forbattringsarbete

e identifierat vilka matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom omradet

e patientrapporterade matt

e identifierat forbattringsomraden och/eller malnivaer utifran bearbetade data

e anvants aktivt for forskning

en koppling till relevanta evidensbaserade riktlinjer och deltar i uppféljning av riktlinjer

bidragit med data till Oppna Jamforelser

kartlagt sin tackningsgrad med hjalp av andra datakallor

information om resultat riktad till patienter tillganglig pa webben

e uppvisat forbattrade resultat inom varden

e anvants aktivt for forskning och innovation och forskningsprojekt baserat pa registerdata

e gjort anvandarundersokning hos verksamheterna

e validerat registerdatas kvalitet

Nationellt kunskapsstéd
Regeringen gav SoS i uppdrag att utforma ett nationellt kunskapsstod for god palliativ vard. |
uppdraget ingick 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

e utforma nationella indikatorer

e definiera och fraimja anvandningen av gemensamma termer och systematisk
begreppsanvandning inom omradet

e fortsatt stodja utvecklingen av register for palliativ vard

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

Kunskapsstodet som fokuserar pa palliativ vard i livets slutskede ska stodja vardgivarna att utveckla
den palliativa varden, underlatta uppfoljning och kvalitetssakring samt tillgodose en likvardig vard for
patienterna. Kunskapsstodet publicerades i maj 2013.

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 doden.

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 stravan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan lider
och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard férandrats. WHO:s
definition fran 2002 ar 6vergripande:
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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.

Palliativ vard:
e lindrar smarta och andra plagsamma symtom
e bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

syftar inte till att paskynda eller férdroja doden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

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

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

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

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

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 sjukdomsforloppet tillsammans med livsférlangande
terapier. Utifran denna nya beskrivning, och utifran det val etablerade och accepterade synsattet att
varden for dessa patienter med obotlig, livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och
olika innehall i vard och behandling har SoS tagit fram gemensamma termer for en systematisk
begreppsanvandning inom omradet. Dessa finns tillgangliga i SoS termdatabas och i kunskapsstodet.

Allman palliativ vard
Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundldggande
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
Overgéng till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga malet med varden &ndras fran att
vara livsférlangande 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
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Palliativ insats
Insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom eller skada

Palliativ vard i livets slutskede
Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet ndr malet med varden ar att lindra lidande och
framja livskvalitet

Indikatorer

Inom palliativ vard ska man, som inom all annan halso- och sjukvard, standigt arbeta med att
forbattra sin kvalitet, effektivitet och patientsikerhet. Det framgar bland annat av féreskrifterna
Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9), halso- och sjukvardslagen
(1982:763) och patientsdkerhetslagen (2010:659). En allsidig och nyanserad bild av kvaliteten i halso-
och sjukvarden ar angelagen for en rad intressenter — saval befolkning, patienter och narstdende som
hélso- och sjukvardens personal, ledningsansvariga, sjukvardshuvudmannens politiska och
administrativa ledningar och regeringen.

SoS har i uppdrag att félja upp hur de nationella riktlinjerna anvands och paverkar praktiken. For att
kunna gora detta anvander SoS indikatorer i uppféljningar och utvarderingar av vardens processer,
resultat och kostnader. Indikatorerna bor vara majliga att anvanda saval nationellt som regionalt och
lokalt. | forsta hand ska indikatorerna vara mojliga att mata med hjalp av befintliga datakallor.

| kunskapsstodet presenteras nio nationella indikatorer fér god palliativ vard. Sex ar maéjliga att mata
i dag med hjalp av befintliga datakallor. Tre indikatorer ar sa kallade utvecklingsindikatorer. Med det
menas att det i dagslaget saknas tillrackligt precisa nationella datakallor, men att indikatorerna i
manga fall anda kan f6ljas upp pa lokal och regional niva. Det kan naturligtvis kravas ytterligare
indikatorer for att kunna félja upp verksamheternas innehall, kvalitet och resultat. SoS har fokuserat
pa ett fatal indikatorer som avser att spegla de viktigaste aspekterna av en god vard med basen i
WHO:s fyra hoérnstenar samt i riktlinjens rekommendationer. Arbetet med att ta fram nationella
indikatorer ska ses som en kontinuerlig process dar redan framtagna indikatorer kan komma att
andras eller utga och dar nya indikatorer tillkommer.

Indikatorerna ar:

e Tackningsgrad for palliativregistret

e Tva eller fler inskrivningar i sluten vard de sista 30 dagarna i livet

e Forekomst av trycksar (grad II-1V)

e Dokumenterad individuell vid behovs ordination av angestdampande lakemedel
e Dokumenterad individuell vid behovs ordination av opioid

e Dokumenterad munhédlsobedémning
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Utvecklingsindikatorerna ar:

e Kommunikation (brytpunktssamtal) med patient om vardens inriktning och mal i livets
slutskede

e Smartanalys och regelbunden skattning av smartintensitet

e Regelbunden anvandning av symtomskattningsinstrument

Indikatorer och utvecklingsindikatorer kan, med av anvandaren definierade urval, foljas online pa
kvalitetsportal.se.

Nationellt vardprogram och nationell vardplan

2012 publicerades Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014, ett vardprogram omfattande
alla i behovsgruppen riktat till all vardpersonal oavsett vardkontext. Vardprogramgruppen har en
mycket bred férankring avseende olika professioner, olika medicinska discipliner, geografi samt
huvudmannaskap. Mottagandet fran anvandarna har varit 6versvallande positivt, inte minst
avseende kortversionen som gar hand i hand med palliativregistrets dodsfallsenkat. Revision pagar.

Ett nationellt arbete pagar med framtagande av Sveriges forsta nationella vardplan for palliativ vard.
Nationell vardplan for palliativ vard och omsorg (NVP) &r en strukturerad vardplan baserad pa
vetenskap och beprovad erfarenhet. Dokumenten i NVP ger stdd for personcentrerad vard och syftar
till att kvalitetssakra varden av patienter med begransad tid kvar i livet, patienter i livets slutskede
och omhéandertagandet efter dodsfallet. NVP &r utarbetad pa basen av Nationellt kunskapsstod for
god palliativ vard i livets slutskede och Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014. Dartill
har Svenska Palliativregistret och Liverpool Care Pathway (LCP) anvants som kunskapskallor. NVP har
under 2014 testats i klinisk verksamhet inom specialiserad palliativ vard, kommunal verksamhet och
pa sjukhusenheter.

Svenska palliativregistrets fortsatta utveckling kommer naturligtvis att ske i samklang med
ovanstaende arbeten likvdl som andra pagaende initiativ som t.ex. fastslagna kriterier fér regionala
cancercentrum.

Strukturerat arbetssatt: en forutsattning for att ga fran en till alla

Aven nér livet gdr mot sitt slut finns behov av ett strukturerat arbetssatt for att tillférsakra kvalitet i
det medicinska och omvardnadsmassiga omhadndertagandet. Verktygen maste vara i en verktygslada
for att komma patienten till del.

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. Betydelsen av det gemensamma spraket ar tidigare beskrivet
under rubriken Definitioner och centrala begrepp.
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Vision

Visionen for palliativregistret ér att alla mdnniskor boende i Sverige, med sina unika behov,
tillférsdkras en vdrdig och vilfungerande vdrd vid livets slut och att palliativ vard i livets slutskede av
god kvalitet ska kunna bedrivas savdl vid palliativa verksamheter som brett inom hela
sjukvdrdssystemet och den kommunala omsorgen.

Vardegrund

En vardegrund uttrycker vad som &r viktigt, vad som maste prioriteras bland andra konkurrerande
varden. | det Nationella vardprogrammet sammanfattas den palliativa vardens vardegrund i fyra
ledord: narhet, helhet, kunskap och empati.

British Geriatrics Society har dessutom foreslagit elva grundregler som aterspeglar olika aspekter av
kvalitet pa varden i livets slutskede. Grundtanken ar att det ar till gagn for oss manniskor:

e attveta ndr doden ar ndra och forsta vad som ar 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 religitsa behov tillgodosedda

e att ha rétt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

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

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

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

e att fa d6 nar det ar dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns ndgon mening
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Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, som ocksa initierar vardprocessen, ar en tydlig identifiering
av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk bedomning 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 nérstaende. Huvudsyftet med detta
samtal ar att underlatta valfrihet och betona att vardens inriktning och mal har forandrats sa att
fokus ligger pa livskvalitet och symtomlindring. De atgarder som déarefter bor komma patienten till
del har sitt ursprung i Nationella riktlinjer och Nationellt vardprogram.

http://lisa.lio.se/Startsida/Verksamheter/Narsjukvarden-i-ostra-Ostergotland/Palliativt-
kompetenscentrum/ (150304)

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

e Patienten dr informerad om sin situation

e Nairstdende ar informerade om patientens situation

e Patienten sdkerstélls god omvardnad t.ex. avseende munhdlsa eller trycksarsforebyggande
atgarder

e Patienten ar smartskattad med validerat smartskattningsinstrument och smartlindrad

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

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

e Patienten behdver inte d6 ensam

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

e Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Palliativ medicin - ny tillaggsspecialitet

Den 1 maj 2015 blir palliativ medicin en ny tillaggsspecialitet for lakare i Sverige. Lakare med
specialistkompetens i en specialitet med kliniskt behandlingsansvar har maojlighet att paborja
specialistutbildning i palliativ medicin. Eftersom @mnesomradet palliativ medicin genererar mycket
ny kunskap, forskning pagar, kompetens efterfragas och atskilliga lakare redan arbetar inom omradet
ar det val motiverat med den nya specialiteten. Uppskattningsvis mellan 300-400 lakare i Sverige
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arbetar idag huvudsakligen med palliativ vard. Under flera ar framover kommer det att finnas
Overgangsregler for specialistexamen, nagot som ska mojliggora for erfarna ldkare inom palliativ vard
att ansdka om tillaggsspecialitet.

Runt om i landet tas nu lokala initiativ for att skapa utbildningstjanster for blivande specialister i
palliativ medicin. Parallellt med detta behover det skapas deltidstjanster for studierektorer inom
omradet. Formodligen kommer det att ta tid innan huvudmannen (i forsta hand landstingen) tar ett
overgripande ansvar for inventering av behov och i nasta steg utlyser tjanster.

| den nya specialitetsordning for lakare som bérjar gélla under 2015 kommer kunskap i palliativ vard i
livets slutskede vara ett specialitetsovergripande delmal som galler for manga specialiteter. Behovet
av grundlaggande kurser inom palliativ vard kommer darfor att vara stort och endast i ringa
omfattning tdckas av den nuvarande ordningen med statligt finansierade sa kallade SK-kurser. Lokalt
ordnade kurser och uppdragsutbildningar kommer darfér behova skapas.

Det ar i nuldget oklart vilket ansvar staten kommer att ta vad géller finansiering av kurser for blivande
specialister inom palliativ medicin, alltsa specialistspecifika kurser. SFPM (Svensk Férening for
Palliativ Medicin) kartlagger hur de olika universitetsorterna skulle kunna bidra med kurser for att
uppfylla olika delmal.

Inrapportering

Dodsfallsenkiten

Denna webbenkat har med ett litet tillagg 2012 varit oférandrad sedan 2011 01 01. Detta ar en
medvetens strategi for att kunna folja samma parametrar 6ver en langre tid. 8 av Socialstyrelsens 9
kvalitets- och utvecklingsindikatorer fangas har. Den nionde hamtas ur Socialstyrelsens
Patientregister.

Under 2014 har denna enkat med hjalp av 2 oberoende terminologer dversatts till s k Nationellt
facksprak. Detta ar ett forsta steg for att gora det maijligt att hamta information direkt ur journal.

Verksamhetsenkiten

| syfte att belysa vilka mojligheter den som bedriver varden har att tillhandahalla god palliativ vard i
livets slut finns en enkat som skall fyllas i en gang per ar. Fran borjan gjordes detta for varje enskild
enhet (6 000 varav 5 000 star som fortfarande aktiva) men en liten bit in pa 2015 blir arbetet att
samla alla enheter i s k verksamheter klart. En verksamhet kan vara lika med en sjukhusklinik, en
medelstor kommun eller ett primarvardsomrade. Denna indelning verkar landa i drygt 1 300
verksamheter. Ansvaret for denna verksamhetsenkat flyttas nu fran den lilla enheten till den
samlande verksamheten. Darmed aterinfors kravet pa aktuell verksamhetsenkat for att kunna
anvanda registrets alla funktioner.

Patientrapport infor lakarbesok
Tillsammans med esophagus- och ventrikelcancerregistret har en sjukdomsgenerell modul tagits
fram. Den innehaller 14 fragor dar forsta tredjedelen belyser i vilken utstrackning patient- och
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narstaende kanner sig informerade och delaktiga i den medicinska behandlingen. Den mellersta
tredjedelen fragar efter urval av de vanligaste symtomen inklusive ADL-funktion medan den sista
tredjedel blickar framat med fragor om man vet hur mediciner for akut bruk skall anvandas eller vart
man ska vanda sig vid oplanerade besvar. Enkaten avslutas med en 6ppen fraga. Genom att
patienten fyller i svaren pa datorn hemma eller i vantrummet sa gors en presentation for ansvarig
lakare av de delar som kraver uppmarksamhet under besoket. Enkaten har testats pa 100
onkologiska patienter och bedéms nu vara mogen for spridning.

Nirstaendeenkit

Ovanstdende dodsfallsenkéat ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. Denna
narstaendeenkat innehaller delvis exakt samma fragor som i dodsfallsenkdten men ocksa nagra
fragor riktade direkt till narstaende angaende bemotande osv. Avsikten ar att pa det har viset fa en
bild av hur narstdende upplevt patientens sista tid att jamfora med personalens bild da det &r kédnt
att dessa bilder kan skilja sig at. Den ska ocksa ge en bild av omhandertagande av och stod till
narstaende. Enkaten ar precis fardiggjord i sin forsta version och kommer under férsta halvaret 2015
att genomga skarp test inklusive vetenskaplig utvardering tillsammans med 100 narstaende. Efter ev
justeringar kommer den sedan att erbjudas alla verksamheter som deltar i registret. Den kommer
ocksa att utgora ett moment i de forbattringsarbeten som gors i region syd och sydost under 2015.

Extra fragor i studiesyfte eller liknande

Ytterligare en modul 4r under framtagande. Den innebar att en eller flera fragor adderas till den
ordinarie dodsfallsenkaten for en eller flera enheter under en specificerad tid. Fragorna kommer att
finnas kvar och svaren lagras separat i systemet vilket innebér att svar gar att jamféra mellan olika
enheter aven om de inte samlats in vid samma tillfalle. Forst ut blir en studie avseende anvandningen
av Metadon vid svar smarta sista tiden i livet. Den kommer att erbjudas den specialiserade palliativa
varden framat sommaren 2015 om utvecklingen gar som planerat.

IT-stod

Registret har i alla ar haft ett gott samarbete med Otimo Data AB for all datahantering. Det innebar
att samtliga enkéter, 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 kan naturligtvis se saval
hela verksamheten som de enheter den bestar av.

Inom ramen for SKL:s projekt Battre liv for sjuka dldre presenteras delar av resultaten i registret i en
likartad portal kallad Kvalitetsportalen (www.kvalitetsportal.se). Diskussioner pagar ocksa med en

tredje portal "Varden i siffror” om hur registrets resultatsammanstallningar skall kunna synas dar.

Varje vecka inhdmtas aviseringar ifran Skatteverket/folkbokféringen angdende vilka som avlidit och
var de ar folkbokférda. Denna information anvands for berakning av tackningsgrad men ocksa for att
presentera resultaten ur ett befolkningsperspektiv uppdelat pa den kommun man ar folkbokford i
oavsett vem som vardat.
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En gang per ar kompletteras registrets information med hjalp av Socialstyrelsens registerservice ifran
Dodsorsaksregistret.

Registrets personal har egen direkt tillgang till databasen och kan ddrmed 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).

Forutom ovan beskrivna nya moduler sa har arbetet paborjats for att ytterligare modernisera
utdataportalerna och anpassa till dagens behov. Detta inkluderar ocksa en form av
prenumerationstjanster dar delar av denna arsrapport pa verksamhetsniva kommer att bli forst ut.

Att rent tekniskt flytta information ifran en datajournal till ett register ar idag inte sarskilt svart. Det
svara ligger i att hitta ratt information. For palliativregistrets del sa vet vi att en del av den
informationen vi soker inte alltid dokumenteras. Den information som dokumenteras foljer langt
ifran alltid Nationellt facksprak eller annan nationellt accepterad terminologi. Vi arbetar i alla fall
vidare med fragan men ar 6vertygade om att den maste bearbetas i bada dndar — alltsa saval
dokumentationskulturellt som tekniskt.

Kansli

Registrets kansli har helgfria vardagar som malsattning en direkt tillganglighet mellan 09 och 15 via
telefon och mejl men ar oftast tillgangliga bade fore och efter dessa tider. Mycket av kontakterna
handlar om anvandarhantering och praktiska rad vid inmatning respektive utdata. | takt med att den
nya verksamhetsstrukturen kommer pa plats uppmanas verksamheterna att anvanda sina SITHS-kort
vid inloggning. Sista kvartalet 2014 gjordes drygt 50 % av alla inloggningar med SITHS-kort.
Malsattningen ar 100 % senast halvarsskiftet 2015.

Andel SITHS-inloggningar
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Andel SITHS-inloggningar

Distributionen av trycksaker har pagatt i oférminskad omfattning 2014.
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Failtarbetare

Registret hade 2014 7 s k faltarbetare anstéllda cirka 50 % vardera. De ar alla sjukskoterskor som pa
sin andra halvtid arbetar med vard i livets slutskede 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
forsoka stodja det palliativa arbetet. Uppdraget under 2014 har fokuserat pa anvandandet av resultat
for att utveckla varden. Faltarbetare har ocksa tillsammans med kansliets personal och
representanter fran referensgruppen i allt hogre grad medverkat vid saval publika m&ssor som
konferenser riktade till professionen. Nu nér projektet ar slut vid arsskiftet kommer inget
faltarbetarkontrakt att fornyas da var budget mer an halveras. Vi kommer i stillet att ha en
grundbemanning med delvis annorlunda arbetsuppgifter med hela Sverige som verksamhetsomrade
och mycket datoranvandande som verktyg.

Sociala medier

Svenska palliativregistret finns pa Facebook sedan ett par ar. Syftet har varit att testa
genomslagskraften for detta @mne. Erfarenheterna sahar langt visar att det har varit svart att fa igang
nagon storre dialog kring palliativa fragor men information och bilder som lagts ut har natt allt
mellan 100 och 800 anvandare. Vi ar nu uppe i 251 likes.

Bittre liv for sjuka dldre

Under perioden 2010 till 2014 har registret medverkat i det nationella projektet Battre liv for sjuka
aldre. Projektets huvudtes har varit att genom prestationsbaserade statsbidrag forma huvudmannen
att anvanda kvalitetsregister i storre omfattning ocksa for ledning och styrning. Till en bérjan har
ersattningen baserats pa antal/andel registreringar. De sista tre aren gavs ersattning for forbattrade
resultat matt med 4 av Socialstyrelsens indikatorer for Palliativ vard i livets slut.

Resultatet av dessa ndstan 5 ars arbete ar att Svenska palliativregistret anvands av 21 av 21 landsting
respektive 290 av 290 kommuner. Det “gloms” fortfarande bort att registrera vissa patienter inom
respektive huvudman. Till registret rapporteras numera om den sista tiden i en manniskas liv for cirka
tva tredjedelar av alla som avlider oavsett om vi rdkna samtliga dodsfall eller tittar pa de 80 % av
vardpersonal viantade dodsfallen som ar registrets huvudsakliga mal.

Under perioden 2011 — 2015 nér vi har haft samma dédsfallsenkat har den genomsnittliga
maluppfyllelsen matt som 4 av Socialstyrelsens indikatorer stigit fran cirka 40 % till cirka 60 % for de
av varden vantade dddsfallen. Vi ar alltsa pa god vag. Spridningen mellan olika verksamheter ar dock
fortfarande stor och det teoretiska malet ar forstds 100 %. Med nuvarande forbattringstakt skulle det
alltsa ta minst 8 ar till att komma dit.

Du hittar en mer utforlig rapport om detta projekt pa var hemsida.
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Regionala cancercentrum - RCC

Av utredningen om en nationell cancerstrategi framkom att manga cancerpatienter inte far sina
behov uppfyllda i livets slutskede. Pa manga hall i landet kdnnetecknas den palliativa varden av
bristande tillganglighet och skillnader i kvalitet. De regionala skillnaderna pa omradet ar patagliga.

Utifran ett antal kriterier har sex regionala cancercentrum (RCC) etablerats for att pa sikt gora
cancervarden mer jamlik. Ett av kriterierna ar att RCC ska ha en plan som tillforsakrar cancerpatienter
tillgang till psykosocialt stdd, rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet inom hela
sjukvardsregionen och att RCC ska arbeta for att stodet till ndrstdende till cancerpatienter utvecklas.

| kriteriet ingar:

e att RCC, i ndra samarbete med patientforetradare, gor en inventering av tillgangen till
psykosocialt stéd, rehabilitering och palliativ vard i hela sin sjukvardsregion. | inventeringen
ingar inte bara verksamheter med landsting/regioner som huvudman utan ocksa
primdarkommunala palliativa verksamheter. Dar merparten av den palliativa varden utfors av
primdarkommunerna etablerar RCC samarbete med dessa.

e att RCC utarbetar ett program for att sdkra att cancerpatienternas behov pa dessa omraden
mots. | programmet ska finnas tydliga mal liksom en beskrivning av hur malen ska féljas upp.

e att RCC framjar ett multidisciplinart arbetssatt.

e att RCC bidrar till implementering av riktlinjer och vardprogram inom dessa omraden.

Det regionala RCC-arbetet leds av en regional processledare som i samverkan med andra aktérer
koordinerar det fortsatta utvecklingsarbetet sa att kriteriet uppfylls. Under 2014 har registret fortsatt
att tréffa processledarna for palliativ vard ifran respektive RCC for gemensamma diskussioner kring
hur vi kan stodja utveckling av den palliativa varden. Aterkoppling ar viktig varfor stor vikt har lagts
pa anvandbarheten av olika rapporter ifran registret.
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Resultat 2014

Tackningsgrad 2014

Svenska palliativregistret har borjat sitt arbete med att fokusera pa den sista tiden i en manniskas liv.
Mellan 70 och 75 000 av de som dor i Sverige varje ar bér kunna erbjudas allman palliativ vard i livets
slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog mellan de som
finns ndrmast patienten (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), patienten sjalv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa information ifran Skatteverket om vilka individer som avlidit sa kan andelen
till palliativregistret inrapporterade dodsfall berdknas per folkbokféringskommun eller lan. Daremot
sa finns det ingen samlad realtidsstatistik att jaimfora med per vardgivare. 2014 avled totalt 88 532
individer (2015 03 12). Till palliativregistret har det 2014 (2015 03 12) rapporterats 60 353 kompletta
enkater vilket ger en tackningsgrad pa 68,2 % av alla dodsfall (66,4 % 2013). Det &r alltsa en fortsatt
okning med 1,8 %. Hittills 2015 (2015 03 12) ligger tackningsgraden pa 59,5 % vilket maste anses val
godkant da det finns en viss efterslapning i registreringsprocessen.

Inrapporterade dédsfall per Landsting/Regiondel - tdckningsgrad
under perioden 2014:1 - 2014:4

1818 6BBE 2608 1450 2503 761 2755 2576 1087 2730

2654

Andel...
£
=]

VG Sjuhirad

Skine Nordist
Skine Sydost
WG Skaraborg

Region Gotland

Landstinget Blekinge
Landstinget Kranaherg
VG Giitehorgsregionen

Skine Mordvist
rebro lins landsting
Landstinget Sarmland

SLL Stockholm och Ekerif

Landstinget Givlebarg
SLL Tishundra Morrtilje
Landstinget i Kalmar lin

Jimtlands lins landsting
Landstinget Yistmanland
Landstinget i Uppsala lin

Landstinget i
Landstinget i Vi
Visterbottens lins landsting
Landstinget Vis
MNorrbottens lins la

Landstin
Skine Malmi stad och Sydvist

Landsting/Regiondel

I Ej rapporterat Ovrigt Hemsjukvard BB Spec pall HSY BB Specpall 5V EEM Sjukhus B Korttid I Sibo

\_ Detta ar en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Uppdaterad serast- 2015-02-19 Svenzka Falistvregistrst 2015-02-23 )

Kommentar: 15 lan av 21 (13 2013) och 4 regiondelar (2 2013) registrerade 2014 70 % eller fler av de
intraffade dodsfallen. Gotland, Gavleborg, VG Sjuhédrad, SLL Tiohundra Norrtélje, Kalmar, Blekinge
och Kronoberg passerar 75 %. Samtliga lan har passerat 50 % och endast SLL Stockholm Ekerd, S|
Sodra lanet, Skane mellersta samt Skane Malmé stad och Sydvast pendlar mellan 50 och 60 %. | stort
sett hela Sverige har alltsa ett bedémningsbart underlag under forutsattning att det ar ett
representativt urval av vantade doédsfall som rapporteras.
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Inrapporterade dédsfall per folkbokféringskormmun - tdckningsgrad
under perioden 2014:1 - 2014:4 i Hela Sverige
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Detta &r en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Uppdiatarad s=nast- 2015-02-18 Svenzka Paliistivregistr=t 2015-02-23
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Kommentar: For befolkningen i 172 kommuner (163 2013) uppnas 70 % tackningsgrad eller hogre
oavsett vem som har vardat. Savsjo toppar med 92,5 %. Ytterligare 36 kommuner ligger mellan 80
och 90 %. 73 kommuner ligger mellan 60 och 70 % vilket ocksa ar mycket bra. 32 kommuner ligger
mellan 50 och 60 % och resterande 12 kommuner ligger under 50 % varav endast Salem (39), Burlov
(37) och Hoor (37) ligger under 40 %. Det galler dock att fortsatta att vara ihdrdiga med
registreringen for att nu pa allvar kunna félja sina resultat.
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I vellan 70% - 79,9% [0 Hellan 70% - 79,9%

Mellan 60% - 69,9% Mellan 60% - 69,3%

| Mellan 50% - 53,5%

- Under 50%

] Mellan 50% - 59,9%

- Under 50%

Tackningsgrad i Svenska
palliativiegistret per
folkbokfiringskommun
20140308

ST
£ L&w",‘.’-:i"

Tackningsgradskarta 2014 03 06 Tackningsgradskarta 2015 02 23

liativ
% Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 23

R


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se

Antal inrapporterade avlidna 2013 och 2014 férdelade pé 8ldersgrupper och dbdsplats 201501 19

Crriat

Allman hermsjukvird
Spec pall hemsjukvérd
Spec pall slutervrd
Sjukhus

karttid

35000 Sano

30000
25000

292112 29032
20000 16957 1GEB0

15000
10000 8?44 9005
4508 4506
5000
o o

2013 2014 2013 2014 2013 2014 2013 2014 a3 2014

fuliden &r
Aldersgrupp

25-44
45- 64
65-74
T5-84
85-

Tackningsgrad (%)

mmm

2012 29
2013 30 51 60 68 73
2014 30 53 61 69 74

Antal ej registrerade (antal)

| Avlidendr | 25-44 | 45-64 | 65-74 | 75-84 | 8- |

2012 1073 4678 6118 9078 12615
2013 1106 4259 5771 7772 10434
2014 1100 3972 5648 7427 9943

Kommentar: Tackningsgraden 6kar med stigande lder. Aven yngre mianniskor med sjukdomar som
inte ar forenliga med fortsatt liv behdver tillgang till atminstone ett allméant palliativt vardinnehall.
Tackningsgraden 6kar over de senaste tre aren. Det finns fortfarande 1 100 individer i aldern 25 — 44
ar, knappt 4 000 individer i aldern 45 — 64 ar, drygt 5 500 i aldern 65 — 75, knappt 7 500 i aldern 75 —
84 samt knappt 10 000 i aldern 85 eller mer som inte registreras. Av dessa cirka 28 000 (drygt 5 000
farre an for tva ar sedan) ”oregistrerade” borde cirka 23 000 erbjudas allman palliativ vard. Huruvida
det sker idag kan inte registret uttala sig om.
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Sabo
Antal registrerade dédsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 férdelade pé vérdtyp

Crrigt

Allman palliativ hemsjukvérd
Specialiserad Palliativ hernsjukvird
Specialiserad Palliativ 5V

Sjukhus
Kortid
Sabo
25000
21930 21863 21306
20000 18775
15000
12212
10000
B964
a000 4022
157
= = = 3 = = = o l it avliden Ar
= fe=] = = = = = = = =
[} ~ [} [} [} [} [} [} [} [}

Kommentar: Rapporterade dodsfall ifran sarskilda boendeformer utgor nu 24 % av alla dodsfall i
landet. Alla kommuner rapporterar sa da de med hogst tackningsgrad indikerar att mellan 30 och 40
% dor pa sdabo maste det innebdra att kanske danda upp till 10 000 dédsfall av nagon anledning inte
rapporteras. Ett viktigt observandum ar att antalet som registreras har planat ut 2014. Beror detta pa
att man annu inte ser nyttan av att félja upp sina egna vardresultat i tillracklig utstrackning? Eller har
vi en ytterligare forskjutning pa gang mot sjukare patienter som darmed ”lattare” skickas till sjukhus
nar problem uppstar?

Korttid
Antal registrerade dibdsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 fordelade pa vardtyp
Crorigt
Allman palliativ hermsjukedrd
Specialiserad Palliativ hemsiukeird
Specialiserad Palliativ Sy
Sjukhus
kortid
Siho
5500
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1635
4500 w73 2 "
4nna
3500 3343
3000
2800 2180
2000
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1400
1000 31U
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il e ]
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=
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Kommentar: Drygt 5 % av alla dodsfall i landet rapporteras ifran kommunernas korttidsplatser.
Okningstakten har visserligen planat ut 2011 — 2014 men dd m&nga kommuner rapporterar runt 10 %
fran korttidsplatser och nagra anda upp till 6ver 20 % finns det skal att tro att har finns en
underrapportering av atminstone 4 000 dodsfall.
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Sjukhus
Antal registrerade dédsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 férdelade pé vérdtyp

Crrigt

Allman palliativ hemsjukvérd
Specialiserad Palliativ hernsjukvird
Specialiserad Palliativ 5V

Sjukhus
Korttid
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24000
22000 20613 212483
20000 18579
18000
1a000
14000 13345
12000
0000
2000 6275
BO00 —
4000 29148
1653
Sy 1
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Kommentar: 2014 fortsatter rapporteringen fran sjukhus att stiga till knappt 24 % av alla dodsfall i
landet vilket innebar att man nu ligger 43 patienter under kommunerna. Har finns det ett nationellt
facit i form av patientregistret. Enligt preliminara siffror fran slutenvardsrapporteringen fér 2014 har
tackningsgraden pa sjukhus stigit till ndstan 65 % for sjukhus. Ur ett lansperspektiv ar de béasta
omradena Vastra Gotaland (80 %), Varmland (94 %), Vastmanland (80 %), Gavleborg (98 %) och
Jamtland (85 %). Det saknas dock fortfarande Gver 10 000 dédsfall fran vara sjukhus i registret. 4 500
av dessa intraffar i Stockholms [an med reservation for hur specialiserad palliativ slutenvard
rapporteras till patientregistret.

Specialiserad palliativ slutenvard
Antal registrerade didsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 férdelade pa vardtyp

Crerigt
Allman palliativ hemsjukeard
Specializerad Palliativ hemsjukvird
Specialiserad Palliativ 5
Sjukhus
Korttid
Sabo
Jooo

6022
B000 5617
5271
4862 4940
48246
a0oa
4374
4000 1522
2000
2000 1730
1000
277
|

Kommentar: Nastan 7 % av alla dodsfall i landet rapporteras ifran specialiserad palliativ slutenvard.
Siffran har efter att ha legat relativt konstant nagra ar ater okat de senaste tre aren. Det varierar
stort mellan lanen vilken tillgang det finns pa denna vardform. Se mer om hur tillgangen till denna
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201
012
2013
2014

vardform varierar i landet pa var hemsida palliativ.se.
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Specialiserad palliativ hemsjukvard
Antal registrerade dbdsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 fordelade pé vardtyp

Crriat

Allman palliativ hemsjukeird
Specializerad Palliativ hermsjulvdrd
Specialiserad Palliativ 8%
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Kommentar: Den specialiserade palliativa hemsjukvarden rapporterar idag 3,5 % av alla dédsfall i
landet. Se mer om hur tillgangen till denna vardform varierar i landet pa var hemsida palliativ.se.

Allmin palliativ hemsjukvard
Antal registrerade dédsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 férdelade pé vardtyp

Cirigt

Aliman palliativ hemsjukedrd
Specialiserad Palliativ hemsjukvird
Specialiserad Palliativ 5%

Sjukhus
Korttid
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Kommentar: 3,5 % av dodsfallen i landet rapporteras fran allman palliativ vard i hemmet. Det
innebar att totalt rapporteras cirka 7 % av dodsfallen i Sverige som vantade dédsfall i hemmet. Dessa
siffror talar for att det sker ytterligare mellan 2 000 och 3 000 dédsfall i hemmet som inte
rapporteras till registret. Se mer om hur tillgangen till denna vardform varierar i landet pa var
hemsida palliativ.se.
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Ovrig vard
Antal registrerade dbdsfall Svenska palliativregistret 2015 03 09 fordelade pé vardtyp

Crriat
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Kommentar: En procent av de rapporterade dodsfallen i landet later sig inte sorteras in i vara
konventionella vardformer. Bakom detta doljer sig ofta olika former av samarbete mellan olika
vardgivare och huvudman — en I6sning som staller dnnu storre krav pa fungerande dokumentation
som ar tillganglig for alla berérda.

Forandringsarbete

Blir det palliativa vardinnehallet béittre med tiden?

Ja, ar det enkla och gladjande svaret! Narmare 5000 vardenheter 6ver hela landet och cirka 350 000 -
400 000 personal ar inblandade i den palliativa varden i livets slutskede i Sverige. Det innebar att
manga personer pa manga vardenheter maste fordndra och forbattra sitt arbetssatt for att vi i
registret ska kunna notera patagliga forbattringar i inrapporterade data.

Med hjalp av statistikern Bjorn Tavelin, RCC Norr i Umea, har vi darfér genomfort statistiska analyser
(logistisk regression) av data fran de tre aren 2012, 2013 och 2014 f6r att se om vi kan se nagon tydlig
trend i resultaten som inte bara kan bortférklaras med slumpmadssiga variationer. De 951 enheter
som ingdr i denna analys har alla registrerat mer dn 10 dodsfall/ar under samtliga aktuella tre ar. |
samtliga analyser har bara vantade dodsfall inkluderats. For de tva fragorna géllande
"brytpunktsamtal med patient" och "avlidit pa 6nskad plats" ingar bara patienter med bevarad
formaga till sjalvbestammande fram till vecka/dagar/timmar fore doden inkluderats, dvs de som varit
uppenbart kognitivt handikappade ingar inte. Antalet observationer (n=) som anges i parentesen
nedan i kommentaren till varje figur ar det totala antalet patienter under de tre aren som utgor det
statistiska underlaget till respektive figur.
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Kommentar: Andelen med dokumenterat brytpunktsamtal till patienten har 6kat signifikant
(p<0,001) fran 48,2 % 2012 till 55,6% 2014 (n= 74 244). Aven "vet ej"-andelen har minskat signifikant
fran 15,8% till 12,2%.

Dokumenterad Info Narstaende

70
60
50+
40+
30
20

10

Nej Ja Vet ej
B 2012 [ ] 2013 SN 2014 |

Kommentar: Andelen brytpunktsamtal med narstaende har ¢kat signifikant (p<0,001) under
tredrsperioden men endast marginellt i reella tal (fran 74,1 % till 77,8 %; n=86 277).
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Kommentar: Vidbehovsordinationer i injektionsform har kat signifikant (p<0,001) fér samtliga fyra
symtom (n=85 314). Andelen vantade dodsfall med denna vidbehovsordination i injektionsform
inskriven pa lakemedelslistan senast sista dygnet i livet ar nu 93,7 % for smarta, 88,7 % for rosslighet
och angest samt 74 % for illamaende. Vi kan darmed konstatera att denna basuppsattning av
palliativa ordinationer i livets slutskede fatt allman spridning 6ver landet och ingar i de flesta
enheternas rutiner.
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Kommentar: Andelen personer dar validerad smartskattning genomférts och dokumenterats under
sista veckan i livet har 6kat signifikant (p<0,001) under perioden fran 22,5 % 2012 till 37,5 % 2014
(n=87 351). Okningen dr mycket pataglig i absoluta tal men andelen ar fortfarande for 1ag, vilket ger
utrymme for fortsatta forbattringar.
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Svar smarta under sista veckan
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Kommentar: Andelen patienter dar man vid nagot tillfdlle under den sista levnadsveckan har noterat
svar smarta (=NRS >6) har okat signifikant (p<0,001; n=87 351). | absoluta tal ar 6kningen marginell
fran 18,3 % till 22,3 % 2014. Sannolikt ar 6kningen en illustration av att om man smartskattar fler sa
hittar man fler patienter som har ont och som behover forbattrad smartlindring!

Skattning évriga symtom
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Kommentar: Andelen personer dar andra symtom skattats pa ett systematiskt satt under sista
levnadsveckan har ocksa 6kat signifikant (p<0,001) fran 12,3 % 2012 till 19,4 % 2014 (n=87 531). Med
tanke pa att god symtomlindring forutsatter att besvarande symtom detekteras och att fler patienter
med smadrta hittats nar fler smartskattats, dr detta ett mycket angeldget omrade for ytterligare
forbattrade rutiner!
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Munhalsa
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Kommentar: Andelen dar munhélsan beddmts har fortsattningsvis dkat signifikant (p<0,001) dven
om okningen i absoluta tal ar blygsam fran 65,1 % 2012 till 68,4 % 2014 (n=87 531). Med tanke pa
hur centralt ett gott munstatus ar for valbefinnandet och att det inte handlar om nagon form av
hogteknologisk atgard kan man stillsamt undra varfor andelen fortfarande inte ar hogre?

Dodsplats 6verensstammer med patientens dnskemal
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Kommentar: Andelen personer som avlidit pa den plats man 6nskat har 6kat signifikant (p<0,001)
men i absoluta tal marginellt fran 43,2 % 2012 till 47,0 % 2014 (n=74 244).

Gladjande ar att andelen "vet ej"-svar ocksa minskar signifikant, men denna fraga fortjanar forstas en
storre uppmarksamhet i den dagliga varden i livets slutskede. Har handlar det troligen minst lika
mycket om en kulturfraga fér bade personal och drabbade patienter och deras familjer i vilken
utstrackning detta ar en fraga som diskuteras och kommuniceras.
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Dropp/sond under sista dygnet
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Kommentar: Till skillnad fran tredrsperioden 2011-13 sags nu dven en signifikant (p<0,001)
minskning i andelen personer som behandlades med dropp eller sondnaringstillforsel sista dygnet i
livet fran 19,1 % 2011 till 17,4 % (n=87 351).

Erbjods personens narstaende efterlevandesamtal
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Kommentar: Andelen avlidna personer dar en narstaende erbjods efterlevandesamtal 6kade
signifikant (p<0,001) fran 52,7 % 2012 till 63,1 % 2014 (n=86 278).

Den enda analyserade fragan utan signifikant forbattring ar andelen patienter dar man konsulterat
ett externt specialiserat palliativt team dar siffran ligger kvar oférandrad pa cirka 7 %. Sannolikt har
detta infrastrukturella orsaker, dvs antalet specialiserade palliativa konsultteam i landet ar valdigt fa.
Darmed kan man anta att den I3ga utnyttjandegraden inte fullt ut speglar de reella behoven.
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Systematiskt forbattringsarbete med stéd av registret

Stod till verksamheter som vill utveckla sin palliativa vard utifran sina resultat i Svenska
palliativregistret ar en viktig del av registrets uppdrag. Under aret har registret darfor satsat pa
coach-utbildning av medarbetare, erbjudit halvarslangt forbattringsprogram tillsammans med
Qulturum Jonkoping samt tillsammans med utvecklingsledare inom Battre liv for sjuka aldre i
Jamtland genomfort ett likartat arbete med team fran sjukhuset och kommunerna. Utéver detta har
besok med arliga genomgangar av resultat i palliativregistret, analysstéd och samtal omkring
forbattringsarbete gjorts i kommuner som efterfragat detta.

Coachutbildning

Standig forbattring av den palliativa varden ar registrets syfte. For att uppna det behovs kunskap om
palliativ vard men dven kunskap i strukturerat forbattringsarbete. Som ett led i detta har tva av
registrets medarbetare under det gangna aret genomfért en Coachutbildning vid The Dartmouth
Institute i USA. | kursen som leder fram till certifiering har ingatt, forutom en veckas intensivkurs i
USA, dven spannande och intressant litteratur samt olika webseminarier med olika
inlamningsuppgifter. | utbildningen har dven ingatt att folja och stodja ett team i deras arbete med
att forbattra varden med bl.a. hjalp av Svenska palliativregistret. Upprepade traffar, férutom de med
det teamet som coachas, och telefonmdéten i Sverige har skett under ledning av Registercentrum i
Stockholm (QRC).

De tva team som palliativregistrets medarbetare foljt har varit ett pa Danderyds sjukhus och ett pa
Norrtéljes sjukhus.

Syftet med forbattringsarbetet pa Danderyds Sjukhus har varit att etablera ett Palliativt rad for att
sprida kunskap om god, personcentrerad, palliativ vard utifrdn intentionerna i det nationella
kunskapsstodet.

Som ett av tre forbattringsomraden har teamet arbetat med att fa tillforlitliga data ur Svenska
Palliativregistret genom att tillsammans med registret utveckla vagledning for definitioner och
registrering samt genom arbete for att na 6kad tackningsgrad.

Tackningsgraden i Svenska palliativregistret har 6kat fran 31,5 % under 2013 till 56 % under 2014.
Antalet avlidna pa sjukhuset har under aret varit 686 (jamfort med 702 under 2013) och 95 % av
dessa vardades inom verksamhetsomradena medicin, hjartmedicin, njurmedicin och kirurgi/ urologi

Norrtélje sjukhus som redan vid starten hade en ndastan 100 %-ig tackningsgrad identifierade
smartskattning med validerat instrument som ett forbattringsomrade. Fran borjan planerades att
forbattra smartskattningen for patienter i palliativ vard men under arbetets gang beslutades att
fokusera pa att forbattra smartlindringen for alla patienter genom att infora ett strukturerat
arbetssatt med smartskattning. Efter ett halvars arbete med nuldgesbeskrivning, analys av
situationen, atgardsplan och implementering borjar nu en trend till férbattring ses for patienter som
avlider pa sjukhuset.
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Andel utférda smértskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perioden 2014:1 - 2015:1 i Norr‘tal]e
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Forbattringsarbete tillsammans med Qulturum

Via Ledningskraft/Battre liv for sjuka dldre erbjods lanen och regionerna att utse minst varsitt team.
Syfte med att delta var att lara sig att anvanda data fran registret och att gora skillnad for patienterna
samt att lara sig en forbattringsmetod att anvanda i det fortsatta arbetet. Teamens uppdrag
varierade fran att gora forbattringar i en hel organisation till andra som skulle férbattra varden pa
den egna enheten. Tre traffar och handledning via telefonmoten ingick dar sista tréffen var i borjan
av 2014. Fjorton team fran 12 lan borjade med att analysera sina resultat i palliativregistret, kartlagga
hur den egna palliativa varden sag ut, géra en nuldgesbeskrivning, en atgardsplan och félja upp
resultatet.

Ett team fran Fagersta kommun valde att arbeta med smartskattning. Smartskattningen forbattrades
fran utgangslaget pa 24 % till 79 % ar 2014

Ve ™
Andel utférda smartskattningar sista levnadsveckan med validerat instrument
under perloden 2012:3 - 2015:1 i Fagersta
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Jamtland

| Jamtland arbetade 11 team med forbattringar under ledning och stéd fran utvecklingsledare fran
Regionférbundet Jamtland tillsammans med medarbetare fran Svenska palliativregistret. Upplagget
bestod av tva tréffar med alla teamen hdsten 2013 och avslutning varen 2014. Daremellan erbjods
teamen handledning och reflektion fran andra team via telefonmaoten vid tva tillfdllen. Besék hos
teamen gjordes av handledarna runt arsskiftet. Forbattringsomraden som valdes var allt fran
strukturerat arbete med munhalsa och smartskattning, 6kat antal brytpunktssamtal till arbete med
personalens kanslor och attityder till doden/d6endet.

Stromsund kunde 2014 visa pa en 10 %-ig forbattring av de fyra parametrarna som ingick i SKLs och
statens satsning i arbetet med ”Battre liv for sjuka aldre”.

. I
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 | Strémsund
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Upprepade kommunbesok

Flera kommuner har 6nskat besok av palliativregistrets medarbetare fér genomgang av sina resultat,
hjalp att analysera dem och fa stéd/hjalp med forbattringsarbete. Vissa kommuner fick under 2014
sitt tredje (arliga) besok. Ett exempel pa detta arbete som Boras kommun gjort ses i nedanstaende
diagram.

paliativ
PO@ T SCJR £1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 36


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Boras
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\ Detta ar en medifierad rappert Sverska Pallistivregistrat 2015-02-18 .
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Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2014:1 - 2014:4 i Boras

Eftersamtal erbjudet

10

Lakarinformation till ndrstiende Likarinfarmation till patienten

Lindrad frén rosslig andning Uppfyllt Gnskemal om dadsplats

'\

Lindrad fran 3ngest Munhilsa beddmd

Lindrad fran illamiende Auliden utan trycksar

Lindrad fr3n smarta Mansklig ndrvara i didsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B Malvarde BB Resultat

Detta ar en medifierad rapport Svenshs Palistvregitat 20050215

Slutsats

Avslutningsvis kan konstateras att vagen till en forbattrad palliativ vard kan se ut pa olika satt.
Svenska palliativregistret kan vara en hjalp bade till att identifiera utvecklingsomraden men ocksa att
folja utvecklingen av resultatet vid forbattringar. Forbattringsarbete ar ett stravsamt arbete mitt i en
stressig vardag varfor det ofta tar tid innan resultaten blir synliga. Talamod och langsiktighet liksom
chefens delaktighet ar viktiga framgangsfaktorer. Kunskap i olika forbattringsmetoder kan vara en
hjalp i faser dar arbetet kdnns motigt eller kor fast.
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Fordndringsarbete ur ett befolkningsperspektiv

Sverige ar ett till ytan stort land men med mycket varierande befolkningstathet. Detta skapar olika
forutsattningar for hur man ska organisera resurserna for vard och omsorg pa béasta satt. Vi har gjort
ett axplock av exempel som alla har det gemensamt att de illustrerar hela befolkningens
rapporterade vardresultat inom en kommun eller ett Ian oavsett om de har fatt vard av den egna
kommunen, sjukhuset i grannkommunen eller pa universitetssjukhuset i narliggande lan.

De forsta tva staplarna illustrerar att for att vardresultatet skall anses bedomningsbart sa maste saval
tackningsgrad som andelen vantade dodsfall uppga till minst 70 %. Vardresultatet i de foljande
staplarna baserar sig sedan endast pa de av varden vantade dodsfallen. Varje grupp innehaller 3
staplar dar de tva forsta utgors av avslutade 12-manadersperioder medan den tredje ar den
pagaende 12-manadersperioden som stracker sig till 2015 12 31. Du kan sjalv se uppdaterade siffror
pa Kvalitetsportal.se.

e )
Foérbattrad vard i livets slutskede
under perioden januari 2013 - december 2015 i Hela Sverige
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Kommentar: For hela Sverige alla diagnoser har vi sett en 6kande tackningsgrad. Hittills 2015 ar den
ldgre men den stiger kontinuerligt som ett uttryck foér en viss eftersldpning i systemet. Over 80 % av
de rapporterade identifierades som vantade dodsfall och skall darmed erbjudas basal palliativ vard
oavsett vardgivare. De 4 indikatorerna avser forstas enbart de vantade dédsfallen. Har ser vi en
fortsatt positiv utveckling med en genomsnittlig férbattring 2015 jamfort med 2014 pa 1,6 % (2015
03 12). Den genomsnittliga maluppfyllelsen ar 57, 5 % ar 2015 for dessa indikatorer. Registret har
satt 70 % som ett delmal for 2015. Registret pabdrjar nu en uppsdkande verksamhet for att sprida
information om dessa resultat pa verksamhetsniva.

liat
E)OG TSTR E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 38


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se

Forandringsarbete ur vardpersonalens perspektiv

De flesta av var vardpersonal finns pa det s k golvet. Med det menas att det 4r de som varje
arbetsdag star for motet med patienten och hans/hennes narstaende. Man stélls infor en blandning
av vardagsgoromal blandat med mer eller mindre akut uppkomna nya tillstand eller situationer. For
att detta skall fungera optimalt kravs en val balanserad avvagning mellan rutiner fér hur varden skall
utféras och en individuell anpassning av vilken rutin som skall tillampas i det enskilda fallet.

Nedanstdende grafer visar i vilken utstrackning 7 av Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for palliativ
vard tillampas 2011 — 2014 i olika vardkontext oavsett grundsjukdom.

Resultatutveckling sarskilt boende
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer foér palliativ vidrd Sibo 2015 03 12
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Avliden ares Antal Maluppfyllelse

2011 18775 49,0
2012 21930 52,9
2013 21863 57,7
2014 21296 60,8
2015 4155 61,8

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta och angest liksom férebyggande arbete mot trycksar
haller nu en hog niva. Att lakare har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning overgar till
palliativ vard i livets fortsatter att 6ka med jamn takt. Det ar fortfarande 4 av 10 som inte far denna
information. Munhalsobedémningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar gér numera
omvardnadspersonalen i upp till 40 %. Malet ar ocksa har 100 %. Detta ar enkla atgarder som kan ga
fran 0 till 100 genom inférandet av en rutin for hur det ska ga till.
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Resultatutveckling korttidsplats

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vird Korttidsplats 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 4373 50,0
2012 4456 54,9
2013 4635 58,2
2014 4488 62,4
2015 839 63,3

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta liksom férebyggande arbete mot trycksar haller en hog
niva under hela perioden. Lakemedelsordinationer mot angest har nu kommit ikapp. Att ldkare har
ett samtal med sin patient om att vardens inriktning overgar till palliativ vard i livets slut har 6kat fran
cirka 40 till 65 % pa tva ar men verkar ha planat ut dar. De ldkarberoende indikatorerna har en hogre
medverkan i kommunernas korttidsvard an i de sarskilda boendeformerna men har en bit kvar till
malet. Munhélsobeddémningar, smartskattningar och évriga symtomskattningar gér numera
omvardnadspersonalen i upp till 40 %. Malet ar ocksa har 100 %. Detta &r enkla atgarder som kan ga
fran 0 till 100 genom inférandet av en rutin for hur det ska ga till.
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Resultatutveckling sjukhus
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer foér palliativ vard Sjukhus 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 13345 443
2012 18579 46,2
2013 20613 48,5
2014 21255 50,9
2015 3810 51,4

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta liksom forebyggande arbete mot trycksar ligger pa en
lagre niva dn i den kommunala varden men stiger sakta upp mot malvardet. Likemedelsordinationer
mot angest har 6kat fran 65 % men dnnu inte natt langre an 75 %. Att lakare har ett samtal med sin
patient om att vardens inriktning 6vergar till palliativ vard i livets slut borde vara en sjalvklarhet pa
ett sjukhus med hog tillganglighet till Iakare. Det gors dock inte i mer an knappt 40 % av fallen trots
att flera landsting har genomfort stora utbildningsinsatser under de har aren. Framstegen i de
kommunala verksamheterna pa detta omrade skulle kunna tolkas som att vara priméarvardslakare har
i allt stérre omfattning borjat engagera sig i varden i livets slut ndgot som dnnu inte tycks ha skett
bland vara sjukhusldkare? Munhalsobedémningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar
gbr numera omvardnadspersonalen i upp till 35 %. Malet dr ocksa har 100 %. Detta ar enkla atgarder
som kan ga fran 0 till 100 genom inférandet av en rutin for hur det ska ga till.
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Resultatutveckling specialiserad palliativ vard slutenvard

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd Specialiserad palliativ slutenvard 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 4940 65,7
2012 5271 68,8
2013 5617 72,1
2014 6022 75,0
2015 1108 77,2

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta respektive angest nar i princip malnivan. Att avlida med
trycksar grad 2 — 4 visar dock dven fortsattningsvis en nagot 6kande trend. Det fors visserligen ett
resonemang som gar ut pa att trycksarsforebyggande atgarder de allra sista levnadsdygnen kan vara
mer obehagliga for patienten an att fa ligga pa sin favoritsida hela tiden och i stélla lindra t ex smarta
med lakemedel. Andelen med trycksar ndrmar sig dock 20 % att jamforas med 10 % inom sabo.
Vikten av att ldkare har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning 6vergar till palliativ vard
i livets slut ar val kant och tillampas i upp till 80 % idag. Munhalsobedémningar har 6kat kraftigt och
narmar sig 80 %. Smartskattningar narmar sig 60 % och 6vrig symtomskattning 30 % (halften av
smartskattning). Malet dr ocksa har 100 %. Detta ar enkla atgarder som kan ga fran 0 till 100 genom
inférandet av en rutin for hur det ska ga till. Detta ar anda ett fint exempel pa att malen ar majliga att
na.
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Resultatutveckling specialiserad palliativ vard hemsjukvard

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard Specialiserad palliativ hemsjukvard 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 3050 64,8
2012 3156 68,6
2013 3200 70,9
2014 3117 72,7
2015 479 75,8

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta respektive angest nar i princip malnivan. Att avlida med
trycksar grad 2 — 4 visar dock en nagot 6kande trend. Det fors visserligen ett resonemang som gar ut
pa att trycksarsforebyggande atgarder de allra sista levnadsdygnen kan vara mer obehagliga for
patienten an att fa ligga pa sin favoritsida hela tiden och i stdlla lindra t ex smarta med lakemedel.
Andelen med trycksar narmar sig dock 20 % att jamforas med 10 % inom sdbo. Vikten av att ldkare
har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning dvergar till palliativ vard i livets slut ar val
kdnt och tillampas i upp till 90 % idag. Munhéalsobeddomningar har 6kat kraftigt och nar nastan 70 %.
Smartskattningar ndrmar sig 60 %. Det ar bara 6vrig symtomskattning som inte visar samma positiva
utveckling. Malet ar ocksa har 100 %. Detta ar enkla atgarder som kan ga fran 0 till 100 genom
inforandet av en rutin for hur det ska ga till.
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Resultatutveckling allmin palliativ hemsjukvard
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard Allmén palliativ hemsjukvard 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 2658 51,0
2012 3006 53,5
2013 3223 58,4
2014 3309 61,5
2015 421 66,2

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta nar i princip malnivan. Att avlida utan trycksar grad 2 -4
ligger stabilt bra runt 90 %. Ordinationer av ldkemedel mot angest 6kar och ligger nara malnivan.
Vikten av att ldkare har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning 6vergar till palliativ vard
i livets slut ar val kdnt och tillampas i upp till 70 % idag med en trend att bli annu battre 2015.
Munhalsobeddmningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar gér numera
omvardnadspersonalen i upp till 40 %. Malet ar ocksa har 100 %. Detta ar enkla atgarder som kan ga
fran 0 till 100 genom inférandet av en rutin for hur det ska ga till.
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Forandringsarbete utifran en diagnosgrupp

Cancer
Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vérd Cancer 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 17347 58,0
2012 19495 60,7
2013 20328 63,9
2014 20701 66,7
2015 3481 68,2

Kommentar: Cancerpatienter har den hogsta maluppfyllelsen. Sakta men sikert 6kar de delar
(brytpunktssamtal, dokumenterad munhalsobedémning, smartskattning och dvrig symtomskattning)
som har langt kvar till malet. Vi behover forstd mer om mekanismerna kring forbattringsarbete for
att skynda pa processen ytterligare.
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Demens
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vdrd Demens 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 9500 50,0
2012 11577 53,8
2013 11687 58,2
2014 11561 61,3
2015 2305 61,9

Kommentar: De personer som rapporteras avlida till f6ljd av demens utgor idag i registret cirka
hélften av de som anses insjukna i demens varje ar talande for en adekvat tackningsgrad.
Omvardnadspersonalen har de senaste tva aren utvecklat sin del av varden men deras insatser
omfattar dnnu inte hélften av de de vardar. Lakare 6kat andelen brytpunktsamtal men gor detta i
obetydligt mer an halften av fallen. Genom att prata om vardens innehall betydligt tidigare i
forloppet (s k proaktivt samtal) kan saval patient som narstaende fa realistiska forvantningar och
darmed bra vard i alla skeden av demenssjukdomen.

paliativ

rstrer Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 46


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se

Hjédrtsjukdom

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vérd Hjértsjukdom 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 15085 46,4
2012 18096 49,3
2013 18988 52,9
2014 18288 55,5
2015 3435 571

Kommentar: Har finns uppenbarligen fortfarande en ovana bland ansvariga lakare att prata med
patienten om att det "snart inte finns mer hjartmuskel att arbeta med”. Det ar oftast ett annat
forlopp i slutet av en hjartsjukdom &n vid en cancersjukdom som kan géra det svart att veta nar det
ar dags for samtal om dndrat mal med varden. Samtidigt upplever dessa patienter dédsangest,
smarta, andfaddhet osv kanske oftare dn den cancersjuke. Da kan ett palliativt synsatt med
tillhorande stoéd och symtomlindring vara till stor hjalp redan tidigare i foérloppet. Ordinationer av
lakemedel mot angest ar gladjande nog nara malnivan. Omvardnadspersonalen har borjat arbetet
med munhalsa, smartskattning och 6vrig symtomskattning men har fortfarande mycket kvar att
utveckla.
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Lungsjukdom

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vard Lungsjukdom 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 4689 46,3
2012 5975 48,7
2013 6247 51,9
2014 6109 54,0
2015 1205 54,5

Kommentar: Detta ar den patientgrupp av de som anges nar en dodsfallsenkat fylls i som har lagst
maluppfyllelse idag. Tumorer i lungorna skall redovisas under cancer sa detta handlar till storsta
delen om KOL. Dessa patienter upplever manga symtom (lufthunger, trétthet, angest, smarta osv)
som kan lindras med ett palliativt tinkande tidigare i forloppet. Att dessa patienter far fortsatt
andningsstod trots fortsatt progress av grundsjukdomen ar inte konstigare an att cancerpatienter far
cytostatika sent i forloppet. Palliativ vard och aktiv livsférlangande behandling ar inte ett
motsatsforhallande utan kan samverka for att optimera varden.

Har har kanske omvardnadspersonalen @nnu stérre anledning att hjalpa till och leta efter saval
smarta som 6vriga symtom da forekomsten av sadana tar mycket energi ifran patientens dagliga liv.
Att lungsjuka dessutom latt hamnar pa den undernéarda sidan gor det dnnu viktigare att munhalsan
fungerar bra.
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Stroke

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd Stroke 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 5462 46,9
2012 6472 49,8
2013 6594 53,8
2014 6298 56,5
2015 1105 59,9

Kommentar: Stroke drabbar en patient mycket snabbt varfor det kan tyckas svart att prata om s k
brytpunktssamtal. Icke desto mindre sa &r det manga som oroar sig for att bli vardpaket och
beroende av andra. Ett proaktivt brytpunktsamtal innebar att man redan vid diagnos av stroke tar
upp fragan om risk for forsamring och hur man i ett sadant fall ser pa livsuppehallande insatser.
Denna patientgrupp kan ocksa ha symtom som man inte sjalvklart férknippar med grundsjukdomen
varfor det ar viktigt att omvardnadspersonalen hjalper till att utveckla en systematisk
symtomskattning och munhalsobedémning. De flesta indikatorerna visar en klar forbattring 2014
men det dr anda en bit kvar till malet.
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Status post fraktur

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard Status post fraktur 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 1500 47 1
2012 1970 49,8
2013 1876 543
2014 1793 58,7
2015 382 59,3

Kommentar: Detta ar en forhallandevis liten patientgrupp i registret som anda fortjanar
uppmarksamhet. En fraktur racker ofta for att en aldrad manniska ska komma in i en negativ spiral
med tilltagande funktionsnedsattning. Ett proaktivt brytpunktssamtal handlar i det har fallet om att
forbereda patient och nérstaende pa att kroppen inte langre har resurser for att komma tillbaka till
den funktionsniva man hade tidigare och att darmed risken for att ytterligare negativa tillstand skall
tillstota ar stor. Darmed blir det viktigt fér omvardnadspersonalen att vara uppmarksamma pa hur
tillstandet utvecklas sa att nytillkomna symtom uppmarksammas i tid. Har ser vi en positiv utveckling
nar det galler smartskattning det senaste aret.

liat
E)OG TSTR E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 50


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se

Multisjuk
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vdrd Multisjukdom 2015 03 12
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 8592 46,9
2012 11966 49,9
2013 13324 53,4
2014 14346 56,2
2015 2802 58,2

Kommentar: Palliativregistret har idag inte nagon tydlig definition pa multisjuka. Socialstyrelsen
pratar idag dels om de som konsumerar mycket sjukhusvard och dels de som har mycket kommunala
bistandsbeslut/insatser. En mindre grupp har bade och. Oavsett vilken grupp man tillhér sa ar detta
en riskgrupp som behdver uppmarksamhet. Lakare behdver delta mer aktivt i planering inkluderande
samtal om hur vardens innehall skall utformas i olika situationer. Omvardnadspersonalen behéver
systematiskt félja symtom och munhalsa i betydligt hogre utstrdackning an vad som sker idag.
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Annan neurologisk sjukdom
Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer foér palliativ vdrd Annan neurologisk sjukdom 2015 03 12
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Avliden are Antal

2011 1405
2012 1659
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2014 1875
2015 328
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Kommentar: Har aterfinns ett antal neurologiska tillstand som har det gemensamt att man undan for
undan forlorar funktioner vilket i sig torde vara dngestskapande. Aven om granserna fér bromsande
och stédjande insatser forflyttas precis som for cancer sa skulle manga patienter vinna pa att tidigare
i forloppet erhalla palliativa insatser. Utifran det som rapporteras till registret sa ar det bara i drygt
hélften av fallen som ansvarig ldkare har diskuterat en 6vergang till palliativ vard i livets slut och det
ar bara var femte patient som smartskattas/symtomskattas for andra symtom.
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Ovriga analyser

Cancerdiagnos

Téackningsgrad
Tackningsgraden av cancerdddsfall r berdknad utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas
(antal doda, C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2013)

Tackningsgrad Tackningsgrad Tackningsgrad Registrerade cancerdodsfall Tackningsgrad

Ar 2011 2012 2013 2014 2014
Lan % % % Antal %

Stockholms ldn 70,4 77,7 81,4 3608 90,0
Uppsala ldan 87,7 83,4 96,4 693 91,2
Sodermanlands ldn 91,2 80,3 91,3 640 85,6
Ostergotlands l3n 85,3 90 91,5 974 84,5
Jonkopings lan 86,4 84,9 89,7 787 93,5
Kronobergs lan 78,8 >100 85,6 416 90,0
Kalmar ldn 88 >100 93,8 673 >100
Gotlands lan 96,1 88,1 99,4 129 70,1
Blekinge ldn >100 84,3 95,1 405 96,0
Skane lan 59,5 73,9 84 2779 85,4
Hallands lén 50,2 81,4 79,7 645 81,3
Vastra Gotalands lan 70,7 86,1 87,7 3507 93,5
Véarmlands lan 82,8 95,5 >100 687 88,3
Orebro l3n 81,7 86,6 >100 669 83,3
Vastmanlands lén 77,6 92 91,8 639 95,2
Dalarnas lan 97 98,2 84 723 98,1
Gavleborgs ldn 88,8 >100 91 761 90,7
Vasternorrlands lén 83,9 85,6 83,4 574 85,4
Jamtlands lan >100 >100 >100 325 90,8
Vasterbottens lan 95,2 93,8 86,1 567 88,0
Norrbottens ladn 86,2 85,8 72,8 500 81,4
Totalt riket 77 85,1 87,4 20701 89,5

Kommentar: Den totala tackningsgraden i riket fortsatter att 6ka och ligger nu pa 89,5 %. 20/21
lan/regioner har en tackningsgrad pa > 80 % vilket ger en god bild var cancerpatienter i livets
slutskede vardas och dessutom med vilken vardkvalitet. God tackningsgrad gor det dven mojligt
att félja hur vardprocessen utvecklas over tid t.ex. i ett helt |an eller hel region.

Ett 1an har en téckningsgrad pa >100 % dvs det har registrerats fler cancerdédsfall i Svenska
palliativregistret an i dodsorsaksregistret. Detta ar ett fenomen som lett fram till ett fran registret
drivet projekt dar data fran palliativregistret samkoérts med saval cancer- som patientregistret.
Resultaten pekar pa en underrapportering till cancerregistret av vissa cancerdiagnoser ofta
snabbt forldpande och dar radiologisk undersékning legat till grund for diagnos. Data
publicerades i vetenskaplig tidskrift mars 2014. Abstract kan nas fran

http://palliativ.se/?page id=28

liat
pOc TSR E i Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 53


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se
http://palliativ.se/?page_id=28

Var avled cancerpatienten 2014?
Nedanstdende diagram visar var registrerade cancerpatienter har avlidit.

~
Férdelning mellan avlidenplatser for avlidna | samma l&n som folkbokftring
under perioden 2014:1 - 2014:4 i Hela Sverige
=27 _ ar I Sarskiltboende
n=2722 andel=13,2% he 1512 andel=7.4% I Korttidsplats
Il Sjukhusavdelning
B Specizliserad palliativ slutenvad
I Specizliserad palliativ hemsjukvand
n=2766 andel= 125 [ Allman pallistivhemsjukvard
[ Owrigt
n=5318 andel= 255%
n=117 .andel=06%
n= 2182 ,andel= 10.6%
n=5344 andel=28,9%
Detta &r en medifisrad rapport Svenzka Palistregistest 2045-03-12

Kommentar: Cancerpatienter i livets slutskede vardas 6verallt i vardsystemet: en stor fjardedel pa
sjukhus, en liten fjardedel i eget hem med olika former av hemsjukvard, en fjardedel inom
kommunala boendeformer samt en fjardedel pa palliativa slutenvardsenheter. Denna fordelning ar
vasentligen oférandrad 2013 —2014. Vi glommer ibland bort att det dér lika manga av cancer i
kommunala boendeformer som pa sjukhus.

Resultat
Av de cancerdddsfall som registrerades i registret 2014 var 95 % forvantade vilket skapar
forutsattning att ge varje cancerpatient vard i enlighet med det nationella vardprogrammet.

Nedanstdende diagram visar i vilken grad cancerpatienter i Sverige far del av det vardinnehall som
mats med indikatorerna.
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Kommentar: Diagrammen visar 7 av Socialstyrelsens 9 kvalitetsindikatorer for avlidna i cancer.

Malvérdet for samtliga (vantade) dodsfall ar 100 %. (Tackningsgrad ar den 8:e och ligger alltsa pa

89,5 %.) Det finns visserligen en langsam forbattring men visst borde omvardnadsindikatorerna

smart- och annan symtomskattning respektive bedomning av munhalsan vara latta att fain i

rutinverksamheten?
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Tillgang till specialiserad vard och moéjlighet att do6 i det egna hemmet
Tillgangen till olika former av specialiserad palliativ vard och majligheten att do i eget hem

(=ordinart boende) per ldn/regiondel.

Lan/ Dédsfall | Tackni | Andel Andel Andel pall Totalt pall Andel
regiondel (n) ngs- specpall spec pall spec konsult | special kf’nSU“ dodai
grad vard(%) hemsjv pall (%) pall for eget
(%) (%) slutenv stod a\:hdna hem
(%) ) | foks | %)
(%)
Blekinge 1653 75,0 |28 1,1 1,7 5,4 8,2 6,2 7,5
Dalarna 3039 |70,8 | 11,3 8,2 3,1 2,5 13,8 (4,1 10,4
Gotland 552 80,4 | 16,0 4,4 11,6 2,7 18,7 | 4,0 6,4
Gavleborg 3200 | 785 |29 2,9 - 7,2 10,1 | 3,9 8,4
Halland 2872 71,5 |44 1,7 2,7 11,5 15,9 22,8 10,5
Jamtland 1490 73,1 |54 5,4 - 11,0 16,4 14,7 12,3
Jonkoping 3340 | 74,2 |6,0 2,9 3,1 9,6 15,6 |81 8,0
Kalmar lan 2639 75,9 |54 2,8 2,6 7,8 13,2 7,0 13,1
Kronoberg 1739 74,8 | 4,0 3,7 0,3 7,4 11,4 6,5 10,8
Norrbotten | 2808 |59,6 |9,1 0,5 8,6 7,8 16,9 |74 1,9
Sérmland 2761 68,4 | 10,7 4,0 6,7 2,5 13,2 | 4,7 6,1
Uppsala 2694 | 64,3 | 15,2 2,3 12,9 2,5 17,7 3,8 2,3
Varmland 3029 71,7 | 3,5 2,6 0,9 10,0 13,5 5,5 9,0
Vasterbott 2575 66,6 | 9,5 3,7 5,8 4,6 14,1 8,9 3,7
Vasternorrl | 2904 | 62,8 | 6,0 2,0 4,0 1,8 7,8 1,7 3,6
Vastmanlan | 2503 | 72,5 |9,8 2,4 7,4 1,5 11,3 |21 2,4
Orebro 2808 | 72,0 |94 1,6 7,8 3,8 13,2 |79 8,7
Ostergétlan | 4120 | 71,0 | 12,6 6,3 6,3 4,0 16,6 |91 8,5
Skane Mell 2607 57,3 | 11,8 4,8 7,0 2,8% 14,6 | 8,0 9,3
Skane NO 1817 74,1 | 12,9 5,7 7,2 2,8% 15,7 | 8,0 8,9
Skane NV 2607 73,7 | 10,2 5,6 4,6 2,8% 13,0 | 8,0 10,1
Skane SO 1085 66,4 | 14,3 3,8 10,5 2,8% 17,1 8,0 8,9
Skane SV 3521 | 58,7 | 18,5 4,1 144 |28 |21,3 |80 5,6
SLLNorra 4271 61,0 | 18,8 5,6 13,2 1,2* 20,0 | 2,7 5,6
Stockholm 6798 |51,9 | 16,3 3,9 12,4 | 1,2* 17,5 2,7 3,9
SLL Sédra 3911 55,7 | 19,6 5,8 13,8 1,2* 20,8 | 2,7 5,8
SLLTiohund | 605 76,9 | 13,4 4,0 9,4 1,2* 14,6 | 2,7 4,2
VGFyrbodal | 2795 67,2 |54 0,8 4,6 5,3* 10,7 3,6 5,5
VGGoteborg | 6886 | 73,5 | 9,4 2,5 6,9 5,3* 14,7 | 3,6 7,0
VGSjuharad | 2114 |77,8 |5,0 1,4 3,7 5,3* 10,3 | 3,6 8,6
VGSkarabor | 2730 | 65,4 |3,9 1,0 2,9 53* 9,2 3,6 9,9
Riket 88520 | 67,4 | 10,3 3,5 6,8 4,5 14,8 | 5,7 7,2
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* innebar ett snitt for hela regionen (Vastra Gotaland, Skane och Stockholms lan)
Gul markering = De hogsta procenttalen i respektive kolumn
Ljusbla markering = De lagsta procenttalen i respektive kolumn

Palliativa konsultpatienter i Sverige totalt = 3979. Palliativa konsultpatienter avlidna pa sjukhus i
Sverige totalt = 1177.

Kommentar: Ur patientperspektiv kan det antas att tillgangen till specialiserad palliativ kompetens
nar det behovs samt valfrihet vad géaller dodsplats ar de viktigaste kvalitetsaspekterna. Vad galler
valfriheten kan troligen méjligheten att d6 hemma om man 6nskar samt mojligheten att do pa
hospice/specialiserad enhet vara vasentligt.

Samtliga procentsatser i tabellen ovan, med ett undantag, har totala antalet avlidna i lanet som
namnare. Undantaget ar palliativ konsult pa sjukhus (kolumnen nast langst till hdger) dar namnaren
utgdrs av de i registret registrerade dédsfallen pa sjukhus. Ar tickningsgraden for ldnet <70% &r
siffrorna gramarkerade for att poangtera en storre osakerhet i det angivna procenttalet.
Tackningsgraden fran specialiserade enheter ar nara hundraprocentig dven om lanets tackningsgrad
ar lag.

Mojligheten att vardas och do i det egna hemmet varierar kraftigt mellan som mest 13,1 % i Kalmar
lan till som lagst 1,9 % i Norrbotten. Majligheten av vardas och doé pa hospice/specialiserad palliativ
slutenvardsenhet saknas helt i Jamtland och Gavleborg och anvands for mindre an 1 % i Varmland
och Kronoberg medan i Skane SV/Malmé (14,4 %), Uppsala (12,9 %), Stockholm/Gotland (11,6-13,8
%) och Skane SO (10,5 %) anvands den majligheten for mer &n 10 % av de som dott.

Tillgdngen till specialiserad palliativ kompetens utgors av en kombination av att man ansluts till
specialiserade palliativa enheter (hemsjukvard eller slutenvard) eller far stod av en palliativ
konsultfunktion. Aven omfattningen av detta sammanlagda palliativa specialiststéd varierar stort
mellan 1dn déar farre an 10 % av dodsfallen erbjuds detta (Vasternorrland =7,8 %, Blekinge = 8,2 % och
VG Skaraborg 9,2 %) till omraden dar mer an 20 % av den déende befolkningen far samma
kompetensstdd (Skane SV/Malmdé = 21,3 %, Stockholms ldn sédra = 20,8 %, Stockholms l&n norra =
20,0 %). Andelen av inrapporterade patienter som avlidit pa sjukhus och som fatt specialiserat
palliativt konsultstod varierar stort mellan som mest 22,8 % i Halland och 14,7 % i Jamtland ner till
som minst 1,7 % i Vasternorrland, 2,1 % i Vastmanland och 2,7 % i Stockholms lan.
Sammanfattningsvis framstar det klart utifran ovanstaende tabell att strukturen for den
specialiserade palliativa varden varierar stort éver landet. | viss utstrackning kan patienternas behov
av specialiserat palliativmedicinskt stod I6sas pa olika organisatoriska satt. Daremot ar det inte
rimligt att behovet av specialiserat palliativmedicinskt stod skulle skilja sig mellan olika
ldn/regiondelar med en faktor pa upp till 2,5! Det &r inte heller rimligt att tro att dnskemalet om att
vardas i livets slutskede i det egna hemmet ska skilja sig 4t mellan Ildnen med en faktor pa 6 och
onskemalet om vard pa hospice/specialiserad palliativ slutenvardsenhet ska variera mellan 0 och 14
% av alla dodsfall i befolkningen. Har kravs kraftfull handling av ansvariga beslutsfattare for att
snarast mojligt utjdamna dessa uppenbara orattvisor som drabbar obotligt sjuka och déende
manniskor i form av ondédigt lidande och begransad valfrihet var man vill vistas sin sista tid i livet.
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Exempel ifran det dagliga vardarbetet

Sahlgrenska universitetssjukhuset - ett gott exempel vad det galler
tickningsgrad

Né&r Svenska Palliativregistret startade sin verksamhet 2005 registrerades under aret drygt 100
dodsfall fran sjukhusavdelningar i landet. Denna siffra har stadigt 6kat och under 2014 registrerades
drygt 21 000 dédsfall, motsvarande 23 % av samtliga dodsfall i landet. Cirka 34 000 individer avlider
pa sjukhus och detta innebar att tackningsgraden i palliativregistret ligger pa drygt 60 % for
sjukhusdodsfall. Vi har genom aren visat att kvaliteten pa varden under sista veckan i livet brister
inom sjukhusvarden och det ar da angelaget att 6ka antalet registrerande sjukhusavdelningar. Som vi
visar pa annat hall i rapporten ses stadiga forbattringar i vardkvaliteten for enheter som kontinuerligt
registrerar sina dodsfall. Svenska Palliativregistret 6kar medvetenheten kring viktiga fragor i livets
slutskede och hjalper vardpersonalen att utveckla varden.

For registret har den stérsta utmaningen inom sjukhusvarden varit att fa storsjukhusen att registrera
sina avlidna patienter. Arbetet har gatt trogt, men det finns undantag, och déar ar Sahlgrenska
Universitetssjukhuset (SU) i Goteborg ett gott exempel. Sjukhuset har cirka 2000 vardplatser
fordelade pa fem olika platser i Goteborg och Mélndal. Man har inom den hogsta ledningen for
sjukhuset beslutat att samtliga kliniker ska registrera avlidna patienter i Svenska Palliativregistret.
Nedanstaende tabell visar att det under de senaste aren skett en snabb 6kning av antalet
registrerade dodsfall vid SU; pa tva ar har antalet 6kat med 80 % och 2014 var tackningsgraden for
registret 92 %.

Ar 2009 2010 2011 2012 2013 2014
Antal registrerande enheter 9 14 22 24 43 52
Antalet dodsfall pa SU 1884 1791 1902 1821 1848
Antal registrerade dodsfall 360 458 695 949 1273 1701

Entraget arbete av eldsjdlar inom sjukhuset tillsammans med framsynta beslut i sjukhusledningen har
lett fram till detta.

Utmarker sig ocksa Sahlgrenska Universitetssjukhuset genom att visa pa battre vardkvalitet i livets
slutskede @n andra sjukhus? Nedanstaende diagram visar resultatet fran sjukhusavdelningar i
Goteborg under 2014:
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Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2014:1 - 2014:4 i Géteborg

Eftersamtal erbjudet

s 10
Likarinformation till ndrstdende Likarinformation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt nskem3l om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illam3ende avliden utan trycksdr

Lindrad frdn smarta Mansklig ndrvaro i dédsdganblicket

Utfird validerad smartskattning

B Mzilvarde M Resultat

Svenska Palliativregistret 2015-02-15 J)

\_ Dietta &r en modifierad rapport

Motsvarande diagram fran sjukhusavdelningar i hela Sverige ger en i stort sett likadan bild av

vardkvaliteten:
4 R’
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2014:1 - 2014:4 i Hela Sverige
Eftersamtal erbjudet
Likarinformation till ndrstiende 0 Likarinfarmation till patienten
Lindrad fran rosslig andning Uppfylit dnskem3l om didsplats
Lindrad fran dngest Munhilsa bedamd
Lindrad frin illamiende Avliden utan trycksdr
Lindrad fran smarta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket
Utfird validerad smirtskattning
B Malvarde WM Resultat
\_ [Dietta r en medifierad rapport Svenska Falistvregistrst 20150218 )

Det finns alltsa stort utrymme for forbattringar.

Tittar vi pa utvecklingen av olika parametrar och kvalitetsindikatorer vid SU under de senaste fyra

aren kan vi se foljande:

En minskande andel cancerdiagnoser bland de som registrerats, fran 40 til 27 %. Istdllet har

[ )
andelen patienter som avled pa grund av hjart- lungsjukdom eller multisjuklighet 6kat, nagot
som avspeglar den 6kade tackningsgraden pa sjukhuset.

e Andel avlidna som i journalen haft ett dokumenterat beslut om att varden har évergatt till

palliativ vard i livets slutskede har okat fran 54 till 79 %.
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e En oférandrad lag andel patienter som fatt ett i journalen dokumenterat brytpunktssamtal
med lakare, drygt 30 %. Andelen vet ej svar minskar, men samtidigt ses en 6kning av andelen
patienter som trots bevarad kognitiv formaga inte fatt ett sadant samtal, fran 32 till 44 %.

e Andelen vantade dodsfall dar patienten avled ensam ligger oférandrat runt 20 %.

e Aven andelen patienter med dropp/sondtillférsel av vitska var oférindrad, cirka 45 %.
Selekterar man de patienter som hade ett ett dokumenterat beslut om att varden dvergatt
till palliativ vard i livets slutskede gavs sddan behandling till drygt 40 % av patienterna under
2014. En hog siffra som troligtvis skulle varit betydligt lagre om tillgangen till palliativt
konsultstéd varit storre. | ovan selekterade patientgrupp var det bara 2 % av patienterna dar
sadan kompetens konsulterades under 2014.

e Tyvarr ser vi ocksd dver aren en tendens till minskad andel patienter vars munhélsa bedoms
vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet. Andelen har minskat fran 53 till 47 %.

e Gladjande nog ser vi en successivt 6kande andel patienter dar dokumenterad anvandning av
skattningsinstrument har registrerats. Anvandningen av ett validerat
smartskattningsinstrument har 6kat fran 5 till 15 % och 6vrig symtomskattning fran 2 till 10
%. Det ar fortfarande alldeles for laga siffror, men forhoppningsvis 6kar medvetenheten kring
nyttan av symtomskattning.

Sammantaget har Sahlgrenska Universitetssjukhuset lyckats mycket val med att fa medarbetarna att
registrera dodsfall i Svenska Palliativregistret. Det finns stora utrymmen for férbattring av
vardkvaliteten i livets slutskede vid SU. Nar nu manga enheter vid sjuhuset deltar i registret finns,
givet att medarbetarna far aterkoppling pa resultaten, chansen att medvetenheten 6kar kring viktiga
kvalitetsaspekter i varden av de déende. Da kan sma forbattringsarbeten startas, rutiner kan
forbattras och i slutanden far patienter och deras narstaende en battre vard.

Att vara palliativ varderfaren niara anhorig
Att vara steget fore underlattar for alla.

| borjan pa 2014 nar julhelgerna var 6ver sa markte mina syskon och jag att var far da 82 ar gammal
blivit trottare och vi var 6verens om att detta var nog pappas sista jul. Han var en multisjuk man som
trivdes bast i sin "alskade fatolj”. Hans liv férandrades radikalt nar han fick en stroke 2009. Fran att
ha varit en utatriktad person som fortfarande arbetade som medhjalpare pa auktionsfirma 5-6 dagar
per vecka sa blev han initiativids och ville helst vara hemma. Under en langre tid fick han lakemedel
mot aldersdepression men utan nagon storre forbattring. Var far klarade sig bra i hemmet med
valfungerande hemtjanst. Med tiden fick han ocksa hjalp fran distriktsskoterska med
lakemedelshantering, insulin m.m. | februari 2014 sa fick han en svarartad urinvagsinfektion som
kravde sjukhusvard. Under vardtiden som var c:a en vecka patalade jag att han hade en ganska
massiv svampinfektion som gjorde att han var hes hade svart att svalja. Svaret jag fick av flera
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sjukskoterskor var att de skulle ge honom "vichyvatten” sa blev det snart battre. Nar han kom hem sa
ordnade distriktsskoterskan sa han fick behandling och hjadlp med sin munhalsa.

Efter hemkomsten fick han mer hjalp av hemtjansten och jag undrade om det inte var dags for en
palliativ planering. Framférallt for pappas basta da jag visste att han helst av allt ville d6 hemma, men
ocksa for att vardpersonalen skulle kdnna sig trygga om nagot hande. Varen och sommaren gick utan
att nagot hande. | augusti pa min semester sa vidtalade min syster och jag bistandshandlaggare och
distriktsskoterska att kalla till en planering. Pappa sa da mycket bestamt att “har har jag bott i hela
mitt liv och har vill jag d6”. Lakarmedverkan har varit obefintlig och vi fick veta att pappas husldkare
inte brukade gora hembesok. Det blev en bra planering dar vi gick igenom vad personalen behévde
bl.a ommaoblering av sovrum, lite mer hjalpmedel. Vi bad ocksa om néarstadendepenningsintyg.

| mitten pa november borjade pappa férsamras, ville inte dta, ramlade ett antal ganger pa ett par
dagar vilket han inte gjort tidigare och ville helst inte stiga upp. Prover hade tagits nagon vecka
tidigare da det var dags for arets lakarbestk som avbokades p.g.a. forsamringen. Efter nagra samtal
med kontaktperson och distriktsskoterska sa insag vi att det nog var ” borjan till slutet”. Fortfarande
hade vi inte fatt narstdendepenningsintyg trots att jag bett om detta flera ganger. Den 28 november
som ocksa var en fredag sa var han kraftigt forsamrad, dntligen fick han en ”sang” vilket jag bett om
ett tag inte bara for pappas skull utan ocksa for personalens. Omvardnadspersonalen och
distriktsskoterskan fungerade bra men det ar inte helt enkelt ndr avstandet dem emellan ar 1%mil
samt olika utforare. Radde stor osakerhet om insulin och lakemedel var utsatt eller inte hos
omvardnadspersonalen. Ingen munvardsinstruktion fanns heller att tillga.

Pappa dog lugnt och stilla den 9 december, min syster och jag fanns hemma hela tiden medan vara
broder, barnbarn och vanner kom pa besok.

N&r vi nu summerar ihop det har sista aret sa ar vi helt sdkra pa att pappa hade nog inte avlidit i
hemmet om inte vi anhoriga varit aktiva. Planeringen hade inte blivit av i augusti om inte vi tagit
initiativet. Vi hade varit tacksamma om hans huslékare sen ganska manga ar lyft luren och undrat om
vi hade nagra fragor eller funderingar. Det kdndes som vi anhdriga var mer steget fore an vad varden
var. Distriktsskoterskan som dr gammal och erfaren saknade lakarmedverkan men kdnde ocksa att
det behovdes mer kunskap. Svarigheten att fa till ett bra teamarbete da omvardnadspersonalen pa
dagen var privat utforare, nattpatrullen kom fran kommunen liksom distriktsskoterskan. Vi ar dock
mycket tacksamma att vi tillsammans kunde hjalpas at sa att pappa fick igenom sin sista vilja att fa do
hemma.

Dotter och sjukskoterska med mangarig erfarenhet av palliativ vard.
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Forskning och vetenskapliga publikationer

P& medicinkliniken vid Ostra sjukhuset/SU p&gér analysen av en valideringsstudie av fragorna om
brytpunktssamtal med patient och narstaende fran dédsfallsenkaten. Detta &r en del av ett projekt
for [akare under specialistutbildning i internmedicin.

Linn Akerblom, ST-ldkare i geriatrik vid Nackageriatriken, genomfor ett ST-projekt baserat pa data
fran Svenska Palliativregistret. Hon tittar pa hur patienter paverkas av att ha trycksar under den sista
tiden i livet. Eventuella skillnader i bland annat symtomférekomst, information och
lakemedelsordinationer undersdks mellan en grupp cancerpatienter som avled med trycksar grad 3
eller 4 och en matchad grupp av patienter utan trycksar.

Lisa Martinsson fick 19 december sin tredje artikel publicerad i British Medical Journal of Supportive
and palliative care under rubriken "Increasing the number of patients receiving information about
transition to end-of-life care: the effect of a half-day physician and nurse training". Artikeln handlade
om hur en undervisningsinsats riktade mot ldkare och sjukskoterskor under en halv dag med fokus pa
brytpunktssamtal vid 6vergangen till vard i livets slutskede gav signifikant effekt i form av 6kat antal
genomforda brytpunktssamtal enligt registreringarna i palliativregistret.

Utbildningsinsatsen utfordes av ldkare och sjukskoterska fran Svenska palliativregistrets
ledningsgrupp. Studiegruppen utgjordes av lakare och sjukskoterskor fran tva sjukhus (Sunderbyn
och Nyképing) och tva staders kommunala boendeformer (Eskilstuna och Ornskéldsvik). Dessa var
slumpvis utlottade interventionsenheter. Som kontroll lottades 4 sjukhus med liknande struktur och
storlek pa upptagningsomraden och 4 kommuner. Det var mycket turligt att vi valt en studiedesign
med kontrollenheter da denna intervention sammanfoll med SKL:s breda satsning pa
prestationsersattningar inom ramen for "Battre liv for sjuka aldre" dar bl a andelen genomforda
brytpunktssamtal ingick i ersattningsgrunden. Vid jamforelser mellan andelen brytpunktssamtal
under sexmanadersperioden fore interventionen med en halvarsperiod efter interventionen 6kade
andelen i studiegruppen fran 35 % till 42 % medan den i kontrollgruppen 6kade endast fran 30,4 %
till 33,7 % (p=0,005).

Slutsatsen ar att en tidsmassigt relativt begransad utbildningsinsats kan ge matbara positiva effekter.
Forutsattningen ar troligen att utbildningsinsatsen nar en stor majoritet av ansvariga lakare och
sjukskoterskor pa de aktuella enheterna och i sin pedagogiska utformning innehaller vasentliga
moment med interaktivitet och kliniskt relevanta falldiskussioner. Om samma effekt skulle kunna
uppnatts av enbart utbildningsinterventionen utan att de s3 att siga "lag i tiden" gar inte att siga. A
andra sidan ar det uppenbart att utbildningsinterventioner av denna karaktar kan ha viss men dnda
relativt marginell effekt pa genomférda aktiviteter vad géller den uppmatta effektens storlek i
absoluta tal.

Svenska Palliativregistret har nu pa hemsidan en webbaserad blankett fér ans6kan om datauttag.
Hittills har 28 ansdkningar handlagts av FoUU-ansvarig for registret. Det handlar om allt fran
verksamhetsuppféljningar pa enskilda kliniker eller inom landsting/regioner till datauttag for
magisteruppsatser och uttag fér forskningsstudier som led i doktorandarbeten och pa postdoc-niva.
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Efter beredning av FoUU-ansvarig dras ansdkan i registrets ledningsgrupp och beslut fattas.
Datauttagen administreras via kansliet och registerhallaren.

Datauttagen 6kar mojligheten for samarbete med andra forskargrupper och under 2014 har sadana
samarbeten resulterat i tva inskickade vetenskapliga artiklar till internationella tidskrifter.

Magnus Lindskog, docent i Uppsala, har tillsammans med Staffan Lundstrom genomfért en studie
kring betydelsen av alder for typ och kvalitet pa den palliativa varden under sista veckan i livet for
patienter som avled av en cancersjukdom under 2011 eller 2012. Ett manuskript ar inskickat och
resultatet kommer ocksa att presenteras i form av en poster pa EAPC:s (European Association for
Palliative Care) stora internationella palliativa kongress i maj i Képenhamn. | ndsta steg kommer
betydelsen av specifik cancerdiagnos for typ och kvalitet pa den palliativa varden under sista veckan i
livet att studeras.

| samarbete med det nationella kvalitetsregistret Swedevox har under Dr Magnus Ekstroms (Lund)
ledning en studie genomforts dar man jamfort symtombérda och kvalitet pa varden under den sista
veckan i livet mellan en grupp av syrgasberoende patienter med kronisk obstruktiv lungsjukdom och
en totalkohort av cancerpatienter. Ett manuskript ar inskickat till vetenskaplig tidskrift.

Som led i ett doktorandarbete vid Stockholms Sjukhem kring svarbehandlad smarta kommer data
fran Svenska Palliativregistret att anvandas i flera studier. Under 2014 har doktorand Per First
paborjat arbetet med att ta fram en tillaggsenkat till registrets dodsfallsenkat for att kunna registrera
anvandning och effekter av metadon vid svarbehandlad cancerrelaterad smarta.

Svenska Palliativregistrets forskargrupp

Svenska Palliativregistret har en etablerad multiprofessionell nationell forskargrupp bestdende av 9
disputerade forskare som med stod av registerdata genomfor flera studier och dven handleder
studenter och andra forskare i registerbaserad forskning. Gruppen traffades i maj och november
2014 pa Arlanda och tre olika projekt har planerats:

- Utifran registerdata identifiera riskfaktorer for trycksar hos cancerpatienter i olika
vardformer. Fynden kan sedan fordjupas i nasta steg med hjalp av en tillaggsmodul i registret
i enlighet med ovan beskrivna enkat for metadonbehandling.

- Karakteristik for patienter som haft svar cancerrelaterad smarta under sista veckan i livet.
Tillgang till medicinering, konsultstdd, svarighetsgrad av andra symtom, dokumentation och
hantering av smartanalys och aktuella smartmekanismer.

- ietttredje projekt kommer fragor kring hunger, torstkansla och refraktar kakexi i livets
slutskede att belysas.
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Publikationer
Svenska Palliativregistret har i nuldget varit aktivt inblandade i nio vetenskapliga artiklar som
publicerats, och ytterligare en artikel vantar besked om publicering.
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