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Registerhallarens férord

Annu en gang vill jag rikta ett stort tack till alla mesttare som gor arbetet med Svenska
palliativregistret mojligt. Tillsammans har vi nu natt dithan att éver hélften av vara lan har tillgang till
en stor kunskapskalla om den sista tiden i befolkningens liv som speglar saval organisation som
vardresultat Vara chefer kan darmehbrjafunderapa hur vi ska anvanda resurserna optimalt
samtidigt som vi som jobbar narmare patienten kan fundera pa om vi verldiggudervarje familj

dar vi har identieraten doende patient ett pabtivt vardinnehallur alla aspekterOvriga ladigger

inte langt efteratt ha samma majlighetet)ppdelat pa kommun sa har 150 kommuner natt 70 %

eller mer. Det ar edast 11 kommuner som ligger under 40 %.

Fokus blir nu anntydligare pa det direktdorandringsarbetetVissa ldsningar gar snabbt att hitta
men det galler att skapa mer langsiktiga och hallbara losningar som fortsatter att fumgjes@ nar
stralkastarljuset som fokuserar pa problem har sladksgrivande stund har det senaste halvaret 3,3
% av de som avlidit fatt en battre vard sista tiden i livet matt som depgranetrarna som ingar i
arets statsbidragDet innebar att cirka D00 personer fler &n forra aret har fatt adekviaformation

av lakare om att livet nu gar in i slutskedet, att det ordinerats vidivslakemedel mot ange, att

det smartskattés och att munnen hélsa har bedomts.

Till stod for dettaarbetehar vi nu Socialstyrelsens Kunskapsstod i Palliativ Vatthr ettNationellt
vardpragramfor palliativ vard i livets slutskede oavsett diagngshar ett uppfoljningsverktyg i
realtid i form av palliativregistret och inte minst sa har vi ett riktat statsbidrag pa 7oniijill de
som anvander dessa hjalpmedel sa att det blir skiliGadien sjule.

Dagens kunskapm palliativ varchar nagelfarits under framtagandat riktlinjer och vardprogram
varvid man funnit en del mindre studerade omrad®arfor ar det extra gladjande att sdt antalet
accepterade phlikationer med stod av data fran palliativregistret vaxer och intestat det nu
finns en storre forskargrupp som skall arbeta ihop med palliativregistret.

Till sistkan vi redan nu se preliminara resultat ifran valideringsarbsten pekar pa att det borjar bli
lite battre struktur pa journaffringen i livets slutOm journalerna blir tydligare ddir detlattare att
informeraalla som haen vardrelationoch da borde ocksa varden bli batt@amtidigtblir det ocksa
lattare att hitta tolkningsbamformation direkt i journalersa att det gar lattare att sammanstalla
kvalitetsindikatoremutan behov aédubbetegistrering. Vi tycler ibland att utvecklingen gar
langsamt men varje ar nar vi skriver den har arsrapporten sa ar det en vasentlig géithfiédd med
forra aret.

Annu en gang Ett stort tack for din medverkan.

Greger
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Sammanfattning
2012 ars registreringar i Svenska palliativregistret kan sammanfattas i foljande punkter:

1. Den palliativa varden i livets slutskede i Sverige blir allt battre. Vid analys av fyra parametrar som
ar utvalda br prestationsbaserat statsbidrag innevarande ar (andel patienter som fatt dokumenterat
brytpunktsamtal av lakare, vidbehovsordination i injektionsform mot angest, smartskattning och
bedémning av munhélsa enligt ROAG) visar aktuella data pa genomsfitthggringar i nastan
samtliga landsting/regiondelar pall0%enheter. Riksgenomsnittet for forbattringar ar 3,2 %, vilket
innebar att jamfort med foregaende matperiod har tusen fler personer fatt ett battre palliativt
vardinnehall i livets slutskede giifide ovanstaende fyra parametrar.

2. Tackningsgraden fortsatter att 6ka och ar nu nationell¥6av alla avlidna personer 2012. For
personer som avlidit av cancer ar tackningsgradefe8Bbetta gor att registerdata for cancer nu har
sa pass hog tackningsgl att de kan anvandas som beslutsunderlag for Regionala cancercentrums
och andra aktorers arbete med att utveckla och férbattra den palliativa cancersjukvarden.

3. Tolv awtjugoenlanoch en regiondel har tackningsgrad ~&00r alla avlidna, vilket géit
registerdata i dessa geografiska omraden kan anvandas for att utveckla och forbattra den palliativa
varden for samtliga sjuka oavsett diagnos.

4. Tackingsgraden for personer 85 ar eller aldne69 %oavsett diagnos och kan darfor ocksa
anvandas sorett viktigt beslutsunderlag for utvecklingen av en rattvis och optimal aldre{@tdo
for 75 eller é@ldre och 65 % for 65 eller aldre)

5. En fjardedel av cancerpatienterna vardas i livets slutskede pa sjukhus, en fjardedel inom
kommunala boendeformer, effardedel pa hospice och en fjardedel i eget hem. Det palliativa
vardinnehallet som erbjuds patienten varierar patagligt mellan olika vardformer. Storst
forbattringspotential har varden pa sjukhus.

6. Den specialiserade palliativa varden (hospice och alsmriad hemsjukvard) anvands i liten
utstrackning vid andra diagnoser an cancer. Palliativ konsultverksamhet som riktar sig till sjukhus och
kommunala vardformer skulle kunna vara ett resurseffektivt satt att mota dessa manniskors
komplexa behov.

7. Cirkatjugofem procent av alla cancerpatienter andessvar smarta (NRS>6) minst en gang under
sista levnadsveckan oavsett vardform. En betydande andel patienter med smartproblem undgar
troligen vardens detektion da fortfarande mellan 55 oche8@beroende paardform) inte
smartskattas under sista veckan i livet!

8. Mellan 7 och 196 av patienter som avlidit p g a andra sjukdomar &n cancer har ocksa besvarats av
svar smarta (NRS>6) minst en gang under sista veckan i lived01%Qberoende pa vardenhet) har
dessa patienter inte genomgatt smartskattning sista veckan i livet vilket borgar for att morkertalet
kan vara stort.
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9. Rutinerna for skattning av smarta och andra symtom samt tillgdngen till palliativ och smartkunnig
konsultkompetens 6verallt i vardkedjanaste sakerstéllas for att kunna minimera patienternas
lidande i livets slutskede.

10. Registret har under de senaste tva aren fatt sju vetenskapliga arbeten publicerade i
valrenommerade internationella vetenskapliga tidskrifter. Detta ser vi som edinerdnde av

Svenska palliativregistrets databas och arbetsmetodik som en viktig kunskapskalla for den fortsatta
utvecklingen av den palliativa varden.
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Allman palliativ vard: Av alla, for alla, 6verallt

Bakgrund

Varje ar avlider cka 1% av Sveriges befolkning (~90 P06huppskattningen aatt 80 % av dessa
skulle ha nytta av den palliativa vardens inneldinniskor som vardas i livets slutskede finns inom
samtliga specialiteter i saval 6ppen som sluten vard samt inom den koalemuardenEn stor andel

av de doade tillbringar sin sista tid inom kommunala boendeformer déar bristen pa lakarstod pa
manga halkr ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus i
en miljo som huvudsakligen @riktad pa korta vardtider ockurativt syftande atgardemanga

aldre kommer dessutom de sista tva veckorna i livebhttoremal for forflyttningar mellan

slutenvard och hersjukvard for att slutligen avlida pa sjukhus.

For att successivt forbattrearden i livets slutskede har de senaste aren flera olika verktyg kommit pa
plats: Svenska palliativregistréit{p:// palliativ.se), Socialstyrelsens kunskapsstdd for god palliativ
vard (http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/201&17) och Natiorellt vardprogram for
palliativ vard 20122014 (http://palliativ.se/?page_id=43)

Registrets syfte och mal

Grundprincipen bakomaliativregistret har fran starte@005 varit att insamlade datska avspegla
centrala omraden i det som kan kallas god palligéird i livets slutskede och som lyfts fraBxiden
angar oss alla. Vardig vard vid livets lBOU 20016

Registrets dtainsamling och dataanalysr som mal atbeskriva den utforda varden i livets
slutskede for att kunnaentifierade evbrister som finns ocldarigenomskapa ettpositivt
forandringstryck pdeslutsfattaresamt initiera ett kontinuerligt larande och standigt
forbattringsarbete hos landets vardgivait gagn for manniskor i livets slutskede. De osedda
behovensynliggors genom atilla dodsfall registrera®et palliativa @rdinnehalletkommer
successivatt bli tillgangligt for alla oavsett var varden sker.

Nationella kvalitetsregister

Antaletnationellakvalitetsregisteioch registerkandidateinom sjukvarden dkastandigt och upgar
nu till 111 officiellt listade.Utvecklingen drivs pa éocialdepartementet, Socialstyrelsen (SoS) och
Sveriges kommuner och landsting (SKL) som ser dessa registeikigaredskap foratt stimulera
fortsatt forbattringsarbete utifran vad som fakkt sker med patientewardtagaren Fr.o.m. 2012
delasregistrenavenin iolikacertifieringsnivaer.

Svenska palliativregistret ligger for narvarande pa niva 2 vilket innebéegistret:

91 har hég relevans och tackningsgrad

1 har god forankring i vard oadmsorg med god geografisk spridning

1 har samarbete med patient/brukarféreningar

1 har 6ppen redovisning av data och online aterkoppling till verksamheter som stodjer
forbattringsarbete

1 har identifierat vilka matt som ar sarskilt viktiga for att indikera gedlitet inom omradet

1 har identifierat forbattringsomraden och/eller malnivaer utifran bearbetade data
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skapar goda forutsattningar fér verksamheternas systematiska forbattringsarbete
uppvisar exempel pd att registret anvands aktivt for forbattringsarbete

innehaller patientrapporterade matt

anvands aktivt for forskning

=A =4 =4 =N

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

{1 uppdatera och ta fram nationella riktlinjer ellannan vagledning for den palliativa varden i
syfte att ge stod for regionala och lokala vardprogram

9 utforma nationella indikatorer

1 definiera och framja anvandningen av gemensamma termer och systematisk
begreppsanvandning inom omradet

{ fortsatt stodja utve&lingen av register for palliativ vard

1 tafram vagledning for samverkan mellan landsting, kommuner, privata vardgivare samt

enskilda omsorgsgivare

Kunskapsstodet som fokuserar pa palliativ vard i livets slutskede ska stddja vardgivarna att utveckla
den pdliativa varden, underlatta uppfdljning och kvalitetssakring samt tillgodose en likvardig vard for
patienterna. Den preliminara versionen har under 2012 varit ute pa en landsomfattande
remissrunda. SoS arbetar nu vidare med den slutliga versionen av bgskdet som kommer att
publiceras i juni 2013.

Vid sidan av kunskapsstodet innehaller dessutom flera av Socialstyrelsens diagnosspecifika nationella
riktlinjer rekommendationer om atgarder for god palliativ vard. Sammanlagt finns cirka 50
rekommendationerfor palliativ vard i de befintliga riktlinjerna for demens, diabetes, stroke,
hjartsjukvard, brost kolorektat och prostatacancer, astma och KOL samt lungcancer.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler m&nniskor allt lAngre med éottig sjukdom. Fo6r den enskilde innebar det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvéaxlande med periodtlittagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig doden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt stérre omfattmihgpland alltfor 1ange

langt efter det att den botande ambitionen fatt 6verges i livsforlangande och symtomlindrande syfte.
Flera ars erfarenhet och aktstravan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan lider
och dor av sin sjukdom, har gjatt beskrivningen av begreppet palliativ vard forandradHO:s
definition fran 2002r 6vergripandehttp://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/):

Palliativ varcbygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten farguaer och
familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vard forebygger
och lindrar lidande genom tidig upptéckt, noggrann analys och behandling av smarta och andra
fysiska, psykosociala och andliga problem.
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Palliat vard:

lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

syftar inte till att pAskynda eller fordroja doden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

erbjuder organiserat stdd tilljalp for patienter att leva sa aktivt som moijligt fram till déden
erbjuder organiserat stod till hjalp for familjen att hantera sin situation under patientens
sjukdom och efter dodsfallet

{ tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att moéta patientexshdamiljers behov samt
tilhandahaller, om det behovs, aven stodjande och radgivande samtal

beframjar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens forlopp i positiv bemarkelse
ar tillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier, som syftatttiibrianga
livet, sdsom cytostatika och stralbehandling

= =4 =4 =4 -4 =4

= =

Palliativ vard omfattar aven sadana undersokningar som &r nodvandiga for att battre forsta och ta
hand om plagsamma symtom och komplikationer.

Denna definition skiljer sig fran tidigare beskrivnid990) i och med att det anges att den palliativa
vardens innehall kan tillampas tidigare i sjukdomsforloppet tillsammans med livsforlangande
terapier. Utifran denna nya beskrivning, och utifran det val etablerade och accepterade synsattet att
varden fordessa patienter med obotlig, livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och
olika innehall i vard och behandlihgr SoS tagit framemensamma termer for en systematisk
begreppsanvandning inom omradet. Dessa finns tillgangliga i SoS termdatabas.

Palliativa termer

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

1 Specialiseragalliativ vard
Palliativ vard som ges till patienter med komplexa sym eller vars livssituation medfor
sérskilda behov, och som utfors av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och
kompetens i palliativ vard

{1  Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede
Overgang till palliativ vard i livets slutskede nar Havudsakliga malet med varden &ndras
fran att vara livsforlangande till att vara lindrande

1 Brytpunktssamtal vid 6vergang till ghativ vard i livets slutskede
Samtal mellan ansvarig lékare eller tjanstgérande lékare och patient om stallningstagandet
att overga till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras
utifran patientens tillstdnd, behov och énskemal

1 Palliativ insats
Insats med syftet att lindra symtom och frAmja livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom
eller skada
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{ Palliativ vard i livets slutskede
Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nar malet med varden ar att lindra
lidande och framja livskvalitet

Indikatorer

Inom palliativ vard ska man, som inom all annan héalst sjukvard, standigarbeta med att

forbattra sin kvalitet, effektivitet och patientsakerhet. Det framgar bland annat av foreskrifterna
Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9) dchlsjukvardslagen

(1982:763) och patientsédkerhetslagen (2010:659) allsidig och nyanserad bild av kvaliteten i hdlso
och sjukvarden ar angelagen for en rad intresseqtefival befolkning, patienter och narstdende som
halso och sjukvardens personal, ledningsansvariga, sjukvardshuvudmannens politiska och
administrativa ledningar och regeringen.

SoShar i uppdrag att folja upp hur de nationella riktlinjerna anvands och paverkar praktiken. For att
kunna goa detta anvander Sa8dikatorer i uppfoljningar och utvarderingar av vardens processer,
resultat och kostnader. Irikiatorerna bor vara moéjliga att anvanda saval nationellt som regionalt och
lokalt. | forsta hand ska indikatorerna vara mdjliga att mata med hjalp av befintliga datakallor.

| kunskapsstodet presenteraso nationella indikatorer for god palliativ vard. Sexmojliga 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 datakéllor, men att indikatorerna i
manga fall &nda kan foljas upd lokal och regional niva. Det kan naturligtvis kravas ytterligare
indikatorer for att kunna folja upp verksamheternas innehall, keabith resultat. SoBar fokuserat

pa ett fatal indikatorer som avser att spegla de viktigaste aspekterna av en gbchedérbasen i

WHO:s fyra hérnstenar 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.

Foreslagna indikatorer ar:

Tackningsgrad for palliativregistret

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

Forekomst av trycksar (gradiVf)

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

Dokumenterad munhélsobedémning

= =4 =4 -8 -8 -4

Foreslagna utvecklingsindikatorer &r:

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

1 Smartanalys och regelbunden skattning av dm#nsitet

1 Regelbunden anvandning av symtomskattningsinstrument

| palliativregistretsitdataportal &r en rapport baserad pa dessa indikatorer (8 av 9) under
framtagande. Rapporten lases som 9 axlar med 0 % i mitten och 100 % langst ute. Tackningsgraden
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beraknas relativt samtliga rapporterade dodsfall i alla aldrar. Andelen forvantade dodsfall beraknas
som andelen vantade av samtliga till palliativregistret inrapporterade dddsfall. Ovriga fragor anges

a2y FyRStfSy &NNGG
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Den gra ytan motsvarar 100 %. Den roda ytan motsvarar foreslagna malvarden. Den grona ytan
motsvarar resultatet for det gjorda urvalet dvs i det har fallet samtliga rapporterade dodsfall i alla

aldrar fran alla sodrs vardgivare for hela 2012 i hela Sverige.

1‘/
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden januari 2012 - december 2012 i Hela Sverige

Tackningsgrad
100

Andel med dokumenterad symtomskattning Firvintade dddsfall

Andel med dokumenterad smirtskattning andel avlidna utan trycksar

Andel med dokumenterat brytpunktsamtal

Andel med dokumenterad munhilsa Andel ardinerade injektionsldkemedel mot smirta

B MzlvErde M Resultat

\_ Dietta &r en criginalrapport 2013-04-02

Andel ordinerade injektionslikemedel mot Sngest

~,

Otimo Data AB 2013-04-02 .

Nationellt vardprogram
2012 publicerades Nationellt vardprogram for palliativ vard 22024

(http://palliativ.se/?page_id=43y, ett vardprogram omfattande alli 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 6versvallaggbositivt, inte minst avseende kortversionen som gar hand i hand

med palliativregistrets dodsfallsenkat.

Svenska palliativregistrets fortsatta utveckling kommer naturligtvis att ske i samklang med

ovanstaende arbeten likval som andra pagaende initiatha:so

f wSASNAyYy3ISya aldayiAy3a ¢. NGGNB

1 Kriterier for regionala cancercentrum

Strukturerat arbetssatt - en forutsattning for att ga fran en till

fAG FI N aadzt

alla

Aven nér livet g&r mot sitt slut finns behov av ett strukturerat arbetssatt for attrsifiora kvalitet i
det medicinska och omvardnadsmassiga omhandertaganktygen maste vara i en verktygslada

for att komma patienten till del.

Arbetssattet forutsatteren gemensam vardegrurath visionett gemensamt sprakdefinition av
den palliativavardprocessengefinition av ett konkret vardinnehall, matbara mal och ett utifran

palliativ
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http://palliativ.se/?page_id=437

resultat initierat forbattringsarbeteBetydelsen av det gemensamma spraket ar tidigare beskrivet
under rubriken Definitioner och centrala begrepp.

Vision

Visionen for plliativregistret ar att alla méanniskor boende i Sverige, med sina unika behov,
tillforsakras en vardig och valfungerande vard vid livets slut och att palliativ vard i livets slutskede av
god kvalitet ska kunna bedrivas saval vid palliativa verksamhetembsetninom hela

sjukvardssystemet och den kommunala omsorgen.

Vardegrund

En vardegrund uttrycker vad som ar viktigt, vad som maste prioriteras bland andra konkurrerande
varden. | det Nationella vardprogrammet sammanfattas den palliativa vardens vardedyuad

ledord: narhet, helhet, kunskap och empati.

British Geriatrics Society hdessutomforeslagit elva grudregler somaterspeglar olika aspekter av
kvalitet pa varden i livets slutskede. Grundtanken ar att det ar till gagn for oss manniskor:

att vetanar déden ar nara och forsta vad som ar att vanta

att behalla kontrollen 6ver vad som hander

att fa behalla vardighet och integritet

att ha kontroll 6ver lindring av smérta och andra symtom

att ha valmojligheter och kunna bestamma var man ska do, detigh hemma eller pa
sjukhus

att fa andliga och religiésa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

att ha kontroll dver vem eller vilka som ar narvarande pa slutet

att ha mdjlighet att satta upp direktiv som garanterar attskningar respekteras

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

att fa do nar det ar dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns ndgon mening

=A =4 =4 =4 =4
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Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, sooksa initierar vardprocessen, ar en tydlig identifiering
av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk bedémning av lakare
(brytpunktsbeddmning) dar hela teamets samlade medicinska och omvardnadsmassiga kunskap
behovs, efterfrdgas dcanvands. Brytpunktsbedomningen syftar till att avgdra 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 bedomning av patientens
kognitiva och kommunikativa férmaga som ger oss vagledning for vad, hur och vem vi ska informera
genomfors darefter ett brytpunktssamtal med patient och narstdende. Huvudsyftet med detta
samtal ar att underlatta valfrinet och betona att vardens inriktnirogp mal har forandrats sa att

fokus ligger pa livskvalitet och symtomlindring. De atgarder som darefter bor komma patienten till
del har sitt ursprung i Nationella riktlinjer och Nationellt vardprogram.
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Diagnos L A | W
‘#
Radda liv
levandestéd

Forlanga liv
Livskvalitet

(http:// Iio.se/Startsida/Verksamheter/NarSJukvamleostr&Ostergotland/PaIIlativt
kompetenscentrum) (20130311)

Kvalitetskriteri er for vard i livets slutskede
Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har ett antal méatbara kriterier formulerats. Den
information som insamlas i registret skalkegla dessa kriterier.

I Patienten ar informerad om sin situation

1 Narstaende ar informerade om patientens situation

1 Patienten sékerstalls god omvardnad t.ex. avseende munhéalsa eller trycksarsforebyggande
atgarder

Patienten &ismartskattad med validerat sm&kattningsinstrument ockmartlindrad
Patienten aisymtomskattad med validerat symtomskattningsinstrument tiotirad fran
Ovriga symtom

1 Det finns lakemedaélinjektionsformatt ge vid beho¥or smartgenombrott, angest
ilamaendeochandningsbesvar

Patierten behover inte d6 ensam

Patienten ges mojlighet att do pa den plats hon sjalv dnskar

Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

=a =4

= =4 =

Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Denna webbenkat utgoér basen i Svenska palliativregistret. Efter ett omfattandgsanaete gjordes

en omarbetning sa att sedan den 1 januari 2011 anvands den tredje versionen av denna enkat i
registrets historia. Syftet med denna férandring ar att ytterligare belysa lakarens roll, bredda
omvardnadsoch symtominnehallet samt 6ka fokpa vad som ocksé dokumenterasnars 2012
utdkades enkaten med en fraga huruvida det finns ett dokumenterat lakarbesiutt

behandlingen dvergar i palliativ vard i livets slut. Darmed finns det en mojlighet att skilja pa lakarens
medicinska beddmningal huruvida lakaren har haft ett informerande samtal om sitt beslut.

Enkaten fylls i efter varje intréaffat dodsfall av den verksangoeh ansvarar for sangplatsen. Det skall
finnas en ansvarig sjukskoterska eller lakare for uppgiftslamnaf@éR besvarags enkaterna till

69 % av enskildmedarbetareoch till 31 % av hela vardladetamet. Bland de enskilda besvarades
94 % av sjukskaterskor och 4 % av lakare (2 % av annan kategori) ovhrflagenteamen star
sjukskoterskor som uppgiftslamnare i 89 $aapporterna och lakare 8 % (3 % annan kategori).
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Enhetsenkaten

Denna enkat fylls i minst en gang per ar och beskriver nagra av enhetens resurser och rutiner for att
bedriva vard i livets slut. Systemet ar utformat sa att det inte gar att registrera albdsi det inte

finns en giltig enhetsenkaKravet pa enhetsenkat stangdes av i augusti 2012 men det drojde anda till
mars 2013 innan den nya verksamhetsenkéaten blev verklighet. Det innebér att under mellantiden
nytillkomna enheter kan sakna en aktuellhetsenkat.

Verksamhetsenkaten
Palliativregistret har fran borjan valt att stimulera till registerarbete i relativt sma enheter for att
a1FLI Sy (INyatl @ £€YAYyl NB aooZeohetarhar dafifottSet K S G Sy @

behov av att grupperabp enheter till stdrre verksamheter samtidigt som enheterna finns kvar.

En verksamhet utgdrs av en kommun/stadsdel, en sjukhusklinik eller ett primarvardsomrade osv. Pa
samma satt som i den tidigare enhetsenkaten beskrivs har rutiner och resurser li@daitta

palliativ vard i livets slut. Den fylls i en gang per ar. Varje verksamhet kan ange att man bedriver vard
i saval flera kommuner som av flera vardtyper. Dessutom stélls utokade fragor till de som anger att
de bedriver specialiserad palliativ vakerksamhetsenkaten kommer allteéksaatt utgéra basen

for Palliativguiden som tidigare hanterats av NRPV (Nationella Radet for Palliativ Vard).

IT-stod

Registret har i alla ar haft ett gott samarbete med Otimo Data AB for all datahantering. Det innebar
att samtliga enkater forutom 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. Efteggming kan den enskilda enheten
ocksa ta del av resultaten pa sin allra minsta niva. Verksamhetsansvariga (t ex en MAS) kan fa en
personlig behdrighet for att folja alla enheter i sin kommun pa enhetsniva.

Inom ramen for SKL:s projekt Béttre liv for sjékdre presenteras delar av resultaten i registret i en
likartad portal kallad Ledningskratft.

Registrets personal har egen direkt tillgang till databasen och kan darmed sjalva testa nya
fragestallningar och inte minst ta ut och bearbeta data for saval flegskningsarbete som pa
bestallning fran medarbetare runt om i landet (efter sarskild prévning).

Kansli

Registrets kansli har helgfria vardagar som malsattning en direkt tillganglighet iD@lzoh 15 via
telefon och mejl men ar oftast tillgangligp@defore och efter dessa tider. Mycket av kontakterna
handlar om anvandarhantering och praktiska rad vid inmatning respektive utdata -8ftHS
anvandningen Okar i takt med att de borjar anvandas i de enskilda verksamheiaraeaen

tredjedel (36 %) av inlggingarna sker nu med SITKSt. En mycket uppskattad service utgors av
distribution av diverse trycksaker. En narstaendebros@@00) en sticka med ROAG/Abbey Pain
Scalg(17000)samt Lathund for Lakar@ 000)toppar listan 6ver det som bestaliehdistribuerats
bara under forsta kvartalet 2013
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Faltarbetare

Registret hade 2012 $k faltarbetare anstélldairka 50 % varderdear alla sjukskoterskor som pa

sin andra halvtid arbetar med vard i livets slut inom radgivningsteam, specialiseradtvgallia

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 stddja
och péskynda 6kningen av tackningsgrad samt nu nar dgartdii hog pa manga stallen ocksa

stodja anvandandet av resultaten fétt utveckla vardenUppdraget under 2012 har handlat mycket

om att skifta fokus fran registreringen i sig till att ocksad anvanda resultaten for att utveckla det
praktiska arbetet. Delhar ocksa lagts tid pa att forbereda och nu genomfora en systematisk

validering av ett statistiskt urval av registreringar.

Battre liv for sjuka aldre

2010 blev registret inbjudet att medverka i Socialdepartementets och Sveriges Kommuner och
Landstings (&L) Battre liv for sjuka aldrielag ar det de fyra kvalitetsregistren Svenska
palliativregistret, Senior alert, Svenska demensregistret och Registret for Beteendemassiga och
Psykiska Symtom vid Demens som tillsammans med Lakemedelsregistret och landstinge
slutenvardsregister utgor basen. Data fran dessa register anvands for att fordela prestationsbaserade
statshidrag. Tanken &r att forst hoja registreringsnivan/tackningsgraden for att sedan ocksa forandra
vardresultatet. Darfor finns under projekttideiirka 3 utvecklingsledare per lan som ar statligt
finansierade. 2012 var kravet via palliativregistret 70 % tackningsgrad i form av att per
folkbokforingsort registrera de 65 ar eller aldre som avlidit. Dessutom utgick ersattning till de
huvudman som forutm tackningsgradskravet hade medverkat till s k brytpunktssamtal i tillrécklig
omfattning. Dessvarre var just kriterierna for att fa ersattning for utforda brytpunktssamtal lite for
hogt satta.

Arbetet foljs arligen av statskontorets revisoréren harifré efterfragas den validering som nu
pagar for fullt.

Under 203 fortsatter 6vergangen till mer resultatinriktade matt genom att premiera en
genomsnittlig forbattring i 4 parametrar (brytpunktssamtal, ordination av vb lakemedel mot angest,
validerad smartsittning och dokumenterad bedémning av munhélsan) med minst 5 %. Ytterligare
statsbidrag gar till dem som kommer 6ver 10Baskravet ar som forra aret en tackningsgrad pa
minst 70 %Berakningarna gors per folkbokféringskommun oavsett vem som vardarg&wseiin

helhet ligger just nu pa en genomsnittlig forbattring pa 3,2 % men det finns manga kommuner som
redan nu passerat bade 5 och 10 %.
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013
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Kommentar:Tackningsgrad och Andel vantade dddsfall utgdr baskriterier och skall for méatperioden
vara 70 % eller meBland de fyra matomradensé gautvecklingerlite langsammarelar det kravs
lakamedverkarén forde parametrar som omvardnadspersonalen kan forandra sjélva.

Regionala cancercentrum - RCC

Av utredningen om en nationell cancerstrategi framkom att manga cancerpatienterléagagmte

far sina behov uppfyllda i livets slutskede. Detta trots att manga rapporter och utredningar de
senaste aren slagit fast att den palliativa varden ska ges hogsta prioritet. PA manga hall i landet
kannetecknas den palliativa varden av bristanitiganglighet och skillnader i kvalitet. De regionala
skillnaderna pa omradet ar patagliga.

I november 2009 beslutade regeringen att ge uppdrag till en nationell cancersamordnare att
samordna processen och frimja etableringen av regionala cancercentr@). (R(ppdraget ingick
aven att ta fram kriterier for vad som ska utmarka ett RCC.

Ett av kriterierna &r att RCC ska ha en plan som tillférsakrar cancerpatienter tillgang till psykosocialt
stod, rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet inom halgrdsregionen och att RCC ska
arbeta for att stodet till narstaende till cancerpatienter utvecklas.

| kriteriet ingar:

9 att RCC, i nara samarbete med patientforetradare, gor en inventering av tillgangen till
psykosocialt stod, rehabilitering och palliatiard i hela sin sjukvardsregion. | inventeringen
ingar inte bara verksamheter med landsting/regioner som huvudman utan ocksa
primarkommunala palliativa verksamheter. Dar merparten av den palliativa varden utfors av
primdrkommunerna etablerar RCC samagbgied dessa.

{1 att RCC utarbetar ett program for att sékra att cancerpatienternas behov pa dessa omraden
mots. | programmet ska finnas tydliga mal liksom en beskrivning av hur malen ska foljas upp.

1 att RCC framjar ett multidisciplinart arbetssatt.
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1 att RCOidrar till implementering av riktlinjer och vardprogram inom dessa omraden.

Dodsfall med cancer som huvudsaklig dédsorsak har en hdg tackningsgrad i Svenska palliativregistret.
Du kan lasa mer om detta langre fram i rapporten.

Tackningsgrad 2012

Malgruppen for Svenskpalliativregistret utgors av de cirka 80 % av alla som kirdet ochsom av
vardpersonal kan identifieras som vantade dodsfall redan innan de dor och darmed erbjudas ett
palliativt vardinnehall.

Genom att varje vecka fa informationdfr Skatteverket om vilka individer som avlidit sa kan andelen
till palliativregistret inrapporterade dodsfall beréknas per folkbokféringskommun eller 1an. Daremot
sa finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamféra med per vardgivare.

' )
Inrapporterade dédsfall per Landsting/Regiondel - tdckningsgrad
under perioden 2012:1 - 2012:4
2620 1460 1757 3312 3186 2086 1BSE 3310 4276 2524 3454 2045 2904 632 2930 2708 2737 586 2844 2841 2847 1934 2855 7200 3008 3760 4141 1163 3589 2660 7013
100 I
= 80
T &0
o
c 40
- 20
a
- = = = - = = - = £ = = =- W = £ = o = ¥ W £ = ¥ ¥ ¥ # 5§ ®
E E P E E 5 = B B2 &8 E = E E E £ & E s £ £ ¥ = g £ & == w =
= = E 2 5 2 5§ = T . 2 8 £ = B = E B 2 3 = £ = &= &£ = F £ =
s 5 = = = = % ¥ = & E £ ¥ E £ = £ =2 = 5 ® o | T F 5 T o= 4
E §t = &2 = & E 2 ® E £ 2 T & £ £ 1 £ £ = T ¢ & £ t T & 2 3§
f = & v > = &% 8 & £ § - g ®w = g | = w T £ & 4 = =z (£ £ =
B w08 L - w L& kR ¥ 2 B2 W o2 g w5 E w oo, £ £ v 2 @ T o3 09 o=
= = == = = [ - =1 G PEL = & £ - B £ = o o= ] 4 d = =
y = § E ¥ g E $ 522 = =2 2 = I ¢ 5 I @ W& 5 a @ E ow £
= 8 & 5 E £ = 8 T 5 g = E £ = £ £ E = =
E B B & E 5 £ & 5§ ¥ = = = 5 E = 3§ 3 = H
£ 5§ £ 2 3 T 3 £ & & £ ¢ c £ 8 F £ £ &
= = — = c = = = = F= - = = = - = (=] = w
- = & 3 £ 5 £ % £ T & £ = =z =
- ER- - g 3 5 " =
= E = A = =
3 E =5
n
Landsting/Regiondel
I Ej rapporterat Ovrigt Hemsjv baszl M Hemsjv avanc M Pzl specenh  EEM Sjukhus B Kommun kort I Kommun s3bo
\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Uppdatarsd serast- 2013-03-28 Svenska Paliistiregistrat 2013-03-28 .

Kommentar:12 Bn av 21 och 1 regiondel passerade 2012 den magiska gransen 70 % téckningsgrad
vilket innebar att man lyckas registrera majoriteten av de vantade dédsfallen och darmed pa goda
grunder kan anvanda resultaten for den fortsatta styrningen av varden. Vastnuatdppar med

nastan 80 %. Ytterligare 5 lan ligger mellan 60 och 70 % liksom en regiondel ifran vardera
storstadsregioerna Halland nar 55 %. Resterande regiondelar har 6kat under aret och ligger nu
mellan 40 och 55 %.
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Inrapporterade dddsfall per folkbokféringskommun - tdckningsgrad
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige
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Harjedalen Oslearshamn Hammard Kristianstad Jarfalla
Kommun
Il Ej rapporterat Cvrigt B8 Hemsjv basal BB Hemsjv avanc M Fall specenh  EEM Sjukhus B8 Kommun kort B Kommun sabo |

Uppdaterad s=nast- 2013-03-28 Svenska Palliativregistret 2013-03-29 r

\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret

Kommentar:150 kommuner har 70 %ickningsgrad eller hdgre. Kil och Sunne passerart o m 90 %.
Ytterligare 59 kommuner ligger mellan 60 och 70 % vilket ocksa ar mycket bra. Darefter har vi 70
kommuner mellan 40 och 60 %v de sistd1 kommunenaligger9 mellan 30 och 40 % féljt av Sjobo
pa 23 % ocimed Eslév pa 1%som sista kommun sowi nu ocks&an halsa valkommen som

ordinarie rapportortill registret.
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Gver 80%

Mellan 70% - 79,9%
Mellan 60% - 63,9%
Mellan 50% - 59,9%

B oo sos

Tackningsgrad i Svenska
palliativregistret per
folkbokforingskommun
20130402

Antal inrapporterade avlidna 2012 férdelade pa aldersgrupper och dédsplats 2013 04 04
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Aldersgrupp | Tackningsgrad

45-64 47%
65-74 57%
75-84 64%

85- 69%

Kommentar:Tackningsgraden okar med stigande aldaren yngre manniskor med sjukdomar som
inte ar forenliga med fortsatt liv behdver tillgang till &tminstone ett allmant palliativt vardinnehall.
Tackningsgraden okar forhoppningsvis i takt med att sjukhusen regisédirener. Det finns alltsa
dver 4000individer i aldern 4% 64 ar som inte registreras, 6vei0d0 i aldern 6%, 75, 8000 i

aldern 75¢ 84 samt 6ver 1@00 i aldern 85 eller mer.

Sabo

Antal registrerade didsfall

Crrigt

Bazal hemsjuky
Avanc hemsjuky
Falliativ 5
Sjukhus

Kortid
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24000
21777

20000 18776
16000
12212
10000
B9 4
5000 4022
1946
157 965
B R |

0 .
Auliden ar

2004
2006
2007
2008
2004
2010
2011
2012

Kommentar:Rapporterade dodsfall ifran sarskilda boendeformer fortséatter att 6ka och utgor nu 24
% av Hainrapporteradedddsfall. Alla kommuner rapporterar sa da de kommuner med hogst
tackningsgrad indikerar att mellan 30 och 4@%@lla som dodor pa sabo maste det innebara att
kanske anda upp till 1000 dodsfall av nagon anledning inte rapporteras.
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Korttid

Antal registrerade didsfall

Crrigt

Bazal hemsjuky
Avanc hemsjuky
Falliativ 5
Sjukhus

Kortid
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5000
4373 4434

4500
4000
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2000 1513
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e

]

=
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2004
2006
2007
2008
2004
2010
2011
2012

Kommentar:Knappt 5 % av allarapporteradedodsfall rapporteras ifrAin kommunernas
korttidsplatser. Siffran har visserligen planat ut 2@12012 men da manga kommuner rapporterar
runt 10 % fran korttidsplatser och nagra anda upp till 6ver 2hee et skal att tro att har finns en
underrapportering av atminstone @0 dédsfall.

Sjukhus
Antal registrerade dodsfall
Crrigt
Bazal hemsjuky
Avanc hemsjuky
Falliativ 5
Sjukhus
Kortid
22000 Saho
20000 18455
1a0a0
16000
14000 13344
12000
1o0ao
aooo G235
G000
39488
4000 2915
112
" e T
fuliden &r

2004
2006
2007
2008
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2010
2011
2012

Kommentar:2012 har andelen rapporterade dddsfall fran sjukhus stigit fran 14 % till&0ta
inrapporterade Har finns det ett nationellt facit i form gatientregistret. Den senaste officiella
siffran ar fran 201% da avled 3400 individer pa sjukhus vilket innebar att av hela befolkningen dor
37 % dar. Extrapolerat till 2012 skulle det innebéra att vi nu med rage passerat 50 % av alla
sjukhusdodsfallDet saknas dock fortfarandéifferensen mellan 37 % och 20 % alltsa 17 % vilket
skulle innebéaraver 10000 dodsfall fran vara sjukhus i registr@hdelen rapporterade dodsfall fran
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sjukhus varieramellan7 % iSLLStockholm respektivRegionSkanemellerstaoch éver 30 % i
Vastmanland, Blekinge, VG Sjuharad, Kronoberg och SLL Tiohundra Norrtélje.

Palliativ slutenvard

Antal registrerade didsfall

Crrigt

Basal hemsjuky
Avanc hemsjuky
Palliativ 5%
Sjukhus

korttid
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5000
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2012

Kommentar:Drygt 5 % av allarapporteradedddsfall rapporteras ifran palliativ slutenvard. Siffran

har legat relativt konstant de saste 4 aren talande for en mycket hdg tackningsgrad. Det varierar
dock mellan lan och regiondelar fran 0 i Jamtland och mindre an en procent i Gavleborg, Kronoberg
och Dalarndill 6ver 10 % i Uppsala, hela Stockholms lan och Region Skane Malmé stadwvésh sy
vilket belyser att tillgangligheten pa denna vardform varierar éver landet.
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Antal registrerade didsfall

Crrigt
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Kommentar:Med avancerad hemsjukvard menar registret vard som utfors i det egna hemmet utav
personal dar hela teamet har kunskap i specialiserad palliativ vard. Det fiked andra definitioner

pa avancerad hemsjukvard som kan ha smugit sig in. Drygt 3 % av alla rapporterade dodsfall anges
som avancerad hemsjukvard. Det skiljer sig 6ver landet fran Norrbotten (0,3 %), VG Sjuhéarad (1 %),
VG Skaraborg (1 %), Orebro lan (beh) vVarmland (1,7 %) till Ostergétland (8,5 %), Dalarna (6,7 %),
SLL Sodra lanet (5,5 %)L Tiohundra (5,1 %), Skane Nordvast (5,1 %) och SLL Norra lanet (4,9 %).

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar:Drygt 3 % av intraffade dodsfall har rapporterats ifran basal hemsjukvarcki®ims
lan med Sdédra lanet (0,1 %), Tiohundra (0,2 %), Stockholm och Ekerd (0,25 %) och Norra lanet (0,3 %)
tycks inte bedriva/rapportera nagon allman hemsjukvard men aven ett i dvrigt aktivt 1an som
Véastmanland rapporterar laga siffror (0,35%). | toppenvi Kalmar lan (10 %) foljt av Jamtland,
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varmland, VG Sjuharad, Kronoberg, Orebro och VG Skaraditagnellan 6 och 7 %. Dessa siffror
talar for att det finns ytterligare mellan @00 och 300 dddsfall i hemmet som inte rapporteras till
registret.

Antal registrerade didsfall

Crrigt
Bazal hemsjuky
Avanc hemsjuky
Palliativ %
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e
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Kommentar:En dryg procenav inrapporteradedddsfall later sig inte sorteras in i vara
konventionella vardformer. Bakom detta till synes vaxande antal doljer sig ofta olika former av
samarbete mellan olika vardgivare och huvudnggmn |6sning som sta@t annu storre krav pa
fungerande dokumentation som &r tillganglig for alla berorda.
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Patienten i verksamheten, demografi

Sabon=21 787

Mediandlder och medianvérdtid dygn
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Sadermanlands lan M
“asternorrlands [&n [ |

Vastra Gatalands lan B0

Blekinge 130
Dalarmas lan
Gotlands lan
Gavleborgs 1an
Hallands lan
Jamtlands 1an
Jdankdpings 18n
Kalmar lan
Kronobergs 130
Marrbottens 13n
Skéne [4n
Stockholms 13n
Uppsala lan
Warmlands 13n
“Wasterbottens lan
YWastmanlands 1&n
Girebro 1&n
Aistergitiands 1an

Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %5,

Cwrigt
200 Stroke
Multisjuk
Lungsjukdom
Hjartsjukdom
150 Fraktur
I Diahetes
Demens
o T HLL LU H L B
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Gavlehorgs [an
Jamtlands [an
Jankdpings 1an
Kronobergs lan
Maorrbottens 1an
Stockholms 1&n
Sddermanlands|
Warmlands [&n
Wasterbottens 14n
Wasternorrlands 1an
YWastmanlands 1an
Wastra Gotalands 14n
Gstergotlands 14n
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Blekinge [an
Dalarnas [4n
Gotlands 1an
Kalmar lan
Skane lan
Uppsalalan
Qrebro 1an

Kommentar:Har hittar vi vaa dldstasom ocksa kan ha vistats pa samma boende under lang tid.
Medianaldern varieramellan 87 och 90 ar vid dodsfallet mellan de olika lanen. Tiden man vistats pa
sarskilt boende varierar fran att d6 samma dag man skrivs in upg il @msorgsboende)Mer
anmarkningsvart ar att medianvardtiderrierar fran knappt 2 ar till knappt ti@. Detskiljeralltsa

350 dagar dvs nastan ett ar. Beror detta pa olika tillampning av socialtjanstlagen, olika tillgang pa
platser eller olika behov?

Varje patient kan erhalla mer &n en diagnos som bakomliggande sjukdom som ledde tilkdéden
darav meran 100 % totalt. Fordelningen ar likartad i landet. Vasterbotten tycks varda en hogre andel
med demens liksorKronobergycks varda en hogre andel med cancer pa sabo.
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Korttid n=4 438

Medianélder och medianvérdtid dygn
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %o,
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Kommentar:Landets korttidsplatser kan fungera bade pa vag ut iffakisiset och som avlastning
ifrAin hemmiljon. Medianaldern varierar éver landet mellan 82 och 87. Medianvardtiden ar 20 dagar
dvs knappt tre veckamen varierar fran 12 i Blekinge till 26 i Kronobdstgkinge har ocksa den

hogsta andelen med cancer (67 #i)skillnad fran Stockholm med 27 % och Norrbotten med 30 %.
Det ar uppenbart att korttidsplatser anvands pa olika satt runt om i landet.
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Sjukhus n=18 462

Mediandlder och medianvérdtid dygn
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %5,
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Blekinge [an
Dalarnas [4n
Gotlands 1an
Gavlehorgs [an
Hallands lan
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Skane lan

Kommentar:Vardtider pa sjukhus har kortats betydligt de senaste aren. Det galler ocks&tien s
tiden i livet. Medianvardtiden varierar mellan 4 och 8 dagar mellan landstingen. Medianaldern
varierar mellan 80 och 85 &.ancer som anledning till déden rapporteras endast for 15 % pa sjukhus
pa Gotland till skillnad fran Halland med 49 % och Vsteen med 39 %. Andelen Ovrigt &r 6ver 20

% i samtliga landsting. Har finbka akuta tillstdnd pga trauma otiddningar men ocksa njursvikt,
sepsis, gallvagssjd@mar, operationskomplikationeschintoxikationer.
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Palliativ slutenvard och avancerad hem sjukvard n=8 405

Medianélder och medianvérdtid dygn
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %o,
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Blekinge [4n
Dalarnas 1an
Gotlands 1an
Gavlehorgs [3n
Hallands lan
Jarmtlands [an
Jankdpings 14n
Kalmar lan
Kronobergs 1an
Marrbottens 1an
Skane lan
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Kommentar:Har ar patienternas medianald&rg 15 ar lagre an i andra vardformer med en spridning
fran 70 till 77 mellan lanemMedianvardtiden varierar fran 7 i Norrbotten till 125 dagar i Jamtland.
Medianvardtiden for hela gruppen£8405) ar 18 dagar. En viss brokighet i organisation kombinerat
med otydliga definitioner kan forstas bidra till den spretiga bilden wisst finns det i botten olika

sétt att bygga upplenna vardrunt om i landet. Vad som &ar bra och daligt kraver empdyje analys

for att forstd men nu finns det i alla fall ett underlag att analys&tarsom tackningsgraden for

dessa vardformer ar hogancer dominerar i hela landet med hjartsjukdom som tvaa.
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Allman hemsjukvard n= 2

ann
enn
Fon

600 )

a00
400

200

208

200
1

8480 g3 a7

100

121
B3 84 _ 91
55 g 59 I
. il

Blekinge 1an
Dalarnas 1&n
Gotlands [&n
Gavleborgs [&n
Hallands [&n
Jartlands lan
Jankdpings lan

40
sAI ]

978

Medianélder och medianvérdtid dygn

az7

540

184 501

281

w
=1

@
=
=)
o

-
o

o
2
s
@
S
- =
]
- =

164
40 83

Kronohergs 180
Morrhottens 130
Skane 140
Stockholms 1&n
Siddermanlands [an
Uppsalalén
Warmlands 130
“asterbottens 1an
Wasternorrlands [an
“astmanlands 1an

Kalmar l3n

o
=

=)
)

vastra Gotalands lan 0

477

222

o

a2
[

. =

Astergitiands lan

firebro 1an

Lan

Wedianilder
Medianvirdtid dygn

Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %o,

180 Grvrigt
Stroke
180 fultizjuk
140 Lungsjukdaorn
Hjartsjukdom
120 . . [ I . . I Fraktur
. l | Diabetes
100 Dermens
Cancer

an

G0
40

20

=1

Blekinge [4n
Dalarnas 1an
Gotlands 1an
Gavlehorgs [3n
Hallands lan
Jarmtlands [an
Jankdpings 14n

Kalmar lan
Kronobergs 1an
Marrbottens 1an
Skane lan
Stockholms 1an
Sddermanlands 1&4n
Uppsalalan
Warmlands lan
Wasterbottens 14n
Wasternorrlands 1an

: Lan

Wastmanlands 1&n

Wastra Gotalands 1an
Gstergtlands 14n

Grebro lEn

Kommentar:Medianaldern variear fran 79 i Norrbotten till 91 §pa GotlandDen mycket varierande
medianvardtiden, 28 dagar i Vasternorrland upp till 827 dagar i Uppsildver narmare analyseras

men utifrAn de fragor registret far ifrdn medarbetare sa ar det svart att definiera ett

inskrivningsdatum pa samma satt som man skrivs in pa ett sjukleifinnsocksaen stor variation i
diagnosfordelning dar t ex andelen cancer ar 8 % pa Gotland 59 % i Halland och 60 % i Norrbotten. 0
% med demens dor i allméan hemsjukvard i Vastmanlard,i Blekinge och Jonkoping medan

Gotland rapporterar 15 %, Stockholm och Uppsala 16 % och VasterbotterDE&S4. siffror ger
intressanta mojligheter till djupare analys av vad som ligger bakom skillnaderna mellan léanen.
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Forandringsarbete

Syftet med h&a arbetet med nationella kvalitetsregister &r att det ska leda till markbara forbattringar
for patienterna. Under de forsta aren efter starten av registret behdvde fokus ligga pa att fa upp
tackningsgraden ordentligt sa att siffrorna speglar verklighdtgisat pa kommunoch lansniva.

Med en nationell tackningsgrad 2012 pa%2dvs att 3 100 av alla 91 500 avlidna ar inrapporterade
till Svenska palliativregistret, borjar vi nu kunna titta mer i detalj pa sjalva vardinnehallet.

| samrad med SKL har etttal parametrar valts ut foPrestationsbaserade statsbidragnevarande

ar. En sammanvagning av andel med dokumenterat brytpunktsamtal av lakare, andel med vid
behovsordinatiorav lakemedei injektionsform mot angest, dokumenterad smartskattning och
munhalsobedémning gors under perioden 1210280930 och jamférs med idanadersperioden
dessforinnan.For att komma ifraga for att ta del av statsbidragen kravs att under den nuvarande
matperioden téackningsgraden och andelen vantade dodsfall uppgar tillél@fsner. Denna
ekonomiska del galler bara individer som ar 65lkréildre vilket innebar att knappt 88 % av

samtliga dodsfall innefattas. Alla berakningar gors per folkbokféringskommun och de pengar som
betalas ut fordelas 30 % till landstinget odh % till kommunen. Medelvardet av den absoluta
forandringen uttryckt i procentenheter berdaknas. De folkbokféringskommuner som uppnatt 5 % eller
mer delar pa 50 miljoner i forhallande till folkméngd 65 ar eller aldre och de som uppnatt 10 % eller
delar pa yterligare 20 miljonerObs att den blaa stapeln i figurerna nedan bara representerar knappt
fem manaderStapeln langst till hoger for forandring blir gron om ovanstaende villkor uppfylls.
Antalet registreringar (=personer) for beige och bla stapel angasantes i anslutning till varje figur.
Dessutom anges ett-parde for att belysa om foréandringen &r statistiskt signifikant. Praxis ar att man
anser ett pvarde < 0,05 som signifikant, vilket innebéar att det ar mindre an 5% risk att foréandringen
forklaras av slumpen.-Rarden som idag ligger langt 6ver 0,05 anges endast som gj signifikant. P
varden <0,1 anges exaktvBrden som &r nara 0,05 har stora forutsattningar att bli signifikanta nar
allt fler registreringar kommer in under tiden fram till 1309&® férandringarna ar stabila. De
statistiska berékningarna ar utférda med Chi2alys.Du hittar dessa diagram via registrets hemsida

A beslutsfattareh, ledningskraft.

Parametrarna representerar processvariabler dar saval lakare, sjukskoterska som
underskoterska/bitrade behover involveras. For att fa till forbattringar pA kommunniva torde
patagliga justeringar i rutiner behdva genomforas saval inom den kommunala som den
landstingsdrivna varden men forstas ocksa vad géller samverkan mellan olika huvinkhasine de
privata aktdérernaNedan foljer forst en tabell med resultat for landets 28 lan och regiondelar.
tabellen anges forutom den genomsnittliga forbattringen hittills pa de fyra prestationsparametrarna
(brytpunktsamtala med lakare, vidbehovsordiimmter mot angest, smartskattninged validerat
instrumentochdokumenteradmunhalsobeddmning) aven tackningsgraden och den genomsnittliga
nivan for de fyra prestationsparametrarna. Detta da detta kan bidra till en 6kad forstaelse av den
genomsnittliga forittringen. Darefter redovisas lansvis vissa exempel pa hur det kan se ut. Data i
tabellen bygger pa aktuella uppgifter 130310 medan stapeldiagrammen togs fram 130227. Da
resultaten uppdateras varje dag kan siffrorna variera nagot for en enskild kommun.
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Resultat lansvis

Lan/region Genomsnittlig Tackningsgrad (%) | Snittniva pa
forandring(%) for | 121003130310 4 parametrar (%)
4 prestations under perioden
variabler 12100%130310

Riket 3,1 62,3 48,1

Stockholm 1,1 49,1 58,1

Uppsala 55 64,6 48,6

Sodermanlad 3,4 67 48,3

Gotland 103 67,7 49,1

Ostergotland 18 72,1 58

Jonkoping 44 68,4 47,8

Kalmar 8,1 71,9 54,4

Kronoberg 0,9 74,9 42,9

Blekinge 1,3 73,4 41,4

Skane Malmo sydvast| - 3,1 43,4 49

Skane Mellersta -3,2 40,5 37,8

Skane Nordost 0,1 69,7 408

Skane Nordvast -0,6 62 42,3

Skane Sydost 3,7 48,8 43,6

Halland 2,6 57,9 45,8

VG Fyrbodal 1,7 52,9 43,4

VG Goteborg 3,9 56,3 44,7

VG Sjuharad 6,1 78,6 40,2

VG Skaraborg 2,5 62,4 43,2

Varmland 3,2 76 40,4

Orebro 4,7 67,6 51,7

Vastmanland 6,3 77,6 43,3

Dalarna 3,2 68,2 47,9

Géavleborg 4.8 72 47 .4

Vasternorrland 4,7 68,4 47,8

Jamtland 4,1 77,7 45,6

Vasterbotten 3,4 70,8 50,4

Norrbotten 2,2 63,9 42,8

Kommentar:Notabelt &r den genomgaende positiva trenden 6ver hela landet med undantagfor tr
av fem Skanedelar. Storsta forbattringen visar Gotland foljt av Kalmar, VG Sjuharad, Vastmanland och

Uppsala som alla har 6kat mer a8denheter. Tackningsgraden varierar mellan 44,5 Mellersta

Skane till 77,20i Jamtland. Genomsnittet av de fyraggtationsparametrarna varierar mellan 328
i Mellersta Skane och 38 i Stockholm och Ostergétlaridan kan anta att det ar ngot svarare att
uppna patagliga forbattringar dar man har hog tackningsgrad och hog genomsnittlig niva pa de fyra
parametrarna & i omraden med lag tackningsgrad (endast de mest intresserade enheterna troligen

aktiva) och lag genomsnittlig niva pa de fyra parametrar som mats.
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@W Svenska glliativregistret www.palliativ.® , e-postinfo@palliativ.se0480-41 80 40sid 34




Region Gotland

4 )
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Gotland
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Kommentar: Region Gotlanil0,4% (antapatienter i respektive stapeal= 406brun stapel
respektive 106bla stapelp=0,054. Okat en del pa varje parameter men mest vad géller
vidbehovsordination mot angest.

Kalmar lan
4 R
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Kalmar lan
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Kommentar:Kalmar 1an8,8 % (n=1908 respektive 7320<0,00). Mest pataglig 6kning vad géller
smartskattning och munhélsa
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Resultat kommunvis

Generellt bor man vid tolkning av dessa resultat beakta effekter av skillnader i befolkningsunderlag
nar olika kommuner jamfors. For att astadkomma procentuella skillnader i en stérre kommun kravs
att fler enheter involveras och atteft individer erhaller en forbattrad palliativ vard i livets slutskede. |
en liten kommun kan relativt stora forbattringar astadkommas om rutinerna forbattras pa de fa
vardenheter som finns och om det palliativa vardinnehallet forbattras for ett relativiiset antal
individer. Forbattringar frAn en mycket lag niva kan ocksa vara lattare att astadkomma &n
forbattringar pa en redan hog niva. Detta ar anledningen att kommunerna nedan redovisas i olika
grupper utifran aktuell befolkningsstorlek.

Dessutom adet viktigt att observera hur stor tackningsgraden ar i respektive kom¢stapeln
langst till vanster) dvs hur stor andel av alla avlidna i kommunen mantalsskrivna personer har
rapporterats in till Svenska palliativregistret. Vid laga tackningsgrédssibn man anta att det
framfor allt ar enheter med stort intresse for palliativ vard sdeitar. Enheter med ett mindre
uttalat intresse saknas, vilket kan ge falskt fér hdga/goda resultat i diagrammet.

Storstadskommuner
Notera att staplarna omfattar pgoner som avlidit saval pa sjukhus, i kommunala boendeformer som

i det egna hemmet.

Stockholms kommun

~
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Stockholm
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Kommentar:Stockholms kommurin=2163 respektive D11, ej signifikant Vasentligen oférandrat
och fortfarande Iag tackningsgrad, vilket troligen farar de patagligt hdga staplarna i hogra delen
av diagrammet.
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Goteborgkommun

-
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Géteborg
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Kommentar:Gdteborgskommun (n= 1802 respektive 757ej signifikant Forbattringar vad galler
smartskattning och munhélsa. Tackningsgrad ove¥5Men anda risk for “falskir hoga" staplar.

Malmoé kommun

|‘f
Férbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Malmé
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Kommentar:Malmd kommunminus 5,7 % (n= 709 respektive 3880,072. Foérsamringar i de flesta
parametrarna. Nar ej upp till 40 % tackningsgrad, vilket gor att man maste tolka resultatstaplarna i

diagrammets hogra del mestor forsiktighet.

Kommentarstorstader. Storstdderna uppvisar den lagsta tackningsgraden och annu inga tydliga
forbattringar. Endast Géteborg har en tackningsgrad dver 50 % déar sannolikt det tydliga initiativet

fr&n sdval Sahlgrenska universitetssjukhipésstra sjukhuset som Goteborgs kommun bidrar.
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Stora kommuner
Storakommuner (> 100 000 invanareKommunemed fler an 300 registrerade dodsfall/ar och

forbattringar >5procentenheter redovisas. For att astadkomma forbattringar vad galler
brytpunktsamtal oclvidbehovsordination vid &ngest kravs aktiv medverkan av lakarna. Forbattringar
vad galler smartskattning och munhalsobedémningar kan astadkommas av sjukskoterskor och
underskaterskor pa egen hand.

Jonkoping
' )
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Jénk&ping
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Kommentar:Jonkoping6,2 % (n= 815 respektiab2, p=0,088. Jamnt foérdelade férbattringar.

o
Boras
' R
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Boras
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Kommentar:Boras9,1 % (n=687 respektive 274>0,0). Jamnt fordelade forbattringar.
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Medelstora kommuner
Medelstora staderkommuner (50 000- 100 000 invanare) med minst% genomsnittlig forbattring.

Gavle
~
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Gavle
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Kommentar:Gavle7,4 % (n= 648 respektive 248=0,05). Forbattringar i flera parametrar mest i
brytpunktsamtal och munhélsobedémningar. Obs att minskande tackningsgrad kan utgéra en

delforklaring!

Norrtalje
' )
Férbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Norrtélje
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Kommentar:Norrtalje 9,7 % (n=316 regektive 132 p=0,063. Forbattringar pa de flesta
parametrarna.Tackningsgrad strax under 60 %.
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Sundsvall

4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Sundsvall
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Kommentar:Sundsvalb,8 % (n= 695 respektive 184=0,017. Forbattringar i alla parametrar
forutom tackningsgrad. Minskande tackningsgrad kan eardelforklaring till skenbara
forbattringar.

Sodertalje
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Sédertélje
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Kommentar:Sodertélje7,8 % (n= 330 respektive 15 signifikant Ytterligare en liten bit kvar till
70 %ig tackningsgrad.
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Ostersund
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Ostersund
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Kommentar:Ostersunds,7 % (n= 452 respektive 18§ signifikanf). Framfor allt forbattrad
smartskattning.

Mindre kommuner
Sader och kommunemed 20 006 50 000 invanare och med minst 100 registrerade dddsfall/ar och

minst 7% viktad forbattring. Kommuner dar tackningsgraden minskat me £ller mer redovis
inte d& minskande tackningsgrad delvis Karklara forbattrade resultat. Detéadler t ex for
Soderhamn, KatrineholNassjoé ocWarnamo

Borlange

Kommentar:Borlange9,8 % (n= 358 respektive 1,32=0,05%. Forbattringar framfor allt i
smartskattningoch munhélsa.
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