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Registerhallarens féorord

Vanner!

Tillsammans har vi natt ett viktigt mal. Hela Sverige dr med och registrerar hur varden blir den sista
tiden i vara liv. Det innebdr att vi nu pa allvar kan flytta fokus ifran sjalva registrerandet till vad vi
astadkommer. Det teoretiska resonemanget kring 6vergangen ifran aktiv behandling i syfte att
bromsa sjukdom och forlanga livet for att istallet inrikta varden pa palliativ vard i livets slut handlar
inte bara om cancer. Vi har fatt ett fint stod i en film som askadliggér problematiken kring en annan
stor patientgrupp — de med hjartsvikt som leder till déden. En av 10 hjartpatienter far inte samma
vard som cancerpatienter beskrivet med Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for vard i livets slut
trots att det finns kunskap att tillga bl a i vart Nationella vardprogram.

Nésta steg i utvecklingen mot en dnnu battre vard handlar om att vi i varden maste ligga steget fore.
Underskoterskan som ser patienten varje dag maste beratta om sina iakttagelser for sjukskoterskan
som i sin tur maste informera doktorn. Doktorn i sin tur maste anvanda hela sin erfarenhet och
mycket tidigare an det gors idag lagga in avstamningspunkter for att battre i dialog med sin patient
forstd om vi ar pa ratt vag. Patienten ska erbjudas behandling sa lange den ar meningsfull men
nagonstans pa vagen svanger det. Vara insatser borja skada mer dn de gor nytta.

Vi pratar idag mycket om valfrihet av vard. Hur manga patienter vet att om man bor i t ex Ydre,
Atvidaberg eller Ekerd s& gors idag allt det har for nastan fyra av fem patienter medan om man
bosatter sig i Horby, Overkalix eller Boden sa far bara drygt 2 av fem samma vérd. Vi har de senaste
aren sett manga fina exempel pa verksamheter som aktivt jobbar med dessa fragor sa vi vet att det
bara handlar om att bestdmma sig. Vilken vard vill vi erbjuda vara invanare oavsett om det ar
landstinget eller kommunen som utfér den i egen eller privat regi.

Inget amnesomrade utvecklas pa sikt om det inte pa ett vetenskapligt korrekt satt tillférs ny kunskap.
Under 2013 har ytterligare tva artiklar accepterats for publicering och fler dr pa vag tack vare ett
organiserat forskararbete.

Jag vill alltsa pasta att ett nationellt kvalitetsregister som Svenska palliativregistret kan leva upp till
den senaste klyschan "ett verktyg i vardagsarbetet”. Fragan jag och mina medarbetare nu stéller oss
ar hur vi ska kunna fortsatta att stodja er ute i verksamheterna med resultat, kunskapsstdd och annat
nu nar statsmakterna planerar att sdnka det ekonomiska stédet for den har verksamheten till bade er
och oss.

Stort TACK till alla som jobbar fér en battre vard i livets slut!

f/oa/w

‘7\"
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Sammanfattning
2013 ars registreringar i Svenska palliativregistret kan sammanfattas i féljande punkter:

10.

Tackningsgraden ar nu 6ver 70 % i halften av kommunerna (163 av 290) och
landstingen/regiondelarna (15 av 31). Det innebér att registret pa dessa stallen ger en god
bild av det palliativa vardinnehallet som obotligt sjuka och déende personer erhaller under
sista veckan i livet. Den hoga tackningsgraden borgar ocksa for att man kan folja effekterna
av det fortsatta forbattringsarbetet pa ett bra satt.

Endast 6 regiondelar i 3 landsting, representerande delar av vara tre storsta stader, har en
tackningsgrad under 60 %.

Sjukhusen star for den storsta 6kningen i tackningsgrad under 2013. Trots att 20 441
personer avlidna pa sjukhus registrerades, sa ar det en bra bit kvar till alla de som enligt
Patientregistret avled pa sjukhus (= 34 000). Tackningsgraden pa sjukhus ar saledes 60 %.
Det palliativa vardinnehallet for patienterna blir successivt allt battre. Pa riksniva far 54 % av
patienterna ett i journalen dokumenterat brytpunktsamtal med ldkare, 84 % far en
vidbehovsordination i injektionsform mot angest, 31 % genomgar smartskattning och 43 %
far en munhalsobedémning. Men siffrorna talar fortfarande om att det finns mycket kvar att
forbattra.

Forandringsarbetet med stod av data fran registret har kommit olika langt for varden i livets
slutskede som erbjuds befolkningen i olika kommuner. Den genomsnittliga maluppfyllelsen
matt som sju av Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vard ar hogst i Ydre (78,8 %) och
lagst i Horby (43,1 %) ar 2013.

Forandringsarbetet med stéd av data fran registret har kommit olika langt i olika vardformer.
Den genomsnittliga maluppfyllelsen matt som sju av Socialstyrelsens indikatorer for palliativ
vard ar hogst i den Specialiserade palliativa vardens slutenvard (72 %) och lagst i
sjukhusvarden (48,6 %).

Fordandringsarbetet med stod av data fran registret har kommit olika langt for olika
sjukdomsgrupper. Den genomsnittliga maluppfyllelsen matt som sju av Socialstyrelsens
indikatorer for palliativ vard ar hogst for de som dor i cancer (63,9 %) och lagst for de som
dor av lungsjukdom (ej cancer) (51,9 %).

Enheter som varit med under de senaste aren och registrerat minst 10 patienter/ar (873
enheter) visar pa signifikanta forbattringar i de flesta parametrarna: Vidbehovsordinationer i
injektionsform for smarta, angest, rosslighet och illamaende, brytpunktsamtal med lakare,
smartskattning, symtomskattning och munhalsobedémning.

Aldre personer >75 &rs alder har i mindre utstrdckning dn yngre fatt brytpunktsamtal,
smartskattning, symtomskattning, vidbehovsordinationer i injektionsform, konsultstod av
extern kompetens inom smarta eller palliation, erbjudande om eftersamtal och har oftare
dott ensamma.

Knappt 10 % av de registrerade vantade dodsfallen har vardats av specialiserade palliativa
enheter. | nio |an utgdr dessa patienter 90 % eller mer av patienter med cancer. Detta vacker
fragor om patienter som ar déende av andra sjukdomar verkligen far tillgang till den
specialiserade palliativa kompetens som de behover.

: b |
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Organisation

Landstinget i Kalmar lan dr huvudman for Svenska palliativregistret

Ledningsgrupp

Registerhallare:

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

Ordférande i referensgruppen:

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, overlédkare
carl-magnus.edenbrandt@med.lu.se

SFPO:

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

maria.olsson@palliativ.se

MAS:
Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig

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, sjukskoterska
monika.eriksson@palliativ.se

Ansvarig kansli:
Susanna Sjoqvist
susanna.sjogvist@palliativ.se

Projektledare:
Marita Trulsson
marita.trulsson@palliativ.se

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

Svensk onkologisk férening:
Louise Hager Tibell
louise.hager-tibell@karolinska.se
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Svensk kirurgisk forening:
Susann Plate
susann.plate@liv.se

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

Svensk geriatrisk forening:
Arne Sjoberg
arne.sjoberg@Iltkalmar.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

PRO:

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

SPF:
Eva Sahlin
eva.sahlin@spf.se

Borje Gustafsson
borje.gustafsson@spf.se

Kansli:
Sara Cak
sara.cak@palliativ.se

Jenny Andersson
jenny.andersson@palliativ.se

Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@I|tkalmar.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, aven 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 2 vilket innebar att registret:

e har hog relevans och hog tackningsgrad med god geografisk spridning

e arforankrativard och omsorg

e samarbetar med patient/brukarféreningar

o har mdjlighet att ta ut statistik centralt

e uppvisar godkdnd analys och aterkoppling av registerdata

e ar utformat enligt nationella standarder

e erbjuder online aterkoppling till verksamheter som stédjer forbattringsarbete
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e har 6ppen redovisning av data, med identifierbara enheter i arsrapporter

e skapar goda forutsattningar for verksamheternas systematiska forbattringsarbete och
anvands aktivt for forbattringsarbete

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

e har identifierat forbattringsomraden och/eller malnivaer

e anvants aktivt for forskning

Svenska palliativregistret lever dven upp till vissa krav pa niva 1:

o kopplar till relevanta evidensbaserade riktlinjer och deltar i riktlinjearbete och uppféljning av
riktlinjer

bidrar med data till Oppna Jamforelser

har kartlagt sin tackningsgrad med hjalp av andra datakallor

har information om resultat riktad till patienter tillganglig pa webben

kan uppvisa forbattrade resultat inom varden

Nationellt kunskapsstod
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 frdimja anvandningen av gemensamma termer och systematisk
begreppsanvandning inom omradet

o 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 stddja vardgivarna att utveckla
den palliativa varden, underlatta uppféljning 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 déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt storre omfattning och ibland alltfor lange,
langt efter det att den botande ambitionen fatt éverges 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 forandrats. 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 fordroja déden

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 dodsfallet

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 bemarkelse

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 framija 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 narstdaende 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 munhalsobedémning
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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

Nationellt vardprogram

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. Under 2014 har
ett revisionsarbete initierats och en styrgrupp tillsatts.

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

e Regeringens satsning “Battre liv for sjuka aldre”
e Kriterier for regionala cancercentrum

Strukturerat arbetssitt: 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 omhandertagandet. 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.

Vision

Visionen fér palliativregistret dr att alla mdnniskor boende i Sverige, med sina unika behov,
tillférsékras en vérdig och vélfungerande vdrd vid livets slut och att palliativ vdrd 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:
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e att veta nar doden ar nara och forsta vad som &r att vanta

e att behalla kontrollen 6ver vad som hander

e att fa behalla vardighet och integritet

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

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

e att fa andliga och religitsa behov tillgodosedda

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

e att ha kontroll 6ver vem eller vilka som &r ndrvarande pa slutet

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

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

e att fa do nar det ar dags och inte fa livet forlangt nér det inte langre finns nagon mening

Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, som ocksa initierar vardprocessen, ar en tydlig identifiering
av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk bedémning av ldkare
(brytpunktsbedémning) dar hela teamets samlade medicinska och omvardnadsmassiga kunskap
behovs, efterfragas och anvands. Brytpunktsbedomningen syftar till att avgéra om patienten
befinner sig i livets slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska
livsforlangande atgarder fortfarande gagnar patienten eller inte. Efter en bedémning av patientens
kognitiva och kommunikativa 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 valfrihet och betona att vardens inriktning och mal har forandrats sa att
fokus ligger pa livskvalitet och symtomlindring. De atgarder som darefter bor komma patienten till
del har sitt ursprung i Nationella riktlinjer och Nationellt vardprogram.

obotbar sjukdom  pyiativa Iets snskode
insatser Dodsfall

DS it 4
Radda liv

Forlanga liv Brytpunktsprocess

Livskvalitet

Livskvalitet
http://lio.se/Startsida/Verksamheter/Narsjukvarden-i-ostra-Ostergotland/Palliativt-
kompetenscentrum/ (20130311)

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

o Narstaende adr informerade om patientens situation

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

e Patienten dr smartskattad med validerat smartskattningsinstrument och smartlindrad

e Patienten dr symtomskattad med validerat symtomskattningsinstrument och lindrad fran
Ovriga symtom

pf G s T R E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 16


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

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

e Patienten behoéver inte d6 ensam

e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon sjalv 6nskar

e Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Inrapportering

Dodsfallsenkiten

Denna webbenkat utgor basen i Svenska palliativregistret. Efter ett omfattande analysarbete gjordes
en omarbetning sa att sedan den 1 januari 2011 anvands den tredje versionen av denna enkat i
registrets historia. Syftet med denna forandring ar att ytterligare belysa lakarens roll, bredda
omvardnads- och symtominnehallet samt 6ka fokus pa vad som ocksa dokumenteras. | mars 2012
utokades enkdten med en fraga huruvida det finns ett dokumenterat ldkarbeslut om att
behandlingen dvergar i palliativ vard i livets slut. Darmed finns det en majlighet att skilja pa lakarens
medicinska bedémning och huruvida lakaren har haft ett informerande samtal om sitt beslut.

Enkaten fylls i efter varje intraffat dodsfall av den verksamhet som ansvarar for sangplatsen. Det skall
finnas en ansvarig sjukskoterska eller lakare for uppgiftslamnandet. 2013 besvarades enkaterna till
68 % av enskilda medarbetare och till 32 % av hela vardlaget/teamet. Bland de enskilda besvarades
94 % av sjukskoterskor och 4 % av lakare (2 % av annan kategori) och ifran teamen star
sjukskoterskor som uppgiftslamnare i 90 % av rapporterna och lakare 8 % (2 % annan kategori).

Verksamhetsenkiten

Palliativregistret har fran borjan valt att stimulera till registerarbete i relativt sma enheter for att
skapa en kdnsla av “mina resultat” pa enheten. Nu nar vi har éver 6 000 enheter har det fotts ett
behov av att gruppera ihop enheter till storre verksamheter samtidigt som enheterna finns kvar.

En verksamhet utgors av en kommun/stadsdel, en sjukhusklinik eller ett primarvardsomrade osv. P
samma satt som i den tidigare enhetsenkaten beskrivs har rutiner och resurser for att bedriva
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 utdkade fragor till de som anger att
de bedriver specialiserad palliativ vard. Verksamhetsenkdten kommer att utgéra basen for
Palliativguiden som tidigare hanterats av NRPV (Nationella Radet for Palliativ Vard).

| syfte att forsoka samordna dessa organisatoriska begrepp med andra for palliativregistret viktiga
datakallor har arbetet medvetet dragit ut pa tiden for bl a sjukhusvarden.

IT-stod

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

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

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

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. SITHS-kort-
anviandningen 6kar i takt med att de borjar anvindas i de enskilda verksamheterna. Over en
tredjedel (38 %) av inloggningarna sker nu med SITHS-kort.
Andel inloggningar med SITHS-kort
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Andel inloggningar med SITHS-kort

En mycket uppskattad service utgors av distribution av diverse trycksaker. En narstaendebroschyr
(20 000), en sticka med ROAG/Abbey Pain Scale (55 000) samt Lathund fér Lékare (15 000) toppar
listan Over det som bestalls och distribuerats under 2013.

Filtarbetare

Registret hade 2013 7 s k faltarbetare anstallda cirka 50 % vardera. De &r 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 och paskynda 6kningen av tackningsgrad samt nu nar den borjar bli hog pa manga
stallen ocksa stodja anvdandandet av resultaten for att utveckla varden. Uppdraget under 2013 har
fokuserat pa anviandandet 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 méssor som konferenser riktade till professionen.
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Bittre liv for sjuka dldre

2010 blev registret inbjudet att medverka i Socialdepartementets och Sveriges Kommuner och
Landstings (SKL) Battre liv for sjuka aldre. Idag ar det de fem kvalitetsregistren Svenska
palliativregistret, Senior alert, Svenska demensregistret, Registret for Beteendemassiga och Psykiska
Symtom vid Demens och Rikssar som tillsammans med Lakemedelsregistret och landstingens
slutenvardsregister utgor basen. Data fran dessa register anvands for att férdela prestationsbaserade
statsbidrag. Tanken ar att forst hoja registreringsnivan/tackningsgraden for att sedan ocksa forandra
vardresultatet. Darfor finns under projekttiden cirka 3 utvecklingsledare per lan som ar statligt
finansierade.

Under 2013 har det handlat om mer resultatinriktade matt genom att premiera en genomsnittlig
forbattring i 4 parametrar (brytpunktssamtal, ordination av vb lakemedel mot angest, validerad
smaértskattning och dokumenterad bedémning av munhélsan) med minst 5 %. Baskravet dr som forra
aret en tackningsgrad pa minst 70 %. Ytterligare statsbidrag gar till dem som kommer 6ver 10 %.
Berdkningarna gors per folkbokforingskommun oavsett vem som vardar.

2014 (matperiod 2013 10 01 — 2014 09 30) galler samma berédkningsmodell men statsbidragen fér 10
% kan ocksa erhallas genom att den totala genomsnittliga maluppfyllelsen for de fyra parametrarna
ar minst 60 %.

e Ty
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Hela Sverige
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\_ Detta &r en originalrappart Uppdaterad senast- 2014-03-08 Otimo Data AB 2014-03-08 .

Kommentar: Trots en kontinuerlig utveckling de tre senaste aren sa ar det alltsa bara drygt halften av
alla av varden vantade dodsfall som erhaller den vard de borde erbjudas. Med nuvarande
forbattringstakt pa knappt 5 % skulle det ta ytterligare 10 ar innan hela Sverige har uppnatt malet
(100 % for av varden vantade dodsfall).
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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 tillférsdkrar cancerpatienter
tillgang till psykosocialt stod, rehabilitering och palliativ vard av god kvalitet inom hela
sjukvardsregionen och att RCC ska arbeta for att stodet till ndrstadende 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 2013 har samverkan
initierats mellan de regionala processledarna och Svenska palliativregistret. Ett konkret resultat av
detta samarbete ar en vidareutveckling av en rapport pa kvalitetsportal.se som i realtid visar

genomsnittlig maluppfyllelse av Socialstyrelsens nationella indikatorer.

Resultat 2013

Tackningsgrad 2013

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 boér kunna erbjudas allman palliativ vard i livets
slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kradvs en kontinuerlig dialog mellan de som
finns ndrmast patienten (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), patienten sjdlv 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 jimfora med per vardgivare. 2013 avled totalt 89 978
individer (2014 03 13). Till palliativregistret har det 2013 (2014 03 13) rapporterats 59 722 kompletta
enkater vilket ger en tackningsgrad pa 66,4 % av alla dodsfall.
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Inrapporterade dédsfall per Landsting/Regiondel - tdckningsgrad
under perioden 2013:1 - 2013:4

1505 3191 1665 2092 636 1BB7 24B2 26B% 3150 30BB 658 3338 1809 4285 3131 2832 2835 2726 2897 2B12 2712 7152 2764 1200 2736 2B62 3463 40B0 2712 3763 6704

*FEFEFEFFEFEFEFEEEERIE

Andel...

[ J70%
1 i =1 =10 F Bk
Ti=1-1=1" T IT LIl 1

Sirmland

VG Sjuhirad
Region Gotland
Skine Nordist

WG Skaraborg

Skine Sydost

VG Fyrbodal
SLL Norralinet

Jimtlands lins landsting
Landstinget Givleborg
Landstinget Blekinge

SLL Tiochundra Norrtilje
Landstinget Kranoherg
Landstinget Yistmanland
Landstinget i Kalmar lin
Landstinget i Yarmland
trehra lins landsting
Landstinget i Jinkiipings lin
Landstinget i Ostergbtland
Landstinget Dalarna
Landstinget Visternarrland
Landstinget i Uppsala lin
VG Giteboargsregionen
Morrbottens lins landsting
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Landsting/Regiondel

E Ej rapporterat QOvrigt B9 Hemsjv baszl MM Hemsjv svanc WM Pall specenh  EEM Sjukhus B Kommun kort B Kommun sabo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Uppdiatarad s=nast- 2014-03-05 Swenzka Paliistivregistr=t 2014-03-08 y.

Kommentar: 13 lan av 21 och 2 regiondelar registrerade 2013 70 % eller fler av de intraffade
dodsfallen. Bade Jamtland och Gavleborg ligger éver 80 % vilket ar registrets egentliga mal under
forutsattning att endast de vantade dddsfallen har registrerats. Endast centrala Stockholm och Ekero
ligger strax under 50 %. Darmed ar det bara 3 regiondelar av Stockholm, 2 regiondelar av Skane samt
en regiondel av Vastra Gotaland som ligger mellan 50 och 60 %. Alla 6vriga landsting och regiondelar
har natt 60 % eller hogre.

- ™)
Inrapporterade dédsfall per folkbokféringskormmun - tdckningsgrad
under perioden 2013:1 - 2013:4 i Hela Sverige
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Kommun
E Ej rapporterat QOvrigt B9 Hemsjv baszl MM Hemsjv svanc WM Pall specenh  EEM Sjukhus B Kommun kort B Kommun sabo |
Detta &r en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Uppdiatarad s=nast- 2014-03-05 Swenzka Paliistivregistr=t 2014-03-08

r

Kommentar: For befolkningen i 163 kommuner uppnas 70 % tackningsgrad eller hogre oavsett vem
som har vardat. Hofors och Kil ligger runt 90 % tatt foljda av Are. 67 kommuner ligger mellan 60 och
70 % vilket ocksa ar mycket bra. Ytterligare 47 kommuner ligger mellan 50 och 60 % vilket innebér att
endast 13 kommuner ligger under 50 % varav endast Nynashamn (37) och Burlév (34) ligger under 40
%. Det galler dock att fortsatta att vara ihdrdiga med registreringen for att nu pa allvar kunna folja
sina resultat.
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Antal inrapporterade avlidna 2013 férdelade pa aldersgrupper och dédsplats 2014 02 06
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Kommentar: Tackningsgraden 6kar med stigande lder. Aven yngre manniskor med sjukdomar som
inte ar forenliga med fortsatt liv behover tillgang till atminstone ett allmant palliativt vardinnehall.
Tackningsgraden okar férhoppningsvis i takt med att sjukhusen registrerar allt mer. Det finns
fortfarande drygt 4 000 individer i aldern 45 — 64 ar som inte registreras, knappt 6 000 i aldern 65 —
75, knappt 8 000 i aldern 75 — 84 samt drygt 10 000 i aldern 85 eller mer. Av dessa cirka 28 000
"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 dbdsfall Svenska palliativregistret 2014 02 06

Crrigt
Baszal hemsjuky
Avanc hemsjuky

Palliativ 5%
Sjukhus
korttid
Saha
25000
21928 2727
20000 18775
15000
12212
10000
G964
5000 4022
1946
157 965
D —— I_
8 = S 3 2 = = = e Avliden &r
= = = = = = = = =
[} [} [} [} [} [} [} [} 4

Kommentar: Rapporterade dédsfall ifran sarskilda boendeformer utgér 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 innebara att kanske dnda upp till 10 000 dédsfall av nagon anledning inte
rapporteras. Ett viktigt observandum &r att antalet som registreras har planat ut 2013. Beror detta pa
att man annu inte ser nyttan av att félja upp sina egna vardresultat i tillracklig utstrackning?

Korttid
Antal registrerade didsfall Svenska palliativregistret 2014 02 06
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Kommentar: Drygt 5 % av alla dodsfall i landet rapporteras ifran kommunernas korttidsplatser.
Okningstakten har visserligen planat ut 2011 — 2013 men d& manga kommuner rapporterar runt 10 %
fran korttidsplatser och nagra anda upp till dver 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 2014 02 06
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Kommentar: 2013 fortsatter rapporteringen fran sjukhus att stiga till knappt 23 % av alla dodsfall i

Auliden ar

2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013

landet vilket innebar att man nu dr minst i nivda med kommunerna. Har finns det ett nationellt facit i
form av patientregistret. Cirka 34 000 individer avlider pa sjukhus vilket innebér att tackningsgraden i
palliativregistret ligger omkring 60 % for sjukhus. Det saknas dock fortfarande éver 10 000 dodsfall
fran vara sjukhus i registret. Andelen rapporterade dodsfall fran sjukhus varierar fran 10 % i centrala
Stockholm till 36 % i Norrtélje/Tiohundra.

Specialiserad palliativ slutenvard
Antal registrerade dbdsfall Svenska palliativregistret 2014 02 06
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Kommentar: Drygt 6 % av alla dodsfall i landet rapporteras ifran specialiserad palliativ slutenvard.
Siffran har efter att ha legat relativt konstant nagra ar ater okat de senaste tva aren. Under den hér
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tiden har det t ex lagts ner platser i Halland och tillkommit platser i Stockholm. Det varierar alltsa
stort mellan 1an och regiondelar fran 0 i Kronoberg och mindre an en procent i Gavleborg, Jamtland
och Dalarna till 6ver 10 % i Uppsala, hela Stockholms lan, sédra delen av Region Skane och pa
Gotland.
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Specialiserad palliativ hemsjukvard
Antal registrerade disdsfall Svenska palliativregistret 2014 02 06
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Kommentar: Den specialiserade palliativa hemsjukvarden rapporterar idag 3,5 % av alla dédsfall i
landet. Siffran varierar i landet fran under 1 % i Norrbotten och delar av VGRegion till over 7 % i
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Ostergdtland och Dalarna. En intressant iakttagelse dr att Jimtland, Gavleborg, Kronoberg och
Dalarna ligger mellan 4 och 7 % specialiserad palliativ hemsjukvard men rapporterar i stort sett ingen
specialiserad palliativ slutenvard.

Allmin palliativ hemsjukvard
Antal registrerade dbdsfall Svenska palliativregistret 2013 04 02
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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.
Andelen varierar fran under 1 % i Stockholm, Vastmanland och Vasterbotten till omkring 7 % i
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Orebro, Jdmtland, Halland, Varmland och delar av VGRegion med Kalmar lan pa topp med 10 %.
Dessa siffror talar for att det finns ytterligare mellan 2 000 och 3 000 dodsfall i hemmet som inte
rapporteras till registret.
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Antal registrerade dbdsfall Svenska palliativregistret 2013 04 02
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Kommentar: En procent av de rapporterade dodsfallen i landet Iater sig inte sorteras in i vara
konventionella vardformer. Bakom detta déljer sig ofta olika former av samarbete mellan olika
vardgivare och huvudman — en I6sning som stéller annu storre krav pa fungerande dokumentation

som ar tillgénglig for alla berorda.

Patienten i verksamheten, demografi
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Medianvardtid dygn 2011 - 2013
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Diagnosfirdelning ldnsvis 2013. Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %,
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Kommentar: Har hittar vi vara dldsta som ocksa kan ha vistats pa samma boende under lang tid.
Medianaldern varierar mellan 87 och 89 ar vid dédsfallet mellan de olika lanen. Medianvardtiden for
riket pa Sabo ar 713 dagar. Skillnaden pa Stockholm med 610 dagars vardtid och som rapporterar
omkring 20 % dodsfall fran Sdbo och Halland med 875 dagar for cirka 25 % rapporterade dodsfall fran
Sabo ar ndrmare 9 manader. Sett 6ver de senaste tre aren sa okar medianvardtiden i t ex Halland,
Sérmland och pa Gotland samtidigt som den sjunker i t ex Norrbotten, Vastra Gotaland och
Vastmanland. Pa riksniva ligger dock medianvardtiden forhallandevis stilla for de som avlider pa
Sabo. Varje patient kan erhalla mer @n en diagnos som bakomliggande sjukdom som ledde till déden
— dadrav mer dn 100 % totalt. Fordelningen ar likartad i landet. Vasterbotten tycks varda en hogre

andel med demens.

Svenska
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Korttids
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Diagnosfirdelning ldnsvis 2013. Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %,
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Kommentar: Landets korttidsplatser kan fungera bade pa vag ut ifran sjukhuset och som avlastning
ifran hemmiljon. Medianaldern varierar 6ver landet mellan 81 och 87. Medianvardtiden ar 20 dagar
dvs knappt tre veckor men varierar fran 13 i Norrbotten till 41 i Uppsala. Blekinge har den hogsta
andelen med cancer (74 %) till skillnad fran Stockholm med 30 % och Norrbotten med 29 %. Det ar
uppenbart att korttidsplatser anvands pa olika satt runt om i landet.
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Diagnosfirdelning ldnsvis 2013. Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %,
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Kommentar: Vardtider pa sjukhus har kortats betydligt de senaste aren. Det géller ocksa den sista
tiden i livet. Medianvardtiden for sjukhusvard som leder till dodsfall i riket &r 6 dagar och den
varierar mellan 4 och 7 dagar mellan landstingen. Medianaldern varierar mellan 79 och 84 ar. Cancer
som anledning till déden rapporteras endast for 18 % pa sjukhus pa Gotland till skillnad fran Halland
med 37 % och Vasterbotten med 37 %. Andelen Ovrigt varierar mellan 16 och 23 %. Denna grupp
domineras av akuta blodningstillstand men har finns ocksa njursvikt liksom olika infektionstillstand

som pneumoni och sepsis.
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Specialiserad palliativ slutenvard och hemsjukvard
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Kommentar: Har ar patienternas medianalder 8 — 15 ar lagre dn i andra vardformer med en spridning
fran 72 till 77 mellan lanen. Medianvardtiden varierar fran 7 i Norrbotten till 76 dagar i Jamtland.
Jamtland, Gavleborg, Kronoberg och Dalarna har hogst medianvardtid for den specialiserade
palliativa varden men de saknar helt specialiserade palliativa slutenvardsplatser. Medianvardtiden
for hela gruppen (n=8 776) ar 16 dagar. Cancer dominerar i hela landet med hjartsjukdom som tvaa.
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Allman palliativ hemsjukvard
n=3 184

Medianélder och medianvérdtid dygn

1200

T1oo 1045

1000
937

a00
300 781
700 667
500
500 453
432
400
300

200 163 171 189

123

.

489 26 g7 07

ne
||

a4 40

@
=
-
@
@
=
=)
=3
@
)

100 8074 83 83 8185 g1 84

. 85'84
, INN=l NNNRERNENED

an

Siddermanlands [&n
Upps=ala lén
Warmlands lan

W asterbottens 1an
Wasternorrlands |
Yastmanlands [an

Marrbottens [an
Stockholms lan

Dalarnas &0
Gotlands [an
Gavleborgs 18n
Hallands 1an
Jamtlands 13n
Jinkipings 1an
Kronohergs [&n
Skine 1&n

Blekinge l&n
Kalmar lan

Diagnosfirdelning ldnsvis 2013. Samma patient kan ha flera diagnoser vilket
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. Den mycket varierande

medianvardtiden, 38 dagar i Vasternorrland upp till 1 045 dagar i Stockholm ar svarvarderad da det
ar svart att sdga nar den aktiva hemsjukvarden borjar. Diagnosbilden ar brokig. Uppenbarligen

anvands denna vardform olika i olika lan. Pa Gotland vardas endast 15 %

med cancer i hemmet till

skillnad fran Gavleborg 54 %, Halland 56 %, Jonk6ping 53 % och Kalmar 52 %.
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Forandringsarbete

Ett av de viktigaste syftena med vara nationella kvalitetsregister ar att varden standigt skall
forbattras och att det darmed inte ska spela nagon roll var i landet man far sin vard. Man kan sédga att
resultatet av i synnerhet den palliativa varden skall vara malrelaterat. Foretradare for den
specialiserade palliativa varden och medarbetare i Svenska palliativregistret har tillsammans med
Socialstyrelsen tagit fram sex grundldggande och tre utvecklingsindikatorer for palliativ vard varav en
del dven i ar anvands for fordelning av 70 miljoner kronor i prestationsbaserade statsbidrag. Nytt for i
ar ar att inte bara titta pa forandringsarbetet utan att ocksa titta pa den totala maluppfyllelsen som
for vantade dodsfall skall vara 100 %.

Nedan foljer en presentation av det pagaende forandringsarbetet ur tre aspekter — Befolkningen,
Vardpersonalen respektive Den sjuke (som diagnosgrupp).

Forandringsarbete 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 basta 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 bedémningsbart sa maste saval
tackningsgrad som andelen vantade dédsfall 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 2014 09 30. Du kan sjalv se uppdaterade siffror
pa Kvalitetsportal.se.
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Resultat lidnsvis

Lan/region Genomsnittlig forandring | Tacknings- Snittniva 4
(%) for 4 grad (%) parametrar
prestationsvariabler 1310-1402 1310-1402
1210-1309 1310-1402 (%)

Riket 3,1 3,7 63,9 53,3

Stockholm 1,1 2,8 54,7 61,5

Uppsala 5,5 4,8 60,2 53,7

Sédermanland 3,4 2,2 65 50,6

Gotland 10,3 -0,1 79,3 50,8

Ostergétland 1,8 2,1 66,9 63,8

Jonkoping 4,4 2,5 72,4 51,1

Kalmar 8,1 4,7 73,3 62,1

Kronoberg 0,9 5,5 67 47,7

Blekinge 1,3 2,5 75,1 47,8

Region Skane - 4 58,3 49,9

Halland 2,6 2,3 68,7 48,5

Region VG - 4,4 63,1 49,7

Varmland 3,2 7,2 71,2 49

Orebro 4,7 7,4 67,5 60,2

Vastmanland 6,3 3,8 72,4 48,2

Dalarna 3,2 1,8 68 50,6

Gavleborg 4,8 4,9 76,9 53,4

Vasternorrland | 4,7 2,2 62,4 50

Jamtland 4,1 2 72,9 52,1

Vasterbotten 3,4 5,3 64,8 58,5

Norrbotten 2,2 2,8 58,3 46,4

Kommentar: Den riksdvergripande trenden till forbattringar fortsatter. Snittnivan for de fyra
prestationsvariablerna ligger i ar mellan 46 och 64 %, vilket ar en forbattring jamfort med 37 till 58 %
for foregaende ar. Detta innebar att drygt halften av alla registrerade patienter 6ver hela riket far ta
del av brytpunktssamtal med ldkare, vid behovsordination mot angest i injektionsform,
smartskattning och munhalsobeddémning.

Nedan féljer ett urval av olika geografiska delar av Sverige. Notera att staplarna omfattar personer
som avlidit saval pa sjukhus, i kommunala boendeformer som i det egna hemmet.
Signifikansberdkning har utforts med Chi2-analys dar resultaten fran 12-manadersperioden 121001-
130930 (morkbla stapel) jamforts med data fran 131001-140209 (ljusbla stapel). Notera att den
senare perioden endast bestar av drygt fyra kalendermanader. Tidsperioderna ar de som anvands for
berdkning av prestationsersattning fran SKL.

| kommentaren anges p-vardet. Vid p-varde mindre an 0,05 anses att férandringen ar statistiskt
signifikant. Vid p-varden storre an 0,05 ar fordndringen inte statistiskt sakerstalld. Vid fortsatt
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registrering under innevarande matperiod (till och med 140930) finns stora forutsattningar att
uppmatta forandringar dven blir statistiskt signifikanta, dvs att man med rimlig sannolikhet kan anta
att de ar reella och inte ett uttryck fér slumpmassig variation.

Sverige:

': )
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Hela Sverige
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Kommentar: Den successiva resultatforbattringen framtrader tydligt nar data presenteras fran tre ar.
Andelen vantade dodsfall ar cirka 82 % och tackningsgraden ar 63,9 % av alla avlidna patienter enligt
befolkningsregistret (samkors med Palliativregistret flera ganger i veckan).
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Kalmar lan:

" R’

Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 20141 Kalmar l&n
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Kommentar: Kalmar lan lyckas pa ett foredomligt satt kombinera hog tackningsgrad med
malmedvetet forbattringsarbete och hég genomsnittlig maluppfyllelse for de fyra
prestationsvariablerna (=62,1 %).

Storstadskommuner
Stockholms kommun:
- ™y
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Stockholm
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Kommentar: (n=2166, 2825 och 952 for respektive matperiod) Goda resultat inklusive genomsnittlig
maluppfyllelse (=59 %), som delvis kan foérklaras av en fortfarande relativt |ag tackningsgrad pa
endast 50 %. Forandringen mellan de tva sista méatperioderna ar 2,5 % vilket inte &r signifikant (p=

0,17).
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Goteborgs kommun:
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Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Géteborg
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\_ Detta ar en originalrapport
Kommentar: (n=1807, 2316 och 952 for respektive matperiod) Bra férandringsarbete, men
fortfarande |ag tackningsgrad och mer insatser behovs for att battra pa bade brytpunktsamtal och
smartskattning. Férandringen mellan de tva sista matperioderna ar 5,9 % och signifikant (p= 0,002).

Malmo6 kommun:
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Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Malmd
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\_ Detta ar en originalrapport

Kommentar: (n= 710, 1160 och 405 fér respektive matperiod). Okande tickningsgrad men
fortfarande lag. Tyvarr sjunkande tendens vad géller ett par prestationsvariabler och mycket laga
siffror vad géller smartskattning!

Sammanfattningsvis: De tre storstadskommunerna har nu patagligt forbattrat sin tackningsgrad
sedan foregdende arsrapport och ligger nu alla 6ver 50 %. Men det finns fortfarande mycket att

arbeta med.
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Stora kommuner

Stora kommuner (>100 000 invanare). Har redovisas de kommuner som dven under perioden fr om
131001 och framat uppfyller samtliga krav for prestationsersattning, ndmligen tackningsgrad >=70 %,
>=70 % vantade dodsfall samt genomsnittlig forbattringsprocent for de fyra utvalda parametrarna pa
minst 5 %. FOorbattringar av de tva forsta (brytpunktsamtal och vid behovsordination mot angest)
kraver aktiv lakarmedverkan medan smartskattning och munhéalsobedémning till stor del kan utforas
av underskoterskor och sjukskoterskor.

Umea kommun:
7 "y

Férbéttrad vard i livets slutskede 10 %
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Kommentar: (n=499, 547 respektive 192 for de tre tidsperioderna). Noteras bor patagliga
forbattringar i samtliga fyra kliniska variabler samt en hég genomsnittlig maluppfyllelse, vilket
innebar att cirka tva tredjedelar av samtliga registrerade personer erhaller alla fyra atgarderna.
Forandringen mellan de tva sista matperioderna ar 12,1 % vilket ar signifikant (p= 0,003).
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Boras kommun:
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Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Boras
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Kommentar: (n= 687, 703 respektive 228) Successiva forbattringar i samtliga kliniska variabler men
en betydligt lagre genomsnittlig maluppfyllelse an Umea. Forandringen mellan de tva sista
matperioderna ar 7,6 % vilket ar signifikant (p= 0,047).

Har nedan redovisas tre stora kommuner som har maluppfyllelsenivaer éver 60 %, men som inte
uppfyller kravet pa tackningsgrad >70% &n sa lange under den innevarande perioden men som har en

tackningsgrad >60%.

Helsingborgs kommun:
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Kommentar: (n=740, 828 respektive 236) Med lite hégre tackningsgrad uppfyller denna kommun
kriterierna for prestationsersattning. Forandringen mellan de tva sista matperioderna ar 12,3% vilket

ar signifikant (p=0,001).
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Norrkopings kommun:
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Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Norrkdping
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Kommentar: (n= 748, 884 respektive 213) Genomsnittlig maluppfyllelse 6ver 60 procent men endast
en marginell forbattringsprocent (ej signifikant) och lite for |ag tackningsgrad for att i dagslaget
uppfylla kriterierna for prestationsersattning.

Orebro kommun:
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Kommentar: (n= 798, 863 respektive 235) Successiva forbattringar i samtliga kliniska parametrar och
en genomsnittlig maluppfyllelse pa 65,5%. Férandringen mellan de tva sista matperioderna ar 7,2 %
vilket ar signifikant (p= 0,046).

Sammanfattning: For att dessa stora kommuner ska lyckas uppna siffror som dessa krévs en stor
aktivitet av samtliga vardenheter bade pa sjukhusen och inom primarvard och kommunala
vardformer. Vidbehovsordination i injektionsform mot angest uppvisar de hogsta siffrorna
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genomgdende medan de 6vriga parametrarna fortfarande inte nar upp till mer an cirka 50 %. Saledes
finns fortfarande en betydande forbattringspotential.

Medelstora kommuner
(50 000-100 000 invanare).

Kalmar kommun:
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Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Kalmar
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Detta &r en originalrapport 2014-02-11 Otimo Data AB 2014-02-11 y

Kommentar: (n= 419, 393 respektive 151) Successiv forandring inklusive maluppfyllelse 6ver 60 %.
Forandringen mellan de tva sista matperioderna ar 7,9 % men pa grund av relativt fa observationer i
den senare matperioden an sa lange uppnas inte statistisk signifikans (p=0,096).

Gavle kommun:

~
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 20141 Géavle
m
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Indikator
2011-10-01 - 2012-09-30 2013-10-01 - 2014-09-30 I Genomsnitt 2013-10-01 - 2014-09-30
I 2012-10-01 - 2013-09-30 I Genomsnitt fardndring
\_ Detta &r en criginalrapport 2014-02-11 Otimo Data AB 2014-02-11 y

Kommentar: (n= 659, 708 respektive 226). Successiva forbattringar pa alla parametrar men nagot
lagre genomsnittlig maluppfyllelse dn Kalmar. Férandringen mellan de tva sista matperioderna ar 6,8
% men pa grund av relativt fa observationer i den senare matperioden uppnas inte an sa lange
statistisk signifikans (p=0,072).
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Moindals kommun:

' )
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Mélndal
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\_ Dietta &r en originalrapport 2014-02-11 Otimo Data AB 2014-02-11 y

Kommentar: (n= 289, 231 respektive 102) Hoga varden pa brytpunktsamtal och angestordination
men fortfarande laga varden pa smartskattning och munhélsobedémning. Férandringen mellan de
tva sista matperioderna ar 6,6 % men inte statistiskt signifikant (p=0,26).

Ornskoldsviks kommun:

' )
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Ornskdldsvik
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\_ Deetta ar en originalrapport 2014-02-11 Otimo Data AB 2014-02-11 y

Kommentar: (n= 474, 430 respektive 148). Gradvis forbattringar men fortsatt utrymme for ytterligare
forbattringar inte minst av smartskattning och munhéalsobedémningar. Féréandringen mellan de tva

sista méatperioderna ar 6,6 % men inte signifikant (p=0,16).
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Mindre kommuner
Kommuner med 20 000- 50 000 invanare som uppfyller prestationsersattningens krav.

Alingsas kommun:

4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Alingsas
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M Genomsnitt firdndring

2011-10-01 - 2012-09-30
I 2012-10-01 - 2013-09-30

2014-02-12 Otimo Data AB 2014-02-12 y

\_ Detta ar en originalrapport

Kommentar: (n= 269, 258 respektive 83) Framfor allt forbattringar pa munhélsa och smartskattning
men fortfarande mycket utrymme for fortsatta forbattringar. Forandringen mellan de tva sista

matperioderna ar 5 % (p=0,43).

Arvika kommun:

4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %

under perioden oktober 2011 - september 20141 Arvika

1004 — 100
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Genomsnitt 2013-10-01 - 2014-09-30

2011-10-01 - 2012-09-30
I 2012-10-01 - 2013-09-30

2013-10-01 - 2014-059-30
B Genomsnitt férdndring

2014-02-12

Otimo Data AB 2014-02-12 y

\_ Deetta ar en originalrapport

Kommentar: (n= 213, 248 respektive 77) Hog tackningsgrad med forbattringar i alla parametrar, men
mest tydligt vad géller smartskattningen och genomsnittlig forbattring pa 11 % (p=0,092).
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Finspangs kommun:

~
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Finspang
m
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2011-10-01 - 2012-09-30 2013-10-01 - 2014-09-30 Genomsnitt 2013-10-01 - 2014-09-30
I 2012-10-01 - 2013-09-30 I Genomsnitt firdndring
\Deﬁa ar en originalrapport 2014-02-12 Otimo Data AB 2014-02-12 y

Kommentar: (n=172, 206 respektive 78) Noteras bor att denna kommun uppvisar saval hog
tackningsgrad som riktigt hog genomsnittlig maluppfyllelse pa 77,5 % inklusive hog andel
genomforda brytpunktsamtal (78,6 %). Trots hdga utgangsnivaer har man lyckats forbattra resultaten

i genomsnitt 8,1 % (p=0,17).

Gislaveds kommun:

4 R
Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Gislaved
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2011-10-01 - 2012-09-30 2013-10-01 - 2014-09-30 I Genomsnitt 2013-10-01 - 2014-09-30
I 2012-10-01 - 2013-09-30 I Genomsnitt férdndring
\‘_Deﬂa ar en originalrapport 2014-02-12 Otimo Data AB 2014-02-12 y

Kommentar: (n= 213, 215 respektive 55) Rejalt lyft framfor allt vad géller smartskattningen.
Genomesnittlig forandring 7,3 % (p=0,33).
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Lindesbergs kommun:

e Y

Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Lindesberg
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.\_Detta ar en originalrapport 2014-02-12 Otimo Data AB 2014-02-12 y

Kommentar: (n= 152, 191 respektive 61) Patagliga forbattringar i samtliga fyra parametrar.
Genomsnittlig forandring 13,9 % (p=0,059).

Sandvikens kommun:
' ™

Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Sandviken
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2011-10-01 - 2012-09-30 2013-10-01 - 2014-059-30 I Genomsnitt 2013-10-01 - 2014-05-30
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.\_Detta ar en originalrapport 2014-02-12 Otimo Data AB 2014-02-12 y

Kommentar: (n=347, 356 respektive 100) Pataglig forbattring vad galler smartskattning, men stor
kvarvarande forbattringsmoijlighet i alla variabler. Genomsnittlig férbattring 7,8 % (p=0,17).
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Svedala kommun:

' )
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2014 i Svedala
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Kommentar: (n= 87, 91 respektive 35) Visar med tydlighet att dven kommuninvanare i region Skane
kan fa hog genomsnittlig maluppfyllelse. Genomsnittlig forbattring 7,9 % (p=0,37)

Ulricehamns kommun:

4 '
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %

under perioden oktober 2011 - september 2014 i Ulricehamn
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.\_Detta ar en originalrapport Otimo Data AB 2014-02-12 y

Kommentar: (n= 181, 189 respektive 54) Aven om det skett férbattringar i alla parametrar s& ar det
en bra bit kvar till en acceptabel genomsnittlig maluppfyllelse. Genomsnittlig forbattring 6,5 %

(p=0,39).
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Sma kommuner

Kommuner med farre dn 20 000 invanare. Manga av dessa kommuner har uppnatt goda resultat
enligt prestationsersattningens villkor. Antalet patienter dr dock genomgaende fa vilket gor
forbattringarnas storlek i procent kansliga for sma variationer framover. Darfor redovisas dessa
kommuner i bokstavsordning i nedanstaende tabell. Endast kommuner med en genomsnittlig
maluppfyllelse pa >50% redovisas.

Kommun Tackningsgrad Genomsnittlig Forbattrings- Antal patienter
(%) maluppfyllelse procent (%) forra perioden
(%) respektive
sedan 131001

Alvesta 78,7 58,3 13,4 169; 48
Bracke 72,7 53,8 10,2 74; 24
Eda 70,4 55,4 20,2 74; 19
Eksjo 74,6 57,7 7,9 128; 47
Fagersta 80 53,2 12,9 111; 36
Grastorp 75 53,6 8,3 41; 15
Hammaro 71 58,4 11,2 75; 22
Hedemora 78,9 65,8 16 125; 45
Hultsfred 78,7 62,5 8,9 126; 37

Kil 70,7 64,5 22,2 95; 29
Kungsor 84,6 52 16,8 72; 22
Lekeberg 78,3 61 10,4 54,18
Monsteras 82,9 60,5 5 131;34
Morbylanga 77,8 56,2 6,2 105; 28
Nora 80,6 62,5 8,9 88; 29
Ovanaker 77,1 58,7 8,6 114; 27
Perstorp 70 54,2 7,4 51; 14
Skinnskatteberg | 83,3 58,3 8,3 36; 15
Torsas 76 71,1 8,7 75; 19
Trosa 79,4 69 11 66; 27
Vaggeryd 81,1 60,6 15,2 93; 30
Vara 80,3 69,4 21,9 132;57
Vingaker 80,8 65 10,5 57; 21
Vargarda 76,2 67,3 12,4 59; 16
Arjang 84,4 50,8 9,3 79; 38
Alvkarleby 76,3 50 15,6 47; 29
Odeshog 76 90 24,1 44; 19

Kommentar: Dessa kommuner har presterat genomsnittliga forbattringar av de fyra kliniska
parametrarna pa mellan 5 och 24 %. Man kan notera stora skillnader i genomsnittlig maluppfyllelse
mellan 50 % (Arjang, Alvkarleby) och till mer &n 70 % (Torsas, Odeshog). Aven tickningsgraden
varierar stort mellan dessa kommuner fran 70 % (Eda, Kil och Perstorp) till 84 % (Kungsér och Arjang).
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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 for 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 — 2013 i olika vardkontext oavsett grundsjukdom.

Resultatutveckling sirskilt boende

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vérd hela Sverige 2011 - 2013 s&dbo
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Avliden Ar Manad

Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 18775 49,0
2012 21928 22,9
2013 21703 of, 7

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta liksom férebyggande arbete mot trycksar haller en hog
niva under hela perioden. Likemedelsordinationer mot angest har 6kat kraftigt och narmar sig malet.
Att lakare har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning 6vergar till palliativ vard i livets
slut har visserligen 6kat fran cirka 40 till 55 % pa tva ar men det innebar anda bara att detta gors i
drygt halften av fallen. Munhalsobedomningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar gor
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. Den genomsnittliga
maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 57,7 % (mal 100 %).
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Resultatutveckling korttidsplats

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vard hela Sverige 2011 - 2013 korttidsplats
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50,0
54,9
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Kommentar: Ordinationer mot svar smarta liksom férebyggande arbete mot trycksar haller en hog

niva under hela perioden. Lakemedelsordinationer mot angest har 6kat och ndrmar sig malet. Att

lakare har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning overgar till palliativ vard i livets slut
har okat fran cirka 40 till 65 % pa tva ar. De ldkarberoende indikatorerna har en hogre medverkan i
kommunernas korttidsvard an i de sarskilda boendeformerna men har en bit kvar till malet.

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. Den genomsnittliga maluppfyllelsen
for dessa sju indikatorer dr nu 58,3 % (mal 100 %).
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Resultatutveckling sjukhus

Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 sjukhus
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Avliden Ar Manad

Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 13344 443
2012 18574 46,2
2013 20421 48,6

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 okat fran 65 % men annu inte natt langre dn 75 %. Att ldkare 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 héar tva aren. Framstegen i de
kommunala verksamheterna pa detta omrade skulle kunna tolkas som att vara primarvardslakare har
i allt stérre omfattning borjat engagera sig i varden i livets slut ndgot som dnnu inte tycks ha skett
bland vara sjukhusldkare? Munhalsobedomningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar
gbér 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. Den genomsnittliga
maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 48,6 % (mal 100 %).
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Resultatutveckling specialiserad palliativ vard slutenvard

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 specialiserad palliativ vard
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Avliden Ar Manad

Avliden ars Antal Maluppfyllelse

2011 4940 65,7
2012 5271 68,8
2013 5600 72,0

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta respektive dngest 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 stélla lindra t ex smarta med lakemedel.
Andelen med trycksar ndarmar sig dock 20 % att jamforas med 10 % inom sdbo. 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. Munhalsobedomningar har 6kat kraftigt och nar éver 60 %.
Smartskattningar narmar sig 50 % (halvvags) och 6vrig symtomskattning 25 % (halften av
smadrtskattning). 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. Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju
indikatorer ar nu 72,0 % (mal 100 %).

liat
FR)OG TSTR E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 51


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

Resultatutveckling specialiserad palliativ vard hemsjukvard

Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 specialiserad palliativ vird hemsjukvard
100 Inj opioid mot smérta vb
Inga trycksar
Inj Im mot angest
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Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 3049 64,8
2012 3155 68,6
2013 3176 70,8

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 &n att fa ligga pa sin favoritsida hela tiden och i stalla lindra t ex smarta med ldkemedel.
Andelen med trycksar narmar sig dock 20 % att jamforas med 10 % inom sabo. Vikten av att lakare
har ett samtal med sin patient om att vardens inriktning 6vergar till palliativ vard i livets slut &r val
kdnt och tillampas i upp till 80 % idag. Munhalsobedémningar har 6kat kraftigt och nar knappt 60 %.
Smartskattningar ndarmar sig 50 % (halvvags) och 6vrig symtomskattning 25 % (halften av
smartskattning). 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. Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju
indikatorer ar nu 70,8 % (mal 100 %).
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Resultatutveckling allmén palliativ hemsjukvard
Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 allmén palliativ vdrd hemsjukvérd
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Avliden ar- Antal

2011
2012
2013

2658
3005
3184

Inj opioid mot smérta vb

- Inga trycksar
Inj Im mot angest
Dokumenterat brytpunktssamtal av ldkare
Dokumenterad munhélsobedémning
Smartskattning
Ovrig symtomskattning

Avliden Ar Manad

201201
201203
201205
201207
201209
201211
201301
201303
201305
201307
201309
201311

Maluppfyllelse
51,0
53,5
58,3

Kommentar: Ordinationer mot svar smarta nar i princip malnivan. Att avlida utan trycksar grad 2 —4

ligger stabilt bra runt 90 %. Ordinationer av lakemedel 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. Det kan alltsa forbattras ytterligare.
Munhalsobeddmningar, smartskattningar och 6vriga symtomskattningar gér 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. Den genomsnittliga maluppfyllelsen
for dessa sju indikatorer ar nu 58,3 % (mal 100 %).
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Resultatutveckling 6vrig vard

Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vird hela Sverige 2011 - 2013 &vriga vardformer
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Avliden Ar Manad

201101
201103
201105
201107
201109
201111

201201
201203
201205
201207
201209
201211

201301
201303
201305
201307
201309
201311

Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 749 42,9
2012 1021 46,7
2013 923 49,4

Kommentar: Denna brokiga bild baserar sig pa ett betydligt ldgre antal enkéater (2 693) och saknar
gemensam definition pa vardorganisation. Den har 4nda tagits med eftersom den beskriver
manniskor i livets slut dar dodsfallet av vardpersonalen beskrivs som vantat vilket innebar att de sju
indikatorerna skall vara lika val uppfyllda har som i andra vardformer. Det kanske tom &r en mycket
bra illustration av vardutfallet ndr varden drivs uteslutande av enskilda individer och inte ar ett
resultat av ett rutinbaserat systematiskt men dnda individuellt anpassat arbetssatt. Den
genomsnittliga maluppfyllelsen fér dessa sju indikatorer ar nu 49,4 % (mal 100 %).
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Forandringsarbete utifran en diagnosgrupp

Cancer

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vrd hela Sverige 2011 - 2013 cancer
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Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 17347 58,0
2012 19490 60,7
2013 20197 63.9

Kommentar: Cancerpatienter har den hogsta maluppfyllelsen vilket kanske beror pa att en stor andel
vardas inom den specialiserade palliativa varden. Sakta men sakert 6kar de delar (brytpunktssamtal,
dokumenterad munhalsobedomning, smartskattning och 6vrig symtomskattning) som har langt kvar
till malet. Vi behover forsta mer om mekanismerna kring forbattringsarbete for att skynda pa
processen ytterligare.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 63,9 % (mal 100 %).
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Demens

Méluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vard hela Sverige 2011 - 2013 demens
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Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 9499 50,0
2012 11576 53,8
2013 11600 58,2

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 har i mycket liten omfattning 6kat andelen
brytpunktsamtal. 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.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 58,2 % (mal 100 %).
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Hjédrtsjukdom

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 hjédrtsjukdom

100 Inj opioid mot smarta vb
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Avliden Ar Manad

Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 15084 46,4
2012 18096 49,3
2013 18841 52,9

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 gora det svart att veta nar det
ar dags for samtal om dndrat mal med varden. Samtidigt upplever dessa patienter dodsangest,
smarta, andfaddhet osv kanske oftare dn den cancersjuke. D3 kan ett palliativt synsatt med
tillhérande stéd och symtomlindring vara till stor hjalp redan tidigare i forloppet.
Omvardnadspersonalen har borjat arbetet med munhdlsa, smartskattning och 6vrig
symtomskattning men har fortfarande mycket kvar att utveckla.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 52,9 % (mal 100 %).
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Lungsjukdom

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard hela Sverige 2011 - 2013 lungsjukdom
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Avliden Ar Manad

Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 4689 46,3
2012 2976 48,7
2013 6190 51,9

Kommentar: Detta ar den patientgrupp av de som anges nar en dédsfallsenkat fylls i som har lagst
maluppfyllelse idag. Tumérer i lungorna skall redovisas under cancer sa detta handlar till storsta
delen om KOL. Dessa patienter upplever manga symtom (lufthunger, trotthet, angest, smarta osv)
som kan lindras med ett palliativt tdnkande tidigare i forloppet. Att dessa patienter far fortsatt
andningsstod trots fortsatt progress av grundsjukdomen &r 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 annu stdrre anledning att hjalpa till och leta efter saval
smdrta som Ovriga symtom da férekomsten av sadana tar mycket energi ifran patientens dagliga liv.
Att lungsjuka dessutom latt hamnar pa den undernarda sidan gor det dnnu viktigare att munhalsan
fungerar bra.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 51,9 % (mal 100 %).
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Stroke
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Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 stroke

Inj opioid mot smarta vb

Inga trycksar

Inj Im mot angest

Dokumenterat brytpunktssamtal av lakare
Dokumenterad munhalsobedémning
Smaértskattning

Ovrig symtomskattning

Avliden Ar Manad

Avliden ar- Antal

2011 9462
2012 6473
2013 6549

Maluppfyllelse
46,9
498
53,8

Kommentar: Stroke drabbar en patient mycket snabbt varfor det kan tyckas svart att prata om s k

brytpunktssamtal. Icke desto mindre sa dr 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 ocksd ha symtom som man inte sjalvklart férknippar med grundsjukdomen
varfor det ar viktigt att omvardnadspersonalen hjalper till att utveckla en systematisk

symtomskattning och munhéalsobedémning.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 53,8 % (mal 100 %).

F?
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Status post fraktur

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer for palliativ vard hela Sverige 2011 - 2013 status post fraktur
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Avliden ar- Antal
2011 1498
2012 1969
2013 1862
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Dokumenterat brytpunktssamtal av lakare
Dokumenterad munhalsobedémning
Smaértskattning

Ovrig symtomskattning

Avliden Ar Manad

Maluppfyllelse
47 .1
49.8
54,3

Kommentar: Detta ar en férhallandevis liten patientgrupp i registret som anda fortjanar
uppmarksamhet. En fraktur rdacker 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 nérstdende 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 for omvardnadspersonalen att vara uppmarksamma pa hur
tillstandet utvecklas sa att nytillkomna symtom uppmarksammasii tid.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 54,3 % (mal 100 %).
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Multisjuk

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vard hela Sverige 2011 - 2013 "multisjuk”
100 Inj opioid mot smarta vb

Inga trycksar
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Ovrig symtomskattning
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Avliden Ar Manad

Avliden ar- Antal Maluppfyllelse

2011 8592 46,9
2012 11965 49,9
2013 13196 53,5

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 tillh6r s ar detta
en riskgrupp som behover uppmarksamhet. Lakare behover 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 hdgre utstrackning dn vad som sker idag.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 53,5 % (mal 100 %).
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Annan neurologisk sjukdom

Maluppfyllelse Socialstyrelsens indikatorer fér palliativ vdrd hela Sverige 2011 - 2013 annan neurologisk sjukdom
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Avliden Ar Manad

Avliden are Antal Maluppfyllelse

2011 1405 50,1
2012 1659 53,4
2013 1832 57,0

Kommentar: Har aterfinns ett antal neurologiska tillstand som har det gemensamt att man undan for
undan férlorar funktioner vilket i sig torde vara angestskapande. 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 halften
av fallen som ansvarig lakare har diskuterat en évergang till palliativ vard i livets slut och det &r bara
var femte patient som smartskattas/symtomskattas fér andra symtom.

Den genomsnittliga maluppfyllelsen for dessa sju indikatorer ar nu 57,0 % (mal 100 %).
Stod for forbattringsarbete

Mobilappar

Svenska palliativregistret har tagit fram olika hjdlpmedel for att underlatta
kvalitetsutveckling i den dagliga varden. En fickmodell med smartskattningsinstrumentet
Abbey Pain Scale pa ena sidan och munbedémningsinstrumentet ROAG pa den andra fick
snabb spridning. Som en ytterligare vidareutveckling finns nu dessa att ladda ner som appar
for smarta telefoner och lasplatta. Vi har fatt in rapporter om att dessa appar nu borjar
anvandas ute i varden.

Film om brytpunktssamtal

Ett team fran Ostra sjukhuset har som en del i arbetet med att férbattra processen for
brytpunktssamtal gjort en film i samarbete med Regionalt cancercentrum Vast och Svenska
palliativregistret. Filmen ar tankt att anvdandas som utbildningsmaterial for lakare och nas
fran RCC Vasts och Svenska palliativregistrets hemsidor.

liat
F?Oc TSR E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 62


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

Stod i forbattringsarbete

Under 2013 har Svenska palliativregistret genom Registercentrum SydOst tillsammans med
Qulturum drivit ett projekt dar 14 team fran alla delar av Sverige deltagit for att forbattra
den palliativa varden i livets slutskede. Parallellt har ett liknande projekt med 10 team pagatt
tillsammans med utvecklingsledare i Jamtlands |ldn. De flesta teamen har deltagit pa mandat
och uppdrag fran ledningen i sin organisation. | nagra fall har teamen haft representation
fran bade kommun och landsting.

Under arbetets gang har teamen traffats fysiskt tre ganger. Vid forsta traffen identifierades,
bl.a. genom analys av egna resultat i palliativregistret, olika utvecklingsomraden och
forbattringsarbetet planerades. Vid andra traffen delade teamen med sig av vad som hant
och reviderade sina planer for att vid sista traffen redovisa de resultat som uppnatts. |
Jamtland traffades teamen och en representant fran palliativregistret tillsammans med en
utvecklingsledare vi andra traffen. Mellan moétena genomférdes tva telefonmdten med
mojlighet till handledning. Idéer har flédat och teamen har lart av varandra. Det som varit
utmaningen hittills ar att satta konkreta och samtidigt matbara mal. Grupperna har a ena
sidan haft en stark 6nskan att forbattra varden men a andra sidan haft svart att i vardagen fa
tid avsatt for att genomfora arbetet. Arbetet har nu pagatt under mindre an ett ar och fér en
del grupper mindre an ett halvar vilket gor att mojligheten att visa resultaten i nulaget ar
sparsam. Ytterligare en uppfdljning kommer att ske. Nedan beskrivs tva av arbetena.

Fagersta kommun:

Arbetade med att borja smartskatta. Malet ar 90 % i oktober 2014 och med delmal 70 % i april.
Genom att utarbeta rutiner, informera personal, utbilda och knyta ihop smartskattning med
implementering av vardprogrammet for palliativ vard i livets slut kades smartskattning. En tydlig
forbattring fran 14 % till 53 % genomforda smartskattningar kan ses i nedanstaende spindeldiagram.

~,
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2013:1 - 2013:2 i Fagersta

Eftersamtal erbjudet

10

Lékarinformation till nirstiende Lékarinfarmation till patienten

Lindrad frin rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l am dédsplats
II

Lindrad frin dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende &vliden utan trycksar

Lindrad frin smirta Mansklig narvara i dadssgonblicket

Utférd validerad sméartskattning

H Malvarde B Resultat

\_ Dietta ar en modifierad rapport Svensks Falistregisirel 2014-03-05

Diagrammet visar vdrdresultatet med smdrtskattning férsta halvaret 2013 innan arbetet pabérjades.
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Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2013:3 - 2014:1 i Fagersta

Eftersamtal erbjudet

10

Lakarinformation till narstdende Liakarinfarmation till patienten

Lindrad frin rsslig andning Uppfyllt Gnskemil om dédsplats

Lindrad frin dngest Munhilsa beddmd

Lindrad fran illamiende Avliden utan trycksar

Lindrad frin smirta Minsklig ndrvaro i dédsdgenblicket

Utfird validerad smirtskattning

E Mzlvarde BB Resultat

Detta 3r en modifierad rapport Sversha Palistvregistat 2004-03-05

Diagrammet visar resultatet fran forbdttringsarbetet start till och med februari 2014.
Silverhemmen Vard och omsorg Stockholm:

Tva olika team fran ett storre vardboende (som foretradde olika delar av verksamheten) bérjade gora
forbattringsplaner. Snabbt kom de fram till att ett gemensamt arbete inom samma omraden troligen

skulle 6ka personalens mojligheter att forandra sitt arbetssatt. Fyra omraden valdes ut och nulage,
mal samt utfall redovisas i nedanstaende tabell.

Omrade Utgangslige Uppsatt mal Uppnatt mal sista 3
manaderna 2013

Onskemal vid livets slut 38% 50 % 45 %

(6nskemal om dodsplats)

Smartskattning 9% 50 % 19%

Efterlevandesamtal 14 % 50 % 71 %

Munhalsobedémning 0% 50 % 74 %

De problem som identifierades varierade. For 6nskemal vid livets slut var det otillracklig kunskap,
radsla hos personal samt avsaknad av rutiner for arbetet. Smartskattning upplevdes svar da det fanns
ett invant arbetssatt, personalen litade pa sin “kliniska blick” och kunskap om olika
skattningsinstrument saknades. Det fanns dven brister i dokumentationen. For efterlevandesamtal
saknades rutiner och personalen kdnde osakerhet och radsla infér samtalets innehall. Bristande
kunskap hos alla personalkategorier avseende rutiner, material och skattningsinstrument foérsvarade
arbetet med munhalsobedémningar.

Under forbattringsarbetets gang sags:
@® Okat medvetenhet hos all personal
® Okad kunskap om palliativ vard
® Okad teamkansla i arbetet kring den palliativa patienten i alla led
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® Forbattrad kommunikation mellan alla personalkategorier

Det kan konstateras att forbattring av varden i livets slutskede pagar pa manga hall i Sverige. Var
erfarenhet for att lyckas genomfdra de 6nskade forandringarna ar att det vid sidan av stort
engagemang dven behovs saval att tid avsatts for arbetet som tdlamod och langsiktighet.

Ovriga analyser

Analys av resultat 2011 - 2013

Det huvudsakliga syftet med Svenska palliativregistrets arbete ar att medverka till ett allt battre
palliativt vardinnehall for obotligt sjuka personer i livets slutskede. Detta &r syftet oavsett var
personen vardas och oavsett vilken obotlig sjukdom som &r inblandad.

Med hjalp av statistiker Bjorn Tavelin, regionalt cancercentrum Norr i Umea, har vi darfér genomfort
en logistisk regressionsanalys av data fran tre ar fér enheter som varit med samtliga dessa tre ar och
dessutom registrerat minst 10 dodsfall/ar. Analysen har bara inkluderat dédsfall som registrerats
som vantade. Vad géller "brytpunktsamtal med patient" och "avlidit pa 6nskad plats" har bara
personer med bevarad formaga till sjdlvbestammande fram till vecka/dagar/timmar fore déden
inkluderats. For dvriga fragor har alla personer som avlidit "vantat" tagits med i analysen. Antalet
enheter som bidragit med registreringar till denna analys dr 837 stycken. Antalet observationer som
anges efter respektive bild nedan ar det sammanlagda antalet patienter under de aktuella tre aren.

Brytpunktsamtal
70

60
50
40-
30
20

10

Nej Ja Vet €j
| 2011 [ ] 2012 (NSNS 2013 |

Kommentar: Andelen med dokumenterat brytpunktsamtal till patienten har 6kat signifikant
(p<0,001) fran 47,0 % 2011 till 54,3 % 2013 (n= 63 925). Aven "vet ej"-andelen har minskat signifikant
fran 16,9 % till 13,1 %.
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Dokumenterad Info Narstaende
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Kommentar: Andelen brytpunktsamtal med narstdende har ocksa 6kat signifikant (p<0,001) under
perioden men endast marginellt i reella tal (fran 73,1 % till 76,3 % n= 74 689).
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Kommentar: Vidbehovsordinationer i injektionsform har 6kat signifikant (p<0,001) fér samtliga fyra
symtom (n= 73 473). Mest uttalad ar 6kningen for illamaende. Andelen vantade dodsfall med denna
vidbehovsordination inskriven pa lakemedelslistan senast sista dygnet i livet ar nu 93,3 % for smaérta,
87,6 % for rosslighet, 86,5 % for angest och 70,7 % for illamaende.
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Smartskattning
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Kommentar: Andelen personer dar smartskattning genomforts och dokumenterats har 6kat
signifikant (p<0,001) under perioden fran 17,2 % 2011 till 32,6 % 2013 (n=75 601). Dock &r andelen
fortfarande for 1ag, vilket ger utrymme for fortsatta forbattringar.

Skattning 6évriga symtom
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Kommentar: Andelen dar andra symtom &n smarta skattats pa ett systematiskt satt har okat
signifikant under perioden (p<0,001) fran 10,1 % 2011 till 17,2 % 2013 (n=75 599).

De laga siffrorna ger fortsatt utrymme for ytterligare forbattringsarbete.
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Kommentar: Andelen dar munhélsan beddomts har 6kat signifikant (p<0,001) under perioden fran
63,1 % 2011 till 68,5 % 2013 (n= 75 601).

Dodsplats 6verensstammer med patientens dnskemal
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Kommentar: Andelen personer som avlidit pa den plats man dnskat har 6kat marginellt senaste aret
(p<0,001; n= 63 925) fran 45,6 % till 48,5 %.

| 6vriga fragor som analyserades noterades inga signifikanta forandringar under tidsperioden.
Andelen som erhéll dropp/sondnaring sista dygnet |ag kvar pa 17,7 % och externt palliativt team
konsulterades endast i 6,3 % av fallen.
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Sammanfattningsvis kan vi konstatera att viktiga forbattringar har skett i det palliativa vardinnehallet
i livets slutskede under den senaste trearsperioden. Dessa forbattringar har ocksa skett for
parametrar som inte ingatt i prestationsersattningen. Trots dessa forbattringar finns det fortfarande
mycket att arbeta med for att na anda fram till de malnivaer som man skulle vilja uppna, t ex att
minst 90 % av "vantade dodsfall" skulle erhalla olika insatser. Som redovisats ovan géller denna niva
idag endast for "tillgang till vidbehovsordination i injektionsform mot smarta". Men vi far inte
glémma att det ar troga system med hundratusentals inblandade vardpersonal, sa for att 6ver huvud
taget astadkomma foréndringar i ett sddant system behoévs det en successiv fordndring av hela
kulturen. Intressant nog ser vi signifikanta tecken till att en sadan kulturforéandring paborjats.

Analys av dlderns betydelse for vardresultatet

Under 2013 registrerades 59 391 dddsfall i Svenska Palliativregistret varav 83 % var férvantade
dodsfall. Pa dessa forvantade dodsfall har vi oavsett grunddiagnos analyserat inverkan av alder vid
dodsfallet pa kvaliteten av varden under sista veckan i livet uppdelat pa olika vardformer. Variabler
utgaende fran dodsfallsenkaten har analyserats med féljande aldersindelning:

Under 50 ar 812 vantade dodsfall
50-65 ar 3 894 vantade dodsfall
66 — 75 ar 7 767 vantade dodsfall
Over 75 ar vid dodsfallet 36 918 vantade dodsfall

Antalet avlidna personer under 50 ar pa korttidsplats, sarskilt boende och inom den allménna
palliativa hemsjukvarden var for lagt for att mojliggora meningsfulla analyser. Inom 6vriga
vardformer har dock analyser kunnat goras dven pa denna aldersgrupp.
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Medianvardtid pa enheten dar dodsfallet intréffade:
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Kommentar: Medianvardtiden varierar starkt mellan olika vardformer dar de kortaste vardtiderna
finns pa sjukhusen (7 dagar) och de langsta inom sarskilda boenden (727 dagar). | diagrammet ses att
vardtiden tenderar att bli kortare med 6kande alder inom den specialiserade palliativa varden. Inom
sarskilda boenden 6kar vardtiden med 6kande alder (redovisas e] i diagrammet).
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Dokumenterat brytpunktssamtal:
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Kommentar: Tendensen ar tydlig att andelen personer som far ett brytpunktsamtal minskar med
O6kande alder. Pa sjukhus &r det bara halften sa manga patienter 6ver 75 ar som far ett
brytpunktsamtal jamfért med patienter som ar yngre an 66 ar. Att det bara ar drygt 20 % av
patienterna over 75 ar som far ett brytpunktsamtal nar de vardas i livets slutskede pa sjukhus far
anses vara anmarkningsvart och kan inte forklaras av bristande formaga att medverka; 77 % av
patienterna Over 75 ar som avled pa sjukhus hade bevarad formaga att uttrycka sin vilja fram till
dagar innan ddodsfallet.
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Munhilsobedémning under sista veckan i livet:
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Kommentar: Utforandet av munhalsobedémning visar ingen tydlig skillnad avseende olika
aldersgrupper, dock varierar andelen munhéalsobedomningar mellan olika vardformer.

Narvaro i dédsogonblicket:
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<50ar 50-65 ar 66-75 ar >75ar

Kommentar: Nar det géller fragan om nagon var narvarande i dédsogonblicket ser vi att det med
Okande alder ar en hogre andel personer som dor ensamma. Diagrammet redovisar samtliga
vardformer; for sjukhus ar skillnaden mest uttalad med 6 procent av patienterna under 50 ar som dér
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ensamma medan 26 procent av patienterna éver 75 ar dér ensamma. Detta faktum forklaras inte av
att patienter dver 75 ar som avled pa sjukhus i stor utstrackning saknar narstdende — endast 1 % av
patienterna i denna aldersgrupp angavs sakna narstaende.

Dokumenterat brytpunktsamtal med nérstaende:
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Kommentar: Diagrammet redovisar den sammanslagna andelen av avlidna personer vars narstaende
far ett brytpunktsamtal alternativt anges sakna narstdende. Rent generellt ses en hog andel
narstaende som far ett brytpunktsamtal. Tendensen utanfor den specialiserade palliativa varden ar
att andelen minskar nagot med ¢kande alder.
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Erbjudande av efterlevandesamtal till ndrstaende:
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Kommentar: Inom den allmanna palliativa hemsjukvarden samt sjukhusvarden ses en tydlig tendens
till farre erbjudanden om efterlevandesamtal med 6kande alder. Inom sjukhusvarden ar andelen
erbjudanden generellt 13g, sarskilt i jamférelse med den specialiserade palliativa varden. Ar det ett
uttryck for bristande resurser inom sjukhusvarden?

Férekomst av dropp/sondtillférsel under det sista dygnet i livet:
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Kommentar: Dropp eller sondtillforsel av vatska eller naring forekommer huvudsakligen inom
sjukhusvarden och behandlingen minskar med 6kande alder. En mer aktiv hallning med forsok till
livsuppehallande atgarder inom sjukhusvarden ar sannolikt en delférklaring till den relativt hoga
forekomsten av dropp/sondtillférsel. Andelen vantade dédsfall 4r 75 % inom sjukhusvarden jamfort
med 98 % inom den specialiserade palliativa varden. Resultatet pekar pa en 6verbehandling med
dropp/sondtillforsel i livets slutskede inom sjukhusvarden, dar samre férmaga att identifiera att
patienten faktiskt ar déende kan vara en bidragande faktor.

Forekomst av smdrta under sista veckan i livet som endast lindrades delvis eller inte alls:

m<50ar

m 50-65 ar

' 66-75 ar

m>75ar

Kommentar: Diagrammet visar férekomst av smarta vid nagot tillfdlle under sista veckan i livet som
endast lindrades delvis eller inte alls hos personer som skattats med ett validerat
smartskattningsinstrument vid nagot dokumenterat tillfille under den sista veckan i livet. Antalet
personer som analysen grundas pa ar foljande:

Under 50 ar 310 smartskattade personer

50-65 ar 1 401 smartskattade personer
66 — 75 ar 2 596 smartskattade personer
Over 75 &r vid dédsfallet 9 718 smartskattade personer

Vi ser inom sjukhusvarden och den specialiserade palliativa varden att endast delvis eller inte alls
lindrad smarta forekommer oftare hos yngre dn hos aldre; inom sjukhusvarden hos dnda upp till 35
procent av patienterna som ar yngre dn 50 ar. Det ar angelaget att studera i vilken grad dessa
patienter far tillgang till specifik smartkompetens i livets slutskede. Detsamma géller personer som
avled pa ett korttidsboende dar icke helt lindrad smérta forekommer hos cirka 20 procent under sista
veckani livet.
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Forekomst av angest under sista veckan i livet som endast lindrades delvis eller inte alls:
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Kommentar: Diagrammet visar férekomst av angest vid nagot tillfalle under sista veckan i livet som
endast lindrades delvis eller inte alls hos personer som skattats med ett validerat
symtomskattningsinstrument vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet. Antalet
personer som analysen grundas pa ar féljande:

Under 50 ar 172 symtomskattade personer
50-65 ar 748 symtomskattade personer
66 — 75 ar 1 335 symtomskattade personer
Over 75 &r vid dédsfallet 5 260 symtomskattade personer

Aven hir ar forekomsten hdgst inom sjukhusvarden och generellt sett har yngre en hogre férekomst
av icke lindrad angest jamfort med dldre. Vi ser en samvariation mellan graden av icke lindrad angest
och allman symtombdrda, men vilken inverkan har existentiella aspekter i detta sammanhang?
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Forekomst av andnéd under sista veckan i livet som endast lindrades delvis eller inte alls:
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Kommentar: Diagrammet visar férekomst av andnod vid nagot tillfalle under sista veckan i livet som
endast lindrades delvis eller inte alls hos personer som skattats med ett validerat
symtomskattningsinstrument vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet. Antalet
personer som analysen grundas pa ar féljande:

Under 50 ar 172 symtomskattade personer
50-65 ar 748 symtomskattade personer
66 — 75 ar 1 335 symtomskattade personer
Over 75 &r vid dédsfallet 5 260 symtomskattade personer

Forekomsten av icke lindrad andnod ar hogst pa sjukhusavdelningar, den vardform dar
dropp/sondtillforsel av vatska eller naring ar vanligast. Tendensen till minskad symtomforekomst
med 6kande alder ar inte lika tydlig for andnod som for smarta och angest.
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Férekomst av forvirring under sista veckan i livet som endast lindrades delvis eller inte alls:
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Kommentar: Diagrammet visar férekomst av forvirring vid nagot tillfalle under sista veckan i livet
som endast lindrades delvis eller inte alls hos personer som skattats med ett validerat
symtomskattningsinstrument vid ndgot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet. Antalet

personer som analysen grundas pa ar féljande:

Under 50 ar
50-65 ar
66—75 ar

Over 75 ar vid dodsfallet

172 symtomskattade personer
748 symtomskattade personer
1 335 symtomskattade personer
5 260 symtomskattade personer

Det ar intressant att notera att forekomsten av icke lindrad forvirring inte avgjort 6kar med 6kande

alder. Data fran registret visar ocksa att man hos i genomsnitt 2/3 av de symtomskattade patienterna

angav att forvirring inte alls forekom, nagot som kontrasterar starkt mot siffror fran litteraturen dar
man anger att forvirring forekommer hos mellan 85 — 90 procent av patienterna i livets slutskede.
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Smartskattning under sista veckan i livet:
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Kommentar: Smartskattning med ett validerat smartskattningsinstrument ar en av de viktigaste
kvalitetsindikatorerna for vard i livets slutskede men genomfors trots det i ganska liten utstrackning.
Inom framfor allt sjukhusvarden ses en aldersberoende variation, ndgot som inte ses inom den
specialiserade palliativa varden. Att man inom sistndmnda vardform inte lyckas smartskatta mer dn
halften av patienterna oavsett alder ar anmarkningsvart och bér stamma till eftertanke.
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Forekomst av svar smérta under sista veckan i livet:
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Kommentar: Svar smarta vid nagot tillfalle under sista veckan i livet forekommer hos 34 procent av
samtliga personer som smartskattats. Tendensen dr minskad forekomst med 6kande alder. Personer
som vardas pa korttidsplats visar minst lika hog férekomst av svar sméarta som patienter inom
sjukhusvarden och den specialiserade palliativa varden, nagot som aterigen pekar pa behovet av
smartkompetens utanfor den specialiserade varden.
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Symtomskattning under sista veckan i livet:
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Kommentar: Diagrammet visar att anvandning av ett validerat symtomskattningsinstrument under
sista veckan i livet hor till ovanligheterna i landet och bara gors hos en fjardedel av patienterna inom
den specialiserade palliativa varden; knappt tio procent inom sjukhusvarden. Tendensen ar minskad
anvandning med 6kande alder.
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Forekomst av individuell ordination av injektionsldkemedel pa ldkemedelslistan innan dédsfallet:
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Kommentar: Diagrammet ovan visar ordination av vid behovs ldkemedel mot illamaende som
sarskilt utanfor den specialiserade palliativa varden visar en minskad férekomst med 6kande alder.
Diagrammet nedan visar ordination av vid behovs lakemedel mot angest som foljer en liknande
tendens men generellt ligger pa en hogre niva an illamaendeldakemedel. Ordination av
injektionslakemedel vid behov mot smarta ligger pa en mycket hog niva inom samtliga vardformer.
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Konsultation av extern kompetens fér symtomlindring under sista veckan i livet:
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Kommentar: Diagrammet redovisar anvandning av extern smartenhet och visar pa en tydlig
aldersberoende variation, om dn pa laga nivaer. Utifran ovan redovisad férekomst av icke lindrad
smarta och svar smaérta ses ett underutnyttjande av extern smartkompetens. Kan bristande tillgang
till denna kompetens ute i landet vara en delférklaring till de laga siffrorna?
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Kommentar: Diagrammet redovisar utnyttjande av externt palliativt team. Anvandningen minskar
med stigande alder. Det ar positivt att korttidsenheter och den allménna palliativa hemsjukvarden
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anvander extern palliativ kompetens. Tillgangen till palliativ kompetens pa konsultbasis ar god pa
manga hall i landet men resultatet visar att sjukhusenheter underutnyttjar denna kompetens.

Sammanfattning:

e Med O0kande alder ar det farre personer som far ett brytpunktsamtal i livets slutskede.
Nérstaende till dldre erbjuds ocksa i lagre utstrackning efterlevandesamtal jamfort med
narstaende till yngre personer som avlidit.

e Med O0kande alder ar det en hogre andel personer som dor ensamma, sarskilt pa sjukhus.

e |Inom sérskilt sjukhusvarden och den specialiserade palliativa varden forekommer icke lindrad
smarta och angest oftare hos yngre an hos aldre.

e Symtomskattning med ett validerat symtomskattningsinstrument gors sallan i livets slutskede
och minskar ytterligare med stigande alder.

e Ordination av injektionslakemedel mot olika symtom i livets slutskede gors i hog grad, men
forekomsten visar en fallande tendens med 6kande alder, sarskilt inom sjukhusvarden.

e Konsultation av extern smartenhet eller palliativt team minskar med 6kande alder och borde
rent generellt goras i hogre grad for patienter med icke lindrade symtom.
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Cancerdiagnos

Tackningsgrad
Tackningsgraden av cancerdodsfall &r berdknad utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas
(antal doda, C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2012)

Tackningsgrad Tackningsgrad  Registrerade Tackningsgrad
cancerdédsfall

Ar 2011 2012 2013 2013
Lan % % Antal %

Stockholms lén 70,4 77,7 3359 81,4
Uppsala lan 87,7 83,4 678 96,4
Soédermanlands lén 91,2 80,3 629 91,3
Ostergotlands ldn 85,3 90 963 91,5
Jonképings lan 86,4 84,9 746 89,7
Kronobergs lan 78,8 >100 427 85,6
Kalmar lan 88 >100 631 93,8
Gotlands lan 96,1 88,1 161 99,4
Blekinge lan >100 84,3 411 95,1
Skane lan 59,5 73,9 2731 84,0
Hallands ldn 50,2 81,4 696 79,7
Vastra Gotalands lén 70,7 86,1 3294 87,7
Varmlands lan 82,8 95,5 735 >100
Orebro l4n 81,7 86,6 735 >100
Vastmanlands lén 77,6 92 625 91,8
Dalarnas ldn 97 98,2 645 84,0
Gavleborgs lan 88,8 >100 757 91,0
Vasternorrlands lan 83,9 85,6 572 83,4
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Jamtlands lan >100 >100 345 >100

Vasterbottens lan 95,2 93,8 571 86,1
Norrbottens lan 86,2 85,8 472 72,8
Totalt riket 77 85,1 20183 87,4

Kommentar: Den totala tackningsgraden i riket fortsatter att 6ka och ligger nu pa 87,4 %. 19/21
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 aven mojligt
att folja hur vardprocessen utvecklas dver tid t.ex. i ett helt Ian eller hel region.

Tre |an har en tackningsgrad pa >100 % dvs det har registrerats fler cancerdoddsfall i Svenska
palliativregistret dn i dodsorsaksregistret. Detta ar ett fenomen som lett fram till ett fran registret
drivet projekt dar data fran palliativregistret samkdérts 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

Var avled cancerpatienten 2013?

Nedanstdende diagram visar var registrerade cancerpatienter har avlidit.

a
Férdelning mellan avlidenplatser fér avlidna i samma ldn som folkbokféring
under perioden 2013:1 - 2013:4 i Hela Sverige
e P I Kommun sébo
n=2721 andel-13,5% n=1344 andel=67% [ Kommun kert
I Sjukhus
[ Pzl specenh
I Hemsjv avanc
n=2921 andel=14,5% [ Hemsjv basal
[ Owrigt
n= 5020 andel= 25%
n= 89 andel= 0.4%
n= 2214 andel=11%
n=5781 andel= 28,8%
\_ Dietta ar en medifierad rapport Sversks Paliistivragistrat 2014-03-12

Kommentar: Cancerpatienter i livets slutskede vardas 6verallt i vardsystemet: pa sjukhus, i eget hem

med olika former av hemsjukvard, inom kommunala boendeformer samt pa palliativa

slutenvardsenheter. Férdelning ar vasentligen jamn mellan dessa olika vardkontexter.
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Resultat

Av de cancerdodsfall som registrerades i registret 2013 var 95 % forvantade vilket skapar
forutsattning att ge varje cancerpatient vard i enlighet med det nationella vardprogrammet. Pa
http://www.kvalitetsportal.se/Start.aspx kan maluppfyllelse och trend avseende de Nationella

kvalitetsindikatorerna de senaste 365 dagarna foljas. Anvandaren kan gora egna urval pa bl.a. alder,
koén, diagnos, lan och kommun.

Nedanstdende diagram visar i vilken grad cancerpatienter i Sverige far del av det vardinnehall som
mats med indikatorerna.

' )
Palliativaindikatorer nuldge
under perioden mars 2013 - februari 2014 i Hela Sverige
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\_ Dietts &r en modifizrad rapport Uppdaterad senast- 2014-03-12 Otimo Data AB 2014-03-12 y

Forskning och vetenskapliga publikationer

Under 2013 har ytterligare tva artiklar som bygger pa registerdata publicerats i internationella
vetenskapliga tidskrifter. Betydligt flera ar pa vag da allt fler forskare har hért av sig under aret for att
efter godkdnnande fran etikprévningsnamnder och registrets ledningsgrupp kunna fa ut registerdata
for att belysa olika viktiga forskningsfragestallningar. En webbaserad ansdkningsblankett for
datauttag ar under framtagande och for att underlatta samarbetet med internationella forskare har
en engelsksprakig variant av dodsfallsenkdten samt FoU-avsnittet pa hemsidan tagits fram.

Gladjande nog kommer Svenska palliativregistret uppmarksammas vid EAPC:s (European Association
for Palliative Care) stora internationella palliativa forskningskongress i juni i Lleida i Spanien. Dels
genom att Staffan Lundstrom far presentera registret i stort pa en av endast fem plenarféreldsningar.
Dessutom kommer Anna Fritzson fa majlighet till muntlig presentation av sin studie om sambandet
mellan vatsketillforsel och symtom i livets slutskede (publikation nr 9 i listan nedan).
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Doktorand Lisa Martinsson har nu skickat in sin tredje artikel f6r publikation och samlat data till sin
fiarde artikel. Disputation planeras under varen 2015. Den tredje artikeln handlar om huruvida en
halvdagsutbildning om brytpunktsamtal till Idkare pa sjukhus och sarskilda boenden kan ha nagon
matbar effekt pa andelen genomférda brytpunktssamtal i registret.

Etthundrafyrtiofem lakare och en sjukskoterska per avdelning fran tva kommuner och tva sjukhus
inviterades till halvdagsutbildningen. Attionio lakare och 62 sjukskoterskor deltog. Tva kontroller per
interventionsstalle matchades utifran andel genomférda brytpunktssamtal och invanarantal. Andelen
genomfdrda brytpunktsamtal under en halvarsperiod fére utbildningen jamfordes med andelen
under ett halvar efter utbildningen. Andelen genomférda samtal 6kade signifikant mer (p=0.013) i
interventionsgruppen dar andelen 6kade fran 35,1 % till 42,0 % jamfért med en férdandring fran 30,4
% till 33,7 % i kontrollgruppen.

Under hosten genomfordes studier av vilka patienter som inte registreras i Svenska palliativregistret
2012 i Jamtland (Jessica Lodin) respektive i Norrbotten (Karin Mehlhorn). | Jamtland var
tackningsgraden 2012 79,2 % (1157 registrerade av 1460 avlidna). Samtliga 303 ej registrerade
identifierades genom samkorning mellan Befolkningsregistret och Palliativregistret och journalerna
granskades. Granskningen visade att 64 personer (4,4 % av de totalt 1454 personer som avlidit)
faktiskt avlidit i plotsliga dodsfall i form av olyckor, suicid, att uppgifter saknas eller att dodsfallet
skett utanfor Jamtlands lans landsting. Etthundrafyrtiotva personer (9,7 %) blev inte registrerade pa
grund av att de avlidit pa en vardinrattning som ej var ansluten till registret, medan 97 (6,6 %) hade
avlidit pa en enhet som var ansluten till registret. Det fanns ingen signifikant skillnad beroende pa nér
pa dygnet, vilken dag i veckan eller under vilken arbetsperiod (semestertid eller inte) personerna
avlidit.

I Norrbotten var tackningsgraden 63,7 % (1812 registrerade av totalt 2845 avlidna). Ett representativt
urval (3lder, kon, mantalsskrivningskommun) av de 1033 icke-registrerade personerna i Norrbotten
journalgranskades, totalt 362 stycken. Granskningen visade att 1,4 procentenheter utgjordes av
patienter dar uppgifter saknades, 5,4 procentenheter var patienter som avlidit pa enheter som ej var
anslutna till registret och 29,4 procentenheter avlidit pa enheter som var anslutna. Sammantaget
pekar resultaten pa att 100 % tackningsgrad inte ar ett realistiskt mal utan snarare narmare 90 %.

Towe Blomqvist studerade i sitt examensarbete pa ldkarlinjen i Umea om angest i livets slutskede
kunde minskas av god palliativ vard. Hon jamférde en studiegrupp (n=103) med en matchad
kontrollgrupp (n=75) som enligt Palliativregistret avlidit av cancer, hade bevarat sjalvbestimmande
till timmar-dagar for déden, avled pa sjukhus eller specialiserad palliativ vard i Jamtland,
Vasterbotten och Norrbotten. Studiegruppen bestod av individer dar angest var lindrad helt, delvis
eller inte alls. Kontrollgruppen av individer dar angest inte alls varit ett problem enligt
inrapporteringen till registret. Nagra signifikanta skillnader mellan grupperna pavisades inte.
Daremot hade signifikant fler i gruppen med helt lindrad angest, jamfért med de med delvis lindrad
angest, ocksa helt lindrad smarta och helt lindrad andnéd. Det fanns ocksa en tendens (p=0.054) att
fler patienter med helt lindrad angest hade fatt ett brytpunktsamtal (82.4 %) jamfért med 74.2 % av
patienterna med delvis lindrad angest. Saledes tyder resultaten pa att god symtomlindring
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samvarierar med mindre angest och att genomfort brytpunktsamtal maéjligen ocksa kan ha positiv
effekt.

Christina Karlsson, Skovde, och Elin Olsson, Visby, arbetar med att ta fram en ny genomarbetad
version av Abbey Pain Scale (skala for smartskattning av patienter med kognitiv paverkan), samt att
validera fragorna genom personalintervjuer.

Helene Eriksson och medarbetare i Linképing analyserar palliativ vard for strokepatienter och
planerar publicering av resultaten under aret.

Kristofer Arestedt, universitetslektor i Linkdping, och medarbetare genomfér med hjalp av data fran
registret en studie kring palliativ vard under sista veckan i livet for patienter som avlidit till féljd av
kronisk hjartsvikt.

Magnus Lindskog, docent i Uppsala, genomfor tillsammans med Staffan Lundstrom en studie kring
betydelsen av alder respektive cancerdiagnos for typ och kvalitet pa den palliativa varden under sista
veckan i livet fér patienter som avled av en cancersjukdom under 2011 eller 2012. Minst tva artiklar
planeras skickas in under aret.

Svenska Palliativregistrets forskargrupp

Svenska Palliativregistret har etablerat en multiprofessionell nationell forskargrupp bestdende av 10
disputerade forskare som med stéd av registerdata genomfor flera studier. Gruppen traffades i mars
och november 2013 vid internat pa Arlanda och flera férslag pa nya studier har tagits fram. Studier
med tema trycksar, alderns inverkan pa vardinnehallet, skillnader i vardinnehall for olika
cancerdiagnoser och patienters syn pa dodsfallsenkaten har pabarjats eller planeras. Samarbete har
ocksa etablerats med en forskare fran Frankrike som ska genomféra en forskarutbildning i Sverige.
Nasta internat for forskargruppen planeras till maj 2014.
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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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