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Registerhallarens féorord

Annu en gang vill jag rikta ett stort tack till alla medarbetare som gér arbetet med Svenska
palliativregistret mojligt. Tillsammans har vi nu natt dithan att 6ver hélften av vara lan har tillgang till
en stor kunskapskalla om den sista tiden i befolkningens liv som speglar savéal organisation som
vardresultat. Vara chefer kan darmed bérja fundera pa hur vi ska anvdanda resurserna optimalt
samtidigt som vi som jobbar ndrmare patienten kan fundera pa om vi verkligen erbjuder varje familj
dar vi har identifierat en déende patient ett palliativt vardinnehall ur alla aspekter. Ovriga l4n ligger
inte langt efter att ha samma majligheter. Uppdelat pa kommun sa har 150 kommuner natt 70 %
eller mer. Det ar endast 11 kommuner som ligger under 40 %.

Fokus blir nu annu tydligare pa det direkta férandringsarbetet. Vissa l6sningar gar snabbt att hitta
men det géller att skapa mer langsiktiga och hallbara I6sningar som fortsatter att fungera ocksa nar
stralkastarljuset som fokuserar pa problem har slédckts. | skrivande stund har det senaste halvaret 3,3
% av de som avlidit fatt en battre vard sista tiden i livet matt som de fyra parametrarna som ingar i
arets statsbidrag. Det innebar att cirka 1 000 personer fler an forra aret har fatt adekvat information
av lakare om att livet nu gar in i slutskedet, att det ordinerats vidbehovslakemedel mot angest, att
det smartskattats och att munnens halsa har bedémts.

Till stod for detta arbete har vi nu Socialstyrelsens Kunskapsstod i Palliativ vard. Vi har ett Nationellt
vardprogram for palliativ vard i livets slutskede oavsett diagnos. Vi har ett uppféljningsverktyg i
realtid i form av palliativregistret och inte minst sa har vi ett riktat statsbidrag pa 70 miljoner till de
som anvander dessa hjdlpmedel sa att det blir skillnad for den sjuke.

Dagens kunskap om palliativ vard har nagelfarits under framtagandet av riktlinjer och vardprogram
varvid man funnit en del mindre studerade omraden. Darfor ar det extra gladjande att se att antalet
accepterade publikationer med stod av data fran palliativregistret vdxer och inte minst att det nu
finns en storre forskargrupp som skall arbeta ihop med palliativregistret.

Till sist kan vi redan nu se preliminara resultat ifran valideringsarbetet som pekar pa att det borjar bli
lite battre struktur pa journalféringen i livets slut. Om journalerna blir tydligare sa blir det lattare att
informera alla som har en vardrelation och da borde ocksa varden bli battre. Samtidigt blir det ocksa
|attare att hitta tolkningsbar information direkt i journalen sa att det gar lattare att sammanstalla
kvalitetsindikatorer utan behov av “dubbelregistrering”. Vi tycker ibland att utvecklingen gar
langsamt men varje ar nar vi skriver den har arsrapporten sa ar det en vasentlig skillnad jamfért med
forra aret.

Annu en gang Ett stort tack fér din medverkan.

4/‘6/@/‘
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Sammanfattning
2012 ars registreringar i Svenska palliativregistret kan sammanfattas i féljande punkter:

1. Den palliativa varden i livets slutskede i Sverige blir allt battre. Vid analys av fyra parametrar som
ar utvalda for prestationsbaserat statsbidrag innevarande ar (andel patienter som fatt dokumenterat
brytpunktsamtal av ldkare, vidbehovsordination i injektionsform mot angest, smartskattning och
beddmning av munhélsa enligt ROAG) visar aktuella data pa genomsnittliga forbattringar i ndstan
samtliga landsting/regiondelar pa 1-10%-enheter. Riksgenomsnittet for forbattringar ar 3,2 %, vilket
innebar att jamfort med foregdende matperiod har tusen fler personer fatt ett battre palliativt
vardinnehall i livets slutskede géllande ovanstaende fyra parametrar.

2. Tackningsgraden fortsatter att 6ka och ar nu nationellt 62 % av alla avlidna personer 2012. For
personer som avlidit av cancer ar tackningsgraden 85 %. Detta gor att registerdata fér cancer nu har
sa pass hog tackningsgrad att de kan anvandas som beslutsunderlag for Regionala cancercentrums
och andra aktorers arbete med att utveckla och forbattra den palliativa cancersjukvarden.

3. Tolv av tjugoen lan och en regiondel har tackningsgrad >70 % for alla avlidna, vilket gor att
registerdata i dessa geografiska omraden kan anvandas for att utveckla och forbattra den palliativa
varden for samtliga sjuka oavsett diagnos.

4. Tackningsgraden for personer 85 ar eller dldre &r 69 % oavsett diagnos och kan darfor ocksa
anvandas som ett viktigt beslutsunderlag for utvecklingen av en rattvis och optimal dldrevard (67 %
for 75 eller dldre och 65 % for 65 eller dldre).

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

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

7. Cirka tjugofem procent av alla cancerpatienter anges ha svar smarta (NRS>6) minst en gang under
sista levnadsveckan oavsett vardform. En betydande andel patienter med smartproblem undgar
troligen vardens detektion da fortfarande mellan 55 och 80 % (beroende pa vardform) inte
smartskattas under sista veckan i livet!

8. Mellan 7 och 19 % av patienter som avlidit p g a andra sjukdomar dn cancer har ocksa besvarats av
svar smarta (NRS>6) minst en gang under sista veckan i livet. | 50-90 % (beroende pa vardenhet) har
dessa patienter inte genomgatt smartskattning sista veckan i livet vilket borgar for att moérkertalet
kan vara stort.
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9. Rutinerna for skattning av smarta och andra symtom samt tillgangen till palliativ och smartkunnig
konsultkompetens overallt i vardkedjan maste sékerstéllas for att kunna minimera patienternas
lidande i livets slutskede.

10. Registret har under de senaste tva aren fatt sju vetenskapliga arbeten publicerade i
valrenommerade internationella vetenskapliga tidskrifter. Detta ser vi som ett erkdnnande av
Svenska palliativregistrets databas och arbetsmetodik som en viktig kunskapskalla fér den fortsatta
utvecklingen av den palliativa varden.
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Organisation

Landstinget i Kalmar lan dr huvudman for Svenska palliativregistret

Ledningsgrupp

Registerhallare:

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

Ordférande i referensgruppen + FoU:
Bertil Axelsson, 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, Lund
Carllohan.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
sjukskoterska Oxelosunds kommun
ingela.mindemark@palliativ.se
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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

Projektledare:
Marita Trulsson
marita.trulsson@palliativ.se

Kommunsjukskot:

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

Sjukhusvard:

Mariana Villegas, Specialistldakare,
SU/Ostra sjukhuset, Goteborg
mariana.vilegas@vgregion.se

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

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

F‘?; GIsTR f i Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 8


mailto:greger.fransson@palliativ.se
mailto:bertil.axelsson@palliativ.se
mailto:staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se
mailto:per-anders.heedman@palliativ.se
mailto:monika.eriksson@palliativ.se
mailto:marita.trulsson@palliativ.se
mailto:CarlJohan.Furst@med.lu.se
mailto:carl-magnus.edenbrandt@med.lu.se
mailto:maria.olsson@palliativ.se
mailto:ingela.mindemark@palliativ.se
mailto:marjatta.alsen@palliativ.se
mailto:mariana.vilegas@vgregion.se
mailto:louise.hager-tibell@karolinska.se
mailto:susann.plate@liv.se

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

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

Svensk forening for allmanmedicin:
Vakant

Natverken Halso och demokrati respektive
Uppdrag Halsa:

Christina Stahl

christina.stahl@skane.se

PRO:
Kerstin Blomgvist

Ovriga funktioner

Centralt personuppgiftsansvarig
Landstinget i Kalmar lan
Personuppgiftsombud:

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

Medicinsk statistik:
Bjorn Tavelin, Statistiker, RCC Norr, Umea
bjorn.tavelin@oc.umu.se
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Borje Gustafsson
borje.gustafsson@spf.se

Kansli:
Sara Adolfsson
sara.adolfsson@palliativ.se

Jenny Andersson
jenny.andersson@palliativ.se

Susanna Ehne (mammaledig)
susanna.ehne@palliativ.se

Kontaktperson landstinget:

Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektor

Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@ltkalmar.se

Kontaktperson IT:
UIf Nilsson, Otimo Data AB
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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 lakarstod pa
manga hall ar ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus i
en miljo som huvudsakligen &r inriktad pa korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga
dldre kommer dessutom de sista tva veckorna i livet att bli foremal for forflyttningar mellan
slutenvard och 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 (http://palliativ.se), Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ
vard (http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/2012-6-17) och Nationellt vardprogram for
palliativ vard 2012-2014 (http://palliativ.se/?page_id=437).

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 beskriva den utférda varden i livets
slutskede for att kunna identifiera de ev brister som finns och darigenom skapa ett positivt
forandringstryck pa beslutsfattare samt initiera ett kontinuerligt larande och sténdigt
forbattringsarbete hos landets vardgivare till gagn fér manniskor i livets slutskede. De osedda
behoven synliggors genom att alla dodsfall registreras. Det palliativa vardinnehallet kommer
successivt att bli tillgdngligt for alla oavsett var varden sker.

Nationella kvalitetsregister

Antalet nationella kvalitetsregister och registerkandidater inom sjukvarden 6kar standigt och uppgar
nu till 111 officiellt listade. Utvecklingen drivs pa av Socialdepartementet, Socialstyrelsen (SoS) och
Sveriges kommuner och landsting (SKL) som ser dessa register som viktiga 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.

Svenska palliativregistret ligger fér ndrvarande pa niva 2 vilket innebar att registret:

e har hog relevans och tackningsgrad

e har god forankring i vard och omsorg med god geografisk spridning

e har samarbete med patient/brukarféreningar

e har 6ppen redovisning av data och online aterkoppling till verksamheter som stédjer
forbattringsarbete

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

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

e innehaller patientrapporterade matt

e anvands aktivt for forskning

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

e uppdatera och ta fram nationella riktlinjer eller annan vagledning for den palliativa varden i
syfte att ge stod for regionala och lokala vardprogram

e utforma nationella indikatorer

e definiera och framja anvandningen av gemensamma termer och systematisk
begreppsanviandning inom omradet

o fortsatt stédja utvecklingen av register for palliativ vard

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

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

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

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt Iangre med en obotlig sjukdom. For den enskilde innebar det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvaxlande med perioder av tilltagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt storre omfattning och ibland alltfor lange,
langt efter det att den botande ambitionen fatt 6verges i livsférlangande och symtomlindrande syfte.
Flera ars erfarenhet och aktiv 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 (http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/):

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att férbattra livskvaliteten for patienter och
familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vard férebygger
och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling av smarta och andra
fysiska, psykosociala och andliga problem.
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Palliativ vard:

lindrar smaérta och andra plagsamma symtom

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

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

beframijar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens férlopp i positiv bemarkelse

ar tillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier, som syftar till att férlanga
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 fér en systematisk

begreppsanvandning inom omradet. Dessa finns tillgangliga i SoS termdatabas.

Palliativa termer

IQ

alliat

Allman palliativ vard

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

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfér
sarskilda behov, och som utfors 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 nér det huvudsakliga malet med varden dndras
fran att vara livsforlangande till att vara lindrande

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede

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

Palliativ insats

Insats med syftet att lindra symtom och framija livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom
eller skada

GIsTR F i Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 12



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

Indikatorer

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

SoS har i uppdrag att félja upp hur de nationella riktlinjerna anvénds 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 anvénda saval nationellt som regionalt och
lokalt. | forsta hand ska indikatorerna vara majliga att mata med hjalp av befintliga datakallor.

| kunskapsstédet presenteras nio nationella indikatorer for god palliativ vard. Sex ar mojliga att méata
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 foljas upp pa lokal och regional niva. Det kan naturligtvis kravas ytterligare
indikatorer for att kunna f6lja 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.

Foreslagna indikatorer ar:

Tackningsgrad for palliativregistret

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

Forekomst av trycksar (grad II-1V)

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

e Dokumenterad munhédlsobedémning

Foreslagna utvecklingsindikatorer 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

| palliativregistrets utdataportal ar en rapport baserad pa dessa indikatorer (8 av 9) under
framtagande. Rapporten lases som 9 axlar med 0 % i mitten och 100 % langst ute. Tackningsgraden
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berdknas relativt samtliga rapporterade dodsfall i alla aldrar. Andelen forvantade dodsfall beraknas
som andelen vintade av samtliga till palliativregistret inrapporterade dédsfall. Ovriga fragor anges
som andelen "ratt svar” av alla inrapporterade dédsfall som ocksa bedomts som vantade dodsfall.

Den gra ytan motsvarar 100 %. Den roda ytan motsvarar foreslagna malvarden. Den gréna ytan
motsvarar resultatet for det gjorda urvalet dvs i det har fallet samtliga rapporterade dodsfall i alla

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

' M)
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden januari 2012 - december 2012 i Hela Sverige

Tackningsgrad
100

Andel med dokumenterad symtomskattning Firvintade dddsfall

Andel med dokumenterad smirtskattning andel avlidna utan trycksar

Andel med dokumenterat brytpunktsamtal Andel ordinerade injektionslikemedel mot Sngest

Andel med dokumenterad munhilsa Andel ardinerade injektionsldkemedel mot smirta

B MzlvErde M Resultat

\_ Dietta &r en criginalrapport 2013-04-02 Otimo Data AB 2013-04-02 y

Nationellt vardprogram

2012 publicerades Nationellt vardprogram fér palliativ vard 2012-2014

(http://palliativ.se/?page id=437), 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.

Svenska palliativregistrets fortsatta utveckling kommer naturligtvis att ske i samklang med
ovanstaende arbeten likvdl 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 tillforsakra 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
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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,
tillférsdkras en vdrdig och vilfungerande vdrd vid livets slut och att palliativ vard i livets slutskede av
god kvalitet ska kunna bedrivas savdl vid palliativa verksamheter som brett inom hela
sjukvdrdssystemet och den kommunala omsorgen.

Viardegrund

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

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

e att veta nar doden &r 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 sdiga hemma eller pa
sjukhus

e att fa andliga och religitsa behov tillgodosedda

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

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

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

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

att fa do nar det ar dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns ndgon 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 lakare
(brytpunktsbedémning) dar hela teamets samlade medicinska och omvardnadsmassiga kunskap
behovs, efterfragas och anvands. Brytpunktsbedomningen syftar till att avgéra om patienten
befinner sig i livets slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska
livsforlangande atgarder fortfarande gagnar patienten eller inte. Efter en bedémning av patientens
kognitiva och kommunikativa formaga som ger oss vagledning for vad, hur och vem vi ska informera
genomfors darefter ett brytpunktssamtal med patient och nérstaende. Huvudsyftet med detta
samtal ar att underlatta valfrihet och betona att vardens inriktning och mal har férandrats sa att
fokus ligger pa livskvalitet och symtomlindring. De atgarder som darefter bér komma patienten till
del har sitt ursprung i Nationella riktlinjer och Nationellt vardprogram.
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(http://lio.se/Startsida/Verksamheter/Narsjukvarden-i-ostra-Ostergotland/Palliativt-
kompetenscentrum/) (20130311)

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

e Patienten dr informerad om sin situation

e Narstaende ar informerade om patientens situation

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

e Patienten ar smartskattad med validerat smartskattningsinstrument och smartlindrad

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

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

e Patienten behdver inte d6 ensam

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

e Nairstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Inrapportering

Dodsfallsenkiten

Denna webbenkat utgdr basen i Svenska palliativregistret. Efter ett omfattande analysarbete gjordes
en omarbetning sa att sedan den 1 januari 2011 anvands den tredje versionen av denna enkét i
registrets historia. Syftet med denna fordndring ar att ytterligare belysa ldkarens roll, bredda
omvardnads- och symtominnehallet samt 6ka fokus pa vad som ocksa dokumenteras. | mars 2012
utdkades enkdten med en fraga huruvida det finns ett dokumenterat ldkarbeslut om att
behandlingen 6vergar i palliativ vard i livets slut. Darmed finns det en mojlighet att skilja pa ldkarens
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 |akare for uppgiftslamnandet. 2012 besvarades enkaterna till
69 % av enskilda medarbetare och till 31 % av hela vardlaget/teamet. Bland de enskilda besvarades
94 % av sjukskoterskor och 4 % av ldkare (2 % av annan kategori) och ifran vardlagen/teamen star
sjukskoterskor som uppgiftslamnare i 89 % av rapporterna och ldkare 8 % (3 % annan kategori).
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Enhetsenkiten

Denna enkat fylls i minst en gang per ar och beskriver nagra av enhetens resurser och rutiner for att
bedriva vard i livets slut. Systemet ar utformat sa att det inte gar att registrera dédsfall om det inte
finns en giltig enhetsenkét. Kravet pa enhetsenkat stangdes av i augusti 2012 men det drdjde dnda till
mars 2013 innan den nya verksamhetsenkéaten blev verklighet. Det innebar att under mellantiden
nytillkomna enheter kan sakna en aktuell enhetsenkat.

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 dver 5 000 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. Pa
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 utokade fragor till de som anger att
de bedriver specialiserad palliativ vard. Verksamhetsenkaten kommer alltsa ocksa att utgora basen
for Palliativguiden som tidigare hanterats av NRPV (Nationella Radet for Palliativ Vard).

IT-stod

Registret har i alla ar haft ett gott samarbete med Otimo Data AB for all datahantering. Det innebar
att samtliga enkater forutom under nagra korta testperioder samlas in via webbformular. All
aterrapportering sker i realtid via en interaktiv portal dar alla anvandare kan ta del av detaljerade
uppgifter om den givna varden ner pa verksamhetsniva. Efter inloggning kan den enskilda enheten
ocksa ta del av resultaten pa sin allra minsta niva. Verksamhetsansvariga (t ex en MAS) kan fa en
personlig behdrighet 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 Ledningskraft.

Registrets personal har egen direkt tillgang till databasen och kan darmed sjdlva 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 tillgdnglighet mellan 09 och 15 via
telefon och mejl men &r oftast tillgdngliga bade fére och efter dessa tider. Mycket av kontakterna
handlar om anvandarhantering och praktiska rad vid inmatning respektive utdata. SITHS-kort-
anvandningen dkar i takt med att de bérjar anvindas i de enskilda verksamheterna. Over en
tredjedel (36 %) av inloggningarna sker nu med SITHS-kort. En mycket uppskattad service utgors av
distribution av diverse trycksaker. En narstaendebroschyr (6 000), en sticka med ROAG/Abbey Pain
Scale (17 000) samt Lathund for Lakare (4 000) toppar listan 6ver det som bestélls och distribuerats
bara under forsta kvartalet 2013.
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Failtarbetare

Registret hade 2012 8 s k faltarbetare anstéllda cirka 50 % vardera. De ar alla sjukskoterskor som pa
sin andra halvtid arbetar med vard i livets slut inom radgivningsteam, specialiserade palliativa
enheter men ocksa inom hemsjukvard saval kommunal som landstingsdriven. De har alla definierade
geografiska ansvarsomraden dar de tillsammans med de s k utvecklingsledarna skall férsoka stodja
och paskynda 6kningen av tackningsgrad samt nu nar den borjar bli hég pa manga stéllen ocksa
stodja anvdandandet av resultaten for att utveckla varden. Uppdraget under 2012 har handlat mycket
om att skifta fokus fran registreringen i sig till att ocksd anvanda resultaten for att utveckla det
praktiska arbetet. Det har ocksa lagts tid pa att forbereda och nu genomféra en systematisk
validering av ett statistiskt urval av registreringar.

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 fyra kvalitetsregistren Svenska
palliativregistret, Senior alert, Svenska demensregistret och Registret fér Beteendemassiga och
Psykiska Symtom vid Demens som tillsammans med Lakemedelsregistret och landstingens
slutenvardsregister utgor basen. Data fran dessa register anvands for att fordela prestationsbaserade
statsbidrag. Tanken &r att forst hoja registreringsnivan/tackningsgraden for att sedan ocksa forandra
vardresultatet. Darfor finns under projekttiden cirka 3 utvecklingsledare per lan som ar statligt
finansierade. 2012 var kravet via palliativregistret 70 % tackningsgrad i form av att per
folkbokforingsort registrera de 65 ar eller dldre som avlidit. Dessutom utgick ersattning till de
huvudman som férutom tackningsgradskravet hade medverkat till s k brytpunktssamtal i tillracklig
omfattning. Dessvarre var just kriterierna for att fa ersattning for utférda brytpunktssamtal lite for
hogt satta.

Arbetet f6ljs arligen av statskontorets revisorer. Aven héarifran efterfrdgas den validering som nu
pagar for fullt.

Under 2013 fortsatter dvergangen till mer resultatinriktade matt genom att premiera en
genomsnittlig forbattring i 4 parametrar (brytpunktssamtal, ordination av vb ldkemedel mot angest,
validerad smartskattning och dokumenterad bedémning av munhalsan) med minst 5 %. Ytterligare
statsbidrag gar till dem som kommer 6ver 10 %. Baskravet dr som forra aret en tackningsgrad pa
minst 70 %. Berdkningarna gors per folkbokféringskommun oavsett vem som vardar. Sverige som
helhet ligger just nu pa en genomsnittlig forbattring pa 3,2 % men det finns manga kommuner som
redan nu passerat bade 5 och 10 %.
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Férbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013
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Kommentar: Tackningsgrad och Andel viantade dodsfall utgor baskriterier och skall for matperioden
vara 70 % eller mer. Bland de fyra matomradena sa gar utvecklingen lite langsammare dar det kravs
lakamedverkan an for de parametrar som omvardnadspersonalen kan forandra sjalva.

Regionala cancercentrum - RCC

Av utredningen om en nationell cancerstrategi framkom att manga cancerpatienter i dagslaget inte
far sina behov uppfyllda i livets slutskede. Detta trots att manga rapporter och utredningar de
senaste aren slagit fast att den palliativa varden ska ges hogsta prioritet. Pa manga hall i landet
kdannetecknas den palliativa varden av bristande tillgénglighet och skillnader i kvalitet. De regionala
skillnaderna pa omradet ar patagliga.

I november 2009 beslutade regeringen att ge uppdrag till en nationell cancersamordnare att
samordna processen och framja etableringen av regionala cancercentrum (RCC). | uppdraget ingick
dven att ta fram kriterier for vad som ska utmarka ett RCC.

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 narstaende till cancerpatienter utvecklas.

| kriteriet ingar:

e att RCC, i ndra samarbete med patientforetradare, gor en inventering av tillgangen till
psykosocialt stdd, rehabilitering och palliativ vard i hela sin sjukvardsregion. | inventeringen
ingar inte bara verksamheter med landsting/regioner som huvudman utan ocksa
primarkommunala palliativa verksamheter. Dar merparten av den palliativa varden utfors av
primarkommunerna 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.
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e att RCC bidrar till implementering av riktlinjer och vardprogram inom dessa omraden.

Dddsfall med cancer som huvudsaklig dodsorsak har en hog tackningsgrad i Svenska palliativregistret.
Du kan lasa mer om detta langre fram i rapporten.

Tédckningsgrad 2012

Malgruppen for Svenska palliativregistret utgors av de cirka 80 % av alla som dor i landet och som av
vardpersonal kan identifieras som vantade dodsfall redan innan de dor och darmed erbjudas ett
palliativt vardinnehall.

Genom att varje vecka fa information ifran Skatteverket om vilka individer som avlidit sa kan andelen
till palliativregistret inrapporterade dodsfall berdknas per folkbokféringskommun eller Ian. Daremot
sa finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamfora med per vardgivare.

' )
Inrapporterade dédsfall per Landsting/Regiondel - tdckningsgrad
under perioden 2012:1 - 2012:4
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Landsting/Regiondel
I Ej rapporterat Ovrigt Hemsjv baszl M Hemsjv avanc M Pzl specenh  EEM Sjukhus B Kommun kort I Kommun s3bo
\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret Uppdatarsd serast- 2013-03-28 Svenska Paliistiregistrat 2013-03-28 .

Kommentar: 12 |an av 21 och 1 regiondel passerade 2012 den magiska gransen 70 % tackningsgrad
vilket innebar att man lyckas registrera majoriteten av de vantade dodsfallen och déarmed pa goda
grunder kan anvanda resultaten for den fortsatta styrningen av varden. Vastmanland toppar med
nastan 80 %. Ytterligare 5 lan ligger mellan 60 och 70 % liksom en regiondel ifran vardera
storstadsregionerna. Halland ndr 55 %. Resterande regiondelar har 6kat under aret och ligger nu
mellan 40 och 55 %.

liat
pg TSTE E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 20



Inrapporterade dddsfall per folkbokféringskommun - tdckningsgrad
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige
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Andel % o totalt

Harjedalen Oslearshamn Hammard Kristianstad Jarfalla

Kommun

Il Ej rapporterat Cvrigt B8 Hemsjv basal BB Hemsjv avanc M Fall specenh  EEM Sjukhus B8 Kommun kort B Kommun sabo |

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

\_ Detta ar en originalrapport frén Svenska Palliativregistret

Kommentar: 150 kommuner har 70 % tackningsgrad eller hogre. Kil och Sunne passerart o m 90 %.
Ytterligare 59 kommuner ligger mellan 60 och 70 % vilket ocksa ar mycket bra. Darefter har vi 70
kommuner mellan 40 och 60 %. Av de sista 11 kommunerna ligger 9 mellan 30 och 40 % f6ljt av Sjobo
pa 23 % och med Eslév pa 10 % som sista kommun som vi nu ocksa kan halsa valkommen som

ordinarie rapportor till registret.
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Over 80%

[ Mellan 70% - 78,5%

Mellan 60% - 69,9%

Mellan 50% - 59,9%
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Tackningsgrad i Svenska
palliativregistret per
folkbokforingskommun
20130402
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Aldersgrupp | Tackningsgrad

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

85 - 69%

Kommentar: Tickningsgraden 6kar med stigande lder. Aven yngre manniskor med sjukdomar som
inte ar forenliga med fortsatt liv behover tillgang till atminstone ett allméant palliativt vardinnehall.
Tackningsgraden okar férhoppningsvis i takt med att sjukhusen registrerar allt mer. Det finns alltsa
Over 4 000 individer i aldern 45 — 64 ar som inte registreras, 6ver 4 000 i aldern 65 — 75, 8 000 i
aldern 75 — 84 samt 6ver 10 000 i dldern 85 eller mer.
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Kommentar: Rapporterade dodsfall ifran sarskilda boendeformer fortsatter att 6ka och utgor nu 24
% av alla inrapporterade dodsfall. Alla kommuner rapporterar sa da de kommuner med hogst
tackningsgrad indikerar att mellan 30 och 40 % av alla som dér dor pa sdbo maste det innebara att
kanske d@nda upp till 10 000 doédsfall av nagon anledning inte rapporteras.
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Korttid

Antal registrerade didsfall
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Kommentar: Knappt 5 % av alla inrapporterade dodsfall rapporteras ifran kommunernas
korttidsplatser. Siffran har visserligen planat ut 2011 — 2012 men da manga kommuner rapporterar
runt 10 % fran korttidsplatser och nagra anda upp till 6ver 20 % finns det skal att tro att har finns en
underrapportering av atminstone 4 000 dodsfall.

Sjukhus

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar: 2012 har andelen rapporterade dodsfall fran sjukhus stigit fran 14 % till 20 % av alla
inrapporterade. Har finns det ett nationellt facit i form av patientregistret. Den senaste officiella
siffran ar fran 2011 — da avled 34 000 individer pa sjukhus vilket innebar att av hela befolkningen dor
37 % dar. Extrapolerat till 2012 skulle det innebara att vi nu med rage passerat 50 % av alla
sjukhusdodsfall. Det saknas dock fortfarande differensen mellan 37 % och 20 % alltsa 17 % vilket
skulle innebéra 6ver 10 000 dodsfall fran vara sjukhus i registret. Andelen rapporterade dédsfall fran
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sjukhus varierar mellan 7 % i SLL Stockholm respektive Region Skane mellersta och 6ver 30 % i
Vastmanland, Blekinge, VG Sjuharad, Kronoberg och SLL Tiohundra Norrtilje.

Palliativ slutenvard

Antal registrerade didsfall
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Kommentar: Drygt 5 % av alla inrapporterade dodsfall rapporteras ifran palliativ slutenvard. Siffran
har legat relativt konstant de senaste 4 aren talande for en mycket hog tackningsgrad. Det varierar

dock mellan 1dn och regiondelar fran 0 i Jamtland och mindre an en procent i Gavleborg, Kronoberg
och Dalarna till 6ver 10 % i Uppsala, hela Stockholms 1an och Region Skane Malmo stad och sydvast
vilket belyser att tillgdngligheten pa denna vardform varierar 6ver landet.
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Antal registrerade didsfall
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Kommentar: Med avancerad hemsjukvard menar registret vard som utfors i det egna hemmet utav
personal dar hela teamet har kunskap i specialiserad palliativ vard. Det finns ocksa andra definitioner
pa avancerad hemsjukvard som kan ha smugit sig in. Drygt 3 % av alla rapporterade dédsfall anges
som avancerad hemsjukvard. Det skiljer sig 6ver landet fran Norrbotten (0,3 %), VG Sjuhéarad (1 %),
VG Skaraborg (1 %), Orebro l3n (1 %) och Varmland (1,7 %) till Ostergétland (8,5 %), Dalarna (6,7 %),
SLL S6dra lanet (5,5 %), SLL Tiohundra (5,1 %), Skane Nordvast (5,1 %) och SLL Norra lanet (4,9 %).

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar: Drygt 3 % av intraffade dodsfall har rapporterats ifran basal hemsjukvard. Stockholms
lan med Sodra lanet (0,1 %), Tiohundra (0,2 %), Stockholm och Eker6 (0,25 %) och Norra lanet (0,3 %)
tycks inte bedriva/rapportera nadgon allman hemsjukvard men dven ett i dvrigt aktivt 1dn som
Vastmanland rapporterar laga siffror (0,35%). | toppen ser vi Kalmar 1an (10 %) foljt av Jamtland,
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Virmland, VG Sjuhirad, Kronoberg, Orebro och VG Skaraborg - alla mellan 6 och 7 %. Dessa siffror
talar for att det finns ytterligare mellan 2 000 och 3 000 dédsfall i hemmet som inte rapporteras till

registret.
Antal registrerade didsfall
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Kommentar: En dryg procent av inrapporterade dodsfall later sig inte sorteras in i vara
konventionella vardformer. Bakom detta till synes vaxande antal doljer sig ofta olika former av
samarbete mellan olika vardgivare och huvudman — en 16sning som staller dnnu storre krav pa
fungerande dokumentation som ar tillganglig for alla berorda.

palliativ
qu;—,g————% Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 27

R



Patienten i verksamheten, demografi

Sabo n=21 787
Mediandlder och medianvérdtid dygn
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %5,

Cwrigt
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Multisjuk
Lungsjukdom
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Blekinge [an
Dalarnas [4n
Gotlands 1an
Gavlehorgs [an
Hallands lan
Jamtlands [an
Jankdpings 1an
Kalmar lan
Kronobergs lan
Maorrbottens 1an
Skane lan
Stockholms 1&n
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Wastra Gotalands 14n
Qrebro 1an
Gstergotlands 14n

Kommentar: Har hittar vi vara aldsta som ocksa kan ha vistats pa samma boende under lang tid.
Medianaldern varierar mellan 87 och 90 ar vid dodsfallet mellan de olika lanen. Tiden man vistats pa
sarskilt boende varierar fran att dé samma dag man skrivs in upp till 36 ar (omsorgsboende). Mer
anmarkningsvart ar att medianvardtiden varierar fran knappt 2 ar till knappt tre ar. Det skiljer alltsa
350 dagar dvs nastan ett ar. Beror detta pa olika tillampning av socialtjanstlagen, olika tillgang pa
platser eller olika behov?

Varje patient kan erhalla mer @n en diagnos som bakomliggande sjukdom som ledde till doden —
darav mer an 100 % totalt. Fordelningen ar likartad i landet. Vasterbotten tycks varda en hogre andel
med demens liksom Kronoberg tycks varda en hogre andel med cancer pa sébo.
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Korttid n=4 438
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %o,
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Kommentar: Landets korttidsplatser kan fungera bade pa vag ut ifran sjukhuset och som avlastning
ifran hemmiljon. Medianaldern varierar 6ver landet mellan 82 och 87. Medianvardtiden &r 20 dagar
dvs knappt tre veckor men varierar fran 12 i Blekinge till 26 i Kronoberg. Blekinge har ocksa den
hogsta andelen med cancer (67 %) till skillnad fran Stockholm med 27 % och Norrbotten med 30 %.
Det ar uppenbart att korttidsplatser anvdnds pa olika satt runt om i landet.
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Sjukhus n=18 462
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %5,
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Kommentar: Vardtider pa sjukhus har kortats betydligt de senaste aren. Det géller ocksa den sista
tiden i livet. Medianvardtiden varierar mellan 4 och 8 dagar mellan landstingen. Medianaldern
varierar mellan 80 och 85 ar. Cancer som anledning till déden rapporteras endast for 15 % pa sjukhus
pa Gotland till skillnad fran Halland med 49 % och Vasterbotten med 39 %. Andelen Ovrigt dr ver 20
% i samtliga landsting. Har finns bl a akuta tillstdnd pga trauma och blédningar men ocksa njursvikt,
sepsis, gallvagssjukdomar, operationskomplikationer och intoxikationer.
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Palliativ slutenvard och avancerad hemsjukvard n=8 405
Medianélder och medianvérdtid dygn
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Diagnosfordelning lansvis 2012, Samma patient kan ha flera diagnoser vilket ger en total Gver 100 %o,
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Kommentar: Har ar patienternas medianalder 8 — 15 ar ldgre dn i andra vardformer med en spridning
fran 70 till 77 mellan lanen. Medianvardtiden varierar fran 7 i Norrbotten till 125 dagar i Jamtland.
Medianvardtiden for hela gruppen (n=8 405) &r 18 dagar. En viss brokighet i organisation kombinerat
med otydliga definitioner kan férstas bidra till den spretiga bilden men visst finns det i botten olika
satt att bygga upp denna vard runt om i landet. Vad som &r bra och daligt kréver en djupare analys
for att forsta men nu finns det i alla fall ett underlag att analysera eftersom tackningsgraden for
dessa vardformer ar hég. Cancer dominerar i hela landet med hjartsjukdom som tvaa.
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Allman hemsjukvard n=2 978
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Kommentar: Medianaldern varierar fran 79 i Norrbotten till 91 ar pa Gotland. Den mycket varierande
medianvardtiden, 28 dagar i Vasternorrland upp till 827 dagar i Uppsala behover ndarmare analyseras
men utifran de fragor registret far ifran medarbetare sa ar det svart att definiera ett
inskrivningsdatum pa samma satt som man skrivs in pa ett sjukhus. Det finns ocksa en stor variation i
diagnosfordelning dar t ex andelen cancer ar 8 % pa Gotland 59 % i Halland och 60 % i Norrbotten. 0
% med demens dor i allmdn hemsjukvard i Vastmanland, 2 % i Blekinge och Jonkoping medan
Gotland rapporterar 15 %, Stockholm och Uppsala 16 % och Vasterbotten 17 %. Dessa siffror ger
intressanta mojligheter till djupare analys av vad som ligger bakom skillnaderna mellan lanen.
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Forandringsarbete

Syftet med hela arbetet med nationella kvalitetsregister ar att det ska leda till markbara forbattringar
for patienterna. Under de forsta aren efter starten av registret behovde fokus ligga pa att fa upp
tackningsgraden ordentligt sa att siffrorna speglar verkligheten hyfsat pa kommun- och lansniva.
Med en nationell tackningsgrad 2012 pa 62 %, dvs att 57 100 av alla 91 500 avlidna ar inrapporterade
till Svenska palliativregistret, borjar vi nu kunna titta mer i detalj pa sjdlva vardinnehallet.

| samrad med SKL har ett antal parametrar valts ut for Prestationsbaserade statsbidrag innevarande
ar. En sammanvéagning av andel med dokumenterat brytpunktsamtal av lakare, andel med vid
behovsordination av lakemedel i injektionsform mot angest, dokumenterad smartskattning och
munhalsobedémning gors under perioden 121001- 130930 och jamférs med 12-manadersperioden
dessforinnan. For att komma ifraga for att ta del av statsbidragen kravs att under den nuvarande
matperioden tackningsgraden och andelen vintade dodsfall uppgar till 70 % eller mer. Denna
ekonomiska del géller bara individer som ar 65 ar eller dldre vilket innebar att knappt 88 % av
samtliga dodsfall innefattas. Alla berakningar gors per folkbokféringskommun och de pengar som
betalas ut fordelas 30 % till landstinget och 70 % till kommunen. Medelvardet av den absoluta
forandringen uttryckt i procentenheter berdknas. De folkbokféringskommuner som uppnatt 5 % eller
mer delar pa 50 miljoner i forhallande till folkmé&ngd 65 ar eller dldre och de som uppnatt 10 % eller
delar pa ytterligare 20 miljoner. Obs att den blda stapeln i figurerna nedan bara representerar knappt
fem mdnader. Stapeln ldngst till héger for fordndring blir gron om ovanstdende villkor uppfylls.
Antalet registreringar (=personer) for beige och bla stapel anges i parantes i anslutning till varje figur.
Dessutom anges ett p-varde for att belysa om forandringen ar statistiskt signifikant. Praxis ar att man
anser ett p-varde < 0,05 som signifikant, vilket innebar att det ar mindre an 5% risk att férandringen
forklaras av slumpen. P-virden som idag ligger langt 6ver 0,05 anges endast som ej signifikant. P-
varden <0,1 anges exakt. P-varden som ar nara 0,05 har stora forutsattningar att bli signifikanta nar
allt fler registreringar kommer in under tiden fram till 130930 om férdndringarna ar stabila. De
statistiska berdkningarna ar utférda med Chi2-analys. Du hittar dessa diagram via registrets hemsida
- beslutsfattare - ledningskraft.

Parametrarna representerar processvariabler dar saval lakare, sjukskoterska som
underskoterska/bitrade behover involveras. For att fa till forbattringar pa kommunniva torde
patagliga justeringar i rutiner behéva genomféras saval inom den kommunala som den
landstingsdrivna varden men forstas ocksa vad géaller samverkan mellan olika huvudman inklusive de
privata aktérerna. Nedan foljer forst en tabell med resultat for landets 28 Ian och regiondelar. |
tabellen anges forutom den genomsnittliga forbattringen hittills pa de fyra prestationsparametrarna
(brytpunktsamtala med lakare, vidbehovsordinationer mot angest, smartskattning med validerat
instrument och dokumenterad munhalsobedémning) aven tackningsgraden och den genomsnittliga
nivan for de fyra prestationsparametrarna. Detta da detta kan bidra till en 6kad forstaelse av den
genomsnittliga forbattringen. Darefter redovisas lansvis vissa exempel pa hur det kan se ut. Data i
tabellen bygger pa aktuella uppgifter 130310 medan stapeldiagrammen togs fram 130227. D3
resultaten uppdateras varje dag kan siffrorna variera nagot fér en enskild kommun.
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Resultat linsvis

Lan/region Genomsnittlig Tackningsgrad (%) Snittniva pa
forandring (%) for | 121001-130310 4 parametrar (%)
4 prestations- under perioden
variabler 121001-130310

Riket 3,1 62,3 48,1

Stockholm 1,1 49,1 58,1

Uppsala 5,5 64,6 48,6

Sédermanland 3,4 67 48,3

Gotland 10,3 67,7 49,1

Ostergétland 1,8 72,1 58

Jonképing 4,4 68,4 47,8

Kalmar 8,1 71,9 54,4

Kronoberg 0,9 74,9 42,9

Blekinge 1,3 73,4 41,4

Skane Malmo sydvast -3,1 43,4 49

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

Skane Nordost 0,1 69,7 40,8

Skane Nordvast -0,6 62 42,3

Skane Sydost 3,7 48,8 43,6

Halland 2,6 57,9 45,8

VG Fyrbodal 1,7 52,9 43,4

VG Goteborg 3,9 56,3 44,7

VG Sjuharad 6,1 78,6 40,2

VG Skaraborg 2,5 62,4 43,2

Varmland 3,2 76 40,4

Orebro 4,7 67,6 51,7

Vastmanland 6,3 77,6 43,3

Dalarna 3,2 68,2 47,9

Gavleborg 4,8 72 47,4

Vasternorrland 4,7 68,4 47,8

Jamtland 4,1 77,7 45,6

Vasterbotten 3,4 70,8 50,4

Norrbotten 2,2 63,9 42,8

Kommentar: Notabelt &r den genomgaende positiva trenden éver hela landet med undantag for tre
av fem Skanedelar. Storsta forbattringen visar Gotland féljt av Kalmar, VG Sjuhédrad, Vastmanland och
Uppsala som alla har 6kat mer an 5 %-enheter. Tackningsgraden varierar mellan 40,5 % i Mellersta
Skane till 77,7 % i Jamtland. Genomsnittet av de fyra prestationsparametrarna varierar mellan 37,8 %
i Mellersta Sk&ne och 58 % i Stockholm och Ostergétland. Man kan anta att det &r ngot svarare att
uppna patagliga forbattringar dar man har hog tackningsgrad och hog genomsnittlig niva pa de fyra
parametrarna an i omraden med lag tackningsgrad (endast de mest intresserade enheterna troligen
aktiva) och Iag genomsnittlig niva pa de fyra parametrar som mats.
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Region Gotland
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Gotland
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Kommentar: Region Gotland 10,4 % (antal patienter i respektive stapel n= 406 brun stapel
respektive 106, bl stapel, p=0,054). Okat en del p& varje parameter men mest vad géller

vidbehovsordination mot angest.

Kalmar lan
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Kalmar lan
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Kommentar: Kalmar ldn 8,8 % (n=1 908 respektive 732, p<0,001). Mest pataglig 6kning vad galler

smartskattning och munhalsa.

alliat

pe GIsTR E 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 35



Resultat kommunvis

Generellt bér man vid tolkning av dessa resultat beakta effekter av skillnader i befolkningsunderlag
néar olika kommuner jamfors. For att astadkomma procentuella skillnader i en storre kommun krévs
att fler enheter involveras och att fler individer erhaller en forbattrad palliativ vard i livets slutskede. |
en liten kommun kan relativt stora forbattringar astadkommas om rutinerna forbattras pa de fa
vardenheter som finns och om det palliativa vardinnehallet forbattras for ett relativt sett litet antal
individer. Forbattringar fran en mycket l1ag niva kan ocksa vara lattare att astadkomma an
forbattringar pa en redan hog niva. Detta ar anledningen att kommunerna nedan redovisas i olika
grupper utifran aktuell befolkningsstorlek.

Dessutom ar det viktigt att observera hur stor tackningsgraden ar i respektive kommun (stapeln
langst till vanster) - dvs hur stor andel av alla avlidna i kommunen mantalsskrivna personer har
rapporterats in till Svenska palliativregistret. Vid laga tackningsgradssiffror kan man anta att det
framfor allt 4r enheter med stort intresse for palliativ vard som deltar. Enheter med ett mindre
uttalat intresse saknas, vilket kan ge falskt for hoga/goda resultat i diagrammet.

Storstadskommuner
Notera att staplarna omfattar personer som avlidit saval pa sjukhus, i kommunala boendeformer som
i det egna hemmet.

Stockholms kommun

e I
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Stockholm
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Kommentar: Stockholms kommun (n=2 163 respektive 1 011, ej signifikant). Vasentligen oférandrat
och fortfarande lag tackningsgrad, vilket troligen forklarar de patagligt hoga staplarna i hogra delen
av diagrammet.
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Goteborg kommun
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Géteborg
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Kommentar: Goteborgs kommun (n= 1 802 respektive 757, e] signifikant). Forbattringar vad galler
smartskattning och munhalsa. Tackningsgrad 6ver 50 %, men anda risk for "falskt for hoga" staplar.
Malmo kommun
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Férbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Malmé
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Kommentar: Malmoé kommun minus 5,7 % (n= 709 respektive 388, p=0,072). Forsamringar i de flesta
parametrarna. Nar ej upp till 40 % tackningsgrad, vilket gér att man maste tolka resultatstaplarna i
diagrammets hogra del med stor forsiktighet.

Kommentar storstadder: Storstdaderna uppvisar den lagsta tackningsgraden och annu inga tydliga
forbattringar. Endast Goteborg har en tackningsgrad éver 50 % dar sannolikt det tydliga initiativet
fran saval Sahlgrenska universitetssjukhuset, Ostra sjukhuset som Géteborgs kommun bidrar.
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Stora kommuner
Stora kommuner (> 100 000 invanare). Kommuner med fler dn 300 registrerade dédsfall/ar och

forbattringar >5 procentenheter redovisas. For att astadkomma forbattringar vad géller

brytpunktsamtal och vidbehovsordination vid angest kravs aktiv medverkan av ldkarna. Forbattringar

vad galler smartskattning och munhédlsobedémningar kan astadkommas av sjukskéterskor och
underskoterskor pa egen hand.

Jonképing
4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Jénk&ping
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Kommentar: Jonképing 6,2 % (n= 815 respektive 252, p=0,086). Jamnt fordelade forbattringar.
Boras
e R
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Boras
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Kommentar: Boras 9,1 % (n=687 respektive 274, p>0,01). Jamnt fordelade forbattringar.
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Medelstora kommuner

Medelstora stader kommuner (50 000 - 100 000 invanare) med minst 5 % genomsnittlig forbattring.

Gavle
N
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Gavle
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Kommentar: Gavle 7,4 % (n= 648 respektive 240, p=0,051). Férbattringar i flera parametrar mest i
brytpunktsamtal och munhalsobedémningar. Obs att minskande tackningsgrad kan utgéra en
delforklaring!
Norrtalje
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Norrtélje
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Kommentar: Norrtélje 9,7 % (n=316 respektive 132, p=0,062). Forbattringar pa de flesta
parametrarna. Tackningsgrad strax under 60 %.
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Sundsvall
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Sundsvall
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Kommentar: Sundsvall 9,8 % (n= 695 respektive 184, p=0,017). Férbattringar i alla parametrar
forutom tackningsgrad. Minskande tackningsgrad kan vara en delforklaring till skenbara
forbattringar.
Sodertalje
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Sédertélje
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Kommentar: Sodertalje 7,8 % (n= 330 respektive 157, e] signifikant). Ytterligare en liten bit kvar till
70 %-ig tackningsgrad.
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Ostersund
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Ostersund
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Kommentar: Ostersund 5,7 % (n= 452 respektive 180, ej signifikant). Framfor allt férbattrad
smartskattning.

Mindre kommuner

Stider och kommuner med 20 000 - 50 000 invanare och med minst 100 registrerade dodsfall/ar och
minst 7 % viktad forbattring. Kommuner dar tackningsgraden minskat med 10 % eller mer redovisas

inte da minskande tackningsgrad delvis kan forklara forbattrade resultat. Det géller t ex for
Séderhamn, Katrineholm, N&ssjo och Varnamo.

Borldnge
e ™
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Borlange
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Kommentar: Borldange 9,8 % (n= 358 respektive 132, p=0,055). Forbattringar framfor allt i
smartskattning och munhalsa.
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Enképing
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Enkdping
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Kommentar: Enkoping 17,2 % (n=220 respektive 92, p<0,01). Imponerande forbattringar for
brytpunktsamtal och smartskattning.
Gislaved
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Gislaved
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Komentar: Gislaved 9,6 % (n= 213 respektive 85, ej signifikant). Ldkarna har 6kat andelen
ordinationer medan den storsta forbattringen utgors av omvardnadspersonalens 6kade andel

dokumenterade bedémningar av munhalsa.
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Hudiksvall
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Hudiksvall
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Kommentar: Hudiksvall 7,2 % (n= 329 respektive 92, ej signifikant). Férbattringar framfor allt vad
galler brytpunktsamtal och munhalsobedémningar. Obs minskande tackningsgrad.

Kristinehamn
4 A"
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Kristinehamn
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Kommentar: Kristinehamn 11,9 % (n= 207 respektive 73, p=0,073)
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Kungalv

4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Kungalv
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Kommentar: Kungalv 9 % (n=207 respektive 86, ej signifikant)
Mora
" B
Férbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Mora
100
a0 73,69 n
g = 56% 9'
- &80 E-
[}
T w0 3
-« ]
20 §
0—
>
&a
&
&
N
"D"
A -.fbo
Indikator
2011-10-01 - 2012-08-30  WENN 2012-10-01 - 2013-03-20 WM Féréndring
\_ Detta &@r en originalrapport 2013-02-27 Otimo Data AB 2013-02-27 y

Kommentar: Mora 8,3 % (n= 178 respektive 62, ej signifikant). Obs minskande tackningsgrad.
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Oskarshamn
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Oskarshamn
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Kommentar: Oskarshamn 14,7 % (n= 199 respektive 87, p=0,022). Imponerande 6kning av
smartskattning.
Partille
4 )
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Partille
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Kommentar: Partille 17,7% (n= 177 respektive 64, p=0,015). Rejala forbattringar i flera parametrar.
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Vellinge

4 R’
Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Vellinge
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Kommentar: Vellinge 7,7 % (n= 136 respektive 47, ej signifikant). Redovisas som exempel pa att
forbattringar dven astadkoms i en av Skanes kommuner dven om att tackningsgraden ligger omkring

50 %.

Viastervik
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Forbattrad vard i livets slutskede 5 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Vastervik
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Vastervik 10,5 % (n=298 respektive 114, p=0,055)

Kommentar mindre kommuner: Notabelt &r att forandringens storlek i manga fall maste komma
over 10 % for att i nuldget uppna en statistiskt signifikant férandring. Forutsattningarna ar dock stora
for att forandringarna dven ska na statistisk signifikans nar innevarande registreringsperiod ar till

anda och betydligt fler registreringar inkommit.
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Sma kommuner

Kommuner med firre dn 20 000 invanare. Endast kommuner med mer dn 15 % genomesnittlig
forbattring och minst 70 % tackningsgrad redovisas. Bastad, Knivsta, Lilla Edet och Tomelilla
uppnadde inte tillracklig tackningsgrad for att presenteras nedan men hade en forbattring som

genomsnittligt 6versteg 15 procentenheter.

Grums
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Forbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Grums
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Kommentar: Grums 16,7 % (n=78 respektive 32, ej signifikant).
Hoégsby
' ™y
Férbattrad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Hégsby
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Kommentar: Hégsby 27,8 % (n=66 respektive 19, p=0,032). Observera att det ror sig om sma tal!
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Skinnskatteberg
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Forbatirad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Skinnskatteberg
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Kommentar: Skinnskatteberg 27,5 % (n= 43 respektive 11, p=0,088). Observera att det ror sig om
sma tal!
Tidaholm
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Férbatirad vard i livets slutskede 10 %
under perioden oktober 2011 - september 2013 i Tidaholm
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Kommentar: Tidaholm16,5 % (n=85 respektive 41, p=0,079). Tackningsgraden strax under 70 %!

Kommentar sma stader: Det ar inspirerande att notera de forbattringar som redan nu astadkommits
for invanare i manga kommuner. Noteras bor att resultaten redovisas utifran
mantalsskrivningskommun oavsett om personen avlidit pa sjukhus, inom kommunal vardform eller
inom specialiserad palliativ vard. Generellt finns dock fortfarande stor forbattringspotential for dessa
férvintade dodsfall vad géller smartskattning, bedomning av munhalsa och brytpunktssamtal. Ju
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mindre kommun och ju farre antal registreringar, desto storre forandringar behovs for att en
forbattring inte rent statistiskt ska ha kunnat orsakas av slumpen.

Extern kompetens
| dodsfallsenkaten fragar vi efter i vilken utstrackning man har anlitat extern kompetens for att hjalpa

den sjuke.
Antal vantade dodsfall 2012 och férdelade p& med och utan stod av palliativt team
Wantade diddsfall med stdd av palliativt team
Wantade diddsfall utan stad av palliativt team
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Eget hem - basal hemsjukvird

Kortidsplats
Sjukhusavidelning
Sarskiltboende

Kommentar: Hemsjukvarden ar flitigast pa att anlita palliativa team och gor sa i 23 % av de
rapporterade dédsfallen tatt foljda av korttidsboenden med 19 %. Pa sjukhusen dit patienten ofta
kommer pga akuta problem anlitas palliativa team endast i 8 % av fallen trots att den palliativa
kompetensen sallan finns inom den egna kliniken. Inom sarskilda boendeformer utnyttjas palliativa
team endast i 3 % av de rapporterade fallen. Aven om férekomsten av akuta palliativa problem
kanske &r lagre har dn pa sjukhus sa bor det finnas mycket att lara av dessa team — eller &r det ett

uttryck for |ag tillganglighet?
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Vardresultat 2012

Cancerdiagnos

Téackningsgrad

Tackningsgraden av cancerdddsfall r berdknad utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas (antal
doda, C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2011)

Tackningsgrad Tackningsgrad

Registrerade

Tackningsgrad

cancerdodsfall

Ar 2010 2011 2012 2012
Lan % % Antal %

Stockholms lén 61,9 70,4 3119 77,7
Uppsala lan 60,5 87,7 635 83,4
Sédermanlands lén 73,9 91,2 597 80,3
Ostergétlands lin 76,3 85,3 976 90

Jonképings lan 51 86,4 735 84,9
Kronobergs ldn 59,9 78,8 467 >100
Kalmar lan 86,5 88 636 >100
Gotlands lén 68,7 96,1 141 88,1
Blekinge lan 43,8 >100 398 84,3
Skane ldn 45,9 59,5 2327 73,9
Hallands ldn 43,8 50,2 637 81,4
Vastra Gotalands lén 50,6 70,7 3170 86,1
Varmlands lan 58,1 82,8 682 95,5
Orebro lin 56,1 81,7 655 86,6
Vastmanlands lén 50,2 77,6 623 92

Dalarnas lan 82,2 97 708 98,2
Gavleborgs lan 72,3 88,8 770 >100
Vasternorrlands lan 38,1 83,9 575 85,6
Jamtlands ldn 68,6 >100 336 >100
Vasterbottens lan 53,6 95,2 585 93,8
Norrbottens ldn 51,2 86,2 537 85,8
Totalt riket 57,3 77 19309 85,1

Kommentar: Den totala tackningsgraden i riket fortsatter att 6ka och ligger nu pa 85,1 %. Samtidigt

sjunker tackningsgraden kraftigt i tre 1an (Gotland 8 %, S6dermanland 11 %, Blekinge >15 %) vilket ar

ett observandum. 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 dven mojligt att félja hur vardprocessen utvecklas over tid t.ex. i ett helt Ian eller hel region.

Fyra lan har en tackningsgrad pa >100 % dvs det har registrerats fler cancerdddsfall i Svenska

palliativregistret dn i dodsorsaksregistret. Detta ar ett fenomen som lett fram till ett fran registret
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drivet projekt dar data fran palliativregistret samkoérs med saval cancer- som patientregistret.
Resultaten kommer under 2013 att publiceras i vetenskaplig tidskrift.

Var avlider cancerpatienten?
Nedanstaende diagram visar var registrerade cancerpatienter har avlidit.

' )
Firdelning mellan avlidenplatser fér avlidna i samma |én som folkbokfaring
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige
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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. 2012 nar vi en tackningsgrad pa 85 % for de personer som avlidit i
cancersjukdom. Ledningsgruppens bedémning ar att majoriteten av de icke registrerade

cancerpatienterna har avlidit pa sjukhus.
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Vardresultat

Av de 19 202 cancerdddsfall som registrerades i registret under 2012 var 18 302 (95 %) forvantade
dodsfall vilket ger forutsattning att ge varje cancerpatient vard i enlighet med det nationella
vardprogrammet. Nedanstdende spindeldiagram visar en sammanfattning av dessa vantade dodsfall
uppdelade pa var cancerpatienten avled. Spindeldiagrammet bestar av 12 indikatorer med 0 i mitten
och 100 % langst ut. Den rodfargade delen utgér malvarde vilket tacks av det uppnadda grona
resultatet.

Cancer sjukhus (n=5 517)

e R
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till narstdende Lékarinfarmation till patienten

Lindrad frén rosslig andning Uppfyllt Gnskemdl om dédsplats

Lindrad fr3n dngest Munhilsa beddmd

Lindrad frin illamiende Ej trycksar vid dadsfallet

Lindrad frin smarta Mansklig ndrvaro | didsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

BN Mzlvirde B Resultat

\_ Detta &r en modifierad rapport Svenska Fallistivregistret 2013-02-28 y

Kommentar: Troligen den vanligaste vardplatsen i livets slutskede for cancerpatienter. Relativt god
omvardnad men stor forbattringspotential avseende samtliga 6vriga indikatorer. Cancerpatienter pa
sjukhus bor ges samma mojlighet som cancerpatienter inom 6vriga vardformer till ett samtal med
ansvarig ldkare om vardens inriktning och mal fér att darigenom bl.a. skapa valfrihet for var man vill
vardas i livets slutskede. Tank om arbetssattet i avancerad hemsjukvard kunde spridas in till
sjukhusens vardavdelningar!
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Cancer palliativ slutenvard (n=4 721)

~
Resultat palliativ vard i livets slut

under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

= 10
Lakarinformation till ndrstaende Lékarinfarmation till patienten

Lindrad frin resslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

3

Lindrad frin dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamiende Ej trycksar vid dadsfallet

Lindrad frin smérta Minsklig ndrvaro i dédsdgonblickst

Utfird validerad smartskattning

B Malvirde BB Resultst

Sversia Falistivregisiret 2013-02-28 y

\_ Detta &r en medifierad rapport

Kommentar: God omvardnad och god kommunikation med patient och nirstdende. Onskemal om
vardplats ar i lagre grad uppfyllt jamfért med om patienten avlidit i hemmet med stdd av avancerad
hemsjukvard. Orsaken till detta fenomen ar oklar for ofta &r ju dessa tva vardformer
sammankopplade i samma organisatoriska enhet. Validerad smartskattning utfors allt for sallan.

Cancer avancerad hemsjukvard (n=2 741)

-
Resultat palliativ vard i livets slut

under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

= 10 —— . - -
Lékarinfarmation till ndrstaende Lékarinfarmation till patienten

Lindrad frin rosslig andning Uppfyllt Gnskeml om dédsplats

'\

Lindrad frin ngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illam3ende Ej trycksar vid dadsfallet

Lindrad frén smarta Minsklig ndrvaro i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B Malvirde W Resultst

\_ Diettz &r en modifierad rapport Svenska Palistiregetst 2013-02-28

Kommentar: God omvardnad och god kommunikation med patient och narstdende. Patienten har
valt hemmet som vardplats. Validerad smartskattning utfors allt fér sallan. Tank om detta arbetssatt

kunde spridas in pa vara sjukhus!
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Cancer SABO (n=2 799)

4 A"
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet
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Lindrad frin rosslig andning Uppfyllt Gnskem3l om dédsplats

Lindrad frén &ngest Munhélsa bedémd

Lindrad frin illam3ende Ej trycksdr vid dadsfallet

Lindrad fr@n smérta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket

utfird validerad smartskattning

B Mzlvarde BB Resultat

\_ Detta ar en medifierad rapport Svenska Palistr=gistr=t 2013-02-28 Y.

Kommentar: For omvardnadsfaktorer som avsaknad av trycksdr och mansklig narvaro ses goda
resultat. For munhélsobedémningar finns fortsatt forbattringspotential. Pa registrets hemsida kan ett
kunskapsstod som beror detta omrade laddas ner. Kommunikationen med saval patient som
narstaende kan sakert utvecklas ytterligare. Validerad smartskattning forekommer enbart i liten
omfattning vilket borgar for en stor forbattringspotential. Flera kommunala enheter i Sverige har
infort smartskattningar med Abbey Pain Scale och erfarenheterna av detta har hittills varit positiva.

Cancer korttids (n=2 071)

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Lakarinformation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfylit Gnskem3l om déddsplats

Lindrad frdn dngest Munhilsa bedémd

Lindrad fran illam3ende Ej trycksar vid dddsfallet

Lindrad fran smarta Mansklig ndrvaro i didsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

B Mzlvarde B Resultst

\_ Dietta &r en modifierad rapport Symrzka Palistvragistrat 2013-02-28 J

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

Ovrigt (n=1 353)

-
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Lékarinfarmatian till patienten

Lindrad frdn rosslig andning Uppfyllt Gnskemal om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhélsa bedémd

Lindrad frin illam3ende Ej trycksar vid dadsfallet

Lindrad frdn smarta Mansklig ndrvaro i dédsdgonblicket

Utférd validerad smartskattning

B Mzlvarde W Resultst

Svenska Palliativregistr=t 2013-02-28

\_ [Dietta &r en modifierad rapport

»

Kommentar: 1223 av dessa personer har avlidit i eget hem med stod av basal hemsjukvard. For
omvardnadsfaktorer som avsaknad av trycksar och mansklig ndrvaro ar malen uppfyllda och goda
resultat ses dven avseende valet av vardplats dar 8 av 10 faktiskt avlider pa en plats som man sjalv
valt. Kommunikationen med saval patient som narstaende kan utvecklas ytterligare liksom en
struktur fér munhalsobedomningar. Validerad smartskattning forekommer nastan inte alls vilket

borgar for en stor forbattringspotential.
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Demensdiagnos

Tackningsgrad
Tackningsgraden av dodsfall pga demens kan beréknas utifran data i Socialstyrelsens statistikdatabas
(antal doda, ICD10-kod FOO-FO3 + G30, i aldersintervall 0-85+ ar 2011).

Antal som avlidit ‘ med demens

Blekinge lan 103 219 264
Dalarnas lan 384 454 494
Gotlands lan 34 63 72

Gavleborgs lan 331 515 477
Hallands lan 145 190 310
Jamtlands lan 144 261 229
Jonkopings lan 211 439 438
Kalmar lan 264 343 406
Kronobergs lan 140 188 228
Norrbottens lan 211 418 407
Skane lén 296 661 1051
Stockholms lan 670 1179 1648
Sédermanlands lan 338 366 382
Uppsala lan 171 300 334
Varmlands lan 301 366 467
Vasterbottens lan 380 482 558
Vasternorrlands lan 125 422 471
Vastmanlands lan 210 290 380
Vastra Gotalands lan 721 1388 1872
Orebro ldn 293 457 453
Ostergdtlands ldn 468 498 565
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Antal registrerade diédsfall i demens lansvis Svenska palliativregistret 2013 04 02
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Lan

Blekinge 14n
Dalarnas 1an
Gotlands 14n
Gavlehorgs 1an
Hallands 1an
Jamtlands 1an
Jankdpings [an
Kalmar lan
Kronabergs [an
Marrbottens 1&n
Skane 1an
Stockhalms [an
Sddermanlands 1an
Uppsala lan
warmlands 1&an
Wasterbottens 1an
Wasternorrlands 14n
Wastmanlands [an
Wastra Gotalands 1an
Grebro 1an
Gistergatlands 140

Kommentar: Antalet dodsfall som rapporteras ha demens som huvudorsak till doden okar i
majoriteten av lanen. De ar nu fler 4n vad som rapporteras i dodsorsaksregistret enligt ovan 2011.
Darfor har inte tackningsgraden angivits. Detta aktualiserar behovet av ett samarbete med t ex
demensregistren for att forsoka kartlagga hur det forhaller sig.

Dodsplats
s 2
Férdelning mellan avlidenplatser for avlidna i samma lan som folkbokféring
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige
- I Kommun sdbo
n=524 andel=46% B Kommun kort
n ndel % I Sjukhus
nsﬁzg andePE [ Fzll specenh
Il Hemsjv avanc
[ Hemsjv basal
n= 960 andel= 4% 1 Owrigt
=22 aRdel=B2%
n= 9622 andel= 83 5%
\_ [Dietta &r en modifierad rapport Symrzks Palistivregistrt 2013-04-03 y

Kommentar: Har redovisas det totala antalet som avled i en demenssjukdom oberoende om det var
ett forvantat eller ovantat dodsfall. 84 % av dodsfallen intraffade inom sarskilt boende. P3 sjukhus
avled 8 %, pa kommunal korttidsplats 5 % och i hemsjukvard 2 %. Knappt 1 % med demens avled
inom den specialiserade palliativa varden.
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Vardresultat

Av de 11 461 dodsfall med angiven demens som tillstand som ledde till déden (20 % av alla
registrerade dodsfall) och som registrerades i registret under 2012 var 9 988 (87 %) av
vardpersonalen bedomda som vantade dédsfall. Medelaldern vid dodsfallet var 86 ar. Foljande 5
spindeldiagram visar en sammanfattning av vardresultatet for de dodsfall som rapporterats vara
vantade uppdelade pa var patienten avled. Spindeldiagrammet bestar av 12 indikatorer med 0 i
mitten och 100 % langst ut. Den rodfargade delen utgor malvarde vilket tacks av det uppnadda gréna
resultatet.

Demens sjukhus (n=963)

~
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige
Eftersamtal erbjudet
Likarinformation till ndrstiende il Likarinfarmatian till patienten
Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskemil om didsplats
\
Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd
Lindrad frin illam3ends Avliden utan trycks3r
Lindrad frin smérta Minsklig ndrvaro i dédsdgonblicket
Utfird validerad smartskattning
B Mzlvirde WM Resultst

\_ [Dietia &r en medifierad rapport Symrsks Pallistivregistrat 2013-03-27 J

Kommentar: Antalet dodsfall som registrerats fran sjukhus ar l1agt vilket torde till viss del bero pa att
palliativregistrets tackningsgrad ar lagre pa sjukhus dn i kommunalt sarskilt boende. For en person
med demens &r oftast en lugn och kdnd miljo att foredra varfor den hektiska akutvarden med korta
vardtider i gorligaste man bor undvikas. Risken for att avlida ensam, med trycksar och med samre
symtomlindring ar storre pa sjukhus an i kommunal verksamhet. Narstaende erbjuds i ringa
omfattning efterlevandesamtal. Andelen narstdende som fatt ett informerande ldkarsamtal har 6kat
nagot jamfort 2011.
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Demens palliativ slutenvard och avancerad hemsjukvard (n=82)

&

B Mzlvirde M Resultat

\_ Detta @r en modifierad rapport

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Likarinformation till ndrstaende Likarinformation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskemal om dédsplats

Lindrad frin Sngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamdende Avliden utan trycksdr

Lindrad frin smérta Minsklig nirvare i dddsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

Svensks Palliativregistret 2013-03-27

/

Kommentar: < 1 % av de som rapporterats till palliativregistret med demens har rapporterats ifran

enheter som bedriver palliativ slutenvard eller avancerad sjukvard i hemmet. Den givna varden
forefaller halla minst samma standard som den som ges vid sarskilda boenden, men nar inte upp till

den standard som cancerpatienter vid samma enheter erhaller.

Demens SABO (n=9 615)

fa

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

: 10
Likarinformation till ndrstaends Likarinformation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskemal om dédsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamdende Avliden utan trycksdr

Lindrad fran smarta Mansklig ndrvare i dédsdganblicket

Utfird validerad smartskattning

B Mzlvirde M Resultat

\_ Dietia &r en medifierad rapport

Svensks Palliativregistret 2013-03-27

’

Kommentar: Mansklig narvaro vid dédsfallet och avsaknad av trycksar visar goda resultat.

Symtomlindringen fungerar ocksa bra fér de parametrar som registreras. Andelen boenden dar
munhalsan har bedémts under sista levnadsveckan har 6kat ndgot sedan 2011. Har finns en fortsatt
forbattringspotential liksom for smartskattning och erbjudande av efterlevandesamtal.
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Demens korttids (n=524)

e ™
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiende Likarinfarmation till patienten

Lindrad fran rosslig andning Uppfyllt Gnskemil om didsplats

Lindrad fran dngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illam3ende Avliden utan trycksdr

Lindrad fran smarta Mansklig ndrvare i dédsdganblicket

Utfird validerad smartskattning

B Mzlvarde B Resultst

\_ Detta &r en medifierad rapport Su=nsks Pallistivregistret 2013-03-28 J

Kommentar: Skillnaderna i vardresultatet mellan sarskilt boende och korttidsboende &r sma.

Demens ovrigt (n=277)

4 R’
Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:1 - 2012:4 i Hela Sverige

Eftersamtal erbjudet

10

Likarinformation till ndrstiends Lakarinformation till patienten

Lindrad frin rosslig andning Uppfyllt Gnskemal om dddsplats

Lindrad frin Sngest Munhilsa bedémd

Lindrad frin illamdende Avliden utan trycksdr

Lindrad fran smarta Mansklig ndrvare i dédsdgonblicket

Utfird validerad smartskattning

BN Malvarde BB Resultat

\_ Dietia &r en medifierad rapport Symrsks Pallistivregistrat 2013-03-28 J

Kommentar: Av dessa 6vriga dodsfall har 224 registrerats fran basal hemsjukvard. De utgér 8 % av de
inrapporterade fran basal hemsjukvard. Jamfort andra vardformer ar det en storre andel registrerade
patienter/boende som avled pa den plats personen sjalv 6nskat.

Demens sammanfattning

Det stora flertalet som registrerats i palliativregistret som avlidit i en demenssjukdom ar 6ver 85 ar
och avlider pa sarskilt boende. Inom spindeldiagrammets vardomraden finns forbattringspotential
for samtliga ovan redovisade vardplatser, dock mest uttalat fér sjukhusen.
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Begreppet multisjuklighet i dodsfallsenkiten

Analys av data fran Svenska Palliativregistret tyder pa att begreppet multisjuklighet som listas i fraga
7 (Grundtillstand som ledde till doden) behéver definieras tydligare for att insamlade data ska bli mer
valida. Idag grundas sannolikt anvandandet av begreppet multisjuklighet pa en individuell bedémning
av begreppet av enskilda uppgiftslamnare.

| Socialstyrelsens avgransning av gruppen mest sjuka aldre finns multisjuklighet med som ett
kriterium for omfattande sjukvardsbehov. Omfattande sjukvardsbehov &r en av de viktigaste
indikatorerna for avgrdansning av gruppen.

En jamforelse mellan Socialstyrelsens siffror 6ver antalet mest sjuka dldre under 2011 uppdelat pa
kommunniva och andelen registrerade dédsfall med multisjuklighet i Svenska Palliativregistret visar
bristande 6verensstammelse.

En slutsats ar att registrets begrepp multisjuklighet bor anvandas med forsiktighet vid analys av
registerdata som avser belysa gruppen mest sjuka aldre.

liat
Poc TSTE f 7 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 61



Forekomst av svar sméirta under sista veckan i livet.

Det &r inte ovanligt att manniskor i livets slutskede drabbas av smarta. Symtomet férknippas ofta
med cancersjukdom och forekomsten av behandlingskravande smarta vid avancerad cancersjukdom i
livets slutskede ar cirka 90 procent. Svenska Palliativregistret fragar specifikt efter forekomst av svar
smaérta under den sista veckan i livet och nedan foljer en presentation av data fran 2012 for viantade
dodsfall uppdelat pa vardformer och diagnoser.

Forekomst av svir smarta respektive sméartskattning 2012

Cancer svir smina
70 Skattning Cancer Svar
Skattning Cancer Alla
Icke cancer svar smarta
Skattning lcke Cancer Svar
Skattning lcke Cancer Alla

&0

a9
a0 47
42 a4
40 el a6 74
28

30 27 25 25
20 18 16816 17

I I I I11 I I

0 I

Forekomst av svar smarta respektive smértskattning 2012

[=1

Diodsplats

Eget hem - avancerad
Eget hem - hasal hemsj
Hospice Palliativ sluten
Korttidsplats
Sjukhusavdelning
Sarskilthoende

Higrtsjukdam svar smérta
Skattning Hjartsjukdam Svir
T Skattning Hjartsjukdorm Alla

Lungsjukdom svar smira
a7
34
a0
149
17
0 I I

Skattning Lungsjukdom Swar
Skattning Lungsjukdarm Alla
Cancer = Cancer angiven som grundetillstdnd som ledde till déden.

=)
=

(=]

Didsplats

Eget hern - avancerad
Eget hern - basal hems
Hospice Palliativ sluten
Kortidsplats
Sjukhusavdelning
Sarskiltboende

Icke-cancer = Annan diagnos én cancer angiven som grundftillstand som ledde till déden.

Svar smdrta = Andel personer av alla registrerade personer som hade svdr smdrta (VAS/NRS > 6) vid
ndgot tillfélle under den sista veckan i livet.

Smidirtskattning = Andel personer med svdr smdrta hos vilken smdrtan skattades vid ett dokumenterat
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tillféille under den sista veckan i livet.

Tilldgget Svar anger att det dr andelen av de med rapporterad svdr smérta som smdrtskattats.
Tilldgget alla anger hur stor del av alla som smdrtskattats oavsett om man rapporterat svdar smérta
eller inte.

Forekomst av svir smérta respektive smértskattning 2012

Stroke svlr smarta
70 Skattning Stroke Svar
Skattning Stroke Alla
b1 Demens svar smarta
Skattning Dermens Svar
Skattning Demens Alla

&l
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2 it 18 1817 15 16 18,

12 13 12 44
. I I I I 1 I
D ] ]|

Kommentar: Graferna visar att ungefar en fjardedel av patienterna med en cancerdiagnos, oavsett

-

Dédsplats

Haospice Palliativ sluten
Korttidsplats
Sjukhusavdelning
Sarskilthoende

Eget herm - basal hemsj- <

Eget hemn - avancerad

vardform, hade svar smaérta vid nagot tillfdlle under den sista veckan i livet. Forekomsten var lagre for
patienter med annan diagnos dn cancer som angivet grundtillstdnd som ledde till d6den. Rent
generellt var svar smarta vanligare inom hospice/palliativ slutenvard jamfort andra vardformer,
oavsett diagnos, dock med reservation for ett relativt litet antal patienter i vissa diagnosgrupper.
Cancer dominerar som diagnos inom den specialiserade palliativa varden, men resultatet tyder pa att
ovriga patienter som vardas inom palliativ slutenvard har en stérre symtomborda jamfort samma
diagnosgrupper inom andra vardformer, nagot som indikerar en riktig omhandertagandeniva. En
alternativ tolkning ar att den specialiserade palliativa varden ar battre pa att detektera forekomst av
svar smarta.

| basta fall dokumenteras smartskattning hos patienter med svar smarta i mellan hélften och tva
tredjedelar av fallen; pa sjukhus i basta fall inte hos fler an en tredjedel. Inom samtliga vardformer
sker dokumentationen i storre utstrackning hos patienter med en cancerdiagnos jamfort patienter
med icke-cancer. Smartskattning ar en viktig kvalitetsindikator och resultaten visar att det finns ett
avsevart forbattringsutrymme inom alla vardformer.
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Forskning och vetenskapliga publikationer

Registerrelaterad forskning

Under 2012 har tva examensarbeten pa ldkarutbildningen genomférts med data fran Svenska
palliativregistret som grund. Bada studierna ar pa vag att publiceras i vetenskapliga tidskrifter. Martin
Nilsson gjorde en journalstudie pa ett representativt urval av 203 patienter som var inrapporterade
till palliativregistret som avlidna av cancer men som inte var rapporterade till Cancerregistret. Av de
193 patienter dar han fick tag i journalkopior var det 183 (95 %) som avled av cancer och féljaktligen
skulle ha varit inrapporterade till Cancerregistret. Bland de patienter som borde ha varit
inrapporterade till Cancerregistret fanns en relativ 6verrepresentation av patienter med cancer i
lunga, pankreas och lever/gallvagar. | tva tredjedelar av fallen baserades cancerdiagnosen pa
rontgenfynd, huvudsakligen datortomografi. Validiteten for fragan om patienten avled huvudsakligen
till foljd av cancer i palliativregistret ar sdledes mycket hog.

Anna Fritzson gjorde en journalstudie av foérvantade dédsfall pa sjukhus i Vasterbotten dar halften av
patienterna avlidit med dropp/sondtillférsel sista dygnet i livet. Den dokumenterade
symtomférekomsten under sista veckan och sista dygnet jamférdes i denna grupp med en matchad
(kon, alder, diagnos) grupp som inte fatt dropp/sondtillforsel sista dygnet. Sammanlagt undersoktes
280 patienter, 140 patienter i vardera gruppen. Till var forvaning fanns ingen signifikant skillnad
mellan grupperna vad géller férekomst av rosslighet. Daremot var det en mycket stor skillnad mellan
grupperna vad galler férekomsten av dokumenterad andnéd (51 % med dropp mot 22 % utan dropp
sista 24 timmarna i livet). Forekomsten av andndd och hypoxi (saturation <90%) 6kade linjart med
O0kande volym som tillférts. Resultaten av denna studie betonar saledes vikten av att indikationen for
dropp/sondtillforsel i livets slutskede kritiskt omprévas for att inte forvarra patientens andndd.

Doktorand Lisa Martinsson har under hosten genomfért en valideringsstudie med exakt samma
metodik som den som genomfordes 2009. Da befanns 8 av dédsfallsenkatens fragor ha en
overensstammelse mellan journaluppgifter och inrapporterade data som var lagre dn 80 %. Detta
foranledde en omarbetning av enkatens fragor som huvudsakligen innebar tydligare
frageformuleringar och en betoning av om atgarden var dokumenterad. Nar journalerna fér 100
konsekutiva inrapporterade dodsfall vid specialiserade palliativa enheten i Linkoping undersoktes
igen hosten 2012 visade det sig att endast fyra fragor fortfarande hade en éverensstimmelse lagre
dn 80 %. En var fragan om férekomst av symtom dar stora svarigheter orsakades av bristande
journaldokumentation. Tva andra fragor utgjordes av fragan om validerad smartskattning var utford
(6verensstammelse 73 %) och om systematisk symtomskattning var utford (6verensstimmelse 71 %).
Inskrivningsdatum pa enheten hamnade ocksa pa knappt 80 %. Sammanfattningsvis har nuvarande
dodsfallsenkatens fragor betydligt hogre validitet an tidigare versioner med det viktigaste
undantaget i form av fragorna om symtomférekomst.

Lisa Martinsson har ocksa med hjalp av statistikern Bjérn Tavelin vetenskapligt utvarderat effekten
pa andelen dokumenterade brytpunktsamtal av en utbildningsinsats under en eftermiddag riktad till
ansvariga lakare pa tva sjukhus och for tva kommuners kommunala boenden. Kommuner och sjukhus
valdes ut slumpmaéssigt. For varje interventionssjukhus/-kommun utsags tva likartade
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sjukhus/kommuner dar ingen sadan utbildning genomférdes av Palliativregistret. Analysen av
resultaten pa genomforda brytpunktsamtal efter sex manader visade en signifikant men liten
forbattring pa utbildningssjukhusen jamfort med kontrollsjukhusen men ingen effekt pa kommunal
niva. Samtidigt ses pa kommunal niva en generell férbattring éver tid i bade interventions- och
kontrolkommuner, vilket tros bero pa det samtidiga inférandet av SKL:s prestationsersattning for
genomforda brytpunktssamtal. Resultaten gar val i linje med tidigare etablerad férandringskunskap
som visar att en halvdagsutbildning utan uppféljning ar otillracklig for att astadkomma en stor och
bestaende foréandring. For att 6ka andelen genomforda brytpunktssamtal till en hog niva kravs
troligen ett aktivt drivande ledarskap inom organisationen, en stark vilja till férbattring bland de som
arbetar i organisationen och nédvandiga stédinsatser dar utbildning kan vara en av flera behovliga
delar.

Under innevarande ar planeras tva studier av de dodsfall som inte registreras i Svenska
palliativregistret. Utgors de framfor allt av personer som dor en plotslig dod? Vardas de av enheter
som dnnu inte ar aktiva rapportorer till registret eller gloms de bort av redan anslutna vardenheter?
Forhoppningen ar att resultaten fran dessa studier ska ge ett gott underlag for hur registret
tillsammans med lokala utvecklingsledare ska kunna forbattra tackningsgradssiffrorna ytterligare
framover.

Dessutom kommer ett ldkarexamensarbete under hosten 2013 belysa angest i livets slutskede.
Framfor allt om det finns skillnader mellan de som fatt sin angest helt lindrad jamfért med dem som
bara fatt angesten delvis lindrad vad galler insatta palliativa insatser. Forhoppningen ar att kunna se
om det finns nagra atgarder vi kan bli battre pa att satta in for att i storre utstrackning lindra
angesten effektivt.

P& medicinkliniken vid Ostra sjukhuset/SU genomférs en valideringsstudie av frdgorna om
brytpunktssamtal med patient och narstdende fran dodsfallsenkdten som en del av ett projekt for
Iakare under specialistutbildning i internmedicin.

Nystartad forskargrupp

Svenska Palliativregistret har tagit initiativ till att bilda en multiprofessionell nationell forskargrupp
som med stod av registerdata kommer att genomfora flera studier. Ett trettiotal forskare fran hela
landet traffades pa Arlanda for ett heldagsméte den 4 oktober 2012 och diskuterade pagaende
palliativ forskning i landet samt mdjliga studier utifran registerdata. Ur denna storre grupp har en
mindre arbetsgrupp bildats och vid ett internat pa Arlanda 18-19/3 2013 togs flera forslag pa nya
studier fram. Protokoll pa studier med tema trycksar, alderns inverkan pa vardinnehallet, skillnader i
vardinnehall fér olika cancerdiagnoser och patienters syn pa dodsfallsenkaten planeras. Flera av
studierna kommer att paboérjas under hosten 2013 och ett uppfdljande internat fér arbetsgruppen
planeras i november 2013.

alliat
9 GIsTR F i Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post info@palliativ.se, 0480-41 80 40 sid 65



Publikationer
Svenska Palliativregistret har i nuldget varit aktivt inblandade i sju vetenskapliga artiklar som
publicerats, och ytterligare tva artiklar vantar besked om publicering.

1. Gholiha A, Fransson G, Fiirst Cj, Heedman PA, Lundstrém S, Axelsson B. Stora luckor i journaler vid

vard i livets slutskede. Journaluppgifter saknas for data inrapporterade till Palliativregistret.
Lakartidningen 2011, Apr 20-Maj3; 108 (16-17):918-21.

2. Martinsson L, Heedman PA, Lundstrom S, Fransson G, Axelsson B. Validation study of an end-of-life

questionnaire from the Swedish Register of Palliative Care. Acta Oncologica 2011 Jun; 50 (5): 642-7.

3. Brannstrom M, Hagglund L, Flrst CJ, Boman K. Unequal care for dying patients in Sweden — A

comparative registry study of deaths from heart disease and cancer. Eur J Cardiovascular Nurs 2011;

July 15, Epub fore tryck.

4. Lundqvist G, Rasmussen BH, Axelsson B. Information of imminent death or not — does it make a
difference? J Clin Oncology 2011; Oct 10, 29 (29): 3927-31.

5. Lindblom AK, Back-Pettersson S, Berggren |. A quality registers impact on community nurses’ in

end-of-life care — a grounded theory study. J of Nursing Management, 2012, 20, 206-214.

6. Lundstrom S, Axelsson B, Heedman PA, Fransson G, Furst CJ. Developing a national quality register
in end-of-life care: The Swedish experience. Palliat Med. 2012 Jun;26(4):313-21. Epub fore tryck
2011, jul 7.

Ovanstaende artiklar sammanfattades i arsrapporten for verksamhetsaret 2011.

7. Martinsson L, Furst CJ, Lundstrom S, Nathanaelsson L, Axelsson B. Registration in a quality register:

a method to improve end-of-life care—a cross-sectional study. BMJ Open
2012;2(4):e001328.doi:10.1136/bmjopen-2012-001328

Denna artikel beskriver férandringar som observerats vid 503 vardenheter som deltagit i registret
under tre ar. Resultaten fran sammanlagt 30 283 patienter analyserades med logistisk regression.
Man sag 6ver aren en minskad symtomférekomst, en 6kad andel patienter som hade vid behovs
ordinationer, en hégre andel patienter som dog pa en plats som 6verensstamde med senast uttalade
onskemal och fler narstaende som erbjods efterlevandesamtal. Resultaten visar en samvariation dver
tid mellan deltagande i Svenska Palliativregistret och en forbattrad kvalitet av varden i livets
slutskede.
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Framtid i nartid
Patientrapporterade utfallsmatt = PROM

Syftet med Svenska palliativregistret ar att den palliativa varden foér obotligt sjuka patienter i livets
slutskede ska bli allt battre. Hittills har vi samlat data om den sista levnadsveckan genom att lata
ansvarig personal fylla i en dédsfallsenkat nar den sjuke avlidit. Fokus har legat pa information,
valfrihet, symtomdetektion, symtomlindring och narstaendestéd. Dessa omraden ar férstas centrala
for den obotligt sjuke dven tidigare i sjukdomsforloppet. Svenska palliativregistret har darfér under
2012 utarbetat 14 fragor i en webenkat som den palliativa patienten sjilv kan besvara i vantrummet
just fore motet med ldkaren. Fragorna har pilottestats och justerats i enlighet med inkomna
synpunkter. Innan ldkaren tar in patienten i mottagningsrummet knappar lakaren in patientens
personnummer och far da fram en 6versiktsbild pa hur patienten svarat. For att fokusera pa det som
eventuellt behover atgardas fargkodas svaren med rott (=behéver atgardas), gult (=eventuell atgard)
och gront (= ingen atgard behovs). Se exemplet nedan.

INFO

Fraga 2. Patienten vill vara mer delaktig i besluten rérande sin sjukdom.

Fraga 3. Patientens narstende vill ha mer information om
sjukdomen/behandlingsméiligheter/férhaliningsregler.

Fraga 5. Patient och narstdende har inte fatt information om
narstdendepenning.

STATUS

Fraga 7. NRS Smaérta 5

Fraga 8. NRS Valbefinnande 6

Fréga 9. Patienten vilar mindre @n 50 % av dagen.

Fréga 10. Patienten har inga problem med ADL.

PLANERING
Fraga 11. Patienten vet INTE vilka lakemedel hon/han ska anvanda vid
symtomgenombrott.

Frdga 12. Patienten vet INTE vart hon/han skall vénda sig vid problem &vrig
tid.

O @& & @& @& O @ & e & & & °»

Fraga 13. Patienten har inget behov av samtalskontakt.

Firegaende | Nasta Avbryt

Tanken ar att denna webb-enkat i forsta hand ska vara ett hjalpmedel for patient och lakare att
kunna ta upp vissa viktiga fragor i motet. Patienten far mojlighet att tdnka efter i vantrummet hur det
egentligen ligger till i dessa fragor. Lakaren far en snabb Oversikt och kan sedan komplettera
diskussionen med en eller flera fragor utifran patienternas webbsvar.
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Patienterna maste logga in med séarskild kod och jakande besvara den férsta fragan om de samtycker
till att svaren pa fragorna lagras i registrets databas och kan ses av ansvarig lakare.

Lakaren maste logga in med sitt SITHS-kort for att kunna ta del av patientens avgivna svar.

Lakaren ombeds fylla i diagnoskod, sjukdomsstadium, komorbiditet och allmantillstand efter varje
patientregistrering. Inom narmaste aret beraknas ocksa en 6versiktlig resultatbild for flera
registreringar av samma patient tas fram. Detta for att kunna folja utvecklingen over tid for en
enskild person.

| forsta skedet anvands detta formular framfor allt for obotligt sjuka cancerpatienter under pagaende
palliativ cytostatikabehandling i samband med besék hos ansvarig onkolog, kirurg eller annan
specialist. Samma formular torde sdkert kunna anvandas i liknande situationer av obotligt sjuka
patienter med annan diagnos (t ex hjartsvikt, KOL). Utvecklingsarbetet har nu ldmnat sin forsta
pilotfas. Malsattningen ar nu att prova webbenkéten i fler kliniska sammanhang innan den kan vara
fritt tillganglig i samtliga vardkontext.

Fristaende fraigemoduler

Svenska palliativregistret har nu ett nationellt natverk av vardgivare som bedriver saval allméan
palliativ vard som specialiserad palliativ vard. Under ledning av var FoU-ansvarige planeras utdkade
fragor under en begransad tid till vissa delar av verksamheterna. Syftet med detta ar att forsoka
fanga mer information som kan leda till ny kunskap till gagn for vara palliativa patienter. For att detta
skall goras med hog kvalitet blir forstas de tillfalliga fragorna obligatoriska for de verksamheter som
deltar under méatperioden. | forsta hand kommer befintligt inrapporteringssystem att anvandas.
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