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Forord

2022 var ett ar med forbattrade resultat inom flera omraden.

Registret har nu fler enheter som registrerar, skickar ut mer informationsmaterial, 6kar
anvandningen av narstaendeenkaten och vi ser framfér allt en forbattrad vard i livets slutskede!
Kvalitén pa palliativ vard okar i Sverige, men det ar fortfarande en bit kvar inom vissa verksamheter.

Arsrapporten for 2021 innehdll Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer och resultat fran
narstaendeenkaten. | ar fortsatter vi med resultat for indikatorerna, men har dven utokat med
ytterligare resultat fran narstaendeenkaten. Det dr en mycket intressant och spannande lasning!
Vi redovisar dven resultat for de tva nya fragorna i dédsfallsenkaten, 6nskemal om dddsplats och
anvandandet av vardplan.

Resultaten i denna rapport visas pa lansniva, men naturligtvis kan ni se era egna enheters resultat
efter inloggning via var hemsida.

Ett spannande resultat jag vill lyfta fram &r sjunkande medianvardtider inom dldreomsorgen, som vi
hoppas kunna vara underlag till diskussion.

Ar det positivt eller negativt att vardtiden pa sirskilt boende har minskat med 100 dagar det senaste
aret? Hur ska vi tolka resultaten?

Ar det positivt att fler férhoppningsvis kan vardas i hemmet (medianvardtiden ékat med 13 dagar)
eller beror det pa att antalet vardplatser har minskat s& mojligheten att fa do pa sarskilt boende har
minskat?

Mycket pekar pa att dldre nu i hogre grad har nedsatt halsa innan flytten till sarskilt boende jamfort
med tidigare ar, vilket i sin tur staller hogre krav pa personalens kompetens nar det galler vard i livets
slutskede.

Hur ténker du?

Resultaten som vi kan visa i Svenska palliativregistret ger manga tankar och vi hoppas att de vacker
nya fragor att arbeta med i var standiga stravan att férbattra palliativ vard i Sverige!

Jag vill rikta ett stort tack till registrets ledningsgrupp, referensgrupp och till OTIMO Data AB for bra
samarbete.

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2023 av ledningsgruppen for Svenska
palliativregistret.

Maria Andersson, Registerhallare



Sammanfattning

Under aret avled 94 608 personer som var folkbokforda i landet och av dessa registrerades
52 996 i Svenska palliativregistret. Tackningsgraden for registret i landet ar darmed 56 % av
samtliga dodsfall, men varierar stort mellan ldnen, fran 46 till 64 %.

2022 registrerade 5 656 enheter dodsfall i Svenska palliativregistret. Det ar den hogsta siffran
sedan registrets start.

Kommunal verksamhet ar den vardform som har storst narvaro, av narstaende och/eller
vardpersonal, vid doédségonblicket

Vi ser stora forbattringar i andelen som smart- och symtomskattas. Okningen for
smartskattning ar 8 procentenheter jamfort med 2021. Motsvarande siffra for 6vrig
symtomskattning ar 12 procentenheter.

Tendensen att fler avlider med trycksar fortsatte dessvarre under 2022. Inom kommunal
verksamhet &r risken att avlida med trycksar minst.

Fler narstaende blir erbjudna efterlevandesamtal. Pa riksniva 6kade andelen med 5
procentenheter fran 2021.

Sjukhusen i landet brister i att efterfraga 6nskemal om dddsplats. Detta ar tydligt for
personer som dor en férvantad dod, dven de som har en bevarad formaga att uttrycka vilja
fram till d6dsogonblicket.

Medianvardtiderna for sarskilt boende och korttidsplats minskade tydligt under 2022.

En reviderad Dodsfallsenkat togs i bruk 2022 dar vi bland annat har tva nya fragor, dnskemal
om dddsplats och anvdndandet av vardplan.

Under 2022 har 2 727 narstaendeenkater skickats ut fran 169 enheter. Antal besvarade
enkater dr 1185 och en svarsfrekvens pa 43 %. Antal utskickade enkater 6kade med 6ver 50
% fran 2021.

Registrets kostnadsfria kunskapsstdd och verktyg ar fortsatt populara. 2022 blev det rekord
med 129 623 trycksaker som skickades ut till vard- och omsorgspersonal.



Organisation

Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, ar Region Jonkopings lan. Det ar ytterst representerat av
regionstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektor Jane Ydman.

Registret har en mindre styrgrupp kallad ledningsgrupp, en storre referensgrupp samt ett kansli.
Tack vare de data som kontinuerligt samlas in sa har vi bildat en forskargrupp i registrets regi med
fyra deltagare som arbetat med att analysera bland annat covid-19 relaterade data fran registret
kring vardkvalitet i livets slutskede.

Ledningsgrupp

Ledningsgruppens medlemmar ar geografiskt spridda over hela landet och bestar av ldkare,
sjukskoterskor och forskare med olika grundspecialiteter och huvudman och som representerar hela
den palliativa vardkedjans vardgivare.

Registerhallare: Maria Andersson, specialistsjukskoterska

FoU-ansvarig: Staffan Lundstrom, overldkare, docent

Forskarrepresentant: Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicin: Martin Dreilich, overlakare, med dr

Palliativ medicin: Lena Lundorff, dverldkare

Palliativ omvardnad: Ida Goliath, sjukskoterska, docent

Kansli: Susanna Sjoqvist

Referensgrupp

| referensgruppen ingar representanter fran foljande yrkesféreningar och kunskapscentra:
SFPO (Sjukskoéterskor for palliativ omvardnad): Jane Osterlind

NRPV (Nationella radet for palliativ vard): Ann Mattsson

UFPO (Underskoterskor for palliativ omvardnad): Marion Englaborn

SFPM (Svensk férening for palliativ medicin): Jenny Lindberg

RCC (Regionala cancercentrum): Fredrik Wallin

Betaniastiftelsen: Petra Tegman

Palliativt Utvecklingscentrum Lund: Anette Duarte

Palliativt kunskapscentrum Stockholm: Kerstin Witalis

NAG palliativ vard: Ursula Scheibling



Palliativ vard i Sverige 2022
Bakgrund

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning, vanligtvis omkring 90 000 personer.
Uppskattningsvis skulle 80 % av alla dodsfall, de sa kallade forvantade dédsfallen, kunna ha nytta av
den palliativa vardens innehall. Manniskor som vardas i livets slutskede finns savdl hemma inom
primarvarden som pa sjukhus samt inom den kommunala varden. Enligt registrering utifran
dodsplats i Skatteverkets dodsbevis dor allt fler pa sjukhus och pd kommunala boenden och endast
ca 20 % dor i eget hem.

| kommunala boendeformer ar bristen pa lakarstod, pa manga hall, ett valkant problem. En stor del
av obotligt sjuka personer tillbringar sin sista tid pa sjukhus, i en miljé som huvudsakligen ar inriktad
pa korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga aldre kommer dessutom de sista tva
veckorna i livet bli foremal for forflyttningar mellan olika vardenheter for att slutligen avlida pa
sjukhus.

Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard och Nationella
vardprogrammet for palliativ vard ar nationella underlag for att férbattra varden i livets slutskede.
Regionala palliativa processer finns under Regionala Cancercentrum som tagit fram regionala
palliativa vardprogram och bedriver utbildning inom palliativ vard.

Flera andra aktorer har webbaserade utbildningar for olika yrkesgrupper. Kurser i palliativ vard ingar
som ett B-mal i ST utbildningen for alla kliniska lakarspecialiteter och ingar dven i olika omfattning i
grund- och specialistutbildningar for sjukskoterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tilldggsspecialitet for lakare och antal registrerade specialister har
det senaste aren okat till 190 st.

Under 2022 publicerade Nationella programomradet (NPO) dldres hélsa och palliativ vard ett
personcentrerat sammanhallet vardforlopp i palliativ vard. Dokumentet arbetades fram av en
nationell arbetsgrupp (NAG) i palliativ vard med syftet att skapa en mer jamlik vard oavsett diagnos,
alder och var personen bor. Arbetet med GAP-analys och implementering av vardférloppet har
paborjats i flera regioner. Flera nya kvalitetsmarkorer for palliativ vard har foreslagits och Svenska
palliativregistret har paborjat arbetet med att utveckla dessa for att stddja processen och kunna félja
upp utvecklingen av palliativ vard.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom och manga uppnar en hog alder
trots flertalet kroniska sjukdomar. For den enskilde innebér det kortare eller langre perioder av stabil
sjukdom omvéaxlande med perioder av tilltagande sjukdomspaverkan da de narmar sig déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag i allt stérre omfattning, inom cancerbehandling
ofta langt efter det att den botande ambitionen fatt dverges, i livsférlangande och symtomlindrande
syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv stravan att utveckla varden fér de personer som inte botas utan
lider och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard forandrats.
Socialstyrelsens definition fran 2018 som lutar sig mot den som WHO utformat redan 2002 lyder:
”Palliativ vard ar hélso- och sjukvard i syfte att lindra och framja livskvaliteten fér personer med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till narstaende.”

En ny definition pa palliativ vard presenterades 2019 av International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) och 6versattes till svenska av Nationella radet for palliativ vard 2020.
Skillnader mellan dessa definitioner ar bland annat att fokus ligger pa allvarligt lidande snarare an pa
sjukdom eller prognos.



| september 2022 antog Nationella radet for palliativ vard en svensk version av formuleringen av
malgruppen for palliativ vard. Den lyder ” Malgruppen for palliativ vard ar personer med sjukdom
som inom veckor, manader eller ar innebar ett livshot, dvs att tillstandet kan sluta med déden”.

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for personer
som drabbas av livshotande sjukdom, och dess narstaende.

Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling
av smadrta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem.

Palliativ vard ar forutom ett forhallningssatt aven ett kunskapsomrade och grund for
vardorganisation i livets slut.

Palliativ vard kan ges parallellt med livsforlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i
livets slutskede.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:

e Symtomlindring i vid bemarkelse. Smarta och andra svara symtom lindras, samtidigt som
patientens integritet och autonomi beaktas. Symtomlindringen innefattar saval fysiska som
psykiska, sociala och existentiella behov.

e Samarbete i ett multiprofessionellt team.

e Kommunikation och relation i syfte att framja personens livskvalitet. Det innebér god
inbordes kommunikation och relation inom och mellan arbetslag och i forhallande till
personen och dennas narstaende.

e Stod till de nérstdende under sjukdomen och efter dodsfallet. Det innebér ett erbjudande till
de narstaende att delta i varden och att fa stod, saval under patientens sjukdomstid som
efter dodsfallet.

Inom vardforloppet rekommenderas termen ”Samtal vid allvarlig sjukdom” for att skapa tydlighet
och rutiner kring patienter dar palliativa vardbehov behover identifieras. Termen ar under
utvecklande och ett led i att identifiera fler patienter tidigare med ett palliativt vardbehov. Nar ldkare
och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos personen utmynnar bedémningen i samtal om
sjukdomen, prognosen, dnskemal och den framtida planeringen. Detta ar ett eller flera samtal mellan
ansvarig ldkare och patient, ofta dven med néarstaende. Det bor goras klart att personens tillstand
natt en punkt dar det kan vara motiverat att inleda palliativ vard och man diskuterar vardens
fortsatta innehall utifran personens tillstand, behov och 6nskemal. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen av palliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsforloppet och blir i stéllet ett sa kallat
"brytpunktssamtal”.

Allman palliativ vard

Palliativ vard som ges till personer vars behov kan tillgodoses av personal med grundldggande
kunskap och kompetens i palliativ vard. Allman palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom
alla vardformer sasom akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i ndra samarbete
med primarvarden och involvera flera yrkesgrupper. For att uppna en god palliativ vard ar samverkan
mellan olika vardgivare en forutsattning.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till personer med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utfors av ett lakarlett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens
i palliativ vard. Varden kan ges inom en specialiserad palliativ verksamhet eller inom en verksamhet
som bedriver allman palliativ vard med stéd fran ett specialiserat palliativt konsultteam.



Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgérande ldkare, och person om
stallningstagande att 6verga till palliativ vard som ges under personens sista tid i livet, ddr malet med
varden dndras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.

Efterlevandesamtal

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet.
Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organiserat stod till narstaende for
att hantera sin situation dven efter dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte.

Palliativt konsultteam

Palliativa konsultteam &r ofta multiprofessionella och hjalper manga verksamheter

med insatser som vard -och omsorgspersonal inte har tid for eller erfarenhet av. Teamet utgar fran
den specialiserade palliativa verksamheten och erbjuder férutom radgivning dven undervisning och
handledning till vardpersonal. Konsultteamet kan ocksa kallas radgivningsteam.

Konsultteamet kan fungera som bollplank och ger trygghet och stéd. Teamet erbjuder stod for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gillande personer oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaende. Fragor kan rora personer tidigt i det palliativa forloppet, eller
lindrande vard i ett sent skede av livet och déende personer.

Det ar en fordel om det palliativa konsultteamet kopplas in tidigt da férutsattningarna kan forbattras,
for 6kad kontinuitet och uppféljning.

Kvalitetssakring av den palliativa varden

Varje vardenhet bor kvalitetssdkra den palliativa varden. Tva bra verktyg for detta ar Svenska
palliativregistret och Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer fér god palliativ vard.

Svenska palliativregistret startades 2005 pa uppdrag av Svensk Forening for Palliativ medicin och
startade med en dodsfallsenkat. Forsta aret fick registret in cirka 5 % av alla dédsfall i Sverige jamfort
med 2022 da ca 56 % av alla dédsfall registrerades. For att ytterligare kunna vardera hur varden i
livets slutskede varit har de avlidnas narstaende sedan 2015 erbjudits att registrera sin uppfattning i
en “Narstaendeenkat”.

Sedan 2021 presenteras resultaten fran narstaendeenkaten pa utdataportalen medan fritextsvar
aterkopplas till registrerande enheter nar de loggar in pa web portalen.

Nationellt vardprogram

Vardprogrammet i palliativ vard revideras fortldpande och har utékats och vander sig till alla
professioner och alla vardformer dar svart sjuka och déende manniskor vardas. Dessutom vander sig
vardprogrammet till patienter, narstdaende och olika patientorganisationer. Palliativ vard beskrivs
oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer, men det finns ett sarskilt
vardprogram for palliativ vard av barn. Vardprogrammet ar giltigt i alla delar av landet och oavsett
om personen har lang eller kort tid kvar i livet. Generellt sett ar ambitionen att integrera den
palliativa vardens forhallningssatt och kompetens allt tidigare i allvarliga sjukdomsforlopp. Det
nationella vardprogrammet ar utarbetat inom ramen for det samarbete som finns mellan Regionala
cancercentrum (RCC) och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

Vardprogrammen finns inte i pappersformat men kan laddas ner via Svenska palliativregistrets
hemsida under: kunskapsstéd/6vrigt.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard som utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum i Lund
anvands av manga verksamheter. Det halls regelbundna natverkstraffar for dess anvandare.
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Vardplanen ar baserad pa vetenskap och beprovad erfarenhet och innehaller olika delar i tidig och
sen palliativ fas. Vardplanens delar kan ses som praktiska redskap till att kunna genomféra det som
vardprogrammet rekommenderar. Innehallet i vardplanen ar granskat och féljer internationella
rekommendationer fér vard av den déende méanniskan enligt International Collaborative for Best
Care for the Dying Person.

Vardforlopp

Under 2022 publicerade Nationella programomradet (NPO) aldres halsa och palliativ vard ett
personcentrerat sammanhallet vardférlopp i palliativ vard.

Dokumentet arbetades fram av en nationell arbetsgrupp (NAG) i palliativ vard med syftet att skapa
en mer jamlik vard oavsett diagnos, alder och var personen bor. | vardférloppet ges stéd for att
identifiera personer med palliativa vardbehov samt stod for ett strukturerat palliativt
omhandertagande.

Arbetet med GAP-analys och implementering av vardforloppet har paborjats i flera regioner.

Indikatorer

Socialstyrelsen har redan 2013 i sitt nationella kunskapsstdd for god palliativ vard tagit fram
indikatorer for att kunna tillampa kunskapsstodets rekommendationer. Indikatorerna och malnivaer
for dessa har under 2016 omarbetats och utvdrderats.

Indikatorerna dr matt som avser att spegla god vard och omsorg.

Malsattningen ar att indikatorerna ska kunna anvédndas av olika intressenter for att:
e folja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt
och nationellt
e jamfora vardens processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt, nationellt och
internationellt
e initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.

| registrets utdataportal finns mojlighet att ta fram resultat for dessa indikatorer.
Socialstyrelsen har dven faststallt nationella malnivaer for sex av de nio indikatorerna, se nedan.

De malsatta indikatorerna ar féljande:

Munhdlsobedémning under sista levnadsveckan 290 %
Smartskattning under sista levnadsveckan 100 %
Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan 298 %
Vidbehovsordination av angestdampande ldkemedel under sista levnadsveckan 298 %
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan 290 %
Brytpunktssamtal 298 %
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Svenska palliativregistrets kvalitetskriterier for vard i
livets slutskede

Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har Svenska palliativregistret formulerat ett
antal matbara kriterier. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.
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Personen har fatt individuellt anpassat och informerande ldkarsamtal.

Narstaende ar informerade om personens situation och har erbjudits individuellt anpassat
lakarsamtal.

Personen sdkerstalls god omvardnad till exempel avseende munhilsa eller
trycksarsforebyggande atgarder.

Personens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.
Personens symtom skattas med symtomskattningsinstrument och ar lindrad fran ovriga
symtom.

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

Personen behover inte d6 ensam.

Personen ges mojlighet att d6 pa den plats han/hon sjalv dnskar.

Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet.



Kansli

Registret har ett eget kansli som behandlar telefoni, mejl, brevutskick, hemsida och sociala medier.
Det har 6ppet vardagar 9.00-15.00.

Kansliet besvarade 6252 mejl och 1100 telefonsamtal under 2022.

Under aret sags en 6kning av antalet kontakter med narstaende som vill férmedla sina upplevelser
kring varden och besvara registrets narstaendeenkat. | 6vrigt ar det drenden géllande inloggning och
nya anmalningar av enheter. Fordndringar i organisationsstrukturer kring arsskiftet och hjalp att
tyda/tolka utdata i forbattringssyfte samt infor verksamhetsberattelser dr andra fragestallningar.

Kvartalsrapporter

Kvartalsrapporten ar helt kostnadsfri och skickas ut efter férfragan fran verksamheter. |
kvartalsrapporten delger vi verksamheten en mer detaljerad insyn i hur varden var for deras
personer den allra sista tiden. Detta som ett led i deras foérandringsarbete.

Under 2022 skickades 38 rapporter ut varje kvartal.

Interaktiva genomgangar

Kansliet har under 2022 bjudit in till flera olika webbinarier som varit kostnadsfria for deltagande
verksamheter. Vi har haft tre huvudspar:

- En grundgenomgang av registret, hemsidan, vara olika kunskapsstéd och utdata.

- Ett forum géllande var narstaendeenkat och vart nya anvandargranssnitt som gor det mojligt for
verksamheterna att skapa prioriteringslista/arbetslista dar man far stor 6verblick och dar man enkelt
kan folja upp drenden som de rapporterar in i registret.

- Ett forum vi kallar Fragestund. Har fors 6ppna dialoger med registrets registerhallare och en ldkare
om hur personalen kan tolka och besvara fragor i enkdterna utifran olika patientfall, diskussioner om
verktyg och hjdlpmedel for att underlatta for person och narstaende och tips om férbattringsarbeten.
Diskussionsunderlaget star verksamheterna sjalva for.

Intresse och deltagande har vart stort, totalt har 437 personer néarvarat.

Utover ovan sa skapades mindre interaktiva forum vid behov. Exempelvis har vi haft genomgangar
med tre kommuner, en medicinklinik och kirurgklinik som varit i behov av grundgenomgang och Ny
anmalan/ Narstaendeenkat med riktade genomgéangar med verksamhetens egen statistik, resultat
och forbattringsbehov.

Hemsida

Pa var hemsida publicerar vi nyheter och visar publika utdata ner pa verksamhetsniva.

Nar anvandarna loggar in med saker inloggning kan de ta fram statistik pa
verksamhet/enhet/avdelning/boendeniva.

Kunskapsmaterial kring palliativ vard finns for bade utskrift och kan bestallas kostnadsfritt.
Registrets FoU-sida uppdateras regelbundet med nya vetenskapliga publikationer.

Vi visar hur andra verksamheter har arbetat med registret, sa kallade Goda exempel.

Ett anmalningsformular till de utbildningar vi erbjuder fran registret och en anvandarenkat for att
kunna mata noéjt kundindex (NKI) har skapats.

Registret har dven en Facebooksida.

Vi skoter sjalva dessa kanaler och uppdaterar regelbundet.
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Nojt kundindex

Vi &r intresserade av vad vara anvandare tycker och férsoker skapa oss en bild 6ver de forbattringar
vi behover gora i registret. Detta for att underlatta anvandningen av sa val hemsida och material som
sjalva registreringarna och support. Vi har darfér en anvandarenkat for att kunna mata NKI, se
resultat nedan.

”Anvander ni Svenska palliativregistret for uppféljning av den vard ni ger?”

100

80

- =y
Ja Nej Vet ej

w2021 w2022

”Har ni gjort nagot forbattringsarbete med hjalp av era resultat?”

100

80

Vet ej
2021 2022
"Har det lett till att vardens kvalitet har okat?”
100
80
60
40 I
20 I .
Nej Vet ej Ej aktuellt

W 2021 w2022

Kommentar: Har ser vi forbattringar fran 2021. Vardpersonalen anvander registret i hogre
utstrackning, fler har gjort ett forbattringsarbete med hjalp av registret och deras arbete har lett till
att kvaliteten pa varden har okat.
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Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dodsfallsenkaten fylls i av ansvarig personal pa den enhet dar dodsfallet intraffat. En sjukskoterska
eller lakare ansvarar for uppgiftslamnandet, men alla i teamet kan garna medverka nar fragorna
besvaras. Detta dels for att fa en mer nyanserad bild av den givna varden, dels for att det skapar en
mojlighet for de inblandade att sjalva fundera kring den vard man har givit och eventuella behov av
forbattringar.

Enkaten har 27 fragor med fasta svarsalternativ, tvingande svar och fylls i direkt via registrets
hemsida.

Den gar att efterregistrera i 90 kalenderdagar = 3 manader efter avlidendatum. Detta for att
sakerstalla validiteten i enkdtsvaren. Ju ndrmre avlidendatum enkaten besvaras desto sakrare minns
vi hur varden varit.

Under 2021 gjorde ledningsgruppen en stor revision av enkaten efter inhamtade synpunkter fran
registrets referensgrupp, som i sin tur diskuterade innehallet i sina respektive organisationer.
Registret har dven haft flertalet méten med representanter for palliativ vard av barn sa enkéaten ar
anpassad for deras behov.

Den storsta forandringen ar att hela enkaten fylls i, oavsett om det ar ett ovantat eller ett vdntat
dodsfall. Manga atgarder och insatser gors i de fall som anses som vantade dodsfall, men dven i de
fallen som var ovantade. Vilken vard far de som avlider ovantat?

Detta kan vi nu visa tack vare att hela enkaten fylls i.

Den nya enkéaten togs i bruk 1/1-22 och &r 6versatt till engelska.

Foérandringarna ar:
e Justeringar pa ett flertal fragor, nya fragor och borttagna fragor.
o Hela enkaten fylls i, oavsett om det ar ett ovantat eller ett vantat dodsfall.
e Uppdaterade forklaringstexter och hjalptexter bade i webformularet och i utdataportalen.
e Enkaten har ett uppfraschat utseende.
e Enklare inmatning via webben eftersom allt besvaras utan att behdva byta sida i enkéaten.
e Andrad ordning av frdgorna s att de nu foljer sjukdomsférloppet pa ett naturligare sitt.
Se dven bilaga.

Registret har lanserat ett nytt anvandargranssnitt dar anvdandarna registrerar ett dodsfall i samband
med att personen avlider. Sjédlva enkdten gar sedan att fylla i ett senare skede.

Det ar en helt ny vy dar anvandarna kan se om enkaten ar paborjad, avslutad och om enkat till
narstaende ar skickad.

14



Utdataportal

Alla enkater samlas in via webformular och aterrapportering sker i realtid via en interaktiv
utdataportal.

Utan inloggning visas data pa verksamhetsniva men efter inloggning via SITHS kort kan
vardpersonalen ta del av sin egen enhets resultat. Varje vecka inhdmtas aviseringar ifran
Skatteverket/folkbokforingen angaende vilka som avlidit och var de var folkbokférda. Denna
information anvands for berdkning av tackningsgrad.

Néarstdendeenkatens utdataportal ar under 2022 utékad med fler rapporter och efter inloggning kan
nu enheten lasa alla fritextkommentarer som narstaende fyllt i.

Nya rapporterna "Trycksar vid ankomst” och “Fanns det en dokumenterad individuell vardplan for
vard i livets slutskede?” har publicerats pa utdataportalen.

Samtliga rapporter, forklaringstexter och hjalptexter i utdataportalen for Dodsfallsenkaten ar
uppdaterade da vi numera dven registrerar ovantade dodsfall.

All data som visas i denna arsrapport kommer fran registrets hemsida och ar atkomliga utan
inloggning. Detta géller dock inte tabellen under rubriken "Tillgang till specialiserad vard och
mojlighet att do i det egna hemmet”, diagrammen under rubrikerna Grunddata och Nojdhet och
kommentarerna fran narstdendeenkaten. Dessa ar sammanstallda direkt fran registrets databas.

Registret har ett bra samarbete med OTIMO Data AB for all datahantering.

De valmojligheter/urval som gar att gora ar foljande:

e Tidsperiod
e Kobn

o Aldersgrupp
e Covid-19

e Verksamhet

e Avlidenplats

e Vantat/ovantat dodsfall
e Diagnosgrupp

e Extern konsult

Det finns olika satt att visa data och verksamheten kan sjalv vélja presentationssatt. Foljande
valmoijligheter finns:
e Lan
Kommun
Verksamhet
Avlidenplats
Tertial
Kvartal
e Manad

| denna arsrapport visas diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:
e Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).
e Kommunal vard (sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem,
med stod av allmén hemsjukvard + eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjanst).
e Specialiserad palliativ vard (specialiserad palliativ slutenvard + eget hem, med stdd av
specialiserad palliativ hemsjukvard).
Data visas pa lansniva.
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Grunddata

Antal registrerande enheter
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Antal registrerande enheter 4349 4390 4290 4249 4622 5329 5524 5595 5656

Kommentar: Svenska palliativregistret ar unikt bland kvalitetsregister i Sverige i och med det stora
antalet registrerande enheter och anvandare.

Har ser vi att antalet enheter som registrerar i registret har 6kat de senaste aren.

Registret har 36 116 aktiva anvandare som har mojlighet att registrera data. Dessa ar vardpersonal
och majoriteten ar sjukskoterskor.

Antal registrerade dodsfall
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e A|la dOdsfall — e==\/intade dodsfall

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
Alla dodsfall 60762 60726 59187 58241 55855 53409 58667 49713 52996
Vantade dodsfall 51066 51104 50427 49810 48127 46628 51420 45121 47326
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Kommentar: Registrering och utvardering av sin egen enhets data i Svenska palliativregistret ar
forsta steget mot en jamlik vard och for att kunna bedriva ett effektivt forbattringsarbete.

Har visas antalet inrapporterande dodsfall dar vi fram till 2020 ser en tydlig trend med minskat antal
registrerade dédsfall. Okningen under 2020 &r relaterat till covid-19.

Antal avlidna/ar
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86000

84000
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Kalla: SCB

Kommentar: Under 2000-talet har ungefir 90 000 personer avlidit varje ar. Ar 2019 dog 88 766
personer, vilket dr det lagsta antalet doda under ett enskilt &r sedan 1977 enligt statistik fran SCB. Ar
2020 avled 98 124 vilket var det hogsta antalet pa manga ar.

Statistiken raknas pa personer som var folkbokférda i en kommun i Sverige.

Diagnos
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Kommentar: Av inrapporterade dddsfall sa domineras data av personer med diagnosen cancer.
Observera att varje person kan ha flera diagnoser. Har redovisas bade vantade och ovantade
dodsfall.
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Medianvardtid (dygn) kort vardtid
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| enkaten staller vi fragorna "Dodsdatum” och “Datum da personen skrevs in pa den enhet dar
dodsfallet intraffade (for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)”.

Har visas dodsplatser med vardtider understigande 100 dygn, badde vantade och ovdntade dodsfall.
Forklaring: KTP=Korttidsplats, Sjukhus=Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ
slutenvard), Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med stéd av
specialiserad palliativ hemsjukvard.

Medianvardtid (dygn) langre vardtid
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Har visas dodsplatser med vardtider éverstigande 100 dygn, bade vantade och ovdntade dodsfall.
Forklaring: Sdbo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS. Hemsjukvard=Eget hem, med st6d
av allman hemsjukvard.

Kommentar: En tydlig trend 6ver aren mot allt kortare vartider ses vid alla vardformer som vanligen
har korta vardtider, men ar tydligast for aldreomsorgens korttidsplatser.

Mediantiderna for vardformer med langre vardtider visar att aldre bor allt kortare tid pa sarskilt
boende innan de dor. Detta kan tolkas som att dldre nu i hogre grad har nedsatt halsa innan flytten
till SABO jamfort med tidigare &r, vilket i sin tur stéller hdgre krav p& personalens kompetens nér det
géller vard i livets slutskede.

Enkat besvarad av

69 %

M Arbetsgruppen M Enskild medarbetare

| enkaten staller vi fragan "Enkaten ar besvarad av”.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade och ovantade dodsfall.
Kommentar: Data visar att majoriteten av enkaterna besvaras av en enskild medarbetare.
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r Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2022 och skillnaden mellan kvinnor och man.

Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade dodsfall.

Kvinna n

=25695, Man n=21 631

Kommentar: Data visar att det inte finns nagra storre skillnader mellan den vard som kvinnor och

man far.
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2022 och skillnaden mellan <64 ar och >65 ar.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade dodsfall.
<64 n=3 218, 265 n=44 106

Kommentar: Data visar att brytpunktssamtal, smartskattning och munhalsobedémning genomfors i
hogre utstrackning i aldersgruppen < 64 ar. Personer 64 ar eller yngre har ocksa i hégre utstrackning
haft nagon som narvarat vid dodsfallet. Vart att notera ar att hogre alder inte 6kar risken for att do
med trycksar. Det finns inga skillnader mellan aldersgrupperna avseende om personen har haft
vidbehovsordination pa stark opioid eller angestddmpande.
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Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i det
egna hemmet

Det finns specialiserad palliativ vard runt om i landet, men tillgangen varierar och styrs bland annat
av befolkningstathet, avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade slutenvardsenheter
respektive hemsjukvardsenheter med eget behandlingsansvar som finns hittar vi framfor allt i vara
tatorter. Palliativa radgivningsteam/konsultteam stéttar den allmdnna hemsjukvarden, kommunala
boendeformer och vanliga sjukhusavdelningar. Deras sammansattning och tillganglighet varierar
ocksa dver landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardform
som anges i dédsfallsenkaten (dar personen avled) samt genom en fraga till den 6vriga varden dar
man anger om man anlitat ett palliativt team som extern konsult. Vardformen anger i detta fall om
personen var ansluten till specialiserad palliativ hemsjukvard eller vardades i specialiserad palliativ
slutenvard. Nedanstaende tabell summerar andelen av alla som avled under 2022 som fick del av
dessa olika specialiserade palliativa vardformer.

"Total andel spec pallvard” ar en summering av kolumnerna ”Andel spec pall hemsjukvard” och
”Andel spec pall slutvenvard”.

”Andel palliativ konsult totalt” anger andelen av alla personer som registrerades i Svenska
palliativregistret dar man anlitade ett palliativt radgivningsteam/konsultteam som extern konsult.

” Andel palliativ konsult sjukhus” anger motsvarande andel bland de som avled pa sjukhus.

"Totalt palliativt stod” anger andelen som fick tillgang till ndgon form av specialiserad palliativ vard
och ar en summering av kolumnerna “Total andel spec pallvard” och ”Andel palliativkonsult totalt”.

Andel Andel
Andel Total specpall Andel Andel palliativ. Andel
inrappor- andel hem- specpall palliativ Totalt konsult avlidna

Antal terade  specpall sjukvard sluten- konsult palliativt sjukhus egethem
Lan avlidna (%) vard (%) (%) vard (%) totalt (%) stod (%) (%) (%)
Blekinge ldn 1823 49,0 3,0 2,7 0,3 15,3 18,3 14,9 10,8
Dalarnas lan 3082 57,6 13,5 8,6 4,9 2,0 15,6 3,0 12,1
Gotlands lan 623 57,1 14,3 3,9 10,4 10,7 25,0 6,8 5,8
Gavleborgs lan 3370 57,7 3,7 3,4 0,2 9,5 13,1 1,7 12,0
Hallands lan 3222 56,9 3,2 1,2 1,9 14,0 17,2 7,9 9,9
Jamtlands lan 1445 50,6 6,2 5,5 0,8 10,3 16,5 9,0 11,2
Jonkopings 1an 3386 62,0 7,1 3,1 3,9 11,2 18,3 9,4 8,9
Kalmar lan 2804 62,2 7,7 1,5 6,2 10,3 18,0 9,0 12,4
Kronobergs lan 1892 47,7 2,9 2,4 0,4 10,3 13,1 8,7 7,3
Norrbottens lan 2973 56,2 4,5 0,4 4,1 9,7 14,2 7,0 4,3
Skane lan 12766 51,2 12,9 4,5 8,4 3,4 16,2 5,8 8,6
Stockholms ldn 16237 58,7 22,6 5,5 17,1 2,2 24,8 3,4 6,0
Sodermanlands lan 3097 53,2 13,1 3,2 9,9 4,0 17,1 7,1 5,9
Uppsala lan 3111 53,1 13,1 3,0 10,1 4,2 17,3 7,1 53
Varmlands lan 3122 53,2 3,6 2,2 1,4 11,6 15,1 51 8,8
Vasterbottens lan 2888 57,5 10,4 4,3 6,0 9,2 19,5 16,4 6,4
Vasternorrlands lan 2969 45,6 8,4 4,1 4,3 2,4 10,9 1,9 6,0
Vastmanlands lan 2878 53,9 8,0 1,4 6,6 2,7 10,7 51 3,3
Vdstra Gotalands lan 15574 55,2 6,5 1,4 51 9,6 16,1 6,9 7,4
Orebro l&n 2987 52,4 6,4 0,6 58 4,4 10,8 8,3 5,9
Ostergétlands l3n 4358 63,6 15,5 8,6 6,9 6,0 21,5 14,1 11,7
Hela riket 94607 55,5 11,0 3,6 7,4 6,6 17,6 6,6 7,8
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Kommentar: Inrapporteringen fran specialiserad palliativ hemsjukvard och slutenvard till registret ar
hog, mellan 90 och 100 % av alla avlidna rapporteras. Det innebar att kolumnen “Total andel spec
pallvard” ger en rattvisande bild av tillgangen till dessa vardformer i landet. Pa riksniva ar siffran 11 %
men varierar baserat pa folkbokforings Ian fran Kronobergs 1an 2,9 % och Blekinge 1&n 3,0 % till
Stockholms I&n 22,6 % och Ostergétlands l&n 15,5 %.

For hela riket har siffran sjunkit med en halv procentenhet sedan 2021. Det &r saledes en stor
variation 6ver landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte ar jamlik.

Detta visas ocksa i tillgangen till de olika vardformerna av specialiserad palliativ vard for vard i livets
slutskede. For specialiserad palliativ hemsjukvard varierar siffrorna mellan 8,6% av de déende i
Dalarnas och Ostergétlands I4n till under en procent i Norrbottens och Orebro lan. Motsvarande
siffror for den specialiserade palliativa slutenvarden varierar mellan 17,1 % i Stockholm till under en
procent i Blekinge, Gavleborgs, Jamtlands och Kronobergs lan.

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av samtliga avlidna som rapporteras in) for sjukhus och
kommunala vardformer ar lagre an for den specialiserade palliativa varden, vilket gor att siffrorna for
andel palliativ konsult ar mer osakra, sarskilt pa sjukhus.

Vi ser en ganska ojamn férdelning av anvandningen av externa palliativa konsulttjanster. Den ar
storst i Blekinge lan 15,3 %, foljt av Hallands lan 14 % och minst i Dalarnas lan 2 %. Jamfort med 2021
har siffrorna pa riksniva sjunkit med nastan 1 % avseende anvandandet av palliativa konsulttjanster.
Andelen dir man anvénde sig av externa palliativa konsulttjanster specifikt pa sjukhus har 6kat nagot
pa riksniva jamfort med 2021. Det finns en spridning fran 16,4 % i Vasterbottens lan, dar det ses en
tydlig 6kning jamfort med 2021, till 1,7 % i Gavleborgs lan. Den storsta forandringen har skett i
Jamtlands lan dar anvandningen av palliativa konsulttjanster pa sjukhus har minskat fran 20 % ar
2021 till 9 % under 2022.

Kolumnen “Totalt palliativt stod” visar att en fjardedel av gotlanningarna och stockholmarna hade
tillgang till specialiserad palliativ kompetens under sista veckan i livet medan bara drygt 10 % av
invanarna i Vasternorrlands, Vastmanlands och Orebro ldn fick del av detta. Varden i livets slutskede
ar inte jamlik! Stockholm forlitar sig fortsatt pa en val utbyggd specialiserad hemsjukvard och
slutenvard, men ligger langt under genomsnittet avseende anvandningen av palliativa
konsulttjanster.

Jamfort med 2021 har siffran pa riksniva for andelen personer som under den sista veckan i livet far
del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens sjunkit, fran 18,9 % till 17,6 %. Anvandningen
av palliativa konsulttjanster star for den storsta minskningen. Lat oss hoppas att denna minskning ar
tillfallig — 25 % av alla som dor berdknas ha behov av specialiserad palliativ vard.

Slutligen visar tabellen hur stor andel som viljer/far mojlighet att vistas hemma dnda tills de dér. For
riket ar siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt stod 7,8 %, varierande
fran Vastmanlands 1an 3,3 % till Kalmar lan 12,4 %. Med tanke pa att tackningsgraden for de som
avlider i det egna hemmet ar lagre an for sjukhus och kommunala vardformer, cirka 40 %, far dessa
siffror tolkas med forsiktighet, men vi ser en liten minskning av andelen jamfort med 2021.
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Tdckningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 000 och 75 000 av
de personer som dor i Sverige varje ar dor en férvantad dod och bor kunna erbjudas palliativ vard i
livets slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog mellan
de som finns ndrmast personen (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), personen sjdlv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa information fran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade dodsfall berdaknas per folkbokféringskommun eller -lan. Daremot
finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamféra med nar det géller olika former av vardgivare.
Tackningsgraden beraknas foljaktligen pa samtliga dédsfall och anger hur stor andel av samtliga
avlidna som registrerats i Svenska palliativregistret. Det pagar en diskussion hos SKR och
Socialstyrelsen hur tackningsgrader ska beraknas for olika kvalitetsregister, och Svenska
palliativregistret kommer troligtvis gora en revidering av berakningen framéver.

Till registret har det under 2022 rapporterats 52 996 kompletta enkater vilket med nuvarande
berdkningssatt ger en tackningsgrad pa 56 % av alla dodsfall.

Baserat pa data fran dédsorsaksregistret 2021 bedéms tackningsgraden for sjukhus vara 52 %, for
sarskilda boenden och korttidsboenden 70 % och for de som avlider i hemmet 38 %.
Tackningsgraden for den specialiserade palliativa varden i landet bedéms ligga 6ver 90 % men &r svar
att berdkna da det saknas ett nationellt vardgivarregister och denna vardform inte sarredovisas i
dodsorsaksregistret.

Var kommande enhets enkdt kommer att vara ett verktyg for att battre kunna berékna
tackningsgraden inom den specialiserade palliativa varden.

Svenska palliativregistret ar val etablerat i samtliga regioner och i samtliga kommuner. Undantaget ar
Ljungby och Karlskoga kommun som valt att inte medverka i SKR:s rekommendation om gemensam
finansiering av ett samlat system for kunskapsstyrning i socialtjanstens verksamheter, och darmed ar
inrapportering inte mojlig for dessa kommuner. Den regionala varden i dessa kommuner ar ddaremot
representerade.

Vilka ar de vanligaste dddsplatserna i Sverige?

Med hjalp av data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister kan vi se hur fordelningen mellan olika
dodsplatser ser ut i landet. De senaste uppgifterna ar hamtade fran 2021 och visar foljande:

Sjukhus 39 %
Sjukhem/sarskilt boende 34 %
Privat bostad 21 %
Annan/okand/data saknas 6 %

Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och specialiserad palliativ slutenvard finns inte
sarredovisad i dodsorsaksregistret. Storst andel av befolkningen avlider alltsa pa sjukhus, och vart
register visar tydligt att de storsta kvalitetsbristerna nar det géller vard i livets slutskede finns inom
just sjukhusvarden.
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Tackningsgrad kommun

Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar férdelad pa de 290
kommunerna. Bdasta kommun 2022 blev Sater med 79 %. Darefter kom Boxholm 77 %, Kalix, Ydre och
Storuman med 76 % och Boras med 75 %. | botten hittar vi Ljungby med 28 % och Ljusnarsberg med
24 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av regioners och kommuners
rapportering. Avlidna med sa kallade reservnummer réknas inte med i tackningsgraden, dessa var
dock farre an 100 personer under 2021.
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Tackningsgrad lan

Ostergétlands lan
Kalmar lan
Jonkopings lan
Stockholms lan
Gavleborgs lan
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokforingskommun och ar fordelad pa de 21
l&nen. Basta ldn 2022 blev Ostergétlands 14n vars avlidna befolkning rapporterades till 63,6 %.
Darefter kom Kalmar lan 62,2 % foljt av Jonkopings 1an 62 % och langst ner pa lans listan hittar vi
Vasternorrlands lan pa 45,6 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering.
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Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Blekinge 1an
Jamtlands lan
Skane lan

Orebro l3n
Uppsala lan
Sodermanlands ldn
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Vdstra Gotalands lan
Norrbottens lan
Hallands lan
Gotlands lan
Vasterbottens ldn
Dalarnas lan
Gavleborgs lan
Stockholms Ian
Jonkopings lan
Kalmar lan
Ostergétlands l3an

Sverige

H Hem (US) ®Hem (MS)

Inrapporterat lan

| I ———
(B .
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
W Hems;j Spec Pall HSV  H Spec Pall SV ® Sjukhus B KTB M S3bo/Lss M Annan

Forklaring: Hem (US)= Eget hem, utan stdd, Hem (MS)=Eget hem, med stdd av daglig kontakt med

hemtjanst, Hemsj=

Eget hem, med stdd av allman hemsjukvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med stod

av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard, Sjukhus=
Avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard), KTB=Korttidsplats, Sdbo/Lss=
Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS, Annan=0vrigt.

Kommentar: Har visas fordelningen av dodsfallen pa olika dodsplatser for de som rapporterats in till

registret.
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Brytpunktssamtal till person
Kvalitetsindikator

Att vara informerad om sin situation ar viktigt for en person som befinner sig i livets slutskede. Det
ger mojlighet till planering av den sista tiden i livet for personen och dennes nérstaende. Ett
brytpunktssamtal som halls av ansvarig ldkare vid 6vergangen till vard i livets slutskede ar tankt att
formedla denna viktiga information. Samtalet foregas av en brytpunktsbedémning dar lakaren gér en
medicinsk bedomning av var i ett sjukdomsforlopp personen befinner sig. Vid 6vergangen till livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte langre ar livsforlangande utan
att god symtomlindring och livskvalitet satts i fokus.

Brytpunktssamtal ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ
vard” och malnivan ar faststalld till 100 %.

Brytpunktssamtal ar dven en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 98 %.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan:

"Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat och i personens
journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets slutskede?”
och fragan besvaras med alternativen ja, nej, nej, saknar formaga att delta, nej, erbjudits men tackat
nej, nej, vardnadshavare motsatter sig eller vet ej.

"Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?” och fragan besvaras med alternativen ja, nej, nej, erbjudits men tackat nej, hade inga
kdnda narstaende eller vet ej

Sedan 2018 redovisar vi resultaten i form av en kvalitetsindikator som berdknats utifran antalet
vantade dddsfall enligt féljande:

e Ja: Antalet ”Ja” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till ”Ja” rdaknas:
o Ja
o Nej, saknar formaga att delta OCH personens narstaende har erhallit
brytpunktssamtal alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga
narstaende
o Nej, erbjudits men tackat nej
o Nej, vardnadshavare motsatter sig

o Nej: Antalet "Nej” dividerat med antalet vantade dddsfall. Till “Nej” rdaknas:
o Nej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Nej”

e Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till “Vet ej” raknas:
o Vetej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstdende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Vet ej”
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Diagrammen nedan visar Andel (%) personer som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar personen eller deras narstaende fatt mojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.

29



Brytpunktsamtal sjukhus
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Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergdtlands Ian 80,3 13,9 58 431
Stockholms lan 76,5 18 54 2019
Blekinge lan 75,1 12,4 12,4 193
Gotlands lén 75 14,3 10,7 56
Kalmar lan 73,8 15,1 11,1 443
Hallands ldn 73,7 14,8 11,5 419
Vastmanlands lan 70,8 16,5 12,7 411
Orebro ldn 70,4 16,8 12,8 405
Varmlands lan 69,3 24,3 6,4 469
Sverige 68,4 21,4 10,3 11552
Jonképings lan 68,2 24,8 7 572
Gavleborgs lan 66,7 22,3 11 471
Kronobergs lan 66,6 21,6 11,9 320
Skane ldn 66,6 22,9 10,5 1245
Jamtlands lan 66,3 14,4 19,2 104
Vasterbottens lén 65,7 19,1 15,2 204
Uppsala lan 65 21,2 13,8 349
Vastra Gotalands lan 63 26,6 10,4 2150
Norrbottens ldn 61,4 22,8 15,8 438
Dalarnas ldn 61 26,9 12 349
Vasternorrlands lan 55,5 28,7 15,8 209
Sédermanlands ldn 52,2 27,1 20,7 295
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Blekinge lan
Jonkdpings lan
Kalmar lan
Ostergétlands l3n
Hallands lén
Kronobergs lan
Stockholms lan
Gavleborgs lan
Uppsala léan
Orebro ldn
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Sédermanlands lan
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Vasternorrlands lan

‘ Lan
Blekinge lan
Jonképings lan
Kalmar lan
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Hallands lan
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Gavleborgs lan
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Vastmanlands lan
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Brytpunktsamtal kommunal vard
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8,9 8 52 540
86,9 6,6 6,5 1094
86,2 9,1 4,7 933
854 119 2,7 1451
84,7 9,8 55 1090
83,4 139 2,6 416
82 143 3,7 3079
81,1 134 55 1121
80,5 13 6,4 683
79,8 15,6 4,6 831
79,2 149 59 25282
78,6 15,6 5,9 751
784 15,4 6,2 2908
77,6 13,7 8,7 893
77,4 17 56 4481
77,1 18,9 4 175
76,1 18,6 5,3 791
75,6 18,2 6,2 467
72,2 19,2 8,6 982
70 18 11,9 871
69,9 20,8 9,3 927
68,1 22,6 9,3 787



Brytpunktsamtal spec.palliativ vard
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Blekinge lan 100 0 0 55
Gavleborgs lan 98,4 0 1,6 123
Skane ldn 98,3 1,3 0,4 1661
Vasternorrlands lan 98 0,4 1,6 249
Jonképings lan 97,9 1,3 0,8 239
Stockholms ldn 97,7 1,5 0,8 3624
Orebro lin 97,4 1 1,5 194
Vastmanlands lén 95,6 2,2 2,2 229
Ostergotlands ldn 95,6 3,7 0,7 676
Sverige 95,5 2,6 1,9 10361
Jamtlands lan 95,5 3,4 1,1 89
Gotlands lén 95,4 3,4 1,1 87
Varmlands lén 95,4 1,9 2,8 108
Uppsala lan 95,3 3 1,7 406
Kronobergs lan 92,5 5,7 1,9 53
Vasterbottens lén 92,4 3,1 4,5 289
Kalmar lan 91,5 5,2 3,3 211
Vastra Gotalands lan 91,4 4,2 4,4 1012
Hallands ldn 89,1 3 7,9 101
Dalarnas ldn 88,8 6,7 4,5 420
Sodermanlands lan 85,7 7,4 6,9 405
Norrbottens lan 85,4 6,2 8,5 130
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Brytpunktsamtal Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 (se information ovan).

Kommentar: Socialstyrelsen sager att i princip alla personer som &r i behov av palliativ vard i livets
slutskede ska fa mojlighet att ha ett brytpunktssamtal och har i sina nationella riktlinjer faststallt
malnivan till > 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2022
specialiserad palliativ vard i sex lan (efter avrundning) som nadde malet. Till trost for alla andra kan
sdgas att andelen personer som far ett brytpunktssamtal vid 6vergang till vard i livets slutskede
generellt har 6kat genom aren och nu ligger pa strax éver 80% (se diagrammet ovan). Dippen under
2020 kan troligen forklaras med pandemin, da det speciellt under den forsta vagen var farre personer
som fick ett brytpunktssamtal.

Som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Storst forbattringspotential finns inom sjukhusvarden som bade har lagst andel
genomforda brytpunktssamtal och storst andel “Vet e]” svar.

Jamfor vi data 6ver landet ar det tydligt att man i Ostergétlands lan har kommit |angt vad géller
brytpunktssamtal till personer inom sjukhusvarden, och inom kommunala vardformer nar alla lan
utom fyra over 75 %.

Sammanslagna siffror for samtliga vardformer visar att det under 2022 ar Norrbottens Ian som har
storst forbattringsutrymme. Dar fick 69 % av samtliga registrerade ett brytpunktssamtal under 2022.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus dn fér kommunala boendeformer och den
specialiserade palliativa varden. For den sistndmnda vardtypen ligger tackningsgraden for registret
pa 6ver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den specialiserade palliativa varden
medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer forsiktigt.
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Brytpunktssamtal och behandlingsbeslut

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Fanns det i personens journal ett dokumenterat ldkarbeslut (som
fritext eller kod) att varden overgar till palliativ vard i livets slutskede” och fragan besvaras med
alternativen ja, nej eller vet ej.

Vi stéller dven fragan “Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt
anpassat och i personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann
sig i livets slutskede” och fragan besvaras med alternativen ja, nej, nej, saknar férmaga att delta, nej,
erbjudits men tackat nej, nej, vardnadshavare motsatter sig eller vet ej.

Se mer under rubriken ”Brytpunktssamtal till person Kvalitetsindikator” hur denna indikator ar
utraknad.

| féljande diagram ar de tva fragorna kombinerade och staplarna visar hur personer som registrerats i
Svenska palliativregistret fordelar sig 6ver svarsalternativen for kvalitetsindikatorn brytpunktssamtal.
Den roda linjen visar resultatet for fragan om behandlingsbeslut. Data avser vantade dodsfall, alla lan
och visas i %.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stéd av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Kommunal vard
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Spec. palliativ vard
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Kommentar: Bade pa sjukhus och inom kommunal vard finns ett glapp mellan fattade
behandlingsbeslut och brytpunktssamtal som hallits. | 10-15 % av fallen fattas alltsa ett beslut som
sedan inte kommuniceras till personen eller narstaende. Glappet ar storst inom sjukhusvarden i
Vasternorrlands |an samt i kommunal vard i Dalarnas och Norrbottens lan.

Inom specialiserad palliativ vard sammanfaller kurvorna i en majoritet av lanen.
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Vardplan

En individuell vardplan 6kar mojligheten att méta personens 6nskemal och behov utifrén ett
personcentrerat arbetssatt och kan vara ett underlag i kommunikationen med narstaende.

For att undvika onddig sjukhusvard, otillrdcklig symtomlindring, 6ka tryggheten och livskvaliteten for
personen och deras narstaende bor en individuell vardplan upprattas.

En individuell vardplan om vard i livets slut ska innehalla planering av hur personens palliativa
vardbehov rutinmassigt kan upptackas, bedémas och atgardas.

Som stod for detta arbetssatt kan exempelvis Nationell Vardplan for Palliativ vard (NVP) anvandas.

| ”Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard” beskrivs foljande atgarder som ska
inkluderas i vardplanen:

* Gor behandlingsstrategi baserad pa de sa kallade palliativa hornstenarna och bedémning av
insamlad information.

* Gor beddomning om patienten gagnas av livsférlangande behandling.

* Gor lakemedelsgenomgang och ta stéllning till vilka Iakemedel patienten har behov av.

¢ Se Over behov av multiprofessionellt stod for patient och narstaende, exempelvis paramedicinsk
personal. Ta sarskild hdansyn till minderariga barns behov.

¢ |dentifiera ett multiprofessionellt team runt patienten och hur detta kan nas.

¢ Se 6ver behov av SIP, att samordna fortsatt uppféljning med eventuella andra vard- eller
omsorgsgivare och informera om narstaendepenning.

¢ Informera om vad narstaende och patient ska uppmarksamma som tecken pa férsamring och vem
som da ska kontaktas.

Dokumenterad individuell vardplan vid palliativ vard ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 % for vantade dodsfall.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan “Fanns det en dokumenterad individuell vardplan for vard i livets
slutskede?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Vardplan sjukhus

Stockholms Ian
Uppsala léan
Vastmanlands lan
Ostergdtlands ldn
Varmlands lan
Kalmar lan
Blekinge lan
Sédermanlands lan
Gotlands lan
Sverige
Norrbottens lén
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lén
Vasternorrlands lan
Orebro l3n

Skane lan
Jamtlands Ian
Jonkopings lan
Hallands lén
Gavleborgs lan
Vasterbottens lan
Kronobergs lan

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
HJa HENej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Stockholms ldn 54,2 41,2 46 2019
Uppsala lan 52,7 41,5 5,7 349
Vastmanlands lan 52,3 42,1 5,6 411
Varmlands lan 49,7 44,8 5,5 469
Ostergotlands ldn 49,7 29,2 21,1 431
Kalmar lan 45,8 44 10,2 443
Blekinge lan 45,6 39,4 15 193
Sodermanlands lan 40,7 46,4 12,9 295
Gotlands ldn 39,3 429 17,9 56
Sverige 39,1 49,7 11,2 11552
Norrbottens ldn 35,8 48,6 15,5 438
Vastra Gotalands lan 34,5 53,9 11,6 2150
Dalarnas ldan 33,2 57,6 9,2 349
Vasternorrlands lan 31,1 61,7 7,2 209
Orebro lin 309 50,6 18,5 405
Skane lan 30,3 53,8 15,9 1245
Jamtlands ldn 29,8 47,1 23,1 104
Jonko6pings lan 29,7 58,7 11,5 572
Hallands ldn 28,6 59,2 12,2 419
Gavleborgs lan 27,6 59,2 13,2 471
Vdsterbottens lan 27 549 18,1 204
Kronobergs lan 19,1 67,8 13,1 320
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Ostergdtlands ldn
Sodermanlands lan
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
Jonkdpings lan
Hallands lan
Kalmar lan
Varmlands lan
Gotlands lan
Stockholms Ian
Dalarnas lén
Sverige

Skane lan

Orebro lan
Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan
Uppsala lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Blekinge lan

‘ Lan
Ostergotlands ldn

Sédermanlands lan

Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
Jonképings lan
Hallands lan
Kalmar lan
Varmlands lan
Gotlands lan
Dalarnas lan
Stockholms lan
Sverige

Skane ldn
Orebro ldn
Vasterbottens lan

Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan

Uppsala lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Norrbottens ldn
Blekinge lan

38

Vardplan kommunal vard

_________________________________________________________________________________________| |
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa HENej mVetej

Ja% Nej% Vetej% Antal
93,1 57 1,2 1451
88,4 10,4 1,3 791
86 12,4 1,6 751
84,5 12,1 34 1121
82,8 10,9 6,3 109
82,7 11,5 59 1090
81,5 11,8 6,8 933
80,7 14,4 4,8 893
80 17,1 2,9 175
79,7 16 4,4 871
79,7 18,2 2,1 3079
79,2 17,1 3,7 25282
77,6 19 34 2908
77,5 19 3,5 831
77,1 20,1 2,9 982
76 17,9 6,1 787
75,9 20,5 3,5 4481
73,8 22,3 4 683
71,5 22,9 5,6 467
69,7 27,6 2,6 416
68,4 25,9 57 927
67,8 254 6,9 540



Uppsala léan

Skane lan
Vasternorrlands lan
Stockholms Ian
Orebro lan
Vastmanlands lan
Ostergdtlands ldn
Varmlands lan
Jonkopings lan
Sverige

Jamtlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Blekinge lan
Dalarnas lén
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lén
Hallands lén
Gotlands lan
Sodermanlands lan

‘ Lan
Uppsala lan
Skane lin

Vasternorrlands lan

Stockholms lan
Orebro ldn
Vastmanlands lan
Ostergotlands ldn
Jonképings lan
Varmlands lan
Sverige
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Blekinge lan
Dalarnas lan

Vdstra Gotalands lén

Norrbottens ldn
Hallands ldn
Gotlands lén

Sédermanlands ldn
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Vardplan spec. palliativ vard

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa HENej mVetej

Ja% Nej% Vetej% Antal
953 4,4 02 406
94,6 5,2 0,2 1661
94,4 2,8 2,8 249
92,1 7,7 0,2 3624
91,8 3,6 4,6 194
91,3 8,7 0 229
87,9 11,8 0,3 676
87 6,7 6,3 239
87 8,3 4,6 108
86 12,5 1,5 10361
84,3 10,1 5,6 89
83 13,2 3,8 53
82,9 7,3 9,8 123
80,3 18,7 1 289
80,1 10 10 211
78,2 12,7 9,1 55
75,2 22,9 1,9 420
74 22,8 3,2 1012
73,8 22,3 3,8 130
65,3 31,7 3 101
51,7 47,1 1,1 87
38,8 58,8 2,5 405
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Kommentar: Denna fraga tillkom i Dédsfallsenkaten januari-2022 eftersom den finns beskriven i
”Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard”.

Vi ser har stora geografiska skillnader, men dven stora skillnader pa de olika dédsplatserna.

Pa sjukhus har 39 % av personerna erhallit en vardplan for palliativ vard dar Stockholms 1&n har 54 %
men Kronobergs lan endast 19 %.

Inom kommunal vard dr andelen 79 % dar Ostergdtlands 1dn har hogst resultat med 93 % och
Blekinge har lagst med 68 %. Det ar gladjande att den kommunala varden har sa bra resultat!
Vardplan dokumenteras i storst utstrackning inom den specialiserade palliativa varden med 86 %
men med stora geografiska skillnader dar Uppsala lan har hogst resultat med 95 % och
S6dermanlands lan lagst med 39 % trots att antalet avlidna i dessa lan ar samma.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa over 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Onskemdl om dédsplats

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan ”Var 6nskade personen d6?” och fragan besvaras med
alternativen Eget hem, Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/korttid/LSS, Sjukhus (ej
specialiserad palliativ slutenvard), Specialiserad palliativ slutenvard, Personen hade inget uttalat
dnskemal, Personen kunde inte uttala sitt dnskemal, Annan plats eller Onskemal efterfrdgades ej.
Diagrammet nedan visar avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Onskemal efterfragades ej. Data avser vantade dédsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.

Kommentar: Fragans nuvarande utformning inférdes 2022 varfor en jamforelse mot tidigare ar inte
kan goras.

Data visar pa riksniva att bland vantade dodsfall pa sjukhus valde man att inte efterfraga personens
onskemal om dodsplats i ndstan 60 % av fallen. Av dessa icke tillfragade pa sjukhus visar en férdjupad
analys att hos 1/3 var formagan att uttrycka vilja antingen helt bevarad eller bevarad fram till timmar
innan dodsfallet. Ytterligare 47 % hade férmagan bevarad fram till dagar innan dédsfallet.

Hos en majoritet av de vantade dodsfallen pa sjukhus valjer alltsa personalen att inte efterfraga var
personen 6nskar dé! Och hos de som trots allt fick fragan pa sjukhus sa var det bara 22 % som
onskade do pa sjukhus.

Motsvarande siffra for 6nskemal att d6 dar man vardades (bland de som vardades och tillfragades)
pa ett sarskilt boende var 74 %, och for den specialiserade palliativa slutenvarden 67 %.

Bland de vantade dodsfallen som intraffade i det egna ordinarie boendet angav 97 % av de som
tillfragades att de 6nskade do i hemmet. Dessa siffror stammer till eftertanke...

Diagrammet visar ocksd att den specialiserade palliativa varden i Orebro och Norrbottens lan
behover bli battre pa att efterfraga personens dnskemal om dddsplats.
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Blekinge lan
Dalarnas lan
Gotlands lan
Gévleborgs lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Jonkopings lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Skane lén
Stockholms lan
Sverige
Sodermanlands ldn
Uppsala léan
Varmlands lan
Vasterbottens |dn
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Orebro I3n

Ostergétlands l3an
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Smdrtskattning

Att inte ha ont och kunna fa smértlindring i livets slut ar en av de viktigaste fragorna for personer och
deras néarstaende. Sjukskoterskors och lakares uppfattning om personers smarta och smartintensitet
har i flera studier, pa bland annat personer med cancersjukdom, visat stora skillnader jamfért med
den smartan personerna sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, dven hos personer
som inte kan kommunicera, finns men anvands ofta sporadiskt. Socialstyrelsen har bedomt
smartskattning som ett viktigt insatsomrade och malnivan ligger pa 100 %.

| dodsfallsenkaten som anvands sedan 2018-01-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och vi tog bort kravet pa ett validerat smértskattningsinstrument. Att smartskattningen skall vara
dokumenterad i personjournalen anses dock viktigt.

Smartskattning ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till
100 %.

| enkaten staller vi frdgan ”Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat smartskattningsinstrument?” och fragan besvaras
med alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stéd av allman hemsjukvard + eget hem med st6d av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Smartskattning sjukhus

Ostergdtlands ldn
Stockholms lan

Gotlands |3 |
U pyp:sala | S
Blekinge lan
Kalmar lan

Jonkopings lan
Varmlands lan
Hallands lan
Gavleborgs lan
Orebro lan

Sverige
Vasterbottens lan
Norrbottens lén
Vastmanlands lan
Sédermanlands lén
Kronobergs lan
Jamtlands lan
Skane lan

Dalarnas lén
Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
HJa HENej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergétlands l3n 613 29,2 9,5 431
Stockholms lan 57,7 37,2 51 2019
Gotlands lan 50 30,4 19,6 56
Uppsala lan 49 36,4 14,6 349
Blekinge lan 48,7 37,3 14 193
Kalmar lan 46,5 44,5 9 443
Jonképings lan 46 44,8 9,3 572
Varmlands lan 43,5 51 5,5 469
Hallands lan 42,5 39,4 18,1 419
Gavleborgs lan 40,1 48,4 11,5 471
Orebro lin 40 44,9 15,1 405
Sverige 39,6 48,3 12 11552
Vdsterbottens lan 38,7 45,6 15,7 204
Norrbottens lan 374 51,4 11,2 438
Vastmanlands lan 36,7 50,1 13,1 411
Sodermanlands lan 36,6 45,1 18,3 295
Kronobergs lan 35,9 49,7 14,4 320
Jamtlands lén 34,6 50 15,4 104
Skane lan 34,5 50 15,6 1245
Dalarnas ldn 28,4 64,2 7,4 349
Vdasternorrlands lén 24,9 69,4 5,7 209
Véstra Gotalands lan 19,5 63,4 17 2150
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Smartskattning kommunal vard

Kalmar lan
Vasterbottens lan
Ostergétlands l3an

Stockholms Ian
Blekinge lan

Skane lan

Orebro lan
Hallands lén
Jonkopings lan
Sverige

Uppsala léan
Gotlands lan
Norrbottens lén
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lan
Varmlands lan
Sédermanlands lén
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Jamtlands Ian
Vasternorrlands lan
Gavleborgs lan

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 1

o

0

HJa ENej m\Vetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar Iin 758 21,4 2,8 933
Vasterbottens lan 75,1 21,3 3,7 982
Ostergétlands ln 74,8 23,4 1,9 1451
Stockholms lén 72,9 24,1 2,9 3079
Blekinge lan 72 22,8 5,2 540
Skane ldn 69,6 26,9 3,5 2908
Orebro lin 68,4 27,8 3,9 831
Hallands ldn 67,3 24,8 7,9 1090
Jonképings lan 64,8 28,1 7,1 1094
Sverige 63,6 31,6 4,7 25282
Uppsala lan 63,1 32,5 4,4 683
Gotlands ldn 62,3 34,9 2,9 175
Norrbottens ldn 61,2 35,3 3,6 927
Véstra Gotalands ldn 58,4 36 56 4481
Dalarnas lén 57,7 36,9 5,4 871
Varmlands lén 54,8 38,2 7,1 893
Sédermanlands ldn 52,8 42,1 5,1 791
Kronobergs lan 52,2 41,6 6,3 416
Vastmanlands lan 51,1 42,6 6,3 751
Jamtlands lan 50,1 43,7 6,2 467
Vdsternorrlands lén 49,7 45 5,3 787
Gavleborgs lan 46,1 46,7 7,1 1121
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Skane lan

Orebro lan
Stockholms lan
Uppsala lan
Vastmanlands lan
Kalmar lan
Vasterbottens lan
Sverige
Ostergétlands l3n
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lan
Norrbottens lén
Vasternorrlands lan
Jonkdpings lan
Kronobergs ldan
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Gotlands lan
Sodermanlands lan
Hallands lén

‘ Lan
Skane ldn
Orebro ldn
Stockholms lan
Uppsala lan
Vastmanlands lan
Kalmar lan
Vasterbottens lan
Sverige
Ostergotlands ldn
Blekinge lan

Vastra Gotalands lan

Dalarnas lén
Norrbottens lan

Vésternorrlands lan

Jonképings lan
Kronobergs lan
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Gotlands lan

Sodermanlands lan

Hallands ldn
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Smartskattning spec.palliativ vard

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
HJa HENej mVetej

Ja% Nej% Vetej% Antal
962 3,5 03 1661
91,2 7,7 1 194
87,7 11,8 0,5 3624
86,5 10,6 3 406
85,6 11,8 2,6 229
84,8 13,7 1,4 211
83,7 15,6 0,7 289
83,5 14,6 1,9 10361
81,8 17,6 0,6 676
80 14,5 5,5 55
78,1 18,1 3,9 1012
77,4 18,8 3,8 420
73,8 23,8 2,3 130
73,5 19,3 7,2 249
73,2 20,9 5,9 239
71,7 22,6 5,7 53
68,5 25,9 5,6 108
62,6 30,1 7,3 123
61,8 27 11,2 89
58,6 41,4 0 87
53,1 42,5 4,4 405
52,5 40,6 6,9 101

0



Smartskattning Alla
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e Sjukhus Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla Ian och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Dokumentation av smartskattning 6kar och det ar gladjande att smartskattning utfors
hos 62 % av alla som vardas sista veckan i livet. Trots att det ar langt kvar till Socialstyrelsens malniva
ar det hoppfullt och en stor forbattring med 8 % jamfoért med 2021.

Som tidigare ligger sjukhusens registreringar géllande smartskattning i botten. Jamforelse mellan
vardformer visar att av kommunernas 25 282 registrerade dodsfall smartskattas 64 %, detta i
jamforelse med 40 % av sjukhusens 11 552 registrerade dodsfall. Dokumenterad smartskattning sker
fortsatt i minst utstrackning pa sjukhusen i Vastra Gotalands lan dar endast 19,5 % av 2150
registrerande dodsfall har smartskattats. Sjukhusenheter svarar i storre utstrackning (12%) "Vet ej”
om dokumenterad smartskattning utforts eller ej an inom kommunala verksamheter (4,7%) och
specialiserade palliativa enheter (1,9%.) Resultatet antyder att det finns stort forbattringsutrymme
for sjukhusens rutiner for smartskattning och dokumentation.
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Positivt ser vi dven att bade pa sjukhus och inom kommunala verksamheter ses en forbattring i
andelen dokumenterad smartskattning jamfért med 2021.

Specialiserade palliativa enheter, oavsett sluten- eller 6ppenvardsenheter, ar fortfarande battre pa
att smartskatta i livets slut, med region Skanes enheter i topp, men dven har ar det en bit kvar till
Socialstyrelsens mal niva.

Att de 1an som ligger hogt betraffande smartskattning gor det bade i kommunal regi och pa sjukhus
tolkar vi som bra kommunikation och samverkan mellan vardaktorer.

Att gora smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart under de sista dygnen vid vard av
doende personer. Andra skalor som kan anvandas kan till exempel vara: Abbey Pain Scale, IPOS eller
den s.k. SOS-stickan. Manga personer byter vardform de sista dagarna i livet och frdgan innefattar
den sista veckan vilket kan paverka svaren och resultaten.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfor géra tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.
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Ovrig symtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, forstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och 6kar risken for medicinska komplikationer. Genom systematisk symtomregistrering
kan personalen bli mer uppmarksam pa personens behov av symtomlindring och kan vidta atgarder
som leder till férbattrad livskvalitet. Det mojliggdr dven uppfdljning av effekten av vidtagna atgarder
och underlattar kommunikationen mellan person och vardgivare och mellan medlemmarna i teamet.
Det finns olika instrument fér symtomskattning.

Visuell Analog Skala (VAS), Numeric Rating Scale (NRS), Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS), Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS), Revised Oral Assessment Guide (ROAG) och
Modifierad Nortonskala dr nagra av dem.

Symtomskattning under sista levnadsveckan ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 % for vantade dodsfall.

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat symtomskattningsinstrument?” och
fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Symtomskattning sjukhus

Ostergdtlands ldn
Blekinge lan
Gotlands lan

Kalmar lan
Stockholms Ian
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Varmlands lan
Norrbottens lan
Sédermanlands lén
Vastmanlands lan
Sverige

Jamtlands lan
Hallands lan
Orebro l3n
Jonkopings lan
Kronobergs lan
Skane lén

Dalarnas lén
Vasterbottens lan
Vastra Gotalands lan
Vasternorrlands lan
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HJa HENej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergétlands l3n 483 36,9 14,8 431
Blekinge lan 38,3 44 17,6 193
Gotlands lan 37,5 39,3 23,2 56
Kalmar lan 37,2 51,9 10,8 443
Stockholms lén 36,8 55,6 7,5 2019
Uppsala lan 35,5 41,5 22,9 349
Gavleborgs lan 31 55,4 13,6 471
Varmlands lan 30,9 61,6 7,5 469
Norrbottens ldn 30,4 56,6 13 438
Sédermanlands lan 29,2 47,1 23,7 295
Vastmanlands ldn 28 52,8 19,2 411
Sverige 27,3 56,8 15,9 11552
Jamtlands lan 26,9 43,3 29,8 104
Hallands lén 26,3 49,9 23,9 419
Orebro lin 259 533 20,7 405
Jonko6pings lan 25 60,5 14,5 572
Kronobergs lan 22,5 55,6 21,9 320
Skane ldn 22,2 573 20,5 1245
Dalarnas lén 21,5 68,2 10,3 349
Viasterbottens ldn 20,1 58,3 21,6 204
Vdstra Gotalands lan 14,6 65,9 19,6 2150
Vasternorrlands lan 13,4 79,4 7,2 209
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Kalmar lan
Stockholms Ian
Ostergétlands l3an
Hallands lén
Uppsala léan
Orebro lan
Jonkopings lan
Skane lén
Vasterbottens lan
Sverige

Blekinge lan
Norrbottens lan
Gotlands lan
Dalarnas lén
Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Jamtlands lan
Sédermanlands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan

Lan

Kalmar lan
Stockholms lan
Ostergotlands ldn
Hallands lan
Uppsala lan
Orebro ldn
Jonképings lan
Skane ldn

Sverige
Vasterbottens lan
Blekinge lan
Norrbottens ldn
Gotlands lan
Dalarnas lan

Vastra Gotalands lan

Varmlands ldn

Symtomskattning kommunal vard

Vasternorrlands lan
Jamtlands lan
Sodermanlands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
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B Ja ENej mVetej
Ja% Nej% Vetej% Antal
62,4 329 4,7 933
61,2 345 4,4 3079
57,5 39,2 3,3 1451
53,3 35,7 11 1090
52,4 433 4,2 683
48,9 46,2 4,9 831
48,8 415 9,7 1094
48,7 455 58 2908
46,5 46,5 6,9 25282
46,5 45,7 7,7 982
45,2 46,7 8,1 540
44,1 50,1 5,8 927
429 514 5,7 175
41 51 8 871
39,8 52 8,3 4481
38,1 523 9,6 893
36,5 559 7,6 787
36 55,5 8,6 467
353 589 5,8 791
349 57,2 7,9 416
34,6 555 9,9 751
31,9 59,1 89 1121



Symtomskattning spec.palliativ vard

O rebro | |
O stergditlands | |
Skane lan

Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan
Stockholms lan

Dalarnas |2 s
U pp:s:ala ||
Sverige

Norrbottens lén
Vastra Gotalands lan
Kalmar lan
Jonkopings lan
Kronobergs lan
Vasterbottens lan
Gotlands lan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Varmlands lan
Hallands lén
Gavleborgs lan

Sédermanlands lan
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

HJa ENej m\Vetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Orebro l3n 835 14,4 2,1 194
Ostergotlands ldn 76,9 22 1 676
Skane lan 76,3 23,1 0,5 1661
Vastmanlands ldn 70,7 27,1 2,2 229
Vasternorrlands ldn 67,5 20,9 11,6 249
Stockholms ldn 66,6 32,1 1,3 3624
Dalarnas lan 66,4 29 4,5 420
Uppsala lan 65,3 30,3 4,4 406
Sverige 64,6 31,9 3,5 10361
Norrbottens lan 63,1 28,5 8,5 130
Vastra Gotalands lan 62 32,9 51 1012
Kalmar lan 55 38,9 6,2 211
Jonkopings lan 548 35,1 10 239
Kronobergs lan 50,9 37,7 11,3 53
Vasterbottens lan 49,8 46,7 3,5 289
Gotlands ldn 48,3 48,3 3,4 87
Blekinge lan 41,8 40 18,2 55
Jamtlands lén 37,1 42,7 20,2 89
Varmlands lan 36,1 56,5 7,4 108
Hallands lén 35,6 50,5 13,9 101
Gavleborgs lan 35 48 17,1 123
Sédermanlands ldn 28,1 64,4 7,4 405
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Symtomskattning Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.

Symtomskattning
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= Kommun Sjukhus Spec.pall vard

Data visar %, alla Ian och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Fran 2014 ser vi en positiv utveckling vad géller 6vrig symtomskattning av personer i
livets slutskede fran 18 % till 46 %.

Diagrammet visar en stor forbattring avseende symtomskattning senaste aret med en 6kning fran 34
% 2021 till 46 % 2022. Forbattringen har skett inom alla vardformer och resultaten ger
forhoppningsvis ett kvitto pa att utbildning, rutiner och kunskapsunderlag ger en battre vard med
minskat lidande for patienter i livets slut.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 65 % (55% 2021). Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna
hemsjukvarden med 47 % (34% 2021), och sjukhusen har symtomskattat 27 % (16% 2021) av
registrerade dodsfall.

Ostergotland har fortsatt bast resultat inom sjukhusvarden dar symtomskattning utfors i 48 % av alla
forvantade dodsfall (431 registreringar) en stor forbattring fran foregaende ar dar 34 %
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symtomskattades. Vastra Gotaland har visserligen forbattrat sina resultat fran férra aret men sticker
liksom for smartskattningen ut med endast 15 % for symtomskattning av 2150 registrerade dodsfall.
| Orebro symtomskattas 8 av 10 inom den specialiserade palliativa vrden och utgér liksom
kommunala varden i Kalmar |3n och sjukhusvarden i Ostergdtland goda exempel pé att det gar att
forbattra symtomskattning i livets slut.

Arbetet med symtomskattning behover fortsatt forbattras da det ar langt kvar till malnivan trots
hoppingivande forbattringar. Under “Kunskapsstod” pa hemsidan www.palliativregistret.se aterfinns
flera kliniska stéd, bland annat SOS stickan och IPOS, for att underlatta ett strukturerat arbetssatt
med symtomskattning.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa over 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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http://www.palliativregistret.se/

Vid behovsordinationer

Planering och framférhallning ar viktig i palliativ vard. Symtombilden i livets slutskede &r ofta lika
oavsett bakomliggande sjukdom.

| livets slutskede ska darfor vidbehovsordinationer av subkutana injicerbara lakemedel finnas for de
vanligaste symtomen. Rektal administration eller intramuskulara injektioner rekommenderas inte
eftersom det ger obehag och onddig smarta for den déende personen. Ordinationen ska vara
individuellt anpassad eftersom generella ordinationer inte anses vara tillrackligt bra i det har skedet.
Graferna visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja, ordinerad.
Variationen mellan lanen ar liten och visas inte i tabellform.

Ordinerade vidbehovslakemedel mot forvantade symtomgenombrott ar en kvalitetsindikator i
”Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard” och malnivan ar faststalld till 100 %
for vantade dodsfall.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dédsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet
ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Opioid

En majoritet av personer som dor i cancer har sméarta och smartgenombrott under sista
levnadsveckan som obehandlad orsakar nedséattning av livskvalitet och skapar oro hos narstaende.
Smarta ar dven vanligt vid andra diagnoser dn cancer. Smartgenombrott kan ofta lindras genom

behandling med opioider, som pa grund av personens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta
tabletter, bor ges i injektionsform.

Vb ordination opioid Alla
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Kommentar: Indikatorn &r sedan flera ar pa en hog niva, over 95 %, men fortsatt strax under
Socialstyrelsens mal niva pa att minst 98 % ska ha en vid behovs ordination av opioid i
injektionsform. Resultatet av denna indikator visar att merparten av personerna har ordinationen vid
behov for smartlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
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Angestddmpande

Forekomst av angest ar vanligt i livets slutskede oavsett vilken diagnos personen har. Om oro 6vergar
i angest som framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska behandling erbjudas. Det &r dock
viktigt att behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande
lakemedel kan forvarra forvirringstillstand. Pga. personens nedsatta allmantillstand och svarigheter
att ta tabletter, bor lakemedlet ges i injektionsform.

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot angest. | de flesta fall for personer som
befinner sig i livets slutskede med somatisk sjukdom ordineras bensodiazepin for parenteralt bruk.
Indikationen finns inte angiven i FASS for nagot lakemedel och inte heller administrationsformen
subkutant for bensodiazepiner. Trots detta dr rekommendationen baserad pa bred klinisk erfarenhet
nationellt och internationellt. Likemedelsordination for angestlindring vid demenssjukdom kan krava
andra substanser, exempelvis neuroleptika.

Vb ordination angest Alla
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Kommentar: Det har har skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffrorna har okat fran 86 % till 95 % sedan 2014.
Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
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Trycksar

Trycksar ar en kvalitetsindikator i palliativ vard och det &r angeldget att identifiera bade uppkomna
trycksar och dar det foreligger risk att trycksar utvecklas eller férvarras. Personer som befinner sig i
livets slutskede kan ha flera riskfaktorer for att utveckla trycksar, tex nedsatt rorlighet, forsamrad
cirkulation, malnutrition, uttorkning, hog alder, sdnglage, nedsatt allmantillstand, nedsatt kognitiv
formaga, inkontinens och lagt blodvarde. Det finns en risk for att trycksar utvecklas vid
lagesforandring som skapar friktion eller skjuv. Det ar darfor inte ovanligt att den doéende personen
drabbas av nya eller forvarrade trycksar, nagot som kan forsamra livskvaliteten i livets slutskede.
Palliativ vard utgar fran personens behov med personens valbefinnande och livskvalitet i fokus, vilket
kan innebara att symtomlindring och god omvardnad snarare dn franvaro av trycksar prioriteras. Det
ar viktigt att adekvat smartlindring ar ordinerad nar trycksar férekommer och sarvard och andra
omvardnadsatgarder utfors.

Att méata forekomsten av trycksar ar en forutsattning for att kunna satta in dtgarder och en viktig del
for att sdkerstalla att en god omvardnad av hog kvalitet ges. Genom att gora en strukturerad
riskbedémning med den modifierade Nortonskalan ges ocksa maijlighet att forebygga att trycksar
forvarras.

Att avlida utan trycksar &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

| samband med revideringen av Dédsfallsenkaten januari-2022 sa lade vi till svarsalternativen Ja, icke
klassificerbart och Ja, misstankt djup hudskada eftersom de tillkommit i det nya
klassificeringssystemet framtaget av European Pressure Ulcer Advisory Panel (EPUAP).

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan ”Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande
kategori)?” och fragan besvaras med alternativen Ja, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja,
kategori 4, Ja, icke klassificerbart, Ja, misstankt djup hudskada, Nej eller Vet ej.

| Socialstyrelsens kvalitetsindikator ingar endast grad 2, 3 och 4.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Jamtlands Ian
Kronobergs lan
Vastra Gotalands lan
Kalmar lan
Norrbottens lan
Vasterbottens lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan

Trycksar sjukhus
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M Ej trycksar m Kategori 1 ® Kategori 2 m Kategori 3 W Kategori 4 M Ja, icke klassbart W Ja, misstankt M Vet ej

K4 Icke klassbart Misstankt Vet ej

Ej trycksar

Antal

Jamtlands lan 76 6,7 48 29 4,8 1 1,9 1,9 104
Kronobergs lan 734 88 7,8 2,8 1,6 1,3 0,3 4,1 320
Vastra Gotalands lan 71,9 12 55 2,2 1,3 2,1 0,4 4,7 2150
Kalmar lan 71,6 12 7,7 2,5 09 0,7 0,2 4,5 443
Norrbottens lan 71,5 126 64 14 14 1,1 0,7 5 438
Vasterbottens lan 71,1 103 4,4 3,4 0,5 2 0,5 7,8 204
Jonkoépings lan 71 119 6,6 16 1,2 2,1 0,5 5,1 572
Vasternorrlands ldn 70,8 9,1 6,7 14 1,4 2,4 0 8,1 209
Blekinge lan 705 98 36 21 3.1 1,6 0 9,3 193
Varmlands lan 70,1 14,5 6 1,1 0,9 1,7 0,9 4,9 469
Skane lan 69,1 8 87 35 14 2,4 0,1 6,8 1245
Orebro ldn 69,1 11,1 7,4 3,5 2 1,2 0,5 5,2 405
Vastmanlands lén 68,9 141 6,3 2,2 0,5 0,7 0,2 7,1 411
Hallands ldn 68,7 10 55 24 1,7 1,9 0 9,8 419
Gavleborgs lan 68,6 121 7,6 3,6 1,1 1,3 0,2 5,5 471
Sverige 679 11,7 7,2 2,5 1,4 1,6 0,4 7,2 11552
Dalarnas lan 66,8 12 7,2 1,7 1,7 2,3 0,3 8 349
Ostergotlands ldn 65,7 151 8,4 2,6 1,6 0,2 0,5 6 431
Sodermanlands lan 65,1 142 4,7 2,4 1,7 1,4 0,3 10,2 295
Stockholms lan 60,1 12,6 9 2,7 1,7 1,2 0,5 12,1 2019
Uppsala lan 58,7 135 11,5 3,2 0,6 1,7 0,6 10,3 349
Gotlands lan 554 16,1 179 5,4 1,8 0 1,8 1,8 56
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Trycksar kommunal vard

N o ot tens | |

G ot an ds | 1
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M Ej trycksar m Kategori 1 ® Kategori 2 m Kategori 3 W Kategori 4 M Ja, icke klassbart W Ja, misstankt M Vet ej

Ej trycksar
Norrbottens lan 80,5 10,5 4 22 16 0,3 0,4 0,5 927
Gotlands lan 79,4 109 69 1,1 0,6 1,1 0 0 175
Vasternorrlands lan 79,2 97 41 33 1,9 0,3 0,4 1,3 787
Vasterbottens lan 781 99 56 19 1,7 0,8 0,4 1,5 982
Gavleborgs lan 775 93 52 24 23 1 0,5 1,8 1121
Kronobergs lan 77,4 12,3 4,3 2,4 2,2 0,2 0,2 1 416
Blekinge lan 77 115 4,1 3,7 19 0,6 0,2 1,1 540
Dalarnas ldn 769 9,2 49 33 3 1,4 0,3 0,9 871
Jamtlands lan 76,9 94 49 3 3,2 0,6 0,6 1,3 467
Véstra Gotalands lan 769 94 54 2,7 29 0,8 0,4 1,5 4481
Stockholms lan 76,6 85 6,6 3,4 32 0,6 0,4 0,6 3079
Varmlands ldn 76,3 95 47 3,1 22 0,9 0,4 2,8 893
Sverige 758 10,3 5,7 3 27 0,7 0,4 1,2 25282
Skane ldn 75,7 10,3 6 2,9 3 0,8 0,5 0,9 2908
Jonkopings ldn 746 99 58 4 27 0,8 0,5 1,6 1094
Hallands lan 743 95 58 45 3,7 0,6 0,5 1,2 1090
Vastmanlands lan 74,2 116 6,8 2,7 1,3 0,4 0,5 2,5 751
Sodermanlands lan 74,1 111 64 3,7 24 0,5 0,6 1,1 791
Orebro ldn 72,4 13,7 58 3,6 25 0,7 0,4 0,8 831
Ostergotlands ldn 72,1 123 7,2 3,55 2,7 0,4 0,6 1,2 1451
Uppsala lan 71,7 14,2 6 2,8 238 1,3 0,6 0,6 683
Kalmar lan 71,2 136 6,8 2,3 3,6 1 0,1 1,5 933
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Lan

Hallands lén
Blekinge lan
Kronobergs lan
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lén
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Stockholms Ian
Kalmar lan
Norrbottens lan
Sverige

Skane lan
Jamtlands lan
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W Ej trycksar m Kategori 1 ™ Kategori 2
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Sodermanlands lan
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Trycksar spec. palliativ vard
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Kategori 3 W Kategori 4 M Ja, icke klassbart W Ja, misstankt M Vet ej

Ej trycksar K1 K2 K3 K4 Icke klassbart Misstiankt Vetej Antal
822 79 1 5 0 2 0 2 101
81,8 7,3 109 0 0 0 0 0 55
774 94 57 0 3,8 3,8 0 0 53
74,1 13 74 19 09 0 0 2,8 108

74 146 81 0,8 0 0,8 0 1,6 123
739 11,8 6,6 3,2 15 1,2 0,5 1,4 1012
70,2 119 88 38 14 1,7 0 2,1 420
699 138 6,7 3,3 21 1,3 0,4 2,5 239
68,7 145 88 3,6 1,6 1,2 0,4 1,2 249

68 12,9 10,9 4,6 2 0,7 0,3 0,7 3624
678 17,1 114 2,4 0,9 0 0,5 0 211
67,7 169 8,5 1,5 15 0 0 3,8 130
67,1 14 10,4 43 2 0,8 0,3 1,1 10361
66,4 12,7 12,2 5,2 2,2 0,5 0,4 0,4 1661
66,3 18 79 2,2 22 0 0 3,4 89
65,1 17 93 28 28 0,7 0,3 2,1 289

64 16 10,6 2,7 1,7 1,5 0,7 2,7 406
62,1 16,1 149 5,7 0 1,1 0 0 87
59,3 153 9,6 8,4 5,2 0,5 0,5 1,2 405
58,1 14,8 16,2 5,7 2,6 1,3 0 1,3 229
57,8 21,9 12 4,4 2,2 0,1 0,3 1,2 676
56,7 21,1 13,4 3,6 3,6 0 0 1,5 194



Kommentar: Pa sjukhus ar andelen personer som avlidit utan trycksar 68 %, fér kommunal vard ar
andelen 76 % och inom specialiserad palliativ vard ar andelen 67 %.

Fran 2014 har resultatet legat pa i stort sett samma nivaer men sedan 2020 ar tendensen att fler
avlider med trycksar, tendensen galler samtliga vardformer. Att fler avlider med trycksar kan ha flera
orsaker, dels att forekomsten av trycksar okar, att varden inte har utfért insatser for att férhindra
uppkomsten eller behandla trycksaren. Dels kan det spegla en 6kad upptackt av trycksar, utbildning
och kategorisering har blivit battre vilket medfor 6kad rapportering av trycksar. Pa sjukhusen finns
ingen rapportering om trycksar i 7% av dodsfallen vilket ar betydligt hogre jamfort med kommunal
vard och specialiserad palliativ vard som endast saknar dokumentation i drygt 1% av fallen.

Kategori 2+3+4

Varmlands lan
Vasterbottens lan
Sédermanlands lan
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
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Norrbottens lan
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Hallands lan
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Sverige

Kalmar lan
Kronobergs lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Ostergétlands l3n
Orebro l4n
Stockholms lan
Skane lan

Uppsala lan

Gotlands lan

o
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Kommentar: Diagrammet visar trycksarens kategori nar personen kom till enheten den vardades pa
sista veckan i livet och trycksaretens kategori nar personen avled. Det &r inte ovéntat att personer i
livets slut har trycksar och att sdren inte blir battre sista veckan in livet. For att minska lidandet av
trycksar ar det viktigt att upptacka trycksar da det generellt ar stor risk for uppkomst av trycksar i
livets slutskede. Tendensen att fler avlider med trycksar kan som tidigare namnts bero pa att
vardpersonalen ar battre pa att uppmarksamma trycksar. Diagrammet ovan indikerar att vi behover
uppmarksamma trycksaren tidigare och arbeta med insatser som férebygger uppkomsten av
allvarliga trycksar da de férvarras i allvarlighetsgrad i livets slutskede.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Munhdlsa

God munhalsa och munvard &r en kvalitetsindikator med fysiska, sociala och psykologiska betydelser
och obehag och problem fran munnen kan paverka livskvaliteten. Sjukdomsprocesser i munhalan,
nedsatt immunférsvar, dalig nutritionsstatus, minskad salivproduktion, biverkan av ldkemedel och
stralbehandling, proteser som passar daligt eller skadade tander kan 6ka risken for starkt obehag och
problem i munnen. Dessa faktorer ar vanligt forekommande i livets slutskede.

Saliven ar munnens basta forsvar mot sjukdomar i munslemhinna och tander. Det ar dock inte
ovanligt att personer i livets slutskede besvaras av minskad salivproduktion och muntorrhet som i sin
tur kan ge upphov till andra problem som till exempel dalig andedrakt, 6kad risk for svamp och att
sar bildas i munhalan.

Andra tecken pa forsamrad munhélsa kan vara beldggningar och smarta pa grund av inflammation
och sar eller blasor. Pa lapparna kan munsar, torrhet, sprickor och blasor ge besvidr. Manga av dessa
symtom kan i sin tur ge férandrade smakupplevelser och svarigheter att tala och svalja. Det ar darfor
viktigt att vara uppmarksam pa munslemhinnor, tandkoétt, tdnder och torra eller spruckna lappar.

For att forebygga smarta och obehag fran munhalan ar det viktigt att problemen upptécks sa tidigt
som mojligt genom att inspektera och bedéma munslemhinna, tander och tandkott. Det ar nagot
som kan uppfattas som narganget och obehagligt men ar en forutsattning for att kunna ge den
munvard som behovs. Vil genomférd munvard okar valbefinnandet och ger 6kad livskvalitet och ar
en indikator pa god omvardnad.

For att kartlagga personens munhélsostatus kan ett strukturerat bedémningsstéd exempelvis ROAG
(Revised Oral Assessment Guide) anvandas. Utifran denna bedémning kan man sedan forebygga och
atgarda forsamrad munhalsa.

Munvard i livets slutskede handlar ofta om att smoérja lappar, fukta munslemhinnan och ge
smartlindring nar det behovs, nagot som narstaende i hog grad kan vara delaktiga i.

Munhélsobedémning ar en kvalitetsindikator i “Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp
palliativ vard” och malnivan ar faststalld till> 90 %.

Munhélsobedémning ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”“Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa nagon
gang under den sista veckan i livet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjénst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Munhalsa sjukhus

Gavleborgs |5 n |

Hal land's | |
O'stergtland's | | 5 S
Stockholm:s | 1 0 S
J6N kG ping:s | - 1

U pp:sala ||
Dalarnas | 1
Blieking e | | 0
Norrbotten:s | |
Vastmanlands | |
K@l | |
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G ot and:s | 1

Sk&n e |5 |

Orrelbro | | s S
J&mitlandls |2 |
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HJa HENej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Givleborgs I3n 68,8 23,6 76 471
Hallands lén 68,7 22,7 8,6 419
Ostergotlands ldn 62,9 27,1 10 431
Stockholms lén 61,4 32,4 6,1 2019
Jonképings lan 60,8 27,8 11,4 572
Uppsala lan 59,9 31,2 8,9 349
Dalarnas lén 58,7 32,4 8,9 349
Blekinge lan 57,5 30,6 11,9 193
Norrbottens ldn 56,8 32 11,2 438
Vastmanlands lan 55,7 36,7 7,5 411
Kalmar ldan 55,3 35,2 9,5 443
Varmlands ldn 53,5 39,7 6,8 469
Sverige 52,2 37,4 10,3 11552
Gotlands ldn 51,8 32,1 16,1 56
Skane lin 49,4 39,2 11,4 1245
Orebro ldn 48,6 38 13,3 405
Jamtlands lan 46,2 37,5 16,3 104
Vdsterbottens lan 43,6 44,1 12,3 204
Kronobergs lan 40 42,2 17,8 320
Sodermanlands lan 39,7 43,1 17,3 295
Vasternorrlands lén 38,8 54,5 6,7 209
Véastra Gotalands lén 35,4 51,5 13,1 2150
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Stockholms Ian
Ostergdtlands ldn
Gotlands lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Hallands lan

Skane lan
Jonkopings lan
Orebro lan

Sverige

Uppsala léan
Jamtlands lan
Blekinge lan

Vastra Gotalands lan
Sédermanlands lan
Varmlands lan
Dalarnas lén
Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan

Lan

Stockholms lan
Ostergotlands ldn
Gotlands lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Hallands lan
Skane lan
Jonképings lan
Orebro lin
Sverige

Uppsala lan
Jamtlands lan
Blekinge lan

Véstra Gotalands lén
Sédermanlands lan

Varmlands lan
Dalarnas lan
Vastmanlands lan
Kronobergs lan

Vasternorrlands lan

Norrbottens ldn
Gavleborgs lan

64

Munhalsa kommunal vard

o

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 1
HJa HENej mVetej

Ja% Nej% Vetej% Antal
679 271 5 3079
65,3 29,8 4,9 1451
59,4 34,9 5,7 175
58,4 33,8 7,8 982
57,9 36,1 6 933
55,3 33,9 10,7 1090
55,2 36,2 8,6 2908
55,1 34,6 10,3 1094
55 37,8 7,2 831
53,6 37,8 8,6 25282
53,1 40,6 6,3 683
51,4 39,2 9,4 467
49,1 39,6 11,3 540
48,8 42,4 89 4481
48,7 40,6 10,7 791
47,5 38,5 14 893
46,2 44,1 98 871
46,1 423 11,6 751
45,2 46,4 8,4 416
45,2 47 7,8 787
43,8 46 10,2 927
42,1 453 126 1121



Munhalsa spec.palliativ vard

Stockholm's |1 S
Sk@ N e ||

O 'rebro | | S

U pp's:al @ ||
K@l I @ | | S
Sverige |
Vasternorrlands | n 1
V& stman|an dls | S 1
Vs terbottens | |
O'stergtland's | |
Vs tra G6taland s || 0
Dalarnas |5 |

N o ot tens | | 0
JBNkEpiNgs 15—

Ha lland's | 1
Blekinge |2 |
S6derman|ands |
G&vIeborgs | N 1
Gortlands |2 |

V& rm | ands |
Kronobergs |2 |
Jamitland's |5 1

HJa HENej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Stockholms I3n 972 2,5 03 3624
Skane lin 88,4 11,3 0,2 1661
Orebro lin 851 12,4 2,6 194
Uppsala lan 85 13,5 1,5 406
Kalmar lan 84,8 11,8 3,3 211
Sverige 84,1 13,6 2,2 10361
Vasternorrlands lan 80,3 11,6 8 249
Vastmanlands ldn 78,6 20,5 0,9 229
Vasterbottens lan 77,5 20,8 1,7 289
Ostergotlands ldn 76,2 23,4 0,4 676
Vastra Gotalands lan 75,9 19,3 48 1012
Dalarnas lén 75,2 22,4 2,4 420
Norrbottens ldn 73,8 20 6,2 130
Jonképings lan 72,4 21,8 5,9 239
Hallands lan 67,3 18,8 13,9 101
Blekinge lan 61,8 30,9 7,3 55
Sédermanlands ldn 54,6 39,8 5,7 405
Gavleborgs lan 53,7 31,7 14,6 123
Gotlands ldn 52,9 46 1,1 87
Kronobergs lan 52,8 41,5 5,7 53
Varmlands lén 52,8 32,4 14,8 108
Jamtlands lan 51,7 38,2 10,1 89

65



Munhalsa Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
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= Kommun Sjukhus Spec.pall vard

Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkdten darav endast svar fran 2018.

En munhalsobeddmning ar en forutsattning for att kunna identifiera problem och sjukdomar i
munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet.

Pa sjukhus har 52 % av personerna munhéalsobeddmts under den sista veckan i livet (Gavleborgs lan
69 % och Vastra Gotalands 1an 35 %). Inom kommunal vard ar andelen 54 % (Stockholms Ian 68 % och
Gavleborgs 1an 42 %). Bedomning sker i storst utstrackning inom den specialiserade palliativa varden
med 84 % (Stockholms [dn 97 % och Jamtlands lan 51 %).

Antalet munhalsobedémningar som genomforts i landet 6ver tid (2018—2022) inom alla vardformer
ligger stabilt pa ca 60 %.

Har finns utrymme for forbattringar om Socialstyrelsens mal niva pa 90 % ska nas. Fler personer bor
fa en munhalsobeddémning och skillnaderna ar stora. Regionerna bor se 6ver sina rutiner sa att fler
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personer i palliativ vard far en munhélsobedémning genomférd. En forklaring till att sa fa personer
har fatt denna bedémning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation och bristande
kompetens i att utfora munhalsobedémningar.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, &n for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Ndrvarande vid dodsfallet

Doden kan for manga vara en upplevelse och kdnsla av ensamhet, ensamheten beskrivs ofta bade ur
ett socialt och ett existentiellt perspektiv. Att ingen som inte vill ska behdva dé ensam borde vara en
mansklig rattighet. Vi vet, bland annat utifran efterlevandesamtal, att det dven ar viktigt for de
narstaendes férmaga att ga vidare och kunna bearbeta sin sorg att man vet hur den allra sista tiden
varit for den déende.

Existentiell ensamhet som beskrivs i livets slut ar plagsam for manga. Att vara narvarande ar viktigt.
Att lyssna, finnas som van, vardare eller medmaénniska kan lindra den svara kanslan av att sta ensam
infor doden. For att fa ett vardigt slut i livet utan for mycket lidande kravs ocksa mansklig ndrvaro for
att upptacka och lindra symtom.

Personer i livets slutskede, dar narstaende inte har mojlighet eller ork att vara narvarande, bor
erbjudas vak av vardpersonal i stallet.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Var nadgon narvarande i dodsogonblicket?” och fragan besvaras
med alternativen Ja narstaende, Ja ndrstdende och personal, Ja personal, Nej och Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med st6d av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Narvarande sjukhus

Vasterbottens |2 |
G&vleborgs |2 1
U ppsala | | S
Ostergditlands | | S
Gotand:s |
Kronoberg:s |3 |— s
Jamitlands |5 n 1
Dalarnas |5 |
Blekinge |2 1
Sodermanlands |15 1 S
JONKGpings |5 | 0
Kalmar | |
Véastra G6talands |5 n 1 s
Sverige |
Vasternorriands |2 r 1
Vastmanlands | 1
Skan e |5 |
Ha lland's | 1
Orebro ||
Varmlands |5
Norrbottens | | 0 S
Stockholms | 1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

W Narstaende M Personal & ndrstéende M Personal Ingen MW \Vetej

Narst % Pers&narst% Personal% Ingen% Vetej%

Vasterbottens lan 42,2 22,5 19,1 14,2 2 204
Gavleborgs lan 35,7 19,5 25,5 16,1 3,2 471
Uppsala lan 37,5 17,5 23,2 17,8 4 349
Ostergotlands ldn 41,8 16,9 22,3 18,3 0,7 431
Gotlands ldn 35,7 26,8 17,9 19,6 0 56
Kronobergs lan 35,3 20,3 21,9 20,3 2,2 320
Jamtlands lan 44,2 18,3 13,5 21,2 2,9 104
Blekinge lan 38,9 18,1 20,2 21,8 1 193
Dalarnas lan 37,5 11,7 25,5 21,8 3,4 349
Sédermanlands lan 33,2 14,6 27,5 23,1 1,7 295
Jonképings lan 35,8 18,5 19,2 23,3 3,1 572
Kalmar lan 33,9 16,5 20,1 23,5 6,1 443
Vdstra Gotalands lan 37,4 18 18,9 23,7 2 2150
Sverige 35,5 16,7 20,9 24 2,9 11552
Vasternorrlands lén 37,3 12,4 19,6 24,4 6,2 209
Vastmanlands lan 36,3 15,8 18,5 25,1 4,4 411
Skane ldn 33,4 17,6 22,2 25,2 1,6 1245
Hallands lén 43,9 16,2 11,7 25,5 2,6 419
Orebro l3n 34,3 21 17,8 25,7 1,2 405
Varmlands lén 35,6 16 21,1 26 1,3 469
Norrbottens ldn 37,2 11,6 20,5 27,6 3 438
Stockholms lan 29,6 14 23 28,4 5 2019
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Narvarande kommunal vard

Orebro | | 5 S
Vasterbottens |5 |
Gavleborgs |3 n 1 s
Halland s |1
Bliekinge |2 |
Ka | ar | | s
Norrbottens |2 | S
Véstra G6talands |5 |
Kronobergs |2 n 15— s S
Skane |2 n 1
Sverige | s
Jamitland s | 1 s
O'stergdtland's | N S
JONkEpings | - 1
Dalarnas |5 | S
Varmland:s |2 n | S
Vasternorrlands |5 n | — N
V& stmanan ds |5 - S
Sédermanlands 15 1
Stockholms | |
U ppsala |5in |
Gotlands |2 | S

5 Illllllll..llll..ll.-_
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W Narstdaende M Personal & nadrstaende M Personal Ingen M Vet egj

Narst % Pers&narst% Personal% Ingen% Vetej%

Orebro ldn 27 21,9 44,6 6,3 0,2 831
Viasterbottens lan 35,2 14,4 42,1 7,2 1,1 982
Gavleborgs lan 35,1 15,4 40,8 7,9 09 1121
Hallands ldn 30,3 21,8 36,8 9,4 1,7 1090
Blekinge lan 33,7 18,7 36,3 9,6 1,7 540
Kalmar ladn 28,3 21,7 38,5 10,6 1 933
Norrbottens lan 35,2 17,6 35,1 11,3 0,9 927
Kronobergs lan 28,6 14,9 41,8 11,5 3,1 416
Vdstra Gotalands lan 35,1 14,8 36,6 11,5 1,9 4481
Skane lan 25,4 14,9 45,7 11,6 2,5 2908
Sverige 29,4 15,3 40,1 13,2 2 25282
Jamtlands ldn 25,7 15 45 13,5 0,9 467
Ostergotlands ldn 27,4 16,3 40,6 14,7 1,1 1451
Dalarnas lan 30,1 12,7 39,8 15,5 1,8 871
Jonkopings lan 35,6 15,6 29,2 15,5 4,1 1094
Varmlands lan 28,2 16,9 36,6 15,9 2,4 893
Vasternorrlands lén 25,5 11,4 42,6 17,2 3,3 787
Sodermanlands lan 29 13 38,8 17,6 1,6 791
Vastmanlands lan 27,4 13,8 38,5 17,6 2,7 751
Stockholms lan 20,6 12,2 46,1 18,2 2,9 3079
Uppsala lan 26,1 12,4 40,6 19,2 1,8 683
Gotlands ldn 30,9 12 33,1 21,7 2,3 175
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Gavleborgs lan
Jamtlands Ian
Hallands lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Ostergétlands l3n
Vasterbottens lan
Dalarnas lén
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan

Narvarande spec. palliativ vard

Sverige |
Sk e |5

Stockholm:s | | 0

U ppsala | | 0

Orebro | 1 o

Norrbottens | | 0
Gotlan dls | |1 S
K@l a |5 | 5 s
Sodermanlands | 1 S
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
W Narstdaende M Personal & nadrstaende M Personal Ingen M Vet egj
Narst % Pers&narst% Personal% Ingen% Vetej% Antal

Gavleborgs lan 62,6 23,6 9,8 3,3 0,8 123
Jamtlands lan 52,8 33,7 10,1 3,4 0 89
Hallands lan 54,5 27,7 10,9 6,9 0 101
Varmlands lan 48,1 31,5 10,2 8,3 1,9 108
Kronobergs lan 60,4 22,6 7,5 9,4 0 53
Blekinge lan 52,7 29,1 7,3 10,9 0 55
Jonképings lan 62,8 13,8 10,9 11,3 1,3 239
Vasternorrlands lan 49 27,3 10,8 12,4 0,4 249
Ostergotlands ldn 56,7 19,5 11,2 12,6 0 676
Vasterbottens lan 61,2 14,5 11,1 12,8 0,3 289
Dalarnas lan 61,9 15,5 8,8 13,6 0,2 420
Vastmanlands ldn 60,7 11,8 13,1 14,4 0 229
Vastra Gotalands lan 52,7 19,9 12,1 14,5 09 1012
Sverige 51,8 17,1 14,7 16 0,4 10361
Skane ldn 56 16,1 11,1 16,7 0,1 1661
Stockholms ldn 46,4 15 20,7 17,5 04 3624
Uppsala lan 51,2 15 15,3 18 0,5 406
Orebro ldn 47,4 22,7 11,3 18,6 0 194
Norrbottens ldn 50 19,2 10 20 0,8 130
Gotlands ldn 39,1 27,6 12,6 20,7 0 87
Kalmar lan 45 14,2 17,5 23,2 0 211
Sédermanlands ldn 50,1 13,8 11,4 24 0,7 405
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Ingen narvarande Alla

50
45
40
35
30
25
20

15 —

10

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Observera att diagrammets y - axel gar till 50 %.

Ingen narvarande
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e Sjukhus Kommun Spec.pall vard

Data visar %, alla 1an och vantade dddsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.
Observera att diagrammets y - axel gar till 50 %.

Kommentar: Av samtliga registrerade vantade dodsfall i landet sa avled 16 % helt ensamma under
2022. Detta ar nagot forbattrade siffror jamfort med 2020 och 2021 da restriktionerna vid pandemin
sannolikt gjorde att fler fick d6 ensamma.

Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ar fortfarande sjukhusen med 24 % den vardform
dar flest dor ensamma. Det ar stora variationer, 28 % dor ensamma pa sjukhusen i Stockholms lan
men bara 14 % pa sjukhus i Vasterbottens lan. Det ar trots allt battre resultat dn 2021.

Narvaron ar betydligt battre inom den kommunala varden med genomsnitt 13 % som dor ensamma.
Bista lanet ar Orebro |3n dir endast 6 % dér ensamma men pé Gotlands l&n ar det 22 %.

Pa specialiserade palliativa enheter dr det 16 % som doér ensamma.
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Har ar det stora variationer mellan lanen, med Gavleborgs lan dar endast 3 % dor ensamma mot 24 %

i Sodermanlands lan.
Data visar att kommunal verksamhet ar den vardform dar man dor minst ensam.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, &n for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Efterlevandesamtal

Palliativ vard slutar inte i samband med dodsfallet utan handlar dven om att ge de narstdende stod i
sorgeprocessen efter att nagon har avlidit, oavsett var dodsfallet skett.

Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett “samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet”.

Alla enheter som vardat en person i livets slutskede bor som uppféljande rutin kontakta efterlevande
narstaende och erbjuda ett samtal. Cirka 6—8 veckor efter dodsfallet brukar vara en lamplig tidpunkt.
Genom att ha en tydlig struktur och riktlinjer for efterlevandesamtalen blir de en viktig och naturlig
del av den palliativa varden. Samtalen boér planeras som ett arbetsmoment dar det ingar tid for
reflektion och aterhamtning. Tid ska dven finnas for forberedelse och dokumentation. Ett naturligt
kollegialt stod genom att vid behov fa tala med en arbetskamrat efter genomfort samtal ar ocksa en
viktig del i arbetsmomentet. Den som genomfor samtalen bor ocksa ges mojlighet till att utvecklas i
konsten att samtala.

Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och avsluta relationen till
personalen. Detta behov dr 6msesidigt och darfor ar efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som
vardat personen.

Att ta del av de narstaendes erfarenheter ger ocksa tillfalle och majlighet till kvalitetsutveckling.
Registret har i samarbete med Palliativt centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, tagit fram en
vandbar sticka i fickformat som gar att bestélla kostnadsfritt via var hemsida, se mer under
Trycksaker.

| ”Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard” beskrivs foljande atgarder for
efterlevandesamtal:

¢ Fraga om och lyssna till ndrstaendes reflektioner och fragor gallande sjukdomstiden och dodsfallet.
Vid fragor erbjud eller hanvisa till amplig kontakt med berord vardpersonal.

* Fraga om nérstaende (i stort) kunnat uppratthalla respektive aterfa vardagsrutiner efter dodsfallet.
Erbjud eller hanvisa till stdd om sa inte ar fallet.

* Aterkoppla narstaendes reflektioner till enheten enligt enhetens rutin for forbattringsarbete.

¢ Informera narstaende om mojlighet att fylla i ndrstaendeenkét fran Svenska palliativregistret. Ge
tillgang till 1ank eller pappersformular.

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan “Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?” och med
svarsalternativen Ja, Nej, Vet ej eller Hade inga kdnda narstaende.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Avdelning/mottagning/IVA, (e]j specialiserad palliativ slutenvard).

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjanst.
Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard.
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Efterlevandesamtal sjukhus

Ostergdtlands ldn
Jonkopings lan
Kalmar lan
Orebro ldn
Vastmanlands lan
Kronobergs lan
Vasterbottens lan
Hallands lan
Gévleborgs | n 1
Stockholm:s | |1 0 S
Sverige | 5 S
Varmlands | | 1
Blekinge | |
U ppsala |Ein |
Vastra Gotalands |2 1 0
Dalarnas |2 n 1 0
Sédermanlands |5 n |
Skan e | | 5
Jamtlands 15 n o 0
Gotlands |5
Norrbottens | |
Vasternorriands | n 1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

WJa mNdrstdende saknas M Nej Vet ej

Lan Ja% Narstdende saknas% Nej% Vetej% Antal

Ostergdtlands Iin 87,7 02 4.2 79 431
Jonképings lan 80,1 0,9 9,4 9,6 572
Kalmar lan 70 0,9 7,2 21,9 443
Orebro ldn 57,8 2 19 21,2 405
Vastmanlands lan 56 0,5 11,7 31,9 411
Kronobergs lan 55,3 0,6 23,8 20,3 320
Vasterbottens lan 54,4 0 221 23,5 204
Hallands ldn 53,7 0,5 12,9 32,9 419
Gavleborgs lan 53,1 0,8 20 26,1 471
Stockholms lan 52,8 1,5 329 12,8 2019
Sverige 48,5 1,1 25,7 24,7 11552
Varmlands ldn 48,4 0,6 34,1 16,8 469
Blekinge lan 47,2 2,1 16,1 34,7 193
Uppsala lan 43,6 1,7 18,1 36,7 349
Vastra Gotalands lan 40,8 1 26,8 31,3 2150
Dalarnas ldn 39,5 1,4 39 20,1 349
Sédermanlands ldn 31,5 1 24,7 42,7 295
Skane lan 31,3 1,3 335 339 1245
Jamtlands ldn 30,8 1 269 41,3 104
Gotlands lén 26,8 0 19,6 53,6 56
Norrbottens ldn 26,7 0,5 42,7 30,1 438
Véasternorrlands lan 16,7 1,4 60,3 21,5 209
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Hallands lén
Ostergdtlands ldn
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Blekinge 1an
Kronobergs lan
Orebro lan

Kalmar lan

Vastra Gotalands lan
Stockholms Ian
Sverige

Dalarnas lan
Gavleborgs lan
Sodermanlands lan
Gotlands lan

Skane lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Jamtlands Ian
Norrbottens lén

o

Hallands lan
Ostergotlands ldn
Jonképings lan
Blekinge lan
Vasterbottens lan
Kronobergs lan
Orebro ldn

Kalmar lan
Stockholms lan
Vastra Gotalands ldn
Sverige

Dalarnas lan
Gavleborgs lan
Sodermanlands lan
Gotlands lan

Skane ldn
Vasternorrlands ldn
Uppsala lan
Varmlands lan
Vastmanlands ldn
Jamtlands lan
Norrbottens ldn
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Efterlevandesamtal kommunal vard

=
o

88
87,9
87,1
85,7
85,7
83,2
82,6
81,5
81,3
81,3
78,8
78,6
77,1
75,5
73,1
72,8
71,9
70,3
69,1
68,4
68,3
63,8

HJa

N
o

w
o
D
o

B Narstaende saknas

1,5
1,5
2,1

2
2,2

1
2,4
1,8

2
1,8

2
1,5
0,9
1,9
0,6
2,6
2,9

2
2,5
2,8

3
1,6

U1
o

Nej

4,5
5,2
4,6
4,4
6
6,5
6,9
6,4
7,8
7,1
8,8
5,6
8,4
10,1
18,9
12,6
10,9
16,1
12,2
13,3
12,8
18,1

D
o

Vet ej

6,1
5,4
6,2
7,8
6
9,4
8,2
10,3
8,9

10,5
14,2
13,6
12,5
7,4
12
14,2
11,6
16,2
15,4
15,8
16,5

~
o

1090
1451
1094

3079
4481
25282
871
1121
791
175
2908

(0]
o

Yo
o
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Ostergdtlands ldn
Skane lan
Gotlands lan
Stockholms Ian
Dalarnas lan
Vasterbottens lan
Uppsala léan
Vastmanlands lan
Sverige
Vasternorrlands lan
Jonkopings lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Orebro lan
Varmlands lan
Kalmar lan
Sodermanlands lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan

o

Ostergotlands ldn
Skane lan
Gotlands lan
Stockholms lan
Dalarnas lan
Vasterbottens lan
Uppsala lan
Vastmanlands lan
Sverige
Vasternorrlands ldn
Jonképings lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Orebro ldn
Varmlands lan
Kalmar lan
Sodermanlands lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens ldn
Gavleborgs lan
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Efterlevandesamtal spec. palliativ vard

=
o

99,1

99
98,9
98,5
98,1
97,9
97,3
96,9
95,8
94,8
94,6
94,5
94,3
93,8
93,5
93,4
92,3
92,1
87,6
87,4
69,2
67,5

HJa

N
o

w
o
D
o

B Narstaende saknas

0,4
0,2

0
0,9
0,5

0
0,5
1,3
0,6
0,4
0,8
1,8

0

1

0
0,9
0,7

0
2,2
0,2
0,8
0,8

U1
o

Nej

0,3
0,6
1,1
0,3
0,7
0,7
1,2
0,9
1,5
0,8
0,8
3,6
0
3,1
0,9
2,8
3

2
1,1
5,1
24,6
3,3

D
o

Vet ej

0,1
0,2

0,3
0,7
1,4

0,9

3,8

5,7
2,1
5,6
2,8

5,9
7,3

5,4
28,5

~
o

676
1661
87
3624
420
289
406
229
10361
249
239
55

194
108
211
405
101

1012
130
123
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o
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Efterlevandesamtal
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Data visar %, alla dodsplatser, alla lan, vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.

Efterlevandesamtal

100
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

@ Sjukhus Kommun Spec. pall vard

Data visar %, alla lan, vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.
Har sarredovisas sjukhus, kommunal vard och specialiserad palliativ vard.

Kommentar: | samband med revideringen av Dodsfallsenkaten januari-2022 sa lade vi till
svarsalternativet “hade inga kdnda narstaende”.

Fran 2014 ser vi en positiv utveckling vad géller att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffrorna okar fran 60 % till 75 % och har 6kat med 5 % fran 2021!

Det ar viktigt att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och kommuner for
uppfoljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet. Detta beskrivs dven i “Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp palliativ vard”.

Resultatet visar att det kvarstar stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer, ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med ett snitt pa 96 %. Inom vardformen finns tydliga rutiner kring hur efterlevandesamtal ska
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genomfoéras och man erbjuder alltid eller oftast efterlevandesamtal. Den specialiserade palliativa
varden i Norrbottens |an och Gavleborgs lan brister dock i detta.

Darefter kommer den kommunala varden med ett snitt pa 79 % med Hallands lan i topp med 88 %
och Norrbottens lan minst med 64 %. Det ar anda hoga siffor vilket ar gladjande!

Detta ar ett forbattrat resultat i jamférelse med 2021.

Sjukhusen har ett snitt pa 48 % av narstaende som erbjuds efterlevandesamtal. Detta &r ocksa ett
forbattrat resultat i jamforelse med 2021.

Men skillnaderna ar fortsatt mycket stor mellan landets sjukhus. 88 % av narstaende till avlidna pa
sjukhus i Ostergétlands 13n erbjuds ett efterlevandesamtal, men endast 17 % av narstaende till
avlidna pa sjukhus i Vasternorrlands lan far erbjudandet.

Efterlevandesamtal ar ett utvecklingsomrade och dven om malet ar att erbjuda efterlevandesamtal
till alla sa ar skillnaderna 6ver landet fortsatt stora.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.
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Nojdhet

Vi fragar i enkaten "Hur nojda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista
veckan i livet?” med svarsalternativ 1=inte alls till 5=helt och hallet.

Néjdhet
5
4
3
2
1
0
Kommun Sjukhus Spec.pall

2018 mW2019 m2020 ™ 2021 m2022

Data visar alla |an, bade vantade och ovantade dodsfall.

Kommun = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LSS + korttidsplats + eget hem, med stéd av
allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst.

Sjukhus = Sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard).

Spec. pall = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard + specialiserad palliativ
slutenvard.

Kommentar: Personalen inom kommunen och pa sjukhusen har under 2022 blivit mer néjda med
den vard de bedriver.
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Ndrstaendeenkdt

Narstaendeenkaten

Dodsfallsenkaten ger en bild av personens sista tid genom personalens 6gon. Narstaendeenkaten
innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkdten, men ocksa nagra fragor riktade direkt till
narstaende angdende bemotande, kommunikation och information. Syftet ar att fa en bild av hur
narstaende upplevt personens sista tid, som dels ar intressant i sig sjalv, men ytterligare information
framkommer ocksa om den jamfors med personalens bild. Det ar kant att dessa bilder kan skilja sig
at. Enkéaten ska dven ge en bild av omhéndertagande av och stod till narstaende.

Enkaten fylls i av ndrstaende efter intréffat dodsfall. For varje avliden person registreras bara en
narstaendeenkat, dvs om det finns flera ndrstaende som vill svara behdver de enas om svaren i
samma enkat.

For att kunna erbjuda mojligheten att fylla i en enkdt maste det finnas en pabdrjad och sparad
dodsfallsenkat. Personalen pa enheten skapar ett engangsinlésen till ndrstaende som sedan anonymt
fyller i enk&ten via registrets hemsida. Det gar inte att komma at nagon annan person med samma
inloggning, utan det ar knutet till den avlidna personen.

Det ar Svenska palliativregistrets dnskemal att narstaendeenkéaten erbjuds till en narstaende

for alla registrerade dodsfall dvs bade vantade och ovdntade dodsfall. Enheten kan dock sjalv valja
for varje enskild person om narstaendeenkaten skall erbjudas och i sa fall nar. Utvarderingen av
enkaten har visat att det ar olampligt att géra detta redan i samband med dddsfallet. Det &r mer
lampligt att informera om enkéaten i samband med ett efterlevandesamtal.

| december 2020 publicerade Svenska palliativregistret en storre uppdatering av narstdaendeenkaten
med forhoppning om en bred spridning bland anvandarna. Arbetet med att presentera realtidsdata i
utdataportalen har pagatt parallellt med utvecklingen av narstdendeenkéaten och lanserades under
2021.

Under 2022 har enkaten 6versatts till arabiska och somaliska och finns tillgdnglig pa hemsidan fér
nedladdning. Utdataportalen har uppdaterats med ytterligare rapporter och fritextsvaren ar
tillgangliga for enheterna att lasa efter att de loggat in pa enhetens rapportsida.
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Grunddata

Besvarade av utskickade

Spec pall HSV 831 425 51,1
Spec pall SV 1058 450 42,5
Sjukhus 76 26 34,2
Allman palliativ vard 762 284 37,3

Kommentar: Under 2022 har 2 727 narstadendeenkater skickats ut fran 169 enheter. Antal besvarade
enkater ar 1185 vilket ger en svarsfrekvens pa 44 %. D3 antalet narstaendeenkater fran sjukhus ar fa
sarredovisas inte dessa i foljande diagram.

Det ar gladjande att allt fler far mojlighet att besvara narstaendeenkéten.

Antal utskickade enkater 6kade med 6ver 50 % fran 2021 och erbjods till narstaende i drygt 5 % av
alla dodsfall under 2022.

Andel besvarade (%)
50
45
v /\/
35
30
25
20

15
10

2021:1 2021:2 2021:3 2021:4 2022:1 2022:2 2022:3 2022:4

Kommentar: Flera vardenheter har lyckats fa en hog svarsfrekvens pa utskickade enkater.
Svarsfrekvensens ar relativt hog for en webbaserad enkat som beror ett for manga svart dmne.
Svarsfrekvensen Okar fran féregaende ar med 8 % och ar for 2022 hela 44 %.

Fortsatt forsiktighet gallande tolkning av resultaten bor foreligga da fa narstaende har fatt
erbjudande om att besvara enkaten. Dessutom kommer erbjudandet i hog grad fran specialiserade
palliativa enheter.
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| enkaten fragar vi efter vilken relation narstaende haft till den avlidna.

Besvarad av

B God man B Van M Forélder & Annan sldkting B Syskon B Barn M Make/maka/partner

Kommentar: | de flesta fall var det en make/maka/partner eller ett barn till den avlidna som
besvarade narstaendeenkaten.
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Brytpunktssamtal

| ndrstdendeenkaten staller vi fragan “Fick du nagot samtal dar en lakare berattade eller hjalpte dig
forsta att din narstaende var déende?” och fragan besvaras med alternativen Ja, det var ett bra
samtal, Ja, men det var inget bra samtal, Nej, Nej, men av Annan vardpersonal, Nej, men jag ville inte
ha mer information an jag fick eller Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser alla dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman pall vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem, med
stod av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan.

Brytpunktssamtal

100
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman pall vard

M Ja, det var ett bra samtal M Ja, men det var inget bra samtal
Nej Nej, men av annan vardpersonal

B Nej, men jag ville inte ha mer information m Vet ej

Kommentar: Resultaten visar att lakare i stérre utstrackning samtalar med narstaende inom
specialiserad palliativ vard dan inom allman palliativ vard, men sammantaget upplever nara 80 % av
narstaende oavsett vardform, att de fatt information om att deras narstaende var déende.

Den andel som upplever att de haft samtal som de uppfattat som daligt ar hégre inom den
specialiserade palliativa varden och andelen som anger att de fatt samtal fran nagon annan an lakare
ar stérre inom allman palliativ vard.
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Tillganglighet akut

| ndrstdendeenkaten staller vi fragan ”Visste du vart du skulle vinda dig for att fa hjalp akut (dven till
exempel pa natt/helg) till din ndrstdende under sista veckan i livet?” och fragan besvaras med
alternativen Ja eller Nej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser alla dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

Tillganglighet akut
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

HJa HNej

Kommentar: For narstaende ar kontakten med vardpersonal trygghetsskapande. Nar behovet
uppstar oavsett tid pa dygnet eller veckodag &r det viktigt att veta till vem man kan véanda sig.
Tillgangligheten bade inom allméan och specialiserad palliativ vard upplevs som god utifran
narstaendes svar.
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Tillganglighet lakare
| ndrstadendeenkaten staller vi fragan ”Visste du hur du kunde komma i kontakt med den ldkare som
hade ansvar for din narstdende?” och fragan besvaras med alternativen Ja eller Ne;j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser alla dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stdod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

Tillganglighet lakare
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

HJa HNej

Kommentar: Narstaendes upplevelse om tillgdnglighet skiljer sig mellan allman palliativ vard och
specialiserad palliativ vard av naturliga skal da vardenhetens inriktning, organisation och bemanning
paverkar tillgdngen av lakare.

Inom specialiserad vard férvantas en specialistkompetent ldkare finnas tillganglig dygnet runt medan
tillgangligheten inom kommunal vard och omsorgsboende ar mer begransad. Nagot 6verraskande
upplever néra 25 % av narstaende till personer som vardats inom specialiserad palliativ slutenvard
att de inte fatt information om hur de kan komma i kontakt med ansvarig ldkare, en siffra som okat
fran 2021.
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Nojd med stod

| ndrstdendeenkaten staller vi fragan “Fick du det stéd som du behovde av varden innan dodsfallet pa
den avdelning/team dar din narstaende dog?” och fragan besvaras med alternativen Ja, helt och
hallet, Ja, delvis, Nej, inte helt, Nej, inte alls, Jag upplevde inget behov av stdd, Vet ej

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

No6jd med stod
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

M Ja, helt och hallet ®Ja, delvis M Nej, inte helt m Nej, inte alls ® Upplevde inget behov av stod M Vet ej

Kommentar: Resultatet fran ndrstaendeenkaten visar att stodet till ndrstaende kan férbattras inom
bade specialiserad och allman palliativ vard. 10-15 % som haft sin narstdende inom specialiserad
palliativ vard upplever att de fatt stod till viss del och nara 75 % upplever bra stéd inom vardformen.
For allméan palliativ vard upplever ca 65 % att de far det stod de behover och ca 15 % upplever att de
delvis har fatt stod vilket ar en klar forbattring fran foregadende ar da endast 50 % upplevde att de var
nojda eller 20 % som delvis var nojda!

Stod till narstdende ar en subjektiv uppfattning dar narstdendes upplevelse och behov givetvis har
stor betydelse. Att mdta narstaendes individuella behov dr en utmaning. Arbetet med utbildning och
att organisera stodet for narstdende behodver fortsatta och dar hoppas vi att den positiva tendensen
for allman palliativ vard fortsatter!
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Narstaendepenning

| ndrstdendeenkaten staller vi fragan "Fick du information fran vardpersonal om majligheten att
anvanda sa kallade nérstdendepenningdagar?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet
ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

Narstaendepenning
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

HJa mNej Mlinte aktuellt

Kommentar: Narstdendepenning ar en ersattning fran Forsakringskassan for att vara hos en
narstaende person som ar svart sjuk. Till ndrstaende rdknas anhoriga, men dven andra som har nara
relationer till den sjuke. Det kan till exempel vara vanner eller grannar.

Inom den allmanna palliativa varden ar andelen som fatt information om narstaendepenning
pafallande lag, ca 35 %, men dven inom den specialiserade palliativa varden finns stort utrymme for
forbattring. For specialiserad palliativ slutenvard erhéller drygt hélften av ndrstaende information om
stodet och inom specialiserad palliativ hemsjukvard ar andelen ca 70 %.

Battre kunskap om narstdendepenning hos vardpersonalen och goda rutiner att ge information om
stodet till ndrstdende kan medfora att fler far mojlighet att vara narvarande hos sin narstaende i
livets slut.
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Eftersamtal

| ndrstdendeenkaten staller vi fragan "Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter
dodsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, jag har fatt samtalet/kommer att f3, Ja, men
jag avstod, Nej, Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

Eftersamtal
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

W Ja, jag har fatt samtalet/kommer attfa ~ mJa, men jag avstod Nej Vet ej

Kommentar: Inom allman palliativ vard genomfoérs efterlevandesamtal séllan, mindre an 50 % av
narstaende uppger att de haft ett efterlevandesamtal och drygt 20 % uppger att de inte fatt
erbjudande om samtalet. Att andelen som uppger att de haft ett samtal inom specialiserad palliativ
slutenvard skiljer sig sa stort jamfort med specialiserad palliativ hemsjukvard ar lite forvanande.
lamfor man siffrorna fran dédsfallsenkaten finns det dven en stor skillnad mellan vardpersonalens
uppfattning och vad narstaende uppger. Specialiserade palliativa enheter anger att de i nastan
samtliga fall (95 %) erbjuder ett efterlevandesamtal men dar en stor andel narstaende alltsa inte
uppfattar erbjudandet.

Resultaten understryker vikten av att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och
kommuner for uppféljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet.
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Nojd med vard

| narstaendeenkiten stiller vi fragan ”Kinde du att din nérstaende fick den vard han/hon behévde pa
den avdelning/team dar han/hon dog?” och fragan besvaras med alternativen Ja, helt och hallet, Ja,
delvis, Nej, inte helt, Nej, inte alls, Vet €j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stdd + annan

No6jd med vard
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

M J3, helt och hallet mJa, delvis Nej, inte helt Nej, inte alls ® Vet gj

Kommentar: En hog andel, 6ver 90 % av narstaende uppger att de ar helt och hallet eller delvis néjda
med den vard som deras avlidna narstaende erhallit sista veckan i livet.
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Narvarande

| ndrstaendeenkaten staller vi frdgan ”Var nagon narvarande i dodségonblicket?”

och fragan besvaras med alternativen Ja, jag eller annan narstaende, Ja, narstdende och personal, Ja,
nagon i personalen, Nej, Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna personernas (som registrerats i Svenska palliativregistret)
narstaende besvarat fragan. Data avser vantade dodsfall.

Spec pall HSV = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
Spec pall SV = Specialiserad palliativ slutenvard

Allman palliativ vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/LLS + korttidsplats + eget hem,
med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stod av hemtjanst + eget hem, utan stéd + annan

Narvarande

Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard
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M Ja, jag eller annan nérstdende M Ja, ndrstaende och personal M Ja, ndgon i personalen = Nej M Vet ej

Kommentar: Narvaron vid dodségonblicket har uppfattats som relativt god, inom specialiserad
palliativ hemsjukvard ar narstaende, personal eller bada narvarande i 6ver 90 % av dodsfallen. Nagot
forvanande klarar inte den specialiserade palliativa slutenvarden att na upp till samma niva som den
specialiserade palliativa hemsjukvarden och dven den allmanna palliativa varden har en battre
narvaro vid dodsogonblicket dn specialiserad palliativ slutenvard.

Skillnaderna ar sma mellan vardformerna men att skapa utrymmen och resurser att erbjuda att
nagon finns narvarande vid dédsogonblicket ger utrymme for ytterligare forbattring av varden i livets
slutskede.
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Fritextsvar

Fritextsvar fran narstdendeenkéaten aterkopplas via hemsidan - nar enheterna loggar in pa sin
rapportsida finns alternativet att ldsa sin enhets fritextsvar som sammanstalls automatiskt nar fler an
2 svar inkommit under vald tidsperiod.

Antal fritextsvar 2022

Fick du det stod som du behévde? 439
Var nagon narvarande i dédsdgonblicket? 548
Forslag till forbattring av vard? 454
Forslag till forbattring av stodet till dig som nérstaende? 328
Personlig aterkoppling till avdelning/team 681

Kommentar: | ndra halften av alla enkater aterfanns ett eller flera s.k. “frisvar” dar narstaende i fri
text gav aterkoppling eller narmare forklaring till sin upplevelse. Over 65 % utnyttjade méjligheten
att ge en personlig aterkoppling till avdelningen eller teamet som vardade deras narstaende. Nedan
ges en sammanfattande 6versikt av teman i fritextsvaren

Har du ndgra férslag till férbdttringar av vdrden i livets slutskede till personer i liknade situation
som din ndirstaende?

Sammanfattningsvis uttrycker manga narstaende en tacksamhet 6ver bemdétande och att det funnits
tid for samtal. Forslag pa forbattringar handlar om att de vill ha kontakt med den palliativa varden
tidigare i sjukdomsforloppet. De narstaende som inte beskriver en positiv upplevelse efterfragar ofta
mer information och betonar vikten av att utlovade samtal och moéten framfér allt med lakare dger
rum. Att involvera narstaende, att ge information om vad som pagar och att medicinska beslut
kommuniceras aterfinns dven bland forbattringsforslagen.

Har du ndgra férslag till forbéittringar av stédet till dig som néirstdende?

Forslagen som narstaende gett om forbattring av stodet handlar i de flesta fall om att narstaende ska
involveras tidigare, fa samtal tidigare och att informationen kan bli mer konkret samt att de far
kontakt med ldkare. Flera svar handlar om att de dnskar ett efterlevandesamtal, ndgot som de inte
blivit erbjudna och de beskriver att de kant sig lite 6vergivna av varden efter dédsfallet. Information
och praktiska tips kring och efter dodsfallet 6nskas i saval samtal som i skrift av flera narstaende.
Aterkommande ar dven att hjalpmedel i hemmet &tertas snabbare av vardgivarna.
Néarstdendepenningdagar aterkommer i flera svar dar narstaende efterfragar mer och tidigare
information for att kunna utnyttja stodet.

Vill du Iémna ndgon dterkoppling till den avdelning/team diir din nérstdende dog? (Om du vill géra
en personlig hdlsning till personalen behéver du ange ditt eller din nérstaendes namn da svaren i
dvrigt dr anonyma).

Manga narstaende utnyttjar mojligheten att ge berom till varden och riktar stor tacksamhet till
personalen som vardat deras narstaende som avlidit. Flera uttrycker att de kant sig trygga och sedda
i en svar tid och manga ger sin uppskattning till efterlevandesamtalet.
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Forskning och vetenskapliga
publikationer med data fran Svenska
palliativregistret

Tranberg M, Jacobsen J, Fiirst CJ, Engellau J, Schelin M
Patterns of Communication About Serious lllness in the Years, Months, and Days before Death
2022; Published by Mary Ann Liebert, Inc.

| den har studien anvands Svenska Palliativregistret for att slumpvis valja ut 300 patienter som avlidit
inom specialiserad palliativ vard, onkologisk vard eller KOL-vard och har ett brytpunktsamtal
registrerat, i syfte att undersdka tidpunkten for samtalet i forhallande till dodsfallet.

Genom journalgranskning identifierades ett brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets
slutskede (”"conversation about dying”) for bara 63 %. Forfattarna diskuterar mojligheten till
medveten, eller omedveten, felregistrering i Svenska palliativregistret samt mojligheten att
brytpunkssamtal inte korrekt journalfors. Bland de patienter som erhallit brytpunktssamtal visade
man att det infoll 8 dagar innan déden inom specialiserad palliativ vard, 4 dagar innan inom
onkologisk vard och 2 dagar innan fér patienter med KOL. Nar sékningen vidgades till alla typer av
samtal vid allvarlig sjukdom, med teman som palliativ vard, prognos, déende, hittades i genomsnitt
2.1 samtal per patient.

Forfattarna foreslar en modell for att beskriva de olika samtalen baserat pa tidpunkt och innehall, dar
de delar upp samtalen i “arssamtal” (kurativbehandling avslutas/inte majlig), “manadssamtal”
(6vergang till palliativ vard) och “dagarsamtal” (6vergang till vard i livet slut). | den héar studien hade
31% av patienterna bade "manadssamtal” och “dagarsamtal”, och 12% hade ett “arssamtal”.

Sennfalt S, Klappe U, Thams S, Samuelsson K, Press R, Fang F, Ingre C.

Dying from ALS in Sweden: clinical status, setting, and symptomes.
Amyotrophic Lateral Sclerosis and Frontotemporal Degeneration, 2022; 0: 1-9
DOI:10.1080/21678421.2022.2096411

| en ldnkningsstudie av 93 patienter med ALS som dott under aren 2018-2020, kompletterat av en
storre kohort pa 2224 patienter avlidna 2011-2020 vill forfattarna beskriva forloppet fér den har
patientgruppen under sista delen av livet.

Informationen kommer fran patientjournaler, Svenska Motorneuronsjukdom registret samt Svenska
palliativregistret och omfattar bland annat symtom sista veckan i livet, narvaro och vardplats i livets
slut samt sjukdomens progress och initiala symtom.

Forfattarna visar att medeloverlevnaden dr 28 manader efter diagnos och noll-HLR beslut fattades
for 94 % av patienterna och da i genomsnitt 3 manader innan dodsfallet. | artikeln delas dodsfallen
mellan vantade och pl6tsliga, men data visar att en liknande andel, cirka 20 %, i bada grupperna dor
hemma. Vidare var 20 % ensamma i dédsoégonblicket. 50-60 % av patienterna avlider utan symtom
eller med symtom som till fullo lindras.

Forfattarna till artikeln tolkar detta som positivt och viktigt for patienter och deras familjer att kdnna
till tidigt i sjukdomsférloppet, men understryker samtidigt att cirka halften av patienterna,
foljaktligen, hade symtom som inte helt lindrades, priméart andnéd, och att detta, tillsammans med
den relativt héga andel som dog ensamma, visar pa icke uppfyllda palliativa vardbehov.
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Axelsson B.

The Challenge: Equal Availability to Palliative Care According to Individual Need Regardless of Age,
Diagnosis, Geographical Location, and Care Level

Int. J. Environ. Res. Public Health 2022, 19(7), 4229;2, doi.org/10.3390/ijerph19074229

Den har artikeln belyser den ojamlika tillgangen till palliativ vard ur tva olika perspektiv, dels ute i
Europa, dels har i Sverige. Man beskriver antalet palliativa vardenheter per 100 00 invanare i 16
lander i norra och vastra Europa, samt sammansattningen av olika typer av vardenheter
(hemsjukvard, slutenvard, hospice, konsultteam).

Den svenska datan kommer fran Svenska palliativregistret och visar andelen av alla déende patienter
som behandlas vid nagon specialiserad palliativ enhet (slutenvard, hemsjukvard, konsultteam) for
varje av de 21 regionerna ar 2020. Man rapporterar dven andelen patienter som far symtomskattning
och smartskattning sista veckan i livet.

Sammanfattningsvis visar de europeiska siffrorna en relativt stor spridning, fran 0,6—2,2 palliativa
enheter per 100 000 invanare, och i Sverige far mellan 10,5 och 25,8 % av alla déende patienter
tillgang till specialiserad palliativ vard.

Eftersom man kan anta att déende patienter har liknande palliativa vardbehov oavsett vilket region i
Sverige eller vilket land i Europa man bor i, ar resultatet beklammande, da det illustrerar de manga
patienterna som dor med otillracklig palliativ vard idag.

Forfattarens malsattning ar att kvantifiera den ojamlika tillgangen till vard, och trots att matten som
anvands ar indirekta, ger de stod for syftet att fa till stand en forandring pa systemniva.

Uppsatser och studier

Data fran Svenska palliativregistret anvands i uppsatser som skrivs av studenter pa universitet och
hogskolor runt om i landet och finns redovisade pa registrets hemsida. Under 2022 har inga nya
uppsatser tillkommit.

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret

Under aret inkom 14 ansdkningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut. Elva av ansdkningarna gallde forskningsprojekt,
ovriga verksamhetsuppféljning och forbattringsprojekt.

Rapporter

Svenska palliativregistret har varit delaktig i flertalet publikationer och rapporter under aret.
Socialstyrelsen publicerade rapporten ”Covid-19-pandemins paverkan pa féljisamheten till Nationella
riktlinjer” dar ett kapitel handlar om palliativ vard i livets slutskede. Registret bidrog med underlag
och korrekturlasning.

Socialstyrelsen ingick i ett internationellt arbete med EOLC-indikatorer som publicerades i tidskriften
"Health at a glance”. Registret bidrog i det arbetet med synpunkter, underlag med mera.

Svenska palliativregistrets forskargrupp

Registrets forskargrupp har under 2022 fortsatt arbetet med Covid-19 forskning och har under aret
haft tre zoom-moten.

Gruppen har nu totalt sju publikationer relaterade till vard i livets slutskede hos patienter med Covid-
19 infektion och vart arbete har ront stor uppmarksamhet fran internationella forskare. Data har

94


https://palliativregistret.se/media/4mxdug4n/ijerph-19-04229-the-challenge.pdf
https://palliativregistret.se/media/4mxdug4n/ijerph-19-04229-the-challenge.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf

dven anvants i rapporter som tagits fram av SKR och Region Stockholm. Forskargruppens arbete har

fortsatt under 2023.

| april 2022 samlades ett tiotal forskare fran huvudsakligen Stockholmsomradet till en inspirerande
tankarverkstad dar vi tittade pa generella palliativregisterdata och diskuterade uppslag och idéer till
forskningsstudier. Arbetet har fortsatt i mindre konstellationer kring mojliga studier framover.
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Validering

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har som krav att alla kvalitetsregister ska utféra nagon form
av validering och monitorering. Syftet med valideringen ar inte i forsta hand att korrigera felaktiga
data utan att bestdmma hur stor andel av en eller flera variablers varden som ar korrekt registrerade
och foljaktligen att registret uppfyller sitt syfte.

Svenska palliativregistret gor ett flertal olika valideringar.

Ndrstdendeenkdten

Dodsfallsenkaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. 2020 publicerade
registret en stérre uppdatering av den befintliga ndrstaendeenkaten dar fragorna klassificerades
utifran huruvida de kan utgora information for att bedoma validiteten i registret, som ar ett av vara
syften med enkéaten. Enkaten innehaller delvis samma fragor som dodsfallsenkaten, men ocksa nagra
fragor riktade direkt till narstaende angaende bemotande, kommunikation och information. Syftet ar
att fa en bild av hur narstdende upplevt patientens sista tid, som dels &r intressant i sig sjalv, men
ytterligare information framkommer ocksa om den jamfors med personalens bild i dodsfallsenkaten.
Vi har en utdataportal med realtidsdata for narstdendeenkaten och arbete pagar nu med att utveckla
portalen dar data visuellt jamférs mellan narstaendeenkaten och enhetens dodsfallsenkat. Darmed
kan enheterna sjdlva bedéma validiteten pa sina inrapporterade data pa ett enkelt satt.
Férklaringstexter

| bade dodsfallsenkaten och narstaendeenkatens utdataportal finns forklaringstexter vid alla
rapporter.

Logiska kontroller

Bade dodsfallsenkaten och narstdendeenkéaten rapporteras online och har tvingande svar, vilket
medfor att vi inte har nagra saknade data. Logiska kontroller gors enligt nedan.

For dodsfallsenkaten galler foljande:

e Efter inloggning med SITHs kort kommer enhetens namn upp automatiskt, dvs personalen
behover inte besvara det manuellt.

o Ej mojligt att fylla i ett felaktigt personnummer/reservnummer (format). Det kommer da en
rod varningstext.

e Ej mojligt att fylla i ett redan registrerat personnummer. Det kommer da en réd varningstext.

e Vid ifyllande av personnummer besvaras fragan om kon och alder automatiskt. Vid
reservnummer anges detta manuellt.

o Ejmojligt att fylla i felaktiga datumformat. Detta géller vid fragorna om "Dédsdatum”,
”Datum da personen skrevs in pa den enhet dar dédsfallet intréaffade” och “Datum for
besvarandet av fragorna”. Det kommer da en réd varningstext.

e Om svaret ar ”Ja” vid fragorna "Férekom genombrott av nagot av foljande symtom” maste
foljdfragan angaende lindring besvaras. Om svaret ar Nej eller Vet ej kan foljdfragan ej
besvaras.

e Om svaret dr”Ja” vid fragan "Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for
personens symtomlindring i livets slutskede” maste foljdfragan ”Vilken kompetens
konsulterades” besvaras. Om svaret dr Nej eller Vet ej kan foljdfragan ej besvaras.

e Om svaret dr "hade inga kdnda narstaende” vid fragan "Fick personens narstaende ett eller
flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i personens journal dokumenterat
informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i livets slutskede?” och svaret ar ”ja”,
"nej” eller "vet ej” vid fragan “Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?”
kommer en rod varningstext “stammer uppgiften?”.

e Ej moijligt att vid envalsvar besvara med mer an ett alternativ. Det kommer da en rod
varningstext.

e Om enkaten ej ar komplett ifylld kommer en réd varningstext vid den specifika fragan.
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e Enkaten maste vara ifylld tre manader efter dédsdatum. Har tiden overskridits kommer en
rod varningstext och registrering ar ej mojlig.
For narstaendeenkaten galler foljande:
e Efter inloggning med inloggningsuppgifter kommer enhetens namn, personuppgifter och
”Dodsplats” upp automatiskt, dvs narstdende behover inte besvara det manuellt.
e Ejmoijligt att vid envalsvar besvara med mer an ett alternativ. Det kommer da en réd
varningstext.
o Om enkaten ej ar komplett ifylld kommer en réd varningstext vid den specifika fragan.
e Enkaten maste vara ifylld tre manader efter dodsdatum. Har tiden 6verskridit kommer en réd
varningstext och registrering ar ej mojlig.
Kdlldata
Registret ger verksamheterna/enheterna en enkel mojlighet att sjélva utfora journalgranskning.
Detta genom att vi redovisar fardigstallda enkater i PDF format efter inloggning med SITHS- kort.
Verksamheten/enheten kan sedan jamféra inmatade data med journalanteckningarna.
Telefonkontakter/mail
Vardpersonal kontaktar registret via telefon alternativt via mejl géllande felregistreringar som de
oftast upptacker vid journalgranskning. Det kan vara felantecknat personnummer, namn eller
avlidendatum, men oftast ar det innehallet i enkdten som behdver justeras.
Anvandarna har i dagslaget 60 dagar pa sig att justera ev. felaktigheter i en redan fardigregistrerad
enkat. Registret andrar from 2023-01-01 till 90 kalenderdagar = 3 manader just for att 6ka
validiteten.
Externa register
Validering av inkommande persondata sker gentemot befolkningsregistret. Varje vecka inhdmtas
aviseringar ifran Skatteverket/folkbokféringen angdende vilka som avlidit och var de var
folkbokférda. Registret har en direktkoppling till SPAR (Statens personadressregister). Detta gor att
anvandaren inte kan registrera felaktigt namn och personnummer.
Denna information anvands for berdkning av Svenska palliativregistrets tackningsgrad.
En gang per ar samkors registrets data med Socialstyrelsens dodsorsaksregister. Detta ger en
validering av palliativregistrets insamlade diagnosdata.
Néir kélldata saknas
| dodsfallsenkaten staller vi fragan:
”Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?”
Med svarsalternativ:o 1 =inteallsob2 o3 o4 o5 = helt och hallet.
For denna variabel saknas tillgang till oberoende kélldata och data presenteras inte i registrets
utdataportal. Efter begdran om datauttag kan bestallaren ta fram deskriptiv statistik.
Adjudicering
Svenska palliativregistrets samkorning med Socialstyrelsens dodsorsaksregister utgor en
adjudicering.
Stickprov
40 journaler har granskats fran kommunala enheter (hemsjukvard, korttidsboende och allman
hemsjukvard) i fyra kommuner och 40 journaler granskades fran sjukhusenheter pa fyra sjukhus.
Kommunerna, sjukhusen, enheterna och patientjournalerna valdes slumpmassigt ut av registrets IT
foretag. Avlidendatum var 2017 och 2018.
Granskningen utférdes genom att en dodsfallsenkat fylldes i utifran tillgangliga journaluppgifter for
att sedan jamforas med enhetens tidigare registrering av dodsfallet.
Sammanstallningen av resultaten gjordes november 2022.

Registrets senaste publicerade validitetsartikel kom 2017, se nedan.

Improved data validity in the Swedish Register of Palliative Care. Martinsson L, Heedman P-A,
Lundstrom S, Axelsson B. PLoS ONE 12(10): e0186804 - October 2017
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Varden i siffror

Sveriges Kommuner och Regioner driver och utvecklar Varden i siffror.

Det ar regionernas gemensamma webbplats for publicering av data kring halso- och sjukvardens
kvalitet och effektivitet och uppdateras [6pande. Den ar ett verktyg for kvalitets- och
forbattringsarbete och ger ett faktaunderlag for dialog och analys for de som arbetar med halso- och
sjukvardens ledning, styrning och planering.

Data inhdmtas fran de nationella kvalitetsregistren men dven fran Nationell Personenkat, Halso- och
sjukvardsbarometern, Vantetider i varden, Socialstyrelsen, Statistiska centralbyran och
Folkhdlsomyndigheten. Vilka indikatorer som visas pa sidan bestdms av SKR i samrad med
registerhallare och andra intressenter. Indikatorerna ska vara métbara, vl definierade, halla en viss
kvalitet och ha en tydlig beskrivning.

Registret har atta indikatorer som anvands av Varden i siffror och under 2022 har ytterligare en
indikator, "Dokumenterad individuell vardplan vid palliativ vard”, implementerats i samarbete med
SKR. Detta underlattar uppféljningen av det nya vardférloppet palliativ vard.

Svenska palliativregistret redovisar féljande indikatorer pa Varden i siffror:
e Brytpunktssamtal om 6vergang till palliativ vard i livets slutskede
e Franvaro av trycksar hos avlidna
e Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan
e Smartskattning under sista levnadsveckan
e Symtomskattning under sista levnadsveckan
e Vidbehovsordination av opioider mot smarta
e Vidbehovsordination av angestdampande ldkemedel
e Individuell vardplan vid palliativ vard

RUT

Vetenskapsradet ar en myndighet under Utbildningsdepartementet och Sveriges storsta statliga
forskningsfinansiar. De finansierar forskning och forskningsinfrastruktur inom alla
vetenskapsomraden och ar radgivare till regeringen i forskningspolitiska fragor.

Vetenskapsradet har tagit fram metadataverktyget RUT (Register Utiliser Tool).

Det ar ett Webbaserat metadataverktyg dar forskaren kan séka och kombinera metadata, dvs data
om data, fran bland annat svenska myndighetsregister, kvalitetsregister samt
biobanksprovsamlingar.

Detta verktyg underlattar for forskare att fa en snabb och kvalitetssakrad overblick over vilka
variabler som finns i svenska register, hur [ampliga de ar att anvdnda i en studie och om hur de kan
kopplas ihop. Idag ar 34 kvalitetsregister anslutna till RUT.

Svenska palliativregistret dr anslutna till RUT och har under 2022 uppdaterat data efter den nya
reviderade Dddsfallsenkaten.
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Trycksaker

Registret har under aren tagit fram material som gar att antingen skriva ut via var hemsida eller
bestalla laminerat och i battre format.

Abbey Pain Scale/ ROAG

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

Abbey Pain Scale ar ett smartskattningsinstrument framtaget i England for personer med
demenssjukdom. Instrumentet 6versattes till svenska 2011 fran

Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne; Giles and Belinda
Lowcay (2004) The Abbey pain scale: a Iminute numerical indicator for people with end-stage
dementia International Journal of Palliative Nursing, Vol 10, No 1pp 6-13.

APS uppdaterades 2020 i samarbete med universitetslektor Christina Karlsson vid Orebro universitet.
ROAG ar ett munhalsobedémningsinstrument.

Med tillstand fran University of Nebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; dversatt och
modifierat av bitr. professor Pia Andersson Hogskolan Kristianstad, 1994.

ROAG uppdaterades 2020 i samarbete med bitr. professor Pia Andersson.

Abbey Pain Scale-SWE - Fér bedémning av tecken pa smarta hos p med der kd 7 T J
som inte kan uttrycka smarta i tal. Observera personen och gér en bedémning med hjdlp av frégorna. /mf
- - pgllg \'4

Inte alls=0 Lite=1 Mattligt=2  Mycket=3

1. Ljuduttryck — t ex gnyr, jamrar sig, grater

2. Ansiktsutiryck - t ex ser spand ut, rynkad panna/ihopdragna égonbryn, grimaserar, ser radd ut

3. Forandrat kroppssprak — t ex rastlds, vaggar, skyddar en kroppsdel

4. Forandrat beteende - t ex ékad férvirring, vill inte ata, férandring i det vanliga beteendeménstret, tilbakadragen
5. Fysiologisk forandring - t ex férandrad kroppstemperatur, puls/BT, svettningar, rodnad, blekhet

6. Kroppslig férandring — t ex hudskador, fryckskador, artrit, kontrakturer

Typ av smdrta: Langvarig O Akut O
Ingen=0-2 Mild=3 -7 Mattlig=8 - 13 Svar=14+
Framtagen niversitetsiektor Christina Karlsson, Orebro universitet

Originalske ), Piller N, De Bellis et 04) The Abbey pain scale: a 1-minute numerical
indicator for people with end-stage deme nt J Palliat Nurs 10(1): 6-13

Summa:

I:l O00O0O0oO

ROAG - Riskbedémning av munhdlsa
Metod: Anvand tesked och belysning for inspektion av munhdlan
Observera de omraden som anges nedan. Skatta podng for varje lokalisation och summera.

Rost 1. Normal rést 2. Torr, hes, smackande 3. Svért att tala D
Lappar 1. Lena, ljusa, fuktiga 2. Torra, spruckna, sar i mungiporna 3. Sariga, blodande D
Mun- 1. Ljusréda, fuktiga 2. Réda, torra och omradden med 3. Sar, med el utan blédning, blasor D
slemhinnor fargféréndring eller beléggning
Tunga 1. Ljusréd, fuktig med papiller 2. Inga papiller, réd, torr beléggning 3. Sar med eller utan blédning, blasor D
Tandkott 1. Ljusrott och fast 2, Svullet, rodnat 3. Spontan blédning D
Tander :) F\'ncno, _ingon synlig 2. B_olijngning el matrester lokalt, 3. »B(,-Iéggning_ el n!_cmeslcv D
belaggning el matrester trasiga tander generellt, frasiga tander
Protes 1. Ren och fungerande 2. Belaggningar el matrester 3. Anvands ej/ddligt fungerande D
Saliv 1. Glider latt 2. Glider trdgt 3. Glider inte alls D
2. Obetygliga svdljproblem 3. Uttalade svdljningsproblem D
tad 10 podng =
sting and application > Risk for ohdlsa i munnen. Summa: D

SoS-stickan

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

S6S-stickan ar en beteendeskala for skattning av smaérta hos aldre personer inom akutsjukvard.
Hypotesen var vid framtagandet att det fanns en 6verensstimmelse mellan VAS och Beteendeskalan.
Det var pa Sodersjukhuset i Stockholm (S6S) som skalan tog sin form.

Under Forbattringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hittar ni en publicerad
artikel om S6S-stickan.
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Skalan 3r framtagen och ménsterskyddad av Sédersjukhuset
Beteenderelaterad skattning
0-3 L-7 8-10 Vi
Ingen ”arsta
smirta tankbara
Avslappnat ansiktsuttryck Paverkat ansiktsuttryck Plagatansiktsuttryck smarta
Ledigarérelser Besvér vid rorelse Uttaladerorelsebesvar
Avslappnad muskulatur Vissmuskelspanning Spand och ordrlig eller
Jamrar sig ej Masserande rorelser motoriskt orolig
Jamrar sig svagt Jamrar sig hogljutt
Kan bestillas p3 palliativregistret.se
5 — 2] <
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NURSE/SPIKE

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

Hur ska vi undvika att missa den kdnslomassiga informationen i det som kommuniceras? Jo, genom
att soka av, iaktta och bendmna kanslorna vi ser hos personen och narstaende och uttryckligen
bekrafta dem.

NURSE &r en hjalp till struktur for att mota dessa kénslor och lite tips pa olika fraser.

Ny allvarlig information ar inget du talar om i farten. Du behdver ha téankt igenom

sammanhanget och miljon som informationen lamnas i och vad som hander efter genomfort
samtal. Det ar viktigt att vara forberedd och palast.

SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.

Svensk Oversattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.
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Lathund for underskoterskor

Enolhchv

GISTRE

NURSE

En struktur far aft mata kdnslor

Hur ska vi undvika att missa den kanslomassiga
informationen i det som sdnds?

lo, genom att soka av, iaktta och bendmna kinslorna
vi ser hos patienter och narstaende
—och uttryckligen bekrafta dem.

Namnge kénslan

+ "lagserattdu..”
Uttryck forstaelse

¢ "Det miste vara svirt att..”
Respektera, berém patienten

¢ "Det drimponerande att du...”
Stétta patienten

& "lag, teamet finns har for att hjalpa dig...”
Explorera, undersék kinslan

+ "Vill du beratta mer om hur det kénns..."

Svensk dversdttning: igtit aktikan, Be
Original- Fischer, Tulsky, Anold, Portenoy, Bruera et al 2000.

www.palliativregistret.se

polllcnv

REGISTEE

SPIKES

En struktur fér samtal om ny allvarlig information

Ny allvarlig information &r inget Du talar om i farten.
Du behaver ha tankt igenom sammanhanget ech
miljén som informationen [dmnas i och vad som
hander efter genomfart samtal. Det ar viktigt att
vara férberedd och palast.

Setup
+ farberedelser, miljd
Perception
+ hur uppfattar patienten situationen
Invitation
4 beom lov att tala om det allvarliga
Knowledge
+ var tydlig ndr du informerar, ] omskrivningar
Emotion
+ kanslor, identifiera och bekrifta vad du ser
Summary
4 summera vad som sagts och beskriv konkret
ndsta steg
Svensk 61 a iliati ikan, iastifte

anlm:i Baile et al 2000

www.palliativregistret.se

Dessa tva lathundar &r pa fyra sidor vardera.
Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad.

I”

Underskoterskans ansvar i teamet” beskrivs vad deras fraimsta uppgifter ar.

Underskoterskan kan géra mycket for att underlatta for vardtagaren och dess narstaende i vintan pa
ytterligare insatser, till exempel medicinska atgarder.
| ”I vantan pa...” ar en skrift som ger underskoterskan tips pa vad som kan goras vid de vanligaste

besvarande symtomen i livets slutskede.
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Svenska palliativregistret -
for fortsatt utveckling av

w varden i livets slutskede
|
Lathund fér underskéterskor

Underskdéterskans ansvar i teamet

Du som underskdterska har en central roll i den
palliativa varden eftersom Du &r den som oftast
arbetar narmast vardtagaren och dess
nérstaende och forst ser och upptacker
farandringar.

Det géller att se varje manniska som unik —
att se, \yssna hdra och vara lyhard

Ta vara pa det friska och se manniskan bakom
det sjuka.

Trisia, stodja och vara till hands, visa
medménsklighet och bevara den sjukes integritet
Ha &ven tillit till Dig sjdlv och se vikten av Dina
uppgifter.

Dina fill synes sma atgérder gor en stor skillnad
fér den sjuke och dess familj

ad ska Du da tinka pa och vilka & Dina
uppgifter?

Swvenska palliativregistrat -
for fortsatt utveckling av
varden i livets slutskede

|
Lathund fér underskéterskor

I vintan pa...

Du som underskéterska kan gora mycket for att
underiditta for vardtagaren och dess narstaende i
wéntan pa ytteriigare insatser, t.ex. medicinska
Atgérder.

Denna skrift &r till fér att ge Dig nagra tips pa vad
Du kan gora vid de vanligaste besvarande
symtomen i livets slutskede.

llamaende
Kan vara I
l&gesandring
H&j huvudanden pa sangen.

Frisk luft - Gppna fonstret, undvik dofter fran bidta
b\o]or}mat."perfyrn.fclgareﬂ:rok

Ett lugnt forhaliningssstt - om majligt, Bmna inte
familjen.

Avelappning - ge taktil massage, sétt pa musik.

— testa och utva;




Lathund for sjukskdterskor

Denna lathund &r pa fyra sidor.

Sjukskoterskans roll i den palliativa varden ser olika ut beroende pa var man arbetar. Det kan handla
om allt ifran palliativa vardinsatser till ett helhetsansvar for omvardnaden.

Som sjukskoterska ar det viktigt att kanna till vilka rutiner och hjalp som finns och utnyttja denna
hjalp for basta mojliga resultat.

| ”Sjukskoterskans ansvar” beskrivs vad deras framsta uppgifter ar.

Svenska palliativregistret -
for fortsatt utveckling av
varden i livets slutskeds

Lathund fér sjukskoterskor

Sjukskéterskans ansvar

Siukskg roll j den varden kan se
olika ut beroende pa var man arbetar.

Det kan handla om allt ifran paliiativa
vardinsatser till ett helhetsansvar fir
omvardnaden fillsammane med andra
professioner i teamet. .
Sjuksk@erskan biir ofta “spindeln™ for att halla
ihop varden och tillsammans med teamet
uppratta en vardplan.

De flesta patienter idag vardas i den allménna
paliiativa varden och ofta med stid fran den
specialiserade palliativa virden beroende pa
vilka rutiner som finns dar man arbetar.

Som sjukskdterska dr det viktigt aft kdnna fill vilka
rutiner och hjdlp som finns och utnyttja denna
hjlp for basta méjliga resultat.

Lathund for lakare

Denna lathund ar pa fyra sidor.

Vad ska lakaren tédnka pa nar en person beddéms vara i livets slutskede?
Vilka ldkemedel rekommenderas for symtomlindring i livets slutskede?
Vad ska lakaren tédnka pa om en person i livets slutskede soker akut?

| “Lathund for lakare” besvaras dessa fragestallningar.

Swvenska palliativregistret -

iy fior fortsatt utveckling av
Rallictiv  virdeni fvets siutskeds

Lathund for |dkare

Definitioner

Palliativ vard — Vard i syfte att lindra lidande och
framja livskvalitet for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebdr
beaktande av fysiska, psykiska, scciala och
existentiella behov samt organiserat stad il
narstiende.

Palliativ vard i livets siutskede — Palliativ vard
s0M ges under patientens sista tid i livet nar
mélet med varden ar aft lindra lidande och framja
livskvalitet.

ﬂmpy'rmt till paJ’J’J’an‘v‘vérdr livets slutskede —
Overgang till palhahy vard i Iivgts slutskede n:'i(r
det huvudsakliga malet med varden &ndras fran
att vara livsforlangande till att vara lindrande.
Bn:yzpun.‘ctssarma.f vid dvergang till palliativ
vard i livets slutskede — Samtal mellan ansvarig
l&kare, eller tidnstgdrande ldkare, och patient om
staliningstagandet att avengé till palliativ vard i
livets slutskede, dar innehallet | den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och Gnskemdl.
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Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta

Det ar en vandbar sticka i fickformat som visar behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets

slutskede, sarskilt cancerrelaterad smarta. Stickan ger en snabb végledning i valet av farmakologisk
behandling samt Annan kompletterande behandling. Strategin finns redovisad i Lakemedelsverkets
sammanstallning av expertworkshopen 2010 om farmakologisk smartbehandling i livets slutskede.

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets slutskede
i o sarskilt cancerrelaterad smarta | +Kan ha efiekt
++ Ofta god effekt

pq”lg‘nv NOCiCCptiV smirta (-) Ofta bristande effekt

E i TRET

— -—____—_.
Kontinuerlig Intermittent
Somatisk | Visceral | | Somatisk |
4 “
| Djup vavnad | | Ytlig vidvnad |

Paracetamol + o ++ + s
NSAID + ++ ++ ++ ++
Opioid ++ ++ (-) (-) (‘) anvand kortverkande
Andra lake- Steroider Bisfosfona- Lokal- Antikolinergika Bisfosfonater, steroider,
medel ter anestetika bensodiazepiner
Ovrig Stral- Morfingeli | Antisekretorisk Stralbehandling
behandling behandling saret behandling

Framtagen av Staffan Lundstrém, docent, dverlikare Palliativt centrum och FoUU-enheten Stockholms Sjukhem

Farmakologisk smartbehandling i livets slutskede. LMV 2010 (21) 6:14-50

IPOS

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

IPOS ar ett skattningsinstrument med fragor som behandlar fysiska, psykologiska, sociala och
existentiella omraden. Férutom fragor om vanligt forekommande symtom inkluderar det fragor om
narstaendes oro, personens informationsbehov och praktiska problem.

IPOS &r oversatt till svenska och kulturellt anpassat till svenska férhallanden med godkdnnande av
the Cicely Saunders institute, King’s College, London. Den svenska versionen ar validerad och en
artikel ar publicerad i BMC Palliative care.

Translation and cultural adaption of the Integrated Palliative care Outcome Scale including cognitive
interviewing with parents and staff BMC Palliative Care (2017) 16:49 DOI 10.1186/s12904-017-0232-x
IPOS pa svenska ar utvecklat och o6versatt av Ingela Beck och Carl Johan Fiirst och deras team vid
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund samt samarbetspartners vid Hogskolan Kristianstad,
Sophiahemmet Hogskola och Region Skane.

Svenska palliativregistret har gjort tva stickor i samarbete med bitr. professor Ingela Beck vid
Hogskolan Kristianstad. IPOS senaste tre dagarna och IPOS senaste veckan.
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https://palliativtutvecklingscentrum.se/wp-content/uploads/2014/09/Beck_et_al-2017-BMC_Palliative_Care.pdf
https://palliativtutvecklingscentrum.se/wp-content/uploads/2014/09/Beck_et_al-2017-BMC_Palliative_Care.pdf

IPOS tre dagar

In colaboration with

IPOS Foy PC

wwwpospalorg i paliuc se

Vilka har dina huvudsakliga problem/bekymmer varit de senaste tre dagarna?

Hur har féljande symtom paverkat dig de senaste tre dagarna?

Smarta Krakningar Déasighet

Andnéd Dalig aptit Nedsatt rorlighet
Svaghet/bristande energi Forstoppning Ev. andra symtom
lllaméende Ont eller torr i munnen

E Inte alls Lite Mattligt I’Vlycket Virsta tdnkbara

Under de senaste tre dagarna: Sl
Har du ként angest eller oro éver din sjukdom eller behandling? Ew
Har ndgra av dina narstaende ként oro eller varit bekymrad fér dig?

Har du kant dig nedstamd?

ﬂNej, inte alls §ll Vid enstaka tillfdllen !bland EA Ofta [ElJa, hela tiden

Har du kant lugn och ro inombords?
Har du berittat for dina narstaende hur du mar? (i den utstrackning du dnskat)
Har du fatt s& mycket information som du énskat?

Har du fatt hjalp med praktiska problem? (som uppkommit i samband med sjukdomen)

Ela, hela tiden Ofta pdl ibland [Efl Vid enstaka tillféllen R Nej, inte alls

Beck et al. 2017, BMC Palliative Care

IPOS vecka

IPOS Fo9 T

wiwpospalorg  wwwpshuc s

Vilka har dina huvudsakliga problem/bekymmer varit den senaste veckan?

Hur har féljande symtom paverkat dig den senaste veckan?

Smarta Krakningar Dasighet
Andnod Dalig aptit Nedsatt rorlighet
Svaghet/bristande energi Forstoppning Ev. andra symtom
lllamaende Ont eller torr i munnen

[l Inte alls pMlLite vl Mdttligt EfMycket [EBVirsta tdnkbara

Under den senaste veckan: Syl
Har du kant angest eller oro 6ver din sjukdom eller behandling? E)Cg"IOJ[I[V
Har ndgra av dina narstdende kant oro eller varit bekymrad for dig?

Har du kant dig nedstamd?

HNej, inte alls |8l Vid enstaka tillféllen Ibland ER Ofta [EMJa, hela tiden

Har du ként lugn och ro inombords?
Har du beré&ttat for dina narstaende hur du mar? (i den utstrackning du 6nskat)
Har du fatt sa mycket information som du énskat?

Har du fatt hjalp med praktiska problem? (som uppkommit i samband med sjukdomen)

ula, hela tiden M Ofta Pl Ibland [ER Vid enstaka tillfdllen R Nej, inte alls

Beck et al. 2017, BMC Palliative Care
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Efterlevandesamtal

Det ar en vandbar sticka i fickformat. Den ar gjord i samarbete med Palliativt centrum, Sahlgrenska

Universitetssjukhuset.

EFTERLEVANDESAMTAL

Exempel pd genomférande

Beskriv syftet, innehdll, vilka som &r med och tid till
farfogande.
NU - DA - FRAMTID
kan vara en struktur for samtalet.

-

NU - Att friga hur de har det nu och hur det gar
for dem.

+ DA - G3tillbaka till tiden n&r patienten kom till
enheten, under vardtiden, sjukdomens férlopp,
nér patienten dog och tiden dérefter.

¢ FRAMTID - Hur ska de g vidare — vad finns det
foor stod for dem.

Vid frdgor som inte kan besvaras av dem som 4r med
i samtalet, hanvisa till annan kontakt. Det kan vara
medicinska frigor som inte kan besvaras av egna
enheten. N&r det géller graden av existentiella frigor
och om sorgeprocessens kdnns tung, kan man
hénvisa till stéd av kompetent profession.

Som avslutning, sammanfatta vad som tagits upp i
samtalet. Om det finns majlighet fér de narstiende
att terkomma, berdtta hur den kontakten kan ske.
Om inte den méjligheten finns s3 s&g att nu tar vi
adjd och skicka med en férhoppning att de ska gé bra
for dem framéver.

Palliativt centrum
Sahigrenska Universitetssjukhuset

www.palliativregistret.se

EFTERLEVANDESAMTAL

Tips pd frégor

4 Hur har du/ni det nu?

Y

Hur har det varit sedan XX dog?

#* XX kom till 0ss fér att £ vard for xocooo.
Hur tankte du/ni nar hen blev inlagd har?

-

Vad hade du/ni fitt veta om sjukdomen/
anledningen till att hen kom till vir enhet?

-

Nar frstod/fick du/ni veta att sjukdomen
skulle leda till doden?

+ Vad tanker du/ni om tiden hen virdades har?

-

Ar det nigot som ar oklart om vérden har?

-

Ar det négot annat du/ni funderar p4?

-

Har du/ni nagra mer fragor kring detta?

#* Hur gar du/ni vidare nu?

-

Finns det ndgot stéd omkring dig/er?

Palliativt centrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

www.palliativregistret.se
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Trycksaker

35000
30000
25000
20000
15000
10000
- Ml all it
: AR ON <l I
APS/ROAG Lathund Lathund Lathund |véntan pa NURSE Smarta IPOS Eftersamtal
ldkare ssk usk

2018 w2019 w2020 ™ 2021 m2022

Antal 34087 37204 97511 88067 129623

Kommentar: Har visas antalet trycksaker som registret har skickat till verksamheter mellan ar 2018—
2022.

Det skedde en stor 6kning under 2020 eftersom vi da borjade skicka ut allt material kostnadsfritt.

2022 har efterfragan om material 6kat ytterligare.

| registrets anvandarenkat fragar vi “Anvander ni Svenska palliativregistrets kunskapsstod/verktyg?”
med svarsalternativen Ja, Nej eller Vet e;j.

100
80

60

40
) l l
| I —

Vet ej

m 2021 m2022

Kommentar: Kunskapsstoden/verktygen anvands i hdgre utstréckning an féregaende ar.
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Uppsatser och studier

Brytpunktsamtalets betydelse fér den palliativa omvdrdnadens kvalitet pa geriatriska
vardavdelningar -en registerstudie med hjdlp av Svenska palliativregistret.

Ett examensarbete av Marthina Bodemark Korkkinen och Johanna Lind, Specialistutbildning
for sjukskoterskor: Vard av aldre, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och
Sambhalle, Sektionen for Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2019.

Ndrstaendes beskrivning av palliativ vdrd — En studie i néjdhet baserad pd data fran Svenska
Palliativregistret.

Ett examensarbete pa magisterniva av Eva Fogelqvist och Viktoria Olin pa Halsohdgskolan i
Jonkoping, Avdelningen fér omvardnad Jonkoping, 2018.

Kvaliteten pa palliativ vard av dldre i sdrskilt boende och hemsjukvdrd i Skdne, Sverige 2016.
Ett examensarbete pa magisterniva av Elisabeth Tilly Persson och Camilla Walldén pa Lunds
universitet, Namnden fér Omvardnadsutbildning, 2017.

Utvdrdering av palliativ vard efter inférandet av ny utformad standardvadrdplan.

Ett examensarbete av Fatima Axtelius och Eva Hoglund under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

Den dldre déende personens sjdlvbestimmande ndr den palliativa vdrden planeras och
genomfors.

Ett examensarbete av Asa Olsson och Eva Wiberg under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

Palliativ vdard fér dldre i livets slutskede — Férdndringar efter inférandet av Liverpool Care
Pathway.

Ett examensarbete av Pia Kind och Lisa Hagebrand under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

Pa vdg mot god palliativ vard av dldre — En jdmférelse mellan tre geriatriska kliniker

kén och dldersperspektiv pa varden.

Ett examensarbete av Ingrid Polvi och Cajsa-Lena Vennstrém under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

En jémférande studie av vardpersonals och efterlevandes registreringar i Svenska
palliativregistret angdende vdrden i livets slutskede.

Ett examensarbete termin 10 pa ldkarprogrammet Umea universitet av Jennie Petersson,
2015.

Ar det viktigt att férebygga trycksdr? Symtomférekomst och handléggning av palliativa
personer med trycksar under den sista veckan i livet.
Ett ST-projektarbete av dr Linn Akerblom p& Nackageriatriken, Stockholm 2015.
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o Vilken betydelse har svenska palliativregistret for sjukskéterskor i métet med personer i
behov av palliativ vard.
Ett examensarbete pa magisterniva av Gunilla Ackelid och Ingela Sunneskér, 2014.
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Dédsfallsenkdt 2022

1. Enhetsnamn

Identifiering:
O personnummer
O reservnummer

2a. Personnummer/ reservnummer

Om svaret ar RESERVNUMMER besvara dven 2b och 2c.

2b. Kon
O man

o kvinna
O annat

2c. Alder

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum

5a. Datum da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade

5b. Inskriven fran:

O sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS

O korttidsplats

o sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

O eget hem, med stdd av allman hemsjukvard

0O eget hem, med stdd av hemtjanst

0O eget hem, utan stéd

0 annan

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

O sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS

O korttidsplats

o sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (e]j specialiserad palliativ slutenvard)
O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard

0O eget hem, med stdd av allmén hemsjukvard

0 eget hem, med stdd av hemtjanst

O eget hem, utan stéd

O annan

7a. Personens grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar mojligt):
O cancersjukdom
0 hjart-/karlsjukdom
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O lungsjukdom

0 kognitiv sjukdom (demenssjukdom)

O stroke

O annan neurologisk sjukdom

O diabetes

o tillstand efter fraktur/fall

O multisjuklighet

O infektion

O inget av ovanstdende (patienten avled av andra orsaker)

7b. Hade personen en pagaende eller genomgangen covid-19 infektion?

O nej

O ja, pagaende infektion

O misstankt pagaende infektion

o genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mindre dn 30 dagar fore  dddsfallet
0 genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mer dn 30 dagar fore dodsfallet

o okant

8. Fanns det i personens journal ett dokumenterat lakarbeslut (som fritext eller kod) att varden
Overgar till palliativ vard i livets slutskede?

Oja

O nej

o vet gj

9. Fanns det en dokumenterad individuell vardplan foér vard i livets slutskede?
Oja

O nej

O vet €]

10. Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?

Oja

O nej

O nej, saknar formaga att delta

O nej, erbjudits men tackat nej

O nej, vardnadshavare motsatter sig

ovet ej

11. Fick personens narstaende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i
personens journal dokumenterat informerande ldkarsamtal, om att personen befann sig i livets
slutskede?

Oja

o nej

O nej, erbjudits men tackat nej

0 hade inga kdnda narstaende

ovet ej

12. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade personen formagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut
om vardens innehall?
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0 bibehallen formaga till livets slut
o timme/timmar

o dag/dagar

o vecka/veckor

O manad eller mer

O aldrig varit beslutskapabel

ovet gj

13. Var 6nskade personen d6?

O eget hem

O sarskilt boende/vard-och omsorgsboende/korttid/LSS
o sjukhus (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O personen hade inget uttalat dnskemal

O personen kunde inte uttala sitt dnskemal

O annan plats

0 6nskemal efterfragades ej

14a. Skattades personens smarta vid ndgot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?

Oja

O nej

o vet gj

14b. Skattades personens 6vriga symtom vid ndgot dokumenterat tillfalle under den sista veckan i
livet med VAS, NRS eller ndgot annat symtomskattningsinstrument?

Oja

O nej

O vet €]

15. Férekom genombrott av nagot av féljande symtom (15a — f) vid nagot tillfalle hos personen under
den sista veckan i livet?

15a. Smarta
Oja

O nej

O vet €]

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 15b.

smartan lindrades:
O helt

o delvis

O inte alls

ovet gj

15b. Rosslighet
Oja

O nej

ovet gj
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Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 15c.

rossligheten lindrades:
O helt

O delvis

O inte alls

ovet ej

15c. lllamaende
Oja

O nej

ovet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 15d.

illamaendet lindrades:
O helt

O delvis

O inte alls

ovet ej

15d. Oro/angest
Oja

O nej

ovet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsidtt med fraga 15e.

oron/angesten lindrades:
O helt

o delvis

O inte alls

ovet ej

15e. Andndéd
Oja

O nej

ovet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 15f.

andnoden lindrades:
O helt

O delvis

O inte alls

ovet ej

15f. Forvirring

O ja
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O nej
ovet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 16.
forvirringen lindrades:

O helt

O delvis

O inte alls

ovet gj

16. Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa lakemedelslistan
innan dodsfallet?

opioid mot smarta Oja 0O nej ovet gj
lakemedel mot rosslighet 0O ja 0 nej o vet gj
lakemedel mot illamaende 0ja 0 nej o vet gj
|lakemedel mot oro/angest o ja O nej O vet gj

17a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1

O ja, kategori 2

O ja, kategori 3

O ja, kategori 4

O ja, icke klassificerbart

O ja, misstankt djup hudskada

o nej

ovet ej

17b. Avled personen med trycksar (ange hogsta férekommande kategori)?
O ja, kategori 1

O ja, kategori 2

O ja, kategori 3

O ja, kategori 4

O ja, icke klassificerbart

O ja, misstankt djup hudskada

O nej

ovet ej

18. Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa nagon gang under den sista veckan i
livet?

O ja

o nej

ovet gj

19. Hade personen parenteral vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja

0o nej

ovet ej
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20. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
o dag/dagar

o vecka/veckor

0 manad eller mer

ovet gj

21. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring i livets
slutskede

Oja

O nej

ovet gj

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 22.

Vilken kompetens konsulterades? (fler &n ett svarsalternativ ar maojligt).
0O smartenhet

O palliativt team

0 annan sjukhusenhet

O paramedicinare

O andlig foretradare

O annan

22. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
O ja, narstdende

O ja, narstaende och personal

O ja, personal

O nej

O vet €]

23. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?
Oja

O nej

ovet ej

0 hade inga kdnda narstaende

24. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Oja

O nej

ovet ej

25. Hur néjda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
ol=intealls

o2

o3

m

0 5 = helt och hallet
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26. Enkaten ar besvarad av:
O enskild medarbetare
o fler i arbetsgruppen gemensamt

27. Datum (333aa-mm-dd) for besvarandet av fragorna
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Ndrstaendeenkdt 2020-12-01

Hej, vi skickar denna enkdt fran Svenska palliativregistret till dig som nyligen har mist en
ndrstdende.

Syftet med enkdten dr att férbdttra vdrden i livets slut i stort, samt vara underlag fér
forskning. Om du har méjlighet dr vi tacksamma om du vill besvara den, dina erfarenheter
och synpunkter dr vérdefulla for oss.

I och med att du fyller i enkdten medger du att vi anvénder den for forskning. Varken du eller
din ndrstdende kommer att kunna identifieras, era personuppgifter kommer inte att Idmnas
ut.

1. For- och efternamn pa din narstaende:

Avdelning/team dar din narstdende avled:

1b. Personnummer / reservnummer

Om svaret ar RESERVNUMMER besvara dven 1c och 1d.

1c. Kon
o Man
o Kvinna
o Annat

1d. Alder
Innan din ndrstaende kom till den plats han/hon avled p3a:

2. Kénde du att din narstdende fick den vard han/hon behévde innan han/hon kom till den
avdelning/team dér han/hon dog?

0 Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

o Nej, inte helt

o Nej, inte alls

O Vet gj

O Inte aktuellt

3. Fick du det stod som du behovde av varden innan din narstaende kom till den avdelning/team dar
han/hon dog?

O Ja, helt och hallet

O Ja, delvis

O Nej, inte helt

o Nej, inte alls

0 Jag upplevde inget behov av stod

o Vet gj

O Inte aktuellt

De sista dagarnai livet:
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4. Upplevde du att din narstdende hade forstatt att han/hon var déende?

o Ja, helt och hallet

o Ja, da och da/delvis

o Ja, men for sent

O Nej

0 Nej, men min narstaende ville inte ha mer information &n han/hon fick

0 Nej, jag som néarstaende ville inte att varden informerade min narstdende
O Vet gj

5. Fick du nagot samtal dér en ldkare berattade eller hjalpte dig forsta att din narstaende var
doende?

O Ja, det var ett bra samtal

o Ja, men det var inget bra samtal

O Nej

o Nej, men av Annan vardpersonal

O Nej, men jag ville inte ha mer information an jag fick

O Vet gj

6. Fick du information fran vardpersonal om mojligheten att anvanda sa kallade
narstadendepenningdagar?

olJa

O Nej

O Inte aktuellt

7. Visste du vart du skulle vianda dig for att fa hjalp akut (dven t.ex. pa natt/helg) till din narstdende
under sista veckan i livet?

OJa

O Nej

8. Visste du hur du kunde komma i kontakt med den ldkare som hade ansvar for din narstaende?
OlJa
O Nej

9. Kande du att din narstaende fick den vard han/hon behévde pa den avdelning/team dar han/hon
dog?

O Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Vet gj

10. Fick du det st6d som du beh6vde av varden innan doédsfallet pa den avdelning/team déar din
narstaende dog?

O Ja, helt och hallet

o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Jag upplevde inget behov av stod

O Vet ej

11. Ldmna garna ytterligare kommentar:
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12. Hur lang tid innan dodsfallet férlorade din narstaende formaga att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om vilken vard han/hon skulle fa?

o Timme/timmar

o Dag/dagar

o Vecka/veckor

0 Manad/manader

O Inte varit beslutskapabel pa flera manader eller mer

0 Bibehallen férmaga till livets slut

O Vet ej

Uppfattade du nagot av féljande symtom (13-15) vid nagot tillfalle hos din narstaende under den
sista veckan i livet?

13a. Smarta
OlJa

O Nej

O Vet gj

13b. Om svaret ar JA:
Smartan lindrades

O Helt

o Delvis

O Inte alls

O Vet gj

14a. Angest
oOJa

O Nej

O Vet ej

14b. Om svaret ar JA:
Angesten lindrades
O Helt

o Delvis

O Inte alls

O Vet ej

15a. Forvirring
OJa

O Nej

o Vet gj

15b. Om svaret ar JA:
Forvirringen lindrades
O Helt

O Delvis
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o Inte alls
O Vet ej

16. Var nagon narvarande i dodsogonblicket?
O Ja, jag eller Annan narstaende

O Ja, narstaende och personal

O Ja, nagon i personalen

O Nej

O Vet gj

16b. Lamna garna ytterligare kommentar om situationen:

Efter dodsfallet:

17. Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter dédsfallet?
O Ja, jag har fatt samtalet/kommer att f3

O Ja, men jag avstod

O Nej

O Vet gj

18. Har du nagra forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknade situation
som din narstaende:

19. Har du nagra forslag till férbattringar av stodet till dig som narstaende:

20. Ifyllt av:

o Make/maka/partner
o Barn

o Syskon

0 Annan slakting

o Van

0 God man

o Foralder

21. Vill du Iamna nagon aterkoppling till den avdelning/team dar din narstaende dog? (Om du vill
gora en personlig hdlsning till personalen behdver du ange ditt eller din narstaendes namn da svaren
i Ovrigt &r anonyma)

Tack for din medverkan.
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English version of the questionnaire used for registering deaths in the
Swedish Register of Palliative Care since January 1st, 2022

1. Unit identification code

Identification:
O Correct personal identity number
0 Temporary identity number

2. Temporary identity number

If the answer is TEMPORARY IDENTITY NUMBER answer questions 2 b and 2 c.

2 b. Sex:
o Male

O Female
o Other

2.c. Age

3. First and last name of the deceased person

4. Date of death

5 a. Date when the person was admitted to the unit where the death occurred

5 b. Admitted from:

0 Nursing home — permanent stay/accommodation for disabled (LSS)

0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital: ward/patient facility/ICU (not hospice/palliative in-patient care)
0 Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team

0 Own home with support from general home-care team

0 Own home with support from home care service

0 Own home without support

0 Other

6. The place of death is best described as:

o Nursing home — permanent stay/ accommodation for disabled (LSS)

0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital: ward/patient facility/ICU (not hospice/palliative in-patient care)
0 Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team

0 Own home with support from general palliative home-care team

0 Own home with support from home care service

0 Own home without support

0 Other

7 a. Disease/basic state that caused the death (more than one answer is possible):
o Cancer

O Cardiovascular disease

O Respiratory disease
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O Cognitive disorder (dementia)
O Stroke

0O Other neurological disease

O Diabetes

O State after fracture

0 Multimorbidity

O Infection

O Other

7 b. Did the person have an ongoing or previous Covid-19 infection?

o No

O Yes, ongoing infection

O Suspected ongoing infection

o Previous infection (fallen ill/positive test) within 30 or fewer days before death
O Previous infection (fallen ill/positive test) more than 30 days before death

o Unknown

8. Do the medical records include a documented decision by the physician responsible (in free text or
as a classification code) to shift treatment/care to end-of-life care?

o Yes

o No

o Don't know

9. Was there a documented individual care plan for end-of-life care?
o Yes

o No

o0 Don't know

10. Did the person receive information about the transition to end-of-life care, i.e. an individually
tailored and informed conversation with a physician that is documented in the medical records about
being in the final stage of life

o Yes

o No

0 No, lacks the ability to participate

o No, offered but declined

0 No, guardian opposes

o0 Don't know

11. Did the person’s next of kin(s) receive information about transition to end-of-life care, i.e. an
individually tailored and informed conversation with a physician that is documented in the medical
records about being in the final stage of life

o Yes

o No

o No, offered but declined

0 Had no known close friend(s)/relative(s)

o0 Don't know

12. How long before death did the person lose the ability to express his/her will and take part in
decisions concerning the content of medical care?

O Retained ability until end of life

o Hour/hours

o Day/days
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0 Week/weeks

0 Month or more

O Has never had the ability
0 Don't know

13. Where did the person wish to die?

0 Own home

0 Nursing home — permanent stay/short-term stay/ accommodation for disabled (LSS)
0 Hospital (not hospice/palliative in-patient care)

O Hospice/palliative in-patient care

O The person had no expressed desire

0 The person could not express his wish

O Other

O Wishes were not asked for

14 a. Was the person’s pain assessed at any documented time during the last week of life using VAS,
NRS or another pain-assessment tool?

o Yes

o No

o0 Don't know

14 b. Were the person’s other symptoms assessed at any time during the last week of life using VAS,
NRS or another symptom-assessment tool?

o Yes

o No

o0 Don't know

15. Did the person display breakthrough of any of the following symptoms (15A-F) at any time during
the last week of life?

15 a. Pain

o Yes

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 b.

Pain was relieved:
0 Completely

O Partially

o Not at all

0 Don’t know

15 b. Death rattle
o Yes

o No

0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 c.

128



Death rattle was relieved:
o0 Completely

O Partially

O Not at all

o Don’t know

15 c. Nausea
o Yes

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 d.

Nausea was relieved:
o0 Completely

O Partially

O Not at all

o0 Don't know

15 d. Anxiety
o Yes
o No
o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 e.

Anxiety was relieved:

0 Completely
o Partially

o Not at all
o0 Don't know

15 e. Dyspnoea
o Yes

o No

o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15 f.

Dyspnoea was relieved:
0 Completely

O Partially

O Not at all

0 Don't know

15 f. Confusion
o Yes

o No

0 Don't know
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If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 16.

Confusion was relieved:
o0 Completely

O Partially

O Not at all

o0 Don't know

16. Was there an individual prescription of injectable PRN drugs on the drug list before death?

Opioids against pain O Yes o No o Don't know
Drugs against death rattle o Yes o No o Don't know
Drugs against nausea O Yes o No o Don't know
Drugs against anxiety O Yes o No o Don't know

17 a. Did the person have pressure ulcers upon arrival at your unit (specify highest stage occurring)?
O Yes, stage 1

o Yes, stage 2

o Yes, stage 3

o Yes, stage 4

o Yes, not classifiable

O Yes, suspected deep skin damage

o No

o0 Don't know

17 b. Did the person die with pressure ulcers (specify highest stage occurring)?
O Yes, stage 1

O Yes, stage 2

O Yes, stage 3

O Yes, stage 4

o Yes, not classifiable

O Yes, suspected deep skin damage

o No

o0 Don't know

18. Was the person’s oral health assessed and documented at any time during the last week of life?
o Yes

o No

o Don't know

19. Did the person receive parenteral fluids/nutrition during the last 24 hours of life?
o Yes

o No

o0 Don't know

20. How long before death was the person last examined by a physician?
o Day/days
o Week/weeks
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o Month or more
o Don't know

21. Were specialists outside the team/ward consulted concerning the person’s symptom relief during
the end of life (more than one answer option is possible)?

O Yes, pain clinic

O Yes, palliative-care team

O Yes, other hospital unit

O Yes, social worker/physiotherapist/occupational therapist/dietician

O Yes, spiritual counsellor

O Other

o No

o0 Don't know

22. Was anyone present at the time of death?
O Yes, close friend(s) or relative(s)

o Yes, close friend(s)/relative(s) and staff

o Yes, staff

o No

o Don't know

23. Was/were the person’s next of kin(s) offered a follow-up talk?
O Yes

o No

o0 Don't know

0 Had no known close friend(s)/relative(s)

24. Based on the disease trajectory, was the death expected?

o Yes
o No
o Don't know

25. How satisfied is the team with the care delivered to the person during the last week of life?
0 1=Notatall 02 o3 o4 0 5 = Completely

26. The questionnaire was answered by:
0 A single employee
O Staff jointly

27. Date (year/month/day) of answering the questions
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Andringar i Dédsfallsenkdten 2022

Inskriven ifran och DAdsplats

sarskilt boende/vard- och omsorgsboende

ersatt med:

sarskilt boende/vard- och omsorgsboende/LSS

eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjanst
ersatt med:

eget hem, med stéd av hemtjanst

sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)
ersatt med:

sjukhus: avdelning/mottagning/IVA (ej specialiserad palliativ slutenvard)
annan, namligen

ersatt med:

annan

Grundtillstand som ledde till doden

ersatt med:

Personens grundtillstand som ledde till déden
demens

ersatt med:

kognitiv sjukdom (demenssjukdom)

tillstand efter fraktur

ersatt med:

tillstand efter fraktur/fall

ovrigt, namligen
ersatt med:
inget av ovanstaende (patienten avled av andra orsaker)

Hade personen en pagaende eller genomgangen covid-19 infektion?

genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) 30 eller farre dagar fére dodsfallet
ersatt med:

genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mindre dn 30 dagar fore dodsfallet

Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden évergar till palliativ vard i livets slutskede?

O ja i fri text O ja som klassifikationskod O nej o vet ej

ersatt med:

Fanns det i personens journal ett dokumenterat ldkarbeslut (som fritext eller kod) att varden
Overgar till palliativ vard i livets slutskede?

Ojaonejovetej

Fick personen ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig i
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

ersatt med:

Fick personen ett eller flera brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat och i
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personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann sig i
livets slutskede?

Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?

O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3 O ja, kategori 4 0 nej o vet e]

ersatt med:

O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3 O ja, kategori 4 O ja, icke klassificerbart o ja,
misstankt djup hudskada o nej o vet ej

Fick personens narstaende ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat
och i den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om att personen
befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?
ersatt med:

Fick personens narstdende ett eller flera brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat
och i personens journal dokumenterat informerande lakarsamtal, om att personen befann
sig i livets slutskede?

Hade personen dropp/sondtillférsel av vitska eller naring under det sista dygnet i livet?
ersatt med:
Hade personen parenteral vatska eller naring under det sista dygnet i livet?

Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter dédsfallet?
Ojaonejovetej

ersatt med:

Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal?

O ja O nej O vet ej 0 hade inga kdnda narstaende

Symtomet angest
ersatt med:
oro/angest

Forekom genombrott av nagot av féljande symtom (15a — f) vid nagot tillfdlle hos personen
under den sista veckan i livet? Lindrades symtomet?

Vet ej tillagt som svarsalternativ vid alla symtomfragorna

Borttagna fragor:

Klockslag

Var personens senast uttalade 6nskemal om dédsplats kant?

Hade personen svar smérta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS> 6
eller svar smaérta enligt nagot annat smartskattningsinstrument)?

Har test for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) genomforts?

Dokumenterades trycksaret?

Noterades nagon avvikelse vid munhalsobedémningen?

Ansvarig uppgiftslamnare (namn)
e-postadress

Nya frdagor:
Fanns det en dokumenterad individuell vardplan for vard i livets slutskede?
Var onskade personen d6?



