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Forord

Under 2021 har vi alla vaxlat mellan hopp och fortvivlan. Pandemin har ett fortsatt grepp om var
vardag och inte minst pa vara arbetsplatser. Vi har arbetat mer &n ndgonsin, men dven varit
ensammare mer an nagonsin. Att arbeta hemifran och traffas digitalt i stallet for att traffas fysiskt har
varit en utmaning for manga.

Arsrapporten for 2020 inneholl ett flertal rapporter for hur varden for personer med covid-19
bedrevs. | ar har vi valt att inte fokusera pa covid-19 utan pa Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer och
resultat fran narstaendeenkaten.

Vi kan med gladje redovisa resultat fran den nya reviderade narstaendeenkaten!

Den innehaller mycket spdnnande lasning, och framfor allt de kommenterar i fritext som narstaende
skickat in. | denna arsrapport aterfinns ett axplock av alla svar.

Vi fortsatter arbetet med utvecklingen av narstaendeenkéatens utdataportal, dar vi kommer under
nasta ar visa resultat som jamfor era svar med narstaendes svar pa samma person!

En av de fyra hornstenarna i palliativ vard ar Teamarbete. Jag dr oerhort stolt 6ver det team jag har i
registrets ledningsgrupp, referensgrupp och forskargrupp! Det dr teamarbete nar det fungerar som
bést. Det stora arbete vi gjorde tillsammans under 2021 for att forbattra dédsfallsenkaten ar helt
unikt i registrets historia!

Jag vill rikta ett stort tack till alla inblandade, och ett stort tack till OTIMO Data AB f6r bra samarbete.

Var ambition och forhoppning &r att Svenska palliativregistret dven i fortsattningen kan bidra med att
varden vid livets slutskede utvecklas och forbattras. Tillsammans gor vi skillnad!

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2022 av ledningsgruppen fér Svenska
palliativregistret.

Maria Andersson, Registerhallare



Sammanfattning

Aven under detta ar har Svenska palliativregistret presenterat unika data avseende
vardkvaliteten for de som avled i covid-19. Genom tre covid-19-relaterade vetenskapliga
publikationer under aret har vara resultat dven uppmarksammats internationellt.

Under 2021 har 1535 narstaendeenkater skickats ut fran 84 enheter i 32 kommuner och
regioner, i genomsnitt ar svarsfrekvensen 36 % av utskickade enkater.

Av narstaende som besvarade narstaendeenkaten utnyttjade 65 % mojligheten att ge en
personlig aterkoppling till avdelningen eller teamet som vardade deras narstaende.

Under aret avled 91 958 personer som var folkbokforda i landet och av dessa registrerades
51 538 i Svenska palliativregistret. Tackningsgraden for registret i landet ar darmed 60 % av
samtliga dodsfall, men varierar stort mellan lanen, fran 44 till 72 %.

2021 registrerade 5 595 enheter doédsfall i Svenska palliativregistret. Trots pandemin sa har
antalet enheter 6kat sedan 2020.

Data visar att det inte finns nagra storre skillnader mellan kvinnor och man nar det géller
vardkvaliteten i livets slutskede. Det visar dock att brytpunktssamtal, smartskattning och
munhélsobedémning genomfors i hogre utstrackning i aldersgruppen < 64 ar Det &r en
fortsatt ojamlik tillgang till specialiserad palliativ vard nar skillnader mellan olika lan
analyseras.

Registret har under 2021 medverkat i 9 vetenskapliga publikationer och erhallit 17
ansokningar om datauttag. Detta ar rekord sedan registret startade!

Registrets kostnadsfria kunskapsstod och verktyg ar fortsatt populara. 2021 har 88 607
skickats ut till personal och verksamheter.

Efter att vi analyserat resultatet av registrets anvandarenkat, kan vi konstatera att om man
anvander registret, registrerar enkéter, féljer upp resultat via var utdataportal och arbetar
med forbattringsarbete, sa upplever personalen 6kad vardkvalité.

Registret ar nu helt anslutna till Vetenskapsradets metadataverktyg RUT.
Vissa resultat féorsamrades under corona pandemin men dessa har nu gladjande férbattrats

igen. Exempelvis smartskattning, symtomskattning, trycksar, narvaro, brytpunktsamtal och
lakarundersokning.



Organisation

Till aret 2021 har registret bytt Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, fran Region Kalmar lan till
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 sedan dess arbetat med att analysera 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, dverlakare, docent

Forskarrepresentant: Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicin: Martin Dreilich, dverlakare, med dr

Palliativ medicin: Lena Lundorff, dverldkare

Palliativ omvardnad: Christina Melin-Johansson, specialistsjukskoterska, professor

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 i palliativ vard): Ann Mattsson

UFPO (Underskoterskor for palliativ omvardnad): Marion Englaborn

SFPM (Svensk forening for palliativ medicin): Jenny Lindberg

RCC (Regionalt 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 2021
Bakgrund

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning och det brukar vara omkring 90 000 personer.
Under aret 2021 avled 91 958 personer. Uppskattningsvis skulle 80 % av alla dédsfall, de sa kallade
forvantade dodsfallen, kunna ha nytta av den palliativa vardens innehall. Manniskor som vardas i
livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i saval 6ppen som sluten vard samt inom den
kommunala varden. Enligt registrering utifran dodsplats i Skatteverkets dodsbevis dor allt fler pa
sjukhus och pad kommunala boenden och endast ca 1/5 do6r 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 dldre kommer dessutom de sista tva
veckorna i livet bli foremal for forflyttningar mellan 6ppen vard och sluten vard for att slutligen avlida
pa sjukhus.

For att successivt forbattra varden i livets slutskede finns sedan flera ar olika nationella verktyg sa
som Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard och Nationella
vardprogrammet for palliativ vard. Regionala palliativa processer finns under Regionala Cancer
Centra (RCC) 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 sjukskdterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tillaggsspecialitet och antal registrerade specialister har det
senaste aret okat till 190 st.

Under 2020 och 2021 har en nationell arbetsgrupp (NAG) i palliativ vard arbetat med att ta fram ett
personcentrerat sammanhallet vardforlopp i palliativ vard som skall leda till mer jamlik vard oavsett
diagnos, alder och var personen bor. Speciellt skall man belysa hur personer med palliativa
vardbehov identifieras och far tillgang till allm&n och/eller specialiserad palliativ vard, ett
flodesschema for detta samt framtagande av kvalitetsmarkdrer for den palliativa varden.
Arbetsgruppen ligger organisatoriskt under ett av de 26 nationella programomraden (NPO) dar
palliativ vard finns under NPO- Aldres halsa. Vardférloppet har godkiants och publicerats i juni 2022.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt Iangre med en obotlig sjukdom och manga dldre uppnar en hog
alder trots flertalet kroniska sjukdomar. For den enskilde innebar det kortare eller Iangre perioder av
stabil sjukdom omvaxlande med perioder av tilltagande sjukdomspaverkan da de ndrmar sig doden.
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 halso- och sjukvard i syfte att lindra och framja livskvaliteten for personer med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stdd till ndrstaende.”

En ny definition pa palliativ vard presenterades 2019 av International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) och Oversattes 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. Nationellt fors fran flera aktérer inom palliativ vard, diskussioner och
onskemal om att utveckla en svensk version av malgruppen for palliativ vard.

Palliativ vard bygger saledes pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
personer och familjer som drabbas.

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. Vissa forutsattningar behovs for att ge god palliativ vard till alla personer.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:

e Symtomlindring i vid bemarkelse. Detta omfattar saval fysiska som psykiska, sociala och
existentiella behov.

e Samarbete i ett multiprofessionellt team.

e Kommunikation i syfte att framja personens livskvalitet. Det innebar kommunikation av
vardgivare med person och narstaende men ocksa kommunikation inom och mellan
arbetslag.

e Stod till de nérstaende under sjukdomen och efter ett dodsfall.

Nar lakare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos personen utmynnar bedémningen i
samtal om sjukdomen, prognosen och den framtida planeringen. Detta ar ett eller flera samtal
mellan ansvarig lakare och person, 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 istéllet ett sa kallat
"brytpunktssamtal”, medan ett tidigare identifierat palliativt vardbehov t. ex vid inskrivning pa ett
dldreboende istallet kan sammanfalla med SIP (Samordnad individuell plan) for aldre.

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
olika 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. Personen kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en enhet med allman palliativ vard med stod fran ett specialiserat palliativt team.

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, dar malet med
varden andras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande. Termen ”brytpunktssamtal”
anvands ibland i tidigare skeden till exempel nar palliativa vardbehov identifieras eller nar
sjukdomsspecifik behandling avslutas, se ovanstaende.



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 hjadlper manga verksamheter

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

Konsultteamet kan fungera som bollplank, ger trygghet och stod. Teamet erbjuder stod for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gillande personer oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaende. Fragor kan berdra personer som blivit sémre och om rad kring
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 férbattras,
for 6kad kontinuitet och uppféljning av specifika personer.

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 (=
4929) jamfort med 2021 dar ca 56 % av alla dodsfall registrerades. For att ytterligare kunna vardera
hur varden varit i livets slutskede har personernas narstaende sedan 2015 dven kunnat registrera
deras uppfattning om hur varden varit i en "Narstaendeenkat”. Denna enkat har genomgatt
betydande forbattringar och lanserats ater under 2021.

Nationellt vardprogram

Under 2020 reviderades de tidigare nationella vardprogrammen fran 2012 och 2016.
Vardprogrammet har uttkats och vander sig till alla professioner och alla vardformer déar svart sjuka
och déende méanniskor vardas. Dessutom védnder sig vardprogrammet till personer, narstaende och
olika personorganisationer. Palliativ vard beskrivs oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund
eller andra faktorer. Vardprogrammet ar giltigt i alla delar av landet och oavsett om personen har
lang eller kort tid kvar i livet. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den palliativa vardens
forhallningssatt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsférlopp. 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: kunskapsstod/6vrigt.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard och omsorg som utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum
i Lund anvands av manga verksamheter. Det halls regelbundna natverkstraffar for dess anvandare.
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 for vard av den déende manniskan enligt International Collaborative for Best
Care for the Dying Person.



Indikatorer

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

Indikatorerna ar matt som avser att spegla god vard och omsorg i varden. De ska kunna anvandas
som underlag for verksamhetsuppfoljning och verksamhetsutveckling samt for 6ppen redovisning av
hélso- och sjukvardens processer, resultat och kostnader.

Malsattningen ar att indikatorerna ska kunna anvédndas av olika intressenter for att:
e folja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader over 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:

Indikator Malniva ‘
Munhalsobeddmning 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 >98 %
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan 290 %
Brytpunktssamtal 298 %

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.
e Personen har fatt individuellt anpassat och informerande ldkarsamtal.
e Narstaende ar informerade om personens situation och har erbjudits individuellt anpassat
lakarsamtal.
e Personen sdkerstalls god omvardnad till exempel avseende munhalsa eller
trycksarsforebyggande atgarder.
e Personens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.
e Personens symtom skattas med symtomskattningsinstrument och ar lindrad fran dvriga
symtom.
e Det finns ldkemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, angest,
ilamaende och andningsbesvar.
e Personen behodver inte d6 ensam.
e Personen ges mojlighet att dé pa den plats han/hon sjélv 6nskar.
e Narstaende erbjuds uppfdljande samtal efter dodsfallet.



Kansli

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

Kansliet besvarade 5580 mail och 1200 telefonsamtal under 2021.

Den storre delen av drenden handlade om inloggning och nya behdérigheter till registret, forandringar
i organisationsstrukturer och hjilp att tyda/tolka utdata i forbattringssyfte.

Det faktum att registret tagit ett storre kliv gdllande narstaendes upplevelser i form av fortydligad
narstaendeenkat, sa har dven samtal fran narstdende 6kat. Nagra fa drenden handlar om hur man
gor rent praktiskt nar man ska besvara enkadten, men i stort handlar dessa arenden om att de vill
delge sina intryck och upplevelser.

Kvartalsrapporter

Vi har skickat ut resultat till de 120 enheter som anvander narstaendeenkaten i vantan pa att den nya
utdataportalen lanserades, Nyhetsbrev regelbundet med aktuell information till alla 290 kommuner
och 21 regioner och kostnadsfria kvartalsrapporter till de verksamheter som efterfragat detta. |
kvartalsrapporten delger vi verksamheten en detaljerad insyn i hur varden var for deras personer den
allra sista tiden. Detta som ett led till deras fordndringsarbete.

Interaktiva genomgangar

Kansliet har under hosten 2021 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 132 personer narvarat. Detta har lett till att registret
valt fortsdtta med dessa forum dven under 2022.

Tva utbildningsinsatser ar dven gjorda for Consensum Yrkeshogskolas rakning — underskoterskor som
laser med inriktning specialistkompetens i palliativ vard och demens. Sammanlagt 70 personer.
Utdver ovan sa skapas mindre interaktiva forum vid behov.

Hemsida

Registret har under 2021 skapat en helt ny hemsida. | samband med detta har dven alla dokument
justerats enligt lagen om Webbtillgdnglighetsdirektivet.

Kunskapsmaterial kring palliativ vard finns, samt ett nyhetsfléde som uppdateras kontinuerligt.
Nya dokument har skapats och var FoU-sida uppdateras regelbundet med nya vetenskapliga
publikationer.

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

Vi har skapat ett anmalningsformular pa hemsidan till de utbildningar vi erbjuder fran registret.

Pa hemsidan finns dven korta instruktionsfilmer som registret har skapat.

Registret har en Facebooksida.

Vi skoter sjalva dessa kanaler och uppdaterar kontinuerligt.



Nojt kundindex

Vi &r intresserade av vad vara anvandare tycker och forsoker skapa oss en bild 6ver de férbattringar
vi behover gora i registret. Detta for att underlatta anvandningen av sa val hemsida och material som

sjalva registreringarna och support. Vi har darfér skapat en anvdandarenkat for att kunna mata NKI,
(n6jt kundindex) se resultat nedan. n=63.

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

L RE]
M Nej

Vet ej

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

[ NE]
o Nej

Vet ej

"Har det lett till att vardens kvalitet har 6kat?”

LNE}
M Nej
Vet ej

M Ej aktuellt




Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dodsfallsenkaten fylls i av ansvarig personal pa den verksamhet dar dodsfallet intraffat. Det skall
finnas en ansvarig sjukskoterska eller |dkare for uppgiftslamnandet, men alla i teamet kan gérna
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 fylls i direkt via registrets hemsida och den innehéller
26 fragor.

Grundstrukturen har i stort sett haft samma utseende och innehall sedan registret startade 2005.
Under 2021 har ledningsgruppen gjort en stor revision av enkaten efter inhamtade synpunkter fran
registrets referensgrupp, som i sin tur diskuterade innehallet i sina respektive organisationer. Vi har
dven tagit emot synpunkter fran personer som arbetar med palliativ vard av barn.

Den storsta forandringen ar att hela enkaten fylls i, oavsett om det ar ett ovantat eller ett vantat
dodsfall. Det finns ingen nationell eller internationell definition av vad som ér ett vantat dodsfall och
det uppstar ofta diskussioner pa arbetsplatser om personen som avled gjorde det vantat eller
ovantat. Manga atgarder och insatser gors i de fall som anses som vdntade 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.

Dddsfallsenkaten har dven ett uppfraschat utseende, vi har forenklat inmatningen via webben, det ar
en naturligare foljd av fragorna, vi har tagit bort nagra fragor och lagt till nya aktuella fragor.

Den nya enkéten publicerades i samband med arsskiftet 2022.

| borjan av pandemin rekommenderade ledningsfunktionen fér Nationella Kvalitetsregister att
kvalitetsregistren skulle inkludera tva nya variabler for uppféljning av covid-19, samt inféra online-
rapporter for publicering av covid-19-effekter i varden. Bara nagra veckor senare kunde vi publicera
de nya fragorna i dédsfallsenkaten samtidigt som utdataportalen kompletterades med motsvarande
fragor. Detta har maojliggjort for sjukvarden, omsorgen, myndigheter, press och andra intresserade
att sjalva plocka ut viktiga data kring vardkvaliteten i livets slutskede for de som avlidit till foljd av
covid-19.

2021 utokade vi fragan om Covid-19 infektion med tva svarsalternativ.

Dessa dr: Genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) 30 eller farre dagar fore dodsfallet
Genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mer dn 30 dagar fore dodsfallet.



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 &r folkbokférda. Denna
information anvands for berdkning av tackningsgrad.

Registrets IT leverantor tillsammans med registret har under 2021 skapat en helt ny utdataportal for
narstaendeenkaten dar merparten av svaren redovisas.

All data som visas i arsrapporten kommer fran registrets hemsida och ar atkomliga utan inloggning.
Detta galler dock inte tabellen under rubriken "Tillgang till specialiserad vard och mojlighet att do i
det egna hemmet”, diagrammen under rubrikerna Grunddata och N6jdhet och kommentarerna fran
narstadendeenkaten. Dessa ar sammanstallda direkt fran registrets databas.

Svenska palliativregistret ar ett register dar inrapportering sker i efterhand. Det innebar att antal
redovisade dodsfall férandras i takt med att nya dodsfall rapporteras in. Totala antalet kan darfor
skilja sig i diagrammen i denna Arsrapport.

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

Diagnosgrupp
e Extern konsult

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

| denna arsrapport visas diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:

e Sjukhus (inkluderar ej specialiserad palliativ slutenvard).

e Kommunal vard (utgors av sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget
hem, med stdd av allmadn hemsjukvard + eget hem, med stéd av daglig kontakt med
hemtjanst).

e Specialiserad palliativ vard (utgors av specialiserad palliativ slutenvard + eget hem, med st6d
av specialiserad palliativ hemsjukvard).

Data visas pa lansniva.
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

4349 4390 | 4290 4249 | 4622 5329 5524 | 5595

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 Alla d6dsfall === Vintade dédsfall
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
Alla dodsfall 60762 60726 59187 58241 55855 | 53409 58667 51538
Vantade dédsfall | 51066 | 51104 | 50427 | 49810 | 48127 | 46628 | 51420 | 45199

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. Tappet dr mest uttalat inom sjukhusvarden. Okningen under 2020 &r relaterat

till covid-19.
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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 folkbokforda i en kommun i Sverige.
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Kommentar: Av inrapporterade dodsfall sa domineras data av personer med diagnosen cancer.
Observera att varje person kan ha flera diagnoser flera diagnoser
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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, bade vantade och ovantade dédsfall.
Forklaring: KTB=Korttidsplats, Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, Spec
Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med stod av specialiserad
palliativ hemsjukvard.

Medianvardtid (dygn) langre vardtid
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Har visas dodsplatser med vardtider 6verstigande 100 dygn, bade vantade och ovdntade dodsfall.
Forklaring: Sdbo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende. Hemsjukvard=Eget hem, med stéd av
allman hemsjukvard.

Kommentar: Trenden 6ver aren mot kortare vartider ar mest tydlig inom den specialiserade
palliativa varden, bade hemsjukvard och slutenvard. For sjukhusvard och kommunal vard ér siffrorna
relativt stabila.



Uppgiftslamnare

W Ldkare  m Sjukskoterska 1 Annan personalgrupp

| enkaten staller vi frdgan ”Ansvarig uppgiftslamnare”.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade och ovantade dodsfall.
Kommentar: Data visar att i majoriteten av enkédterna ar en sjukskoterska ansvarig for svaren.

Enkat besvarad av

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.



Jamlik vard avseende kén, alder,
vardform och geografi
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2021 och skillnaden mellan kvinnor och man.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade dodsfall.

Kvinna n=24 318, Man n= 20 842

Kommentar: Data visar att det inte finns nagra storre skillnader avseende den vard som kvinnor och
man far.
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2021 och skillnaden mellan <64 ar och 265 ar.
Har redovisas data i %, alla |an, alla dodsplatser, vantade dodsfall.
<64 n=3 245, > 65 n=41915

Kommentar: Data visar att brytpunktssamtal, smartskattning och munhalsobedémning genomfors i
hogre utstrackning i aldersgruppen < 64 ar. Personer 64 ar eller yngre har ocksa i hogre utstrackning
haft nagon som narvarat vid dodsfallet. Vart att notera ar att hogre alder inte dkar risken for att do
med trycksar. Det finns inga skillnader mellan aldersgrupperna avseende om personen har haft

vidbehovsordination pa stark opioid eller angestdampande.
—
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Har visas antal registreringar inrapporterade fran de tre storsta lanen i Sverige. Data visar bade
ovantade och vantade dodsfall.

Antal registreringar/lan
3000
2500
2000
1500
1000 I I I I u
500 I I I
[ |
o H H B E B B B m | § 5§ 8 = 5 S ! = =
EX R N R (P SR (P R T K (T NEPR (R R SR NP SRR (PR
o N\ £ 2 o Q \Q \Q W N\ L 2 N\ N\ Q) \Q Q) N\
¥ ¢ & & & P &P NP OO LY gy
L S EE S ¢ L F S
R NN @RS NS LN
& & XS P &S N & & & S S
& @ 2 & & ¥
X & g NG &
B Hem, utan stéd B Hem, med stéd @ Hemsjukvard Spec pall HSV | Spec pall SV
m Sjukhus o Korttid M Sibo/Lss H Annan




Har visas antal registreringar inrapporterade fran 6vriga lan. Data visar bade ovdntade och vantade
dodsfall.

Forklaring: Hem, utan stdod= Eget hem, utan stod, Hem, med stod=Eget hem, med stod av daglig
kontakt med hemtjanst, Hemsjukvard=Eget hem, med stod av allman hemsjukvard, Spec pall HSV=
Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec pall SV=Specialiserad palliativ
slutenvard, Sjukhus=Sjukhusavdelning, e]j specialiserad palliativ slutenvard, Korttid=Korttidsplats,
Sdbo/Lss=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende, Annan= Ovrigt.



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 tillgdanglighet varierar
ocksa over landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardtyp

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. Vardtypen 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 2021 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 av alla personer som registrerades i registret som fick tillgang
till nagon form av specialiserad palliativ vard och &r en summering av kolumnerna "Total andel spec

pallvard” och ”“Andel palliativkonsult totalt”.

Blekinge lan
Dalarnas lan
Gotlands lan
Gavleborgs ldn
Hallands lan
Jamtlands lan
Jonkopings lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Skane lan
Stockholms lan
Sodermanlands lan
Uppsala ldn
Varmlands lan
Viasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Orebro lin
Ostergotlands ldn
Sverige

1784
3044
631
3262
2973
1400
3359
2629
1870
2887
12 294
15661
3081
2956
3241
2756
2893
2731
15172
2851
4339
91814

56,1
57,7
61,6
56,4
57,9
50,7
66,9
63,4
54,9
50,6
52,9
58,9
57,3
55,4
50,9
58,9
41,8
54,9
54,4
52,8
64,5
56,1

3,8
12,6
15,8

3,3

3,8

5,8

6,9

8,8

2,4

4,2
14,0
23,2
13,7
11,8

2,3
10,0

8,7

9,2

7,8

7,6
15,0
11,5

3,1
8,5
5,7
3,3
1,7
5,3
3,8
1,8
2,1
0,5
5,3
6,0
4,1
3,0
1,7
4,4
4,4
2,0
1,9
0,8
8,5
4,0

0,6
4,1
10,1
0,0
2,1
0,5
3,1
7,0
0,2
3,7
8,7
17,3
9,6
8,8
0,6
5,7
4,3
7,2
5,9
6,3
6,5
7,5

18,4
3,0
10,0
14,3
15,7
12,5
14,7
8,9
12,0
11,4
3,8
2,0
3,9
4,5
14,7
9,3
1,6
3,7
10,5
4,9
5,5
7,4

Totalt
palliativt
stod (%)

22,2
15,6
25,8
17,6
19,5
18,3
21,6
17,7
14,4
15,6
17,8
25,2
17,6
16,3
17,0
19,3
10,3
12,9
18,3
12,5
20,5
18,9

14,7
3,4
4,4
1,9
9,8

20,0
9,8
5,6
7,8
5,8
6,6
1,7
5,1
7,5
6,3

11,3
0,8
6,5
5,7
7,5

13,1
6,2
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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 11,5
% men varierar baserat pa folkbokforings lan fran Varmlands lan 2,3 % Kronobergs 1dn 2,4 %
Gavleborgs lan 3,3 % (saknar helt specialiserad palliativ slutenvard) till Stockholms lan 23,2 %,
Gotlands 1an 15,8 % och Ostergétlands 1dn 15 %.

For hela riket har siffran 6kat med drygt en halv procentenhet sedan 2020. Det ar saledes en stor
variation 6ver landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte ar jamlik.

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av samtliga avlidna som rapporteras in) for sjukhus ligger pa
58 % och for kommunala vardformer pa 73 %, vilket gor att siffrorna fér 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 18,4 %, foljt av Hallands lan 15,7 % och Varmlands lan samt Jonkdpings lan som
bada har 14,7 %, och minst i Vasternorrlands 1dn 1,6 %. Jamfort med 2020 &r siffrorna pa riksniva
stabila avseende anviandandet av palliativa konsulttjinster. Aven andelen dir man anvinde sig av
externa palliativa konsulttjanster pa sjukhus ar stabil pa riksniva jamfért med 2020. Det finns en
spridning fran 20 % i Jamtlands lan till 0,8 % i Vasternorrlands lan.

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

Jamfort med 2020 har siffran pa riksniva for andelen personer som under den sista veckan i livet far
del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens 6kat nagot, fran 18,2 % till 18,9 %.

Slutligen visar tabellen hur stor andel som valjer/far mojlighet att vistas hemma anda tills de dor. For
riket ar siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt stéd 8 % varierande fran
Norrbottens lan 3,4 % till Kalmar lan 13,4 %. Med tanke pa att tackningsgraden for de som avlider i
det egna hemmet &r lagre an for sjukhus och kommunala vardformer, cirka 40 %, far dessa siffror
tolkas med forsiktighet, men vi ser en liten minskning av andelen jamfért med 2020.



Tdckningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 och 75 000 av de
personer som dor i Sverige varje ar dor en forvantad 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, sjukskéterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter osv), personen sjalv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa information fran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade dodsfall beraknas per folkbokforingskommun eller 1an. Daremot
finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamféra med nar det géller vardgivare.

Tackningsgraden beraknas pa samtliga dédsfall och anger hur stor andel av samtliga avlidna som
registrerats i Svenska palliativregistret. Eftersom endast 4 av 5 dodsfall kan identifieras i forvag ar det
egentliga malvardet 80 procent av samtliga dodsfall, men de 80 procenten ska i sin tur utgéra 100
procent av de vantade dddsfallen.

Det pagar en diskussion hos SKR hur tackningsgrader ska beraknas for olika kvalitetsregister sa
Svenska palliativregistret kommer troligtvis gora en revidering av berdkningen under kommande ar.

Till registret har det 2021 rapporterats 51 531 kompletta enkater vilket ger en tackningsgrad pa 56 %
av alla dodsfall.

Baserat pa data fran dodsorsaksregistret 2020 bedéms tackningsgraden for sjukhus vara 58 %, for
sarskilda boenden och korttidsboenden 73 % och for de som avlider i hemmet 41 %.
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.

Svenska palliativregistret ar val etablerat i samtliga landsting och i samtliga kommuner. Undantaget
ar Ljungby och Karlskoga kommun som valt att inte inga i SKR:s rekommendation om gemensam
finansiering av ett samlat system for kunskapsstyrning i socialtjanstens verksamheter.

Den regionala varden i dessa kommuner dr daremot representerade.

Vilka ar de vanligaste dodsplatserna i Sverige?

Med hjalp av data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister kan vi se hur férdelningen mellan olika
dodsplatser ser ut i landet. De senaste uppgifterna ar hamtade fran 2020 och visar foljande:

Sjukhus 37 %
Sjukhem/sarskilt boende 37 %
Privat bostad 21 %
Annan/okand/data saknas 6 %

Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och specialiserad palliativ slutenvard finns inte
sarredovisad i dodsorsaksregistret. Det ar alltsa en lika stor andel av befolkningen som avlider pa
sjukhus som pa sarskilda boenden, och vart register visar tydligt att de storsta kvalitetsbristerna nar
det galler vard i livets slutskede finns inom sjukhusvarden.
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar férdelad pa de 290
kommunerna. Basta kommun 2021 blev Bollebygd med 82 %. Darefter kom Ovanaker 80 %, Mullsjo
77 % och Ulricehamn med 75 %. | botten hittar vi Solleftea med 24 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av regioners och kommuners
rapportering. Avlidna med reservnummer (farre an 100 under 2021) raknas inte med i
tackningsgraden.
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar fordelad pa de 21
lanen. Basta lan 2021 blev Jonkopings 1dn vars avlidna befolkning rapporterades till 67 %. Darefter
kom Ostergétlands I&n 65 % foljt av Kalmar 14n 63 % och langst ner pa lans listan hittar vi
Vasternorrlands 1an pa 42 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering.

Avlidna med reservnummer (farre dn 100 under 2021) réknas inte med i tackningsgraden.
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B Hem (US) B Hem (MS) ® Hemsj = Spec Pall HSV m Spec Pall SV m Sjukhus B KTB M Sibo/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 st6d av allman hemsjukvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med st6d
av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard,
Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, KTB=Korttidsplats, Sdbo/Lss=Sarskilt
boende/vard-och omsorgsboende, Annan=0vrigt.

Kommentar: Har visas fordelningen av dodsfallen pa olika dédsplatser.




Smdrtskattning

Att inte ha ont och kunna fa smértlindring i livets slut 4r en av de viktigaste fragorna for personer och
deras néarstaende. Sjukskoterskors och lakares uppfattning om personers smérta och smartintensitet
har i flera studier, pa bl.a. cancerpersoner, visat stora skillnader jamfért med den smarta 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 smartskattningsinstrument. Att smartskattningen skall vara
dokumenterad i personjournalen anses dock viktigt.

| enkaten staller vi fragan ”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 = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard



Smartskattning sjukhus
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Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 55,6 34,1 10,3 505
Blekinge lan 51,6 | 38,5 9,9 304
Stockholms lén 46,4 48,6 5 1948
Kalmar lan 45,7 | 42,7 11,6 361
Jonképings lan 36,6 54,8 8,7 621
Gotlands lén 35,3 | 47,1 17,6 51
Sédermanlands lan 33,6 45,8 20,7 295
Uppsala lan 32,5 52,8 14,7 409
Sverige 31,6 56 12,3 | 11 626
Hallands ldn 31,6 | 51,4 17 465
Varmlands lan 30,7 62,3 7 440
Gavleborgs lan 30,3 58,1 11,6 458
Vasterbottens lan 29,5 56,6 14 258
Dalarnas ldn 28,4 | 64,7 6,9 405
Norrbottens lan 28,1 56,7 15,3 367
Orebro lin 28 56,4 15,7 415
Vasternorrlands lan | 27,1 65,2 7,7 207
Kronobergs lan 25,9 52,8 21,3 320
Vastmanlands lan 23,3 59,8 16,9 391
Skane ldn 21,1 | 59,7 19,2 1232
Jamtlands lan 17,8 58,9 23,3 90
Vdstra Gotalands lén | 17,1 | 69,8 13,1 2084
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Kalmar lan 72 25 3 897
Ostergotlands ldn 67 | 30,7 2,2 1341
Vasterbottens lan 64,5 29,8 5,8 903
Gotlands lén 63,2 34,3 2,5 204
Jonképings lan 61,8 31,9 6,3 1150
Hallands ldn 61,2 32,4 6,3 898
Stockholms lén 60,5 35,6 3,9 2614
Blekinge lan 60,3 33,1 6,7 481
Orebro lin 60,2 38,1 1,7 704
Skane ldn 57,6 | 36,5 6 2639
Sverige 55,4 | 39,5 5,1 (22933
Sodermanlands lan 51,6 | 46,4 2 814
Vasternorrlands lan | 51,5 | 42,2 6,2 625
Varmlands lén 50,8 | 41,9 7,2 899
Vastra Gotalands l1an | 50,5 = 44,4 5,1 3923
Jamtlands lén 50,2 43,3 6,5 464
Kronobergs lan 48,8 47,4 3,8 498
Dalarnas ldn 48,4 | 45,1 6,6 792
Norrbottens lan 47,5 45,2 7,2 789
Uppsala lan 47,3 | 49,6 3,1 605
Vastmanlands lan 41,2 52,5 6,3 709
Gavleborgs lan 38,6 | 53,9 7,5 984




Smartskattning spec. palliativ vard

Skane lan

Kalmar lan

Orebro I3n
Stockholms Ian
Uppsala léan
Sverige
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Vasternorrlands lan
Jonkopings lan
Ostergétlands l3an
Vastra Gotalands lan
Dalarnas lan
Kronobergs lan
Hallands lan
Norrbottens lén
Blekinge 1an
Gavleborgs lan
Gotlands lan
Jamtlands lan
Sodermanlands lén
Varmlands lan

o
=
o
N
o
w
o
H
o
w1
o
[o)]
o
~
o
00
o
[Xo]
o

1

o

0

mJa mNej Vetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Skane ldn 94,2 5,5 0,3 1721
Kalmar lan 84,1 11,9 4 226
Orebro l3n 84 16 0 213
Stockholms lén 83,2 15,9 0,9 3557
Uppsala lan 78,2 16,1 5,7 348
Sverige 76,8 20,6 2,6 | 10388
Vasterbottens lan 76 22,1 1,8 271
Vastmanlands lan 73,4 21 5,6 252
Vasternorrlands lén | 72,4 = 20,4 7,2 250
Jonképings lan 71,9 24,2 3,9 231
Ostergotlands ldn 71,8 26,9 1,2 646
Vastra Gotalands lan 66 28,7 5,3 1169
Dalarnas lén 64,6 33,9 1,6 384
Kronobergs lan 60,5 39,5 0 43
Hallands ldn 59,3 35,4 5,3 113
Norrbottens lan 58,8 | 35,1 6,1 114
Blekinge lan 55,4 36,9 7,7 65
Gavleborgs lan 53,2 35,8 11 109
Gotlands lan 49,5 46,4 4,1 97
Jamtlands lén 48,1 | 44,3 7,6 79
Sédermanlands lan 39,6 54 6,5 417
Varmlands lén 36,8 50 13,2 76
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja.

Kommentar: Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld
till 100 %.

Vi har tidigare ar sett en positiv utveckling, men under aren med covid verkade kurvan plana av. Det
ar ater positivt att se en forbattring nationellt med 54 % som smartskattats sista veckan i livet dven
om det ar langt kvar till malnivan.

Som tidigare ar smartskattningen samst pa sjukhusen. Allra sémst betraffande smartskattning ar
fortfarande sjukhusen i Vastra Gotalands 1an dar endast 17 % av 2084 registrerande dodsfall har
smartskattats.

Jamforelse mellan vardformer visar att av kommunernas 22 933 registrerade dodsfall sméartskattas
55 %, detta i jamforelse med 32 % av sjukhusens 11 626 registrerade dodsfall. Specialiserade
palliativa enheter, oavsett sluten- eller 6ppenvardsenheter, ar fortfarande battre pa att smartskatta i
livets slut och har har Skanes enheter aterigen bast resultat.

Enheter for specialiserad palliativ vard brukar ofta vara ett kunskapscentrum i sitt geografiska
omrade och detta borde smitta av sig till sjukhusen i samma omrade. Det ar darfér anmarkningsvart
att nar 94 % av personerna inom Skanes palliativa enheter smartskattas sa nar sjukhusen i Skane bara
upp till 21 %. Tackningsgraden i Skane ligger relativt lagt sa bade de daliga och bra resultaten far
tolkas i ljuset av detta.

Att de |an 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
doéende 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 fragan 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 %, &n for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfor géra tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.



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 forbattrad livskvalitet. Det mojliggor dven uppfoéljning 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.

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot 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 = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + 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



Symtomskattning sjukhus
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Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 33,1 471 19,8 505
Gotlands lén 27,5 | 45,1 27,5 51
Blekinge lan 24,3 57,2 18,4 304
Kalmar lan 23,5 58,8 17,7 362
Dalarnas ldén 22,5 66,7 10,9 405
Stockholms lén 20,1 70 9,9 1949
Varmlands lan 20 67 13 440
Sodermanlands lan 18,3 55,3 26,4 295
Sverige 16,2 64,9 18,9 | 11633
Vastmanlands lan 16,1 62,4 21,5 391
Gavleborgs lan 15,7 65,1 19,2 459
Norrbottens ldn 15,5 62,7 21,8 367
Kronobergs lan 15,3 57,5 27,2 320
Jamtlands lén 14,4 | 56,7 28,9 90
Hallands lén 13,5 62,4 24,1 465
Vdsterbottens lan 13,2 64 22,9 258
Jonképings lan 12,9 73,3 13,8 621
Uppsala lan 12,6 | 58,7 28,6 412
Vasternorrlands léan | 12,6 | 72,9 14,5 207
Orebro lin 12,3 67,2 20,5 415
Skane lin 11,9 60,4 27,7 1232
Vastra Gotalands lén | 10,5 | 70,7 18,8 2085




Symtomskattning kommunal vard
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Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar lan 52,2 42,9 4,9 897
Stockholms lén 45 | 49,9 51 2614
Ostergotlands ldn 41,8 539 43 1341
Gotlands lén 41,2 51,5 7,4 204
Jonképings lan 39 52,1 9 1150
Hallands ldn 386 | 51,4 9,9 898
Orebro lin 38,6 57 4,4 704
Skane ldn 34,4 | 56,8 8,8 2639
Sverige 33,6 | 589 7,5 | 22933
Vasternorrlands lan | 31,7 59,5 8,8 625
Vasterbottens lan 30,9 58,6 10,5 903
Jamtlands ldn 30,4 | 62,7 6,9 464
Sédermanlands lan 30,1 65,6 4,3 814
Dalarnas ldn 29,9 61,7 8,3 792
Vastra Gotalands lan | 28,7 63,8 7,6 3923
Uppsala lan 27,4 66,4 6,1 605
Norrbottens lan 26,9 64,1 9 789
Blekinge lan 26,6 64,7 8,7 481
Varmlands lan 26,3 64,7 9 899
Kronobergs lan 22,7 69,1 8,2 498
Gavleborgs lan 21,7 67,3 11 984
Vastmanlands lan 20 71,2 8,7 709
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Symtomskattning spec. palliativ vard
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Orebro lidn 79,3 1838 1,9 213
Ostergotlands ldn 72,1 26 1,9 646
Skane lin 69,4 30,1 0,5 1721
Dalarnas ldn 59,1 38,8 2,1 384
Vasternorrlands Idn | 58,8 32 9,2 250
Kalmar lan 55,8 | 37,2 7,1 226
Stockholms lén 55,5 41,8 2,7 3557
Sverige 54,9 40,5 4,7 | 10 388
Vastmanlands lan 54 40,1 6 252
Jonképings lan 52,4 | 42,9 4,8 231
Vastra Gotalands lan | 47,5 | 43,5 9 1169
Hallands ldn 44,2 | 49,6 6,2 113
Vasterbottens lan 41,7 53,9 4,4 271
Uppsala lan 41,1 | 44,5 14,4 348
Gavleborgs lan 37,6 45 17,4 109
Kronobergs lan 37,2 62,8 0 43
Gotlands lan 35,1 58,8 6,2 97
Norrbottens lan 35,1 | 55,3 9,6 114
Blekinge lan 246 63,1 12,3 65
Sodermanlands lan | 22,3 | 66,4 11,3 417
Jamtlands lan 21,5 60,8 17,7 79
Varmlands lén 21,1 64,5 14,5 76




Symtomskattning Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade doédsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2014 ser vi en positiv utveckling vad galler 6vrig symtomskattning av personer i livets slutskede
fran 18 % till 34 %.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Gladjande nog ses en liten férbattring av resultaten genom aren. Dock verkar
smartskattning vara betydligt lattare att genomféra an skattning av andra symtom.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet blev 34 % symtomskattade i livets slutskede
under 2021. Socialstyrelsen menar att eftersom det finns behandling att erbjuda ar det viktigt att
skattning av 6vriga symtom gors i betydligt storre omfattning pa ett systematiskt satt for en optimal
symtomlindring for personer i palliativ vard.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 55 %. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmadnna hemsjukvarden
med 34 % och sjukhusen har symtomskattat 16 %.

Ostergdtland har fortsatt bést resultat inom sjukhusvarden dar symtomskattning utférs i nastan 34 %
av alla forvantade dodsfall, dock minskat fran ca 40 % forra aret. Vastra Gotaland sticker liksom for
smartskattningen ut dven har med bottennotering pa 10 % av 2085 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 pd att det gar att
forbattra symtomskattning i livets slut.

Arbetet med symtomskattning behover generellt férbattras och under “Kunskapsstod” pa hemsidan
www.palliativregistret.se aterfinns flera kliniska stdd, 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 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér 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 fér sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.


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 reckommenderas 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.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan fére dodsfallet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;.
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 smarta och smartgenombrott under sista
levnadsveckan som obehandlad orsakar nedsattning av livskvalitet och skapar oro hos nérstaende.
Smarta ar dven vanligt vid andra diagnoser dn cancer. Smartgenombrott kan ofta lindras genom

behandling med opioider, som pga. personens nedsatta allméantillstdnd och svarigheter att ta
tabletter, bor ges i injektionsform.

Vb ordination opioid Alla
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Kommentar: Den 6kning vi sett sedan 2014 har planat ut nagot under aret som gatt men nivaerna ar
fortfarande gladjande 6ver 95 %.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.
Resultatet av denna indikator tyder pa att merparten av personerna far en ordination av opioid i
injektionsform vid behov for smartlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt.

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 &ar dock



viktigt att behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande
lakemedel kan forvarra forvirringstillstand. Pga. personens nedsatta allmantillstdnd 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 ar 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 héga nivaer vilket ar gladjande!
Siffrorna har 6kat fran 86 % till 94 % sedan 2014.
Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld till > 98 %.



Trycksar

Trycksar ar en kvalitetsindikator i palliativ vard. Personer som befinner sig i livets slutskede kan ha
flera riskfaktorer for att utveckla trycksar, tex nedsatt rorlighet, forsamrad cirkulation, malnutrition,
uttorkning, hoég alder, sanglage, 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 doende 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 forekommer och sarvard och andra omvardnadsatgarder utfors.

Att mata férekomsten av trycksar dr en forutsattning for att kunna satta in atgarder 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 majlighet att forebygga att trycksar
forvarras.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande
kategori)?” och frdgan besvaras med alternativen Ja, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja,
kategori 4, Nej eller Vet ej. | kvalitetsindikatorn ingar endast grad 2, 3 och 4 enligt Socialstyrelsen.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd 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



Vasternorrlands |lan
Varmlands lan
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Jamtlands lan
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Vastra Gotalands lan
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Gotlands lan
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Orebro l3n
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Trycksar sjukhus

Uppsala lan
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
M Ej trycksar m Kategori 1 Kategori2 mKategori3 ™ Kategori4 M \Vetej

Lan Ejtrycksar% Kat1l% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal

Vasternorrlands lén 79,2 10,1 5,3 0,5 1 3,9 207
Varmlands lan 77,7 10,2 4,3 1,8 1,4 4,5 440
Kalmar lan 76,5 12,4 4,1 2,5 1,1 3,3 362
Jamtlands lan 73,3 13,3 5,6 2,2 1,1 4,4 90
Kronobergs lan 73,1 9,7 6,9 3,4 0,9 5,9 320
Vastra Gotalands lan 72,9 11,7 5,4 2,3 1,3 6,5 2085
Blekinge lan 72,7 12,2 6,6 2,3 1,6 4,6 304
Gotlands lén 72,5 15,7 3,9 2 3,9 2 51
Skane lin 72 8,5 6,2 2,2 2,4 8,7 1235
Hallands ldn 71,8 12,5 5,6 1,5 1,5 7,1 465
Jonképings lan 70,9 12,4 6,8 1,6 1,8 6,6 621
Orebro l3n 70,9 13,8 5,8 3,3 0,9 5,4 429
Norrbottens lan 70,6 12,5 6,5 3 1,1 6,3 367
Vdsterbottens lan 69,8 14,7 3,5 5 0,8 6,2 258
Sverige 69,5 12,4 6,5 2,6 1,6 7,4 | 11653
Gavleborgs lan 67,3 16,6 5,9 3,9 0,9 5,4 459
Sédermanlands lan 67,1 13,9 4,4 2,7 0,7 11,2 295
Dalarnas ldn 65,7 16,5 4,9 1,7 0,7 10,4 405
Vastmanlands lan 64,7 12,8 7,9 4,6 2 7,9 391
Stockholms ldn 63,1 12,9 9,2 2,7 2,5 9,7 1952
Ostergotlands ldn 62,8 16,2 8,7 2,4 1,8 8,1 505
Uppsala lan 61,9 13,6 7,8 3,6 1,2 11,9 412




Norrbottens lén
Vasternorrlands lan
Vasterbottens ldn
Gavleborgs lan
Vastmanlands lan
Dalarnas lén

Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Skane lan

Orebro l3n

Sverige

Stockholms lan
Kronobergs lan

Trycksar kommunal vard

Blekinge lan
Sédermanlands lén
Kalmar lan
Jamtlands lan
Hallands lan
Ostergotlands lan
Gotlands lan
Jonkopings lan
Uppsala lan
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
M Ej trycksar m Kategori 1 Kategori2 mKategori3 ™ Kategori4 M \Vetej
Lan Ejtrycksar Kat1% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal
Norrbottens lan 83,7 6,5 4,3 2,9 2 0,6 789
Vasternorrlands lén 82,9 7,5 3 2,7 2,7 1,1 625
Vasterbottens lan 81,5 8,5 6,2 2 1 0,8 903
Gavleborgs lan 79,4 8,6 5,5 2,2 2,8 1,4 984
Vastmanlands lan 79,1 9,2 4,9 2,5 2,1 2,1 709
Dalarnas ldn 79 7,3 5,6 2,1 4,9 1 792
Varmlands lan 78,9 9 5,1 3,2 2 1,8 899
Vastra Gotalands lan 78,9 9,6 5,2 2,3 2,7 1,4 3923
Skane lin 78,5 9,6 5,3 2,6 3,2 0,8 2640
Sverige 78,1 9,4 5,6 2,7 3 1,2 | 22937
Orebro l3n 78,1 10,1 5,3 2,3 2,7 1,6 704
Stockholms lén 77,9 8 6,7 3,3 3,5 0,7 2616
Blekinge lan 77,3 11,2 5,8 1,9 2,5 1,2 481
Kronobergs lan 77,3 7,2 6,4 3 4,6 1,4 498
Sédermanlands lan 76,4 12,3 4,3 2,8 3,2 1 814
Kalmar ldan 76,3 9,9 5,2 2,5 2,9 3,2 897
Hallands lan 75,9 10 6,7 3 2,9 1,6 899
Jamtlands lén 75,9 10,8 5,4 3,7 3,9 0,4 464
Ostergotlands ldn 75,7 11 7,2 2,8 2,5 0,7 1341
Gotlands lén 75,5 12,7 6,4 2,5 2,9 0 204
Jonképings lan 74,7 11 6,6 3,3 3,7 0,8 1150
Uppsala lan 71,2 12,2 6,8 51 4,3 0,3 605




Trycksar spec. palliativ vard
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Hallands lan 86,7 7,1 2,7 1,8 1,8 0 113
Gavleborgs lan 82,6 7,3 3,7 1,8 0,9 3,7 109
Jonképings lan 81 9,5 5,2 2,6 0,4 1,3 231
Gotlands lén 77,3 14,4 5,2 1 2,1 0 97
Kronobergs lan 76,7 11,6 9,3 0 2,3 0 43
Varmlands lan 76,3 11,8 6,6 1,3 0 3,9 76
Kalmar lan 73 11,1 10,6 3,1 0,9 1,3 226
Norrbottens ldn 72,8 14,9 2,6 3,5 0 6,1 114
Vastra Gotalands lan 72,8 13,1 6,9 3,4 2,1 1,6 1169
Dalarnas ldn 71,6 14,8 8,1 3,1 1,8 0,5 384
Skane ldn 70,9 10,9 10,9 4,2 2,5 0,5 1721
Stockholms lén 70,2 12,5 10,2 3,8 2,3 1 3557
Sverige 69,6 13,7 9,5 3,7 2,2 1,3 | 10388
Vasternorrlands ldn 69,6 16,4 6,8 3,2 2,8 1,2 250
Jamtlands lén 68,4 21,5 6,3 2,5 0 1,3 79
Uppsala lan 67,8 13,2 12,1 2,6 2,6 1,7 348
Vasterbottens lan 67,2 17 8,1 3,7 2,2 1,8 271
Blekinge lan 64,6 21,5 7,7 0 1,5 4,6 65
Orebro l3n 62,9 14,1 11,7 5,6 1,9 3,8 213
Sodermanlands lan 61,9 16,1 12,2 5,8 3,1 1 417
Vastmanlands lan 57,9 25,8 9,1 4,8 0,4 2 252
Ostergétlands lin 57,3 22,3 11,5 4,5 2,9 1,5 646




Utan trycksar Alla

100

95
90
85
80

75
70
65
60
55

50
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Data visar %, alla dodsplatser, alla Ian och vantade dodsfall med svarsalternativ Utan trycksar vid
dodsfallet. Att avlida utan trycksar ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och
malnivan ar faststallt till > 90 %.

Kommentar: Pa sjukhus ar andelen personer som avlidit utan trycksar 70 % (Varmlands lan 79 % och
Uppsala lan 62 %). Inom kommunal vard ar andelen 78 % (Norrbottens lan 84 % och Uppsala lan 71
%). Inom specialiserad palliativ vard &r andelen 70 % (Hallands I&n 87 % och Ostergétlands 1&n 57 %)
Fran 2014 har resultatet legat pa i stort sett samma nivaer men i jamforelse med foregaende ar
avlider fler utan trycksar.

Inom kommunal vard avlider fler personer utan trycksar i jamforelse med sjukhus och specialiserad
palliativ vard.

Som diagrammen visar ar det inga stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet vad det géller férekomst av trycksar vid dodsfallet.

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



Undersokt av Idgkare

En viktig del av ldkares undersokning ar den medicinska bedomningen och utvardering av lindrande
behandling forutom att gora det medicinska stallningstagandet om prognos, nar déden ar oundviklig.
Brytpunkten till palliativ vard i livets slut &r ett beslut som grundar sig pa ldkarens bedémning. | de
allra flesta fall innebar det att personen har kommit till en situation nar sjukdomsspecifik behandling
inte har nagon livsforlangande effekt som gagnar personen och nar doden forvantas inom en
overskadlig framtid.

Genom att identifiera brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede skapas forutsattningar for att
mota personens och de narstaendes behov, 6nskemal och farhagor.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare
senast?” och fragan besvaras med alternativen dag/dagar, vecka/veckor, manad eller mer, vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard



Undersokt av lakare kommunal vard
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m Dag/dagar  mVecka/veckor M Manad eller mer Vet e]

Dag/dagar % Vecka/veckor% Manad eller mer% Vetej% Antal

Kronobergs lan 56,8 35,3 7 0,8 498
Blekinge lan 55,5 32,2 10 2,3 481
Skane ldn 51,6 33,8 12,7 1,8 2639
Uppsala lan 50,9 33,2 12,9 3 605
Stockholms lén 50,5 36,1 10,8 2,6 2614
Sverige 40,5 37,6 18,9 3 22933
Hallands lan 39,6 37 19,3 4,1 898
Vasterbottens lan 39,5 31,2 24,5 4,8 903
Gavleborgs lan 39,4 37,4 18,6 4,6 984
Gotlands ldn 38,2 48,5 12,3 1 204
Sodermanlands lan | 37 38,7 20,9 3,4 814
Jamtlands lan 36,9 40,1 21,8 1,3 464
Ostergotlands ldn 36,9 35,9 25,6 1,6 1341
Vastmanlands lan 36,7 42,2 16,4 4,8 709
Jonképings lan 36,1 39 20,3 4,5 1150
Norrbottens ldn 35,6 32,2 28,5 3,7 789
Vdstra Gotalands lan = 35 41,7 20,5 2,7 3923
Dalarnas ldn 34,8 37,8 23,4 4 792
Orebro l3n 34,4 35,9 27 2,7 704
Vasternorrlands lan | 32,5 36,2 27,7 3,7 625
Kalmar lan 32,1 40,7 24,9 2,3 897
Varmlands ldn 28,1 45,9 22,1 3,8 899




Undersokt av lakare spec.palliativ vard
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m Dag/dagar  mVecka/veckor @ Manadeller mer M Vet egj

Dag/dagar % Vecka/veckor % Manad eller mer% Vetej%

Stockholms ldn 95,6 4 0,4 0,1 3557
Orebro lin 93,9 3,8 1,9 0,5 213
Uppsala lan 93,1 6,6 0,3 0 348
Vastra Gotalands l1an | 89,7 8,2 1,4 0,7 1169
Vastmanlands lan 88,9 8,7 2 0,4 252
Norrbottens ldn 88,6 7 3,5 0,9 114
Kronobergs lan 88,4 11,6 0 0 43
Sverige 88,1 10,3 1,3 0,3 10388
Skane lin 87,6 11,4 0,8 0,1 1721
Kalmar lan 87,2 8,4 4,4 0 226
Sodermanlands lén 86,1 11,8 1,9 0,2 417
Gotlands lén 84,5 13,4 2,1 0 97
Vasterbottens lan 83,4 13,7 2,2 0,7 271
Hallands lén 81,4 17,7 0,9 0 113
Dalarnas lan 80,2 15,9 3,6 0,3 384
Ostergotlands ldn 76 21,5 2,2 0,3 646
Blekinge lan 75,4 23,1 0 1,5 65
Jonko6pings lan 73,6 24,2 1,7 0,4 231
Vasternorrlands lan | 67,6 24,8 6,4 1,2 250
Varmlands ldn 63,2 32,9 3,9 0 76
Gavleborgs lan 59,6 37,6 2,8 0 109
Jamtlands lén 55,7 43 1,3 0 79
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Data visar %, alla lan, vantade dodsfall, alla dodsplatser och med svarsalternativ Dag/dagar.

Kommentar: Flera faktorer spelar troligen roll fér nar en ldkare senast undersokte en person i livets
slutskede. Att vi ser stora skillnader mellan vardformer har naturliga forklaringar da vardenheterna
har olika resurser och bemanning.

| stort sett samtliga (98 %) vantade dédsfall som avlider pa sjukhus har blivit undersokt av en ldkare
sista dagarna i livet och darfér visar vi har ingen tabell.

Inom kommunal vard har det skett en 6kning fran ca 35 % 2020 till 40 % 2021 som blivit undersokt av
lakare de sista dagarna i livet. Det ar en aterstallning till nivder som uppmattes innan
coronapandemin.

En viktig del av ldkares undersdkning dr den medicinska bedémningen och utvdrdering av lindrande
behandling, men dven att genomfdra brytpunktsamtal med person och deras nérstaende. Sedan
tidigare ar har det varit en oroande trend att farre personer undersoks av en ldkare sista dagarna i
livet, en trend som nu forhoppningsvis ar bruten. Erfarenheterna fran coronapandemin behéver
anvandas for att bidra till att fler personer beddms av ldkare och 6ka kvalitén pa symtomkontroll och
kommunikation 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 %, @n for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



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 narstaende. Ett
brytpunktssamtal som halls av ansvarig ldkare ar tankt att féormedla denna viktiga information och
foregas av en brytpunktsbedémning dar lakaren gor en medicinsk bedomning av var i ett
sjukdomsforlopp personen befinner sig. Om bedémningen ar att personen befinner sig i livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte langre ar livsforlangande utan
att god symtomlindring och livskvalitet satts i fokus.

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

e Ja: Antalet ”Ja” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till ”Ja” rdaknas:
o Ja, erhallit
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 dédsfall. Till “Nej” rdaknas:
o Nej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Nej”

o Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till "Vet ej” réknas:
o Vetegj
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med Vet ej”

Diagrammen nedan visar Andel (%) personer som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar personen eller deras narstaende fatt maojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stéd av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard



Brytpunktsamtal sjukhus
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Lan Ja (%) Nej(%) Vetej(%) Antal

Gotlands lan 78,4 7,8 13,7 51
Ostergotlands ldn 78,2 15,8 5,9 505
Stockholms lén 76,2 19 4,7 1949
Hallands ldn 73,3 16,8 9,9 465
Varmlands lan 69,8 22,5 7,7 440
Blekinge lan 68,4 15,1 16,4 304
Vastmanlands lan 67,8 14,8 17,4 391
Kalmar lan 67,1 21 11,9 362
Vasterbottens lan 66,3 14 19,8 258
Sverige 66 22,3 11,7 | 11 644
Jonképings lan 65,2 26,4 8,4 621
Norrbottens ldn 65,1 15,5 19,3 367
Kronobergs lan 63,4 24,7 11,9 320
Uppsala lan 62,6 19,4 18 412
Orebro ldn 61,9 26 12,1 423
Gavleborgs lan 61,7 23,1 15,3 459
Skane lin 60,6 25,9 13,5 1235
Vdstra Gotalands lén | 60,3 28,2 11,5 2085
Jamtlands ldn 60 14,4 25,6 90
Vasternorrlands lan 59,9 24,2 15,9 207
Dalarnas lén 59,5 28,6 11,9 405
Sodermanlands lan 52,9 23,1 24,1 295




Brytpunktsamtal kommunal vard
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Lan Ja (%) Nej(%) Vetej(%) Antal

Jonképings lan 87,6 5,4 7 1150
Kalmar lan 86,7 6,8 6,5 897
Kronobergs lan 86,7 10,6 2,6 498
Ostergotlands ldn 85 12 3 1341
Blekinge lan 84,8 10 5,2 481
Hallands ldn 84,1 11,2 4,7 898
Orebro lin 83,1 11,4 5,5 704
Gotlands lén 80,9 13,2 5,9 204
Gavleborgs lan 80,4 13,9 5,7 984
Stockholms lén 80,2 14,4 5,5 2616
Sverige 79,7 13,6 6,7 | 22935
Uppsala lan 79,2 11,9 8,9 605
Skane lin 79 14,2 6,8 2639
Varmlands lén 78,6 12,8 8,6 899
Jamtlands ldn 78,2 14,2 7,5 464
Vdstra Gotalands lén | 77,9 16,1 6 3923
Vasterbottens lan 77,5 15 7,5 903
Sodermanlands lan 76,7 15,5 7,9 814
Vasternorrlands lén 75,5 14,1 10,4 625
Vastmanlands lan 75,2 16,8 8 709
Dalarnas lén 69,4 16,8 13,8 792
Norrbottens lan 68,9 20 11 789




Brytpunktsamtal spec.palliativ vard
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Lan Ja (%) Nej(%) Vetej(%) Antal

Jamtlands lan 98,7 0 1,3 79
Jonképings lan 98,3 0,4 1,3 231
Vasternorrlands lén 98 0,4 1,6 250
Orebro lin 97,7 0,9 1,4 213
Varmlands lan 97,4 2,6 0 76
Skane ldn 96,8 2,8 0,3 1721
Stockholms lén 96,7 2,1 1,2 3557
Ostergotlands ldn 95,8 4 0,2 646
Blekinge lan 95,4 3,1 1,5 65
Kronobergs lan 95,3 2,3 2,3 43
Vastmanlands lan 94,8 2,8 2,4 252
Sverige 94,6 3,3 2,1 | 10388
Hallands ldn 93,8 1,8 4,4 113
Gavleborgs lan 92,7 0,9 6,4 109
Dalarnas lén 92,4 5,2 2,3 384
Uppsala lan 92 1,1 6,9 348
Vasterbottens lan 91,5 5,9 2,6 271
Gotlands ldn 90,7 3,1 6,2 97
Vastra Gotalands lan 89,2 6,9 3,8 1169
Kalmar ldan 88,5 8,4 3,1 226
Norrbottens lan 86,8 6,1 7 114
Soédermanlands lén 85,6 7 7,4 417




Brytpunktssamtal Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1dn och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dédsfallsenkaten 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 2 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2021
specialiserad palliativ vard i tre [an som nddde malet. Till trost for alla andra kan sagas att andelen
personer som far ett brytpunktssamtal vid overgang till vard i livets slutskede generellt har 6kat
genom aren och nu ligger pa 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 Gotlands och Ostergétlands Idn har kommit langt
vad géller brytpunktssamtal till personer inom sjukhusvarden, och inom kommunala vardformer
ligger nu tio lan dver 80 %, en tydlig forbattring jamfort med 2019.

Sammanslagna siffror for samtliga vardformer visar att det under 2021 ar Norrbottens |dn som har
storst forbattringsutrymme. Dar fick 69 % av samtliga registrerade ett brytpunktssamtal under 2021.

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 gora tolkningarna mer forsiktigt.



Brytpunktssamtal och behandlingsbeslut

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare
dokumenterat beslut om att behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede” och
fragan besvaras med alternativen ”ja i fri text, ja som klassifikationskod, nej eller vet ej.”

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

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 dédsfall, alla lan
och visas i %.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén 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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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
Uppsala lan samt i kommunal vard i Dalarnas lan.

Inom specialiserad palliativ vard sammanfaller kurvorna i stort sett.



Munhdlsa

God munhalsa och munvard &r en kvalitetsindikator med fysiska, sociala och psykologiska betydelser
och problem i munnen kan paverka livskvaliteten. Det &r inte ovanligt att personer i livets slutskede
har problem med muntorrhet och minskad salivproduktion som i sin tur ge upphov till andra
problem. Det ar darfor viktigt att vara uppmaérksam pa munslemhinnor, tandkoétt, tander och torra
eller spruckna lappar.

En munhalsobeddmning kan uppfattas som en intim handling men ar en férutsattning for att kunna
identifiera problem med munslemhinna, tander och tandkott och ar utgangspunkten for att kunna ge
den munvard som behdvs.

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

| 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 och Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna personerna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser viantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén 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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Hallands lén 68 21,7 10,3 465
Kalmar lan 66,3 25,7 8 362
Gavleborgs lan 65,8 27 7,2 459
Stockholms lén 62,8 32,3 5 1949
Ostergotlands ldn 61,8 26,3 11,9 505
Jonképings lan 61,2 31,9 6,9 621
Blekinge lan 60,9 31,3 7,9 304
Dalarnas lan 60,2 33,1 6,7 405
Vastmanlands lan 59,6 31,5 9 391
Uppsala lan 58 31,3 10,7 412
Norrbottens ldn 54,2 30 15,8 367
Orebro lin 54 33,5 12,5 415
Sverige 53,1 36,1 10,8 | 11634
Vdsterbottens lan 51,6 36,4 12 258
Vasternorrlands lén 48,8 43 8,2 207
Skane lan 46,4 38,2 15,4 1233
Varmlands lén 44,3 47,3 8,4 440
Soédermanlands lén 42 34,9 23,1 295
Jamtlands ldn 37,8 35,6 26,7 90
Vdstra Gotalands lén 37,6 49,2 13,3 2085
Gotlands ldn 37,3 45,1 17,6 51
Kronobergs lan 36,6 46,9 16,6 320
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Ostergétlands l3n 67 28,9 4,1 1341
Stockholms lan 65,8 28,4 5,8 2614
Jonképings lan 61,7 28,9 9,5 1150
Hallands ldn 60,1 32,2 7,7 898
Vdsterbottens lan 59,7 30 10,3 903
Gotlands lén 58,8 33,8 7,4 204
Kalmar lan 58,4 34,8 6,8 897
Orebro lin 58,4 36,8 4,8 704
Jamtlands lan 58,2 33,4 8,4 464
Sédermanlands ldn 58,1 35,1 6,8 814
Skane ldn 57,5 32,8 9,7 2639
Sverige 56,1 35,3 8,6 | 22933
Vasternorrlands lén 55 37,9 7 625
Uppsala lan 53,2 39,8 6,9 605
Dalarnas lan 52,4 36,7 10,9 792
Blekinge lan 51,8 39,3 8,9 481
Vastra Gotalands lan 49,8 40,5 9,6 3923
Vastmanlands lan 49,4 40,8 9,9 709
Varmlands lan 49,3 38,7 12 899
Gavleborgs lan 48,4 39 12,6 984
Kronobergs lan 48,4 41,4 10,2 498
Norrbottens ldn 44,5 43,6 11,9 789




Munhalsa spec.palliativ vard
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Lan Bedomd % Ejbedomd % Vetej% Antal

Stockholms lan 96,7 3 0,3 3557
Skane lin 89,5 10,2 0,3 1721
Vastmanlands lan 84,5 13,5 2 252
Sverige 82,8 14,8 2,4 | 10388
Dalarnas ldan 81,3 18 0,8 384
Kalmar lan 80,5 16,4 3,1 226
Uppsala lan 80,5 18,4 1,1 348
Vasternorrlands lén 78 12,8 9,2 250
Vasterbottens lan 76 19,6 4,4 271
Ostergotlands ldn 75,7 22,6 1,7 646
Orebro ldn 72,8 24,4 2,8 213
Jonképings lan 72,3 22,1 5,6 231
Hallands ldn 69 24,8 6,2 113
Vdstra Gotalands lén 67,6 28,7 3,7 1169
Jamtlands lén 65,8 30,4 3,8 79
Blekinge lan 64,6 30,8 4,6 65
Gotlands lan 60,8 37,1 2,1 97
Kronobergs lan 60,5 39,5 0 43
Norrbottens lan 59,6 33,3 7 114
Gavleborgs lan 55 27,5 17,4 109
Varmlands lén 52,6 34,2 13,2 76
Sodermanlands lan 48 39,1 12,9 417
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativ Ja, bedomd.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018.

Munhélsobeddémning &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

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

Pa sjukhus har 53 % av personerna munhalsobedémts under den sista veckan i livet (Hallands 1&dn 68
% och Kronobergs 13n 36 %). Inom kommunal vard &r andelen 56 % (Ostergétlands 1dn 67 % och
Norrbottens ldn 44 %). Bedomning sker i storst utstrackning inom den specialiserade palliativa
varden med 83 % (Stockholms lan 97 % och S6dermanlands l1dn 48 %).

Fler personer bor fa en munhalsobedémning och skillnaderna &r stora. Regionerna bor se Over sina
rutiner sa att fler personer i palliativ vard far en munhalsobedémning genomférd. En forklaring till att
sa fa personer har fatt denna beddémning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation och
bristande kompetens i att utféra 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. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



Efterlevandesamtal

Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett “samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnas narstdende en tid efter dodsfallet”. Ofta ar det sjukskoterskorna
som genomfor dessa samtal.

Palliativ vard slutar inte i samband med dddsfallet utan handlar dven om att ge de narstaende stod i
sorgeprocessen efter att nagon har dott, oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en
person i livets slutskede bor som uppféljande rutin kontakta efterlevande narstaende och erbjuda ett
samtal. En del narstaende har behov av att tala om sorgen under en kortare tid.
Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och avsluta relationen till
personalen. Detta behov dr dmsesidigt 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.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Erbjods personens narstadende ett efterlevandesamtal 1 — 2
manader efter dodsfallet?” och med svarsalternativen Ja, Nej, och Vet ej.

| diagrammet nedan har vi tagit hansyn till om personen hade nagra narstdende. Detta besvaras i
fragan om personens narstaende erholl ett brytpunktssamtal.

Diagrammen nedan visar Andel (%) personer som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar ett efterlevandesamtal erbjudits.

Detta avser vantade och ovantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + 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



Efterlevandesamtal sjukhus
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WJa mNarstdaende saknas M Nej Vet ej

Ja% Narstaendesaknas% Nej% Vetej%

Ostergétlands l3n 84,6 1,1 5,2 9 611
Kalmar lan 76,6 0,7 8,1 14,6 418
Jonképings lan 72,7 0,4 9,7 17,2 692
Hallands ldn 53,9 0,4 12,8 32,9 547
Kronobergs lan 53 08 219 24,3 383
Orebro l3n 52,2 0,4 21,1 26,3 460
Stockholms lan 47,8 0,7 34 17,5 2433
Vastmanlands lén 45,5 0,9 10,4 43,2 444
Vasterbottens lan 44 1,3 19,9 34,8 302
Gavleborgs lan 42,6 1 16,8 39,5 577
Sverige 41,4 0,8 26,1 31,7 | 13926
Dalarnas ldn 40,6 0 396 19,8 475
Varmlands lan 36,9 0,2 41,9 21 547
Uppsala lan 36,5 0,6 | 14,8 48,1 501
Vdstra Gotalands lan | 31,3 1,1 28,8 38,9 2429
Blekinge lan 30,1 0,8 20,6 48,5 359
Norrbottens lan 20,9 0,7 42,5 35,9 421
Skane ldn 18,7 1 32,9 47,2 1545
Vasternorrlands lan | 17,9 0 56 26,2 252
Jamtlands lén 17 0 23,6 59,4 106
Sodermanlands lan 16,3 0,8 224 60,4 361
Gotlands lén 6,3 0 27 66,7 63




Efterlevandesamtal kommunal vard
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Ja% Narstaendesaknas% Nej% Vetej%

Jonképings lan 85,6 2,4 4,1 7,9 1233
Ostergotlands ldn 84,7 1,3 6,2 7,8 | 1468
Vasterbottens lan 83,9 1,1 5,7 9,2 976
Kalmar lan 83,5 0,7 6,6 9,2 946
Hallands lan 82,7 1,9 6 9,4 1007
Blekinge lan 78,9 1,5 7 12,5 526
Orebro lin 78,4 2,6 8,8 10,2 764
Sodermanlands lan 78 1,6 10,8 9,7 880
Vastra Gotalands lan | 77,9 1,8 8,5 11,9 4253
Kronobergs lan 77,8 1,3 8,7 12,2 549
Dalarnas ldén 76,3 1,2 7,7 14,8 836
Sverige 74,4 1,7 10,4 13,5 | 24 891
Gavleborgs lan 72,5 0,7 9,3 17,5 1044
Stockholms ldn 72,3 2 12,2 13,5 2900
Gotlands lén 68,3 2,8 | 15,6 13,3 218
Uppsala lan 68,2 1,1 14,9 15,8 658
Jamtlands lan 67,2 1,4 11,6 19,8 500
Vasternorrlands lan | 66,3 1,3 | 15,4 17 671
Skane ldn 64,6 2,2 | 153 17,9 2895
Varmlands lén 63,8 2 16,4 17,8 957
Norrbottens lan 62,2 1,9 15,1 20,8 847
Vastmanlands lan 59,1 2,4 17,7 20,8 763




Efterlevandesamtal spec.palliativ vard
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Ja% Narstaendesaknas% Nej% Vetej%

Skane lin 98,5 0,7 0,6 0,2 1721
Stockholms lén 98 1,1 0,4 0,5 3640
Vasternorrlands lén 98 0,4 0,8 0,8 251
Ostergotlands ldn 96,8 0,5 1,7 1,1 651
Vastmanlands lan 96,4 0,8 2 0,8 252
Dalarnas ldn 95,8 0,5 1,6 2,1 384
Uppsala lan 94,5 1,1 0,6 3,7 348
Sverige 93,6 0,9 1,9 3,6 | 10 506
Orebro lin 92,6 0 1,9 5,6 216
Blekinge lan 92,3 0 0 7,7 65
Vasterbottens lan 92,3 0,7 0,4 6,6 273
Kalmar lan 91,3 1,7 1,7 5,2 230
Hallands ldn 91,2 0 2,7 6,2 113
Jonko6pings lan 89,6 1,3 3,9 5,2 231
Sédermanlands lan 89 1,2 4,8 5 420
Gotlands ldn 87,9 1 6,1 51 99
Jamtlands ldn 87,7 0 4,9 7,4 81
Varmlands lén 86,8 0 2,6 10,5 76
Kronobergs lan 84,1 2,3 9,1 4,5 44
Vastra Gotalands lén | 79,3 0,8 6 13,8 1177
Norrbottens lan 72 1,7 15,3 11 118
Gavleborgs lan 62,4 0,9 2,8 33,9 109




Efterlevandesamtal Ja Alla
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Data visar %, alla dodsplatser, alla l1dn, ovdantade och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2014 ser vi en positiv utveckling vad galler att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffrorna 6kar fran 48 % till 68%.

Kommentar: Det ar viktigt att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och kommuner
for uppfoéljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet.

Av samtliga registrerade ovdntade och vintade dodsfall i landet sa fick ca 68 % av narstaende
erbjudande om efterlevandesamtal under 2021. 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 94 %. Inom vardformen finns tydliga rutiner kring hur efterlevandesamtal ska
genomfdras och erbjuder alltid eller oftast efterlevandesamtal.

Darefter kommer kommunernas sarskilda boenden, korttidsboenden och den allménna
hemsjukvarden med ett snitt pa 74 %. Detta ar ett forbattrat resultat i jamférelse med 2020.
Sjukhusen har ett snitt pa 41 % av narstaende som erbjuds efterlevandesamtal, men skillnaderna ar
fortsatt mycket stor mellan landets sjukhus. 85 % av narstaende till avlidna pé sjukhus i Ostergétland
erbjuds ett efterlevandesamtal medan endast 6 % av narstaende pa Gotlands sjukhus far
erbjudandet. Observera dock att Gotland endast har rapporterat in 62 avlidna.

Efterlevandesamtal ar ett utvecklingsomrade och dven om malet ar att erbjuda efterlevandesamtal
till alla sa ar skillnaderna éver landet 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 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far gora tolkningarna mer
forsiktigt.



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 &r 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,
och att lyssna, finnas som van, vardare eller medmanniska kan lindra den svara kanslan av att sta
ensam infor déden. For att fa ett vardigt slut i livet utan for mycket lidande kravs ocksa mansklig
narvaro for att upptacka och lindra symtom.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Var nagon narvarande i dédsogonblicket?” och fragan besvaras
med alternativen Ja narstaende, Ja narstaende 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 = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén 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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Narst % Pers & nirst% Personal% Ingen% Vetej% Antal
Ostergétlands l3n 41 17,8 24 15,4 1,8 505
Gotlands lan 23,5 25,5 35,3 15,7 0 51
Vasterbottens lan 37,6 18,2 25,2 17,1 1,9 258
Kronobergs lan 30,9 25,3 21,9 18,4 3,4 320
Vasternorrlands lan 39,1 9,7 27,5 18,8 4,8 207
Uppsala lan 35,9 15,3 25,2 19,9 3,6 412
Norrbottens ldn 40,6 14,7 20,4 21,3 3 367
Gavleborgs lan 30,7 16,8 27,2 21,8 3,5 459
Dalarnas ldén 37,3 12,6 25,9 22,2 2 405
Jamtlands lan 31,1 15,6 25,6 22,2 5,6 90
Jonkopings lan 40,7 10,8 22,4 22,5 3,5 621
Véastmanlands lén 37,1 11 23,5 23,5 4,9 391
Blekinge lan 35,9 8,9 27,6 26 1,6 304
Sverige 33,3 13,4 23,5 26,6 3,2 | 11634
Kalmar lan 32,6 12,4 23,2 27,3 4,4 362
Varmlands lan 38,4 13,2 19,8 27,3 1,4 440
Orebro l3n 32,5 14,9 23,1 27,5 1,9 415
Vdstra Gotalands lén 31,6 15,1 22,1 28,7 2,5 2085
Skane ldn 32 12,3 24 28,8 2,8 1233
Hallands lan 37,8 12,9 17,8 29,2 2,2 465
Sodermanlands lan 30,2 11,9 25,8 29,2 3,1 295
Stockholms lan 26,3 9,4 24,5 34,9 4,9 1949




Kronobergs lan
Jamtlands lan
Vasterbottens ldn
Orebro l3n
Hallands lan
Blekinge 1an
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Kalmar lan
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Narst % Pers & nirst% Personal% Ingen% Vetej% Antal
Kronobergs lan 32,1 17,5 41,6 6,4 2,4 498
Jamtlands lan 30,8 15,3 47,2 6,7 0 464
Vdsterbottens lan 32 14,7 46,2 6,9 0,2 903
Orebro lin 27,8 16,2 47,6 8,4 0 704
Hallands lan 32,9 20,5 35,7 9 1,9 898
Blekinge lan 31,6 17,9 36 10,2 4,4 481
Gavleborgs lan 32 15 41,4 10,3 1,3 984
Kalmar lan 33,1 18,1 37,5 10,4 1 897
Vastra Gotalands lan 36,5 13,4 37,9 10,7 1,5 3923
Dalarnas ldn 34,3 12 39 12,6 2 792
Varmlands lén 31,5 16,7 37,4 12,6 1,9 899
Sverige 31,5 13,6 39,9 13,2 1,7 | 22933
Norrbottens lan 35,2 13,8 35,4 13,9 1,6 789
Skane ldn 27,3 13,9 43,2 13,9 1,7 2639
Ostergotlands ldn 31,3 12,2 41,9 13,9 0,7 1341
Jonkopings ldn 42,8 10,9 28,9 14,3 3,2 1150
Vasternorrlands lén 29,3 14,7 39,8 15 1,1 625
Sodermanlands lan 28 10,8 43,7 15,4 2,1 814
Vastmanlands lan 30 12,4 39,4 16,1 2,1 709
Uppsala lan 32,6 9,9 37,4 19,2 1 605
Gotlands ldn 27,9 10,3 41,2 19,6 1 204
Stockholms lén 23,3 9,8 42,3 21,6 2,9 2614




Narvarande spec.palliativ vard
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Narst % Pers & nirst% Personal% Ingen% Vetej% Antal

Kronobergs lan 60,5 27,9 9,3 2,3 0 43
Jamtlands lén 41,8 41,8 11,4 5,1 0 79
Varmlands lan 53,9 26,3 13,2 6,6 0 76
Jonképings lan 64,9 16,5 11,3 6,9 0,4 231
Dalarnas ldén 65,4 18,8 8,9 7 0 384
Gavleborgs lan 53,2 23,9 15,6 7,3 0 109
Vasternorrlands lén 53,2 27,6 8,4 10,4 0,4 250
Hallands lén 48,7 24,8 15,9 10,6 0 113
Blekinge lan 49,2 29,2 10,8 10,8 0 65
Ostergotlands ldn 61 18,4 9,8 10,8 0 646
Vasterbottens lan 59,8 12,9 11,4 15,5 0,4 271
Vastra Gotalands lén 50,2 20 13,3 15,7 0,9 1169
Sverige 51,9 16,6 14,5 16,6 0,4 | 10388
Skane ldn 55,5 15,9 11,9 16,7 0 1721
Kalmar lan 46,9 19,5 15,9 17,7 0 226
Uppsala lan 49,4 19 13,8 17,8 0 348
Vastmanlands lan 60,3 11,5 9,9 18,3 0 252
Norrbottens ldn 56,1 14 10,5 18,4 0,9 114
Gotlands lan 58,8 16,5 6,2 18,6 0 97
Stockholms lan 46,5 13,1 20 19,8 0,7 3557
Orebro l3n 39 25,8 12,2 22,5 0,5 213
Sodermanlands lan 54,2 11,8 10,8 22,8 0,5 417
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Data visar %, alla dodsplatser, alla 1an och vantade dédsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Resultatet &r vasentligen oférandrat 6ver aren fram till 2020.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Av samtliga registrerade vantade dédsfall i landet sa avled 17 % helt ensamma under
2021, saledes nagot forbattrade siffror jamfort med 2020 da restriktionerna vid férsta pandemivagen
sannolikt gjorde att fler fick d6 ensamma.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ar fortfarande sjukhusen med 27 % den vardform
dar flest dor ensamma, med sa stora variationer som 35 % som dor ensamma pa sjukhusen i
Stockholm och bara 15 % pa sjukhus i Ostergétland.

Narvaron ar generellt betydligt battre inom den kommunala varden jamfort med sjukhusen, med ett
snitt i riket pa 13 % som avlider i ensamhet.

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



Smarta

Enkelt uttryckt kan man saga att smarta ar det som personen sager gor ont. Det ar ett vanligt
forekommande symtom, sarskilt i livets slutskede, men vi har idag goda mdjligheter att lindra smarta
genom olika typer av behandling. Smarta forsamrar livskvaliteten och vi stravar darfor efter att
forebygga symtomet, i andra hand ge effektiv behandling om det besvarar personen. Nar vi arbetar
strukturerat och anvander symtomskattningsinstrument, till exempel VAS, NRS eller IPOS, minskar
risken att forbise smarta och vi kan satta in lindrande behandling samt folja upp effekten av denna.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Forekom smarta vid nagot tillfdlle hos personen under den sista
veckan i livet?" och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet e;j.

Déarefter kommer foljdfragan "Om svaret ar Ja, besvara foljdfragan om smartan lindrades" och fragan
besvaras med alternativen Helt, Delvis eller Inte alls.

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

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + 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
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Graden av lindring smarta spec.palliativ vard
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Kommentar: Diagrammen visar att smartgenombrott dr vanliga under sista veckan i livet, oavsett var
man vardas. Det &r sarskilt vanligt i den specialiserade palliativa varden, vilket inte ar forvanande
eftersom manga personer dar har en komplex symtombild och behdéver hjalp av ett specialiserat
team. Kunskapen som finns inom den specialiserade palliativa varden resulterar ocksa i god
smartlindring vilket framgar i diagrammen.

Aven i den kommunala varden lyckas man vil med smartlindringen.

Inom sjukhusvarden ar det en hogre andel dér man inte vet om smartgenombrott har forekommit
under sista levnadsveckan. En delforklaring kan vara att det ar farre personer inom sjukhusvarden
som smartskattas (se tidigare diagram i denna rapport). Det dr en mycket liten andel av personerna
dar man anger att smartgenombrottet inte lindrades alls.

Over landet ses skillnader i hur stor andel av personerna som blir helt smértlindrande i samband med
smartgenombrott. Skillnaden dr mest uttalad inom sjukhusvarden och varierar minst inom den
kommunala varden.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, strax under 60 %, an for kommunala boendeformer
och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda 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 gora tolkningarna mer forsiktigt.



Angest

Angest &r ett symtom som kan uttrycka sig pa manga olika satt och med olika intensitet, att
rutinmassigt efterfraga och skatta dngest kar mojligheten till lindring.

For att bedoma intensiteten, frekvensen och obehaget bér symtomskattningsinstrument, sdsom IPOS
anvandas.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan "Forekom angest vid nagot tillfalle hos personen under den sista
veckan i livet?" och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej eller Vet e;j.

Darefter kommer foljdfragan "Om svaret &r Ja, besvara foljdfragan om angesten lindrades" och
fragan besvaras med alternativen Helt, Delvis eller Inte alls.

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

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allmén 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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Kommentar: Angest ar liksom smarta ett vanligt symtom hos personer under sista veckan i livet
oavsett typ av vardform. Det ar mer vanligt forekommande inom den specialiserade palliativa varden
(60 % for hela landet) jamfort med den kommunala varden (48 %) respektive sjukhusvarden (39 %).
Skillnader kan forklaras av sjukvardsenheternas olika personunderlag, sjukdomsbdérda och
sjukdomsforlopp.

Liksom for symtomet smarta ar det en tydligt hogre andel inom sjukhusvarden dar man inte vet om
angest forekom. Det indikerar att symtomet dels kan vara svart att upptacka, dels att ingen
systematisk symtomskattning utfors. Detta leder till underdiagnostik och svarigheter att satta in och
folja upp lindrande insatser. Storst andel dar angesten lindras helt ses inom kommunal vard (80 % for
hela landet), foljt av specialiserad palliativ vard (78 %). Motsvarande siffra inom sjukhusvarden ar 57
%.

Over landet ses skillnader i hur stor andel av personerna som blir helt symtomlindrade i samband
med genombrott av angest under sista veckan i livet. Skillnaden ar mest uttalad inom sjukhusvarden
och varierar minst inom den kommunala varden.

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 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.



Vi fragar i enkaten "Hur nojda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista

Nojdhet

veckan i livet?” med svarsalternativ 1=inte alls till 5=helt och hallet.
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Spec.pall

Data visar alla lan, bade vantade och ovantade dodsfall.

Kommun = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av allmén

hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst.
Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard.

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

slutenvard.

Kommentar: Trots pandemin har resultatet 6kat i kommunal verksamhet.




Ndrstaendeenkdt

Narstaendeenkaten

Dodsfallsenkaten ger en bild av personens sista tid genom personalens 6gon. Narstdendeenkaten
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 &r intressant i sig sjalv, men ytterligare information
framkommer ocksd om den jamfors med personalens bild. Det ar kant att dessa bilder kan skilja sig
at. Enkéaten ska dven ge en bild av omhandertagande av och stéd till narstaende.

Enkaten fylls i av ndrstaende efter intraffat dédsfall. 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 paborjad 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 ndgon 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. Enheten kan dock sjalv vélja for varje enskild person om
narstaendeenkaten skall erbjudas och i sa fall nar. Utvarderingen av enkdten har visat att det ar
olampligt att gora detta redan i samband med dodsfallet. Det ar mer [ampligt att informera om
enkaten i samband med ett efterlevandesamtal.

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

Grunddata

Vantade/ovantade/vet ej

Avlidenplats Vantade Ovantade Vetej Antal
Spec pall HSV 184 1 0 185
Spec pall SV 233 1 0 234
Allman palliativ vard 131 3 1 135

Besvarade av utskickade

Avlidenplats Utskickade Besvarade Antal dédsfall %

Spec pall HSV 485 185 3661 | 38,1
Spec pall SV 646 234 6866 | 36,2
Allman palliativ vard 403 135 40981 | 33,4

Kommentar: Under 2021 har 1535 narstaendeenkater skickats ut fran 84 enheter i 32 kommuner och
regioner, i genomsnitt ar svarsfrekvensen 36 % av utskickade enkater men vissa enheter har mycket
hog svarsfrekvens. Enheterna i Strangnas, Motala, Finspang har lyckats na en svarsfrekvens éver 2/3
av utskickade enkater (enheterna har fler &n 10 utskickade enkater) men flera vardenheter har
lyckats fa en hog svarsfrekvens pa utskickade enkater. Det ar gladjande att svarsfrekvensens
jamforelsevis ar relativt hog for en webbaserad enkat som dven beror ett for manga svart amne.
Forsiktighet gallande tolkning av resultaten bor foreligga da relativt fa narstaende har fatt
erbjudande om att besvara enkéaten, under forsta aret har ca 3 % av alla avlidnas narstaende fatt
erbjudandet att besvara enkéten, en siffra vi hoppas kommer stiga inom de nirmaste ren. Aven de



faktum att de enheter med manga besvarade enkater kommer paverka fragornas resultat bor leda till
forsiktighet av tolkning och generaliserbarhet av resultaten.

Antal frisvar

Kommentar Antal

Fick du det stod som du behovde? 242
Var nagon narvarande i dédsogonblicket? 258
Forslag till forbattring av vard? 220
Forslag till forbattring av stodet till dig som néarstaende? 242
Personlig aterkoppling till avdelning/team 361

Kommentar: | nara halften av alla enkater aterfinns ett eller flera s.k. “frisvar” dar narstaende i fri
text kan ge aterkoppling eller ge narmare forklaring till deras upplevelse. 65 % utnyttjade
mojligheten att ge en personlig aterkoppling till avdelningen eller teamet som vardade deras
narstdende.

Vi tror att narstaendes fritextsvar kan bli anvandbara for de enskilda vardenheternas
forbattringsarbete. Svenska palliativregistret levererar for narvarande fritextsvaren till vardenheter 1
ggr/ar, men arbetar med en digital |6sning dar dven fritextsvaren blir tkomliga via en saker
inloggning pa hemsidan.

| enkaten fragar vi efter vilken relation narstaende haft till den avlidna.

Besvarad av

HVan mFordlder ® Annan slakting Syskon mBarn m Make/maka/partner

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



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.

Brytpunktssamtal
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

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

H Nej, men jag ville inte ha mer information H Vet ej

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

Den andel som upplever att de haft samtal som de uppfattat som daligt &r hogre inom den
specialiserade palliativa varden och andelen ej fatt nagot samtal ar hogre inom den allmanna
palliativa varden.



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.

Tillganglighet akut
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HJa m Nej

Kommentar: For narstaende ar kontakten med vardpersonal trygghetsskapande. Nar behovet
uppstar oavsett tid pa dygnet eller veckodag ar det viktigt att veta till vem man kan vanda sig.
Tillgangligheten bade inom allméan och specialiserad palliativ vard upplevs som god utifran
narstaendes svar.



Tillganglighet lakare
| ndrstdendeenkaten 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.

Tillganglighet ldkare
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

HJa m Nej

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

Inom specialiserad vard férvantas en specialistkompetent ldkare finnas tillgdnglig dygnet runt medan
tillgangligheten inom kommunala vard och omsorgsboende ar mer tillgangen begransad. Nagot
overraskande upplever ca 20 % av néarstaende till personer som vardats inom specialiserad palliativ
slutenvard att de inte fatt information om hur de kan komma i kontakt med ansvarig lakare.



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.

Stod

Spec pall HSV Spec pall SV Allmén palliativ vard
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M Ja, helt och hallet mJa, delvis & Nej, inte helt Nej, inte alls ® Upplevde inget stodbehov m Vet gj

Kommentar: Resultatet fran narstadendeenkaten visar att stodet till ndrstaende kan férbattras inom
bade specialiserad och allméan palliativ vard. 10-15 % som haft sin narstaende inom specialiserad
palliativ vard upplever att de fatt stod till viss del och ndra 75 % upplever bra stod inom vardformen.
For allman palliativ vard upplever drygt 50 % att de far det stod de behover och 20 % upplever att de
delvis har fatt stod.

Stod till narstaende ar en subjektiv uppfattning dar narstaendes upplevelse och behov givetvis har
stor betydelse. Att mota narstaendes individuella behov dr en utmaning. Arbetet med utbildning och
att organisera stodet for narstaende behover fortsatta, det ska inte behova vara sa stora skillnader
mellan allméan och specialiserade palliativ vard i stodet till ndrstdende.



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.

Narstaendepenning
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Spec pall HSV Spec pall SV Allman palliativ vard

HJa mNej ulInte aktuellt

Kommentar: Narstaendepenning 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 allménna palliativa varden ar andelen som fatt information om narstaendepenning
pafallande lag, ca 30 %, men dven inom den specialiserade palliativa varden finns stort utrymme for
forbattring. For specialiserad palliativ slutenvard erhaller knappt hélften information om stédet 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.



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.

Eftersamtal
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Spec pall HSV Spec pall SV Allmén palliativ vard

M Ja, jag har fatt samtalet/kommer att fa W Ja, men jag avstod  m Nej Vet ej

Kommentar: Inom allman palliativ vard genomfors efterlevandesamtal sallan, mindre an 50 % av
narstaende uppger att de haft ett efterlevandesamtal och nara 30 % 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 férvanande.
Jamfor 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 inte uppfattar
erbjudandet.

Resultaten understryker vikten av att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och
kommuner for uppfoljning nar de narstdende kontaktas efter dodsfallet.



Fritextsvar

| Narstdendeenkaten har narstaende mojligheten att skriva kommentarer i fritext. Har redovisas ett
urval av dessa kommentarer. Texten ar avidentifierad.

Har du ndgra férslag till forbéittringar av vdrden i livets slutskede till personer i liknade situation
som din ndrstdende:

- Det blir manga svara beslut att ta med palliativ vard i hemmet for anhorig. Man ar ratt sa ensam
den mesta tiden med den den sjuka. Man behéver avlésning av sjukvardspersonal da och da.

- Det enda som jag har synpunkter pa ar att det var otéckt att hakan inte var fixerad- eftersom hon
haft problem med lungorna sag det otackt ut. Jag har papekat detta och numera anvander man
nagon form av tejp.

- Ett samtal tillsammans med néarstdende och anhérig nar beslutet tas att det ar dags for palliativa
lakemedel.

- Forbattra iakttagelsen av den déende, ndagon som vakat, forbattra samverkan mellan, hemsjukvard,
hemtjanst och nattpatrull

- Fortséatt vara raka om sjukdomstillstandet och stall fragor till den sjuke angaende smarta, angest
och hur det tdnker nar de inte finns i livet langre. Dessa fragor, som anhdriga tvekar att stalla.

- Fantastisk lakare, som stallde ratt fragor. Detta gav NN styrka, lugn och ingen radsla for att lamna.
- Har fungerat bra, férutom pa NN nar en manlig 6verlakare meddelar att "om du inte gér som vi
sager har jag ratt att avsluta behandlingen". Bakgrunden ar att personen hade mycket funderingar
och fragor angdende sin egen vard och behandling. Personen upplevde stor brist av respekt.

- Inget forslag till forbattring, men vill framfora hur viktigt det var for oss anhoriga att |asa texthaftet
Livets sista tid av Ulla Soderstrom. For oss som aldrig tidigare varit i en situation sa nara doden gav
texten bade en bild av vad som hander de sista dagarna i livet och dven ett kanslomassigt.

- Lyssna pa personen och narstaende, och 1at de beréatta, innan man drar slutsatser. Ta emot och
hélsa pa personen nar hen kommer till avd. Visa runt och forklara. Speciellt for de som ser daligt. Ge
de som hor daligt en chans till att ta till sig informationen.

- Samtal med kurator om vad man bor forbereda av praktiska sak. Om ratt till anhorigpenning bl.a.

- Samtal for egen del om hur man skall hantera situationen.

Har du ndgra forslag till férbdttringar av stédet till dig som néirstdgende:

- Att erbjudas delta i en samtalsgrupp med personer i liknande situation.

- Att kommunen ska kontaktas for att hora sig for om hemsjukvard och hjalpmedel behovs. Det ska
ske nar personen inte svarar pa behandlingen och man forstar att personen kommer att dé inom en
snar framtid.

- Att man blir informerad om vad som hander med en anhorig fysiologiskt och mentalt. Hur de
paverkas av att kroppen inte orkar langre. Och vad man som anhérig kan hjalpa den sjuke med for att
lindra smarta och angest tex latt massage, lugna samtal, fukta lappar, spela musik mm.

- Att sjuksdng och 6vrigt avhamtas snabbare &dn flera veckor da det gor en mer deprimerad och blir
svarare att ga vidare.

- Att vara lyhord och om mojligt ha tid fér samtal fore, under och efter vistelsen.

- Det skulle ha varit [ampligt att fa prata med nagon efter en vecka t.ex behandlande I3k. Jag pratade
visserligen med forsamlingspradsten, men da endast om de praktiska i samband med begravningen.

- Erbjudandet om samtal kanske skulle starta innan dédsfallet, som en forberedelse, kanske det
skulle hjalpa den néarstaende framat redan da.

- Garna en fraga om man behdver nagot stod. Nagon som bryr sig, en omtanke, det kan rdacka med en
fraga om en kopp kaffe eller en macka, da man inte sjalv orkar tanka pa det.

- Hade uppskattat ett personligt moéte en tid efter dédsfallet (nu hade vi bara ett telefonsamtal), for
att reflektera lite 6ver hela sjukdomsforloppet. Nar man ar mitt i det &r det svart att minnas vad som
skedde nar i efterhand. Allt &r lite suddigt.



- Ja en snabbare och tydligare information, dialog om vardplan och ansvar for varden i slutskedet for
anhoriga. Svart att fa till varden i slutskedet, men nér plan val ar lagd fungerar det mycket bra med
dialogen och varden.

- Jattenojd med stodet och allt fran er.

- Komma in oftare, ge tid och stéd och vara hjadlpsamma, aldrig lIata nagon vara sjalv om den inte vill.
- Mer information och tydlighet fran lakare och att lakaren inte slutar hora av sig i slutskedet. Det
kédnns viktigt for mig som narstaende att ha kontakt med lakare bade i slutskedet och aterkoppling
efter dodsfallet. Det hade kants bra bli erbjuden stod med samtal eftersom jag var enda anhorig.

- Vi fick papper pa bordet " i livet slutskede" nar vi kom upp sista kvallen. Vi fick inte ta med
papperen hem utan jag fotade av nagra av sidorna. Det kdndes lite makabert att papperen fanns da
och att vi inte fick ta med oss ett exemplar hem.

- Vore fint att man visste nar man skulle bli uppringd efter mammas dod, sa man kunde férbereda
sig. Mamma fick en gang gora en "sjalvskattning av sitt maende" kanske aven till anhériga?? Nar man
delat ut broschyr, fraga om man forstatt vad dar stod

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

- All personal visade pa stor omtanke, medkansla och forstaelse.

- Personalen var mycket trevlig. Duktig pa att smartstilla. De gav extra da han hade ont vid
vandningar. De var valdigt trevliga mot oss som kom och besokte. De erbjod samtal. Omtanksamt.

- Ar valdigt n6jd med den vard och omsorg som gavs till oss, bade till NN och oss alla i familjen. Det
gjorde det lattare att forsta, utharda och klara av denna svara och tuffa del av livet. Bade ldkare och
personalen var helt fantastiska! NN och vi andra kdnde oss valdigt trygga.

- Jag vet inte hur vi hade klarat oss utan stédet ifran avdelning NN. Det kandes otankbart att
genomga samma process i hemmet, exempelvis. For oss blev avdelningen och méanniskorna som
arbetade dér jatteviktiga. Vi bar for alltid med oss dem i vara hjartan.

- Efter att ha fyllt i anhérigenkaten dr min halsning till er som jag inte haft kontakt med efter mamma
NN dod- Tack for allt ni gjorde for henne och fér att man alltid var valkommen att hélsa pa. Hon
kunde inte fatt det finare och det sa hon ofta till mej under tiden hos er. NN

- Fantastisk personal, vanliga, hjalpsamma, medkannande, mycket proffsiga, basta tankbara miljo.
Jag ar oerhort tacksam for hur ni tog hand om min mamma NN, hur respektfullt ni alltid bemotte
bade henne och mig, all er medkansla, er stora kompetens, hur ni alltid tog er tid att forklara vad som
kunde handa och vilka valmdjligheter vi hade. Mamma kadnde sig helt trygg hos er. Tack!!

- Jag uppskattar att lakaren ringde for att kolla ldget nagra veckor efterat. Vi uppskattade ocksa
mycket kortet som avdelningen skickade hem till pappa.

- Ni har gjort ett superbra jobb med min envisa mamma NN. STORT TACK till er och ni ska vara stolta
Over jobbet ni gor pa avdelningen dar NN var inlagd. Jag som narstaende fick superfint stod av er
efter mammas bortgang. MASSA TACK KRAMAR NN dottern som aldrig gav upp.

- NN kunde inte kommit till en battre avdelning i slutskedet. Personalen var fantastisk, bade mot NN
och mot oss som fanns runt omkring. Vi upplever att stddet varit enormt och att maojligheten for
samtal finns dven om det gatt en tid. Stor eloge!



Forskning och vetenskapliga
publikationer med data fran Svenska
palliativregistret

Arestedt K, BraNNstrom M, Lorraine S E, Stromberg A, Alvariza A.

Palliative key aspects are of importance for symptom relief during the last week of life in persons
with heart failure

ESC Heart Fail. 2021 Jun;8(3):2202-2209. doi: 10.1002/ehf2.13312. Epub 2021 Mar 22. PMID:
33754461; PMCID: PM(C8120384.

Den hdr studien underséker alla 4215 personer som détt under 2014—2015, som dterfinns i vart
register och som i Iéinkningen med dddsorsaksregistret visat sig ha détt av hjértsvikt.

Man underséker huruvida viktiga principer i palliativ vard, som vid-behovs medicinering,
symtombedémning med validerade skalor och brytpunktssamtal associerar ensidigt med lindring av
symtom sista veckan i livet och finner statistiskt signifikanta associationer.

Férfattargruppen drar slutsatsen att stérre tillgang till palliativ vard fér hjédrtsviktspersoner skulle
kunna férbdttra deras vard, och noterar ocksd att vdrden dr bdttre i olika typer av hemsjukvard,
jémfért med sjukhusvard.

Melin-Johansson C, Sveen J, Lévgren M, Udo C.

A third of dying persons do not have end-of-life discussions with a physician: A nationwide registry
study.

Palliat Support Care. 2021 Jun 23:1-6. doi: 10.1017/S1478951521000973. Epub ahead of print. PMID:
34158146.

Férfattarna till den hér studien underséker frekvensen av brytpunktsamtal, bdde med person och
ndrstdende, med data frdn alla dédsfall i registret under dren 2015-2017. Fér personerna hade 46%
haft brytpunktsamtal om évergdng till vard i livet slutskede, 32% hade inte haft det och fér 22%
besvarade personalen dédsfallenkédten med “vet ej”. For ndrstdende var situationen bdttre med 14%
nej och 20% vet ej. Vidare underséktes associationen mellan ett stort antal variabler och utfallet.
Férfattarna visar till exempel att cancer, jdmfért med andra diagnoser, och ASIH jémfért med sérskilt
boende, bada innebdr cirka tre ggr hdgre sannolikhet for att ha haft ett brytpunktssamtal. Man drar
slutsatsen att tillgangen till brytpunkssamtal ér ojémlik.

Henoch I, Ekberg-Jansson A, Léfdahl C-G, Strang P.

Benefits, for persons with late stage chronic obstructive pulmonary disease, of being cared for in
specialized palliative care compared to hospital. A nationwide register study.

BMC Palliative Care 20.130 (2021). https://doi.org/10.1186/s12904-021-00826-y.

Denna studie beskriver en registerldnkning mellan Svenska palliativregistret och Luftvdgsregistret.
Man identifierade alla personer under 2009-2016 som haft under 50% i forcerad utandning pa en
sekund (FEV1) och avlidit (N=1732). Fér dessa gick man vidare och valde ut de som détt antingen
inom specialiserad palliativ vard (N=159) eller pa sjukhus (N=439).

Resultaten visar bland annat att symtomen i livet slut var ungefér lika vanliga pa sjukhus som i
specialiserad palliativ vard, men man uppnddde oftare lindring inom den palliativa varden. Samtidig
hjdrtsvikt 6kade sannolikheten fér dessa personer att d6 pa sjukhus, medan samtidig cancer 6kade
sannolikhet att d6 inom specialiserad palliativ vard.

Férfattarna drar slutsatsen att denna persongrupp i stérre utstrédckning bér remitteras till
specialiserad palliativ vdrd.
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Andersson S, Martinsson L, Flrst C J, BraNNstrom M.

End-of-life discussions in residential care homes improves symptom control: a national register
study.

BMJ Supportive & Palliative Care Published Online First: 23 June 2021. doi: 10.1136/bmjspcare-2021-
002983

Syftet med den hdr studien var att férdjupa sig i brytpunkssamtal pa sérskilda boenden och hur dessa
kan vara associerade till symtom, symtomlindring och vid-behovs medicinering.

Man valde ut alla personer som under 15 mdnader (Okt 2015 — Dec 2016) avlidit pd sdrskilt boende
och rapporterats till vart register (N=21 235), och jimférde de som erhdllit brytpunktssamtal med de
som inte erhdllit samtal.

Resultaten, justerade for tid pd boendet, dédsorsak och dlder, visar att gruppen med samtal i stérre
utstréickning haft symtom, men ocksa i stérre utstréckning fatt vid-behovs medicinering férskriven
samt blivit helt lindrade i sina symtom. Forfattarna féreslar att brytpunktsamtal skulle kunna utgéra
ett tillfdlle att diskutera savdl symtom som symtomlindring, vilket skulle kunna férklara bada
resultaten.

Martinsson L, Bergstrom J, Hedman C, Strang P, Lundstrom S.

Symptoms, symptom relief and support in COVID-19 persons dying in hospitals during the first
pandemic wave.

BMC Palliative Care 20,102 (2021). https://doi.org/10.1186/s12904-021-00785-4

Denna studie frdan registrets egen forskargrupp har fokus pd personer som avlidit till féljd av covid-19
pd sjukhus under den férsta pandemivdgen 2020 (N= 1476).

Jamférelser gjordes med personer som avlidit pd sjukhus under 2019 innan pandemin (N=13 158).
Andfaddhet liksom dngest och férvirring var mer vanligt i covid-19 gruppen. Graden av
symtomlindring av andfaddhet och férvirring skilide sig inte mellan grupperna, déremot var en stérre
andel av personerna i covid-19 gruppen helt lindrade frdn dngest. Vi visar ocksd att en hégre andel av
personerna i covid-19 gruppen dog ensamma. Personalen pa sjukhus hade alltsG under denna period
av beséksférbud inte méjlighet att i samma utstréickning ersdtta nérstdendes néirvaro i
dédségonblicket.

Carlsson ME, Hjelm K.

Equal palliative care for foreign-born persons: A national quality register study.

Palliative and Supportive Care, 1-8.(2021) https://doi.org/10.1017/51478951521000110
Férfattarna till den hdér studien underséker om fédelseland (Sverige vs. annat) dr associerat med
vardkvalitet i livet slut.

Genom att ldnka vart register med Dédsorsaksregistret kunde man sérskilja de 9 395 personerna som
var fédda utomlands frdn de 72 012 personerna som var svenskfédda bland de personer som
registrerades under 2017 och 2018. Trots skillnader i tillgdng till specialiserad palliativ vdrd, ddr
svenskfodda hade bdittre tillgang, aterfanns inte nagra systematiska skillnader i vardkvalitet da
analysen justerats fér underliggande diagnos och vdrdniva.

Denna artikel dr ett gott exempel pa ndr ett s.k. negativt fynd (inga skillnader) utgér ett viktigt
resultat, som kan guida framtida forskning.

Martinsson L, Strang P, Bergstrom J, Lundstrom S

Dying from COVID-19 in nursing homes-sex differences in symptom occurrence.

BMC Geriatr 21,294 (2021). https://doi.org/10.1186/s12877-021-02228-4

Hdr undersékte registrets forskargrupp om det fanns kénsskillnader i symtomférekomst bland
personer som avlidit till féljd av covid-19 pa dldreboenden (sdrskilda boenden och korttidsboenden)
under pandemins férsta vag 2020. Studien omfattar cirka 2000 personer éver 65 dr och jimférelser
gjordes mot gruppen avlidna under samma tidsperiod som inte hade détt relaterat till covid-19 (N=
13 783).

Vi sdg en hégre andel mdn bland dem som avled av covid-19, médnnen hade ocksG mer andfdddhet
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och rossel i livets slutskede, medan kvinnor besvdrades mer av illamdende. Kénsskillnaderna kvarstod
efter justering fér Glder. Studien visar dven att personer med demenssjukdom hade férre symtom, ddr
médjliga forklaringar dr att de dr vdldigt skéra och avlider tidigare, eller att det dr svdrare att skatta
symtom hos denna persongrupp.

Nilsson J, Holgersson G, Ullenhag G, Holmgren M, Axelsson B, Carlsson T, Bergqvist M, Bergstréom S.
Socioeconomy as a prognostic factor for location of death in Swedish palliative cancer persons.
BMC Palliat Care. 2021 Mar 14;20(1):43 doi: 10.1186/s12904-021-00736-z.

Den hdr studien syftar till att underséka om socioekonomiska faktorer paverkar huruvida
cancerpersoner dér hemma, vilket dr de flestas énskan, eller pa sjukhus.

Frdgan besvaras genom en registerlénkning mellan vdrt register, Cancerregistret, Dédsorsaksregistret
och LISA-databasen fér 8990 personer som détt av utvalda cancerdiagnoser under Gren 2011-2014.
Man undersékte civilstatus (gift/skild/dnka el énkling/ogift), inkomst och utbildning, analysen gjordes
separat for de olika cancerdiagnoserna. Resultatet visar att medan utbildning och inkomst inte
paverkade sannolikheten att d6 hemma, sG var personer som var gifta 6verlag mer sannolika att dé
hemma, jdmfért med de som inte hade ndgon partner.

Férfattarna for fram hypotesen att det informella stédet i hemsituationen som en partner kan utgéra
paverkar méjligheten att dé hemma.

Strang P, Martinsson L, Bergstrém J, Lundstrom S.

COVID -19: Symptoms in Dying Residents of Nursing Homes and in Those Admitted to Hospitals.

J Palliat Med. 2021 Mar 5. doi: 10.1089/jpm.2020.0688. Epub ahead of print

Ytterligare en studie frdn registrets forskargrupp publicerades under éret och ddr jamférdes
symtomférekomst och symtomlindring hos personer pd dldreboenden under den forsta
pandemivdgen som fatt komma till sjukhus (N=202) i samband med covid-19 och sedan avlidit, mot
dem som varit kvar pd sitt boende och avlidit relaterat till covid-19 (N= 1903).

Likt i en av vdra studier som publicerades 2020 gick det att se att de som avled pa sjukhus hade mer
andfdddhet och férvirring och det var svdarare att symtomlindra de personerna. Detta trots att det
fanns tillgang till syrgas pa sjukhusen.

Moéjliga férklaringar till fynden kan vara att gruppen som skickades in till sjukhus var yngre och hade
svdrare symtom som inte bedémdes kunna behandlas pG boendet. Dessutom var det en betydligt
hégre andel personer i sjukhusgruppen som hade parenteral véitska under sista dygnet i livet, en
vdlkénd riskfaktor for andfaddhet.

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 2021 har inga nya
uppsatser tillkommit.

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret

Under aret inkom 17 ansékningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut. Majoriteten géller verksamhetsuppfdljning och
forbattringsprojekt. Atta av ansdkningarna gillde forskningsprojekt.

Rapporter

Svenska palliativregistret har varit delaktig i flertalet publikationer och rapporter under aret.
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Socialstyrelsen publicerade rapporten Covid-19-pandemins paverkan pa foljsamheten till Nationella
riktlinjer (socialstyrelsen.se) 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

Pa inradan av ledningsfunktionen for Nationella Kvalitetsregister inkluderade palliativregistret tidigt
under pandemin tva nya variabler for uppféljning av covid-19, samt inférde online-rapporter for
publicering av covid-19-effekter i varden. Detta har mojliggjort riktade analyser av vardkvaliteten i
livets slutskede for de personer som avlidit relaterat till covid-19. Registret bildade varen 2020 en
sarskild forskargrupp som fokuserat pa covid-forskning, och arbetet har fortgatt under 2021.
Ytterligare tre studier har publicerats under 2021 (se publikationslistan) och har ront stor
uppmarksamhet fran internationella forskare. Data har dven anvants i rapporter som tagits fram av
SKR och Region Stockholm.

Forskargruppen har under 2021 haft 12 telefon- och zoom-moten och har fortsatt arbetet under
2022.

Validering — Monitorering

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 bestimma hur stor andel av en eller flera variablers varden som ar korrekt registrerade
och foljaktligen att registret uppfyller sitt syfte.

Det finns olika satt att utfora valideringar: validering med hjalp av logiska kontroller, validering mot
kalldata och validering mot externa register.

Under 2021 genomférdes inga validerings/monitoreringsbesok pa registrerande enheter pa grund av
pandemin. Daremot pagar en journalstudie med delsyfte att validera registrets fragor angaende
narvaro i dédsogonblicket samt brytpunktssamtal med person och/eller med narstaende, fragor som
prioriteras hogt saval av Socialstyrelsen, som personer och registrets ledningsgrupp.

Studien utférs vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, med en medlem ur var ledningsgrupp som
ansvarig forfattare.

Vi har under 2021 arbetat intensivt med var narstaendeenkét, som efter dodsfallet efterfragar
narstaendes upplevelser och erfarenheter. Huvudsyftet med enkaten ar inte att validera enheternas
registrering, utan att ta tillvara narstaendes syn pa vardtiden, men som en bieffekt har vi méjlighet
att validera delar av de svar som enheterna lamnar via dodsfallsenkaten.

Vi tror dock att ndrstaendeenkaten kommer att fylla ett betydligt storre syfte genom att aterkoppla
till registrerande enheter och hjédlpa dem i deras forbattringsarbete, pa liknande satt som manga
andra delar av varden har majlighet att géra genom uppfoljningsenkdter med personer.

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


https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2021-6-7413.pdf
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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 méatbara, val definierade, halla en viss
kvalitet och ha en tydlig beskrivning.

De indikatorer och matt som redovisas ar bland annat:
e Behandlingsinsatser
e Sjukdomstillstand
e Vantetider och tillganglighet
e Levnadsvanor
e Personupplevelser
e Personsdkerhet
e FOrebyggande
e Kostnader och produktivitet
e Vardutnyttjande och vardkapacitet

Svenska palliativregistret redovisar foljande indikatorer pa Varden i siffror:
e Brytpunktssamtal om 6vergang till palliativ vard i livets slutskede
e Franvaro av trycksar hos avlidna
e  Munhilsobeddmning under sista levnadsveckan
e Smartskattning under sista levnadsveckan
e Symtomskattning under sista levnadsveckan
e Vidbehovsordination av opioider mot smaérta
e Vidbehovsordinationer av angestdampande ldkemedel

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 kvalitetssdkrad 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 16 kvalitetsregister anslutna till RUT.

Under 2021 har registrets medarbetare gjort ett omfattande arbete tillsammans med
Vetenskapsradet och ar nu anslutna till RUT.



Trycksaker

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

| samarbete med Palliativt centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset tog registret fram 2021 en
Efterlevandesamtalsticka, se nedan.

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 1minute 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 munhalsobeddmningsinstrument.

Med tillstand fran University of Nebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; oversatt 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 smérta hos p med der jukd: ] J
som inte kan uttrycka smarta i tal. Observera personen och gér en beddmning med hjélp av fragorna. P

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 rastiés, vaggar, skyddar en kroppsdel

4. Forandrat beteende - t ex ékad férviring, villinte ata, férandring i det vanliga beteendeménstret, tilbakadragen

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 av universitetsiektor Christing Karisson, Orebro universitet Summa:
Originalskala: Abbey J, Piller N, De Bellis ef cl {2004) The Abbey pain scale: a 1-minute numeical
indicator for people with end-stage dementia. Int J Paliiat Nurs 10(1): 6-13

5. Fysiologisk forandring - t ex férandrad kroppstemperatur, puls/BT, svettningar, rodnad, blekhet I:]

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

Rost 1. Normal rést 2. Tor, hes, smackande 3. Svért att tala D
Lappar 1. Lena, ljusa, fuktiga 2. Torrq, spruckna, séri mungiporna 3. Sariga, blddande D
Mun- 1. Ljusréda, fuktiga 2. Réda, torra och omraden 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
Tandkétt 1. Liusrott och fast 2. Svullet, rodnat 3. Spontan blédning |
Ténd 1. Rena, ingen synlig 2. Belaganing el matrester lokalt, 3. Belaggning el matrester D
anaer 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 O
Svaljning 1. Obehindrad svélining 2. Obetygliga svdljproblem 3. Uttalade svdljningsproblem D
Framtagen av bi 0 d ola ianstad 10 podng =
Oriowics: Chets J Bk asting and appication > Risk fér ohdlsa i munnen. Summa: D
of the oral asses: Nurs Forum 15 0, 1988.

SoS-stickan

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

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



artikel om So6S-stickan.

Under Forbattringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hittar ni en publicerad

Skalan 3r framtagen och ménsterskyddad av Sédersjukhuset
Beteenderelaterad skattning
0-3 4-7 8-10 .
Ingen Varsta
smarta tankbara
Avslappnat ansiktsuttryck Péverkat ansiktsuttryck Plagatansiktsuttryck smarta
Ledigarorelser Besvar vid rorelse Uttaladerorelsebesvar
Avslappnad muskulatur Viss muskelspanning Spand och ordrlig eller
Jamrar sig ej Masserande rorelser motoriskt orolig
Jamrar sig svagt Jamrar sig hogljutt
Kan bestillas p palliativregistret.se
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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 séka av, iaktta och bendmna kanslorna vi ser hos personen och narstaende och uttryckligen

bekrafta dem.

NURSE ar en hjalp till struktur for att méta dessa kdnslor 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 férberedd och palast.
SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.
Svensk Oversattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.




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,
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, iastiftel

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.

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 — testa och utval
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.




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.

b Svenska palliativregistret -
Lo S

= T, or forisatt utveckling av
RQ‘_\!I)QTI_VI varden i livets slutskeds

Lathund fér sjukskoterskor

Sjukskéterskans ansvar

roll | den pallistiva varden kan se
olika ut beroende pa var man arbetar.
Det kan handla om allt ifran paliiativa
vard\nsawer 1ill ett helhetsansvar far
omvardnaden fillsammane med andra
professioner i teametl.

biir ofta "spi for att halla
ihop varden och tillsammans med teamet
uppratta en vardplan.

De flesta patienter idag vardas i den allménna
palliativa varden och ofta med stod fran den
specialiserade palliativa vérden 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 -
ror fortsatt utveckling av
varden i livets slutskede

Lathund for |dkare

Definitioner

Palliativ vard — Vard i syfte att lindra Ildande och
framja livekvalitet for med progl A
obotlig sjukdom eller skada och som innebdr

beaktande av fysiska, psykiska, scciala och
existentiella behov samt organiserat stad il
narstiende.

Palliativ \"8}'0' i livets siutskede — Palliativ vérd
s0m ges under patientens sista tid i livet nér
mélet med varden ar aft lindra lidande och framja
livskvalitet.

Bmpunkr till pamarfv vard i livets slutskede —
Owverganag til palllaﬁv vard i |IVB&S slutskede nar
det huvudsakllga malet med varden andras fran
att vara livsforia till att vara lindl
Bmpunktssarma.r vid évergang till paﬂranv
vard i livets slutskede — Samtal mellan ansvarig
lakare, eller iinstgdrande lakare och pahent om
staliningstagandet att uverga till palliativ vard i
livets slutskede, dér innehallet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och dnskemdal.




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 <) sarskilt cancerrelaterad smarta | +Kan ha efiekt
++ Ofta god effekt

pq'llgT|V NOCiCCptiV smirta (-) Ofta bristande effekt

E i TRET

— -—____—_.
Kontinuerlig Intermittent
Somatisk | Visceral | | Somatisk |
4 “
| Djup vdavnad | | Ytlig vidvnad |
v ¥

Paracetamol + o ++ + A
NSAID + ++ ++ ++ ++
Opioid ++ Trar (-) (-) (-) 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.


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 Fos ¢

wwpospalorg v paluc se

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

Hur har féljande symtom paverkat dig de senaste tre dagarna?

Smirta Krakningar Dasighet

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

E Inte alls Lite Mattligt Mycket Virsta tdnkbara

Under de senaste tre dagarna: Sl
Har du ként angest eller oro dver din sjukdom eller behandling? m
Har nagra av dina néarstaende k&nt oro eller varit bekymrad fér dig?

Har du kant dig nedstamd?

ENej, inte alls Wl Vid enstaka tillfdllen !bland ER Ofta [l Ja, hela tiden

Har du kant lugn och ro inombords?
Har du beréttat 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)

uja, hela tiden Ofta pdl Ibland [l Vid enstaka tillféllen R Nej, inte alls

Beck et al. 2017, BMC Palliative Care

IPOS vecka

IPOS Fod T

wiwpospalong  wwwpshucse

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 pMllLite vl Mdttligt EfMycket [EBVirsta tdnkbara

Under den senaste veckan: e
Har du kint &ngest eller oro dver din sjukdom eller behandling? QQHICIJ[I[V
Har nagra av dina narstaende kant oro eller varit bekymrad for dig?

Har du kant dig nedstamd?

ENej, inte alls |l Vid enstaka tillfdllen Ib!and ER Ofta gl Ja, hela tiden

Har du kant lugn och ro inombords?

Har du beréttat 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 W Ofta Ibland [Ef Vid enstaka tillfdllen B Nej, inte alls

Beck et al. 2017, BMC Palliative Care




Symtomlindrande lakemedel vid covid-19

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

Framtagen vid Palliativt

comtrum, stockbamz e SYMtomlindrande lakemedel vid covid-19

palliativ
Morfin tabl 10 mg, inj smarta, dyspné, svar 5-10 mg vb 0,25-0,5 ml vb Oka med 30-50 % i taget
10 mg/ml hosta
OxyNorm kapsel 5 el 10 | smarta, dyspné, svar 5mgvb 0,25-0,5 mlvb Oka med 30-50 % i taget
mg, inj 10 mg/ml hosta
Furosemid 10 mg/ml hjartsvikt 2-4 ml sc/iv vb 12 ml/d i sc pump
Robinul 0,2 mg/ml rossel 1 mlscvbh 3-6ml/d
Buscopan 20 mg/ml rossel 1-2 ml sc vb 6 ml/d
Bricanyl 0,5 mg/ml obstruktivitet 0,5-1 ml scvb
Betapred tabl 0,5 mg, antiinflammatoriskt, 8-16 tabl/d 1-2 ml/d sc/iv 16 mg/d (4 ml/d)
inj 4 mg/ml feber, smarta, luftvags-

besvar, illamaende

Toradol 30 mg/ml antiinflammatoriskt, feber, 0,5-1 ml sc/iv vb 3ml/d
smarta

Dynastat 40 mg/ml antiinflammatoriskt, feber, 0,5-1mlvb 2ml/d
smarta

Haldol tabl 1 mg, inj 5 mg/ml forvirring, illaméaende 05-1mgx2 | 0,25-0,5mlscvb | 10 mg/2 mi/d

Nozinan 25 mg/ml (licensprep) | sederande vid dngest, oro 0,25-0,5 ml scvb

Midazolam 5 mg/ml angest, oro 0,25-0,5 mlscvb

Diazepam 5 mg/ml angest, oro 0,5-1 mlivvb

Primperan 5 mg/ml illamaende 10mgx3 1-2 ml sc/iv vb 30-60 mg/6-12

ml/d
Ondansetron 2 mg/ml illamaende 4-8mgx1 1-4 ml sc/ivvb 16 mg/8 mi/d

Efterlevandesamtal

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

EFTERLEVANDESAMTAL
Exempel pd genomférande E FTERLEVAN D ESAMTAL

Beskriv syftet, innehall, vilka som ar med och tid till Tips pd frdgor
forfogande.
NU - DA - FRAMTID
kan vara en struktur for samtalet.

Y

Hur har du/ni det nu?

# NU - att friga hur de har det nu och hur det gir # Hur har det varit sedan XX dog?
fébr dem. #* XX kom till 0ss fér att 1 vard for ;ocooo.

+ DA - G3 tillbaka till tiden n&r patienten kom till Hur tankte du/ni nar hen blev inlagd har?
enheten, under vardtiden, sjukdomens férlopp, + Vad hade du/ni fitt veta om sjukdomen/
nér patienten dog och tiden darefter. anledningen till att hen kom till var enhet?

# FRAMTID - Hur ska de g vidare — vad finns det & Nar fbrstod/fick du/ni veta att sjukdomen
foor stidd far dem. skulle leda till daden?

Vid frdgor som inte kan besvaras av dem som 4r med + Vad tinker du/ni om tiden hen virdades har?

i samtalet, hanvisa till annan kontakt. Det kan vara .

. ) # Jir det nigot som &r oklart om vérden har?
medicinska frigor som inte kan besvaras av egna

enheten. N&r det géller graden av existentiella fragor # Ardet ndgot annat du/ni funderar p4?

och om sorgeprocessens kdnns tung, kan man Har dufini nd fe3gor kring detta?

hénvisa till stéd av kompetent profession. ¢ Hardufninagra mer fragor kring detta’

# Hur gar du/ni vidare nu?
Sem avslutning, sammanfatta vad som tagits upp i
samtalet. Om det finns maéjlighet fér de nirstdende + Finns det ndgot stéd omkring dig/er?

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

far dem framéver. Palliativt centrum

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Palliativt centrum
Sahigrenska Universitetssjukhuset

www.palliativregistret.se www.palliativregistret.se
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Har visas antalet trycksaker som registret har skickat till verksamheter mellan ar 2018-21.
Det skedde en stor 6kning under 2020 eftersom vi da borjade skicka ut allt material kostnadsfritt.

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

mJa
H Nej

Vet ej
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Dédsfallsenkdt

1. Enhetsnamn

Typ av personnummer:
O Korrekt personnummer
O Reservnummer

2. Personnummer/reservnummer

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

2b. Kon
o Man
O Kvinna
o Okant

2c. Alder

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum Klockslag

5a. Datum da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intréffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

5b. Inskriven ifran:
O sarskilt boende/vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
0 eget hem, med stdd av allmdn hemsjukvard

0 eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stéd

0 Annan, namligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

0 sarskilt boende/vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

0 eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
0O eget hem, med stdd av allmén hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

0 Annan, namligen

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar maijligt):
O cancersjukdom

0 hjart-/karlsjukdom

O lungsjukdom

O demens



O stroke
O Annan neurologisk sjukdom
O diabetes

o tillstand efter fraktur

0 multisjuklighet
O infektion

O 6vrigt, namligen

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

O nej O ja, pagaende infektion O misstankt pagaende infektion

0 genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) 30 eller farre dagar fore dodsfallet
o genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mer an 30 dagar fore dodsfallet

o okant

7 c. Har test for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) genomforts?
O inte taget 0O negativt test O positivt test
O taget, men annu ej svar 0 okant

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

Oja o nej O vetej

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fragor. Om svaret &r NEJ, besvara endast fraga

13,15, 17, 27 - 29.

9. Hur lang tid innan dédsfallet forlorade personen férmagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut
om den medicinska vardens innehall?

0 bibehallen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor o manad eller mer O aldrig varit beslutskapabel O vet ej

10 a. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede?
Ojaifritext 0O jasom klassifikationskod 0 nej O vet gj

10 b. 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?

Oja O nej O nej, saknar formaga att delta

O nej, erbjudits men tackat nej 0 nej, vardnadshavare motsatter sig O vet gj

11. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats kant?
Oja O nej o vet ej

12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta férekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3

O ja, kategori 4 O nej o vet ej

Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 12 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?



Oja O nej o vet ej

13 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej O vet ej

Om svaret &r JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja O nej O vet ej

14 a. Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa ndgon gang under den sista veckan i
livet?
Oja O nej O vet ej

Om svaret &r JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15.

14 b. Noterades nagon avvikelse?
Oja O nej O vet ej

15. Var nagon narvarande i dodsogonblicket?
O ja, naérstdende O ja, narstaende och personal O ja, personal
O nej o vet ej

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

O ja, erhallit O ja, erbjudits men tackat nej 0 nej

o vet ej 0 hade inga nérstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.
Om svaret &r HADE INGA NARSTAENDE, fortsatt till fraga 18.

17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter dodsfallet?
Oja O nej O vet ej

18. Hade personen dropp/sondtillforsel av vatska eller néring under det sista dygnet i livet?
Oja O nej O vet ej

19. Férekom genombrott av nagot av foljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfdlle hos personen
under den sista veckan i livet?

19a.Smadrta Oja O nej o vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 b.

smartan lindrades: O helt O delvis O inte alls

19 b. Rosslighet Oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.



Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 c.
rossligheten lindrades: o helt O delvis O inte alls

19 c. lllamaende Oja 0 nej O vet gj

Om svaret &r JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 d.
illamaendet lindrades: O helt o delvis O inte alls

19d. Angest Oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 e.
angesten lindrades: O helt o delvis O inte alls

19 e. Andnod o ja O nej o vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 f.

andndden lindrades: O helt o delvis O inte alls
19 f. Forvirring Oja o nej O vet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20.
forvirringen lindrades: O helt O delvis O inte alls

20. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?
Oja O nej O vet gj

21. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS > 6
eller svar smarta enligt ndgot annat smartskattningsinstrument)?
Oja O nej O vet ej

22. Skattades personens ovriga symtom vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet
med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?
Oja O nej O vet gj

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

opioid mot smarta Oja O nej O vet gj
lakemedel mot rosslighet Oja O nej O vet gj
lakemedel mot illamaende Oja O nej O vet gj
lakemedel mot angest Oja O nej O vet gj

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
o dag/dagar O vecka/veckor 0 manad eller mer O vet gj



25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar mojligt)
O ja, smartenhet O ja, palliativt team 0 ja, Annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare o nej oOvetej

26. Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
Ol=intealls o2 o3 o4 0 5 = helt och hallet

27. Datum for besvarandet av fragorna

28. Enkaten ar besvarad av:
o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftsldmnare (namn)
o lakare O sjukskoterska O Annan personalgrupp

e-postadress




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 narstaende avled:

1b. Personnummer / reservnummer

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

o Man
o Kvinna
o Okant

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

2. Kdnde 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

O Jag upplevde inget behov av stod
O Vet ej



O Inte aktuellt
De sista dagarnai livet:
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

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

O Nej, jag som narstaende ville inte att varden informerade min narstaende
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

o0 Nej, men av Annan vardpersonal

0 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 vanda dig for att fa hjalp akut (dven t.ex. pa natt/helg) till din ndrstaende
under sista veckan i livet?

ola
O Nej

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

ola

O Nej

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

o Ja, helt och hallet
o Ja, delvis

O Nej, inte helt

O Nej, inte alls

O Vet ej

10. Fick du det stod som du beh6vde av varden innan dédsfallet pa den avdelning/team dér 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:

12. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade din narstdende férmaga att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om vilken vard han/hon skulle fa?

o Timme/timmar

o Dag/dagar

o Vecka/veckor

o Manad/manader

O Inte varit beslutskapabel pa flera manader eller mer
O Bibehallen férmaga till livets slut

O Vet gj

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

13a. Smarta

ola
O Nej
O Vet gj

13b. Om svaret ar JA:
Smartan lindrades

O Helt

o Delvis
O Inte alls
O Vet ej

14a. Angest
oOlJa

O Nej
O Vet ej

14b. Om svaret ar JA:
Angesten lindrades

O Helt
o Delvis



o Inte alls

O Vet ej

15a. Forvirring

oOlJa
O Nej
O Vet ej

15b. Om svaret ar JA:
Forvirringen lindrades

O Helt

o Delvis
O Inte alls
O Vet gj

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. Ldimna garna ytterligare kommentar om situationen:

Efter dodsfallet:
17. Erbjods du samtal med vardpersonalen en tid efter dodsfallet?

0 Ja, jag har fatt samtalet/kommer att fa
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 forbattringar av stodet till dig som narstaende:

20. Ifyllt av:



0 Make/maka/partner
o Barn

0O Syskon

O 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 hilsning till personalen behover du ange ditt eller din narstdendes namn da svaren
i Ovrigt &r anonyma)

Tack for din medverkan.



English version of the questionnaire used for registering deaths in the
Swedish Register of Palliative Care since February 8th 2021

1. Unit identification code

Type of personal identity number:
O Correct personal identity number
0 Temporary identity number

2. Personal/temorary identity number of the deceased person
If the answer is TEMPORARY IDENTITY NUMBER answer questions 2b and 2c.

2 b. Sex:

o Male

O Female

o Unknown

2.c. Age

3. First and last name of the deceased person

4. Date of death (year/month/day) Time of death (hour/minute) (Optional data)

5 a. Date (year/month/day) when the person was admitted to the unit where the death occurred (for
home care, please state the date when home care was initiated)

5 b. Admitted from:

0 Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital ward (not hospice/palliative in-person care)

0 Hospice/palliative in-person 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 daily support from home care service

0 Own home without support

o Other, specify

6. The place of death is best described as:

0 Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

0 Hospital ward (not hospice/palliative in-person care)

0O Hospice/palliative in-person 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 daily support from home care service

0 Own home without support

0 Other, specify

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



o Cardiovascular disease

O Respiratory disease

o Dementia

O Stroke

0O Other neurological disease
o Diabetes

O State after fracture

O Multimorbidity
o Infection

0O Other, namely:

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

0 Unknown

7 c. Have tests for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) been taken?
O Not taken

O Negative test

O Positive test

O Taken, results not yet received

o Unknown

8. Based on the disease trajectory, was the death expected?
o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes or Don't know, answer all the following questions. If the answer is No, answer
only questions 13, 15, 17, 27-29.

9. 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

o Week/weeks

0 Month or more

0O Has never had the ability

o0 Don't know

10 a. Do the medical records include a documented decision by the physician responsible to shift
treatment/care to end-of-life care?

o Yes, in free text

o Yes, as a classification code

o No

o Don't know

10 b. 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 and about care being focused on quality of life and symptom relief?
O Yes

o No

O No, lacks the ability to participate

o No, offered but declined

0 No, guardian opposes

0 Don't know

11. Was the person's last expressed wish about place of death known?
O Yes o No 0 Don't know

12 a. Did the person have pressure ulcers upon arrival at your unit (specify highest category
occurring)?

o Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

o Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 12B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 13A.

12 b. Were the pressure ulcers documented?
O Yes o No o0 Don't know

13 a. Did the person die with pressure ulcers (specify highest category occurring)?
O Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

O Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 13B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 14A.

13 b. Were the pressure ulcers documented?
O Yes o No o0 Don't know

14 a. Was the person’s oral health assessed and documented at any time during the last week of life?
o Yes o No o0 Don't know

If the answer is Yes, answer question 14B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15.

14 b. Was any disorder noted during assessment?
o Yes o No o Don't know

15. 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

16. Did the person’s close friend(s)/relative(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 and about care being focused on quality of
life and symptom relief?

o Yes

o Yes, offered but declined

o No

o0 Don't know

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

If the answer is Yes, No or Don't know, go to question 17.
If the answer is Had no close friend(s)/relative(s), skip to question 18.

17. Was/were the person’s close friend(s)/relative(s) offered a follow-up talk within 1-2 months of
the death?
O Yes o No o Don't know

18. Did the person receive parenteral fluids/nutrition or enteral-tube feeding during the last 24 hours
of life?
O Yes o No o0 Don't know

19. Did the person display breakthrough of any of the following symptoms (19A-F) at any time during
the last week of life?

19 a. Pain 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 19B.

Pain was relieved: 0 Completely O Partially o Not at all
19 b. Death rattle 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 19C.

Death rattle was relieved: o Completely o Partially 0 Not at all

19 c. Nausea 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 19D.

Nausea was relieved: o Completely o Partially o Not at all
19 d. Anxiety 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 19E.

Anxiety was relieved: o Completely o Partially o Not at all



19 e. Dyspnoea 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 19F.

Dyspnoea was relieved: o Completely o Partially o Not at all
19 f. Confusion 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 20.

Confusion was relieved: o Completely o Partially o Not at all

20. 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

21. Did the person experience severe pain at any time during the last week of life (e.g. VAS/NRS > 6
or severe pain according to another pain-assessment tool)?
O Yes o No o Don't know

22. 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

23. 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 o0 Don't know
Drugs against nausea O Yes o No o0 Don't know
Drugs against anxiety O Yes o No o0 Don't know

24. How long before death was the person last examined by a physician?
o Day/days

o Week/weeks

O Month or more

o0 Don't know

25. Were specialists outside the team/ward consulted concerning the person’s symptom relief during
the last week 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 No

o0 Don't know



26. How satisfied is the team with the care delivered to the person during the last week of life?
o 1=Notatall o2 o3 o4 0 5 = Completely

27. Date (year/month/day) of answering the questions

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

29. Name and occupation of registrant

O Physician 0 Nurse 0 Other staff

e-mail address




