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Registerhallarens forord

Du laser just nu Svenska palliativregistrets tredje arsrapport. Denna rapport ar
resultatet av 1000-tals méanniskors arbete T ett stort tack till alla er.

Detta register har som malsattning att beframja utvecklingen av ett palliativt
vardinnehall fér alla som dor en av sjukvarden vantad dod. Det omfattar i praktiken
omkring 80% av alla som dor i oavsett vardgivare. Vi ser en stadig tillvaxt dar vi efter
en god start bland s k palliativa specialenheter och avancerade
hemsjukvardsgrupper nu nar allt fler kommunala verksamheter respektive sjukhus.
Nar detta skrivs sa ligger tackningsgraden forsta kvartalet 2009 pa omkring 20% av
alla som dor.

Med erfarenheter av forra arets 6ppna del av arsrapporten sa utékar vi nu den 6ppna
delen till att omfatta 6 fragestallningar som enligt vissa kriterier redovisas for de
vanligaste dodsplatserna.

Vidare jamférs den kvarvarande symtombilden mellan de vanligaste
sjukdomsgrupperna hos den déende patienten.

Till sist sa hittar du saval en bakgrund till vad palliativ vard ar som diverse andra
intressanta redovisningar av det material som rapporterats in foljt av ett 6kande antal
texter med tips pa hur man kan arbeta vidare pa hemmaplan.

Det ar alltsa min forhoppning att du som laser detta skall kunna anvanda saval denna
arsrapport som de kontakter du knyter pa vara kurser och konferenser eller varfor
inte genom att skicka en fraga till var fragelada sa att varden fortsatter att utvecklas.

Sammanfattning

2008 ars analys kan sammanfattas i féljande punkter:

1. Antalet registreringar har sedan 2007 6kat med 54% och antalet registrerande
vardenheter med 66% (nu 955 stycken). De under aret inkomna 15 433
dodsfallsregistreringarna utgor drygt 16% av samtliga dodsfall i Sverige under 2008.

2. Andelen registrerade dodsfall varierar mycket mellan olika kommuner (0 -70%) och
mellan olika lan ( 6 - 42%).

3. Det vardinnehall som erbjuds patienter i livets slutskede skiljer sig markant
beroende pa vilken vardenhetstyp man vardas pa eller vilken grundsjukdom man har.

4. Trycksar (grad II-1V), en indikator pa brister omvardnaden, forekommer i livets
slutskede oftare an forvantat. Andelen varierar relativt mycket aven mellan enheter
av samma typ.

5. Symtomprofilen dver de symtom som inte lindrats helt sista veckan i livet ar
mycket likartad oavsett om grundsjukdomen som lett till déden var cancer,
hjartsjukdom eller lungsjukdom.

6. Skriftliga rutiner pa en vardenhet for vilka injektionslakemedel som ska vara
ordinerade vid behov till en vardtagare/patient i livets slutskede dkar chansen att
dessa ordinationer verkligen finns om smarta, oro/angest, rosslighet eller illamaende
tillstoter.
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7. Den patientgrupp som vardas av specialiserade palliativa vardenheter (hospice,
palliativa slutenvardsenheter, avancerad hemsjukvard) utgérs framfor allt av
cancersjuka (85-100%). Stora palliativa behov finns &ven inom andra vardformer
saval pa sjukhus som inom den kommunala varden.

8. Informerande samtal dar den sjuke sjalv, utifran sin kognitiva och kommunikativa
formaga, far chansen att forsta att livets slutskede narmar sig och ocksa ta stallning
till var hon/han vill vardas genomfors for séllan pa sjukhusavdelningar och inom
kommunala boendeformer.

9. En knapp tredjedel (29%) av alla kommunala enheter (sarskilda boenden och
korttidsenheter, n= 791) som registrerar i registret anger att man inte, i samverkan
med respektive landsting, har mojlighet att erbjuda vardtagaren en lakarbedémning
pa plats under jourtid.

10. De tre kvalitetsindikatorerna fér god cancersjukvard (SoS april 2007) som beror
det palliativa skedet registreras i mycket varierande grad.

Kvalitetsindikator 1 = andel cancerdddsfall som registreras i Svenska palliativregistret
ar i genomsnitt 39% under 2008. Merparten av dessa (68%) registreras av palliativa
enheter. Registreringsaktiviteten maste 6ka markant pa de flesta sjukhusen och inom
manga kommuner for att cancervarden i landet ska kunna leva upp till SoS
intentioner.

11. Kvalitetsindikator 2 = Andelen cancerpatienter dar man mater smérta
systematiskt sista veckan av livet ar alldeles for Iag (i snitt 15%). Risken &r uppenbar
att detta innebar otillracklig smartlindring.

12. Kvalitetsindikator 3 = Andelen som har ordinerad stark opioid i sprutform sista
dygnen i livet ar generellt god (snitt = 96%).

Organisation

Detta kvalitetsregister leds av en styrgrupp med ett verkstallande utskott. Vidare finns
ett personuppgiftsombud samt en formell systemégare fér databaser och IT-
applikationer. Registret samarbetar med Landstinget i Kalmar lan. Ett langsiktigt
dataavtal finns med Otimo Data AB i Kalmar.

Ordférande:
Carl Johan Furst, docent, 6verlékare, Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

Registerhallare:

Greger Fransson, dverlakare anestesi o IVA, Privo 1 palliativt rddgivningsteam,
Oskarshamn

gregerf@Iltkalmar.se

Koordinator:
Monika Eriksson, sjukskoterska palliativa radgivningsteamet Skovde
monika.eriksson@gotene.nu
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Koordinator:

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

mariao@ltkalmar.se

Ledamot:
Bertil Axelsson, Med Dr, éverldkare Storsjoglantan/Kirurgkliniken Ostersunds sjukhus
bertil.axelsson@jll.se

Ledamot:

Per-Anders Heedman, Odverldkare spec geriatrik och allm onkologi, Palliativt
kompetenscentrum i Ostergotland

per.anders.heedman@lio.se

Ledamot:
Staffan Lundstrom, Med Dr, dverléakare Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

Ledamot:
Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig sjukskoterska Oxelésunds kommun
ingela.mindemark@oxelosund.se

Ledamot:
Vakant

Personuppgiftsombud:
Gunilla Dicksson, Landstinget i Kalmar lan
gunilla.dicksson@ltkalmar.se

It-bestallare:
Christer Lindholm, Halso- och Sjukvardsférvaltningen, Landstinget i Kalmar lan
christerl@ltkalmar.se

Kontaktperson landstinget:
Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektdr Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@Itkalmar.se

Kontaktperson IT-avtal:
UIf Nilsson, Otimo Data AB
ulf.nilsson@otimo.se
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Den palliativa processen

Bakgrund

Antalet kvalitetsregister inom sjukvarden okar standigt och uppgar nu till 67 officiellt
listade. Endast tva av dessa anses ha en direkt koppling till kommunal verksamhet
(Svenska Palliativregistret och Senior alert). Utvecklingen drivs pa av Socialstyrelsen
(So0S) och Sveriges kommuner och landsting (SKL) som ser dessa register som ett
viktigt redskap for att stimulera fortsatt forbattringsarbete utifran vad som faktiskt sker
med patienten/vardtagaren.

Efter ett inledande arbete genomforde Palliativregistret ett framgangsrikt webbaserat
pilotprojekt (maj - aug 2005) som finansierades av SoS Halso- och
sjukvardsavdelning. Pilotprojektet visade att det var mojligt att mata kvalitetsvariabler
saval pa sjukhus och i hemmet som inom den kommunala varden.
Kvalitetsregistermedel har sedan 2006 erhallits fran SoS och SKL. Svenska
Palliativregistret ingar nu efter denna prévning i skaran av nationella kvalitetsregister.

Grundprinciperna bakom Palliativregistret har fran starten varit att fragornas innehall
(=indikatorerna) ska avspegla centrala omraden i det som kan kallas god palliativ
vard i livets slutskede och som lyfts fram i Déden angar oss alla. Vardig vard vid
livets slut (SOU 2001:6). Aven registrets senare beskriva vision har sitt ursprung fran
denna utredning.

Registrets datainsamling och dataanalys har som mal att identifiera brister som finns
i varden i livets slutskede och att darigenom skapa ett positivt forandringstryck pa
beslutsfattare samt initiera ett kontinuerligt larande och standigt férbattringsarbete
hos landets vardgivare. De osedda behoven av palliativ vard i livets slutskede
synliggors genom att alla dodsfall registreras, dven de vardtagare/patienter som dor
utan att ha identifierats som palliativa patienter.

Vision

Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i saval
Oppen som sluten vard samt inom den kommunala varden. En stor andel av de
doende tillbringar sin sista tid inom kommunala boendeformer dér bristen pa
lakarstod, pa manga hall, ar ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka
tillbringar sin sista tid pa sjukhus i en miljo som huvudsakligen &r inriktad pa korta
vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga aldre kommer dessutom, de sista tva
veckorna i livet, bli féremal for forflyttningar mellan slutenvard och hemvard fér att
slutligen avlida pa sjukhus. Varje ar avlider cirka 1 % av Sveriges befolkning (90-93
000 personer) och tidigare har uppskattningen varit att 80 % av dessa skulle ha nytta
av den palliativa vardens innehall. Data fran 35 000 registreringar i Svenska
palliativregistret antyder att andelen kan vara storre &n sa.

| saval SOU 2001:6 som i SoS rapport om utvecklingen av varden i livets slutskede i
landsting och kommuner (SoS 2006-103-08), konstateras att varden i livets slutskede
ar ett omrade dar det finns brister och stora regionala skillnader. Bristen galler
framfor allt medicinska insatser, bemétande, information och stdd till narstaende.
Suboptimal lindring och brist pa information/stod till patient och narstaende ger
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pavisbara negativa effekter pa livskvaliteten for saval vardtagaren/patienten som
narstaende.

Visionen for Svenska palliativregistret ar att alla manniskor boende i Sverige, med
sina unika behov, tillférsékras en vardig och valfungerande vard vid livets slut och att
palliativ vard av god kvalitet ska kunna bedrivas saval vid palliativa verksamheter
som brett inom hela sjukvardssystemet och den kommunala omsorgen.

Mycket kunskap och erfarenhet har under de senaste aren samlats hos dem som

huvudsakligen arbetar med déende manniskor och en utmaning &r att fran denna
erfarenhetsmassiga och evidensbaserade kunskap definiera ett konkret vardinnehall

som kommer patienten/v-rdtagaren till del oc
till alla dem som i sitt vardarbete méter den déende méanniskan 7 vare sig det ar pa

ett sjukhus, i hemsjukvarden eller pa ett sarskilt boende.

Aven nar livet gar mot sitt slut finns behov av ett strukturerat arbetssatt for att
tillforsakra kvalitet i det medicinska och omvardnadsmassiga omhandertagandet.
Arbetssattet forutsatter ett gemensamt sprak, gemensam vardegrund och vision,
definition av den palliativa vardprocessen, definition av ett konkret vardinnehall,
matbara mal och ett utifran resultat initierat forbattringsarbete.

Vardegrund

Diskussioner har under manga ar forts om vad som &r kvalitet i en situation nar man
drabbas av en obotbar sjukdom, blir allt samre och slutligen dér. British Geriatrics
Society har foreslagit elva grundregler som aterspeglar olika aspekter av kvalitet pa
varden i livets slutskede. Grundtanken ar att det ar till gagn for oss méanniskor:

att veta nar doden ar nara och forsta vad som ar att vanta

att behalla kontrollen éver vad som hander

att fa behalla vardighet och integritet

att ha kontroll éver lindring av smarta och andra symtom

att ha valmgjligheter och kunna bestamma var man ska do, det vill saga
hemma eller pa sjukhus

att fa andliga och religiosa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

att ha kontroll dver vem eller vilka som &r narvarande pa slutet

att ha mojlighet att satta upp direktiv som garanterar att dnskningar
respekteras

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

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

= =4 =4 -4 -9

= =4 -8 4

= =4

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt lAngre med en obotlig sjukdom. For den
enskilde innebar det kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvaxlande med
perioder av tilltagande sjukdomspaverkan da de narmar sig doden.
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Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt storre omfattning och
ibland alltfor lange, langt efter det att den botande ambitionen fatt dverges i
livsforlangande och symtomlindrande syfte. Detta illustreras bl.a. av att ca 30 procent
av de patienter som i dag ar inskrivna i den avancerande palliativa hemsjukvarden
har en pagaende cytostatikabehandling for sin tumorsjukdom. Flera ars erfarenhet
och aktiv stravan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan lider och
dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard forandrats.
Varldshélsoorganisationens aktuella definition (2002:
www.who.int/cancer/palliative/definition/en/) ar évergripande:

Palliativ vard

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsté vid livshotande
sjukdom.

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

Palliativ vard:
¢ lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar doendet som en normal process

syftar inte till att paskynda eller férdréja doden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard

erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mgjligt

fram till doden

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

1 tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och familjers
behov samt tillhandahaller, om det behovs, aven stddjande och radgivande
samtal

1 beframjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp i positiv
bemarkelse

1 artillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier, som syftar till
att forlanga livet, sdsom cytostatika och stralbehandling

1
1
1
1

Palliativ vard omfattar &ven sadana undersokningar som ar nédvandiga for att béattre
forsta och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.

Denna definition skiljer sig fran tidigare beskrivning (1990) i och med att det anges att
den palliativa vardens innehall kan tillampas tidigare i sjukdomsforloppet tillsammans
med livsforlangande terapier. Utifran denna nya beskrivning, och utifran det val
etablerade och accepterade synséattet att varden for dessa patienter med obotlig,
livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och olika innehall i vard och
behandling kan féljande definitioner anvandas.

Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede

En grans dar varden andrar inriktning och mal. Foér saval patient, narstdende som
vardpersonal ar denna punkt ofta inte distinkt utan en process over tid med en

successiv forskjutning av vardinnehallet fran malet att radda och forlanga liv till att
forsoka bibehalla eller 6ka livskvaliteten hos patienten. Beslutet kan vara svart att
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fatta men det ar avgoérande for vardresultatet, eftersom malet med varden férandras.
Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede innebar att livsforlangande insatser inte
langre har effekt eller att effekten ar marginell och nettoeffekten pa patientens
livskvalitet ar negativ.

Palliativa insatser

Enstaka vardatgarder som minskar lidandet och ¢kar livskvaliteten, oavsett var i
sjukdomsforloppet patienten befinner sig.

Palliativ vard i livets slutskede

Det samlade vardinnehallet efter brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede. Oftast
ror sig denna del av en manniskas liv om dagar - veckor (= sen palliativ fas).

Svensk forening for palliativ medicin har tillsammans med Nationella radet for palliativ
vard under varen 2008 initierat ett gemensamt arbete for att forankra och eventuellt
vidareutveckla termer och begrepp som ber6r den palliativa varden.

Riktlinjer, rekommendationer, syfte och mal

Syfte och mal

1 Syftet med Palliativregistret ar att successivt forbattra varden i livets slutskede
1 Malgruppen utgors av alla déende patienter/vardtagare oavsett vardgivare

Den palliativa vardprocessen

Den enskilt viktigaste framgangsfaktorn, som ocksa initierar vardprocessen, ar en
tydlig identifiering av den palliativa patienten/vardtagaren. Darefter sker en medicinsk
beddmning av lakare (brytpunktsbedémning) dar hela teamets samlade medicinska
och omvardnadsmassiga kunskap behovs, efterfrdgas och anvands.
Brytpunktsheddémningen syftar till att avgéra om patienten befinner sig i livets
slutskede men innefattar ocksa en vardering av om olika medicinska livsférlangande
atgarder fortfarande gagnar patienten eller inte. Efter en bedomning av patientens
kognitiva och kommunikativa formaga som ger oss vagledning fér vad, hur och vem
vi ska informera genomfors darefter ett informerande samtal (brytpunktssamtal) med
patient och narstaende. Huvudsyftet med detta samtal ar att underlatta valfrihet och
betona att vardens inriktning och mal har forandrats sa att fokus ligger pa livskvalitet
och symtomlindring. De atgarder som darefter bér komma patienten till del har sitt
ursprung dels i de nedan beskrivna riktlinjerna fran SoS dels fran den samlade
erfarenhetsmassiga kunskap som finns nationellt.

Den palliativa vardens innehall

Inom ramen for Socialstyrelsens riktlinjer for cancersjukvarden har forsok gjorts att
konkretisera den palliativa vardens innehall, dvs. utifran Varldshalsoorganisationens
aktuella definition lyfta fram atgarder som efter behov ska komma den obotbart sjuke
till del i livets slutskede. Atgérder som rangordnats hogt efter brytpunkten for palliativ
vard i livets slutskede representerar ett hogt prioriterat och valdefinierat vardinnehall
oavsett var man vardas.(basal palliativ vard):
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1 Behovsanpassade insatser av ett team med lakare, sjukskoterska och
omvardnadspersonal med basal kompetens i palliativ vard med tillganglighet
dygnet runt oavsett var och av vem man vardas

Kommunikation med patient och narstaende om vardens inriktning och mal vid
overgang till palliativ vard i livets slutskede

Smartanalys och farmakologisk smartbehandling

Smartblockad

Farmakologisk behandling av illaméaende i livets slutskede

Farmakologisk behandling av forvirringstillstand i livets slutskede
Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

Farmakologisk behandling av angest i livets slutskede

Majlighet till narvaro av vardpersonal vid angest i livets slutskede
Samordnad vardplanering och dokumentation

Véaxelvard pa slutenvardsenhet eller sarskilt boende/korttidsplats

Palliativt kompetensstdd till berérda vardgivare

Behovsanpassade insatser av ett multiprofessionellt team tillgangligt dygnet
runt med specialiserad kompetens for patienter med komplexa behov

=
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Vissa insatser som t.ex. parenteral nutrition, behandling av andnéd med syrgas (utan
samtidig hypoxi eller respiratorisk insufficiens), kombinerad fysikalisk 6demterapi
samt mistelterapi har bedomts vara atgarder som inte bor utforas alls efter
brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede. For syrgasbehandling och mistelterapi
galler detta aven fore brytpunkten.

De palliativa insatser som prioriterats hogre fore brytpunkten &n efter (dvs. tidigare i
sjukdomsforloppet) ar t.ex. smartblockad, palliativ stralbehandling, orsaksinriktad
diagnostik och behandling vid olika symtom, blodtransfusion (eller erytropoetin) vid
symtomgivande anemi, parenteral nutrition, behandling av hypercalcemi med
bisfosfonater samt lymfédembehandling. Dessa insatser representerar ett mer
specialiserat vardinnehall (specialiserad palliativ vard).

| ¥sterg°tland har man utifr-n dessa r.i
ti

palliativ v=-rd i ¥sterg°tlando riktat
Anvéandandet och resultatet av riktlinjerna kan féljas dels genom samtidig registrering
i Svenska Palliativregistret, dels genom en integrering av vardprogrammet i befintlig
datajournal.

Nationella kvalitetsindikatorer

Socialstyrelsen har i de nationella riktlinjerna for vard och behandling av
cancersjukdom aven tagit fram tio stycken 6évergripande kvalitetsindikatorer for
cancersjukvarden varav tre ar tillampbara i livets slutskede oavsett grundsjukdom.

1 Anvéandning av VAS (Visual Analogue Scale, 0-10)/NRS (Numeric Rating
Scale, 0-10) for skattning av smarta

Registrering av dodsfall i Svenska palliativregistret

Ordination av stark opioid parenteralt vid behov vid sméartgenombrott till
patient i livets slutskede

T
il

i
N,

pqlllngV Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 13

k
[

t
|

n
h



Kvalitetskriterier for vard i livets slutskede

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

Patienten ar informerad om sin situation

Narstdende ar informerade om patientens situation

Patienten ar smartlindrad och att NRS/VAS anvands vid smarta

Patienten ar lindrad fran dvriga symtom

Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov fér smartgenombrott, oro,
ilaméaende eller andningsbesvar

Patienten behdver inte do ensam

Patienten ges majlighet att do pa den plats hon sjalv 6nskar

Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

= =4 =4 -8 -

= =4 =4

Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Grunden i palliativregistret utgors idag av en enkat som skall spegla vardinnehallet
den sista delen av livet. Den fylls i av personalen snarast mojligt efter dodsfallet pa
den enhet dar den sjuke avled. Avsikten &r att samtliga dodsfall oavsett orsak skall
registreras for att aven upptécka osedda behov. Majoriteten av dédsfallen ar av
sjukvarden vantade dodsfall och darmed borde patienten/vardtagaren kunna fa ta del
av ett strukturerat vardinnehall oavsett vardgivare. For dessa fylls hela enkéaten i. Vid
behov av rattsmedicinsk obduktion behéver man bara fylla i de forsta fragorna.
Vanligen besvaras fragorna av en sjukskoterska (80%) medan det fr a vid palliativa
specialenheter tas ett storre direkt ansvar for ifyllandet av lakare. Ofta diskuteras den
givna varden i arbetslaget runt patienten vilket i sig ar positivt for vidareutvecklingen
av den palliativa varden.

Fragorna har varit oférandrade sedan april 2007. En 6versyn ar pabdrjad och ett
strukturerat valideringsarbete planeras och beréknas vara klart under 2009. Efter
detta tas stéllning till eventuella férandringar.

Ett arbete som syftar till att fanga data prospektivt, aven patientupplevda , har pagatt
en tid i Ostergotland och prévas nu i praktiken.

Exempel pa frageomraden i dodsfallsenkaten ror information, valfrihet, férmaga till
sjalvbestammande, symtomlindring, férekomst av vid behovsordinationer och
huruvida man har nagon hos sig i dodsdgonblicket . Enkéaten i sin helhet aterfinns
langst bak i denna rapport.

Enhetsenkaten

Enhetsenkéaten speglar faktorer av betydelse for att kunna erbjuda ett basalt palliativt
vardinnehall. Den ar numera obligatorisk for att kunna anvanda registrets funktioner
och skall uppdateras varje ar eller tidigare om det sker vasentliga forandringar i
verksamheten. Exempel pa frdgeomraden &r en beskrivning av
verksamhetsomfattning och bemanning, tillgang till olika yrkesgrupper kontorstid
respektive jourtid och férekomsten av skriftliga rutiner for olika vardatgarder. Enkaten
i sin helhet aterfinns langst bak i denna rapport.
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IT-stod

Registret har fran borjan valt att vara helt webbaserat. Verksamheten ombeds att
anmala sig i enheter t ex en enhet per sjukhusavdelning a&ven om de tillhér samma
klinik, en enhet per sabo-avdelning eller omvardnadsansvarsomrade osv. Varje enhet
far en inloggning med vars hjalp man kan registrera enhetsuppgifter, dodsfallsenkéater
samt fr a titta on line pa den egna enhetens statistik.

Under 2008 har ocksa teknik tagits fram och bdrjat prévas i skarp drift for att t ex en
MAS skall kunna fa en 6verordnad personlig inloggning med vars hjalp hon/han kan
ta ut statistik for alla ingaende enheter i sitt omrade.

IT-stodet utvecklas fortlopande for att mota de nya behov som uppstar.

Validering

Svenska palliativregistret har fatt godkannande fran etikprévningsnamnden i
LinkOping att genomfora tva valideringsstudier:

1. Att jamfora de 10 senaste registreringarna vid 12 slumpmassigt valda enheter med
befintliga journaldata.

2. Att jamfora inkomna registreringar med dokumentationen i de palliativa
datajournalsmoduler som anvands prospektivt inom den palliativa hemsjukvarden i
Ostergoétland.

Lopande valideras inkomna registreringar genom att bara en patientenkat kan
skickas in per personnummer och att samtliga fragor maste vara besvarade innan
enkaten accepteras.

| takt med att den 6ppna redovisningen dkar s att enskilda enheter kan identifieras,
kommer ocksa klassificeringen av olika vardenheter (sjukhusavdelning, palliativ
slutenvardsenhet, avancerad hemsjukvard, basal hemsjukvard, sarskilt boende,
korttidsavdelning) i samrad med enheten diskuteras om minsta tveksamhet
foreligger.

i
N,

pqlllngV Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 15




Tackningsgrad

Geografisk

Nedan foljer en bild per lan med redovisning kommunvis. Stapeln visar samtliga
folkbokférda i respektive kommun som avlidit under 2008 fordelat pa vardenhetstyp.
Den réda andelen &r inte inrapporterad till registret. Andelen inrapporterade dodsfall
varierar mellan 0 och 70%. Kommunerna ar sorterade i fallande ordning avseende
andelen inrapporterade med hdgst andel langst till vanster. Over varje stapel star
antalet totalt avlidna i respektive kommun under aret.

Bilderna &ar direkt hamtade fran svenska palliativregistrets nya utdataportal pa
www.palliativ.se som kommer att tas i bruk under sommaren 2009.

Tackningsgrad
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Tackningsgrad

Kommuner
Avlidenplats
N Ej rapporterat Ovrigt BB Hemsjv basal M Hemsjvavanc WM Pall specenh W Sjukhus B Kommun kort Kommun sabo
Detta ar en originalrapport fran Svenska Palliativregistret Svensks paliistivregistrat 2008-04-13 J

Blekinge lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv bassl BB Hemsjv avanc B0 Pzll specenh 000 Sjukhus B Kommun kort Kommun s3bo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Tymnsks paliistivragisteat 2008-04-12

A

Kommentar: Mycket |ag aktivitet forutom ett korttidsboende i Ronneby kommun. Stor

potential till 6kning. Garna policybeslut pa landstings- och kommunniva.
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Dalarnas lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Svensks palistivregistrst 2009-04-12 _§

Kommentar: Generellt htg aktivitet med Vansbro kommun i topp med drygt 60% av
alla dodsfall registrerade. Smedjebackens kommun &r den enda som inte kommit
igang. Sjukhusen framfor allt i Mora och Falun har ocksa outnyttjad potential.

Gotlands lan

Tackningsgrad
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Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svenska paliativegistret 2008-04-12

Kommentar: Lag aktivitet dar kommunala enheterna och sjukhuset inte kommit
igdng annu.
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Gavleborgs lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Flera kommuner har kommit igdng medan andra saknas helt. Stor
outnyttjad potential pa sjukhussidan.

Hallands lan

Tackningsgrad

n=531

100—
=
@ 80
-
)
o 60—
=
= 40—
-
[]
- 20—
-

a
Kommuner
Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svznzka pallistivregiztret 2008-04-12 _J)

Kommentar: Aktiviteten domineras av nagra palliativa specialenheter i Kungsbacka
och Falkenberg. Kommunerna Kungsbacka och Halmstad har kommit igdng. Mycket

lag aktivitet i Gvrigt.
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Jamtlands lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Mattlig aktivitet. Tre av atta kommuner har kommit igdng och dessutom
Ostersunds sjukhus.

JOonkopings lan

Tackningsgrad
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Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Svznzka pallistivregiztret 2008-04-12 _J)

Kommentar: Kommunerna Habo och Mullsjo igang liksom palliativa specialenheter i
Jonkodping och Varnamo. | dvrigt stora mojligheter till 6kad aktivitet. Garna
principbeslut pa landstings- och kommunniva.
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Kalmar lan

Téckningsgrad
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Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret

Kommentar: God aktivitet i flera kommuner t ex Emmaboda, Vimmerby och Hogsby.
Ingen eller mycket blygsam aktivitet i kommunala boendeformer i Kalmar, Borgholm
och Vastervik. Avancerad hemsjukvard endast i Kalmar, Morbylanga och Torsas

kommuner.

Kronobergs lan

Tackningsgrad
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Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat

Kommentar: God i mattlig aktivitet i fem av lanets atta kommuner (Uppvidinge,
Almhult, Lessebo, Vaxjo och Ljungby). Ingen aktivitet pa sjukhusen i Vaxjo och
Ljungby och inte heller i kommunerna Tingsryd, Alvesta och Markaryd.
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Norrbottens lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Fyra av lanets kommuner har kommit igang (Arvidsjaur, Jokkmokk,
Gallivare och Kalix) medan de andra tio inte har kommit igang alls. Vid sidan av de
palliativa specialenheterna, ingen aktivitet pa lanets sjukhusavdelningar.

Skéne lan
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv baszl BB Hemsjv avanc W Pall specenh Sjukhus B Kommun kort Kommun sd@bo

Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Aktivitet framfor allt inom avancerad hemsjukvard och palliativa
specialenheter. Kommunerna Osby, Ostra Goinge och Perstorp har kommit igang
medan det finns mycket stor potential inom andra kommuner och inte minst pa

regionens alla sjukhus.
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Stockholms lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais

I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh

Sjukhus I Kommun kort

Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret

Swenzks paliistivregistret 2000-04-12

Kommentar: Aktivitet Gver hela lanet fran palliativa specialenheter och avancerad
hemsjukvard (undantag Nynashamn). Daremot bara viss kommunal aktivitet i Nacka,
Solna, Jarfalla, Huddinge, Tyres6 och Norrtélje. Stor potential inom de kommunala
boendeformerna éver hela lanet och pa lanets sjukhus.

Soédermanlands lan

Tackningsgrad
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Avlidenplaiz

B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh

Sjukhus M Kommun kort

Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat

Svenska palliativregistret 2005-04-12

Kommentar: Bred aktivitet 6ver hela lanet. Kommunala enheter i Vingaker forefaller

inte ha kommit igang.

PQ"LO TI Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 22

.

v



Uppsala lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Samtliga kommuner har stora méjligheter till 6kad aktivitet. Stor
potential med 6kad aktivitet pa lanets tva sjukhus.

Varmlands lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Sversks palistivregistr=t 2008-04-12

Kommentar: Halften av kommunerna har god aktivitet medan stadskommunerna
Karlstad, Kristinehamn och Arvika i stort sett helt saknar aktivitet. Sjukhuset i
Karlstad verkar inte heller ha kommit igang bortsett den palliativa specialenheten.
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Vasterbottens lan

Tackningsgrad
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Kommuner

Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Kommunerna Nordmaling, Vindeln, Robertfors och Vannas gar fore
med gott exempel medan aktiviteten saknas helt i 6vriga kommuner.
Sjukhusavdelningarna i Umea, Skellefted och Lycksele har inte heller kommit igang.

Vasternorrlands lan

Téckningsgrad
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Avlidenplais
I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv baszl BB Hemsjv avanc W Pall specenh Sjukhus B Kommun kort Kommun sd@bo

Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Generellt mycket lag/ingen aktivitet 6ver lanet med undantag for
palliativa specialenheter. Principbeslut efterlyses pa saval landstings- som
kommunniva.
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Vastmanlands lan

Tackningsgrad
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I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: | stort sett obefintlig aktivitet bortsett avancerad hemsjukvardsenheter i
Arboga, Sala, Képing. Principbeslut pa landstings- och kommunniva behovs.

Vastra Gotalands lan

Tackningsgrad
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Kommuner
Avlidenplaiz
B £ rapporterat Owrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus M Kommun kort Kommun sabo

Detta r enoriginalrapport fran Svenska Pallistivregistrat Sversks palistivregistr=t 2008-04-12

Kommentar: God aktivitet i nio av lanets kommuner (Tibro, Tjorn, Tidaholm,
Vargarda, Lerum, Alingsas, Svenljunga, Falkdping och Skara) men ingen alls i den
storsta majoriteten av kommuner. Tillsammans med de flesta av lanets sjukhus utgor

detta en stor potential for tillvaxt.
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Orebro lan

Téckningsgrad
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Avlidenplais
I Ej rapporterat Cwrigt WM Hemsjv bass| BB Hemsjv svanc 0 Pall specenh Sjukhus I Kommun kort Kommun sdbo

Detta &r en originalrapport fran Svenska Pallistivregistret Sversks palistvregisint 2008-04-12

Kommentar: Endast aktivitet i Orebro kommun och enstaka andra enheter. Stor
potential for 6kning inom saval kommunala enheter som pa lanets
sjukhusavdelningar.

Ostergotlands lan

Tackningsgrad
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I Ej rapporterat COwrigt WM Hemsjv baszl BB Hemsjv avanc W Pall specenh Sjukhus B Kommun kort Kommun sd@bo

Dietta &r enoriginalrapport frén Svenska Pallistivregistret Svarsics palistivregistret 2008-04-12

Kommentar: Mycket god aktivitet i Kinda kommun med cirka 70% av alla dédsfall
registrerade. God aktivitet &ven i manga andra av lanets kommuner med undantag
for Linkdping och Finspang. Stor outnyttjad potential i form av lanets
sjukhusavdelningar.
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Volymmassig

Utveckling per dodsplats

Antal registrerade dodsfall
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Kommentar: Totalantalet dédsfallsregistreringar under 2008 var 15 433 stycken.
Jamfort med aret innan innebar det en 6kning pa 54%. Registreringarna fran
kommunala sarskilda boenden, sjukhus och basal hemsjukvard har férdubblats
medan registreringarna fran palliativa specialenheter och avancerad hemsjukvard
okat mindre. Antalet registreringar fran basal hemsjukvard (n=377) och &vrigt (n=198)
ar fortfarande totalt sett fa till antalet och darfor kommer resultaten fran dessa
verksamheter inte att redovisas ytterligare i denna arsrapport. For de enheter ur
dessa kategorier som &r intresserade av sina resultat hanvisas till registrets hemsida
www.palliativ.se dar resultaten kan fas fram.
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Tabell lansvis

Med hjalp av data fran EPC (Epidemiologiskt centrum pa Socialstyrelsen) har
foljande tabell 6ver registrets totala tackningsgrad lansvis sammanstallts. Antalet
registreringar 2008 ar i tabellen lagre &an pa andra platser i denna rapport da
ytterligare registreringar inkommit efter det att data sants till EPC.

Ar| 2006 2007 2008 2008 2008

Lan % % Rapp | Ejrapp %
Blekinge 0 2 98 1642 6

Dalarna 21 33 1345 1830 42
Gotland 2 18 83 531 14
Géavleborg 6 8 678 2704 20
Halland 2 3 326 2383 12
Jamtland 9 15 423 1056 29
Jonkoping 3 5 288 3119 8

Kalmar 23 27 845 1979 30
Kronoberg 0 9 394 1464 21
Norrbotten 1 8 305 2561 11
Skane 4 10 1235 10668 10
Stockholm 5 10 2262 13300 15
Sddermanland 5 11 1011 1995 34
Uppsala 4 13 491 2142 19
Varmland 3 16 589 2725 18
Vasterbotten 7 9 302 2283 12
Vasternorrland 3 3 207 2763 7

Vastmanland 0 1 167 2471 6

Vastra Gotaland 2 6 2227 13120 15
Orebro 0 8 555 2472 18
Ostergotland 20 32 1488 2888 34
Totalt riket 5 11 15319 | 76096 17

Kommentar: Andelen av samtliga dédsfall som registreras i Palliativregistret varierar
stort mellan de olika lanen (6 7 42%). Dalarna toppar med 42% f6ljda av Jamtland,
Kalmar, Sédermanland och Ostergétland runt 30%. Blekinge, Jonkoping,
Vasternorrland och Vastmanland har annu inte uppnatt 10%. Férutom pa Gotland sa
okar andelen registreringar i hela landet. Pa riksniva ar antalet registreringar
tredubblade fran 2006 i 2008. Att finna strategier for ytterligare spridning av registret
ar en vasentlig uppgift bade for inblandade huvudman och registret framover.
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Resultat Enhetsenkaten

Svarsfrekvens
Wardgivare enligt enhetsenkat / Verklig dédsplats eﬁr?éilar hz\;r?sr}ﬁi\rg?d Korttidsboende gg;ﬁg Psrl]l;]a;tév Sjukhus
955 2089 1485 3898 4349 2823
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el. liknandse) £ 1628 44 45 312 g7
Basal {(allman) hemsjukvard 96 75 g 97 0 11
Hospicedpalliativ slutenvirdsenhet 49 a0 3 8 35881 112
Kortidsboende 81 5 975 52 1 4
Falligtivt rédgivningsteam 13 232 74 19 5 39
Primarvardsenhet 33 42 2 3] 13 25
Sjukhusavdelning Klinilk 115 91 21 5 439 2501
Sarskilt boende 513 4 333 3678 3 85
Enkat saknas 2 0 29 B 0 0

Kommentar 1: Under aret har det varit 955 enheter anmalda till registret med
ovanstaende fordelning av enheter (1:a kolumnen) som ocksa har registrerat dodsfall
(2007 var antalet 577 stycken). Detta innebéar att antalet aktiva enheter har 6kat med
66% pa ett ar.

Ovanstaende tabell ger ocksa en bild av var patienterna har dott och vilken enhet
som har registrerat dodsfallet. Dodsplatserna for patienterna motsvaras av kolumn 2
till 6 och registrerande enhet finns i den vanstra kolumnen. Grundtanken ar att det
endast ar den enhet dar patienten avlider som ska registrera patienten - detta da det
ar den personalen som har den fulla kunskapen om hur situationen sett ut under de
sista dygnen i livet. Tabellen ovan visar tydligt att en del enheter trots detta véljer att
registrera vardtagare/patienter som dor aven pa andra stallen i vardkedjan.
Anledningarna kan vara flera. Dels en vilja att registrera alla patienter man varit
inblandad i, dels att man vet att enheten dér patienten avlider inte i dagslaget ar med
i registret. Trots detta anser vi fortfarande att det ar den vardenhet dar
vardtagaren/patienten avlider som ska registrera patienten. Tillférlitigheten av data
torde genom detta forfarande bli storre. Resultaten i resten av denna rapport
grupperar dodsfallen utifran den noterade dédsplatsen, oavsett vem som registrerat.

Kommentar 2: Andra kolumnen visar antalet registreringar per enhetstyp angivet i
enhetsenkéaten. Kolumnerna till hdger om denna anger var de avlidna patienterna
dott i procent (radvis). Enligt diskussionen i kommentaren narmast ovan borde siffran
vara 100% i rutan dar dodsplatsen ar den samma som enhetstypen i forsta
kolumnen. Overensstammelsen &r god for hospice/palliativ slutenvardsenhet (93%),
korttidsboende (91%) och sarskilt boende (87%). Forbattringar av
dverensstammelsen ar onskvard bade for sjukhusavdelningar (74%) och avancerad

hemsjukv=-rd (72%). |1 b-da fallen avlider

hospice/palliativ slutenvard som i sin tur skulle ha registrerat patienten.
Forhoppningsvis kan detta rattas till i de flesta fall. | vissa fall kan dock enheterna
organisatoriskt hora ihop och man far da overvaga att enhetsmassigt dela upp dem i
tva.
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Innehall yrkestillganglighet
Tillganglighet lakare

Wardgivartyp _|Lak Kontorstid 0-2 tim | <=1 dygn| 1-3 dyan|Saknas|Lak jourtid 0-2 tim|<=1 dygn|1-3 dvgn|Saknas
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 101 g 2 2 a1 13 1] 17
Basal (alman) hemsjukyvard 47 a3 7 6 27 52 1] 35
Hospice/palliativ slutenvirdsenhet a2 1] 1] I 74 7 1] 1
kaorttidsboende 4 37 7 2 a7 53 a 40
Palliativt radgivningsteam 5] 5] 5] 1 3 ] 0 El
Primarvardsenhet 30 9 2 1] 19 12 0 10
Sjukhusavdelning klinik 153 2 0 1] 145 10 0 0
Sarskilt boende 352 222 54 33 209 274 0 188
TOTALT ANTAL 840 345 87 44 580 436 ] 300

Kommentar: Tillgang till Iakare kontorstid inom ett dygn samt lakartillgang aven
jourtid ar en forutsattning for att vardtagare/patienter i livets slutskede ska kunna fa
den medicinska bedomning som behovs for att kunna minimera plagorna av olika
symtom. | Socialstyrelsens riktlinjer for cancervard (april 2007) anses tillgangen till
basal palliativ vard dygnet runt vara av absolut hogsta prioritet (en 1:a pa en 10-
gradig prioriteringsskala). Tillgangen till ett specialiserat palliativt team dygnet runt
har fatt en 3:a p4 samma skala.

Att 29% (188 av 671 sarskilda boenden och 40 av 120 korttidsboenden) av de
kommunala enheterna saknar tillgang till Iakare jourtid &r anmarkningsvart med tanke
pa hur manga som lever sin sista tid i dessa vardformer. Att palliativa
hemsjukvardenheter, som vill rubricera sig som avancerade, ocksa i manga fall
saknar tillgang till lakare jourtid kanns motsagelsefullt.

Tillgangligheten for dvriga yrkesgrupper har vi valt att inte sarredovisa i arets rapport.

Innehall skriftliga rutiner

Varje enhet har fatt ange om de har skriftliga rutiner for olika delar av varden i livets
slutskede. Tanken med skriftliga rutiner ar inte att pappret i sig skulle géra nagon
skillnad for vardtagarna/patienterna utan att processen pa enheten att diskutera sig
fram till hur man bor gora ar det som ger resultat. Givetvis underlattar ocksa skriftliga
rutiner for nyanstallda och vikarier att satta sig in i vad som bor géras i olika
situationer.

Rutiner for dokumentation av information till den sjuke/narstaende

lenhet senk2ten fr-gas om det p- enheten
dokumenterar att patienten/vardtagaren bedomts som doende?

12 Lakardokumentation beddmning ddende h = Mel  |Ejifvllt
Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) B9l 42 a
Basal (allman) hemsjukseard 71 48 a
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 34 448 a
Korttidshoende 48 T2 a
Falliativt radgivningsteam g B 0
Primarvardsenhet 24 17 0
Sjukhusavdelning klinik a4 122 a
Sarskilt boende 73] 288 0
TOTALT ANTAL B61| 655 0
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Kommentar: En dokumenterad lakarbeddomning av att patienten &r déende utgor
grunden for ett adekvat vardinnehall i livets slutskede. Forst nar lakaren har bedomt
patienten och resten av personalgruppen ar informerad kan atgarder som i detta lage
inte har nagon effekt utan som snarare okar vardtagarens/patientens lidande
undvikas. Exempel pa sadana atgarder kan vara akut forflyttning till sjukhus, rontgen,
operation, cytostatika, stralning, dropp, vatskelista.

Halften av enheterna har dessa skriftliga rutiner. Vanligast &r rutinerna inom
hemsjukvard och sarskilda boenden och minst vanligt pa sjukhusavdelningar. Med
tanke pa det stora utbudet av tillgangliga vardinsatser pa ett sjukhus torde behovet
av tydliga rutiner for vard i livets slutskede vara mycket stort aven har.

Rutiner om information till narstaende

| enhetsenk@ten fr-gas om det p- enheten fin
informeras om att patienten/vardtagaren ar doende?

14 Infarmation till narstaende om déende patient _|Ja Mej  (Ej ifyllt
Avancerad hemsjulyvard (ASIHSAHPAH el liknande) BZ 49 a
Basal (allman) hemsjukyard B2 a7 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 46| 3B a
Forttidshoende 400 80 0
Falliativt radgivningsteam ! B 0
Primarsardsenhet 24 17 0
Sjukhusavdelning klinik 16 134 a
Sarskilt boende J43] 348 1]
TOTALT ANTAL aB2[ 734 0

Kommentar: Information till narstaende om att vardtagaren/patienten ar i livets
slutskede ar av storsta vikt for att dessa ska ha majlighet att planera/prioritera sin
narvaro hos den sjuke.

For manga narstaende ar de egna forsvarsmekanismerna med fornekande av
situationens allvar och en dnskan om battring som gor att man i det langsta inte
prioriterar om i sin vardag. Forst nar lakaren tar personlig kontakt och ger
forstahandsinformation star det helt klart for dem och de har méjlighet att ta stéllning
till hur de vill géra. Mindre an halften av enheterna har skriftliga rutiner,
sjukhusavdelningarna i betydligt lagre omfattning.

Rutiner for skattning av smarta, illamaende samt oro/angest

13 Symtamvardering smarta Myl Mel  |Ejifyllt
Avancerad hemsjulvard (ASIHSAHPAH el liknande) a1 a0 a
Basal (allman) hemsjukeeard Bal 54 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet a1 a1 a
Forttidshoende a4 81 a
Falliativt radgivningsteam 11 B 0
Primarvardsenhet 33 B 0
Sjukhusavdelning klinik a5 100 a
Sarskilt boende 3220 348 0
TOTALT ANTAL G657 659 0
palliativ
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13 Syrmtormvardering illamaende h = Mel  |Ejifvllt

Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) Th a5 a
Basal (allman) hemsjukeeard Bdl 5B a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 4a) 37 a
Forttidshoende a7 83 a
Falliativt radgivningstearm 11 B 0
Primarvardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 421 113 a
Sarskilt boende a14f 357 0
TOTALT ANTAL 619 697 0
13 Syrmtormvardering orofangest h = Mel  |Ejifvllt

Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) A Ja a
Basal (allman) hemsjukeeard Bal 54 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 4a) 37 a
Korttidshoende 36 84 a
Falliativt radgivningsteam 11 B 0
Primarvardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 421 113 a
Sarskilt boende 16 356 0
TOTALT ANTAL 624 B92 0

Kommentar: Skriftliga rutiner fér regelbunden symtomvardering finns pa nastan
halften av deltagande enheter. D& vardtagaren/patienten blir allt svagare kan vi inte
forvanta oss att den sjuke sjalv aktivt pakallar personalens uppmarksamhet vid
smarta, oro eller illamaende. Det &r helt personalens ansvar att gora regelbundna
beddmningar av symtomlindringens effektivitet.

En allmant kand rutin for symtomvardering pa enheten torde underlatta for att
ofullstandigt lindrade symtom ska upptéackas och atgardas.

Rutiner for vid behovsldkemedel i forekomst

18 Vilka vh-lakemedel skall finnas _|Ja Mej  (Ej ifyllt

Avancerad hemsjulyvard (ASIHSAHPAH el liknande) 7y 32 a
Basal (allman) hemsjukyard Tal 44 a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet B5 17 a
Forttidshoende 92| BA 0
Falliativt radgivningsteam 15 2 0
Primarsardsenhet a1 10 0
Sjukhusavdelning klinik 441 111 a
Sarskilt boende J8B| 314 1]
TOTALT ANTAL 719 597 0

Kommentar: Rutiner for vilkka behovsldkemedel som ska finnas ordinerade nar en
vardtagare/patient bedémts som doéende &ar vasentligt i alla vardmiljoer. Allra viktigast
ar det dar tillgangen till dessa lakemedel inte ar sjalvklar, dvs utanfor sjukhusmiljon.
53-79% av enheterna har dessa rutiner med lagre siffror for korttidsboenden och
sjukhusavdelningar. Att ha skriftliga rutiner for injektionslakemedel vid behov mot
smarta, rosslighet, oro/angest och illamaende borde tka forutsattningen for att dessa
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lakemedel ska ordineras pa ett individuellt anpassat satt och darmed ha mojlighet att
lindra de vanligaste symtomen i livets slutskede.

Rutiner for vid behovslakemedel 7 utfall

Reella ordinationer av vidbehovslakemedel for vardtagare/patienter som avlidit pa
enheter utan (till vanster) och (till héger) med skriftliga rutiner fér vidbehovslakemel.

Andel ordination inj smaérta Andel ordination inj smaérta
Rutin saknas Rutin finns
100 e Mej 100 - Mej
Ja Ja
a0 20
G0 B0
40 40
20 20
o 1]
Andel ordination inj illam&ende Andel ordination inj illam&ende
Rutin saknas Rutin finns
100 <. Mej 100 - Rlgj
Ja Ja
a0 a0
G0 G0
40 40
20 20
0 0
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Andel ordination inj rosslighet Andel ordination inj rosslighet

Rutin saknas Rutin finns
100 - Mej 100 - hej
Ja Ja
a0 a0
G0 G0
40 40
20 20
0 0
Andel ordination inj oro/angest Andel ordination inj oro/angest
Rutin saknas Rutin finns
100 - Mej 100 - Mej
Ja Ja
80 80
G0 G0
a0 a0
20 20
0 0

Kommentar: Vid samtliga indikationer 6kar forekomsten av skriftliga rutiner
ordinationen av injektionslakemedel for dessa symtom. Under forutsattning av dessa
ordinationer sedan anvands nar det behdvs 6kar forutsattningen for en battre
symtomlindring pa de enheter som har dessa skriftliga rutiner.
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Resultat patientenkaten 1 vantade dodsfall

Sarskilda boendeformer och korttidsplatser

For att en 6ppen redovisning av nedanstaende resultat skall vara tolkningsbar sa har
styrgruppen gjort beddémningen att minst 25 doédsfall som uppfyller respektive
urvalskriterier skall ha rapporterats. Darav foljer att for 2008 ars rapporterade dodsfall
gors redovisningen samlat for alla dédsfall inom en och samma kommun oavsett om
de intraffat pa korttidsplats eller i sarskilt boende och oavsett huvudman. |
diagrammen ar resultaten sorterade i resultatordning dvs samma geografiska
kommun aterfinns i regel pa olika platser.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enhetenh ar si n hemvi st i
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion &r ej medréknade. Totalt
4028 dodsfall.

Kommentar cancerandel: Inom de flesta kommunala enheterna avlider mellan 10
och 35% av de rapporterade vardtagarna av cancer. En del av variationerna mellan
olika kommuner forklaras troligen av selektionsmekanismer gallande vilka enheter
som ar aktiva i registret. T ex kan den lokala praxisen gora att en stérre andel av
cancerpatienter tillbringar sin sista tid pa en viss korttidsavdelning. Om just den
avdelningen och inga andra ar med i registret kan andelen cancer forstas bli valdigt
hdg. En annan forklaring kan vara att cancerdodsfall som till slut avlider pa en
kommunal enhet till storsta delen har vardats och dven sedan registreras av t ex ett
palliativt radgivningsteam eller avancerad hemsjukvard. Ju storre andel av enheterna
som deltar i registret i varje kommun, desto mer rattvisande blir jamforelserna.

i
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Andel avlidna med cancerdiagnos

Kommun

Hudiksvall 94

Raonnehy
Uppsala
Katrinehalm A2
Malung-Salen 43
Kristianstad 40
Yanshro v
Mara 37
Lerum 34
Ariang 35
Tibro 34
Sandviken 33
Falkiping 33
Lekzand 30
Atvidaherg 29
Sater 29
R attvik 28
Filipstad 27
Gdeshig 26
Lesseho 26
Almhult 25
Gallivare 28
Kil 25
Tjérn 25
Vargarda 24
Qskarzhatmn 24
Cxeldsund 24
Eskilstuna 24
MHorrkiping 23
Svenljunga 23
Alvdalen 22
Yimmerky 22
Tidaholm 22
Ostersund 22
Bollngs 21
Strangnis 21
Liunghy 20
Uppvidinge 20
Hagfars 19
Tarshy 19
maorddlje 19
Torsas 19
Gavle 18
WaxjG 18
Jarfalla 18
Linktping 18
Borlange 17
Mjii oy 17
Halmstad 16
Hedemaora 16
Gagnef 14
Yadstena 14
Hofars 14
Alingsés 15
Orebro 15
Kinda 14
Strémsund 14
Yaldermarswik 13
Motala 13
Ludvika 12
Solna 12
Kunashacka 12
Mordmaling 11
Gateharg 11
Emmahoda 10
Sunne q

i 20 40 i g0 100

81
4
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Information till den déende

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enhetenh ar si n hemvi st i
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Den avlidne skall dessutom ha bedémts ha kvar sin férmaga till
sjalvbestammande inom timmar eller dagar fore dodsfallet. Dodsfall som lett till s k
rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt 1705 dodsfall.

Kommentar information: Resultaten fran Tjorn, Vimmerby och Leksand visar att
man kan uppna att 50% eller fler av vardtagarna i livets slutskede far denna mojlighet
att forsta att livets slut narmar sig - en forutsattning for att kunna fatta autonoma
beslut om hur man vill ha denna sista tid. Langden pa de réda nejstaplarna pekar
antingen pa en betydande forbattringspotential (vilket kraver aktiv lakarmedverkan)
och/eller att det trots allt ingar en viss andel som utgérs av vardtagare dar
mojligheterna till att medverka i och f& behallning av ett informerande samtal har
bedomts som tveksamma. Detta trots att vardtagare, som enligt en tidigare fraga
angetts forlorat sin formaga till sjalvbestammande veckor, manader eller ar fore
dodsfallet, sallats bort i redovisningen nedan. Langa bla staplar (t ex i Ronneby och
Valdemarsvik) tyder pa ett stort ansvarstagande fran sjukskoterskekaren men
betonar ytterligare behovet av aktiv |lakarmedverkan. Dessa informerande samtal
beror alltid majligheter till och granser for ytterligare medicinska atgarder, vilket pa ett
sjalvklart satt ligger inom lakarnas ansvarsomrade. De langa gula staplarna (=vet €j)
tyder pa stora behov av forbattrade dokumentationsrutiner gallande dessa
informerande samtal med vardtagarna som ar pa vag in i livets slutskede.
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Informerande samtal om att patienten ar déende

Karmmun

Vet g

Mej

Sjukskot
Lakare
Lakare o ssk

Tiarn

Yirmmerby

Leksand

Falkdping

Sandviken

|
[
[
Ronneby
Almhult |
Lppsala

Wajd

Halmstad

Katrineholm

[ ]
[ |
[ |
|

Oskarshamn |
Torshy -|
Alingsis B ]

Linkdping

[

Kristianstad |

Kinda ] |
Yanshro ]

Morrképing | ] L
Wargarda [ [ ]
Ostersund || ]
Elydalen | ]
M)k || [
Motala [ [ ]
Tibro ] [

Strangnas

[ |
Avidaberg B
Gévle | ]
[ ]

Valdemarswik

Orebra

Eskilstuna

Mora

Ludvika
Borlange

Sunne

0 20 40 B0 80 100
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Smartskattning med VAS/NRS

Nedanstaende diagram redovisar samlat de som enligt dodsfallsenkaten avlidit pa
sarskilt boende eller korttidsplats oavsett vardgivare eller huvudman. Kommun avser
den kommun som den rapporterande enhetenh ar si n hemvi st i
dar 25 eller fler dodsfall rapporterats under 2008 (endast av sjukvarden vantade) har
tagits med. Dodsfall som lett till s k rattsmedicinsk obduktion ar ej medraknade. Totalt
4028 dodsfall.

Kommentar smartskattning: | de flesta kommunerna ar smartskattning med
VAS/NRS ingen rutin i livets slutskede trots att en stor del av vardtagarna faktiskt
skulle kunna medverka (réda staplar). Att det hela ar genomforbart i manga fall tyder
patagliga morkgrona staplar i vissa kommuner, t ex Atvidaberg och Kil.

| dagslaget anser Ronneby, Sater och Linkoping att mer an 60% av de registrerade
vardtagarna inte skulle kunna medverka. Det kan bero pa en hég andel som ar
kraftigt kognitivt pAverkade pa deltagande enheter och/eller en delvis annan tolkning
av vad vardtagarna klarar av. | 6vriga kommuner anser man att cirka 30% inte kan

Enda

medverka. Vansbr o, Emma beojdoa (ogcuhl -P88trasp-esl )h air 10

fallen. Detta tyder pa mojligheter till forbattrade dokumentationsrutiner for att minska

el l er helt el i mivmmaroa Greusnsdae novietaldj] sm2rt behart

fraga vardtagarna om de har ont och hur kraftiga smartorna ar for att kunna férbéattra
smartlindringen. | de fall vardtagarna ar oférmégna att delta i smartskattning
(ljusgrona staplar) bygger smartanalysen framfor allt pa observerbara
beteendefdrandringar som noteras av personal/narstdende som sedan systematiskt
foljs upp efter olika atgarder. Etablerade rutiner for hur detta kan ske aven pa
patienter utan kommunikativ férmaga finns (t ex Abbey pain scale m fl).
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