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Forord

Séllan har varden i livets slut varit s& omdiskuterad som 2020 néar
coronapandemin drabbat vérlden och Sverige.

| denna rapport, som ar framtagen i samarbete mellan Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) och Svenska palliativregistret, presenteras data kring dédsfall
som registrerats i Svenska palliativregistret fore och under coronaepidemin.

Vart fokus har legat pa den palliativa varden inom dldreomsorgen och var
foérhoppning &r att kunna ge en nyanserad bild som kan ligga till grund for det
fortsatta utvecklingsarbetet.

Ansvarig for arbetet pa SKR har varit Maj Rom. Maria Andersson fran Svenska
palliativregistret har tagit fram data. Docent Staffan Lundstrom fran Svenska
palliativregistret har bidragit med stdd i analys och referenser.

Stockholm i november 2020

Fredrik Lennartsson
Direktor avdelningen for vard och omsorg
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1. Sammanfattning

Att lindra sjukdom och framja livskvalitet for personer som befinner sig i livets
slutskede &r en av vardens mest basala och angelagna uppgifter. Inte minst
under covid-19-pandemin. Svenska palliativregistret erbjuder en mojlighet att
folja upp kvalitetsindikatorer for palliativ vard och &ven fa en bild av patientens
sista tid i livet. I den har rapporten har vi tittat pa data fran Svenska palliativ-
registret for att fa en bild av hur kvaliteten utvecklats inom den palliativa
varden. Sarskilt fokus har legat pa palliativ vard i sarskilt boende (SABO). Vi
har ocksa velat ge en bild av den palliativa varden for patienter som avlidit med
covid-19.

Palliativ vard ar aktiv livshjalp som syftar till att férebygga och lindra lidande
genom tidig upptéckt, noggrann analys och behandling av smarta och andra
fysiska, psykosociala och andliga problem. Palliativ vard kan ges parallellt med
livsforlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i livets slutskede.

Nar lakare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov genomfors ett
eller flera samtal med patienten och ofta d&ven med narstaende om sjukdomen,
prognosen och den framtida planeringen. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen av palliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsforloppet och
blir istdllet ett s& kallat ”Brytpunktssamtal” medan ett tidigare identifierat
palliativt vardbehov till exempel vid inskrivning pa ett dldreboende istéllet kan
sammanfalla med SIP (Samordnad individuell plan) for aldre.

Socialstyrelsen har tagit fram nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ
vard. De innefattar vantade dodsfall och omfattar brytpunktsamtal, forekomst av
trycksar, ordinationer mot smarta och angest samt utférd smartskattning och
munhdlsobeddmning.

Svenska palliativregistret ar ett kvalitetsregister som omfattar 75 procent av
dodsfallen i kommunal vard och omsorg och 50 procent av dodsfallen pa
sjukhus. I registret finns uppgifter om symptom som smaérta, angest och rosslig
andning under sista levnadsveckan. Data finns ocksa kring foljsamhet till
Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer. Information till patient och stdd till
narstaende ar andra viktiga parametrar som foljs upp. Datauttaget i denna
uppfoljning dgde rum i september 2020.

Resultaten visar att den palliativa varden forbéattras sakta ar fran ar. Trenden
sedan 2012 och framat ar allt battre resultat for Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer saval i SABO som pa sjukhus.

| den har rapporten har kvalitetsindikatorer for palliativ vard i kommunal halso-
och sjukvard jamforts med palliativ vard pa sjukhus.

Rapporten visar att kommunerna hunnit l&ngre i utvecklingen av den palliativa
varden &n sjukhusen, men att saval kommuner som regioner har ett
forbattringsarbete kvar att gra innan malnivaerna ar uppnadda.
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Kommunerna arbetar i hogre utstrackning med standardiserade och systema-
tiska arbetssatt. Fler smértskattningar gérs och fler 6vriga symtomskattningar
utfors i kommuner jamfért med pa sjukhus.

Vad galler information och planering sa far fler patienter brytpunktsamtal och
fler far efterlevandesamtal i kommuner jamfort med pa sjukhus.

I kommunerna finns i storre utstrickning ”Vid behovsordinationer” for smérta
och angest an pa sjukhus. Farre dor ocksa med trycksar i kommunerna jamfort
med pa sjukhus och farre dor ensamma utan mansklig narvaro i rummet.

Den palliativa varden i kommuner ges pa lika villkor till man och kvinnor. Det
finns dock andra skillnader. Yngre patienter far battre vard an aldre.
Cancerpatienter far battre vard an patienter med demenssjukdom. Patienter som
far specialiserad palliativ vard far battre vard an patienter som far allméan
palliativ vard. Tillgangen till specialiserad palliativ vard ar ocksa ojamlikt
fordelad i landet och alla som dor far inte del av palliativ vard som skulle kunna
gora nytta.

I rapporten finns en sarskild analys av patienter som avlidit med covid-19. Vi
kan konstatera att symptomen bland &ldre med covid-19 som vardats och avlidit
pa sarskilda boenden har varit mildare &n bland dldre som vardats och avlidit pa
sjukhus. Andningsbesvér i livets slutskede férekom inte lika ofta i den
kommunala varden och var lattare att lindra. Angest i livets slutskede forekom
inte heller lika ofta i den kommunala varden. Méan har haft mer problem med
andnod an kvinnor i alla vardformer. Patienter med diagnos covid-19 har i
mindre utstrackning fatt del av smartskattning och munhalsobedémning och har
inte heller fatt brytpunktsamtal i samma utstrackning.

Under 2020 har fler aldre dott ensamma med covid-19, jamfért med andra
diagnoser. Over tid har forbattringar dock skett under aret och nu dor allt farre
ensamma i alla vardformer. Symtomlindringen har under aret ocksa forbéttrats
bade pa sjukhus och pa sarskilda boenden.
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2. Inledning

Varje ar avlider cirka 90 000 personer, knappt 1% av Sveriges befolkning. Upp-
skattningsvis skulle 80% av dessa haft 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.

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som syftar till att forbattra livskvali-
teten for patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid
livshotande, icke-botbar sjukdom. Syftet ar varken att paskynda eller att for-
drdja doden. Istéllet erbjuds patienter basta maojliga symtomlindring och stod for
att kunna leva ett vardigt liv fram tills doden intraffar.

Coronaepidemin 2020 har drabbat skora aldre hart och manga dodsfall har skett
inom den kommunala &ldreomsorgen.

Denna rapport ar framtagen av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) i
samverkan med Svenska palliativregistret. Diagrammen visar utfallet av
Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer baserat pa dodsplats (kommunala enheter
respektive sjukhus), alder, grunddiagnos (cancer respektive demenssjukdom)
samt om dodsfallet var relaterat till covid-19. For data som inte &r relaterade till
covid-19 har resultaten hamtats fran registrets arskohort for 2019.

Svenska palliativregistret &r ett register dar inrapportering sker i efterhand. Det
innebdr att antal redovisade dodsfall hela tiden forandras i takt med att nya
dodsfall rapporteras in. Data kring covid-19 bygger pa datauttag fran mitten av
september 2020.
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3. Vad ar palliativ vard och vad
kannetecknar god palliativ
vard?

Socialstyrelsens definition pa palliativ vard lutar sig mot den som WHO
utformat redan 2002 och lyder:

“Palliativ vard #r hélso- och sjukvard i syfte att lindra och framja
livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller
skada och som innebér beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till narstaende.”

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som syftar till att forbattra livs-
kvaliteten for patienter och familjer som drabbas. Fyra ledord &r néarhet, helhet,
kunskap och empati.

Palliativ vard &r en vardfilosofi som syftar till att forebygga och lindra lidande
genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling av smérta och andra
fysiska, psykosociala och andliga problem.

Palliativ vard kan ges parallellt med livsforlangande vard, men kan ocksa ges
som enda vardform i livets slutskede. En trygg relation mellan
patient/narstaende och vardgivare ar en forutsattning for optimal palliativ vard.

Den palliativa varden vilar pa fyra hérnstenar:

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

2. Samarbete i ett multiprofessionellt team.

3. Kommunikation/relation i syfte att framja patientens livskvalitet. Det
innebar kommunikation mellan vardgivare, patient och narstaende men
ocksa kommunikation inom och mellan arbetslag.

4. Stod till de narstdende under sjukdomen och efter ett dodsfall.

Socialstyrelsen har tagit fram ett Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i
livets slutskede som innehaller vagledning, rekommendationer, indikatorer och
stdd for styrning och ledning.

Det finns ocksa ett Nationellt vardprogram som tagits fram av professionen
sjélv.
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4. Hur kan vi mata kvaliteten i
palliativ vard?

Nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ vard

Socialstyrelsen har tagit fram nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ
vard. De innefattar endast vantade dédsfall:

¢ Andelen patienter dar en dokumenterad munhélsobeddémning gjordes under
sista levnadsveckan. Mélniva: > 90 %

e Andelen patienter vars smarta skattats med ett smartskattningsinstrument
under sista levnadsveckan. Malniva: 100%

¢ Andelen patienter som haft en vidbehovsordination av injicerbara opioider
mot smarta under sista levnadsveckan. Malniva: > 98 %

e Andelen patienter som haft en vidbehovsordination av injicerbara angest-
dampande lakemedel under sista levnadsveckan. Malniva: > 98 %

e Andelen patienter utan forekomst av trycksar av grad 2—4 vid dodstillfallet.
Malniva: > 90 %

e Andelen patienter dar dodsfallet var véantat av varden och dar patienten eller
dennes narstaende fatt mojlighet till brytpunktssamtal, det vill siaga
individuellt anpassade lakarledda samtal om vardens inriktning och mal i
livets slutskede. Malniva: > 90 %

Svenska palliativregistrets arsrapport for 2019 visar att trenden sedan 2012 och
framat ar allt battre resultat for dessa kvalitetsindikatorer saval pa sjukhus som
inom kommunal vard och omsorg.

Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret har drygt 31 000 anvandare som har mojlighet att
registrera data. Dessa ar vardpersonal och majoriteten ar sjukskoterskor.

Data fran registrets Dodsfallsenkat ger en bild av patientens sista tid genom
personalens dgon. Den innehaller 29 fragor som fylls i av ansvarig personal
direkt via registrets hemsida. Exempel pa uppgifter som registreras ar symptom
som smarta, angest och rosslig andning under sista levnadsveckan. Data finns
ocksa kring forekomst av trycksar, smartskattning, och ordinationer vid
symptom. Information till patient och stdd till narstaende finns ocksa med.

Narstaendeenkaten innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkaten, men
ocksa nagra fragor riktade direkt till narstaende angaende bemdtande och
information.
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Svenska palliativregistret har tagit fram en malbild som innehaller I6ften till
personer som befinner sig i livets slutskede:

Jag ...

och mina narstaende &r informerade om min situation
ar lindrad fran smarta och andra besvarande symtom
ar ordinerad lakemedel vid behov

far god omvardnad utifran mina behov

vardas dér jag vill do

behover inte d6 ensam

vet att mina narstaende far stod

Téackningsgrad

Tackningsgraden for Svenska palliativregistret, alltsa andelen av samtliga i
landet folkbokfdrda avlidna personer som registrerats i Svenska palliativ-
registret, var 2019 60 %.

Baserat pa data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister 2017 som visar for-
delningen av dadsfallen mellan olika dodsplatser/vardformer i landet, kan
registrets tackningsgrad for kommunala enheter bedémas vara cirka 75 % och
for sjukhusvarden strax under 50 %. Motsvarande siffra for den specialiserade
palliativa varden i landet ligger mellan 90-100 %. Vid tolkning av denna
rapports resultat ar det viktigt att beakta dessa tackningsgradssiffror.

Tackningsgrad pa lansniva

Nedanstaende tackningsgradssiffror ar en sammanslagning av sjukhusens
rapportering och kommunens rapportering. Bésta lan 2019 blev Jonkopings 1an
vars avlidna befolkning rapporterades till 73 %. Dérefter kom Hallands 1&an 68
% och Ostergétlands lan 68 %. Langst ner pa lanslistan hittar vi Vésternorrlands
lan pa 49 %.
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Figur.1 Tackningsgrad pa lansniva - andelen av samtliga i lanet folkbokférda avlidna
personer som registrerats i Svenska palliativregistret
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Skane

|
|
I
|
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0,0 10,0 ; 50,0 80,0 90,0
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W Spec Pall SV% Sjukhus% KTB%

Kalla: Svenska palliativregistret.
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Tackningsgrad pa kommunniva
Figur.2 Tackningsgrad pa kommunniva.

Tackningsgrad kommun

Seriel
93,18

20,88

Funktionalitet frin Sing
© GeoNames, HERE, Mikrosoft, Wikipedts

Kalla: Svenska palliativregistret.

Téackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar fordelad pa de
290 kommunerna. Basta kommun 2019 blev Mala med 93 %. Darefter kom
Arjang 82 %, Ydre 82 % och Bergs kommun med 81 %. | botten hittar vi
Alvdalen med 21 %.
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5. Alla dér nagon gang

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning. Under 2000-talet har
ungefar 90 000 personer avlidit varje ar, med en topp ar 2002 da drygt 95 000
avled. Ar 2019 dog 88 766 personer, vilket ar det lagsta antalet doda under ett
enskilt ar sedan 1977 enligt statistik fran SCB. Uppskattningsvis skulle 80 % av
dessa haft nytta av den palliativa vardens innehall.

Figur.3 Antal dddsfall i Sverige 6ver tid

Antal doda/ar

2004 2008 2012 2016 2019

Kaélla: Statistiska Centralbyran, SCB.

Var dor man?

Enligt registrering utifran dodsplats i Skatteverkets dodsbevis dor allt fler pa
sjukhus och pa kommunala boenden och endast 19 % dor i eget hem.

Data avseende dodsplats fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister 2017:
Sjukhus 39 %

Sjukhem/sarskilt boende 36 %

Privat bostad 19 %

Annan/okand/data saknas 6 %
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6. Ar den palliativa varden
jamlik och jamstalld?

Ar den palliativa varden jamlik och jamstalld? Hur mycket varierar resultaten i
kvalitet? Finns det skillnader i kvalitet beroende péa kon, élder, diagnos,
bostadsort, vardform och dodsplats?

Bedomning av kvalitet har gjorts utifran féljsamhet till Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer.

Kon

Det finns inga konsskillnader nar det géller palliativ vard som ges i kommunen.
De sex kvalitetsindikatorer som féljs upp visar nastan identiskt resultat fér man
och kvinnor som vardas inom kommunal hélso- och sjukvard. Det finns en svag
tendens till att kvinnor far nagot fler sméartskattningar och
munhdlsobeddmningar &n man.

Figur.4 Kvalitetsindikatorer uppdelat pa kén i kommunal vard

Kon

95,395,7 94,995,2
79,679,8 78 76,7

® Man M Kvinna

Kaélla: Svenska palliativregistret.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2019, dlder >65. Urvalet
ar Kommun= Korttidshoende + sérskilt boende/vard och omsorgsboende + eget
hem med stod av allmén hemsjukvard.

Man n=9 160
Kvinna n =13 938
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Dodsplats

Kommunala enheter har battre resultat i samtliga nationella kvalitetsindikatorer
jamfort med sjukhusvarden.

En tolkning av skillnaderna mellan kommunala enheter och sjukhusvarden kan
vara att varden pa sjukhus i forsta hand &r inriktad pa att bota sjukdomar och att
man darfor ar samre pa att identifiera nar en person befinner sig i livets slut-
skede. Detta kan medfora att de vardinsatser som mats med kvalitetsindikato-
rerna inte prioriteras. Inom kommunala enheter vardas idag huvudsakligen
aldre, skora och ofta multisjuka personer dar vardens inriktning handlar om god
livskvalitet och symtomlindring. Doden &r ofta forvantad, och vardinsatserna
anpassas darefter.

Figur.5 Kvalitetsindikatorer uppdelat pa dodsplats, jamforelse mellan sjukhus och
kommun

Dodsplats

Kommun Sjukhus

Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2019, dlder >65. Urvalet
ar Kommun= Korttidshoende + sarskilt boende/vard och omsorgsboende + eget
hem med stod av allmén hemsjukvard. Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej
specialiserad palliativ slutenvard.

Kommun n =23 098
Sjukhus n =11 208
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Alder

Yngre personer far béttre palliativ vard an aldre. Trenden &r att yngre personer i
hogre utstrackning smartskattas, far ett brytpunktssamtal eller bedoms avseende
munhélsa. Detta har ocksa visats i vetenskapliga publikationer utgaende fran
registerdata (Lindskog et. al).

Figur.6 Kvalitetsindikatorer uppdelat pa alder, alla dodsplatser

76,7 75,3

N <64 m=65

Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2019 och skillnaden
mellan <64 och >65. Alla dodsplatser.

<64 n=3 522
>65n=43 228

Grunddiagnos

Jamforelse har gjorts mellan palliativ vard vid cancer och vid demenssjukdom.
Nar man jamfor alla dodsplatser visar det sig att personer med cancer far battre
vard avseende alla indikatorer utom forekomst av trycksar. Nar man jamfor
vard vid cancer med vard vid demens i kommunala vardformer &r skillnaderna
betydligt mindre. Storst skillnad ses for brytpunktssamtal, vilket kan h&dnga
samman med det ofta mer forutsédgbara forloppet vid en icke-botbar cancer-
sjukdom da ett brytpunktssamtal tidigt kan planeras in.

Palliativ vard i SABO 16



Figur.7 Kvalitetsindikatorer uppdelat pa diagnos, jamforelse mellan cancer och
demens, alla dédsplatser

Diagnos

87,7
. 75,6

Cancer mDemens

Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2019, och skillnaden
mellan personer med cancersjukdom och personer med demenssjukdom som
grunddiagnos. Urvalet &r Alla dodsplatser.

Cancer n =18 331
Demens n = 10 849

Figur.8 Kvalitetsindikatorer uppdelat pa diagnos, jamforelse mellan cancer och
demens, kommunal vard

Diagnos

100 83,8 86,2

78,1 76

7 m 54,5 54,2 =

Cancer mDemens

Kaélla: Svenska palliativregistret.
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Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer under 2019, alder >65 och skill-
naden mellan personer med cancersjukdom och personer med demenssjukdom
som grunddiagnos. Urvalet &r Kommun= Korttidsboende + sarskilt boende/vard
och omsorgsboende + eget hem med stod av allman hemsjukvard.

Cancer n =5 443
Demensn =9 734

Allméan och specialiserad palliativ vard

Den allmanna palliativa varden ges till patienter vars behov kan tillgodoses av
personal med grundléaggande kunskap och kompetens i palliativ vard. Allméan
palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom olika vardformer sasom
akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i nara samarbete med
primarvarden. For att uppna en god palliativ vard ar samverkan mellan olika
vardgivare en forutsattning.

Specialiserad palliativ vard ges till patienter med komplexa symtom eller vars
livssituation medfor sérskilda behov, och utfors av ett lakarlett multiprofessio-
nellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ vard. Det finns
specialiserad palliativ vard runt om i landet, men tillgangen varierar och styrs
bland annat av befolkningstéthet, avstand och tillgang till utbildad personal. De
specialiserade slutenvardsenheter respektive hemsjukvardsenheter med eget
behandlingsansvar som finns hittar vi i vara tatorter och det handlar oftast om
hogst en timmas resa eller mindre till anslutna patienter. Sattet att na ut till den
allmanna hemsjukvarden, kommunala boendeformer eller vanliga sjukhus-
avdelningar ar genom palliativa radgivningsteam/konsultteam. Deras
sammansattning och tillganglighet varierar ocksa éver landet.

En summering av andelen som vardades inom en specialiserad palliativ vard-
form och andelen som fick del av externa palliativa konsulttjanster visar att
medan nastan 27 % av stockholmarna har tillgang till specialiserad palliativ
kompetens under sista veckan i livet far farre &n 10 % av invanarna i
Vésternorrlands 1an ta del av detta. Sedan 2018 har det skett en viss 6kning av
andelen personer som under den sista veckan i livet far del av nagon form av
specialiserad palliativ kompetens, fran 17,2 % till 19,1 %.
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7. Hur har den palliativa varden
fungerat vid dodsfall i covid-19?

Kvalitetsindikatorer

Forutom vad galler munhélsobedémning sa visar diagrammet att de kommunala
enheterna lyckades battre &n sjukhusen avseende aktuella kvalitetsindikatorer
vid dodsfall som var relaterade till covid-19. Jamfort med 2019 ars data (se
figur.5) ses dock inom kommunala enheter att det var en lagre andel bland de
som avled till foljd av covid-19 som smértskattades, fick ett brytpunktssamtal
eller bedémdes avseende munhélsan.

Figur.9 Kvalitetsindikatorer, diagnos covid-19 uppdelat pa sjukhus och kommun

96,2 94,2 9% gy

m Kommun M Sjukhus

Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visar Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer mellan mars — augusti 2020,
alder >65. Urvalet &r Kommun= Korttidsboende + sarskilt boende/vard och
omsorgsboende + eget hem med stdd av allman hemsjukvard. Sjukhus=
Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard. Med covid-19-infektion
avses avlidna som hade en pagaende, misstankt eller genomgangen infektion

Kommun n =1 996
Sjukhus n=1141

Andnod vid covid-19

I Svenska palliativregistrets dodsfallsenkit stélls frigan “Forekom genombrott
av nagot av féljande sex symtom vid nagot tillfalle hos personen under den sista
veckan i livet?” Andndd, angest och rossel ir tre av de aktuella symtomen.
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Fragorna besvaras med Ja/Nej/Vet ej och vid forekomst besvaras foljdfragan
om symtomet lindrades med helt/delvis/inte alls.

Figur 10 visar en tydlig skillnad i forekomst av andndd vid dodsfall relaterade
till covid-19 mellan kommunala enheter och sjukhus. Andnéd var mycket ovan-
ligare pA SABO #n pé sjukhus och det var svarare att lindra besvaren bland
patienterna pa sjukhus. Detta talar for att det varit patienter med tecken till
syrebrist som vardats pa sjukhus medan symptomen bland &ldre som avlidit i
SABO varit lindrigare.

Bilden av en kvalfull déd med svar andndd pa aldreboenden ar alltsa felaktig.
En mojlig forklaring till skillnaden mellan sjukhus och aldrevarden finns
beskriven i artikeln ”Symptom Relief Is Possible in Elderly Dying COVID-19
Patients: A National Register Study.” (se referenslistan) ddr vi ocksa visar att en
hdgre andel av de som drabbades av andndd blev helt symptomlindrande inom
kommunal vérd jamfort med sjukhusvard. Diagrammet visar ocksa att andelen
som inte hade andndd har 6kat med tiden, mest uttalat pa sjukhus.

Figur 11 visar att man haft mer problem med andnéd &n kvinnor.

Figur.10 Andndd vid covid-19, jamforelse mellan kommun och sjukhus
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Kalla: Svenska palliativregistret

Data visas mellan mars — augusti 2020, dlder >65. Urvalet & Kommun=
Korttidsboende + sérskilt boende/vard och omsorgsboende + eget hem med stod
av allman hemsjukvard. Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ
slutenvard. Med covid-19-infektion avses avlidna som hade en pagaende,
misstankt eller genomgangen infektion.

Kommun n =1 996
Sjukhus n =1 141
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Figur.11 Andndéd vid covid-19 uppdelat pa kon, alla dodsplatser

Kvinna

m Forekomej mHeltlindrad mDelvislindrad mInte alls lindrad Vet ej

Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visar >65, alla dodsplatser och med en missténkt, padgaende eller
genomgangen Covid-19 infektion.

Kvinna n= 1832
Man n= 1758

Angest vid covid-19

Nar det galler forekomst av angest fanns aven har en skillnad mellan den
kommunala varden och sjukhusvarden. Angest i livets slutskede férekom inte
lika ofta i den kommunala varden.
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Figur.12 Angest vid covid-19, jamférelse mellan kommun och sjukhus
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visas mellan mars — augusti 2020, alder >65. Urvalet & Kommun=
Korttidsboende + sarskilt boende/vard och omsorgsboende + eget hem med stod
av allman hemsjukvard. Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ
slutenvard. Med covid-19-infektion avses avlidna som hade en pagaende,
misstankt eller genomgangen infektion.

Kommun n =1 996
Sjukhus n=1141
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Rosslig andning vid covid-19

Rosslig andning under sista veckan i livet visar ingen tydlig skillnad mellan den
kommunala varden och sjukhusvarden. Trenden 6ver tid inom bégge vardfor-
merna ar att en hogre andel blir helt eller delvis symptomlindrande.

Figur.13 Rosslig andning vid covid-19, jamférelse mellan kommun och sjukhus
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Kalla: Svenska palliativregistret.

Data visas mellan mars — augusti 2020, alder >65. Urvalet & Kommun=
Korttidsboende + sérskilt boende/vard och omsorgshoende + eget hem med stod
av allman hemsjukvard. Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ
slutenvard. Med covid-19-infektion avses avlidna som hade en pagaende,
misstankt eller genomgangen infektion.

Kommun n =1 996
Sjukhus n =1 141
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Ensamhet vid d6d i covid-19

Jamfort med 2019 dog en betydligt hdgre andel ensamma bade inom kommunal
vard och sjukhusvard nar dodsfallet var relaterat till covid-19. Som jamférelse
kan ségas att siffran for 2019 var 13 % ensamma i den kommunala varden och
23% i sjukhusvarden. Under 2020 ses att andelen ensamma tydligt minskar dver
tid inom den kommunala varden dar fler narstaende efterhand har kunnat vara
narvarande. P4 sjukhus &r andelen som avled ensamma relativt ofrandrad
under aret. Dessa data finns beskrivna i artikeln ”Dying from Covid-19:
Loneliness, end-of-life discussions and support for patients and their families in
nursing homes and hospitals. A national register study.” (se referenslistan).

Figur.14 Ensamhet vid covid-19, jamforelse mellan kommun och sjukhus

W Narstaende M Personal & narstaende M Personal MIngen Vet ej

Kélla: Svenska palliativregistret.

Data visas mellan mars — augusti 2020, dlder >65. Urvalet & Kommun=
Korttidsboende + sarskilt boende/vard och omsorgsboende + eget hem med stod
av allman hemsjukvard. Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ
slutenvard. Med covid-19-infektion avses avlidna som hade en pagaende,
misstankt eller genomgangen infektion.

Kommun n =1 996
Sjukhus n=1141
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8. Information, delaktighet och
planering

Nar lakare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos patienten
utmynnar bedémningen i samtal om sjukdomen, prognosen och den framtida
planeringen. Detta &r ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare och patient,
ofta dven med narstaende. Det bor goras Klart att patientens tillstand natt en
punkt dér det kan vara motiverat att inleda palliativ vard och man diskuterar
vardens fortsatta innehall utifran patientens tillstand, behov och dnskemal.
Ibland kommer bedémningen och identifikationen av palliativt vardbehov
mycket sent i sjukdomsforloppet och blir istallet ett sa kallat
”Brytpunktssamtal” medan ett tidigare identifierat palliativt vardbehov till
exempel vid inskrivning pa ett dldreboende istéllet kan sammanfalla med SIP
(Samordnad individuell plan) for aldre.

Patienter som dor i SABO far i 77% ett brytpunktsamtal medan siffran for
sjukhus ligger pa 65%. Nérstaende far efterlevandesamtal i 73% efter dod i
SABO jamfort med 39% efter dod pa sjukhus.

Narstdendeenkéat

Dddsfallsenkéten ger en bild av patientens sista tid genom personalens dgon.
Narstaendeenkaten innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkaten, men
ocksa nagra fragor riktade direkt till narstdende angaende bemdtande och
information.

Syftet ar att fa en bild av hur néarstaende upplevt patientens/den boendes sista
tid, som dels &r intressant i sig sjalv, men ytterligare information framkommer
ocksa om den jamfors med personalens bild. Det ar kant att dessa bilder kan
skilja sig at.

Enkaten ska ge en bild av omhandertagande av och stdd till narstaende och den
fylls i av narstaende efter intraffat dodsfall.

Négra kommentarer frn narstdende 2019 dar dodsplatsen varit inom SABO,
korttidsvard eller ordinart boende med stdd av allméan hemsjukvard.
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Tillgang till personal:

“Vardpersonalen pd avdelningen var ndrvarande, erbjéd kaffe,
madrasser mm. Det var mycket fint. Fortsatt s, man behdver
kédnna att det finns stod att fa.”

“Det ska finnas personal ndr ndgon dr ddlig/palliativ. Finns
endast 1 personal pa enheten nattetid.”

“Personalen underldttade for oss pd alla sdtt. De fanns ddr,
lyssnade och svarade pa frdagor.”

“Under vissa arbetspass pd avdelningen var det vildigt langt
mellan tillsynen fran personalens sida, medan det var béttre vid
andra pass. Man markte viss skillnad i omvdardnaden.”

"Vi dr vildigt nojda med deras arbete, det dom gjorde for oss i
detta lage betyder fortfarande sa valdigt mycket. Tog sig tid for oss
och vi kinde oss aldrig stressade over deras besok har.”

Information:

Palliativ vard i SABO

" Allt fungerade jittebra och vi hade daglig kontakt med bade
hemtjanstpersonal och hemsjukvard, och vi var narvarande dygnet
runt sista dagarna. Vi visste dven vart vi kunde vanda oss ifall det
behovdes. Det ar viktigt for oss narstaende att vi kan kéanna
trygghet/kunskap med de personer som arbetar med den
ndrstdende, och det gjorde vi. Sd hdr fungerade dven detta.’

’

“Hade kanske onskat att ndgon av sjukskoterskorna kunde ta ut oss
ur rummet och berétta om hur det kan vara i livets slutskede, vad
som kan hinda.”

Vi i familjen ar valdigt ndjda med hur bade mamma och vi
narstaende fick vard och information under mammas sjukdomstid,
som var ca 3,5man. Det palliativa teamet har i var svara period
varit helt fantastiska.”
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9. Diskussion

Internationell jamforelse

Svenska palliativregistret ar unikt i avseendet att vardkvaliteten under sista
veckan i livet mats oavsett alder, grunddiagnos eller vardform/dodsplats. Utom-
lands finns register som mater vardkvaliteten inom specialiserad palliativ vard
och vid jamforelser star sig den svenska palliativa varden val.

| dagsléget finns inga andra register som ger palliativregistrets samlade bild av
bade allman och specialiserad palliativ vard. Harav foljer ocksa att av registret
publicerade covid-19 relaterade data kring till exempel symtomférekomst och
om man hade nagon narvarande vid dodsfallet &r unika och inte i dagslaget kan
sattas i en internationell jamforelse.

Var forsiktig med att generalisera utifran enskilda arenden

Manga unika berattelser har spridits i media under detta ar med covid-19. De ar
viktiga att lyssna pa samtidigt som man aldrig kan generalisera utifran enskilda
arenden. Darfor ar det viktigt att nyansera debatten med fakta. Resultat fran
Svenska palliativregistret ar i detta ssmmanhang unika och en viktig kalla.

Det finns kunskap som inte tillampas fullt ut i vardagen

Denna uppfoljning visar att den palliativa varden i Sverige inte ar jamlik. Det
finns kunskap och arbetssatt som behdver fa en storre spridning i landet. Det
finns ocksa kvalitetsindikatorer och mojlighet for alla verksamheter som vardar
personer i livets slutskede att pa ett enkelt satt med stod av Svenska palliativre-
gistret folja upp sina resultat och jamféra sig med sig med andra och med sig
sjalva dver tid.

Man maste mata for att veta

Varfor tillampas inte basta méjliga kunskap i vardens alla méten? Det beror inte
pa ovilja, mer pa bristande spridning av ny kunskap och vardrutiner som gor det
svart att gora ratt. Och ofta tror personalen att de gor rétt tills de borjar méta och
folja upp sina resultat.

Strukturerade, standardiserade arbetssatt [6nar sig och kvalitetsregister
bidrar till hogre vardkvalitet

Riksrevisionen har i november 2020 kommit med en granskningsrapport av
aldresatsningen 2010-2014 da kvalitetsregister introducerades pa bred front i
kommunal halso- och sjukvard. De har bland annat undersokt Svenska
palliativregistret. Viktiga resultat i rapporten &r att arbete med kvalitetsregister
ger saval béttre resultat for patienterna som mindre konsumtion av vard pa
sjukhus.
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Det som aldrig efterfragas blir inte av

Erfarenheten visar att det som inte efterfragas sallan blir av. Ledningar och
politiker har en viktig uppgift att stalla krav pa deltagande i kvalitetsregister och
efterfraga resultat samt att ge forutsattningar for larande och utveckling.

Forbattringsarbete pagar

Runtom i landet pagar en rad forbattringsarbeten inom ramen for det som
beskrivs som Nara vard. Utveckling av den palliativa varden &r en del i detta
stora forandringsarbete.

Fortsatt pa den inslagna vagen men hoj tempot, fraga efter resultat och skapa
battre forutsattningar for utveckling och utbildning , sa att kunskaper om
palliativ vard kan omsattas mer i praktiken — till nytta for alla inblandade.
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10. Las mer

Svenska palliativregistret
Svenska palliativregistret, https://palliativregistret.se/

Svenska palliativregistret, Arsrapport 2019,
http://media.palliativregistret.se/2020/09/A%CC%8Arsrapport-2019.pdf

Kunskapsstdd. Vardprogram och definitioner

Socialstyrelsen, Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede,
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-
riktlinjer/publicerade-riktlinjer/palliativ-vard/

Regionala cancercentrum i samverkan, Nationellt vardprogram palliativ vard,
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/palliativ-vard/vardprogram/

Socialstyrelsen, Palliativ vard — fortydligande och konkretisering av begrepp,
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-8-6.pdf

Vetenskapliga artiklar

Dying from Covid-19: Loneliness, end-of-life discussions and support for
patients and their families in nursing homes and hospitals. A national register

study

Strang P, Bergstrom J, Martinsson L, Lundstrom S. Dying from Covid-19:
Loneliness, end-of-life discussions and support for patients and their families in
nursing homes and hospitals. A national register study. J Pain Symptom
Manage. 2020 Jul 25:50885-3924(20)30630-8. doi:
10.1016/j.jpainsymman.2020.07.020.

Symptom Relief Is Possible in Elderly Dying COVID-19 Patients: A National
Register Study

Strang P, Bergstrom J, Lundstrém S. Symptom Relief Is Possible in Elderly
Dying COVID-19 Patients: A National Register Study. J Palliat Med. 2020 Jul
31. doi: 10.1089/jpm.2020.0249.

Old age as risk indicator for poor end-of-life care quality — A population-based
study of cancer deaths from the Swedish Reqgister of Palliative Care.

Lindskog M, Tavelin B, Lundstrém S.: Eur J Cancer 2015 Jul;51(10):1331-9
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Covid-19 i vard och omsorg
SKR, Fakta om dldreomsorgen i ljuset av coronapandemin,

https://skr.se/tjanster/merfranskr/rapporterochskrifter/publikationer/faktaomaldr
eomsorgeniljusetavcoronapandemin.33600.html

SKR, Samverkan och fornyelse — en spaning 6ver omstéllningen i hélso- och
sjukvarden under 5 manader med corona,

https://skr.se/tjanster/merfranskr/rapporterochskrifter/publikationer/samverkano
chfornyelse.33682.html

Kvalitetsregister i kommunerna

SKR; Battre liv for sjuka aldre,
https://skr.se/integrationsocialomsorg/socialomsorg/aldre/sammanhallenvardom
sorgaldre/battrelivforsjukaaldre.1689.html

Riksrevisionen, Aldresatsningen — effektiviteten i statens satsning pa
kvalitetsregister i aldreomsorgen,

https://www.riksrevisionen.se/rapporter/granskningsrapporter/2020/aldresatsnin
gen---effektiviteten-i-statens-satsning-pa-kvalitetsregister-i-aldreomsorgen.html
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Palliativ vard i SABO

| den har rapporten redovisas data fran Svenska palliativregistret for att ge en
bild av kvaliteten inom den palliativa varden. Sarskilt fokus har legat pa
palliativ vard i SABO. Vi har ocksa velat ge en bild av symptom och
vardinnehall till patienter som avlidit med covid-19.
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