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Forord

Socialstyrelsen faststaller malnivaer for indikatorer som har tagits fram inom
ramen for de nationella riktlinjerna. Malnivaerna anger hur stor andel i en pa-
tientgrupp som bor komma i fraga for en viss behandling eller annan vard-
atgard. Det finns hittills malnivaer inom atta riktlinjeomraden.

Syftet med malnivaer &r att ge hélso- och sjukvarden tydliga kvalitetsmal
att arbeta mot samt att bidra till att patienter far en god och jamlik vard enligt
hélso- och sjukvardslagens intentioner.

Projektledare for arbetet har varit Christina Broman. Ovriga projektmedar-
betare som har bidragit till rapporten ar Mikael Nyman och Riitta Sorsa. Ex-
terna experter har varit Greger Fransson, Carl Johan Furst, Inger Landgren,
Susanne Lind och Ulla Olsson. Utdver dessa har aven en storre konsensus-
grupp bestaende av sakkunniga, huvudmannaforetradare och representanter
for berérda organisationer arbetat med att ta fram malnivaforslagen som So-
cialstyrelsen sedan faststéllt. Ansvarig enhetschef har varit Anders Bengts-
son.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsens utvardering av den palliativa varden i livets slutskede visade
att det finns ett antal forbattringsomraden inom saval landstingen och region-
erna som kommunerna, dér varden och omsorgen behover lagga ytterligare
kraft for att i &nnu hogre grad folja det nationella kunskapsstodet komplette-
rat med det nationella vardprogrammet som ska utgora en gemensam grund
for en god och jamlik palliativ vard i livets slutskede.

Utgangspunkten for malnivaarbetet ar de indikatorer som har tagits fram
inom ramen for det nationella kunskapsstodet for palliativ vard i livets slut-
skede. De malnivaer som tas fram utgar fran dessa indikatorer och syftar till
att vara ett stod for landstingens, regionernas och kommunernas forbattrings-
arbete.

Socialstyrelsens expertgrupp har gjort ett urval av indikatorerna, som be-
doms vara lampliga att malsatta. Arbetet har bedrivits i ett konsensusforfa-
rande med medicinska experter, foretrddare for huvudménnen samt andra in-
tressenter, med relevanta kunskapsunderlag som grund.

Konsensusgruppen har diskuterat sig fram till ett gemensamt forslag till
malnivaer for de aktuella indikatorerna utifran de befintliga underlagen. Efter
genomfort arbete har Socialstyrelsen faststall foljande nationella malnivaer:

Tabell 1. Socialstyrelsens nationella malnivaer for palliativ vard i livets slut-
skede

Indikator Malniva*
Munhéalsobeddmning under sista levhadsveckan =90 %
Smartskattning under sista levnadsveckan 100 %
Vidbehovsordination av opioid mot sméarta under sista levhads-

veckan >98 %
Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel under sista
levhadsveckan >98 %
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan 290 %
Brytpunktssamtal > 98 %

*Malniva pa gruppniva.

Malnivaerna som faststéllts i denna rapport har en hog niva och det kan ta tid
for halso- och sjukvarden att na upp till dem. Av den anledningen kan det
vara lampligt att landstingen, regionerna och kommunerna sétter upp egna
delmal for att na de efterstravansvarda malen.
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Forutsattningar for arbetet med
malnivaer

Det framsta syftet med att faststdlla malnivaer for indikatorer &r att ge halso-
och sjukvarden tydliga och métbara kvalitetsmal att arbeta mot, samt att bi-
dra till att patienter far en god och jamlik vard i enighet med lagstiftningens
intentioner. Malnivaerna bedéms kunna paverka praxis och resursfordelning
och darigenom forbéattra varden.

Malnivaerna lampar sig for uppféljning och utvérdering pa nationell niva,
men syftar ocksa till att underlatta forbattringsarbete dven pa regional och lo-
kal niva. De ar dessutom vardefulla ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Malnivamodellen

Vad ar en malniva?

Malnivaer visar ofta hur stor andel av en viss patientgrupp som bér fa en viss
behandling eller atgard. Till exempel kan en malniva ange att 70 procent av
patienterna med ett sjukdomstillstand bor komma i fraga for behandling med
ett visst lakemedel. Malnivaerna utgar alltid fran en indikator, som i sin tur
baseras pa en rekommendation i de nationella riktlinjerna for det aktuella
omradet. Malnivaerna har tagits fram genom ett konsensusforfarande i flera
steg, ofta baserat pa kannedom om till exempel biverkningsfrekvenser eller
forekomst av kontraindikationer. Socialstyrelsen har utvecklat en modell for
framtagande av malnivaer, som beskrivs utforligare langre fram i detta kapi-
tel.

Malnivaer galler dvergripande for en hel patientgrupp och ska inte forvax-
las med behandlingsmal. Behandlingsmal anger istallet malvéarden for den
enskilda patientens halsa. Exempel pa behandlingsmal kan till exempel vara
den 6nskvarda nivan for blodtryck, BMI-varde eller blodfetter.

Malnivamodellen

Den modell som ligger till grund for malnivaarbetet bestar av fem faser. Syf-
tet med modellen &r att skapa en strukturerad och transparant process dér en
del av malnivaernas forankring i halso- och sjukvarden sker tidigt i arbetet.
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Figurl. Socialstyrelsens malnivamodell

FORVALTNINGS- OCH UPPDATERINGSFAS

Indikatorfas
I den forsta fasen sker grundarbetet med att gora ett urval av indikatorer, och
att formulera dessa sa att de blir méatbara. Ett forsta malnivaforslag tas fram
for de indikatorer som bedoéms vara lampliga att malsatta. Detta arbete sker i
samarbete med en grupp sakkunniga som deltagit i riktlinjeprocessen alterna-
tivt har en ledande roll i de kvalitetsregister som levererar uppgifter till det
statistiska underlaget.

Bedomningen av huruvida en indikator ar aktuell for malniva eller inte ut-
gar fran vissa specifika kriterier. Indikatorerna ska:

vara aktuella for amnesomradet

vara mojliga for halso- och sjukvarden att paverka

ha en tydlig riktning (hogt eller Iagt resultat ar att foredra)
helst ha stabila och tillforlitliga nationella datakallor.

Nér urvalet av indikatorer har genomforts sker en bestéllning av uppgifterna
fran berorda register. Dessa uppgifter ssmmanstalls till diagram och tabeller.
Den statistiska sammanstéllningen ingar i underlaget till konsensusprocessen.

Malfas
I malfasen far en storre konsensusgrupp diskutera sig fram till ett gemensamt
forslag till malnivaer utifran befintliga underlag. Konsensusgruppen bestar av
huvudmannarepresentanter fran landsting, regioner och fran kommuner, sak-
kunniga inom olika omraden samt foretradare for berérda organisationer.
Som inledning till malfasen genomfars en modifierad Delphiprocess i
syfte att forbereda deltagarna infor det avslutande konsensusmétet. Delphi-
processen innebér att indikatorbeskrivningar, statistiska underlag (i de fall sa-
dana finns tillgangliga) och expertgruppens malnivaforslag skickas ut via en
webbenkat till konsensusgruppens deltagare i tva omgangar. | forsta om-
gangen rostar deltagarna pa egen hand pa det malnivaforslag som de anser
vara rimligast, med majlighet att ocksa kommentera sitt val eller att ange ett
eget forslag. Darefter sammanstélls resultaten och kommentarerna fran forsta
omgangen, varefter enkaten och den anonymiserade sammanstallningen
skickas ut till gruppen igen. Var och en har da méjlighet att utifran samman-
stallningen omprova sitt ursprungliga stallningstagande och lamna ett nytt
svar. Resultatet fran den andra omgangen ingar, tillsammans med indikator-
beskrivningar och expertgruppens forslag, som underlag till det avslutande
konsensusmotet.

MALNIVAER -PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN



10

Konsensusmatet malnivaer for palliativ vard i livets slutskede genomfor-
des den 2 maj 2017. Underlaget for diskussionen utgjordes av resultatet fran
Delphiprocessen via webbenkat.

Remissfas

Under remissfasen far berérda intressenter mojlighet att Iamna synpunkter pa

de foreslagna malnivaerna. Darefter ar det expertgruppens uppgift att ta stall-

ning till eventuella justeringar eller strykningar infor beslutsfasen.
Remissmottagarna fér malnivarapporten palliativ vard i livets slutskede ar

landsting, regioner och kommuner, berdrda specialitetsforeningar samt pati-

entforeningar.

Beslutsfas
Nér eventuella justeringar efter remissrundan &r gjorda faststéller och publi-
cerar Socialstyrelsen malnivaerna.

FOrvaltnings- och uppdateringsfas

De malnivaer som har faststéllts behover ses dver och eventuellt justeras med
jamna mellanrum, till exempel nar kunskapslaget inom omradet forandras.
Det ar ocksa av intresse att folja pa vilket satt malnivaerna anvands pa lokal,
regional och nationell niva.

Anvandningsomraden for nationella malnivaer

Malnivaerna ger landstingen, regionerna och i relevanta fall aven kommu-
nerna tydliga, matbara mal att arbeta mot. Utdver detta finns det en rad andra
omraden dar malnivaer kan anvéandas for att styra och leda hélso- och sjuk-
varden. Bland annat kan de anvandas som underlag till utvecklings- och for-
battringsarbeten samt till uppféljning pa lokal och regional niva. Av flera an-
ledningar &r malnivaer dock inte lampade som utgangspunkt for ekonomisk
ersattning till verksamheter inom landstingen, regionerna eller kommunerna.

Uppfoljning och utvardering
I samband med uppfoljning och utvardering av varden kan malnivaer vara ett
vardefullt verktyg for att bedoma halso- och sjukvardens resultat i forhal-
lande till den dnskvéarda kvaliteten. Genom att méta skillnaderna mellan fak-
tisk och 6nskvard niva ar det i de fall det finns tillforlitliga kostnadsdata &dven
mojligt att berakna vilka kostnader eller besparingar som maluppfyllelsen
skulle innebdra, alternativt vilka merkostnader som uppkommer vid val av
mindre Idmpliga behandlingar.

Socialstyrelsen kommer att anvanda malnivaerna i bland annat indikator-
baserade jamfdrelser av halso- och sjukvardens kvalitet samt i utvéarderingar
av foljsamheten till riktlinjeomraden.

Lokalt och regionalt kvalitetsarbete

Flera landsting, regioner och kommuner anvéander idag uppgifter fran till ex-
empel vardadministrativa system, kvalitetsregister och Socialstyrelsens
hélsodataregister for att kontinuerligt folja kvaliteten i de egna verksamhet-
erna. Uppgifterna ligger bland annat till grund fér omprioriteringar av resur-
ser och initiering av utvecklings- och forbéattringsarbeten. For dessa lands-
ting, regioner och kommuner kan malnivaer vara ett stod i styrning och
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ledning av halso- och sjukvarden. Detta galler inte minst vid prioritering och
omfordelning av resurser eftersom malnivaerna ger en tydlig signal om vilket
hall halso- och sjukvarden bor strava at. Pa verksamhetsniva kan de ocksa
anvandas for att utveckla vardprocesser och darigenom stimulera till 6kad
foljsamhet till de nationella riktlinjernas rekommendationer.

De malnivaer som Socialstyrelsen faststaller ar ibland hogt satta i forhal-
lande till det aktuella Iaget i landet. Detta innebér att det kommer att ta tid for
hélso- och sjukvarden att na upp till de uppsatta malen.

Ekonomiska ersattningsmodeller

Det férekommer att landstingen och regionerna tilldmpar ersattningsmodeller
dar verksamheter som uppnar ett visst mal for en viss indikator far ekono-
misk kompensation fran landstinget respektive regionen. Dessa ersattnings-
modeller kan ha olika struktur och de lokalt satta malen kan skilja sig at. Er-
sattningsmodeller kopplade till nationella malnivaer kan medféra risker som
ar viktiga att ta i beaktande. Nedan sammanfattas de tre vanligaste riskerna.

Alltfor generellt beskrivnha indikatorer

Om indikatorn &r alltfor generellt beskriven eller om de begrepp som ingar i
indikatorn inte har definierats i tillrackligt hog grad kan resultatet bli svartol-
kat. Om indikatorn ingar i ett ekonomiskt ersattningssystem innebar detta att
fordelningen av resurser utifran indikatorns resultat riskerar att bli godtyck-
ligt. Trots att vissa indikatorer inte passar i ett ersattningssystem kan de fort-
farande utgora vardefulla verktyg for att folja halso- och sjukvardens kvalitet
over tid.

Risk for forandrade registreringsrutiner

Nar ett landsting eller region kopplar maluppfyllelse for en indikator till eko-
nomisk ersattning finns en risk att verksamheterna inte arbetar enbart for att
hdja kvaliteten utan aven forandrar sina registreringsrutiner till berérda regis-
ter. Patienter som av olika orsaker inte har fatt den rekommenderade behand-
lingen kan i lagre grad rapporteras till registret an de som fatt den. Pa sikt
kan detta leda till att uppgifterna i kvalitetsregister och hélsodataregister blir
mindre tillforlitliga. Detta kan i sin tur fa konsekvenser for saval registerba-
serad forskning som kvalitetsuppféljning.

Negativa effekter for patienterna

I vissa fall avgransas indikatorer till att gélla en viss aldersgrupp eller en viss
grupp i ett visst sjukdomsstadium. Anledningen till detta &r i de flesta fall
teknisk. Genom att avgrénsa indikatorn till en grupp som i hog grad ska ha en
viss atgard gors den skarpare, vilket leder till att malnivan kan sattas hogre.
Detta innebdr dock inte per automatik att det ar endast denna grupp som
kommer i fraga for den aktuella &tgarden. Aven andra patientgrupper kan dra
nytta av den.

Vid redovisningar av 6ppna jamforelser och utvérderingar av landstingens
och regionernas foljsamhet till nationella riktlinjer betraktas detta som en
sjalvklarhet, men om denna typ av matteknisk redovisning kopplas samman
med en ekonomisk erséttningsmodell finns det en risk att de grupper som inte
ingar i indikatorns avgransning i lagre grad far den rekommenderade atgar-
den. Det géller i synnerhet om atgéarden &r resurskravande.
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Om indikatorerna

Socialstyrelsen har hamtat indikatorerna som ingar i uppdraget fran den indi-
katorlista som ingar i det nationella kunskapsstodet for palliativ vard i livets
slutskede fran 2013 [1]. Indikatorerna har omarbetats i samband med utvar-
deringen av den palliativa varden fran 2016 [2].

Det faktum att indikatorerna speglar hélso- och sjukvardens tillampning av
viktiga rekommendationer i riktlinjerna sakerstaller att de antingen &r evi-
densbaserade eller har tagits fram genom en strukturerad konsensusprocess
inom ramen for riktlinjearbetet. Indikatorerna har arbetats fram tillsammans
med experter som ocksa deltog i riktlinjearbetet. Att indikatorerna ar vérde-
fulla verktyg for uppféljning och forbattringsarbete innebdar inte att samtliga
ar lampliga for malnivasattning. | samband med att Socialstyrelsen faststéller
malnivaer blir det mer aktuellt att tydliggdra vilka indikatorer som bor bli fo-
remal for politiska eller halso- och sjukvardsévergripande omprioriteringar,
och vilka som speglar processer som de berérda professionerna kan paverka
direkt i det dagliga arbetet. Socialstyrelsen har forsokt fortydliga detta ytterli-
gare genom att for varje malsatt indikator ange om den lampar sig bast som
stdd till styrning och ledning eller som professionsinriktad indikator. I vissa
fall ar indikatorn lika viktig ur bada aspekterna.

Om malnivaerna

Malnivaerna som faststéllts i denna rapport har en hog niva i forhallande till
de resultat som manga landsting, regioner och kommuner presterar idag. Det
ar dock viktigt att komma ihag att malen &r just mal, och att det kan krévas
tid for halso- och sjukvarden att na dit. Beroende pa utgangslaget kan lands-
tingen, regionerna och kommunerna sjélva ta fram delmal for att na det efter-
stravansvarda malet. Malnivaerna maste ocksa utvérderas regelbundet och ju-
steras om det visar sig att de ligger alltfor hogt eller 1agt i férhallande till
onskvard niva. Malnivaerna kan ocksa justeras om kunskapslaget inom om-
radet forandras. For malnivaerna i detta arbete ar Socialstyrelsen bedomning
att en uppféljning och Gversyn av malnivaerna bor ske tva till fyra ar efter in-
forandet beroende pa indikator

Datakallor

Data har hamtats fran Svenska palliativregistret [3]. Det ar av storsta vikt att
tackningsgraden i nationella kvalitetsregister kar och att halso- och sjukvar-
den arbetar for en mer heltdckande registrering, en forutséattning for att kunna
folja vardens utveckling.
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Socialstyrelsens nationella
malnivaer

| foljande kapitel presenteras Socialstyrelsens nationella malnivaer for de in-
dikatorer som i nulaget bedomts vara aktuella som malnivaindikatorer samt
motivering till malnivan. Redovisningen féljer samma disposition for samt-
liga indikatorer:

« ett inledande avsnitt som beskriver vad indikatorn visar och varfor den &r
viktig att méta

* en teknisk beskrivning av indikatorn med téljare och ndmnare angiven

« Socialstyrelsens faststallda nationella malniva, inklusive en motivering

« redovisning av hur malnivan forhaller sig till senaste tillgangliga resultat
pa lansniva (landsting och kommuner).
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Munhalsobedotmning under sista
levnhadsveckan (indikator A)

Indikatorn visar andelen patienter dar en dokumenterad munhalsobedémning
gjordes under sista levnadsveckan.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

Att ha kontroll pA munhélsa i livets slutskede ar betydelsefullt. Problem i
munnen kan bland annat bero pa svampinfektion, som i sin tur kan paverka
flera funktioner, till exempel formagan att svélja, tala och sova, med kraftig
paverkan pa livskvaliteten. Manga patienter i livets slutskede har lakemedel
som paverkar munhéalsan och behéver av det skalet fa en munhalsobedom-
ning.

Munhalsa vid langdragen palliativ vard, till exempel vid demens, ar troli-
gen eftersatt eftersom vardpersonalen tror att patienten klarar munvarden
sjélv. | ett sent skede av ett sjukdomsforlopp kan det vara mer uppenbart att
patienten behover hjalp med munvarden. | bada fallen kan det vara sa att pa-
tienten sjalv inte kan be om hjélp med den munvard som behovs. En kart-
laggning av patientens munhalsostatus ar utgangspunkten for att kunna ge
den munvard som behdvs, vilket dven tas upp i det nationella kunskapsstodet
[1]. For att kunna gora detta systematiskt kan man anvanda sig av ett struktu-
rerat bedémningsstod, exempelvis ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
| det nationella vardprogrammet for palliativ vard finns behandlingsrekom-
mendationer [4]. Denna indikator &r ett processmatt med utgangspunkt i ett
flertal rekommendationer. Indikatorn &r intressant saval ur ett professionsper-
spektiv som ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Teknisk beskrivning

Téljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-
gistret och for vilka en dokumenterad munhélsobeddémning registrerats under
sista levnadsveckan. Avser vantade dddsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser vantade dodsfall.

Datakalla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

Syftet med denna indikator &r i forsta hand att under sista levnadsveckan titta
patienten i munnen for att kunna avhjélpa de problem med till exempel torra
och spruckna l&appar, muntorrhet, sméartande slemhinneférandringar, tandpro-
blem eller infektioner som latt uppstar i detta skede. Ett bra bedomningsin-
strument for detta & ROAG, men det dr systematiken som &r kravet och inte
anvandningen av ett sarskilt instrument. Det saknas fortfarande pa manga
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vardenheter en enhetsgemensam rutin for hur denna bedémning ska doku-
menteras vilket gor att informationen kan vara svar att hitta nar man ska rap-
portera indikatorn.

Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan har So-
cialstyrelsen faststallt malnivan till > 90 procent.

Motivering till malnivan
Patienter i palliativ vard har ett stort behov av vard, och problem i munnen
kan kraftigt paverka livskvaliteten. En munhalsobedémning ar en forutsatt-
ning for att kunna identifiera problem och sjukdomar i munslemhinnan, i tn-
derna och i tandkottet. Munnen ingar som sjalvklar del av kroppen och mun-
vard ingar i den palliativa vardens helhetsperspektiv.

Socialstyrelsen bedomer att i princip alla patienter i behov av palliativ vard
i livets slutskede bor fa en munhélsobedémning genomford. Samtidigt kan
det finnas patienter som av olika anledningar inte kan eller vill genomga en
munhélsobedémning, varfor inte malnivan kan vara 100 procent. Malnivan
bor ses 6ver och omprévas inom fyra ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram A. Munhéalsobeddmning under sista levnadsveckan
Andel patienter som genomgatt en dokumenterad munhé&lsobedémning under sista
levnadsveckan, ar 2016.

Antal patienter kvar till malniva for 1 r

Stockholm 67 1848
Kalmar 57 536
Ostergotland 55 940
Orebro 52 682
Uppsala 50 604
Vasterbotten 50 598
RIKET 49 20495
Dalarna 49 759
Skane 49 2630
Géavleborg 48 767
Vasternorrland 48 B555!
Gotland 46 160
Jonkoping 46 912
Halland 45 768
Vastmanland 45 682
Blekinge 44 440
Jamtland 43 363
Vastra Gotaland 41 4222
Kronoberg 38 538
Sérmland 37 801
varmland 36 953
Norrbotten 35 739
T T T T T T T T T

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
[ ] Socialstyrelsens méalnivé: = 90 %

Kalla: Svenska palliativregistret.

Med utgangspunkt i 2016 ars uppgifter innebir en mélniva pa > 90 procent
att ytterligare cirka 20 500 personer i behov av palliativ vard bor ha genom-
gatt en munhélsobedémning under sista levnadsveckan.
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Smartskattning under sista
levnhadsveckan (indikator B1)

Indikatorn visar andelen patienter vars smérta skattats med ett smértskatt-
ningsinstrument under sista levnadsveckan.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

Smérta dr ett vanligt férekommande symtom i livets slutskede. Smarta kan
vara komplex med inslag av bade fysiska, psykiska, sociala och existentiella
orsaker. Ett systematiskt och kontinuerligt arbete med smartanalys, smart-
skattning och behandling i samrad med patienten och de narstaende ar grund-
ldggande for en god smértlindring. Obehandlad smérta ger minskad livskvali-
tet och okar ocksa risken for medicinska komplikationer. For att i tid
uppmarksamma och darmed minimera smartupplevelsen for patienten i palli-
ativ vard kravs ett arbete med systematisk smartskattning. Dar sa ar mojligt
bor ett validerat smértskattningsinstrument anvéndas. | livets slutskede &r det
vanligt att personen inte ar i stand att svara och da bor ett skattningsinstru-
ment som &r avsett for personal eller narstdende anvandas for smartskatt-
ningen. Det &r viktigt att alltid gora en klinisk bedémning for att minimera
risken for obehandlad smarta.

Rekommendationen har fatt hog prioritet i det nationella kunskapsstodet
(prioritet 2 av 10). Indikatorn &r intressant saval ur ett professionsperspektiv
som ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Teknisk beskrivning

Téljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-
gistret och for vilka smartskattning registrerats under sista levnadsveckan.
Avser vantade dodsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser véntade dodsfall.

Datakélla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

Syftet med denna indikator ar att spegla halso- och sjukvardens férmaga att
upptéacka och behandla smarttillstand under den sista levnadsveckan oavsett
om patienten sjalv inte uttrycker smartupplevelsen i ord, om patienten tror att
det hor till tillstandet eller saknar formaga att uttrycka sig. Det finns skatt-
ningsskalor for bada grupperna. Det saknas fortfarande tillracklig kunskap
om hur dessa kan anvandas varfor en viss underrapportering forekommer.
Det saknas ofta rutiner for enhetsgemensam dokumentation av skattningen
vilket forsvarar inrapporteringen.
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Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Smartskattning under sista levhadsveckan har Social-
styrelsen faststallt malnivan till 100 procent.

Motivering till malnivan

Smartskattning bor goras pa alla patienter i livets slutskede, dven under den
sista veckan i livet. Det innebér att en rutin maste finnas for regelbunden
skattning av smarta (och andra symtom) for att fa ett patientrapporterat eller
personalrapporterat underlag (sa kallad proxyskattning) for att optimera
smart- och symtomlindring.

For att i tid uppmarksamma och darmed minimera sméartupplevelsen for
patienten i palliativ vard krévs ett arbete med systematisk smartskattning.
Dar sa ar mojligt bor ett smartskattningsinstrument anvandas, aven nar perso-
nen inte &r i stand att svara vilket kan vara vanligt under sista levnadsveckan.
Det &r viktigt att alltid ocksa gora en klinisk bedémning for att minimera ris-
ken for obehandlad smérta.

Socialstyrelsen bedémer att smartskattning bor goras pa alla patienter i be-
hov av palliativ vard i livets slutskede. Malnivan bor ses dver och omprovas
inom fyra ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram B. Smartskattning under sista levhadsveckan

Andel patienter vars smarta skattats med ett sméartskattningsinstrument under sista
levnadsveckan, ar 2016.

Antal patienter kvar till malniva for 1 ar

Kalmar 61 630
Vasterbotten 55 664
Stockholm 54 3702
Ostergétland 51 1331
Orebro 47 952
Skane 44 3596
Halland 43 972
Gotland 42 210
RIKET 42 29219
Jamtland 41 454
Jonkdping 40 1226
Sérmland 40 914
Kronoberg 39 634
Uppsala 38 942
Blekinge 37 612
Vasternorrland 36 842
Vastmanland 35 988
Dalarna 35 1213
Vastra Gotaland 33 5777
Géavleborg 32 1248
Norrbotten 29 949
Varmland 23 1363
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Kéalla: Svenska palliativregistret.

Med utgangspunkt i 2016 ars uppgifter innebéar en malniva pa 100 procent att
ytterligare cirka 29 200 personer i behov av palliativ vard bor ha smartskat-
tats under sista levnadsveckan.
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Vidbehovsordination av opioid
mot smarta under sista
levnadsveckan (indikator C)

Indikatorn visar andelen patienter som haft en vidbehovsordination av inji-
cerbara opioider mot smarta under sista levnadsveckan.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

Nar sjukdomen och tillstandet for personer i behov av palliativ vard har natt
en punkt dar bade botande och bromsande behandling avslutas ska vissa me-
dicinska och omvardnadsmassiga atgarder vidtas. Smarta och smartgenom-
brott &r vanligt forekommande hos patienter i livets slutskede oavsett dia-
gnos. Det ska darfor finnas lampliga ldkemedelsordinationer i handelse av
smartgenombrott. Ordinationen ska vara i injektionsform for att fa snabbast
mojliga effekt da personer i livets slutskede har forsamrad mag-tarmfunktion.
De generella ordinationer som ofta finns for akuta tillstand pa en vardenhet
tar inte hansyn till patientens totala lakemedelssituation och tillstand varfor
ordinationen maste vara individuell for att ge optimal effekt. Det &r ocksa
viktigt att det finns rutiner kring lakemedelsordination och kompetens att ut-
fora behandlingen. Indikatorn ar intressant saval ur ett professionsperspektiv
som ur ett styrnings- och ledningsperspektiv

Teknisk beskrivning

Téaljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-
gistret och hade en vidbehovsordination av injicerbar opioid mot smérta nér
de avled. Avser vantade dodsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser vantade dodsfall.

Datakélla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

Indikatorn ska spegla att en individuell ordination av injicerbara starka opioi-
der vid genombrottssmarta finns fore dodsfallet. Detta kan inte ersattas med
generella ordinationer eftersom doseringen &r just individuell. Inom framfor
allt den kommunala hélso- och sjukvarden &r personalen beroende av att 1a-
karordinationer av lakemedel finns tillgangliga hela tiden, vilket inte alltid &r
fallet.
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Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Vidbehovsordination av opioid mot sméarta under sista
levnadsveckan har Socialstyrelsen faststéllt mélnivan till > 98 procent.

Motivering till malnivan

Det ar viktigt att personer i behov av palliativ vard i livets slutskede far ef-
fektiv smart- och symtomlindrande behandling. Smartskattning ska géras pa
alla patienter i livets slutskede for att ge ett underlag for en riktig bedémning
av smartsituationen. Lakemedelsordinationen ska vara individuellt anpassad.
En lakemedelsordination av injicerbar opioid vid behov till dessa patienter &r
en forutséttning for att den ansvariga sjukskoterskan ska kunna ge lékemedlet
till patienter med smarta utan dréjsmal.

Patienter i behov av palliativ vard bor ha haft en vidbehovsordination av
injicerbara opioder mot smarta under sista levnadsveckan. Av den anled-
ningen ar malnivan hogt satt. Det finns dock ett antal patienter som av olika
anledningar inte bor ordineras opioider, varfér malnivan inte kan vara 100
procent. Ett exempel pa tillfalle da opioid inte bor ordineras kan vara att pati-
enten sjalv tydligt motsatt sig ordinationen. Malnivan bor ses 6ver och om-
prévas inom fyra ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram C. Vidbehovsordination av opioid mot smarta

Andel patienter som haft en vidbehowsordination avinjicerbara opicider mot smarta
under sistalevnadsveckan, ar 2016.

Antal patienter kwvar till mélnivéa fér 1 ar

Kalmar %7 21
Vasterbotten 94 24
Ostergdtland 94 é1
Jamtland 95 24
Dalama 95 59
Orebro 95 59
Blekinge 94 34
Vésternomland 94 [
Wastra Gotaland 94 349
RIKET 94 2144
Skane 94 278
Stockholm 93 385
Jénkdping 93 101

Halland 93 87
Sémland 93 79
Kronoberg 93 55

Uppsala 93 83
Gineborg 93 101
Varmland 92 102
Norbotten 92 83

Gotland 91 24
Vastmanland 91 102

0 10 20 30 40 50 &0 70 80 [0 100
Procent

[T Socialstyrelsens mélnivé: =98 %

Kéalla: Svenska palliativregistret.

Med utgéngspunkt i 2016 ars uppgifter innebir en malniva pa > 98 procent
att ytterligare cirka 2 100 personer i behov av palliativ vard bor ha haft en
vidbehovsordination av injicerbara opioider mot smérta under sista levnads-
veckan.
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Vidbehovsordination av
angestdampande lakemedel
under sista levhadsveckan
(indikator D)

Indikatorn visar andelen patienter som haft en vidbehovsordination av inji-
cerbara dngestdampande ldkemedel under sista levnadsveckan.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

Forekomst av angest ar vanligt oavsett vilken diagnos som har lett till den
palliativa varden. Om oro 6vergar i angest som framkallar starka psykiska
och fysiska symtom, ska behandling till personer i palliativ vard i livets slut-
skede erbjudas. Angest kan behandlas pé flera olika sétt, men nér det &r kort
tid kvar i livet bor man prioritera den behandling som har snabbast effekt.
Dérfor ska relevanta lakemedel kunna ges vid behov, oavsett nar behovet
uppstar. Det ar dock viktigt att behandlingsindikationen ar angest och inte
forvirringstillstand eftersom angestdampande lakemedel kan forvarra forvir-
ringstillstand. Indikatorn &r intressant saval ur ett professionsperspektiv som
ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Teknisk beskrivning
Téaljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-

gistret och hade vidbehovsordination av injicerbara angestdampande lakeme-
del under sista veckan fore dodsfallet. Avser véntade dodsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser vantade dodsfall.

Datakalla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

Indikatorn ska spegla att en individuell ordination av injicerbart l&dkemedel
mot angest finns fore dodsfallet. Den individuella ordinationen kan inte ersat-
tas med generella ordinationer eftersom doseringen &r individuell. Inom
framfor allt den kommunala halso- och sjukvarden ar personalen beroende av
att l&karordinationer av lakemedel finns tillgangliga hela tiden, vilket inte all-
tid ar fallet.
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Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel un-
der sista levnadsveckan har Socialstyrelsen faststallt malnivan till > 98
procent.

Motivering till malnivan

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot dngest. | de
flesta fall for patienter som ar svart sjuka eller de som befinner sig i livets
slutskede ordineras bensodiazepin (exempelvis. midazolam eller diazepam)
for parenteralt bruk. Indikationen "angest och oro till patienten som bedéms
vara svart sjuka eller de som befinner sig i livets slutskede” finns inte angi-
ven i FASS. Rekommendationen &r baserad pa bred klinisk erfarenhet nation-
ellt och internationellt.

Patienter i behov av palliativ vard bor ha haft en vidbehovsordination av
injicerbara angestdampande lakemedel under sista levnadsveckan. Av den
anledningen ar malnivan hogt satt. Det finns dock ett antal patienter som av
olika anledningar inte bor fa angestdampande lakemedel, varfor malnivan
inte kan vara 100 procent. Exempel kan vara séllsynta tillfallen av lakeme-
delsinteraktioner, allergier eller tidigare toleransutveckling. Malnivan bor ses
over och omprovas inom fyra ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram D. Vidbehovsordination av dngestdampande lakemedel

Andel patienter som haft en vidbehovsordination avinjicerbara &ngestdémpande
l&ikemedel under sista veckan f&re dédsfallet, &r2014.

Antal patienter kvar till malnivéa for 1 ar

Kalmar 246 40
Ostergétland 95 88
Dalama 94 83
Orebro 93 86
Wasterbotten 93 79
J&mtland 93 42
Stockholm 92 430
“astra Gotaland 91 5%0
Wasternomland 21 93
RIKET 91 3622
Uppsala 91 111
Blekinge %0 73
Halland 90 131
Jénkdping 90 166
Sémland 90 126
Géndeborg 89 162
Wastmanland 89 144
Warmland 88 172
Skdne 88 425
Kronoberg 88 105
Gotland 87 42
Norootten 85 175
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[ Socialstyrelsens malnivé: 298 %

Kéalla: Svenska palliativregistret.

Med utgéngspunkt i 2016 ars uppgifter innebir en malniva pa > 98 procent
att ytterligare cirka 3 600 personer i behov av palliativ vard bor ha haft en
vidbehovsordination av injicerbara angestdampande lakemedel under sista
levnadsveckan.
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Utan férekomst av trycksar under
sista levnadsveckan(indikator E)

Indikatorn visar andelen patienter utan forekomst av trycksar av grad 2—4 vid
dodstillfallet.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

Personer i livets slutskede har ofta nedsatt rorlighet och 16per darfor en stor
risk att utveckla trycksar. Trycksar kan forsamra livskvaliteten kraftigt den
sista tiden i livet. FOr att undvika detta &r det av stor vikt att en tryckavlas-
tande madrass forskrivs i tidigt skede. Trots tryckavlastande madrass kan pa-
tienten nar doden &r nara drabbas av trycksar, till f6ljd av att blodcirkulat-
ionen forsamras. Patienter bor da inte utsattas for onodiga forflyttningar och
ldgesandringar. For att minska patientens lidande ska alltid en adekvat smart-
lindring vara ordinerad. Att mata forekomsten av trycksar ar en forutsattning
for att kunna sétta in atgarder vid behov och en viktig del i ett arbete for sa-
ker och god omvardnad. Forekomst av trycksar registreras i Svenska pallia-
tivregistret vid dodsfall enligt en fyrgradig skala, dar grad 2, 3 och 4 &r de ni-
vaer som ingar i indikatorn [3]. Indikatorn &r intressant saval ur ett
professionsperspektiv som ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Teknisk beskrivning
Téaljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-

gistret och som var utan forekomst av trycksar av grad 2—4. Avser vantade
dodsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser véntade dodsfall.

Datakélla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

For att sakerstélla en likartad bedémning av trycksar anvéands idag den modi-
fierade Nortonskalan i merparten av landet. Ovana att anvanda skalan kan
medfora risk att gora fel gradering. Det finns ocksa andra skalor som an-
vands. Hos en patient med flera trycksar ska det svaraste rapporteras men alla
sar ar inte latt atkomliga for inspektion.
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Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan
har Socialstyrelsen faststdllt malnivan till > 90 procent.

Motivering till malnivan

I bade landstingens och regionernas samt kommunernas verksamheter pagar
arbete med saker omvardnad for att forebygga trycksar.

Vid livets slut ar fokus i varden pa att patienten ska ges en god omvardnad.
Rimligen borde alla patienter i behov av palliativ vard vara utan férekomst
av trycksar.

Socialstyrelsen bedémer att en malniva pa > 90 procent &r realistisk, da
varden utgar fran patientens behov och da ar franvaro av trycksar inte det pri-
mara. Varden ska istallet inriktas pa rimlig symtomlindring och omvardnad.
Detta har beaktats i malnivan, men det finns anledning att se 6ver och om-
prova den inom fyra ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram E. Utan forekomst av trycksar
Andel patienter utan forekomst av trycksar av grad 2-4 vid dodstillfallet, &r 2016.
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Kéalla: Svenska palliativregistret.
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Med utgéngspunkt i 2016 ars uppgifter innebir en malniva pa > 90 procent
att ytterligare cirka 750 personer i behov av palliativ vard bor vara utan fore-
komst av trycksar under sista levnadsveckan.
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Brytpunktssamtal (indikator F)

Indikatorn visar andelen patienter déar dodsfallet var véantat av varden och dar
patienten eller dennes narstaende fatt mojlighet till brytpunktssamtal, det vill
saga individuellt anpassade lakarledda samtal om vardens inriktning och mal
i livets slutskede.

Varfor ar indikatorn viktig att mata?

God palliativ vard i livets slutskede innebar bland annat att patienten och de
narstaende informeras om att patientens sjukdom och tillstand har natt en
punkt dar all sval botande som bromsande behandling oftast inte langre &r
verksam och varden overgar till palliativ vard i livets slutskede.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede ar sam-
tal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande lakare och patient i stallningsta-
gandet att Gverga till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i den fort-
satta varden diskuteras utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal.

Denna indikator &r ett processmatt med utgangspunkt i rekommendation 3
— Samtal med patienten om vardens inriktning och mal i livets slutskede. Re-
kommendationen ar central och har fatt hogsta prioritet i nationella kun-
skapsstddet (prioritet 1 av 10). Indikatorn ar intressant saval ur ett profess-
ionsperspektiv som ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Teknisk beskrivning

Téaljare: Antal patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska palliativre-
gistret och som fatt méjlighet till brytpunktssamtal. Avser vantade dodsfall.

Namnare: Antal registrerade avlidna patienter i Svenska palliativregistret un-
der matperioden. Avser vantade dodsfall.

Datakélla: Svenska palliativregistret.

Felkallor och tolkningssvarigheter

Indikatorn ska visa att den ansvariga lakaren har erbjudit och dokumenterat
samtal (med patienten nar denne kan delta i ett sddant samtal eller med nér-
stdende nar sa inte ar fallet) om att den medicinska bedémningen innebar att
varden fokuseras pa palliativ vard i livets slut. Har ingdr inte samtal som inte
har dokumenterats eller samtal som har genomforts av sjukskoterska pa sar-
skilt boende.

MALNIVAER -PALLIATIV VARD | LIVETS SLUTSKEDE
SOCIALSTYRELSEN

29



30

Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Brytpunktssamtal har Socialstyrelsen faststallt malnivan
till > 98 procent.

Motivering till malnivan

Brytpunktssamtal kan vara utmanande for patienten, de narstaende och var-
den, men en god kvalitet i kommunikationen om prognos och vard i livets
slutskede kan forebygga oro och missforstand, samt forbattra livskvaliteten
for patienten. Av den anledningen &r det viktigt att varden gor en sa kallad
brytpunktsbedémning och planerar for brytpunktssamtal.

En viktig aspekt av stodet och varden i livets slutskede ar att den enskilde
ar val informerad om sin situation. Att vara informerad har ett vérde i sig och
ger personen i palliativ vard mojlighet att sjalv fatta sjalvstandiga beslut om
hur han eller hon vill ha det under den sista tiden. Det kan handla om att be-
stamma var man ska do samt hinna traffa och ta farval av sina narstaende.
Alla patienter vill inte veta allt, dtminstone inte vid forsta samtalet. Vissa pa-
tienter har tappat sin formaga att aktivt delta i diskussioner om den fortsatta
varden. Da ar det lika viktigt att dialogen fors med den sjukes narstaende.

Socialstyrelsen bedémer att i princip bor alla patienter i behov av palliativ
vard i livets slut ha fatt mojlighet till brytpunktssamtal, men det kan finnas
patienter som av synnerliga skal inte kan eller bor erbjudas denna informat-
ion. Detta har beaktats i malnivan, men det finns anledning att se Gver och
ompréva den inom tva ar.
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Utvecklingsbehov i forhallande till
malniva

Diagram F. Brytpunkissamtal

Andel patienter déar dédsfallet var vantat av véirden och som fé&tt majlighet till
brytpunktssamtal, &r2016.

Antal patienter kvar till méainivé for 1 ar

Ostergdtland 68 805
Stockholm &7 2508
Jénkdping &2 739

Kalmar 62 577
Jémtland 42 280
Skdne 40 2442
Halland 59 673
RIKET 58 20161
Vasterbotten 58 598
Orebro 57 728
Uppsala 57 617
Vastmanland 55 654
Blekinge 55 420
Wastra Gotaland 54 3760
Vasternomland 53 584
Gotland 52 164
S&mland 50 727
Vérmland 50 844
Géveborg 49 201
MNorrbotten 49 662
Kronoberg 48 514
Dalama 44 961
o] 10 20 30 40 50 40 70 80 90 100
Procent

[ Socialstyrelsens malnivé: =98 %

Kdalla: Svenska palliativregistret.

Med utgangspunkt i 2016 ars uppgifter innebir en mélniva pa > 98 procent
att ytterligare cirka 20 200 personer i behov av palliativ vard i livets slut bor
ha fatt majlighet till brytpunktssamtal.
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Bilaga 1. Deltagarforteckning
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