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I detta nummer av Läkartidningen pre­
senterar Alex Gholiha et al en angelägen 
valideringsstudie av de data 
som rapporteras till Svenska 
palliativregistret. 

Registret initierades en 
gång i tiden av Svensk för­
ening för palliativ medicin. 
Tanken med registret var 
inte i första hand jämförelse 
och rankning utan kartlägg­
ning av hur den palliativa 
vården ter sig inom olika 
vårdformer – som underlag 
för diskussion och förbätt­
ring. 

Registret vann snart sprid­
ning, och trots sina fel och brister fick 
det just den effekt som eftersträvades; 
det väckte frågor och stimulerade till att 
granska den egna verksamheten. 

Otydliga termer – otydlig registrering
Kunskapsmassan inom palliativ medi­
cin ökar snabbt, och palliativa läkare ef­
terfrågas i allt större utsträckning; själ­
va specialistkunnandet är dock inte for­
maliserat i Sverige. Detta bidrar till att 
ingen har mandatet att ta ansvar för be­
greppsutvecklingen och en gemensam 
terminologi inom området. 

I registret används många termer 
som inte är definierade och där det är 
fritt fram för den som fyller i att tolka 
innehållet. Ett exempel på en sådan 
term är »informerande samtal«. Detta 
begrepp används ofta synonymt med 
palliativt samtal eller brytpunktssam­
tal. 

Det är svårt att veta om man inom 
palliativ vård är sämre eller bättre på att 

dokumentera sina samtal och behand­
lingsöverväganden än inom andra 
discipliner. Dock är samtalet centralt i 
den palliativa vården, och större strin­
gens om vad som avses med olika sam­
talstyper skulle sannolikt leda till bätt­
re dokumentation. 

I Svenska palliativregistret doku­
menteras patientens sista vecka i livet. 
Även om vi talar om »den långsamma 
döden« ter den sig helt olika för en 
medelålders cancerpatient mitt i livet 
och för en äldre person som stillsamt 
slutar sitt liv på ett vård- och omsorgs­
boende. 

En del av dem som dör dör 
en stillsam och symtomfattig 
död vid hög ålder och har inte 
behov av den medikalisering 
som en patient med ett flertal 
svårbehandlade symtom krä­
ver. Tvärtom är det i vissa si­
tuationer inte önskvärt att i 
onödan »medikalisera« dö­
den. Tyvärr visar inte stu­
dien av Alex Gholiha et al vil­
ken typ av patienter som in­
gick eller fördelningen mel­
lan dem. 

 
 »Livets slutskede« inte definierat
I deras artikel används begreppet »li­
vets slutskede« ibland synonymt med 
sista veckan, eftersom Svenska pallia­
tivregistret fokuserar på sista veckan. 
Detta är i sig ett problem, eftersom pal­
liativ vård kan handla om allt från 
veckor till flera år.  

Det finns ingen internationell kon­
sensus om hur »livets slutskede« ska de­
finieras. Ibland avses sista levnadsåret, 
ibland de tre sista månaderna och 
ibland (som i artikeln) den sista veckan. 

I cancersammanhang blir skillnaden 
mellan tidig och sen palliativ fas särskilt 
tydlig. När en cancerpatient får fjärr­
metastaser och således inte längre är 
botbar, övergår vården från att vara ku­
rativ till att vara palliativ. Patienten är 
dock i en tidig palliativ fas, då livsför­
längning fortfarande är möjlig. I flera 
tumörsjukdomar kan patienten överle­
va flera år med spridd sjukdom, även om 
vården är »palliativ«. 

Problemet med att begränsa »livets 
slutskede« till sista veckan är det som 
Alex Gholiha et al själva påpekar: 80 
procent av patienterna dör den »lång­
samma döden«. Oavsett om man pratar 
om spridd cancer, svår KOL (kroniskt 
obstruktiv lungsjukdom), hjärtsvikt el­
ler långt gången demens handlar den 
största delen av vården i livets slutske­
de om sista året, snarare än sista veck­
an. 

I studier med närstående till patien­
ter som dött av kronisk sjukdom visar 
det sig att patienterna själva visste un­
der det sista året att de snart skulle dö; 
frågan är inte avgränsad till sista veck­
an. 

Informerande samtal – en process
För cancerpatienten mitt i livet är sista 
veckan alldeles för sent för att samtala 
om det som rör prognos, vistelseort och 
andra viktiga val inför den sista tiden. 
Dessa aspekter måste beaktas långt ti­
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Brister i dokumentationen av palliativ 
vård innebär inte nödvändigtvis bris­
ter i den palliativa vården.
Oklar terminologi försvårar tillförlitlig 
registrering.
Svenska palliativregistrets veten­
skapliga tillkortakommande gör att 
det lämpar sig bättre för utvecklings­
arbete och självreflexion än för veten­
skapligt arbete och rankning.

n sammanfattat

»I registret 
används många 
termer som inte 
är definierade 
och där det är 
fritt fram för den 
som fyller i att 
tolka innehål-
let.«

Svenska palliativregistret  
har vetenskapliga brister
Men för eget kvalitetsarbete lämpar det sig bra

Eva Thoren Todoulos, ordfö­
rande, Svensk förening för pallia­
tiv medicin; verksamhetschef, 
Stockholms sjukhem  
eva.thoren.todoulos@ 
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Peter Strang, vetenskaplig sek­
reterare, Svensk förening för pal­
liativ medicin; professor i pallia­
tiv medicin, Karolinska institutet, 
Stockholm Svenska palliativregistret har begräns-

ningar; till exempel saknas en enhetlig ter-
minologi, vilket gör det svårt att entydigt 
tolka data i registret. 
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digare, och då befinner sig patienten 
många gånger i en annan vårdform. 

En cancerpatient (som ofta har både 
lung-, lever- och skelettmetastaser) som 
avbrutit den palliativa cytostatikabe­
handlingen på akutsjukhuset och re­
mitterats till fortsatt palliativ vård har 
sannolikt haft flera samtal med sin can­
cerläkare om varför den tumörspecifika 
behandlingen avslutats. Ur den aspek­
ten är patienten sannolikt relativt väl 
informerad om sin situation, även om 
det inte är dokumenterat på enheten 
där patienten avlider. 

För den åldrade personen där livs­
funktionerna långsamt avtar kanske 
det inte heller är möjligt eller önskvärt 
att ha den typen av samtal sista veckan. 

Frågan om informerande samtal med 
patienten är således inte helt enkel att 
entydigt utläsa ur registret innan vi 
enats om vad vi menar med ett informe­
rande samtal. I själva verket finns det ju 
inte bara en brytpunkt som ska kom­
municeras, utan det rör sig om en pro­
cess med en kedja av samtal, där frågor­
na diskuteras bit för bit i den takt situa­
tionen kräver och patienten önskar. 

I praktiken samtalar läkaren många 
gånger, både formellt och informellt, 
med patienten under denna tid. När pa­
tienten når den sista veckan i livet har 
det nödvändiga kommunicerats många 
gånger. Att läkaren då fyller i att »infor­
merande samtal har förts« i registret 
kan grunda sig på denna typ av process, 
som ofta är mer lämplig och ett bättre 
uttryck för god läkekonst än ett formellt 
»informerande samtal« för formens 
skull.

Frågan om vad patienten vill tala om, 
vem patienten vill tala med och graden 
av närståendes deltagande är inte enkel 
och skiljer sig mellan olika kulturer, nå­
got som nogsamt måste beaktas i kom­
munikationsprocessen [1].

Faktum kvarstår att denna process 
och hur vi dokumenterar den är en vik­
tig fråga och att den siffra som redovisas 
i artikeln av Alex Gholiha et al är låg och 

bör mana till diskussion och förbätt­
ringsarbete.

Närstående får fler samtal
När det gäller närstående är det ur kli­
nisk synpunkt inte förvånande att de 
fick fler dokumenterade »informerande 
samtal« än patienten. I princip är när­
stående alltid pratbara och kognitivt in­
takta, medan patienterna inte är det sis­
ta veckan i livet. I studien av Alex Gholi­
ha et al anges att 82 procent av patien­
terna klarade sitt självbestämmande 
till timmar/dagar före dödsfallet, vilket 
är en förvånande hög siffra. 

I systematiska studier av döende can­
cerpatienter brukar man kunna påvisa 
inslag av förvirringstillstånd hos cirka 
hälften av de döende patienterna om 
man undersöker kognitionen metodiskt 
[2]. 

Dessutom vet vi att även cancerpa­
tienter med utbredd metastasering är 
svårt sjuka men »stabila« under lång tid 
tills en plötslig terminal komplikation 
tillstöter, t ex i form av utbredd lungem­
boli eller akut lungödem. I den situatio­
nen är det sällan läge för formaliserade 
informerande samtal med patienten, 
medan närstående självklart rings in 
och informeras.

Läkemedelsordinationer ofta generella
Dokumentationen av läkemedelsordi­
nationer sista tiden i livet visar låga siff­
ror. Däremot uppger en relativt hög an­
del att det finns ordinationer. Svenska 
smärtstudier visar att patienterna i 
sena palliativa skeden trots allt oftast är 
bra smärtlindrade, jämfört med ut­
ländska data. 

I en prospektiv studie som berörde 
flera palliativa enheter i Östergötland 
var VAS-medelvärdet (visuell analog 
skala) 2,8 [3]; i en retrospektiv journal­
studie omfattande 202 patienter från 
Stockholms sjukhem var VAS-medel­
värdet i början av sista levnadsveckan 
endast 1,7 [4]. I en uppföljning av samtli­
ga palliativa patienter inskrivna i ASIH 

(avancerad sjukvård i hemmet) i Stock­
holms län var 84 procent av patienterna 
nöjda med symtombehandlingen av 
smärta [opubl data].

Många enheter arbetar med generella 
direktiv, dvs sjuksköterskorna kan ge de 
inom palliativ vård vanligaste läkemed­
len utan specifik ordination. Sjukskö­
terskan är ofta en nyckelperson då det 
gäller t ex smärtuppföljning; vana och 
välutbildade sjuksköterskors kompe­
tens att utifrån grundordination och ge­
nerella direktiv tillgodose god smärtbe­
handling i livets slutskede ska inte un­
derskattas. Det framgår inte om detta 
beaktats i studien av Alex Gholiha et al. 

Att läkemedel formellt sett är ordine­
rade är viktigt för att öka medvetenhe­
ten, men det intressanta ur patientens 
perspektiv är om rätt läkemedel gavs 
och om det hade effekt. Det kan dess­
värre inte registret svara på, men 
smärtdata ovan tyder på att så är fallet. 

Studien väcker frågor
Studien av Alex Gholiha et al väcker frå­
gor och visar på brister och uppenbara 
förbättringsområden när det gäller do­
kumentationen av vården i livets slut­
skede. 

Dessbättre finns det ändå anledning 
att tro att det inte är lika illa ställt när 
det gäller vårdens innehåll och resultat.

n Potentiella bindningar eller jävsförhållan-
den: Inga uppgivna.
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