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Registerhallarens forord

Svenska Palliativregistret ar ett nationellt kvalitetsregister for varden den sista tiden i
livet. Det har kommit till stand tack vare benaget stdd fran Svensk Forening for
Palliativ Medicin (SFPM), Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Socialstyrelsens
Halso- och sjukvardsavdelning samt férankring i Nationella Radet fér Palliativ Vard
(NRPV).

Ordet palliativ, kommer fran latinets pallium och betyder mantel, vilket syftar pa att
varden skall ha ett lindrande helhetsperspektiv. Den breda betydelsen av palliativ
vard innebar att de éver 70 000 manniskor som arligen doér en av vardpersonalen
forvantad dod, skall fa tillgang till ett grundldggande palliativt vardinnehall oavsett
vem som vardar.

For att pa allvar kunna starta processen med att planera for den allra sista tiden i livet
ar det en viktig uppgift for sjukvarden att erbjuda information om att den sjuke ar i
livets slutskede. Hittills inkomna enkatsvar visar pa att detta inte sker i 6nskvard
omfattning trots att man anger att det ar fragan om ett av sjukvarden vantat dodsfall.

Vi har kommit langt pa bara ett ar bade nar det galler geografisk spridning och
spridning bland olika vardformer tack vare ett stort antal engagerade vardgivare runt
om i landet. Det finns idag deltagande vardgivare i samtliga Ian. De fragor som stélls
har lika mycket som de svarssammanstallningar som goérs fungerat som en
katalysator for att pa allvar diskutera hur man arbetar pa den egna enheten. Det
leder till att allt fler efterfragar skriftliga rutiner for vad som skall géras nar val den
sjuka identifierats som déende. Darmed ar ocksa nasta led i processen paborijat,
namligen att stddja ett forandringsarbete som skall komma patienterna till godo.

Sammanfattning

Efter endast ett drygt ars verksamhet har registret under 2006 fatt in drygt 5 % av alla
dodsfall i riket (= 4928 registreringar). Registret har idag registrerande enheter i alla
lan och i 78 av 291 kommuner. Varje registrering utgors av ett dodsfall dar
personalen besvarat 21 fragor om hur vardtagaren/patienten haft det under de sista
dagarna/veckan i livet. Fragorna berér omraden som anses viktiga for att den sista
tiden i livet ska bli sa bra som mdjligt. Resultaten i denna redovisning utgors
huvudsakligen av de dodsfall som av personalen bedémts som vantade (n=4561)
vilket utgor 93 % av inkomna registreringar.

Resultaten kan sammanfattas i féljande atta punkter:

1. Det gar att mata parametrar runt den déende vardtagaren/patienten
oavsett dodsplats.

Registreringar av dddsfall har under aret inkommit fran saval enheter fér avancerad
hemsjukvard, kommunala korttidsboenden och sarskilda boenden, hospice och
andra palliativa slutenvardsenheter samt olika sjukhusavdelningar. Malsattningen ar
att fa en bild av hur alla déende patienter har det den sista tiden i livet oavsett
dodsplats och sjukdom. Inrapportering direkt via internetformular fungerar hos alla
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vardtyper men tiden fran dodsfallet till inrapportering i datorn varierar mellan
enheterna.

2. Olika vardtyper har olika fordelning av diagnoser, kognitiv formaga,
aldrar, vardtider och tillgang till kompetens.

Detta gor att vi inte kan jamfora resultaten rakt av mellan olika vardformer pa ett
meningsfullt satt. Jamforelser av resultat fran den egna enheten mellan olika
tidsperioder rekommenderas i forsta hand. | andra hand goérs jamférelser mellan
enheter av samma typ.

3. Den ddende har alltfor ofta kvarvarande symtom.

Beroende pa dodsplats har 39-67% av déende vardtagare/patienter ett eller flera
symtom som inte lindras helt. De vanligaste symtomen ar oro/angest, smarta,
rosslighet, illamaende och andnéd. Mindre vanliga symtom finns ocksa
exemplifierade.

4. Rutinerna for ordination av vidbehovslakemedel i injektionsform, for
lindring av oro/angest, rosslighet och illamaende, behover forbattras.

Vidbehovsordinationer i injektionsform (sprutor) for dessa vanligt forekommande
symtom i livets slutskede saknas i 15-40% av fallen.

5. Den ddende har alltfor ofta trycksar.
14 % av ddéende har trycksar enligt inkomna registreringar.

6. Informationen till den sjuke och narstdende om att patienten ar déende
ar ofta bristfallig. Detsamma galler dokumentation om att detta erbjudits.

Beroende pa vardform far endast 11-60% av vardtagarna/patienterna och 39-76% av
narstaende information av bade lakare och sjukskoterska om att déden narmar sig. |
7-29% av fallen framgar det inte av dokumentationen om vardtagaren/patienten fatt
denna information.

7. Dokumentationen av patientens dnskemal om var man vill d6 ar for
ofta bristfallig.

| 5-72% av fallen framgar det inte av dokumentationen om man fragat
vardtagaren/patienten var man vill do.

8. Majoriteten av deltagande enheter saknar skriftliga rutiner for
vasentliga moment i varden runt en vardtagare/patient i livets slutskede.
Skriftliga rutiner kraver att berdrd personal har resonerat sig fram till hur man skall
utféra och dokumentera centrala vardmoment pa enheten. Arbetet med framtagandet
av sadana rutiner torde kunna forbattra vardkvaliteten for kommande
vardtagare/patienter.

Kommentar:

Fran styrgruppens sida ar vi val medvetna om att vissa fragor lamnar utrymme for
tolkningar. Mer kunnig personal detekterar sannolikt fler symtom. Dessutom varierar
patientpopulationerna mellan de olika vardtyperna.

Utifran erfarenheterna under det gangna aret och analys av 2006 ars data har
bearbetning av registreringsfragorna genomforts i syfte att forbattra
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registreringsformularen. Dessa forandringar borjar galla fr o m 2007-05-01. En guide
dar tanken bakom fragan och olika svarsalternativ ar under bearbetning och kommer
att finnas tillganglig bade i form av ett sarskilt dokument och i dialogrutor pa
webformularet.

Under aret kommer en modul med patientupplevda data i anslutning till brytpunkten
for palliativ vard i livets slutskede att tas fram och pilottestas. Samtidigt fortsatter
arbetet med att rekrytera allt fler enheter till registret. Registrets 16 befintliga
direktskapade rapporter pa hemsidan kommer att utdkas. Forbattringsinitiativ utifran
registerfynden kommer aven fortsattningsvis att stodjas.

Organisation

Detta kvalitetsregister leds av en styrgrupp med ett verkstallande utskott och en
vetenskaplig referensgrupp. Vidare finns ett personuppgiftsombud samt en formell
systemagare for 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, 6verlakare, verksamhetschef, Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

Registerhallare:

Greger Fransson, dverlakare anestesi o IVA, Privo — palliativt radgivningsteam,
Oskarshamn

gregerf@ltkalmar.se

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

Koordinator:

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

mariao@ltkalmar.se

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

Ledamot:

Per-Anders Heedman, Overlékare spec geriatrik och allm onkologi, Palliativt
kompetenscentrum i Ostergétland

per.anders.heedman@lio.se

Ledamot: )
Marina Jones, medicinskt ansvarig sjukskoterska Ornskoldsviks kommun
marina.jones@ornskoldsvik.se

Ledamot:
Ulla Larsson, medicinskt ansvarig sjukskoéterska Vadstena kommun
ulla.larsson@vadstena.se
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Ledamot:
Staffan Lundstrom, dverlakare Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

Ledamot:
Ulrica Melcher, sjukskoterska Ersta Hospiceklinik
ulrica.melcher@erstadiakoni.se

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

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

Kontaktperson landstinget:
Ragnhild Holmberg, sjukvardsdirektér Landstinget i Kalmar lan
ragnhildh@ltkalmar.se

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

Vetenskaplig referensgrupp:
Petter Gustavsson, docent Karolinska institutet, institutionen for neurobiologi,
vardvetenskap och samhalle, sektionen fér omvardnad

Vetenskaplig referensgrupp:
Per Hall, professor Karolinska institutet, institutionen for medicinsk epidemiologi och
biostatistik

Vetenskaplig referensgrupp: )
Anna Milberg, Med Dr, Palliativt kompetenscentrum i Ostergétland, Linkoping

Den palliativa processen

Bakgrund

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
déende tillbringar sin sista tid pa kommunala sarskilda boenden dar bristen pa
lakarstdd, pa manga hall, ar ett valkant problem. En stor del av de obotligt sjuka
tillbringar sin sista tid pa sjukhus i en miljéo som huvudsakligen ar inriktad pa korta
vardtider och kurativt syftande atgarder. Varje ar avlider cirka 1 % av landets
befolkning (90-93 000 personer) och man uppskattar att 80 % av dessa skulle ha
nytta av den palliativa vardens innehall.

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

Mycket kunskap och erfarenhet har under de senaste aren samlats hos dem som
huvudsakligen arbetar med palliativ medicin. En av de storsta utmaningarna i dag ar
att bl.a. genom "goda exempel” sprida all denna erfarenhetsmassiga och
evidensbaserade kunskap till dem som i sitt vardarbete moter den déende
manniskan — vare sig det ar pa ett sjukhus, i hemsjukvarden eller pa ett sarskilt
boende.

Antalet kvalitetsregister inom sjukvarden 6kar standigt. Utvecklingen drivs pa av
Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting som ser dessa register som
en viktig del i att stimulera fortsatt forbattringsarbete utifran vad som faktiskt sker
med patienten.

Efter ett inledande arbete av Torben Ulvatne och Lars Nurbo formerade Svensk
forening for palliativ medicin (hosten 2004) en ny arbetsgrupp (Greger Fransson,
Staffan Lundstréom, Bertil Axelsson och Per-Anders Heedman) med uppdraget att
starta ett register. Efter ett framgangsrikt webbaserat pilotprojekt (maj - aug 2005),
som visade att det var mdjligt att mata kvalitetsvariabler saval pa sjukhus, i hemmet
som inom den kommunala varden, breddades registrets bas framférallt genom
samarbete med Nationella radet for palliativ vard. Detta pilotarbete finansierades
genom ett sarskilt avtal med Socialstyrelsens Halso- och sjukvardsavdelning efter det
att de fatt ett tilldaggsuppdrag fran Socialdepartementet. Kvalitetsregistermedel erholls
fran Socialstyrelsen for forsta gangen (dec 2005) och registret blev darmed officiellt
ett nationellt kvalitetsregister. From feb 2006 projektanstalldes ett verkstallande
utskott med registerhallare (Greger Fransson) och tva koordinatorer (Maria Olsson
och Monika Eriksson). 2006 var saledes registrets forsta hela verksamhetsar.

Erfarenheter fran andra, bade framgangsrika kvalitetsregister och andra mindre
lyckade register, har visat hur viktigt det ar med enkelhet, klara definitioner av
begrepp, tydligt syfte med registret och strukturerad feedback pa enhetsniva, for att
ett kvalitetsregister ska fortleva och utvecklas. Grundprinciperna bakom Svenska
palliativregistret har fran starten varit att fragornas innehall ska avspegla centrala
omraden i det som kan kallas god palliativ vard i livets slutskede och som lyfts fram i
SOU 2001:6. Vidare att datainsamling och dataanalys bidrar med att lyfta fram de
“vita flackarna” pa den palliativa kartan och att det darigenom skapas ett positivt
forandringstryck pa bade beslutsfattare och all vardpersonal, att tidpunkten for
registreringen ar odiskutabel for att slippa definitionsproblem och att man genom att
registrera alla dodsfall far en sannare bild av verkligheten. De osedda behoven av
palliativ vard i livets slutskede synliggérs genom att alla, aven de som inte
identifierats som palliativa patienter men som anda doér av en obotlig sjukdom (och
dar dodsfallet rimligen inte kan ha kommit helt ovantat), registreras.

Fragorna handlar i nulaget till stor del om lakarmedverkan i varden, tillgang till vid
behovsordinationer vid vanliga symtom och information om det nara forestaende
déendet. Detta beddms vara forutsattningar for att varden ska kunna planeras pa ett
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andamalsenligt satt, att en fungerande symtomlindring skall komma till stand och att
patient och narstaende ska ha mdjlighet att agera utifran sina énskemal.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom. For den
enskilde innebar detta (med betydande skillnader mellan diagnoser) kortare eller
langre perioder av stabil sjukdom med symtomfrihet, omvaxlande med perioder av
uppblossande symtomatologi och tilltagande sjukdomspaverkan med ett perspektiv
av progress, livsforkortning och annalkande dod.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt stérre omfattning, 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 tumérsjukdom. Erfarenheterna fran mer an 40 ars
medveten och aktiv stravan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan
lider och dor av sin sjukdom, har tillsammans med de ovan skisserade
forandringarna gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard férandrats over
tiden. Varldshalsoorganisationens aktuella definition (2002:
www.who.int/cancer/palliative/definition/en/) ar dvergripande:

Palliativ vard

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

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

Palliativ vard:
e lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar dbendet 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 majligt

fram till déden

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

o tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att méta patienters och familjers
behov samt tillhandahaller, om det behdvs, aven stdédjande och radgivande
samtal

e beframijar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens forlopp i positiv
bemarkelse

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

Palliativ vard omfattar aven sadana undersékningar som ar ndédvandiga for att battre
forsta och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.
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Denna definition skiljer sig fran tidigare beskrivning (1990) i och med att det anges att
den palliativa vardens innehall kan tillampas tidigare i sjukdomsfdrloppet tilsammans
med livsférlangande terapier. Utifrdn denna nya beskrivning, och utifran det val
etablerade och accepterade synsattet att varden for dessa patienter med obotlig,
livshotande sjukdom har olika skeden med olika mal och olika innehall i vard och
behandling anvands foljande definitioner:

Brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede

En grans dar varden andrar inriktning och mal. For saval patient, narstdaende som
vardpersonal ar denna punkt ofta inte distinkt utan en process 6ver tid med en
successiv forskjutning av vardinnehallet fran malet att radda och férlanga liv till att
forsoka bibehalla eller 6ka livskvaliteten hos patienten. Beslutet kan vara svart att
fatta men det ar avgérande for vardresultatet, eftersom malet med varden férandras.
Att faststalla brytpunkten (och kommunicera detta med patient, narstaende och
personal) ar den enskilt viktigaste faktorn for att varje patient ska fa en optimalt god
palliativ vard i livets slutskede. Denna brytpunkt innebar att livsforlangande insatser
inte langre har effekt eller att eventuell stravan till livsférlangning sker pa bekostnad
av patientens livskvalitet.

Palliativa insatser

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

Palliativ vard i livets slutskede

Vardinnehallet efter den brytpunkt dar malet fér varden inte langre ar livsférlangande
eller livraddande utan dar den syftar till basta maojliga livskvalitet for patienten. Oftast
ror sig denna del av en manniskas liv om dagar - veckor (= sen palliativ fas)

Genom ovanstaende definitioner kan man mojliggora ett rationellt resonemang kring,
och bidra till, en vard som uppfyller patientens och narstaendes behov — oavsett var
och av vem patienten vardas.

Riktlinjer, rekommendationer, syfte och mal

Den palliativa vardens innehall

Den palliativa vardens innehall grundas, utifrdn manniskovardesprincipen och
Varldshalsoorganisationens definition, traditionellt sett pa fyra hérnstenar:

e Symtomlindring i vid bemarkelse, vilket innebar att smarta och andra svara
symtom lindras med beaktande av patientens integritet och autonomi.
Symtomlindringen omfattar fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.

e Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag.

e Kommunikation och relation i syfte att beframja patientens livskvalitet, vilket
innebar god inbérdes kommunikation och relation inom och mellan arbetslag
och i férhallande till patienten och dennes narstaende.

e Stod till narstdende under sjukdomen och efter dodsfallet, vilket innebar ett
erbjudande till de narstdende om att delta i varden och att erhalla stod saval
under patientens sjukdomstid, som efter dédsfallet.
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Inom ramen foér Socialstyrelsens, nyligen publicerade, riktlinjer for cancersjukvarden
har forsok gjorts att konkretisera den palliativa vardens innehall, dvs. utifran
Varldshalsoorganisationens aktuella definition och de fyra hérnstenarna lyfta fram
atgarder som efter behov ska komma den obotbart sjuke till del. Atgarder som
rangordnats hogst (1-3) efter brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede
representerar ett hogt prioriterat och valdefinierat vardinnehall fér patienter med
obotbar sjukdom i livets slutskede oavsett var och av vem man vardas (basal palliativ
vard):

e 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.

e Kommunikation med patient och narstaende om vardens inriktning och mal vid

overgang till palliativ vard i livets slutskede.

Smartanalys och farmakologisk smartbehandling.

Mojlighet till narvaro av avdelad vardpersonal vid angest i livets slutskede.
Farmakologisk behandling av férvirringstillstand i livets slutskede.
Samordnad vardplanering och dokumentation

Vaxelvard pa slutenvardsenhet eller Sabo

Smartblockad

Farmakologisk behandling av illamaende i livets slutskede

Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

Farmakologisk behandling av angest i livets slutskede

Palliativt kompetensstdd till berérda vardgivare

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

Vissa insatser som t.ex. parenteral nutrition, behandling av andndéd med syrgas (utan
samtidig hypoxi eller respiratorisk insufficiens), kombinerad fysikalisk 6demterapi
samt mistelterapi har bedémts vara atgarder som inte bér utféras alls eller
rutinmassigt 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 an 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 lymfodembehandling. Dessa insatser representerar ett mer
specialiserat vardinnehall (specialiserad palliativ vard).

Kvalitet i livets slutskede

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

e att veta nar doden ar nara och forsta vad som ar att vanta
e att behalla kontrollen dver vad som hander
e att fa behalla vardighet och integritet
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e att ha kontroll dver 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 religidsa behov tillgodosedda

att ha ratt till palliativ vard, inte bara pa sjukhus

att ha kontroll 6ver vem eller vilka som ar narvarande pa slutet

att ha maojlighet att satta upp direktiv som garanterar att onskningar

respekteras

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

e att fa d6 nar det ar dags och inte fa livet forlangt nar det inte langre finns
nagon mening

Nationella kvalitetsindikatorer
Socialstyrelsen har i de nationella riktlinjerna fér vard och behandling av

cancersjukdom aven tagit fram tio stycken overgripande kvalitetsindikatorer for
cancersjukvarden varav tre ar tillampbara i livets slutskede oavsett grundsjukdom.

¢ Anvandning av NRS skala (Numeric Rating Scale, 0-10) for skattning av
smarta

e Registrering av dodsfall i svenska palliativregistret

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

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

Narstaende ar informerade om patientens situation

Patienten ar smartlindrad

Patienten ar lindrad fran évriga symtom

Det finns lakemedel att ge vid behov vid smartgenombrott, oro, illamaende
eller andningsbesvar

Patienten behdver inte d6 ensam

e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon sjalv énskar

e Narstaende erbjuds uppféljande samtal efter dédsfallet

Syfte och mal

o Syftet med detta register ar att successivt forbattra varden i livets slutskede.
e Malgruppen utgors av alla déende patienter/vardtagare oavsett vardgivare.

Registrets huvudsyfte ar att pa patientniva mata hur vardenheter lever upp till
definierade kvalitetskriterier for god vard i livets slutskede och darmed medverka till
forbattrad vard for alla manniskor i behov av palliativ vard i livets slutskede oavsett
var i landet man vardas och oavsett av vem. Sjalva ifyllandet av registerdata utgor en
aterkommande paminnelse for ansvarig personal om vilka omraden som ar viktiga for
att astadkomma en optimal vard i livets slutskede. Kontinuerlig aterforing via
direktrapporter pa internet, aterféringskonferenser och arsrapporter ger deltagande
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vardenheter goda majligheter att folja sitt eget forbattringsarbete dver tid pa ett
tidseffektivt och stimulerande satt. Nar nya metoder introduceras kan effekterna foljas
i registerdata och nar matningar tidigare i det palliativa forloppet utvecklas ar tanken
att inkludera dessa mojligheter i registret.

Inrapportering

For att ansluta sig till registret maste avdelningschefen eller motsvarande pa enheten
skicka en formell anmalan. Detta gors direkt pa internet via registrets hemsida.
Koordinatorerna skickar sedan inloggningsuppgifter till enheten.

Vi rekommenderar att enheterna ar sa sma som mojligt for att kunna se ev. skillnader
i statistiken. En sjukhusklinik bér ha en enhet per vardavdelning. En kommun bér ha
en enhet per sjukhemsavdelning eller per gruppboende. En vardcentral med
tillhérande distrikssjukskodterskeomrade bor ha en enhet per omrade inom distriktet.

Efter tilldelade inloggningsuppgifter kan sedan varje enskild enhet ga in via hemsidan
och registrera sina dodsfall via patientenkaten och registrera enhetsuppgifter via
enhetsenkaten.

Patientenkaten

Efter ett dodsfall pa enheten fyller ansvarig sjukskéterska, ansvarig lakare eller hela
teamet i en s k patientenkat bestdende av 22 fragor, se bilaga.

Vi rekommenderar att enheten registrerar dodsfallet snarast maojligt efter att det
intraffat. Registreringen sker dver krypterad forbindelse motsvarande "banksakerhet”.
Varje enhet ser bara sina egna patienter/vardtagare. Det gors daremot alltid en
personnummerkontroll mot hela databasen sa att samma person endast kan
forekomma en gang i registret. Om det saknas uppgifter kan enkaten sparas som
ofullstandig till ett senare tillfalle.

En redan komplett inrapporterad enkat ar 6ppen for andring i upp till 10 dagar.
Darefter blir posten last.

Enhetsenkaten

Enhetsenkaten speglar hur verksamheten ser ut, upptagningsomrade,
personalsammansattning, rutiner mm. Den skall fyllas i en gang per ar eller vid
forandringar pa enheten av avdelningschef eller motsvarande. Enhetsenkaten bestar
av 22 fragor, se bilaga.

IT-stéd

Registrets ambition ar att kunna skoéta allt via hemsidan http://www.palliativ.se. Dar
finns instruktioner fér nya medlemmar, aktuella blanketter, kontaktuppgifter och
historik men aven direktlankar till anmalan och registrering. Efter inloggning kan den
enskilda enheten skoéta olika former av registrering, ta del av sina egna resultat samt
hamta undervisningsmaterial ifran registrets konferenser. IT-stddet utvecklas
fortldpande med hjalp av standardverktyg for programmering och grafik av
dataféretaget Otimo Data AB i Kalmar.
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Validering

Att data ar riktiga ar en forutsattning for att kunna anvanda data for analyser och
slutsatser. Det finns flera felkallor i kedjan fran verkligheten via personalens svar pa
den webbaserade enkaten in i registrets databas. Registret har sa langt tittat pa
validiteten av data pa féljande satt:

e lagtin sparrar vid registreringen

e gatt igenom vissa extremdata i analysskedet

e jamfort data ur enhetsregistreringen med data ur dodsfallregistreringen

Sparr har lagts in for att hindra att felaktigt datum anges for dddsfallet i férhallande till
inskrivningsdatum. Man kan inte registrera ett ddédsdatum som ligger fore
inskrivningsdatum.

Dodsdatum far inte heller ligga langre tillbaka an 6 manader fran registreringsdatum
for att undvika att fel ar anges. Har man angett att symtomlindringen fungerar helt
och hallet kan man i nasta fraga inte ange att det fanns ej helt lindrade symtom.
Dessutom kan man inte skicka in en dodsfallsregistrering utan att alla fragorna ar
besvarade. Personnumret borgar for att samma person inte kan registreras flera
ganger.

Nar svaren pa fragan om hur manga dagar som forlupit mellan senaste
lakarundersdkning och dédsdatum analyserades, upptacktes enstaka extremt hoga
varden. Vid genomgang i databasen noterades att vissa av dessa berodde pa
sannolika felregistreringar. Man hade av misstag noterat fel artal for senaste
l&karundersdkning, trots att vardtiden pa enheten bara var nagra dagar. For att
minimera denna typ av felregistrering kommer vi att inféra en automatisk forfragan
om riktigheten av angivet datum for senaste lIakarundersdkning om intervallet fran
dodsdatum Overstiger 3 manader.

Tanken med dddsfallsregistreringen har varit att den enhet som vardat
vardtagaren/patienten vid dodsfallet ska lamna in registeruppgifterna. Vissa enheter
som vardat personen tidigare verkar dock ha registrerat dodsfallet aven om det skett
pa en annan enhet. Vissa ganger har férevandningen varit att enheten dar
vardtagaren dott inte aktivt registrerar i registret. Andra ganger har férevandningen
varit att man vill ha data for alla sina vardtagare/patienter oavsett var de dor. |
redovisningen av dodsfallsregistreringarna i denna arsrapport har dédsfallen
redovisats utifran den reella dédsplatsen, inte beroende pa vilken enhet som lamnat
in registreringen! Tabellen nedan visar data ifran de enheter som fyllt i
enhetsregistreringen.

Tabell Oversikt dver de reella dédsplatserna och vilka enheter som registrerat
dodsfallen. Siffrorna anger antal registrerade dodsfall med undantag for kolumnen
"Antal enheter”.
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Summa inkl

Wardaivare enligt enhetsenkat f Verklig dodsplats emAt:;ilar h’:lfr?sr}ii\rg?d Korttidsboende Ssésﬂlgg P:rl]l;jaet;v Sjukhus baaa?:llé\c;vrigt
572 1132 330 954 1762 B06 4393
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) 23 562 5] 2 38 23 540
Basal (allman) hernsjukevrd 5] 0 0 0 0 0 0
Hospicelpalliativ slutenvardsenhet 21 s 2 4 1076 15 111
Kaorttidshoende 16 o] 105 32 o] o] 137
Palliativt radgivningsteam 3 82 21 g 25 51 192
Primarvardsenhet 13 7 1 1 0 1 20
Sjukhusawdelning Kinik 17 46 4 3 119 163 339
Sarskilt boende 95 0 24 427 0 5 AR7
Enkat saknas ara 429 167 477 515 343 1995

Kommentar:

Denna tabell visar pa hur aven vardtagare/patienter som dér inom kommunala
vardformer eller sjukhus i vissa fall aven har kontakt med palliativa radgivningsteam
eller avancerade hemsjukvardsteam. Detta kan forhoppningsvis medverka till en
optimerad vardkvalitet for dessa individer. Méjligen kan mer strukturerad registrering
av kontakter med specialiserade enheter vara nagot som i framtiden bor inga i
dédsfallsregistreringen. A andra sidan &r registrets tanke att det &r enheter dar
dodsfallet sker som ska registrera detta oavsett om vardtagaren/patienten tidigare
vardats av annan vardgivare. | resultatdelen av denna arsrapport redovisas data
utifran rapporterad dodsplats.

Ytterligare validering av data planeras i samverkan med den vetenskapliga
referensgruppen.

Aterrapportering

IT-st6d

Pa hemsidan http://www.palliativ.se finns éppna rapporter (=resultatredovisningar) f n
pa lans och vardgivartypsniva som skapas nar de 6ppnas direkt ur databasen.
Betraktaren kan sjalv gora vissa urval redan idag. Det gjorda urvalet jamférs hela
tiden med motsvarande for hela landet. Varje rapport kan sparas i pdf-format. Efter
inloggning kan den enskilda enheten se sina egna data i jamforelse éver tid med
motsvarande i Sverige.

Det finns ocksa en interaktiv karta med vars hjalp man kan se det aktuella
registreringslaget byggt pa direkta uppgifter ur databasen.

Under 2007 kommer den Oppna resultatredovisningen aven att visas per kommun
och enhetstyp. Dessutom ar fler rapporter utifran denna arsberattelse planerade.

Konferenser och moéten

Svenska palliativregistret har deltagit i flera lokala och regionala méten i hela landet
med en blandning av information om det praktiska registreringsarbetet och
aterkoppling av resultat. Specifika rapporter ar lamnade dels vid SFPM:s arsmoéte
och dels pa Lakarsallskapets riksstamma. Registret presenterades muntligt vid
EAPC:s (European Association of Palliative Care) mote i Venedig 2006. | oktober
2006 hade registret sin forsta egna konferens i Stockholm med tonvikt pa det
praktiska arbetet. Konferensen samlade 68 deltagare och var mycket uppskattad
enligt kursutvarderingen. For mer detaljer v g se registrets verksamhetsberattelse.
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Tackningsgrad
Registrets teoretiska mal utifran ovanstaende beskrivning ar att folja den vard som
ges den sista tiden i livet till cirka 75 000 forvantat ddende manniskor och deras

narstdende varje ar. Uppskattningsvis beror detta 5 — 6000 vardgivarenheter i hela
landet.

Geografisk

Alla anmalda enheter registreras med adress i nagon av landets kommuner oavsett
huvudman. Det inrapporterade dddsfallet kopplas till en enhet. Vid arsskiftet
2006/2007 fanns det gjorda registreringar i 18 av landets 21 lan enligt nedanstaende
tabell men nar detta skrivs registreras det nagonstans i samtliga lan.

Lan Antal reqistreringar -
4888
Stockholms lan 832
Ostergétlands lan 529
Dalarnas lan GE3
Kalmar lan B54
Skane lan 454
Vastra Gotalands [an 319
Gavleborgs [an 2072
Vasterbottens [an 172
Sodermanlands lan 143
Jamtlands lan 130
Jénképings [&an 100
Yarmlands lan 95
Yasternorlands l&an 86
Uppsala lan a0
Hallands lan 62
Morrbottens 1&n 21
Gotlands lan 15
Elekinge I&an 1
Kronobergs lan {
Yastmanlands lan 0
Crebro l&n 0

Delar man upp dddsfallen per kommun sa registrerades det vid arsskiftet 2006/2007 i
78 kommuner av 291 (27 %)

Avsikten ar att under 2007 koppla varje individ till hans/hennes hemvist for att sa
smaningom kunna beskriva hur ett geografiskt omrade tar hand om sin befolkning
oavsett vilka vardgivare som finns representerade.

Volymmassig

Antalet inrapporterade dodsfall 6kar varje manad. Om vi antar att det dér 90 000 per
ar sa motsvaras det av 7 500 per manad. Nedanstaende diagram visar att antalet
registreringar fordubblats pa ett ar dvs gatt fran 4 % per manad till 8 %.
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Registerutveckling 2006
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Resultat Enhetsenkéaten

Svarsfrekvens

B ntal dodsfall
—
— 5%,

banad

Vid arsskiftet 2006/2007 fanns 571 enheter anmalda till registret. Av dessa har 314
anmalt minst ett dodsfall till registret.
205 enhetsenkater har besvarats av 194 enheter. 2895 dodsfall av 4893 (59 %) av
alla dodsfall har rapporterats av en enhet med ifylld enhetsenkat

Innehall yrkestillganglighet

Tillganglighet lakare

wardgivartyp _|Lak kKontarstid 0-2 tim |=1 dygn| 1-3 dygn|Saknas|Lak jourtid 0-2 tim|=1 dyan|1-3 dygn|{Saknas
143 45 8 8 93 ] 1 57
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 21 2 1 1] 19 2 ] 3
Basal (alman) hemsjukyvard ] 4 1] I 4 ] i 1]
Hospice/palliativ slutenvirdsenhet 22 1] 1] I 19 3 i 1]
Korttidshoende 9 5] 0 1 1 5} 0 9
Palliativt radgivningsteam 2 1 0 1] 1] 2 0 1
Primarvardsenhet 11 3 0 1 8 4 0 3
Sjukhusavdelning Kinik 18 1] 1] I 17 1 i 1]
Sarskilt boende 55 30 7 1] 25 32 0 40
] ] ] 1 0 ] 1 1

Kommentar: Lakartillganglighet saknas jourtid

pa framfor allt pa vissa kommunala

vardformer. Huruvida detta ar férenligt med god palliativ vard | livets slutskede kan

diskuteras.

Tillganglighet sjukskoterska

Wardgivartyp _|Ssk Kontorstid 0-2 tirm | <=1 dyvgn| 1-3 dyan|Saknas|Ssk jourtid 0-2 tim(<=1 dvgn|1-3 dvgn|Saknas
203 1 0 1 200 4 0 1
Avancerad hemsjukevard (ASIHISAHPAH el liknande) 24 0 0 1] 24 0 0 0
Basal (alman) hemsjuleard 9 0 0 1] g 0 ] 0
Hospice/palliativ slutenvirdsenhet 22 1] 1] I 21 1 i 1]
Karttidshoende 16 0 0 0 16 0 0 0
Palliativt radgivningsteam 3 0 0 1] 3 0 0 0
Primarvardsenhet 14 0 0 1 14 1 0 0
Sjukhusavdelning klinik 18 0 0 1] 18 0 ] 0
Sarskilt hoende 87 0 0 0 85 2 0 0
- 0 1 0 i i 0 0 1
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Tillganglighet prast

Yardgivartyp Prast Kontorstid 0-2 .| <1 dygn| 1-3 dygn|[Saknas
41 41 27 4B
Avancerad hemsjulvard (ASIHISAHPAR el liknande) 1 11 5 7
Basal (allman) hemsjukyard d 1 2 3
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 14 B 2 1]
Korttidshoende 2 i a 4
Falliztivt radgivningstearm 1 0 1 1
Frimar¢ardsenhet B B I 3
Sjukhusavdelning kinik 7 11 0 1]
Sarskilt boende i 48 14 28
- 0 1 0 1]
Tillganglighet kurator
Wardnivartyp kurator Kantarstid 0-2 tim(<1 dygn| 1-3 dygn|Saknas
34 2B 24 119
Avancerad hemsjulvard (ASIHISAHPAH el liknande) 2 7 d 7
Basal (allman) hemsjuleard 3 0 4 2
Hospicedpalliativ slutervardsenhet 11 7 1 a
karttidshoende 0 0 0 16
Palliativt radgivningsteam 1 1 1 I
Primarvardsenhet ] 3 1 i
Sjukhusavdelning klinik 10 7 1 0
Sarskilt hoende 2 2 d 85
- 0 1 0 0
Tillganglighet sjukgymnast
Vardgivartyp Sjukgymnast Kontorstid 0-2 tim| =1 dygn| 1-3 dygn|Saknas
7B g2 28 g
Lvancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) 4 11 a 1
Basal (allman) hemsjulkeard ] 3] 1 1]
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 13 7 1] 2
Kaortidshoende 7 ] 1 1]
Falliativt radgivningsteam 0 1 1 1
Frirmarvardsenhet 7 7 0 1
Sjukhusavdelning klinik 13 ] 1] 1]
Sarskilt hoende 29 43 16 4
- 0 0 1 0
Tillgadnglighet arbetsterapeut
\ardgreartyp Arbetsterapeut Kontorstid 0-2 tim|=1 dygn| 1-3 dvgn|Saknas
81 91 24 g
Avancerad hemsjulkvard (ASIHISAHPAH el liknande) ] 13 4 1
Basal (allman) hemsjuleard a] 4 a 1]
Hospice/palliativ slutervardsenhet 14 4] 1 1
Faorttidshoende 7 5] 1 1]
Falliativt radgivningsteam 0 2 1 1]
Frimarvardsenhet 7 B a 2
Sjukhusavdelning klinil 12 4 1] 2
Sarskilt boende 29 49 16 3
- 0 0 1 0

Innehall skriftliga rutiner

Nedan visas nagra exempel pa hur olika vardgivartyper besvarat fragorna om de har
skriftliga rutiner. Vi har ocksa stallt dessa svar mot utfallet av den givna varden.
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Rutiner for dokumentation av information till den sjuke (narstdende) om

att hon/han ar déende - forekomst

12 Lakardokumentation beddmning déende _|Ja Mel  |Ej iyt
80 111 4
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 14 10 a
Basal (allman) hermsjukyard d 1] 1
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 7 15 a
Korttidshoende a] g 1
Palliativt radgivningsteam 0 3 0
Primarvardsenhet 7 & 0
Sjukhusavdelning klinik 4 14 a
Sarskilt boende 44/ 41 2
- 0 1 0
14 Information till narstaende om diende patient _|Ja Mel  |Ej iyt
87 114 4
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 11 14 a
Basal (allman) hermsjukyard a 3 1
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 11 11 a
Korttidshoende a 10 1
Palliativt radgivningstearm 0 3 0
Primarvardsenhet = B 0
Sjukhusavdelning klinik 4 14 a
Sarskilt boende 42 43 2
- 0 1 0

Information till den sjuke om att hon/han ar déende (%) - utfall

Futin L akardokumentation bedamning déende |Antal enhl|Ja Lak|Ja LakiSsk|Ja SskilNe|| Vet g
205 21 44 1 19 15
Ej ifyllt 4 3 0 0o |79 18
Ja 90 2 42 1 23 13
ej 111 21 45 1 16 16
Information till narstaende om att den sjuke ar doende (%) — utfall
Futin information om doende till narstaende| Antal enh|Ja Lak|Ja LakiSsklJa SskiMNej|Vet gf
205 18 B3 13 3 3
Ja 87 14 S13] 13 2 3
Mej 114 20 51 12 1 4 3
Ej ifyllt 4 14 27 46 3 11
Kommentar:

Bland de som besvarat fragan om det finns rutiner for hur information om att
vardtagaren/den boende ar déende skall dokumenteras tycks det inte spela nagon
avgorande roll for utfallet. Materialet ar litet och inte representativt for hela landet

varfor narmare slutsatser inte kan dras.
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Rutiner for smartskattning - forekomst

13 Symtomvardering smarta Ja Mel  |Ej iyt

101 101 a
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 14 10 a
Basal (allman) hermsjukyard 2] 1] a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 14 q a
Korttidshoende a] g 1
Palliativt radgivningsteam 0 3 0
Primarvardsenhet 10 g 0
Sjukhusavdelning klinik 2| g a
Sarskilt boende 400 55 2
- 0 1 0

Rutiner for smartskattning - utfall

Futin sméartskattning| Antal enh|Sméarta S|lnga symtom S%lVet e %
205 20 47 5
Ja 101 22 45 8
Nej 1017 17 49 o
Ej ifyllt 3 149 54 9]
Rutiner for skattning av illamaende - forekomst
13 Symtormeardering illamaende Ja Mel  |Ej ifyllt
§51] 110 4
Ayvancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) 12 12 a
Basal (allman) hermsjukvard 2] 1] a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 13 g a
Faorttidshoende 5 10 1
Falliativt radgivningstearnm 0 3 0
Primarvardsenhet g B 0
Sjukhusavdelning klinik 4] 12 a
Sarskilt boende a7 ai d
- 0 1 0
Rutiner for skattning av illamaende - utfall
Rutin skattning av illamaende|Antal enh|llamaende %|Inga symtom %[Vet ] %
205 8 47 5
Ja 91 7 47 4
Nej 110 8 43 o
Ej ifyllt 4 3 o 5]
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Rutiner for skattning av oro/angest - férekomst

13 Symtormvardering orofangest _|Ja Mel  |Ej iyt
43| 109 a
Avancerad hemsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 12 12 a
Basal (allman) hermsjukyard 2] 1] a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 14 q a
Korttidshoende 3] 10 1
Palliativt radgivningsteam 0 3 0
Primarvardsenhet g G 0
Sjukhusavdelning klinik a] 12 a
Sarskilt boende J9] 5B 2
- 0 1 0

Rutiner for skattning av illaméaende - utfall

Rutin skattning av orofangest{Antal enh|Croffngest %|Inga symtom %] Vet ef %
205 19 47 5

Ja 93 21 46 4

Mg 109 18 48 5

Ej ifyllt 3 16 54 5

Kommentar:

Har forekomsten av skriftliga rutiner for symtomskattning betydelse for utfallet? Det
ror sig om sma eller inga skillnader. Skriftliga rutiner fér symtomskattning boér leda till
att en hogre andel symtom hittas dvs risken fér missade symtom (ett hogre
morkertal) dkar om man inte har en systematisk utvardering.

Rutiner for vid behovslakemedel - forekomst

18 Vilka vb-lakemedel skall finnas _|Ja el |Ej irylit
B2 B0 a
Avancerad hemsjukvard (ASIHSAHPAH el liknande) 17 i a
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 13 7 a
Forttidshoende 4 8 1
Falliativt radgivningsteam 1 2 0
Primarvardsenhet 2 2 0
Sjukhusavdelning klinik ] 11 a
Sarskilt boende 200 44 2

Rutiner for vid behovslakemedel - utfall

Rutin Lakemedel vi|Antal enh|in] smarta %/In] illam&ende %|Inj rosslighet % |Inj orofangest %
205 a3 64 83 82

Ej ifyllt 3 49 5 41 24

Mg 100 93 56 82 79

Ja 102 a5 74 a6 a7

Kommentar: Att ordinera injektionslakemedel vid behov mot smarta tycks fungera
bra i detta material oavsett om det finns skriftliga rutiner for det eller inte. Vid behovs-
ordinationer for 6vriga symtom tycks fungera battre nar skriftliga rutiner finns.
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Resultat Patientenkaten — vantade dodsfall

Allmant

Registreringen i palliativregistret har gjorts av den enhet dar patienten/vardtagaren
avled. Det finns dock nagra undantag fran den regeln.

Varje registrering ar detsamma som ett dodsfall.

Det totala antalet registreringar var under aret 4928 stycken, dvs 5,3 % av samtliga
dodsfall i Sverige forutsatt att det dog cirka 93 000 personer under 2006. Av de totalt
4928 dodsfallen var 4561 (92,6 %) av vardgivaren vantade dodsfall, 277 (5,6 %)
ovantade och 55 oklart. 35 patienter genomgick rattsmedicinsk obduktion (suicid,
olycksfall) vilket innebar att merparten av enkatfragorna inte skall besvaras.

Den fortsatta redovisningen galler bara de vantade dddsfallen. De ovantade
dodsfallen tas upp under en egen rubrik.

Antal vantade dodsfall per dédsplats
Antal per avlidenplats (vantade dddsfall)

2000 -

1729

1500 -

1000 -

500 -

26
0 _Hemsjv avanc  Hemsyy basal  kommun kot Kommun sabo Pall enhet Sjukhus Cwrigr

Kommentar:

Antalet registrerade vantade dédsfall inom basal hemsjukvard (n=56) och 6vriga
avlidenplatser (n=26) ar for fa for att ytterligare detaljredovisning for dessa
avlidenplatser ska vara meningsfull. For att relevant palliativ vard ska kunna ges i
livet slutskede ar det en forutsattning att patienten/vardtagaren identifieras som
doende. Har detta skett blir dodsfallet vantat. Tidigare i sjukdomsforloppet, dvs fore
brytpunkten, kan férstas aven en patient med obotbar sjukdom doé ovantattex p g a
en lungemboli eller hjartinfarkt.
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Volymstillvaxt under aret

Antal registrerade vantade dédsfall (kvartalsvis)

Avlidenplats
=& Hemsjy avanc

700 =& Hemsjy basal
== [ ommun kort
== Kommun sabo

600 0 Pall enhet
== Sjukhus
= Ovrigh

500

400

200
100 //

Koartal 1 Kyartal 2 Kartal 3 Kartal 4

Kommentar:

Det har i runda tal skett en férdubbling av antalet registrerade vantade dédsfall fran
forsta till sista kvartalet 2006 fran alla av de vanligaste dodsplatserna.

Alder- och kénsfordelning

Alder och kénsférdelning (vantade dédsfall)

N
= =

800 -
742
gz (11

700 -
500 -
500 -
400 -
300 -
200 -
100 -

0-

1 8 B
05 - 14 15-24 25- 44 45-64 55 - 74 75-84 85 -

Aldersgrupp

Kommentar:

Antalet registrerade dodsfall som ar yngre an 45 ar ar 106 stycken och utgér bara 2,3
% av totalantalet. Konsférdelningen ar jamn férutom i den aldsta aldersgruppen éver
85 ars alder. Dar utgdr kvinnorna 742 av 1190 (62,4%).
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Demografiska data for olika dodsplatser

Avlidenplats @ |Alder (median) |Vardtid (dagar, median) [Andel kvinnor (%)
Hemsjv avanc 72 52 47
Kommun kort g3 25 52
Kammun sabo s BEB BB
Fall enhet [ 15 53
Sjukhus 75 10 47

Avancerad hemsjukvard

Diagnosférdelning avancerad hemsjukvard

Korttidsboende

Diagnosgrupp

M Annan neurologisk sjukdom 1.54%
M Cancer 90,15%

Diabetes 051%
4 Hjartsjukdom 3.60%
M Lungsjukdorn 1.71%
B Owrigt 1.71%
M Owriga 077%

Diagnosférdelning korttidsboende

Sarskilt boende

Diagnosgrupp

M Annan neurologisk sjukdorn 263%
M Cancer 47 58%
84 Demens 5,02%

Diabetes 211%
4 Hiartsjukdom 16 03%
B4 Infektion 574%
M Lungsjukdarn 4.07%
M Stroke B61%
M Owrigr 12 20%

Diagnosfordelning sarskilt boende

Diagnosgrupp

M Annan neurologisk sjukdorn 2 .86%
M Cancer 10,85%
4 Demens 2270%

Diabetes 585%
4 Hjartsjukdom 21.63%
B4 Infektion 6 00%
M Lungsjukdom 4 43%
M Stroke 12 63%
B Ovwrigt 12,06%

Diagnosgrupp _|Antal Diagnoser

1168
Annan neurologisk sjukdom 18
Cancer 1053
Demens 3
Diabetes B
Hiartsjukdom 42
Infektion 1
Lungsjukdom 20
Stroke 5
Crrigt 20

Diagnosgrupp.

Antal Diagnoser

418
Annan neurologisk sjukdom i
Cancer 178
Demens 21
Diahbetes 13
Hijartsjukdom 67
Infektion 24
Lungsjukdom 17
Stroke 36
Crwrigt 51

Diagnosgrupp.

Antal Diagnoser

1401
Annan neurologisk sjukdom 40
Cancer 152
Demens 332
Diabetes 82
Hijartsjukdom 303
Infektion 84
Lungsjukdom 62
Stroke 177
Cwrigt 169
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Palliativ slutenvardsenhet

Diagnosfordelning palliativ slutenvardsenhet

Sjukhus

DCiagnosgrupp
M Cancer

4 Hjartsjukdom
B4 Infektion

M Lungsjukdom
M Stroke

M Ovrigt

M Owriga

Diagnosfoérdelning sjukhus

Diagnosgrupp
M Annan neurologisk sjukdorn
M Cancer
4 Demens
Diabetes
4 Hiartsjukdom
B4 Infektion
M Lungsjukdarn
M Stroke
M Owrigr

Forlust av sjalvbestammande

92 27%
263%
055%
110%
0,60%
1.81%
1.04%

130%
57 86%
173%
072%
10,87%
5.24%
577%
5,78%
952%

Diagnosgrupp.

Antal Diagnoser

1824
Annan neurologisk sjukdom 2
Cancer 1683
Demens 4
Diahbetes 7
Hijartsjukdom 48
Infektion 10
Lungsjukdom 20
Stroke 11
Crwrigt 33

Diagnosgrupp

| Antal Diagnoser

593
Annan neurologisk sjukdom 9
Cancer 401
Demens 12
Diabetes 5
Hijartsjukdom s
Infektion 37
Lungsjukdom 40
Stroke 47
Owrigt 66

Férlust av sjalvbestdmmande (%) 4479 vantade dddsfall

100 -

a0 -

80 -
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B0 -

50 -

40 -

30 -

20 -

0 5
Hems)w avanc

Kammun kart

Kommun sabo

Pall enhet

Sammanfattande beskrivning av dodsplatsernas
patientpopulationer:

Avancerad hemsjukvard: Yngre gamla som i 94 % av fallen har bevarad férmaga

M Vetg
M Ar
Manacer
B Vechkor
M Dagar
M Timmar

Sjukhus

till sjalvbestammande fram till timmar eller dagar fére doden. Andelen cancer 90 %,

hjartsjukdom 4 %, demens < 1 % Har i medianfallet varit anslutna till avancerad

hemsjukvard i en och en halv manad.
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Kommunalt korttidsboende: Gamla personer som vardats en knapp manad och
som i 86 % av fallen inte forlorat sitt sjalvbestammande forran veckor, dagar eller
timmar fére doéden. Andelen cancer 43 %, hjartsjukdom 16 % och demens 5 %.
Kommunalt sarskilt boende: Aldre gamla, évervagande kvinnor, som vistats under
flera ar inom vardformen och dar 32 % forlorat sin férmaga till sjalvbestdmmande
sedan manader eller ar. Andelen cancer 11 %, hjartsjukdom 22 % och demens 24
%.

Palliativa slutenvardsenheter: Yngre gamla som i 90 % av fallen har bevarad
formaga till sjalvbestammande fram till timmar eller dagar fére déden. Andelen
cancer 92 %, hjartsjukdom 3 % och andelen demens < 1 %. Vardats i medianfallet 2
veckor.

Sjukhus: Yngre gamla som i 83 % av fallen har bevarad férmaga till
sjalvbestdmmande fram till timmar eller dagar fore déden. Andelen cancer 58 %,
hjartsjukdom 11 % och demens 2 %. Vardats i medianfallet 1,5 veckor.

Kommentar:

Patienter/vardtagare som dor pa olika stallen representerar delvis olika populationer.
Alders-, kéns- och diagnosférdelning, 1angd pa vardperioden och graden av
sjalvbestammande varierar. Det gor att valida jamforelser endast kan goras mellan
enheter av samma sort. Aven inom en viss vardgivartyp kan det férekomma lokala
variationer som kan paverka resultaten. Var rekommendation till den enskilda
enheten ar att man jamfér sina egna resultat 6ver tiden i férsta hand och i andra
hand med andra enheter i riket av samma sort. Anmarkningsvart ar att en sa pass
hdg andel som 43 och 58 % av de som avlider pa korttidsboende respektive sjukhus
har en malignitet som grundsjukdom. Hur nas dessa manniskor av samma
vardinnehall som erbjuds patienten med samma diagnos t ex pa den palliativa
slutenvardsenheten?

Trycksar - gemensamt

Ett par av dodsfallsregistreringens fragor har visat nast intill identiska resultat oavsett
vardtyp. For dessa fragor redovisas saledes de forvantade dddsfallen tillsammans
utan uppdelning pa olika vardtyper.

Trycksar

M a
M e

0% - Vet ej
B2%

80% -
T0% -
B0% -
50% -
A0% -
30% -

200#{0 T 1404
0% -
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Kommentar:

Att 14 % av de férvantade dodsfallen hade trycksar nar de dog, kdnns spontant som
en hog siffra. Reservation for att vi fran registrets sida hittills varit otydliga hur
begreppet trycksar ska definieras. Vad god se specifikt kapitel i denna arsrapport.
Hur manga av dessa som ar majliga att forebygga hos en patient i livets slutskede far
framtiden visa.

Personalens uppfattning om sin vardinsats - gemensamt

Varden i livets slutskede ar en vard av hela manniskan och narstaende utifran de fyra
dimensionerna dar varje familj ar unik och har unika behov. Detta innebar en
komplexitet och staller stora krav pa vardarna. Da enkater sallan blir heltdckande ar
denna sista fraga ett forsok att fanga andra parametrar an de som tidigare
forekommit.

No6jd med vardinsats

, M Helt och hallet
B8% M Mastan helt
Cielvis

60% - Inte alls

A0% -

24%

20% -
B%

0% -

Kommentar:

| 8,4 % av dodsfallen var personalen delvis (7,87 %) eller inte alls n6jd (0,53 %) med
sin vardinsats. Utifran framtida registreringar och de forbattringsarbeten som
forhoppningsvis initieras framover ska det bli intressant att se om denna andel kan
minskas ytterligare. For att personalen ska kunna kanna sig néjd med sin vardinsats
aven nar patienten avlider kravs det en kombination av flera saker. Patienten maste
ha varit identifierad som obotligt sjuk och déende. Vardens malsattning maste
darefter ha varit uttalat palliativ i livets slutskede. Teamets olika medlemmar maste
ha delat denna malsattning och haft fullgott stdd i varandra for att optimal
symtomlindring och stdd till vardtagare/patient och narstaende ska ha kunnat
erbjudas. Personalens anstrangningar maste ocksa ha fatt nagon form av framgang i
form av positiv bekraftelse av den sjuke och dess narstaende.

Om personalens malsattning med varden varit annat an palliativ i livets slutskede, om
teamet saknat tillrackligt kompetensstdd, om stddet till den sjuke inte gett avsedd
symtomlindring eller narstaende uttrycker missndje med varden ar det forstaeligt att
man som personal inte kan kanna sig helt nojd. Vilken/-a faktorer som styrt
personalens svar pa denna fraga kan inte utldsas av befintliga registreringar, men
skulle kunna vara intressant att belysa i nagon form av kompletterande studie.
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Avancerad hemsjukvard
Antal dédsfall n=1095

Dagar fran dodsdatum till senaste lakarundersdkningen

| medianfallet undersdktes patienten av lakare 3 dagar fore dodsfallet,
interkvartilavstand (IQR, avstandet i dagar mellan 25:e och 75:e percentilen) = 7,
minimum=0 och maximum =1468 dagar.

Kommentar: Att senaste lakarundersdkningen skulle ha utférts mer an 4 ar fére
dodsfallet ar sannolikt ett exempel pa felregistrering vilket kommer att ses 6ver infér
nasta programrevision for datainmatning.

Information till patienten/vardtagaren om férestaende dod

Avser om patienten under sjukdomsférloppet var informerad om att han eller hon var
ddende. Denna information ar en férutsattning for ett autonomt val av t ex vardform.
Informationen gavs av lakare och/eller sjukskoterska.

Information till den sjuke

60% M Ja, av bade lakare och sjukskaterska
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27%
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Kommentar:

| 87 % av fallen har lakaren informerat den sjuke om att livet narmar sig slutet.
Sjukskoterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret till vardtagaren/patienten
i 1 % av fallen. 1 5 % har man inte informerat och i 7 % vet man inte om det ar gjort
eller inte.

Information till den déendes narstaende

Avser om narstaende under sjukdomsférloppet fick information om att
patienten/vardtagaren var déende. Denna information ar en férutsattning for ett
autonomt val av t ex uttag av narstaendepenning. Informationen gavs av lakare
och/eller sjukskoterska.
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Information till narstaende

M Ja, av bade lakare och sjukskaterska

80% - T74% M Ja, av lakare
M da, av sjukskaterska

60% - Nej

Vet g
40% -
20% - 18%

0o & 1% 1%
[ - ) O
Kommentar:

| 92 % av fallen har lakaren informerat narstdende om att vardtagaren/patienten ar
déende. Sjukskoéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret i 5 % av fallen. |
1 % av fallen har man inte informerat narstdende och 1 % vet man inte om det ar
gjort eller inte. Resultaten tyder pa att information till narstaende om att
vardtagaren/patienten ar déende ingar i enheternas rutin.

Symtomlindring sista veckan i livet

Att patienten inte lider av smarta och ar lindrad fran évriga symtom ar viktiga
kvalitetsaspekter vid varden i livets slutskede. Bast ar om patienten sjalv, med olika
skattningsinstrument, anger graden av symtombelastning. Doendets process innebar
i manga fall férlust av kognitiv féormaga, ékande trotthet samt medvetandesankning
varfor det ofta ar svart att objektivisera patientens lidande. Trots dessa svarigheter
tror vi att det finns ett varde i att foroka spegla patientens symtom utifran personalens
perspektiv. Vi har valt att fraga om symtomlindringen fungerade sista veckan i
patientens liv. Det resultat som anges ar en sammanfattning av patientens symtom
och resultatet av vara symtomlindrande insatser under denna period med ofta saval
perioder med adekvat lindring av symtom som perioder med symtomgenombrott.

Symtomlindring sista veckan i livet

B0% -

50%

50% -

40% -

35%

30% -

20% -
13%
10% -

0% 2r
0o, - i : : —t —
Helt ach hallet Mastan helt Delvis Inte alls Vet g

Kommentar:
| 85 % av fallen anser man att symtomlindringen fungerade helt och hallet eller
nastan helt. God symtomkontroll underlattar vard i det egna hemmet. | 13 % av fallen
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fungerade symtomlindringen delvis och 2 % av fallen vet man inte. | endast 5 fall
fungerade det inte alls.

Ej lindrade symtom sista veckan i livet

Nar man inte uppnatt symtomlindring helt och hallet skall kvarvarande symtom
anges.

Ej helt indrade symtom sista veckan i livet (%)

M Andnad

60 - M Forvirring
M Smarta

llar&ende
b4 CrofAngest
M4 Rosslighet
M Annat
M Inga symtormn
M Vetg

50 -
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30 -

20 -

10 -

0 4

Kommentar:

Denna tabell visar i hur stor andel (%) av patienterna som har ej lindrade symtom. Da
enstaka patienter hade mer an ett gj lindrat symtom blir totalsumman mer an 100%.
Andelen patienter utan symtom (50 %) stdammer som % av totalantalet. Vanligast
forekommande ej helt lindrade symtom ar smarta (forekommer hos 20% av
vardtagarna/patienterna), oro/angest (18%) och rosslighet (13%).

Bakom rubriken annat (n=73) ddljer sig fall med ej helt lindrad ascites (vatska i
buken), blédning, diarré, hosta, klada, kramper, krakningar, slem, trétthet, yrsel och
odem.

Vidbehovsordinationer (%)

Vidbehovsordinationer i injektionsform efterfragas for smarta, illamaende, rosslighet
och oro/angest.

Smarta - vid behov injektion lllamaende - vid behov injektion

100 - B 100 - B

80 - o a0 - M 2
g0 - g0 -
40 - 40 -
20 - 20 -
0- 0-
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Rosslighet - vid behov injektion Oro/angest - vid behov injektion
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Kommentar:

96 % hade vidbehovsordination i injektionsform mot smarta, vilket far bedémas som
utmarkt. | de dvriga fallen (illamaende 72 %, rosslighet 85 % och oro/angest 87 %)
torde det finnas utrymme for ytterligare forbattringar. Huruvida rapporterande enheter
hade beredskap fér dessa symtom helt eller delvis via suppositorier efterfragas inte
for narvarande.

Att d6 ensam/Dog patienten ensam?

| ett vardigt doende har vi maojlighet att ha en nara anhorig eller van vid dodsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns helt enkelt ingen nara. Vardgivaren bor
kunna erbjuda mansklig narvaro vid dédsbadden om ingen narstdende finns pa plats.
Ibland ar detta mgjligt, ibland finns inte resurser eller en bristande organisation. |
kvalitetsregistret stalls fragan: "Vem var narvarande vid dédségonblicket”.
Svarsalternativen ar ingen eller ndgon. Det finns inte tydligt definierat vad narvaro
innebar — nar ar man ensam? Om en anhorig sitter i koket? Om en sjukskoterska
tittar till en patient var 10 minut? Detta innebar att i en del fall dar man svarat ingen
fanns anda nagon valdigt nara, det kan ocksa innebara att den déende valt att vara
ensam.

Vardgivaren behover fraga den déende och de narstaende hur de vill ha det,
dokumentera detta och férsoka stotta de narstaende att orka med, fordela sin tid, ge
mojlighet att 6vernatta, ta kontakt vid forsamring och stalla upp nar narstaende inte
finns, har maojlighet eller orkar.

Narvarande vid dodsfall

M Ingen
M Personal och narstaende
4 Marstaende

Fersanal

?ODK{D L Bg%
60% -
S0% -
40% -
30% -

20% -
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Kommentar:
Vid dédsfall i det egna hemmet fanns oftast en narstdende narvarande (92 %). | drygt
en fjardedel av dddsfallen var personal narvarande (27 %).

23%

4%
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Att fa do dar man sjalv dnskar

Ett kvalitetskriterium for god vard i livets slutskede ar att fa dé dar man sjalv 6nskar.
For att kunna erbjuda detta maste patienten vara identifierad som déende,
informerad och tillfragas dven om det inte alltid kan innebara att 6nskemalen kan
uppfyllas.

Overrensstamde dédsplats med énskemal

84% M Ja
M Nej

Vet ]
80% - et el

B50% -
A0% -

20% -

i}
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Kommentar:

Resultat fran registret visar att det inom avancerad hemsjukvard var en stor
Overensstammelse mellan patienten 6nskemal och den faktiska dodsplatsen (94 %).
Faktorer som férutom bristande kommunikation med patient (och narstaende) och
dalig dokumentation kan paverka svaret vet ej ar exempelvis kort vardtid och kognitiv
svikt eller sjukdomens forlopp. Vid en relativt snabbt progredierande sjukdom som
leder mot déden ar det mojligt att fragan om 6nskad dddsplats bli mer patrangande
an vid langsamma kroniska sjukdomsforlopp eller vid traumatiska snabba forlopp.

Narstadende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Stodet till narstaende under och efter sjukdomstiden ses som en del av god vard i
livets slutskede. Efterlevande med risk for ett komplicerat sorgeférlopp har nytta av
sarskilt stéd medan de flesta narstaende kanske mar bast av att hantera sin sorg
utan stod fran sjukvarden. Ett eftersamtal kan ske i nara anslutning till dédsfallet eller
en tid darefter. Syftet bor vara att stddja de narstaendes sorgeprocess och att kunna
fanga upp personer som behdver sarskilt stdd och kunna lotsa dem vidare till annat
professionellt stdd. | registret efterfragas inte om eftersamtal gors eller eventuellt
innehall eller struktur, enbart om det erbjuds.
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Erbjods eftersamtal till narstaende?

97% ]
M e
Wet g
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Kommentar:

Att erbjuda eftersamtal till narstaende ingar uppenbarligen i enheternas rutin.

Sammanfattning avancerad hemsjukvard
Sammanfattningsvis finns det inom avancerad hemsjukvard méjligheter till
forbattringar framfor allt nar det galler:
e dokumentation av om vardtagaren/patienten blivit informerad om att hon/han
narmar sig doéden
o effektivare lindring av vissa symtom
e minskning av frekvensen liggsar
e vidbehovsordinationer i injektionsform mot illamaende, rosslighet och
oro/angest

Kommunalt korttidsboende
Antal dodsfall n=294

Dagar fran dodsdatum till senaste lakarundersdkningen

| medianfallet undersdktes patienten av lakare 2 dagar fore dodsfallet,
interkvartilavstand (IQR, avstandet i dagar mellan 25:e och 75:e percentilen) = 6,
minimum=0 och maximum =156 dagar

Kommentar: For att minska risken for felaktiga registreringar av datum som ligger till
grund for berakning av bl a denna uppgift kommer fler varningar for orimliga varden i
indataformularet att skapas.

Information till patienten/vardtagaren om férestaende dod

Avser om patienten under sjukdomsforloppet var informerad om att han eller hon var
déende. Denna information ar en férutsattning for ett autonomt val av t ex vardform.
Informationen gavs av lakare och/eller sjukskoterska.
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Information till den sjuke

M Ja, av bade lakare och sjukskaterska

B0% - M Ja, av lakare
M Ja, av sjukskaterslka
BT
40% - 36% et g]

23%  24%
20% - e I l
M
0% -
Kommentar:
I 51 % av fallen har lakaren informerat den sjuke om att livet narmar sig slutet.
Sjukskéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret till vardtagaren/patienten

i 1% av fallen. | 23 % har man inte informerat och i 24 % vet man inte om det ar gjort
eller inte. Utfallet mojliggor forbattringar av rutinerna.

Information till den déendes narstaende

Avser om narstaende under sjukdomsférloppet fick information om att
patienten/vardtagaren var déende. Denna information ar en férutsattning for ett
autonomt val av t ex uttag av narstaendepenning. Informationen gavs av lakare
och/eller sjukskoterska.

Information till narstaende
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Kommentar:

| 76 % av fallen har lakaren informerat narstaende om att vardtagaren/patienten ar
déende. Sjukskoéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret i 14 % av fallen.
| 4 % av fallen har man inte informerat narstaende och 5 % vet man inte om det ar
gjort eller inte.

Symtomlindring sista veckan i livet

Att patienten inte lider av smarta och ar lindrad fran évriga symtom ar viktiga
kvalitetsaspekter vid varden i livets slutskede. Bast ar om patienten sjalv, med olika
skattningsinstrument, anger graden av symtombelastning. Doendets process innebar
i manga fall férlust av kognitiv férmaga, 6kande trétthet samt medvetandesankning
varfor det ofta ar svart att objektivisera patientens lidande. Trots dessa svarigheter
tror vi att det finns ett varde i att foroka spegla patientens symtom utifran personalens
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perspektiv. Vi har valt att fraga om symtomlindringen fungerade sista veckan i
patientens liv. Det resultat som anges ar en sammanfattning av patientens symtom
och resultatet av vara symtomlindrande insatser under denna period med ofta saval
perioder med adekvat lindring av symtom som perioder med symtomgenombrott.

Symtomlindring sista veckan i livet
o |
50% - 48%
1% |
2o,
20% - 16%

10% -

3%
0%

Mastan helt Delvis Inte alls Wet g

[} A
0% “Fet och hallet

Kommentar:
| 16 % fungerade symtomlindringen delvis och i 3 % vet man ej.

Ej lindrade symtom sista veckan i livet

Nar man inte uppnatt symtomlindring helt och hallet skall kvarvarande symtom
anges.

Ej helt indrade symtom sista veckan i livet (%)
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Kommentar:

Denna tabell visar i hur stor andel (%) av patienterna som har ej lindrade symtom. Da
enstaka patienter hade mer an ett ej lindrat symtom blir totalsumman mer an 100 %.
Andelen patienter utan symtom (48 %) stammer som % av totalantalet. Vanligast
forekommande ej helt lindrade symtom ar oro/angest (férekommer hos 20 % av
vardtagarna/patienterna), smarta (19 %) och rosslighet (14 %).
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Bakom rubriken annat (n=7) doljer sig enstaka individer med ej lindrade symtom i
form av t ex férstoppning, muntorrhet, muskelryckningar och édem.

Vidbehovsordinationer (%)

Vidbehovsordinationer i injektionsform efterfragas fér smarta, illamaende, rosslighet
och oro/angest.

Smarta - vid behov injektion lllamaende - vid behov injektion
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Kommentar:

| 94 % av fallen fanns vidbehovsordination i injektionsform mot smarta, medan
andelen for 6vriga symtom (illamaende 40 %, rosslighet 83 %, oro/angest 72 %) visar
pa mojliga forbattringsomraden. Att ordinera medel mot illamaende i injektionsform
verkar inte inga i enheternas rutiner. Huruvida rapporterande enheter hade
beredskap for dessa symtom helt eller delvis via suppositorier efterfragas inte for
narvarande.

Att d6 ensam/Dog patienten ensam?

| ett vardigt doende har vi mgjlighet att ha en nara anhorig eller van vid dodsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns helt enkelt ingen nara. Vardgivaren bor
kunna erbjuda mansklig narvaro vid dédsbadden om ingen narstaende finns pa plats.
Ibland ar detta mgjligt, ibland finns inte resurser eller en bristande organisation. |
kvalitetsregistret stalls fragan: "Vem var narvarande vid dédségonblicket”.
Svarsalternativen ar ingen eller nagon. Det finns inte tydligt definierat vad narvaro
innebar — nar ar man ensam? Om en anhorig sitter i koket? Om en sjukskoterska
tittar till en patient var 10 minut? Detta innebar att i en del fall dar man svarat ingen
fanns anda nagon valdigt nara, det kan ocksa innebara att den déende valt att vara
ensam.

Vardgivaren behover fraga den déende och de narstaende hur de vill ha det,
dokumentera detta och férstka stotta de narstaende att orka med, fordela sin tid, ge
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mojlighet att dvernatta, ta kontakt vid férsamring och stalla upp nar narstdende inte
finns, har maojlighet eller orkar.

Narvarande vid dédsfall

M Ingen
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Kommentar:
Vid dédsfall pa korttidsboende var 13 % ensamma och 56 % hade narstaende
narvarande. Personalen var narvarande i drygt halften av fallen (57 %).

Att fa do dar man sjalv 6nskar

Ett kvalitetskriterium for god vard i livets slutskede ar att fa d6 dar man sjalv 6nskar.
For att kunna erbjuda detta maste patienten vara identifierad som déende,
informerad och tillfragas aven om det inte alltid kan innebara att &nskemalen kan
uppfyllas.

Overrensstamde dédsplats med énskemal
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Kommentar:

| 190 av 294 fall (65 %) har man svarat vet ej. Det tolkar vi som att dokumentation om
var den sjuke vill tillbringa den sista tiden i livet inte inhamtas rutinmassigt pa de
flesta korttidsavdelningarna.

Faktorer som férutom bristande kommunikation med patient (och narstaende) och
dalig dokumentation kan paverka svaret vet ej ar exempelvis kort vardtid och kognitiv
svikt eller sjukdomens forlopp. Vid en relativt snabbt progredierande sjukdom som
leder mot déden ar det mojligt att fragan om 6nskad dddsplats bli mer patrangande
an vid langsamma kroniska sjukdomsforlopp eller vid traumatiska snabba forlopp.
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Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Stddet till narstdende under och efter sjukdomstiden ses som en del av god vard i
livets slutskede. Efterlevande med risk for ett komplicerat sorgeférlopp har nytta av
sarskilt stdd medan de flesta narstdende kanske mar bast av att hantera sin sorg
utan stéd fran sjukvarden. Ett eftersamtal kan ske i nara anslutning till dodsfallet eller
en tid darefter. Syftet bor vara att stddja de narstaendes sorgeprocess och att kunna
fanga upp personer som behdver sarskilt stéd och kunna lotsa dem vidare till annat
professionellt stod. | registret efterfragas inte om eftersamtal gors eller eventuellt
innehall eller struktur, enbart om det erbjuds.

Erbjéds eftersamtal till narstaende?
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Kommentar:

| 141 av 294 fall (48 %) har narstaende erbjudits samtal efter den sjukes dod.
| resten av fallen har man inte erbjudit detta eller sa vet man inte fullt ut hur det ligger
till.

Sammanfattning kommunalt korttidsboende
Sammanfattningsvis kan sagas att pa korttidsboenden som deltagit i registreringen
av dodsfall 2006 finns det utrymme for forbattrade rutiner gallande:
e dokumentation av om vardtagaren/patienten informerats om att hon/han
narmar sig déden
e dokumentation av vardtagarens/patientens énskemal om dddsplats
e dokumentation av huruvida efterlevande erbjudits eftersamtal
e rutiner for lakarinformation till narstdende om att vardtagaren/patienten narmar
sig doden
e rutiner for vidbehovsordinationer i injektionsform for illamaende, rosslighet och
oro/angest
o atgarder for att minska férekomsten av trycksar och ej helt lindrade symtom.

Kommunalt sarskilt boende
Antal dodsfall n=847

Dagar fran dodsdatum till senaste lakarundersékningen

| medianfallet undersdktes patienten av lakare 5 dagar fore dodsfallet,
interkvartilavstand (IQR, avstandet i dagar mellan 25:e och 75:e percentilen) = 13,
minimum=0 och maximum =925 dagar
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Kommentar: For att minska risken for felaktiga registreringar av datum som ligger till
grund for berakning av bl a denna uppgift kommer fler varningar for orimliga varden i
indataformularet att skapas.

Information till patienten/vardtagaren om forestaende dod

Avser om patienten under sjukdomsférloppet var informerad om att han eller hon var
déende. Denna information ar en férutsattning for ett autonomt val av t ex vardform.
Informationen gavs av lakare och/eller sjukskoterska.

Information till den sjuke
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Kommentar:

Kommentar: |1 18 % av fallen har lakaren informerat den sjuke om att livet narmar sig
slutet. Sjukskoterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret ill
vardtagaren/patienten i 5 % av fallen. | 60 % har man inte informerat och i 18 % vet
man inte om det ar gjort eller inte. Andelen som inte informerats eller dar man inte vet
ar hogt aven om man maste ta i beaktande att cirka 44 % har forlorat sin formaga till
sjalvbestammande manader eller ar fore dodsfallet i denna vardform. Troligen finns
visst utrymme for forbattrade rutiner och dokumentation av fragan.

Information till den déendes narstaende

Avser om narstaende under sjukdomsférloppet fick information om att
patienten/vardtagaren var déende. Denna information ar en férutsattning for ett
autonomt val av t ex uttag av narstaendepenning. Informationen gavs av lakare
och/eller sjukskoterska.

Information till narstaende
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Kommentar:

| 46 % av fallen har lakaren informerat narstdende om att vardtagaren/patienten ar
déende. Sjukskoterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret i 50 % av fallen.
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| 2 % av fallen har man inte informerat narstaende och 2 % vet man inte om det ar
gjort eller inte.

Sjukskoterskan tar ett stort eget informationsansvar gentemot de narstaende.
Sammantaget med ovanstaende diagram framgar att rutinerna pa kommunala
sarskilda boenden omfattar information om att déden narmar sig i nastan alla fall
gentemot narstaende, men endast i 23 % till vardtagaren/patienten sjalv.

Symtomlindring sista veckan i livet

Att patienten inte lider av smarta och ar lindrad fran évriga symtom ar viktiga
kvalitetsaspekter vid varden i livets slutskede. Bast ar om patienten sjalv, med olika
skattningsinstrument, anger graden av symtombelastning. Doendets process innebar
i manga fall forlust av kognitiv formaga, 6kande trétthet samt medvetandesankning
varfor det ofta ar svart att objektivisera patientens lidande. Trots dessa svarigheter
tror vi att det finns ett varde i att foréka spegla patientens symtom utifran personalens
perspektiv. Vi har valt att fraga om symtomlindringen fungerade sista veckan i
patientens liv. Det resultat som anges ar en sammanfattning av patientens symtom
och resultatet av vara symtomlindrande insatser under denna period med ofta saval
perioder med adekvat lindring av symtom som perioder med symtomgenombrott.

Symtomlindring sista veckan i livet
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Kommentar:
| knappt 2/3 av fallen (61 %) fungerade symtomlindringen helt och hallet enligt
personalen. Endast i 9 % av fallen delvis och i bara 3 % av fallen vet man ej.

Ej lindrade symtom sista veckan i livet

Nar man inte uppnatt symtomlindring helt och hallet skall kvarvarande symtom
anges.
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Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet (%)
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Denna tabell visar i hur stor andel (%) av patienterna som har €j lindrade symtom. Da
enstaka patienter hade mer an ett ej lindrat symtom blir totalsumman mer an 100 %.
Andelen patienter utan symtom (61 %) stammer som % av totalantalet. Vanligast
forekommande ej helt lindrade symtom ar oro/angest (férekommer hos 13 % av
vardtagarna/patienterna), rosslighet (12 %) och smarta (9 %).

Bakom rubriken annat (n=14) déljer sig enstaka vardtagare/patienter med ej helt
lindrade symtom i form av feber, ryckningar och térst trots munvard.

Vidbehovsordinationer (%)

Vidbehovsordinationer i injektionsform efterfragas for smarta, illamaende, rosslighet

och oro/angest.
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Kommentar:

| 89 % av fallen fanns vidbehovsordination i injektionsform mot smarta men
forekomsten skulle troligen kunna forbattras ytterligare. Andelen
vidbehovsordinationer i injektionsform for 6vriga symtom (illamaende 25 %, rosslighet
83 %, oro/angest 70 %) visar pa mojliga forbattringsomraden. Att ordinera medel mot
ilamaende i injektionsform verkar inte inga i enheternas rutiner. Huruvida
rapporterande enheter hade beredskap for dessa symtom helt eller delvis via
suppositorier efterfragas inte for narvarande.

Att d6 ensam/Dog patienten ensam?

| ett vardigt doende har vi mgjlighet att ha en nara anhorig eller van vid dodsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns helt enkelt ingen nara. Vardgivaren bor
kunna erbjuda mansklig narvaro vid dédsbadden om ingen narstaende finns pa plats.
Ibland ar detta mgjligt, ibland finns inte resurser eller en bristande organisation. |
kvalitetsregistret stalls fragan: "Vem var narvarande vid dédségonblicket”.
Svarsalternativen ar ingen eller nagon. Det finns inte tydligt definierat vad narvaro
innebar — nar ar man ensam? Om en anhdrig sitter i kdket? Om en sjukskoterska
tittar till en patient var 10 minut? Detta innebar att i en del fall déar man svarat ingen
fanns anda nagon valdigt nara, det kan ocksa innebara att den déende valt att vara
ensam.

Vardgivaren behodver fraga den déende och de narstaende hur de vill ha det,
dokumentera detta och férstka stotta de narstaende att orka med, fordela sin tid, ge
mojlighet att dvernatta, ta kontakt vid férsamring och stalla upp nar narstaende inte
finns, har maojlighet eller orkar.

Narvarande vid dodsfall
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Kommentar:

I 11 % av fallen var vardtagaren/patienten ensam vid dédsfallet. Narstaende var
narvarande i 48 % av fallen.

Att fa do dar man sjalv dnskar

Ett kvalitetskriterium for god vard i livets slutskede ar att fa dé dar man sjalv 6nskar.
For att kunna erbjuda detta maste patienten vara identifierad som déende,
informerad och tillfragas dven om det inte alltid kan innebara att 6nskemalen kan
uppfyllas.
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Overrensstamde dédsplats med énskemal
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Kommentar:

| 537 fall (63 %) vet man inte om dddsplatsen 6verrenstdmde med vardtagarens
onskemal. Ovan ar redovisat att en tredjedel av vardtagarna férlorade sin férmaga till
sjalvbestdmmande manader eller ar fore dddsfallet, sa det kan forklara halva denna
siffra. | 6vriga fall har troligen inte denna fraga dryftats eller sa ar dokumentationen
bristande.

Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Stodet till narstaende under och efter sjukdomstiden ses som en del av god vard i
livets slutskede. Efterlevande med risk for ett komplicerat sorgeforlopp har nytta av
sarskilt stdd medan de flesta narstadende kanske mar bast av att hantera sin sorg
utan stod fran sjukvarden. Ett eftersamtal kan ske i nara anslutning till dodsfallet eller
en tid darefter. Syftet bor vara att stddja de narstaendes sorgeprocess och att kunna
fanga upp personer som behdver sarskilt stéd och kunna lotsa dem vidare till annat
professionellt stod. | registret efterfragas inte om eftersamtal gors eller eventuellt
innehall eller struktur, enbart om det erbjuds.

Erbjéds eftersamtal till narstaende?
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Kommentar:

| halften av fallen erbjéds eftersamtal till narstdende. | vilken utstrackning de 32 % av
fallen som inte erbjods ett eftersamtal saknade nara anhdriga eller ej framgar inte av
registreringarna. Gjorde de inte det skulle detta vara ett mojligt forbattringsomrade.
Att man i 18 % av fallen inte vet huruvida ett eftersamtal erbjudits eller ej borde
troligen kunna forbattras genom forbattrade dokumentationsrutiner.

Svenska palliativregistret, vu@palliativ.se, http://www.palliativ.se
Registerhallare Greger Fransson 073-704 31 69, gregerf@Itkalmar.se 44




Sammanfattning kommunalt sarskilt boende

Sammanfattningsvis kan sagas att pa de kommunala sarskilda boenden som deltagit
i registreringen av dodsfall 2006 finns det utrymme for forbattrade rutiner gallande:

e dokumentation av om vardtagaren/patienten informerats om att hon/han
narmar sig doéden

e dokumentation av vardtagarens/patientens énskemal om dddsplats

e dokumentation av huruvida efterlevande erbjudits eftersamtal

e rutiner for 6kat deltagande av ansvarig lakare i informationsgivandet till
narstaende om att vardtagaren/patienten narmar sig déden

e rutiner for vidbehovsordinationer i injektionsform for illamaende, rosslighet och
oro/angest, men aven i mindre omfattning fér smarta.

e atgarder for att minska forekomsten av trycksar och ej helt lindrade symtom.

Palliativ slutenvardsenhet
Antal dodsfall n=1729

Dagar fran dodsdatum till senaste lakarundersdkningen

| medianfallet undersdktes patienten av lakare 1 dagar fore dodsfallet,
interkvartilavstand (IQR, avstandet i dagar mellan 25:e och 75:e percentilen) = 2,
minimum=0 och maximum =366 dagar

Kommentar: For att minska risken for felaktiga registreringar av datum som ligger till
grund for berakning av bl a denna uppgift kommer fler varningar for orimliga varden i
indataformularet att skapas.

Information till patienten/vardtagaren om forestaende dod

Avser om patienten under sjukdomsférloppet var informerad om att han eller hon var
ddende. Denna information ar en férutsattning for ett autonomt val av t ex vardform.
Informationen gavs av lakare och/eller sjukskdterska.

Information till den sjuke
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Kommentar:

| 79 % av fallen har lakaren informerat den sjuke om att livet ndrmar sig slutet.
Sjukskoéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret till vardtagaren/patienten
i1 % av fallen. | 5 % har man inte informerat och i 15 % vet man inte om det ar gjort
eller inte. Mgjligen finns utrymme for férbattrade rutiner pa detta omrade.
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Information till den doendes narstaende

Avser om narstaende under sjukdomsforloppet fick information om att
patienten/vardtagaren var déende. Denna information ar en férutsattning for ett
autonomt val av t ex uttag av narstaendepenning. Informationen gavs av lakare
och/eller sjukskoterska.

Information till narstaende
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Kommentar:

I 91 % av fallen har lakaren informerat narstaende om att vardtagaren/patienten ar
déende. Sjukskoéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret i 5 % av fallen. |
1 % av fallen har man inte informerat narstaende och 3 % vet man inte om det ar
gjort eller inte. Det ar saledes ovanligt att inte narstaende informeras.

Symtomlindring sista veckan i livet

Att patienten inte lider av smarta och ar lindrad fran évriga symtom ar viktiga
kvalitetsaspekter vid varden i livets slutskede. Bast ar om patienten sjalv, med olika
skattningsinstrument, anger graden av symtombelastning. Doendets process innebar
i manga fall férlust av kognitiv férmaga, 6kande trétthet samt medvetandesankning
varfor det ofta ar svart att objektivisera patientens lidande. Trots dessa svarigheter
tror vi att det finns ett varde i att foroka spegla patientens symtom utifran personalens
perspektiv. Vi har valt att fraga om symtomlindringen fungerade sista veckan i
patientens liv. Det resultat som anges ar en sammanfattning av patientens symtom
och resultatet av vara symtomlindrande insatser under denna period med ofta saval
perioder med adekvat lindring av symtom som perioder med symtomgenombrott.

Symtomlindring sista veckan i livet
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Kommentar:
| 84 % av fallen har man kunnat lindra symtomen helt och hallet eller nastan helt.

Ej lindrade symtom sista veckan i livet

Nar man inte uppnatt symtomlindring helt och hallet skall kvarvarande symtom
anges.

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet (%)

M Andnod

B0 - M Farvirring
M Smarta

llamaende

50 - 46 COroiAngest
M Rosslighet
M Annat

40 - M Inga symtom
M Vet gj

30 -

24 23
20 - 17
10 - 9
6
. D | : I i 1
l B | B

0-
Kommentar:

Denna tabell visar i hur stor andel (%) av patienterna som har ej lindrade symtom. Da
enstaka patienter hade mer an ett ej lindrat symtom blir totalsumman mer an 100 %.
Andelen patienter utan symtom (46 %) stammer som % av totalantalet. Vanligast
forekommande ej helt lindrade symtom ar smarta (férekommer hos 24 % av
vardtagarna/patienterna), oro/angest (23 %) och rosslighet (17 %). Om de relativt
hdga siffrorna ar ett uttryck extra problematiska vardtagare/patienter i denna
vardform eller en 6kad observans pa olika symtom bland personalen eller bade och
ar svart att uttala sig om.

Bakom rubriken annat ddljer sig vardtagare/patienter (n=69) med ej helt lindrade
symtom i form av depression, diarré, hallucinationer, hicka, hosta, kramper,
muntorrhet, ryckningar, slem, svettningar och torst.
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Vidbehovsordinationer (%)

Vidbehovsordinationer i injektionsform efterfragas for smarta, illamaende, rosslighet
och oro/angest.

Smarta - vid behov injektion lllamaende - vid behov injektion
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Kommentar:
| 98 % av fallen fanns vidbehovsordination i injektionsform mot sméarta. Aven for
symtomen rosslighet (90 %) och oro/angest (93 %) var andelen med ordinationer
hég. Medan andelen for illamaende 78 % mojligen ger utrymme for forbattring. Att
ordinera vidbehovslakemedel i injektionsform fér dessa symtom verkar inga i de
deltagande enheternas rutiner. Huruvida rapporterande enheter hade beredskap for
dessa symtom helt eller delvis via suppositorier efterfragas inte fér narvarande.

0 L

Att d6 ensam/Dog patienten ensam?

| ett vardigt déende har vi mojlighet att ha en nara anharig eller van vid doédsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns helt enkelt ingen nara. Vardgivaren bor
kunna erbjuda mansklig narvaro vid dédsbadden om ingen narstadende finns pa plats.
Ibland ar detta majligt, ibland finns inte resurser eller en bristande organisation. |
kvalitetsregistret stalls fragan: "Vem var narvarande vid dédségonblicket”.
Svarsalternativen ar ingen eller ndgon. Det finns inte tydligt definierat vad narvaro
innebar — nar ar man ensam? Om en anhdrig sitter i kdket? Om en sjukskoterska
tittar till en patient var 10 minut? Detta innebar att i en del fall dar man svarat ingen
fanns anda nagon valdigt nara, det kan ocksa innebara att den déende valt att vara
ensam.

Vardgivaren behover fraga den déende och de narstaende hur de vill ha det,
dokumentera detta och férsdka stotta de narstaende att orka med, férdela sin tid, ge
mojlighet att 6vernatta, ta kontakt vid forsamring och stalla upp nar narstaende inte
finns, har maojlighet eller orkar.
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Narvarande vid dodsfall
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Kommentar:

| 13 % av fallen var vardtagaren/patienten ensam vid dédsfallet. | 69 % av fallen var
narstaende narvarande.

Att fa do dar man sjalv dnskar

Ett kvalitetskriterium for god vard i livets slutskede ar att fa dé dar man sjalv dnskar.
For att kunna erbjuda detta maste patienten vara identifierad som déende,
informerad och tillfragas dven om det inte alltid kan innebara att dnskemalen kan
uppfyllas.

Overrensstamde dédsplats med 6nskemal
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Kommentar:

| 124 fall (7,2 %) 6verrenstamde inte dodsplatsen med patientens dnskemal. En
mojlig forklaring ar att patienten ville vara hemma men att detta inte var praktiskt
genomforbart av olika skal. | 676 fall (39 %) vet man ej. Ar detta beroende pa korta
vardtider dar patienten ar sa dalig att diskussioner om dessa 6nskemal inte ar maojliga
att genomféra? Finns det mojligheter till forbattrade rutiner vad galler dokumentation
av patientens dnskemal? Kan uppgifterna fas via narstaende pa ett tillforlitligt satt da
patienten sjalv ar for svag?

Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Stodet till narstaende under och efter sjukdomstiden ses som en del av god vard i
livets slutskede. Efterlevande med risk for ett komplicerat sorgeférlopp har nytta av
sarskilt stdd medan de flesta narstdende kanske mar bast av att hantera sin sorg
utan stod fran sjukvarden. Ett eftersamtal kan ske i nara anslutning till dodsfallet eller
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en tid darefter. Syftet bor vara att stddja de narstaendes sorgeprocess och att kunna
fanga upp personer som behdver sarskilt stdd och kunna lotsa dem vidare till annat
professionellt stod. | registret efterfragas inte om eftersamtal gors eller eventuellt
innehall eller struktur, enbart om det erbjuds.

Erbjods eftersamtal till narstaende?
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Kommentar:

Uppenbarligen ar erbjudande om eftersamtal till narstaende nagot som ingar i
enheternas rutin.

Sammanfattning palliativ slutenvardsenhet

Sammanfattningsvis kan sagas att pa de palliativa slutenvardsenheter som deltagit i
registreringen av dodsfall 2006 finns det utrymme for forbattrade rutiner gallande:
e dokumentation av om vardtagaren/patienten informerats om att hon/han
narmar sig déden
e dokumentation av vardtagarens/patientens énskemal om dddsplats
o atgarder for att minska férekomsten av trycksar och ej helt lindrade symtom.

Sjukhus
Antal dodsfall n=514

Dagar fran dodsdatum till senaste lakarundersékningen

| medianfallet undersdktes patienten av lakare 0 dagar fore dodsfallet (dvs under
sista dygnet i livet), interkvartilavstand (IQR, avstandet i dagar mellan 25:e och 75:e
percentilen) = 1, minimum=0 och maximum =32 dagar

Kommentar: For att minska risken for felaktiga registreringar av datum som ligger till
grund for berakning av bl a denna uppgift kommer fler varningar for orimliga varden i
indataformularet att skapas.

Information till patienten/vardtagaren om forestaende dod

Avser om patienten under sjukdomsforloppet var informerad om att han eller hon var
déende. Denna information ar en férutsattning for ett autonomt val av t ex vardform.
Informationen gavs av lakare och/eller sjukskoterska.
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Information till den sjuke
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Kommentar:

| 55 % av fallen har lakaren informerat den sjuke om att livet ndrmar sig slutet.
Sjukskéterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret till vardtagaren/patienten
i 1 % av fallen. 1 15 % har man inte informerat och i 29 % vet man inte om det ar gjort
eller inte. Har ser det ut som att det finns utrymme for forbattrade rutiner bade vad
galler lakarmedverkan och dokumentation.

Information till den doendes narstaende

Avser om narstaende under sjukdomsforloppet fick information om att
patienten/vardtagaren var déende. Denna information ar en férutsattning for ett
autonomt val av t ex uttag av narstaendepenning. Informationen gavs av lakare
och/eller sjukskoterska.

Information till narstaende
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Kommentar:

| 86 % av fallen har lakaren informerat narstdende om att vardtagaren/patienten ar
déende. Sjukskoterskan har ensam tagit pa sig informationsansvaret i 8 % av fallen. |
1 % av fallen har man inte informerat narstaende och 5 % vet man inte om det ar
gjort eller inte.

Symtomlindring sista veckan i livet

Att patienten inte lider av smarta och ar lindrad fran évriga symtom ar viktiga
kvalitetsaspekter vid varden i livets slutskede. Bast ar om patienten sjalv, med olika
skattningsinstrument, anger graden av symtombelastning. Doendets process innebar
i manga fall férlust av kognitiv férmaga, 6kande trotthet samt medvetandesankning
varfor det ofta ar svart att objektivisera patientens lidande. Trots dessa svarigheter
tror vi att det finns ett varde i att foroka spegla patientens symtom utifran personalens
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perspektiv. Vi har valt att fraga om symtomlindringen fungerade sista veckan i
patientens liv. Det resultat som anges ar en sammanfattning av patientens symtom
och resultatet av vara symtomlindrande insatser under denna period med ofta saval
perioder med adekvat lindring av symtom som perioder med symtomgenombrott.

Symtomlindring sista veckan i livet
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Kommentar:
| 24 % av fallen fungerade symtomlindringen delvis och i 9 % vet man ej.

Bidragande anledning till att symtomlindringen fungerade helt i "bara” 33 % av fallen
kan troligen vara att sjukhusfallen hamnar pa sjukhus i storre utstrackning just for att
de har svarbehandlade symtom. Troligen finns det dock utrymme for forbattringar.
Vad som ligger bakom den relativt hoga siffran for vet ej ar oklar. Mgjligen kan rutiner
for dokumentation/rapportering férbattras.

Helt och hallet Mastan helt Delvs Vet g

Ej lindrade symtom sista veckan i livet

Nar man inte uppnatt symtomlindring helt och hallet skall kvarvarande symtom
anges.

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet (%)
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Kommentar:

Denna tabell visar i hur stor andel (%) av patienterna som har ej lindrade symtom. Da
enstaka patienter hade mer an ett ej lindrat symtom blir totalsumman mer an 100 %.
Andelen patienter utan symtom (33 %) stammer som % av totalantalet. Vanligast
forekommande ej helt lindrade symtom ar oro/angest (férekommer hos 25 % av
vardtagarna/patienterna), rosslighet (20 %), smarta (19 %) och andnéd (16 %).

Bakom rubriken annat déljer sig vardtagare/patienter (n=34) med ej helt lindrade
symtom i form av ascites (vatska i buken), blédning, feber, klada, krakningar, lukt,
lymfédem (svullna extremiteter), dalig tarmpassage och svettningar.

Vidbehovsordinationer (%)

Vidbehovsordinationer i injektionsform efterfragas for smarta, illamaende, rosslighet
och oro/angest.

_Smérta - vid behov injektion lllamaende - vid behov injektion

i 100 -
= T:J M e
M s

100

30 - ap -

60 - 60 -

40 - a0 -

20 - 20 -

0 4

Rosslighet - vid behov injektion  oro/angest - vid behov injektion

100 -
Mo 100 T
M s o
M Ja

0-

80 - 80 -

60 - 60 -

40 - 40 -
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0
Kommentar:
I 90 % av fallen fanns vidbehovsordination i injektionsform mot smarta men
forekomsten skulle troligen kunna forbattras ytterligare. Andelen
vidbehovsordinationer i injektionsform fér dvriga symtom (illamaende 44 %, rosslighet
75 %, oro/angest 72 %) visar pa maojliga forbattringsomraden. Att ordinera medel mot
illamaende i injektionsform verkar inte inga i enheternas rutiner. Huruvida
rapporterande enheter hade beredskap for dessa symtom helt eller delvis via
suppositorier efterfragas inte for narvarande.

0 -

Att d6 ensam/Dog patienten ensam?

| ett vardigt déende har vi mojlighet att ha en nara anharig eller van vid doédsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns helt enkelt ingen nara. Vardgivaren bor
kunna erbjuda mansklig narvaro vid dédsbadden om ingen narstadende finns pa plats.
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Ibland ar detta maijligt, ibland finns inte resurser eller en bristande organisation. |
kvalitetsregistret stalls fragan: "Vem var narvarande vid dédségonblicket”.
Svarsalternativen ar ingen eller ndgon. Det finns inte tydligt definierat vad narvaro
innebar — nar ar man ensam? Om en anhorig sitter i koket? Om en sjukskoterska
tittar till en patient var 10 minut? Detta innebar att i en del fall dar man svarat ingen
fanns anda nagon valdigt nara, det kan ocksa innebara att den déende valt att vara
ensam.

Vardgivaren behover fraga den déende och de narstaende hur de vill ha det,
dokumentera detta och férsoka stotta de narstaende att orka med, fordela sin tid, ge
mojlighet att 6vernatta, ta kontakt vid forsamring och stalla upp nar narstaende inte
finns, har maojlighet eller orkar.

Narvarande vid dodsfall

M Ingen

T0% - M Personal och narstdende
P4 Marstaende

60% - Fersonal

50% -
40% -
30% -

33%
28% o

20%

13%

10% -

0%

. |
Kommentar:

| 13 % av fallen var vardtagaren/patienten ensam vid dédsfallet. Narstaende var
narvarande i 61 % av fallen.

Att fa do dar man sjalv onskar

Ett kvalitetskriterium for god vard i livets slutskede ar att fa dé dar man sjalv 6nskar.
For att kunna erbjuda detta maste patienten vara identifierad som déende,
informerad och tillfragas aven om det inte alltid kan innebara att 6nskemalen kan
uppfyllas.

Overrensstamde dédsplats med énskemal

M a
M Nej
50% - . Vet g]
B0% -
40% -
20% - 15% 13%

B
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Kommentar:

| endast 15 % av fallen som dog pa sjukhus vet man att dédsplatsen éverrenstamde
med patientens dnskan. | 72 % vet man inte, vilket tyder pa att det pa de flesta
sjukhusavdelningar inte ingar i rutinen att efterhdra patientens énskan i denna fraga.

Narstdende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet

Stddet till narstdende under och efter sjukdomstiden ses som en del av god vard i
livets slutskede. Efterlevande med risk for ett komplicerat sorgeférlopp har nytta av
sarskilt stdd medan de flesta narstdende kanske mar bast av att hantera sin sorg
utan stéd fran sjukvarden. Ett eftersamtal kan ske i nara anslutning till dodsfallet eller
en tid darefter. Syftet bor vara att stddja de narstaendes sorgeprocess och att kunna
fanga upp personer som behdver sarskilt stéd och kunna lotsa dem vidare till annat
professionellt stod. | registret efterfragas inte om eftersamtal gors eller eventuellt
innehall eller struktur, enbart om det erbjuds.

Erbjéds eftersamtal till narstaende?

M a
M e
80% - Wet g
B0% - 5404
[n] 3
A40% o
20% - e |
0% -
Kommentar:

| cirka halften (54 %) av fallen har narstdende erbjudits eftersamtal. | en knapp
tredjedel vet man inte vilket lamnar utrymme for forbattrade dokumentationsrutiner.

Sammanfattning sjukhus
Sammanfattningsvis kan sagas att pa de sjukhusavdelningar som deltagit i
registreringen av dodsfall 2006 finns det mojligen utrymme for forbattrade rutiner
gallande:
e dokumentation av om vardtagaren/patienten informerats om att hon/han
narmar sig déden
e dokumentation av vardtagarens/patientens énskemal om dddsplats
e dokumentation av huruvida efterlevande erbjudits eftersamtal
e rutiner for 6kat deltagande av ansvarig lakare i informationsgivandet till
vardtagaren/patienten om att hon/han narmar sig déden
e rutiner for vidbehovsordinationer i injektionsform for illamaende, rosslighet och
oro/angest, men aven i mindre omfattning for smarta.
o atgarder for att minska férekomsten av trycksar och ej helt lindrade symtom.
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Resultat patientenkaten — ovantade dodsfall

For att palliativ vard i livets slutskede ska kunna starta kravs att patienten identifieras
som doende, dvs att dodsfallet rubriceras som vantat. 35 patienter som genomgick
rattsmedicinsk obduktion p g a till exempel suicid eller olyckor har uteslutits fran
denna redovisning. Daremot ingar saval de 277 dddsfall som angivits som ovantade
som de som 55 fall som rapporterats som "vet ej” pa denna fraga, dvs totalt 332
patienter (6,8 % av totalantalet registrerade patienter).

Dadsplats @ _|UéntaUDvantat _ancer|Hartsjukdom|Demens

2467 36 a72
Hemsv avanc  [Férvantat 1023 1] 3
Hemsv avanc  [Owantat 25 2 ]
Hemsjyw avanc  |Vet g 2 0 0
K.ommun kort Férvantat 171 a5 18
K.ammun kort Cwantat . 11 2
Kommun kot Vet g 2 1 1
K.ommun sabo  |Farvantat 146 260 205
Kommun sabo  |Ovantat s 29 25
Kommun sabo  |Vet g 1 4 2
Fall enhet Férvantat 1654 46 4
Fall enhet Cwantat 22 2 0]
Fall enhet Vet ] 7 ] ]
Sjukhus Fé&rvantat 263 03 10
Sjukhus Cwantat 27 16 2
Sjukhus Wet g 11 7 0

Kommentar:

Oavsett diagnos var andelen ovantade dddsfall lag pa palliativa slutenvardsenheter
och i avancerad hemsjukvard (1,5-3,1 %). Pa sjukhus var andelen ovantade dodsfall
hoégre bade i cancer (6,7 %) och i hjartsjukdom (21,1%). Vid demens var siffrorna
nagot hogre for sarkskilt boende dar 25 av 332 (7,5 %) dog ovantat. Utifran data
presenterade tidigare i denna arsrapport ar det tydligt att populationerna skiljer sig at
patagligt mellan vardformerna, vilket sannolikt ar huvudférklaringen till de redovisade
skillnaderna. Om det gar att minska andelen ovantade dodsfall ytterligare genom
olika atgarder far framtiden visa.

Genusperspektivet

Ur nuvarande enkat som fylls i av personalen i samband med dddsfallet kan man
sammanstalla ett antal beskrivande uppgifter i perspektivet kvinna/man.

& . Wardtid Senaste Andel bevarat
Kan |Antal Alde_rar dyan lakarundersakning ﬂmde'.j sjalvbestammande timmar,
median : . Cancer %
median dagar median dagar o veckaor
4561 77 28 1 75 86 9
K 24300 T8 a2 1 71 85,1
M 2131 76 24 1 79 8389

Genom att pa samma satt sammanstalla nagra exempel fran de fragor som stalls fas
ytterligare en bild.
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i Andel Andel Andel aviidna med
Kon [Antal| Informationtill | Overrensstamde narstaende
patient = MNej % | dédsplats = Vet g narvarande
4561 17 40,5 sl
K 2430 20 40,3 67,2
] 2131 14 40,8 FLVRs

Kommentar: Vid en oversiktlig genomgang av samtliga fragor i materialet hittas inga
uppenbara skillnader mellan kénen. Hela materialet bestar dessutom av olika
diagnoser, har olika vardgivare, har olika symtombild, férlust av férmaga till
sjalvbestdammande osv. Genom att titta pa undergrupper med precis samma
forutsattningar ges en mer rattvisande bild. Nuvarande material lampar sig bast for
att hitta fragor dar det kan finnas riktiga skillnader som endast forklaras av kén —
exempelvis ur ovanstaende tabeller Varfor vardas kvinnor 8 dygn (25 %) langre dar
de slutligen dor an man? Far kvinnor mindre méjlighet till information om att de ar
déende an man 20 % Nej respektive 14 % Nej?

Detta far géras kommande ar da nuvarande material annu ar férhallandevis litet och i
vissa fragor innehaller ett relativt stort inslag av personalens bedémning vilket gor det
hela svartolkat. Fér den enskilda enheten daremot kan det vara av varde att redan nu
ocksa folja detta resultat.

Goda exempel

Svenska Palliativregistret har fran borjan skapat en mdjlighet till snabb aterkoppling
via internet av inlamnade uppgifter. Samtidigt ar det en medveten strategi att
enheterna skall vara sma och funktionellt motsvara arbetslag dar samma
(paverkbara) vardrutiner galler. Det ar darfor for tidigt att i stort presentera
forandringsresultat som kan hanforas till registret. Registret har dock som inbjudna
medverkat bl a i Dalarna vid en bred uppstart bland alla vardgivare. Varmland gor
samma sak varen 2007. | Ostergétland pagar en bred satsning pa palliativ vard dar
registret anvands for uppféljning. Ytterligare exempel dar registret anvands
systematiskt i samband med palliativa satsningar i stort ar i Vastra Goétaland, Skane,
de palliativa natverken i Norrland samt i vissa palliativa forum i Stockholm.

Ifrdn Kalmar lan ges ett lokalt exempel dar saval den kommunala verksamheten som
den landstingsbedrivha hemsjukvarden genomfért en utbildningsinsats till personalen
vilket avspeglas i matresultaten via registret.

Beslutade forandringar i registrets fortsatta arbete

Enhetsenkaten

Saval pappersversionen som framférallt internetversionen fortydligas nar det galler
uppgifter kring vardform och platser/upptagningsomrade. Enhetsenkaten kommer
darefter att goras obligatorisk for att kunna rapportera dédsfall med en férhoppning
om att allt fungerar i oktober 2007.

Dodsfallsenkéaten

Grunderna kvarstar. | syfte att narmare kunna beskriva resultaten i ett geografiskt
omrade inférs den boendes postnummer vid dédsfallet.

Inskrivningsbegreppet fortydligas da fr a primarvarden haft svart med detta.
Grundsjukdom flyttas upp till att vara en obligatorisk fraga for alla dédsfall.
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Fragan om information om att patienten/den boende ar déende formuleras om till
huruvida ett informerande samtal erbjudits.

Forandrade svarsalternativ skapas for fragan om trycksar respektive personalens
skattning av sin egen insats.

Tillkommande fragor belyser anvandning av NRS-skala (skattningsskala liknande
VAS), konsultation av specialkompetens utanfor teamet samt patientens
vardkontakter de senaste 2 veckorna i livet.

Den 6vergripande fragan om graden av symtomlindring tas bort.

IT-stod

Inrapporteringssidorna utvecklas utifran ovanstaende. Stéd for tankar och definitioner
bakom fragor och svarsalternativ presenteras dels som s k tooltip direkt i formularet
och dels i en utékad manual.

Aterrapporteringen férdjupas dels nar det géller den éppna redovisningen och dels
nar det galler redovisade fragor utifran erfarenheterna i denna rapport.

Nya moduler

| forsta hand planeras inrapportering av patientupplevda uppgifter. En arbetsgrupp
tillsatts for att pa samma satt som tidigare enkater gora en pilotundersokning under
2007 och som sedan kan bli allmant anvand senast 2008.

Kunskapsstod

Infér denna arsrapport har ett arbete gjorts med att sammanstalla uppgifter kring
trycksar sista tiden i livet. Detta bifogas i arsrapporten. Om den typen av information
ar av varde for verksamheten sa kan andra omraden komma att belysas pa liknande
satt.

Nagra reflektioner kring kvalitet i varden av doende

Kvalitetsregistrets fragor utgar fran foljande kriterier for god vard i livets slutskede:
Patienten ar informerad om sin situation
Narstaende ar informerade om patientens situation
Patienten ar smartlindrad
Patienten ar lindrad fran évriga symtom
Det finns lakemedel att ge vid behov vid smartgenombrott, oro, illamaende
eller andningsbesvar

6. Patienten behdver inte do ensam

7. Patienten ges mdijlighet att d6 pa den plats hon sjalv 6nskar

8. Narstaende erbjuds uppfdljande samtal efter dodsfallet
Kommentar:
1. | registret efterfragas om patienten/vardtagaren fatt information om att han/hon ar
doéende. Syftet med fragan ar att belysa i vilken man déende manniskor inom varden
har insikt i sin situation. | praktiken ar det inte vanligt att man av lakare och/eller
sjukskoterska far ett meddelande om att man ar déende vilket fragans utformning kan
tolkas som. Det som efterstravas ar att varje patient/vardtagare blivit erbjuden ett
samtal om sin situation — att man ar i livets sista skede, att man ar déende. Det ar
inte personalens radsla for doden eller oférmaga att samtala om déende och dod
som skall styra.

aRLON=
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2. Resultaten visar tydligt att det verkar vara lattare att tala med narstaende om
ddden an med patienten/vardtagaren sjalv.

3. + 4. | varden efterstravas alltid att patienten/vardtagare sjalv ger sin egen
beddmning av symtomlindring — personalen kan inte veta hur ont det goér. Trots detta
ingar det i lakarens och sjukskoéterskans arbeta att beddma patientens symtom. Det
som inte avspeglas i fragorna i registret ar hur sjalvkritisk personalen ar i
bedémningen av symtomlindring: kan man tillata sig att vara helt ndjd och tycka att
patienten ar helt symtomlindrad. Var gar gransen till den friska manniskans symtom
eller om patienten sjalv inte vill vara helt smartfri?

5. Lakemedelordinationer finns dokumenterade i patientens journaler.

6. Pastaendet om att inte behdva d6 ensam ar Iatt att acceptera men det ar svart att
beskriva vad det innebar. Om en anhdérig finns i rummet men sover, var pa toaletten,
gick ut i kdket for att hamta ett glas vatten, dog man da ensam? Om vardpersonal
tittar till en déende var tionde minut men finner patienten déd den sista gangen? Hur
skall vi kunna bestamma vad som menas med ensam?

7. Att fa do pa den plats man sjalv 6nskar ar nagot alla borde fa géra. Men vid
narmare eftertanke ar det ibland komplicerat. Om patienten vill d6 hemma men
anhoriga inte orkar, om patienten vill d6 pa intensivvardsavdelning men det inte finns
platser. Onskan bér efterfragas och en dialog féras kontinuerligt mellan patient,
narstadende och vardare. Onskan kan foréandras och méjligheten att leva upp till
onskan kan inte alltid uppfyllas.

8. Uppfdljande samtal efter dodsfall bor erbjudas efterlevande. Men innehallet ar det
viktigaste. Ar samtalet till for de efterlevande? Vilen form av stdéd kan och skall
erbjudas? Eller ar samtalet till for att utvardera vardinsatserna?

Samtliga fragor i kvalitetsregistret har diskuterats utifran resultat och exempelvis
ovanstaende reflektioner. Vissa fragor kommer att fa en nagot foérandrad lydelse eller
utformning under varen 2007.
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Trycksar sista veckan i livet

Idag finns ingen samlad kunskap eller studie om forekomst av trycksar nationellt. Om
alla dodsfall registreras i registret och fragan om férekomst av trycksar besvaras kan
statistik géras. Genom att jamféra liknande enheter nationellt med varandra kan om
behov finns varden férbattras och leda till minskade olikheter nationellt.

Trycksar kan ses om en indikator pa god vard. God palliativ vard syftar till att 6ka
patientens livskvalitet. Studier har visat att trycksar kan ge patienter upplevelse av
smarta, angslan, orenhet och beroende som leder till sdmre livskvalitet. Aven de
narstdende oroas av den komplikation som trycksar ar.

Riskpatienter for trycksar ar framforallt personer som ar aldre, har nedsatt aktivitet,
begransad rorelseférmaga, forsamrat allmantilistand, feber, otillrackligt fédointag och
lagt albuminvarde. Det ar bland annat detta som i en kombination av yttre tryck, skjuv
och friktion avgdr om patienten far trycksar eller inte. Aven fukt och bristande hygien
Okar risken for trycksar.

Yttre tryck som inte avlastas bidrar till att arterioler tapps till och kapillarerna klams
samman och skadas. Detta ger i sin tur nedsatt syretillférsel i det utsatta omradet.
Tryckets kraft och tiden for hur lange trycket utdvas har ocksa betydelse.

Skjuvning innebar en forskjutning av éverhuden i férhallande till underliggande
vavnadslager t ex nar patienten ligger med hojd huvudanda och hasar ner i sangen.
Resultatet blir en "knickbildning” av hudens kapillarer vilket kan ge tromboser i dessa.

Friktion sker nar patienten dras upp i sdngen istallet for att lyftas. Overhuden skrapas
da av mot underlaget.

Ovanstaende riskfaktorer ar vanligt forekommande i livets slutskede och kan vara
svara att atgarda. Forutom den 6kade risken for att utveckla trycksar rader ofta
forsamrade lakningsférhallande.

Lokalisation av trycksar

De vanligaste omradena for trycksar ar sacrum, halar, hoftbenskammarna,
sittbensknélarna och fotknélarna. Trycksar kan aven férekomma pa 6éron, nasvingar,
axlar, knanas insidor, skulderbladen, armbagar, bakhuvud och klinkorna.

Trycksarsprevention

Det ar viktigt att identifiera alla som I6per risk for att fa trycksar. Olika instrument kan
anvandas for att bedéma patientens risk att utveckla trycksar t ex den modifierade
Norton skalan som anvands mest i Sverige. Har bedoms och poangsatts psykisk
status, fysisk status, rorelseférmaga, fodointag, vatskeintag, inkontinens och
allmantillstand. Maximalpoang enligt skalan ar 28 och de personer som har mindre
an 20 poang loper risk att utveckla trycksar.

Det forebyggande arbetet mot trycksar bor alltid vagas mot patientens valbefinnande
och mot tiden, timmar eller dagar, kvar i livet. Sakerstall att nodvandig smartlindring
ges och undvik smartsamma omvardnadsprocedurer i samband med saromlaggning
eller lagesandring.
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Genom registrering av dédsfall far man statistik pa férekomst av trycksar och det i sin
tur kan leda till forbattringsarbeten pa den enskilda enheten.

Klassificering av trycksar
Ett trycksar ar en lokalskada i hud och underliggande vavnad, férorsakad av stérning
i blodtillférseln till omradet.

For att klassificera trycksar har ett enhetligt 4-gradigt beddmningssystem utarbetats
enligt European Pressure Ulcer Advisory Panel (EPUAP).

e Grad 1 Kvarstaende hudrodnad, hel hud.
e Grad 2 Avskavd hud eller blasa.
e Grad 3 Sar (genom alla hudlager).
e Grad 4 Djupt sar eller nekros.
Felkalla

Personalens beddmning utgar inte fran ovanstaende definition av trycksar.
Patientens hud har ej inspekterats.

Felrapportering pa grund av att trycksar kan upplevas som ett misslyckande av
varden.

Registrering sker av andra sar t ex maligna sar som ibland férekommer i livets
slutskede istallet for trycksar som avses har.

Referens:
Gunningberg, L., Carlsson, S. & Willman, A. (2006). EPUAP — protokollet — en
europeisk metod for matning av trycksarsférekomst. Vard i Norden 80(2)48-51.
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Enhetsenkat 2005 05 01 — 2007 04 30

Svenska palliativregistret Enkat for enheter som vardar obotligt sjuka och
doende.

Ifylles en gang per enhet och kalenderar av avdelningschef eller motsvarande.

1. Enhetens namn

2. Kommun
3. Huvudman: o landsting
o kommun
o privat
4.Typ av enhet: o sjukhusavdelning, klinik

Typ av sjukhus: o universitetssjukhus
o lanssjukhus
o lansdelssjukhus/narsjukhus
o primarvardsenhet
o korttidsboende
o sarskilt boende
o basal (allman) hemsjukvard
o avancerad hemsjukvard (ASiH/SAH/PAH el liknande)
o hospice/ palliativ slutenvardsenhet
o palliativt radgivningsteam

5. Enheten har ansvar for (svara pa tillampbart alternativ)
stycken vardplatser, varav stycken enkelrum

stycken inskrivna patienter/vardtagare

ett upptagningsomrade med invanare/listade
patienter
6. Av totalt stycken anstallda, har stycken varit anstallda mer an 2 ar,
dvs %
7. Sedan ett ar tillbaka har stycken inskrivna patienter/vardtagare avlidit pa
enheten.

8. Hur manga av de patienter/vardtagare som doétt de senaste 12 manaderna har haft
trycksar?
stycken
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9. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behdver akut
beddmning pa plats under kontorstid:
0-2 tim <1 dygn 1-3 dygn saknas

av en lakare i O i O
av en sjukskoterska m O m m
av en prast/diakon | O | O
av en kurator i i i i
av en sjukgymnast m m O O
av en arbetsterapeut o O | O

10. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behéver akut
beddmning pa plats under jourtid:

0-2 tim <1 dygn saknas
av en lakare m O m
av en sjukskoterska m m O

11. Finns det pa enheten majligheter fér vakande narstaende att

sova i samma rum som patienten dver natten o Ja o Nej
sova i annat rum pa enheten over natten O Ja
O Nej

Finns skriftliga rutiner pa enheten for:

Ja  Nej
12. Hur lakare dokumenterar att patienten/vardtagaren bedémts som
doende? m m

13. Regelbunden symtomvardering av déende patient/vardtagare gallande:

smarta m O
ilamaende o m
oro/angest O O
14. Hur narstaende informeras om att patienten/vardtagaren ar déende? o m
15. Information angaende majligheten till narstaendepenning? m O

16. Hur personalen ska uppmarksamma specifika dnskemal utifran etnisk
bakgrund? O O
17. Hur personalen ska uppmarksamma andliga/religidosa behov? i i

18. Vilka vid behovslakemedel som ska finnas ordinerade till en déende

patient/vardtagare? O O

19. Finns tillgang jourtid pa enheten till: Ja  Nej
injicerbart medel mot smarta (morfin el annan stark opioid) o m
injicerbart medel mot illamaende i mi
injicerbart medel mot oro/angest O O
injicerbart medel mot rosslighet O O
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20. Finns skriftliga rutiner for atgarder som ska vidtagas vid dédsfallet?
o Ja o Nej

21. Finns skriftliga rutiner for hur narstdende ska erbjudas eftersamtal efter
dodsfallet?
o Ja o Nej

22. Finns tid for personalen att reflektera dver varden av en patient/vardtagare som
dott?
o Ja o Nej

23. Inrapporterat av titel
datum

e-postadress
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Enhetsenkat 2007 05 01 — 2008 04 30 eller langre
Svenska palliativregistret Enhetsreqistrering.

Ifylles en gang per enhet och kalenderar eller vid forandring av verksamheten av
avdelningschef eller motsvarande.

1. Enhetens namn

2. Kortnamn
3. Kommun
4. Huvudman: o landsting
o kommun
o privat
5. Typ av enhet: o sjukhusavdelning, klinik
Typ av sjukhus: O universitetssjukhus

o lanssjukhus
0 lansdelssjukhus/narsjukhus
o primarvardsenhet inklusive allman hemsjukvard
o kommunal eller annan basal (allman) hemsjukvard
o korttidsboende
o sarskilt boende
o avancerad hemsjukvard (ASiH/SAH/PAH el liknande)
o hospice/ palliativ slutenvardsenhet
o palliativt radgivningsteam

6. Enheten har ansvar for (svara pa tillampbart alternativ)

___ stycken vardplatser, varav ___ stycken enkelrum

ellet stycken inskrivna patienter/vardtagare

zlt!teurpptagningsomréde med invanare/listade patienter
7.Avtotalt __ stycken anstéllda, har __ stycken varit anstallda mer an 2
ar,dvs %

8. Sedan ett ar tillbaka har ___ stycken inskrivna patienter/vardtagare avlidit pa
enheten. O vet g
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9. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behdver akut
beddmning pa plats under kontorstid:
0-2 tim <1 dygn 1-3 dygn saknas
av en lakare i m
av en sjukskoterska m
av en prast/diakon O
av en kurator i
av en sjukgymnast m
av en arbetsterapeut o

Ooo0oooao
Oooooano
Oooooano

10. Hur lang tid tar det i genomsnitt om en déende patient/vardtagare behéver akut
beddmning pa plats under jourtid:

0-2 tim <1 dygn saknas
av en lakare i i m
av en sjukskoterska m O m

11. Finns det pa enheten mojligheter for vakande narstaende att

sova i samma rum som patienten over natten o Ja o Nej
sova i annat rum pa enheten Over natten O Ja
o0 Nej

Finns skriftliga rutiner pa enheten for:

Ja  Nej
12. Hur lakare dokumenterar att patienten/vardtagaren bedémts som
déende? m O

13. Regelbunden symtomvardering av déende patient/vardtagare gallande:

smarta m O
ilamaende o m
oro/angest o O
14. Hur narstaende informeras om att patienten/vardtagaren ar déende? o O
15. Information angaende mdgjligheten till narstaendepenning? m m
16. Hur personalen ska uppmarksamma specifika dnskemal utifran etnisk
bakgrund? m O
17. Hur personalen ska uppmarksamma andliga/religidsa behov? O O
18. Vilka vid behovslakemedel som ska finnas ordinerade till en doende
patient/vardtagare? O O
19. Finns tillgang jourtid pa enheten till: Ja__ Nej
injicerbart medel mot smarta (morfin el annan stark opioid) o O
injicerbart medel mot illamaende O O
injicerbart medel mot oro/angest O m
injicerbart medel mot rosslighet i mi
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20. Finns skriftliga rutiner for atgarder som ska vidtagas vid dédsfallet?
o Ja o Nej

21. Finns skriftliga rutiner for hur narstdende ska erbjudas eftersamtal efter
dodsfallet?
o Ja o Nej

22. Finns tid for personalen att reflektera dver varden av en patient/vardtagare som
dott?
o Ja o Nej

23. Inrapporterat av titel
datum

e-postadress
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Dodsfallsenkat 2005 05 01 — 2007 04 30
Svenska palliativregistret Enkat i samband med personens dodsfall.

Ifylles av ansvarig lakare eller sjukskoterska

1

2.

6.

7.

. Enhetskod (erhallen efter ifyllande av enhetsenkaten)
Namn pa den avlidne (tiltalsnamn + efternamn)

. Personnummer

.Kén oman okvinna

. Datum da den avlidne skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade
Avliden datum
Kommer den avlidne genomga en rattsmedicinsk obduktion? o ja 0 nej

Om JA pafraga 7 ar enkaten fardig. Underteckna langst ner pa nasta sida. Vid
dodsfall orsakat av sjukdom besvara aven foljande fragor.

8.

9.

Doédplatsen beskrivs bast som: kommunalt boende, sarskilt boende
kommunalt boende, korttidsplats
sjukhusavdelning

hospice/palliativ slutenvardsenhet

o eget hem, med stéd av avancerad
hemsjukvard

o eget hem, med stdéd av basal hemsjukvard

O Ovrig

|
O
|
O

Grundsjukdom som ledde till doéden:
o Cancer
o Hjartsjukdom
o Lungsjukdom
o Demens
o Stroke
o Annan neurologisk sjukdom
o Infektion
o Diabetes
o Ovrigt, ndmligen

10. Vilket datum (fére dodsfallet) undersoktes personen senast av lakare?
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11. Har vardtagaren/patienten fatt information under sjukdomsférloppet om att
hon/han var dbéende?

O nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
O ja, av bade lakare och sjukskoterska o vetej

12. Har den dddes narstaende fatt information om att vardtagaren/patienten var
déende?

O nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
O ja, av bade lakare och sjukskoterska o vetej

13. Hur lang tid fore doédsfallet tappade vardtagaren/patienten sin férmaga till
sjalvbestammande?

o timmar o© dagar o veckor 0 manader o ar o vetej
14. Anser Du att symtomlindringen fungerat sista veckan i livet?

o inte alls o delvis o nastan helt o helt och hallet o vet €]

15. Markera om tillampligt det/de symtom som inte lindrades helt sista veckan i livet.

o Andndd o rosslighet o annat
o forvirring o smarta o inga besvarande symtom
o illamaende o oro/angest o vet gj

16. Hade vardtagaren/patienten trycksar sista veckan i livet?
O ja O nej O vet g

17. Fanns vid behovslakemedel i injektionsform ordinerade for

smarta Oja O nej
rosslighet oja 0 nej
ilamaende o ja O nej
oro/angest oja O nej

18. Vilka var narvarande vid dédsogonblicket?
o personal o narstaende o personal och narstaende o ingen

19. Overrenstamde dddsplatsen med vardtagarens/patientens tidigare uttalade
onskan?

o ja O nej o vetej

20. Har narstaende haft eller kommer narstaende att erbjudas ett sarskilt eftersamtal
en tid efter dodsfallet?

O ja O nej O vet g
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21. Ar ni ndjda med den vard vid livets slut som ni kunde ge vardtagaren/patienten?

o inte alls o delvis o nastan helt o helt och hallet

22. Dodsfallet var utifran sjukdomshistorien o vantat o ovantat o vet gj
Ifyllt av (Namn) Datum
o Lakare o sjukskoterska e-postadress
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Dddsfallsenkat 2007 05 01 — 2008 04 30 eller langre
Svenska palliativregistret Enkat i samband med personens dddsfall.

Ifylles av ansvarig lakare eller sjukskoterska

1. Enhetskod (erhallen efter anmalan om deltagande via
hemsidan www.palliativ.se)

2. Personnummer

3. Namn pa den avlidne ( tiltalsnamn + efternamn)

4. Postnummer

5.Kbn o man o kvinna

6. Datum da den avlidne skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade (for
primarvard/hemsjukvard="aktiv hemsjukvard”)

7. Avliden datum

8. Dodplatsen beskrivs bast som: o sarskilt boende
o korttidsplats
o sjukhusavdelning - ej palliativ
o hospice/palliativ slutenvardsplats
o eget hem, med stdd av avanc hemsjukvard
o eget hem, med stdéd av basal hemsjukvard
O Ovrig
9. Grundsjukdom som ledde till doden:
o Cancer
o Hjartsjukdom
o Lungsjukdom
o Demens
o Stroke
o Annan neurologisk sjukdom
o Infektion
o Diabetes

o Ovrigt, ndmligen

10. Kommer den avlidne att genomga en rattsmedicinsk obduktion?
Oja o nej

Om svaret ar JA pa fraga 10 ar enkaten fardig. Underteckna langst ner pa sista
sidan. Vid dodsfall orsakat av sjukdom besvara aven féljande fragor.

11. Dodsfallet var utifran sjukdomshistorien o vantat o ovantat o vet ]
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12. Vilket datum, senast fore dodsfallet, undersokte/besokte lakare
vardtagaren/patienten?

13. Har ett informerande samtal, om att hon/han var déende, forts med
vardtagaren/patienten under den sista tiden i livet?

O nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
O ja, av bade lakare och sjukskoterska o vet ej

14. Har ett informerande samtal, om att vardtagaren/patienten var déende, férts med
narstaende?

O nej o ja, av lakare O ja, av sjukskoterska
O ja, av bade lakare och sjukskoterska o vet ej

15. Hur lang tid fore dodsfallet tappade vardtagaren/patienten sin formaga till
sjalvbestammande?

o timmar o dagar o veckor o manader o ar o vetej
16. Har NRS-skala (0 — 10) anvants for skattning av smarta under sista veckan i
livet?

O ja 0 nej o patienten kan ej medverka o vetej

17. Markera det/de symtom som inte lindrades helt sista veckan i livet.

o andndd o rosslighet o annat
o forvirring o smarta O inga besvarande symtom
o illamaende o oro/angest o vet ej

18. Har specialkompetens utanfor teamet/avdelningen konsulterats avseende
patientens icke lindrade symtom?
O nej O ja, yrkesgrupp/specialitet

19. Hade vardtagaren/patienten trycksar sista veckan i livet?
ogradl ograd2 o grad3 o grad4 O nej o vet g

20. Fanns senast ett dygn fére dédsfallet vid behovslakemedel i injektionsform
ordinerade for

smarta O ja O nej
rosslighet oja O nej
illamaende o ja O nej
oro/angest oja O nej

21. Vem/vilka var narvarande vid dodsdgonblicket?
o personal o narstaende o personal och narstaende o ingen

22. Overrenstamde dddsplatsen med vardtagarens/patientens senast uttalade
onskan?
O ja O nej o vet g
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23. Pa hur manga andra platser (ex: hemmet, olika avdelningar, sabo, korttid) &an
dddsplatsen vardades vardtagaren/patienten under de sista tva veckorna i livet?
o0 o 1 o 2 o3 o >3 o vetej

24. Har narstaende haft eller kommer narstaende att erbjudas ett sarskilt eftersamtal
en tid efter dodsfallet?
O ja O nej O vet g

25. Ar ni ndjda med den vard vid livets slut som ni kunde ge vardtagaren/patienten?
1 2 3 4 5
intealls o m m m m helt och hallet

26. Datum for besvarandet av fragorna

27. Ifyllt av (Namn)

o lakare o sjukskoterska e-postadress
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