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Du far garna citera Socialstyrelsens texter om du uppger kallan, exempelvis i utbildnings-
material till sjalvkostnadspris, men du far inte anvanda texterna i kommersiella samman-
hang. Socialstyrelsen har ensamratt att bestimma hur detta verk far anvandas, enligt lagen
(1960:729) om upphovsrétt till litterdra och konstnarliga verk (upphovsrittslagen). Aven
bilder, fotografier och illustrationer ar skyddade av upphovsratten, och du maste ha upp-
hovsmannens tillstand for att anvanda dem.
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Sammanfattning

| denna del av Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slut-
skede redogors for sex register som innehaller information om personers
sista tid i livet:

e Daddsorsaksregistret

e Patientregistret

o Lakemedelsregistret

e Registret 6ver insatser till funktionshindrade och éldre enligt Social-
tjanstlagen

e Registret dver kommunal halso- och sjukvard till aldre och personer
med funktionsnedsattning

e Svenska palliativregistret.

De fem forst ndmnda registren &r nationella register som Socialstyrelsen
forvaltar. Socialstyrelsen konstaterar att det finns utrymme for forbéattringar
i dessa for det som i dag registreras generellt om avlidna och specifikt om
den palliativa varden. Exempelvis saknas ofta information om var personer
avlider. Sarskilda palliativa vardinsatser redovisas i mycket liten utstrack-
ning i registren. Dessutom medger inte klassifikationen av vardatgarder
(KVA) for narvarande ndgon noggrannare beskrivning av vad som gors. Det
saknas i dag ett nationellt kodverk av vardgivare och av de som utfor insat-
ser enligt socialtjanstlagen. Kommunal halso- och sjukvard samt insatser till
aldre enligt socialtjanstlagen bestar for narvarande endast av tvarsnittsdata,
vilket begrénsar informationen.

Svenska palliativregistret ar ett av de nationella kvalitetsregistren med
uppdrag att astadkomma forbattring av varden i livets slutskede oavsett bo-
stadsort och huvudman. For att det ska bli mer anvéndbart behdver en storre
andel av de personer som avlider i Sverige rapporteras till registret. Svenska
palliativregistret registrerar i dag manga uppgifter som ror de indikatorer pa
god palliativ vard som Socialstyrelsen foreslar i Nationellt kunskapsstod for
god palliativ vard i livets slutskede. For att fullt ut genom registret kunna
anvanda dessa indikatorer for matning behdver dels tdckningsgraden for-
battras, dels behover processmatten justeras for registrets datainsamling.



Inledning

Datakallor

| rapporten kartlaggs nedan namnda datakallor utifran hur andamalsenliga
de ar for att folja upp den palliativa varden. Data som redovisas ar resultat
av en samkorning mellan dodsorsaksregistret, patientregistret, SoL-registret
och Svenska palliativregistret.

Socialstyrelsen forvaltar en rad register inom omradena halsa, hélso- och
sjukvard och socialtjanst. Nagra registrerar i storre utstrackning handelser i
manniskors sista tid i livet och kommer att belysas i denna rapport. Tre sad-
ana register — patientregistret, lakemedelsregistret och registret over kom-
munal halso- och sjukvard till dldre och personer med funktionsnedséattning
— ar sa kallade halsodataregister. Dessa regleras i lagen om hélsodataregister
(1998:543) och sina respektive férordningar (2001:707, 2005:363 och
2006:94).

Registret dver insatser till dldre och personer med funktionsnedsattning
enligt socialtjanstlagen (ofta kallat SoL-registret) fors med stod av lagen och
forordningen om den officiella statistiken (2001:99 resp. 2001:100).

Dodsorsaksregistret innehaller inga personuppgifter eftersom uppgifterna
ror avlidna. Registret har sin reglering i begravningslagen (1990:1144) och
begravningsférordningen (1990:1147).

De nationella kvalitetsregistren regleras i patientdatalagen (2008:355)

7 kap. Detta innebar bland annat att forvaltaren &r skyldig att informera pa-
tienten om registreringen och att det ar mojligt att avboja registrering eller
fa sina uppgifter i registret raderade. Kvalitetsregistret for palliativ vard,
Svenska palliativregistret, hamtar in uppgifter fran varddokumentationen
och registrerar dessa forst efter att patienten avlidit. Uppgifterna ror alltsa
avlidna och berdrs inte av kraven pa informationsskyldighet.



Nationella register for avlidna och
palliativ vard

Dddsorsaksregistret

Ar 2010 avled 90 500 personer i Sverige, varav 46 600 kvinnor och 43 900
man. Dodsorsaksregistret och den tillhdrande dédsorsaksstatistiken innehal-
ler uppgifter om samtliga avlidna som vid dodsfallet var folkbokférda i Sve-
rige, oavsett i vilket land dodsfallet intréffade och vare sig personen var
svensk medborgare eller inte. Dédsorsaksregistret innehaller data fran 1961
och uppdateras arligen. Ansvarig for dodsorsaksregistret ar Socialstyrelsen.

For uppfoljning av den palliativa varden har dédsorsaksregistret ett vérde
eftersom det tacker samtliga avlidna och ger viktig bakgrundsinformation
om bland annat aldersfordelning, dodsorsak, geografisk tillhdrighet, dods-
plats och fodelseland.

Vid varje dodsfall i Sverige utfardas bade ett dodsbevis och ett dodsor-
saksintyg. Dodsbeviset skickas till Skatteverket och innehaller inga uppgif-
ter om dodsorsaken. Dodsorsaken rapporteras i stéllet pa ett sarskilt intyg
som utfirdas av lakare. Ar 2010 saknades dddsorsaksintyg for 1,9 procent
av dodsfallen, vilket ar en trefaldig okning jamfort med ar 2000. En orsak
till det okade bortfallet kan vara svarigheter att fa fram tillforlitliga medi-
cinska uppgifter for personer som avlider i hemmet eller i kommunala vard-
och omsorgsboenden. Avlidna for vilka dodsorsaken &r okand finns med i
registret, men da utan denna information.

Dddsorsaker delas in i enlighet med den internationella sjukdomsklassifi-
kationen ICD10 som tas fram av WHO. Den svenska dddsorsaksklassifice-
ringen justeras ocksa lopande utifran de forandringar som gors dar. For
varje avliden registreras en underliggande dodorsak och upp till 19 bidra-
gande dodsorsaker. Den underliggande dodsorsaken &r den orsak som inled-
de den kedja av sjukdomshéndelser eller skadehdndelser som ledde till do-
den.

Ingdende uppgifter om dédsorsak har ett varde aven for den palliativa
varden. Olika palliativa insatser bor matas fordelade dven pa dessa diagno-
ser for att sdkerstalla att alla personer i livets slutskede far tillgang till god
palliativ vard oavsett dodsorsak och den bakomliggande grundsjukdomen.

Studier har visat att dodsorsaksintygens uppgifter ar mer osékra pa klassi-
fikationens finare niva. Likasa varierar validiteten med den avlidnas alder pa
sa satt att dodsorsaksuppgifterna ar sakrare for yngre personer an for aldre
[1,2].

| registret kan inga andra uppgifter om vard registreras an att typen av
dodsplats var ett sjukhus och att den avlidne hade opererats under den sen-
aste fyraveckorsperioden.



Dodsplats

For en god uppfdljning av palliativ vard i livets slutskede, ar information om
var patienten avled mycket vérdefull. Dodsorsaksregistret ar det register
som bor ha denna uppgift om dédsplats genom sin tackning av alla avlidna i
Sverige. Uppgiften kan anvéandas for grundldggande statistik och underlattar
ocksa uppfoljningar och jamforelser av olika verksamhetstyper for den pal-
liativa varden. | dodsorsaksintyget, aven i dodsbeviset, efterfragas typen av
dodsplats. I den blankett for dédsorsaksintyg som anvands i dag finns moj-
lighet att ange dodsplats i nagon av fyra kategorier och ska anges enligt fol-
jande:

e Sjukhus: sjukhus for somatisk eller psykiatrisk korttidsvard.

e Sjukhem eller sarskilt boende: innefattar aldrebostdder och
servicehus med tillgang till vard- och omsorgspersonal, gruppboenden,
gruppbostéader, institutioner etc.

e Privat bostad: utesluter sadant eget boende som ingar i foregaende kate-
gori.

e Annan/okand.

Informationen om dddsplats registreras nagot bristfalligt och anvéands i dag

inte for statistiska andamal eller for forskning. Av samtliga 90 500 doda ar

2010 hade 89 procent en angiven dodsplats enligt nagon av de fyra katego-

rierna (tabell 1). FOr ndarvarande ar det mojligt for ansvarig lakare att skicka

in dodsorsaksintyg utan att uppgiften om dddsplats ar angiven.

Tabell 1. Uppgift om dédsplats i doédsorsaksregistret. 90 521 avlidna 2010.

Sarskilt Privat bo- Uppgift

Sjukhus boende ende Annat saknas Samtliga

Avlidna % Avlidna % Avlidna % Avlidna % Avlidna % Avlidna

%

Man 18192 41,4 11689 26,6 6074 13,8 2666 6,1 5299 12,1 43920
Kvinnor 16396 35,2 19065 40,9 5210 11,2 1005 2,2 4925 10,6 46601
Totalt 34588 38,2 30754 34,0 11284 12,5 3671 4,1 10224 11,3 90521

100
100
100

Om man bortser fran bortfallet sa var dédsplatsen i 43 procent av fallen
ett sjukhus och i 38 procent ett sérskilt boende. | cirka 14 procent av fallen
var dodsplatsen angiven till privat bostad. | kvalitetsregistret for palliativ
vard registreras dodsplatsen i dag med en annan och mer detaljerad indel-
ning.

Ovrig information

Forutom de uppgifter som hamtas direkt fran dodsorsaksintyget innehaller
registret aven information fran Registret Gver totalbefolkningen vid SCB.
Darifran har uppgift om den avlidnes medborgarskap, fodelseland och civil-
stand hamtats. Uppgifterna ar forstas viktiga for den ordinarie dodsorsaks-
statistiken, men mojliggor ocksa utvarderingar av hur jamlik den palliativa
varden dr.



Forbattringsomraden for registrering

Den information om dddsplats som samlas in i det nuvarande dodsorsaksre-
gistret begransas till fyra grova kategorier. Informationen &ar darfor otillrack-
lig for en verksamhetsuppfoljning av den palliativa varden.

Mojliga forandringar for en forbattrad registrering ar:

e Uppgiften om dddsplats gors obligatorisk for ansvarig lakare.

e Inrattningar, t.ex. sjukhus, sjukhem, vard och omsorgsbhoenden kan anges
med unika koder for att man ska kunna goéra uppféljningar pa verksam-
hetsniva.

Socialstyrelsen ar den myndighet som i samrad med andra myndigheter
faststéller utformningen av dodsorsaksintygen. FOr narvarande sker en over-
syn av den elektroniska blanketten for dodsorsaksintyget.

Patientregistret

Patientregistret (PAR) innehaller alla avslutade vardtillfallen i sluten vard
sedan 1987. Det omfattar sedan 2001 bade offentliga och privata vardgivare,
inom bade sluten vard och specialiserad 6ppen vard. Primarvard inklusive
kommunal hemsjukvard ska i dag inte rapporteras in till registret. Regering-
en gav ar 2010 Socialstyrelsen i uppdrag att paborja ett utvecklingsarbete
avseende datainsamling i primarvarden. Uppdraget omfattade bl.a. att utar-
beta ett konkret forslag pa hur datainsamlingen inom primarvarden kan ge-
nomforas. | rapporten Nationell datainsamling i primarvarden foreslar So-
cialstyrelsen bland annat att lakarbesok i primarvarden ska rapporteras till
patientregistret [4].

PAR innehaller [5]

e uppgifter om patienten — personnummer, kon, alder, hemortslan, hem-
kommun, férsamling

o uppgifter om vardenheten — sjukhus, klinik

e administrativa data om vardtillfallet och vardbesoket — besoksdatum, in-
och utskrivningsdatum, vardtid, planerad vard, in- och utskrivningssitt,
avtalstyp, psykiatrisk vardform

o medicinska data — huvuddiagnos, bidiagnoser, yttre orsaker till skador
och forgiftningar, uppgift om atgard.

Diagnoserna registreras sedan 1997 med hjalp av den svenska klassifikation
KSH97, som bygger pd WHO:s internationella sjukdomsklassifikation
ICD-10. Behandlingar registreras med hjalp av atgardsklassifikationen
Klassifikation av vardatgarder 2004 (KVA), som i dag innehaller narmare
10 000 koder. Den del av detta kodsystem som géller kirurgiska atgarder ar
gemensam for de nordiska landerna.

Ar 2010 rapporterades till patientregistret éver 1,5 miljoner vardtillfallen
vid sjukhus och narmare 11 miljoner besok i 6ppen specialiserad vard. Un-
der aret avled cirka 35 000 personer, 39 procent av samtliga avlidna, i den



slutna varden. Nar sadana inrattningar undantas som inte bedriver akutsjuk-
vard aterstar drygt 33 000, vilket utgdér 37 procent av alla avlidna (diagram 1
och 2). Over tid minskar andelen déda vid sjukhus i Sverige. Sedan 1992, da
kommunerna genom &delreformen tog 6ver en del av landstingens vard och
omsorg for aldre, har andelen doda pa sjukhus som bedriver akutsjukvard
minskat fran 45 till dagens 37 procent. Det finns en viss variation mellan
lanen. Ar 2010 var andelen déda pa sjukhus 29 procent i Dalarna medan 44
respektive 45 procent avled pa sjukhus i Uppsala och Vastmanlands lan.

Diagram 1 Andel avlidna pa sjukhus bland samtliga avlidna 1988-2010
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Kalla: Patientregistret och dédsorsaksregistret (Socialstyrelsen)

Av alla som avled 2010 hade 73 procent atminstone ett vardtillfalle i sluten
vard under det sista levnadsaret. | genomsnitt konsumerade dessa drygt 18
dagars sluten vard under sista levnadsaret medan de som avled aret efter
adelreformen, 1993, vardades cirka 26 dagar (se diagram 3).

Nedgangen i genomsnittlig vardtid pa sjukhus har varit mattlig 6ver tid och
har legat under 21 dagar per ar sedan 2000. Ett annat matt pa vardkonsumt-
ionen vid livets slut ar antalet inskrivningar i sluten vard. Andelen av alla
avlidna med tva eller fler inskrivningar vid sjukhus under de sista 30 dagar-
na visas i diagram 4. Under 2010 hade sju procent av alla avlidna minst tva
vardtillfallen under de sista 30 dagarna i livet. | diagrammets data ingar
aven sluten vard vid vardinrattningar som inte bedriver akut sjukhusvard.
Socialstyrelsen foreslar att mattet ska betraktas som en indikator pa god
palliativ vard dar antalet aterkommande inskrivningar ska vara lagt. Se av-
snittet om indikatorer i huvuddokumentet (Nationellt kunskapsstod fér god
palliativ vard i livets slutskede) for en narmare beskrivning av indikatorn.
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Diagram 2
hemortsldn, 2010
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Diagram 3
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Diagram 4 Andel med tva eller fler inskrivningar i sluten vard sista 30 dagarna
2010
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Kalla: Patientregistret (Socialstyrelsen)

Inom sluten vard registreras uppgiften om utskrivningssattet. Har ar det
mojligt att ange att patienten skrivs ut i och med att han eller hon avlidit.
Utskrivningsdatumet dverensstammer i stora stycken val med dédsorsaksre-
gistrets uppgift om dodsdatum, men avvikelser forekommer. Uppgifterna i
patientregistret om utskrivningssattet behéver l6pande valideras mot dods-
orsaksregistret innan de anvands for analys av dodligheten pa sjukhus. Vid
overforingar kan som inskrivningsatt anges om patienten skrevs in fran
hemmet, annan klinik eller fran sarskilt boende.

Information om palliativ vard i patientregistret

| ICD10 finns ett kapitel som heter ”Faktorer av betydelse for halsotillstan-
det och for kontakter med hélso- och sjukvarden”. | det avsnitt som beror
kontakter med halso- och sjukvarden for speciella atgarder och vard finns en
sarskild diagnoskod for palliativ vard, Z51.5. Denna kod och samtliga koder
I kapitlet &r tankta for de tillfallen nar diagnoser behdver sattas fér annat &n
det som ror sjukdomar, skador eller yttre orsaker till skador. Cirka 2 500
patienter, knappt atta procent av de 33 000 som avlider pa akutsjukhus regi-
streras med en diagnoskod for palliativ vard (se diagram 5). Troligen speg-
lar detta bade det faktum att palliativ vard inte ges och att diagnoskoden ar
underrapporterad. Spridningen mellan landstingen i anvéndningen av koden
ar mycket stor. Antalet avlidna som registreras med diagnoskoden for pallia-
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tiv vard dkar med cirka 600 nar dven vardinrattningar som inte bedriver akut
sjukvard tas med i berakningen.

Av samtliga drygt 90 000 avlidna ar 2010 hade 66 000 atminstone ett
vardtillfalle pa sjukhus under det senaste aret. Bland dessa hade knappt
4 000, cirka 6 procent, nagon gang fatt en diagnoskod som angav att varden
var palliativ.

Diagnoskoden for palliativ vard anvéands bade inom den slutna varden och
inom Oppen specialiserad vard. Cirka 3 000 personer fick denna diagnos i
oppen specialiserad vard under 2010.

Diagram 5 Andel med kod Z51.5 (palliativ vard) bland 33 200 patienter som
avled pa sjukhus 2010
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Kalla: Patientregistret (Socialstyrelsen) Procent

| dag finns tre koder tillgangliga for att ange atgarder inom palliativ vard
(kod for atgarden enligt klassifikation av vardatgarder, KVA):

e Palliativ vard (DV037, fore ar 2010 ZV034)
o Palliativ radioterapi (ZV033)
e Atgird utford med palliativ avsikt (Z\V400).

Atgardskoderna anvénds i liten utstrackning for de som avlider inom den
slutna varden, men till viss del inom Gppen specialiserad vard. Over 8 000
besok i 6ppen specialiserad vard gavs 2010 en kod for palliativ radioterapi
(KVA ZVv033) och cirka 3 000 bestk fick den allmanna atgardskoden for
palliativ vard (KVA DV037). Beséken med den allmanna atgardskoden
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rorde dock endast cirka 1 500 personer av vilka 1 000 personer avled inom
ett ar.

Koden ZV400 &r tankt att anvandas i kombination med annan atgardskod
for att klargora att syftet med en atgard ar palliativ. Koden anvéands nastan
inte alls inom varken den slutna varden eller inom den 6ppna specialistvar-
den och det finns heller inga anvisningar for vilka lankningar som kan gdras
mellan denna atgardskod och andra. Patientregistret saknar i dag ocksa han-
visningar mellan olika atgarder for att markera kombinationer.

Forbattringsomraden i patientregistret

Den kod med palliativ information som anvands inom den slutna varden ar i
dag framst diagnoskoden for palliativ vard (ICD10: Z51.5), om &n i liten
utstrackning. Mdjligheterna att precisera vad som gors genom att anvanda
olika atgardskoder utnyttjas i liten utstrackning inom bade den slutna varden
och i 6ppen specialiserad vard.

Klassifikationen av vardatgarder (KVA) ger i dag begrinsade mojligheter
till beskrivning av vad som gors inom palliativ vard. For att battre kunna
beskriva vad som gors déar och for att kunna anvénda patientregistret som
underlag for indikatorbaserade jamférelser kan atgardsklassifikationen ut-
vecklas. Exempel pa centrala palliativa atgarder som i dag inte gar att koda
ar:

e Ldkarbedomning som lett till stallningstagande att vardens inriktning
overgar till palliativ vard i livets slutskede.

e Brytpunktsamtal eller samtal om vardens inriktning och innehall vid
skiftet fran livsforlangande behandling till palliativ vard i livets slut-
skede.

Klassifikation av vardatgarder (KVA) administreras och beslutas av Social-
styrelsen.

Det ar ocksa mojligt att ta fram sérskilda anvisningar, en “lathund”, for
hur och vad den palliativa varden ska registrera. Lathundar finns i dag inom
manga av vardens specialiteter och ar ett stéd for professionen att hitta
bland atgarderna inom det egna omradet. Vanligen &r det professionen, med
stdd av Socialstyrelsen, som tar fram och uppdaterar dylika anvisningar
inom det egna omradet.

Indelningen av sjukhus och Kklinik &r oklar med dagens Kklassificering i pa-
tientregistret. Bland annat ar det svart att med hjélp av kodverket avgora vad
som ar akutsjukvard och vad som &r annan vard. | stort anvéands fortfarande
de sjukhus- och klinikkoder som faststélldes 1992 i Socialstyrelsens halso-
och sjukvardsforteckning. Manga sjukhus har med tiden andrat karaktar och
manga inrattningar har tillkommit. Det finns darfor ett behov av ett nytt en-
hetligt kodverk for sjukhus, inrattningar och kliniker. Socialstyrelsen har for
nérvarande ett uppdrag att etablera ett nytt register éver dem som bedriver
verksamheter inom halso- och sjukvarden och utforare av insatser inom so-
cialtjansten. En forbattring av kategoriseringen av olika vard- och omsorgs-
typer &r en forutsattning fér en god uppféljning.
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Lakemedelsregistret

Ett av de hédlsodataregister som Socialstyrelsen forvaltar, Lakemedelsregist-
ret, innehaller uppgifter om lakemedel, férbrukningsartiklar och livsmedel
som expedierats mot recept eller motsvarande pa apotek fran 1999 och
framat. Registret innehaller uppgifter om

e det expedierade ldkemedlet

e datum for expediering

e patientens kon, alder och forsamlingskod

o totalkostnad, kostnad for lakemedelsformanerna och patientens
egenavgift

o forskrivarens yrke (l&kare, tandlékare etc.) och specialistutbildning

e arbetsplatsen som forskrivit lakemedlet.

Forst fran och med mitten av ar 2005 registreras personnummer. Lakeme-
delsregistret saknar i dag uppgift om forskrivningsorsak.

Matningar av vardens kvalitet med hjalp av lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret anvénds i stor utstrdckning for uppfoljning av aldres
ldkemedelsbehandling.

Det ar mojligt att folja upp dven manniskors sista tid i livet med hjélp av
ldkemedelsregistret, men eftersom registret saknar uppgift om orsaken till
forskrivningen, alltsa nagon typ av diagnos, blir det svart att faststalla om en
viss lakemedelsforskrivning gjordes som en del av den givna palliativa var-
den i livets slutskede. Forskrivningen av lakemedel via recept ar omfattande
aven under de sista 30 dagarna i livet (se diagram 6).
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Diagram 6 Andelar av 90 500 avlidna ar 2010 som tagit ut lakemedel de sista 30
dagarnaii livet

A Matsmaltningsorgan och amnesomsattning

B Blod och blodbildande organ

C Hjarta och kretslopp

D Hud

G Urin- och konsorgan samt konshormoner

H Hormoner exklusive kdnshormoner

J Infektionssjukdomar

L Tumorer och rubbningar i immunsystemet
M Rorelseapparaten
N Nervsystemet
P Antiparasitara, insektsdédande och...
R Andningsorganen
S Ogon och 6ron

V Varia

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Kalla: Likemedelsregistret, SocialstyrelsenProcent

Registret over insatser till funktionshindrade och

aldre enligt Socialtjanstlagen

Drygt 33 procent av de 24 600 personer som avled under perioden novem-
ber 2010 till januari 2011 hade ett beslut om sérskilt boende (se diagram 7).
Over 57 procent hade ett beslut om hemtjanst.

Socialstyrelsen har ansvaret for den officiella statistiken pa socialtjanst-
omradet och har ocksa personuppgiftsansvaret for Registret dver insatser till
funktionshindrade och aldre enligt Socialtjanstlagen (SoL-registret). Regist-
ret omfattar &ldre samt personer som har fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsnedséattning och som far kommunal vard och omsorg enligt social-
tjanstlagen (2001:453), SoL. De uppgifter som kan hamtas ut fran registret
ror i dag
e boendeform

e bistandsbeslut om hemtjéanst i form av service, personlig omvardnad,
ledsagning, avlésning av anhorig i hemmet eller matdistribution

o antal beviljade timmar for hemtjanst

e bistandsbeslut om boendestdd, trygghetslarm, dagverksamhet och kon-
taktfamilj eller kontaktperson

o uppgifter om bakgrundsfaktorerna kon, alder och kommun.

16



Socialstyrelsen samlar i dag in dessa personnummerbaserade uppgifter
om aldreomsorgen fran samtliga kommuner vid tva tillfallen per ar. Under
ar 2011 skedde denna datainsamling den 1 april och den 1 oktober. Registret
bestar av tvarsnittsdata for dessa datum, dvs. uppgifter om vilka personer
som vid tidpunkterna bodde i sarskilt boende eller hade ett gallande bi-
standsbeslut.

Narmare 250 000 personer som fyllt 65 ar bodde permanent i sarskilda
boendeformer eller var beviljade hemtjanst i ordinart boende den 1 april
2011. Detta motsvarar cirka 14 procent av befolkningen i aldersgruppen.
Bland personer 80 ar och aldre hade cirka 38 procent antingen hemtjanst
eller bodde i sérskilt boende.

Bland personer i aldrarna 65 ar eller aldre bodde 89 000 personer perma-
nent i sarskilda boendeformer. Detta motsvarar cirka 5 procent av befolk-
ningen i aldersgruppen. Bland personer 80 ar och aldre var motsvarande
andel cirka 14 procent.

Diagram 7 Andel av alla avlidna med beslut om sarskilt boende, november 2010
- januari 2011

Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Halland
Jonkoping
Ostergotland
Kronoberg
Blekinge
Gavleborg
Sédermanland
Vasternorrland
Stockholm
Riket

Vastra Gotaland
Uppsala
Orebro
Dalarna

Skane
Vastmanland
Varmland
Gotland
Kalmar

0% 20% 40% 60% 80% 100%

- . . . " . . P t
Kalla: Dodsorsaksregistret och Registret 6ver insatser till rocen

funktionshindrade och dldre (SolL-registret), Socialstyrelsen

Forbattringsomraden i SoL-registret

| dag samlas tvérsnittsdata in vid tva datum per ar om forhallandena inom
socialtjansten. Detta gor bland annat att handelser mellan tidpunkterna inte
blir kanda och att det inte gar att mata den totala volymen av socialtjanstens
insatser. Det blir ocksa svart att pa individniva félja upp insatser for aldre
och funktionshindrade och att félja individerna till annan vard och omsorg.
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For att registret ska bli mer anvéandbart for uppfoljning av den palliativa
varden bor datum for beslutade och verkstallda insatser registreras liksom
datum for nér insatserna upphér. De olika insatserna bor registreras med en
enhetlig atgardsklassifikation for de insatser som gors inom socialtjansten.

For att fa kunskap om dodsplats och om vem som &r ansvarig for palliativ
vard och omsorg behovs en fungerande klassificering av de inréttningar och
organisationer som utfor insatser for aldre och funktionshindrade. Pa sa satt
blir det mgjligt att utvardera olika typer av boenden, regiformer och insatser.
| dag saknas ett heltackande register 6ver utforare inom vard och omsorg.
Sasom tidigare framgatt har Socialstyrelsen i uppdrag att bygga ett nytt sa-
dant register dar aven utforare av insatser inom socialtjansten ingar.

Registreringen bor samordnas med registrering av kommunal hélso- och
sjukvard i sarskilt boende och i ordinart boende (se nedan).

Som ett led i satsningen pa insatser for att samordna vard och omsorg om
de mest sjuka aldre har Socialstyrelsen under 2012 fatt i uppdrag av rege-
ringen att bland annat utveckla statistiken om aldres vard och omsorg sa att
insamlingen av uppgifter sker manadsvis. Enligt uppdraget ska insamlingen
av behovsuppgifter utredas och en plan ska utarbetas bland annat for ut-
veckling av statistik for anhorigstod och icke bistandsprovade insatser enligt
socialtjanstlagen.

Registret 6ver kommunal halso- och sjukvard till

aldre och personer med funktionsnedsattning

Socialstyrelsen samlar in uppgifter, parallellt med SoL-registret, om den
kommunala halso- och sjukvarden till aldre och personer med funktionsned-
sattning. Uppgifterna galler personer som fatt insatser inom den halso- och
sjukvard som kommunen ansvarar for enligt 18 § halso- och sjukvardslagen
(HSL). Aven i detta fall bygger datainsamlingen pa en skyldighet for kom-
munernas socialnd&mnder att Idmna statistiska uppgifter. Registret skiljer sig
fran det tidigare beskrivna SoL-registret genom att det ar ett halsodataregis-
ter och darmed regleras genom lagen om hélsodataregister (1998:543) och
genom férordningen om register hos Socialstyrelsen éver insatser inom den
kommunala halso- och sjukvarden.

Data ska enligt Socialstyrelsens foreskrifter samlas in tva ganger per ar,
och avse forhallandena under perioderna 1 juli-31 december respektive 1
januari-30 juni innevarande ar. Det som rapporteras géller férhallanden un-
der respektive kalendermanad, varfor endast basala uppgifter rapporteras om
personnummer, hemort och att personen fatt hélso- och sjukvard i kommu-
nal regi nagon gang under manaden; atgarder, diagnoser och andra orsaker
till vardkontakten saknas helt.

Enligt 18 8 HSL har héalso- och sjukvarden ett kommunalt ansvar vid sar-
skilt boende och i dagverksamhet. Kommunen kan har ha sjukvardsansvar
upp till sjukskoterskeniva, men lakarinsatser ingar inte.

Kommunerna far aven erbjuda 6vriga som vistas i kommunen hélso- och
sjukvard i hemmet. Ansvaret for denna hemsjukvard i ordinart boende ligger
pa landstinget, men kommunen kan Gverta ansvaret genom Gverenskom-
melse med landstinget. Detta resulterar i att registreringen vid sérskilda bo-
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enden i kommunal halso- och sjukvard &r heltackande, men att den hem-
sjukvard som ges i ordinart boende bara delvis omfattas. Vid insamlingen av
data till registret den 1 november 2011 hade i 125 av 290 kommuner lands-
tingen fortfarande ansvaret for hemsjukvarden i ordinart boende. De 125
kommunerna representerar cirka 47 procent av den svenska befolkningen.

| april 2011 fick 163 000 personer i aldrarna 65 ar och éver nagon gang
kommunal hélso- och sjukvard antingen i sarskilt boende eller i ordinart
boende. Av dessa var 73 procent i dldrarna 80 ar och 6ver och tva tredjede-
lar var kvinnor. Under samma period fick 28 000 personer i aldern 0-64 ar
med funktionsnedsattning kommunal hélso- och sjukvard.

Hemsjukvarden omfattar i dag en stor andel av de gamla och sjuka. Upp-
gifter fran kvalitetsregistret for palliativ vard visar ocksa att manga pallia-
tiva insatser gors inom den kommunala halso- och sjukvarden. Av alla regi-
streringar i registret gors cirka 12 procent inom det som registret benamner
basal eller avancerad hemsjukvard, och narmare 50 procent inom sarskilt
boende eller kommunalt korttidsboende. Omfattningen av dessa insatser gar
i dag inte att mata med hjélp registret 6ver kommunal halso- och sjukvard
till dldre och personer med funktionsnedséattning eftersom typen av vardin-
sats inte registreras och eftersom registret langt ifran tacker all hemsjukvard
I ordinart boende.

Forbattringsomraden for datainsamling fran kommunal halso-
och sjukvérd

Registreringen i detta halsodataregister sker visserligen manadsvis, men
informationen mojliggor inte uppfdljning av vad som goérs inom hemsjuk-
varden. For att registret ska kunna anvéndas for uppféljning av den pallia-
tiva varden inom hemsjukvarden behover registreringen forbéattras. Framfor
allt behovs
e uppgifter om atgérder och diagnoser eller andra orsaker till vard
e uppgift om vilken inrattning eller organisationer som ar utforare.
For detta behdvs ett fungerande register dver utforare inom vard
och omsorg.

Som en led i satsningen pa insatser for att samordna vard och omsorg om
de mest sjuka aldre har Socialstyrelsen under 2012 fatt i uppdrag av rege-
ringen att planera for en utveckling av bland annat denna datainsamling.
Uppdraget namner sarskilt att statistiken ska utvecklas bland annat for hem-
sjukvarden.

Eftersom datainsamlingen till registret avser den halso- och sjukvard som
utfors i kommunal regi, saknas motsvarande uppgifter om hemsjukvard i
ordinart boende som gors i landstingets regi. Socialstyrelsen foreslar i rap-
porten Nationell datainsamling i primarvarden [4] att &ven uppgifter fran
primarvarden ska rapporteras till patientregistret. Genom ett pa detta satt
utvidgat patientregister finns majlighet att registrera atminstone lakarbeso-
ken i den landstingsdrivna hemsjukvarden i ordinart boende.
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Svenska palliativregistret

For narvarande finns ett hundratal nationella kvalitetsregister. De samlar
personbundna data om diagnoser, atgarder och behandlingsresultat. Kvali-
tetsregistren har kommit till som ett redskap for att utveckla kvaliteten i
varden genom l6pande analys av data. De &r ocksa en viktig kalla for 6ppna
jamforelser och forskningen inom halso- och sjukvarden.

Registren byggs upp av professionella yrkesgrupper och driften skéts pa
manga kliniker runtom i landet. De olika registren ar fordelade pa sjuk-
vardshuvudmannen som ar personuppgiftsansvariga myndigheter.

Ett av de nationella kvalitetsregistren &r det Svenska palliativregistret.
Syftet med registret ar att astadkomma forbattringar av varden i livets slut-
skede oavsett var i landet man bor och oavsett vem som vardar. Palliativre-
gistret ar i dag ett viktigt redskap for forbattringsarbetet och uppféljningen
av den palliativa varden. Registret har fatt statliga anslag for sin verksamhet
sedan 2006 (se www.kvalitetsregister.se).

Sarskilda prestationsbaserade statsbidrag for registrering i Svenska pallia-
tivregistret och kvalitetsregistret Senior Alert infordes 2010 for trearspe-
rioden 2010-2012. For ar 2011 fordelades 40 miljoner mellan de kommuner
och landsting som i palliativregistret hade uppnatt 50 procents tacknings-
grad, och 10 miljoner mellan de huvudmén som uppnatt 70 procents tack-
ningsgrad. Under aret uppnadde 214 kommuner 50-procentsmalet och fem
landsting nadde malet pa 70 procents tackning.

Awven for &r 2012 fordelas till kommuner och landsting en sarskild erstt-
ning for en hog andel registreringar. Prestationsersattningen omfattar nu 50
miljoner kronor som fordelas till de kommuner och landsting vars utforare
oavsett driftsform sammantaget registrerar 70 procent eller fler av dddsfal-
len i Svenska palliativregistret. Ytterligare 20 miljoner férdelas under 2012
till huvudméan som forutom hog tackning ocksa i 60 procent eller fler av
dddsfallen genomfort ett brytpunktsamtal.

| dag beskrivs patientens sista tid i livet genom att ansvarig lakare eller
sjukskoterska besvarar en dodsfallsenkat (se bilaga). Insamlingen av dessa
data sker retrospektivt, dvs. data registreras forst efter att patienten avlidit.
Dessutom besvarar varje verksamhet ett antal fragor som beskriver verk-
samheten pa strukturell niva. Pa denna niva ar det mojligt att specificera typ
av huvudman och verksamhetstypen for den enhet som bedriver palliativ
vard.

| dodsfallsenkaten registreras bland annat bakgrundsuppgifter som ror
dodsplats, diagnos som ledde till déden och uppgift om att dodsfallet var
forvantat.

Dodsplatsen delas i registret in i dessa kategorier:

e sarskilt boende/vard- och omsorgshoende

o Kkorttidsplats

e sjukhusavdelning (inte hospice/palliativ slutenvard)
e hospice/palliativ slutenvard

e eget hem, med stod av avancerad hemsjukvard

e eget hem, med stod av 6vrig hemsjukvard

e annan, ndmligen
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http://www.kvalitetsregister.se/

Det saknas i dag mojlighet att ange en kod for dodsplats som Gverensstam-
mer med nationella eller regionala kodverk. En registerintern kod for den
enhet som fyller i enkéaten registreras dock.

Vid registrering av diagnos, i registret kallad ”grundtillstdnd som ledde
till déden”, kan denna anges 1 en eller flera av tio kategorier. I formularet &r
det inte mojligt att ange diagnosen med den diagnosklassifikation, ICD10,
som anvands inom varden.

Uppgiften om dodsfallet var forvantat eller inte besvaras genom en fraga
om dddsfallet var vantat utifran sjukdomshistorien. Uppgiften ar av stor
betydelse i registret eftersom manga av de foljande fragorna om palliativa
atgarder endast avser de fall dar dodsfallet bedomdes vara forvantat. Enligt
registrets egna berakningar &r cirka 80 procent av alla dodsfall forvéantade.

| dodsfallsenkaten ingar en uppséttning fragor om vardens innehall under
patientens sista tid i livet. Flera fragor avser specifikt den sista veckan i li-
vet. Sammanfattningsvis berdrs foljande:

- Om det i den medicinska journalen finns ett av ansvarig lékare do-
kumenterat beslut om att behandlingen/varden 6vergar till palliativ
vard i livets slutskede.

- Om personen hade fatt ett sa kallat brytpunktssamtal.

- Om dddsplatsen 6verensstamde med personens senast uttalade 6ns-
kemal.

- Trycksar vid ankomst och vid déds6gonblicket.

- Munhélsobeddmning under den sista veckan i livet.

- Fraga om nagon var narvarande i dodsogonblicket.

- Brytpunktssamtal for narstaende.

- Erbjudande om efterlevandesamtal till narstaende 1-2 manader ef-
terdodsfallet.

- Dropp eller sondtillforsel av vatska eller naring under det sista dyg-
net i livet.

- Forekomst av nagot av symtomen smarta, rosslighet, illamaende,
angest, andnad, forvirring under sista levnadsveckan.

- Dokumenterad smartskattning under sista veckan i livet med VAS,
NRS eller nagot annat validerat smértskattningsinstrument.

- Svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet uppmétt
med ett validerat instrument.

- Om personens évriga symtom skattades vid nagot tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat validerat
symtomskattningsinstrument.

- Individuell vid behovs-ordination av lakemedel i injektionsform in-
nan dodsfallet. Fragorna ror opioid mot smérta, lakemedel mot
rosslighet, lakemedel mot illamaende och lakemedel mot angest.

Svenska palliativregistrets registrering av trycksarsforekomst (diagram 8),
vid behovs-ordination av angestddampande ldkemedel (diagram 9), vidbe-
hovs-ordination av opioid (diagram 10) och utférd munhalsobedémning
utgor underlag for matning av fyra av de indikatorer pa god palliativ vard
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som Socialstyrelsen foreslar i Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard
i livets slutskede (se huvuddokumentet). De data som presenteras nedan pa-
verkas av tackningsgraden generellt, men daven speciellt for vissa landsting
med lagre tackningsgrad. Registrets fraga om brytpunktsamtal och fragorna
som rér smartskattning och anvéandningen av symptomskattningsinstrument
beror ocksa foreslagna indikator pa god palliativ vard, men méts i sin nuva-
rande form inte pa ett sadant satt att de gar att anvanda som indikatorer.

Diagram 8 Andel trycksar av grad 2-4 bland 40 000 avlidna ar 2011
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Gotlands lan
Kronobergs lan
Sodermanlands lan
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Gavleborgs lan
Riket

Vastra Gotalands lan
Dalarnas lan
Ostergdtlands lan
Jamtlands lan
Skane lan
Stockholms lan
Vastmanlands lan
Uppsala lan

%
14%
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= - . b
Kalla: Svenska palliativregistret rocent
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Diagram 9 Andel med vid behovs-ordination av angestdimpande medel i
injektionsform ar bland 40 000 avlidna ar 2011
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Kalla: Svenska palliativregistret rocen

Diagram 10 ~ Andel med vid behovs-ordination av opioid i injektionsform bland
40 000 avlidna ar 2011
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Kalla: Svenska palliativregistret rocent
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Tackningsgraden varierar

De sarskilda statliga medel som férdelas mellan huvudmannen for att stimu-
lera till registrering i kvalitetsregistret har medfort en kraftigt 0kat delta-
gande i registret. Under 2011 registrerades totalt drygt 52 procent av de av-
lidna i Sverige. Tackningsgraden i palliativregistret &r en foreslagen Gver-
gripande kvalitetsindikator for god palliativ vard (se avsnittet om indikatorer
I huvuddokumentet). | diagram 11 visas tackningsgraden for landstingen
avseende de 89 500 avlidna 2011. Fem landsting hade uppnatt 6ver 70 pro-
cents tackning vid arets slut. Endast fyra landsting hade inte kommit upp i
50 procents tackning pa individniva.

Palliativregistrets tackning ser ut att vara sérskilt god inom séarskilt bo-
ende i vissa landsting. Diagram 12 visar att registret under forsta halvaret
2011 uppnatt mer &n 80 procents tackning av avlidna med beslut om sarskilt
boende i atta av landstingen. Berdkningen baseras dock endast pa cirka
13 000 avlidna under perioden som hade ett registrerat beslut om sérskilt
boende i Socialstyrelsens SOL-register. Diagram 13 visar motsvarande
tackningsgrader bland 33 000 avlidna pa akutsjukhus enligt patientregistret
ar 2010. Under 2010 tackte palliativregistret 43 procent av de avlidna med
beslut om sérskilt boende, men bara knappt 25 procent bland de som avled
vid akutsjukhus.

En annan aspekt av tdckningsgrad ar andelen som registret tacker av olika
diagnoskategorier. Diagram 14 visar tackningsgraden fordelad pa en grov
indelning av underliggande dodsorsak ar 2010. Registret tackte 55 procent
av de som dog i olika tumdrsjukdomar. Ett viktigt uppdrag for registret ar
att i hogre utstrackning registrera dven exempelvis den stora kategori som
dor i nagon kardiovaskular sjukdom. Inom kapitlet cirkulationsorganens
sjukdomar registrerades endast 28 procent av de avlidna.
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Diagram 11 Andel registreringar i palliativregistret bland samtliga 89 500 avlidna

ar 2011
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Kélla: Dodsorsaksregistret och Svenska palliativregistret rocen
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Diagram 12

Palliativregistrets tackning pa sarskilt boende forsta halvaret 2011

jamfort med 2010. Skattning baserad pa SoL-registret
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Diagram 13
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Diagram 14 Underliggande d6dsorsak enligt dodsorsaksregistret och andelarregistrerade i Svenska palliativregistret ar 2010

Kap 02 Tumorer (C00-D48), 22 441 avlidna

Kap 05 Psykiska sjukdomar och syndrom samt beteendestorningar (FOO-
F99),5 068 avlidna

Kap 06 Sjukdomar i nervsystemet (G00-G99), 3 594 avlidna

Kap 09 Cirkulationsorganens sjukdomar (100-199), 35 765 avlidna

Kap 10 Andningsorganens sjukdomar (J00-J99), 5 045 avlidna

Kap 11 Matsmaltningsorganens sjukdomar (K00-K93),2 697 avlidna

Kap 18 Symtom, sjukdomstecken och onormala kliniska fynd och
laboratoriefynd som ej klassificeras annorstades (R00-R99), 4 164 avlidna

Kap 20 Yitre orsaker til sjukdom och dod (V01-Y98), 4 578 avlidna

Ovriga kapitel, 6 760 avlidna

Samtliga doda, 90 112 avlidna med uppgift om doédsorsak
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Palliativ information 1 andra nationella kvalitets-
register

Under december 2011 skickades en enkaét ut till ett urval av nationella kvali-
tetsregister som fick nationellt kvalitetsregisteranslag under 2011 (se
www.kvalitetsregister.se) med fragor om registrering av palliativ vard.
Samtliga 15 register inom canceromradet och 16 andra register baserade pa
somatiska diagnoser fick fragorna. Syftet var att i nagon man fa en inblick i
hur andra kvalitetsregister an det svenska palliativregistret hanterar palliativ
information. Enkaten omfattade foljande fyra 6ppna fragor om palliativ re-
gistrering i respektive register:

1. Registrerar ert register patienter som ni betraktar som palliativa?

2. Registreras det nagonstans i registret om en patient befinner sig i ett pal-
liativt skede?

3. Har registret nagra variabler som specifikt méater den palliativa varden? |
sa fall vilka?

4. Om inte nagon palliativ registrering finns — finns det nagra planer om
detta infor framtiden?

Arton register av de 31 registren besvarade fragorna. De som besvarade fra-
gorna var:

e Blodcancerregistret

e Svenska MS-registret

¢ SweHNCR - Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer
o Nationellt kvalitetsregister for behandling av kolorektalcancer
e Svenska lungcancerregistret

e Esofagus-ventrikelcancerregistret

e PNQOn - Perinatalt kvalitetsregister/neonatologi

o Nationellt kvalitetsregister for tyreoideacancer

e Svenska Traumaregistret

¢ NPCR - Nationella Prostatacancerregistret

e SweDem — Svenska Demensregistret

e Andningssviktregistret Swedevox

e SWEDCON - register for medfodda hjéartsjukdomar

e Senior Alert

¢ NLGR — Nationella lever- och gallcancerregistret

¢ Riks-Stroke

e SIR — Svenska intensivvardsregistret

e SPAHR - Svenska PAH Registret.

Nastan samtliga av dessa ansag att det finns patienter i registren som betrak-
tas som palliativa. Narmare hélften, atta register, angav att man vid registre-
ringen markerar om en patient befinner sig i ett palliativt skede. Nagra regis-
ter angav att palliativa skeden indikeras genom en uppgift om sjukdomens
allvarlighetsgrad.



http://www.kvalitetsregister.se/

Ett av registren inom canceromradet sade sig registrera vissa insatser med
palliativ avsikt. Ovriga register omfattade inte nagra specifika matningar av
den palliativ varden éverhuvudtaget. Flera register, sex stycken, planerade
for att mata palliativa insatser i registret eller planerade for att gora detta i
samarbete med det palliativa kvalitetsregistret. Samarbeten med det pallia-
tiva registret hade ocksa i flera fall inletts. For en del register verkar det
ocksa vara svart att mata palliativa insatser eftersom patienten i ett palliativt
skede inte langre vistas pa den avdelning dar grundsjukdomen registrerades.

Svaren pa den har rundfragan indikerar att den palliativa informationen i
de dvriga kvalitetsregistren &r mycket begrénsad.

29



Referenser

1. Unexplained differences between hospital and mortality data indi-
cated mistakes in death certification: an investigation of 1,094 deaths
in Sweden during 1995.” Johansson, Bjorkenstam, Westerling. J.
Clin. Epidemiol. 2009 Nov;62(11):1202-9

2. Socialstyrelsen. Sveriges officiella statistik Halso- och sjukvard
Dddsorsaksstatistik: Historik, produktionsmetoder och tillforlitlig-
het, Komplement till rapporten Dddsorsaker 2008. Socialstyrelsen;
2010.

3. Socialstyrelsen. Dodsorsaker 2010, Socialstyrelsen; 2011

4. Socialstyrelsen, Nationell datainsamling i primarvarden. Forslag till
utékning av patientregistret. Socialstyrelsen; 2012

5. Socialstyrelsen. Kvalitet och innehall i patientregistret. Utskrivning-
ar fran slutenvarden 19642007 och besdk i specialiserad éppenvard
(exklusive primarvardsbesok) 1997-2007. Socialstyrelsen; 2009

30



Bilagal. Palliativregistrets dodsfalls-
enkat

Dodsfallsenkat from 2012 04 01

Fylls i av ansvarig l3kare eller sjukskéterska — garna efter samrad i arbetslaget. All
inrapportering gors via www_palliativ.se. Fortydligande till fragorna hittar du genom att

Klicka pa ** - symbolen i den digitala dédsfallsenkiten efter inloggning.

1. Enhetskod (fylls | automatiskt | den digitala enkaten)

2. Personnummer pa den aviidne personen (12 siffror)

3. Fér- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dédsdatum (333a-mm-dd)

5zEE

5. Datum (&aaa-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar didsfallet intriffade
(fér hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

6. Déadsplatsen besknvs bast som:

o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o1 sjukhusavdelning (g] hospice / palliativ slutenvard)
= hospice / palliativ slutenvard

- eget hem, med stéd av avancerad hemsjukvard

o eget hem, med stid av évrig hemsjukvard

o annan, namligen

7. Grundtillstand som ledde till déden (fler 3n ett svarsalternativ ar majligt):

o1 cancersjukdom
=1 hjart- / karsjukdom

o lungsjukdom

o demens

1 siroke

o annan neurclogisk sjukdom
o diabetes

= tillstand efter fraktur

o multisjuklighet

o dvnigt, namligen

8. Kommer den avlidne personen att genomga obduktion?
o ja, rattsmedicinsk o ja, vanlig klinisk o nej

Om svaret ar JA, rattsmedicinsk - besvara endast fréga 28 — 30.
Om svaret ar NEJ eller JA, vanlig klinisk - fortsztt till fraga 9.

Svenska Palliativregistret, www palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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Dodsfallsenkat from 2012 04 01

9. Var dadsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
oja o nej o vet g

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga faljande fragor.
Om svaret dr NEJ, besvara endast frﬁga 14, 16, 18, 28 - 30.

10_ Hur lang tid innan déidsfallet farlorade personen férmagan att uttrycka sin vilja
och delta i beslut om den medicinska vardens innehall?

=1 bibehallen formaga till livets slut o timmeftimmar o dag/dagar
o veckafveckor o manad eller mer o vet g

11 A Finns det | den medicinska journalen ett av ansvang l3kare dokumenterat
beslut om att behandlingen/varden dvergar till palliativ vard i livets slutskede?

aja i fri text o ja som klassifikationskod o Ngj ovet g
11 B. Fick personen ett s k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i
den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om att han/hon
befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring?

oja o nej o vet g

12. Overensstamde dédsplatsen med personens senast uttalade onskemal?

oja o nej o vet g

13 a_ Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange higsta
forekommande grad)?

aja, grad 1 oja, grad 2 oja, grad 3
oja, grad 4 o nej o vet g

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

aja o nej o vet g

Svenska Palliativregistret, www.palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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QUAIV Dadsfallsenkat fr o m 2012 04 01

14 a. Avled personen med trycksar (ange hgsta forekommande grad)?
aja, grad 1 o ja, grad 2 o ja, grad 3

aja, grad 4 o nej avet g

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 14 b.

Om svaret ar NEJ eller VET E.J, fortsiitt till fraga 15 a.

14 b. Dokumenterades trycksaret?

oja o1 nej ovet g

15 a. Bedomdes personens munhilsa nagon gang under den sista veckan i livet?
(Lar dig mer om munhalsa genom att I3sa pa hemsidan under rubriken
Kunskapsstad)

aja o nej o vet g

Om svaret ar JA, besvara fraga 15 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt till frﬁga 16.

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedémningen?
aja o nej o vet g

Om svaret dr JA eller NEJ, besvara fraga 15 c.
Om svaret ar VET EJ, fortsitt till fraga 16.

15 ¢. Dokumenterades bedémningen av munhilsan?

oja o1 nej ovet g

16. Var nagon ndrvarande i dodségonblicket?

-1 ja, nirstiende -1 ja, ndrstaende och personal o ja, personal

o nej avet g

Svenska Palliativregistret, www palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 30 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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QUQIY Dadsfallsenkat fr o m 2012 04 01

17. Fick personens narstaende eit s k. brytpunkissamital, alltsa ett individuelit
anpassat och | den medicinska joumalen dokumenterat informerande |3karsamtal om
att personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet
och symtomlindring?

oja 0 nej ovet g o hade inga narstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 18.
Om svaret ar HADE INGA NARSTAENDE, fortsatt till frﬁga 19.

18. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter
didsfallet?

aja o ngj o vet g

19. Hade personen dropp/sondtilifdrsel av vitska eller ndring under det sista dygnet i
livet?

aja o nej o vet g

20. Farekom nagot av fdljande symtom (20 a —f) vid nagot tillfalle hos personen
under den sista veckan i livet?

20 a. Smarta oja o nej o vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 b.

smartan lindrades: = helt o delvis o inte alls
20 b. Rosslighet aja o nej avet g

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 c.

rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 c. lllamaende oja o nej o vet g

Om svaret dr JA, besvara féljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 d.

illamaendet lindrades: o helt o delvis o inte alls

Svenska Palliativregistret, www palliativ.se, info@palliativ.se, 0460-41 80 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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ilictiv

Dédsfallsenkat from 2012 04 01
20 d. Angest oja o nej o vet g

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 e.

angesten lindrades: =1 helt o delvis o inte alls
20 e. Andnéd aja o ngj o vet g

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 f.

andniden lindrades: o1 helt o delvis o inte alls
20 f. Forvirring aja o ngj o vet g

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET E.), fortsiitt med fraga 21.

farvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls

21. Skattades personens smérta vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista
veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat validerat smartskattningsinstrument?

oja o1 nej o vet g

22_ Hade personen svar smirta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS = 6 eller svar smirta enligt ndgot annat validerat instrument)?

oja o1 nej o vet g

23. Skattades personens évriga symtom vid nagot tillfalle under den sista veckan i
livet med VAS, NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?

oja o1 nej o vet gj

24._ Fanns det en individuell ordination av likemeadel i injektionsform vid behov pa
ldkemedelslistan innan dddsfallet?

opioid mot smarta Cja o nej o vet g
lakemedel mot rosslighet Cja o nej o vet g
lakemedel mot illamaende oja anegj o vet g
lakemedel mot angest oja 1 nej o vet g

Svenska Palliativregistret, www palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 30 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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Aliafly  psdsfallsenkat fr o m 2012 04 01

25. Hur lang tid innan dédsfallet undersiktes personen av en likare senast?

o dag/dagar o veckalveckor o manad eller mer ovet g

26. Konsulterades kompetens utanfar teamet/avdelningen fér personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ 3r méjligt)

o ja, smartenhet o ja, palliativt team o1 ja, annan sjukhusenhet
o ja, paramedicinare o ja, andlig fGretradare o nej ovet g

27_ Hur néjda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista
veckan i livet?

a1 =inte alls o2 o3 o4 o b = helt och hallet

5 BB

28. Datum (33aa-mm-dd) for besvarandet av fragoma

29. Enkiten 3r besvarad av:
o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarng uppgiftslamnare (namn)

o [akare o sjukskdterska o annan personalgrupp

e-postadress

Svenska Palliativregistret, www palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40
Larmgatan 1, 392 32 Kalmar
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