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Vanliga fragor om Svenska palliativregistret
Registrering

Hur far jag utbildning i hur jag kan anvanda Svenska palliativregistret?
Registret erbjuder webbinarier, interaktiva genomgangar och skriftliga kunskapsstod via hemsidan.

Kostar det nagot att anvanda Svenska palliativregistret?
Nej. Registrering, rapporter, utbildningar och stodmaterial ar kostnadsfria.

Vilka dodsfall ska registreras?
Alla dodsfall ska registreras, oavsett diagnos, alder, vardform eller om dodsfallet var vantat eller
ovantat.

Jag hittar inte min enhet i registret - vad gor jag?

Om du inte hittar din enhet i Svenska palliativregistret kan det bero pa att den dnnu inte ar upplagd i
registret eller att du saknar behérighet till den.

Kontakta da registrets kansli sa hjalper vi till att kontrollera om enheten redan finns registrerad eller
om den behover laggas upp.

Hur anmadler jag en ny enhet?
Om det géller en ny enhet finns ett formular for anmalan under fliken Vardpersonal pa registrets
webbplats. Nar enheten har lagts upp kan behdorighet tilldelas berérda anvandare.

Vem ansvarar for att registrera ett dodsfall?

Verksamheten avgor vem som registrerar. Ofta ar det en sjukskoterska eller lakare med god
kdnnedom om vardforloppet som genomfor registreringen. For basta kvalitet rekommenderas att
registreringen gors tillsammans med 6vriga i teamet.

Vilken enhet ska registrera?
Den enhet som hade omvardnadsansvaret nar dodsfallet intraffade ansvarar for registreringen.

Hur lang tid efter dédsfallet kan registrering goras?
Registrering kan goras upp till 90 dagar efter dodsfallet. Darefter stangs mojligheten att registrera.

Kan en registrering andras efter att den skickats in?
Registreringen kan justeras upp till 90 dagar efter dodsfallet.

Enkatfragor och definitioner

Var hittar jag definitioner och instruktioner for fragorna?
Under Kunskapsstod pa Svenska palliativregistrets hemsida finns styrande dokument, definitioner,
manualer, filmer och andra stédmaterial.

Hur ska fragan om vintat dodsfall tolkas?
Fragan avser personalens bedémning av hur forutsdgbar déden var utifran sjukdomsforloppet.
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Beddmningen gors retrospektivt efter dodsfallet. | enkaten finns en hjalptext och under
Kunskapsstod pa registrets webbplats finns ytterligare vagledning kring hur fragan kan tolkas.

Vad riknas som ett dokumenterat samtal vid allvarlig sjukdom?

Ett dokumenterat samtal dar halso-och sjukvardspersonal och en person vars tillstand kan leda till
déden inom dagar, veckor eller ar, och/eller dennes narstdende, diskuterar den fortsatta varden
utifran personens halsotillstand, behov och 6nskemal.

Vad menas med en individuell vardplan?

En individuell vardplan for vard i livets slutskede ska innehalla planering fér hur personens palliativa
vardbehov ska upptackas, bedomas och atgardas. En generell vardplan som beskriver personens
hélsotillstand réknas inte som en individuell vardplan for vard i livets slutskede. Mer information
finns under Kunskapsstod pa webbplatsen.

Hur ska du svara om uppgiften saknas i journalen?
Om uppgiften inte gar att verifiera i journalen ska svaret vara "Vet ej". "Nej" anvdnds endast nar du
vet att atgarden inte utforts.

Vad riaknas som symtomskattning?

En strukturerad bedémning av symtom, exempelvis med hjalp av Numeric Rating Scale (NRS),
Integrated Palliative care Outcome Scale (IPOS), Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) eller
annat bedémningsinstrument.

Statistik och rapporter

Hur far jag fram statistik for min enhet?
Genom inloggning med SITHS-kort pa registrets hemsida kan behériga anvdndare ta fram statistik for
sin verksamhet/enhet.

Varfor visas inga resultat trots att vi registrerat dédsfall?
Kan exempelvis bero pa att urval gjorts som ger for fa registreringar eller att behorighet saknas for
den aktuella enheten.

Hur manga registreringar Kkrivs for att resultat ska visas?
Det finns ingen fast grans for de flesta rapporter. Resultat baserade pa farre an 10 dédsfall bor dock
tolkas med forsiktighet eftersom slumpmassiga variationer kan fa stor paverkan.

Vad ar tickningsgrad?

Tackningsgrad visar hur stor andel av alla dédsfall som registreras i Svenska palliativregistret.
Berdkningen baseras pa den avlidnes folkbokféringskommun och jamfor uppgifter fran Skatteverket
med registreringar i Svenska palliativregistret. Personer med reservnummer ingar inte i denna
statistik, men finns med i 6vriga rapporter. Malet &r att alla dédsfall ska registreras i Svenska
palliativregistret. Tackningsgraden visar endast hur stor andel av dédsfallen som har registrerats i
registret och sdger inget om var doédsfallen faktiskt intraffade.
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Varfor dr tackningsgrad viktig?
En hog tackningsgrad ger mer tillforlitliga resultat och battre mojligheter att f6lja och utveckla
vardens kvalitet.

Hur kan vi forbattra var tickningsgrad?

Genom tydliga rutiner for registrering, regelbunden uppféljning och att utse lokalt ansvariga for
registreringsarbetet.

Ett satt ar att skapa en ny anmalan direkt efter varje dédsfall och anvanda dessa som en arbetslista
tills registreringen ar slutford. En annan metod &r att regelbundet géra egenkontroller genom att
jamfora registrerade dodsfall med verksamhetens faktiska dodsfall. Om detta gors exempelvis
varannan manad finns fortfarande mojlighet att registrera eventuellt saknade dédsfall inom 90-
dagarsgransen.

Kan registret anvidndas for forskning?
Ja. Data fran Svenska palliativregistret anvands regelbundet i forskningsprojekt. Mer information
finns under fliken Forskare pa webbplatsen.

Behorighet och inloggning

Hur far jag behorighet till registret?
Kontakta verksamhetens lokala administrator eller registrets kansli.

Hur loggar jag in med SITHS-kort?

Vilj inloggning uppe till hoger pa registrets webbplats och félj instruktionerna. Sdkerstall att kort och
programvara fungerar korrekt. Det &r MD = Minidrive som ska vara installerad. Se nedan lank
https://inera.atlassian.net/wiki/spaces/ST/pages/3475216320/Ladda+ner+SITHS+elD-
app+f+r+Windows

Vad gor jag om jag inte kommer in i registret?
Kontrollera forst SITHS-kort, kortldsare och behdrighet. Om problemet kvarstar, kontakta registrets
kansli.

Hur dndrar jag mina anvandaruppgifter?
Kontakta verksamhetens administrator eller registrets kansli om uppgifterna behéver uppdateras.

Hur lagger jag till eller tar bort anvandare?

Maila registrets kansli med uppgifter om vem det géller och vilken eller vilka enheter personen
behover tillgang till. Anvdndare som inte godkdanner GDPR-villkoren vid inloggning tas bort
automatiskt efter en tids inaktivitet.

Nirstaendeenkiaten

Vilka narstaende ska fa nirstaendeenkiten?
Den person som verksamheten beddmer stod den avlidne narmast bor erbjudas att besvara enkaten.
Endast en enkat per avliden kan besvaras.
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Nar ska niarstiendeenkiten skickas ut?
Vanligtvis cirka 6—8 veckor efter dodsfallet.

Hur tolkar man spindeldiagrammet for niarstiendeenkiten?
Diagrammet visar resultat inom flera kvalitetsomraden samtidigt. Ju langre ut mot kanten resultaten

ligger, desto battre ar utfallet.

Juridik och personuppgifter

Behover patienten lamna samtycke for registrering?

Nej. Nationella kvalitetsregister regleras av lagstiftning som maojliggor registrering utan aktivt
samtycke. Patienten ska dock informeras om registreringen och har ratt att motsatta sig att uppgifter
registreras.

Vilken lagstiftning galler for kvalitetsregister?
Behandlingen av personuppgifter regleras bland annat av patientdatalagen och
dataskyddsforordningen (GDPR).

Hur hanteras personuppgifter i registret?
Personuppgifter skyddas genom tekniska och organisatoriska sdkerhetsatgarder och anvands endast

for kvalitetsutveckling, uppfoljning och forskning enligt géllande lagstiftning. Mer information finns
under Kunskapsstéd — Information till patient pa webbplatsen.
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