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Registerhallarens forord

Du tittar just nu pa den andra arsrapporten i Svenska palliativregistrets historia.
Bakom denna andra ligger dubbelt s& mycket jobb som den férsta. Det ar dubbelt sa
manga registrerade dodsfall 2007 och vi har ocksa lagt ner mer arbete pa att
analysera inte bara dodsfallsenkaten utan ocksa den andra, enhetsenkaten som
numera ar obligatorisk. Det ar fortfarande ett stycke kvar till malet men vi kan nu
kdnna oss nojda med ett ha ett fungerande koncept for alla typer av vardgivare. Det
har registret har ambitionen att verka tillsammans med flera tusen verksamheter runt
om i landet. D& maste det fa ta lite tid att na anda fram. Sannolikt nar vi redan idag
majoriteten av landets palliativa specialenheter. Vi har darfor valt att i denna
arsrapport specialgranska dessa utifran ett par fragestallningar.

Aven om cancer endast utgdr den direkta dédsorsaken i en dryg fijardedel av alla
dodsfall sa ar det en latt identifierbar grupp som vi ocksa har valt att specialgranska i
denna arsrapport.

Oppenhet ar en viktig del i dagens kvalitetsregisterarbete. Vi har valt att lata
Oppenheten vaxa fram undan fér undan redan fran bérjan. P4 hemsidan kan man
idag kombinera vardgivarens geografiska hemvist pa4 kommunniva med typ av
dodsplats. Antalet mdjliga val (aldersgrupp, kon, diagnos osv) dkar nar vi bygger
vidare pa rapportsystemet pa den nya hemsidan. | denna tryckta rapport har vi valt
att ocksa namnge ett antal enheter direkt i tabeller och diagram av skal som framgar i
respektive avsnitt. Det skall i forsta hand ses som ett satt att stodja den fortsatta
kvalitetsutvecklingen vilket &r registrets huvudsakliga syfte. Oppenheten skall
anvandas i dialogen mellan patienter, narstaende, beslutsfattare, tjansteman och
personal pa ett analytiskt och konstruktivt satt. Den tiden ar alltsa forbi nar det rackte
med att "tro sig veta”. Det staller dock samtidigt krav pa en tydlighet nar det galler
definitioner och begrepp. Det tar darfér en viss tid fran tanke till sakra uppgifter. Flera
av de omraden palliativregistret vill belysa ar dessutom svara att ange absoluta
godkantgranser for da det ar manga évervaganden som spelar in i det enskilda
patientfallet. Vi har hittills en alldeles for hog andel "Vet ej” i svaren som uttryck for
bristande kommunikation med den sjuke eller atminstone bristande dokumentation.
Vi har nu kommit ytterligare en bit pa vag att géra detta till en naturlig del i
vardagsarbetet tack vare idogt arbete fran alla berérda. Vi kan t ex i denna arsrapport
redovisa de fOrsta resultaten avseende beslutade nationella kvalitetsindikatorer. Stort
tack till alla medverkande!

Sammanfattning

2007 ars analys kan sammanfattas i foljande punkter:

1. Antalet registreringar har mer an férdubblats sedan 2006. De inkomna 9 803
dodsfallsregistreringarna utgor drygt 10% av samtliga dodsfall i Sverige under 2007.

2. Tackningsgraden varierar stort beroende pa landsting och diagnos. Andelen av de
totala dodsfallen som registrerades varierade mellan 1 och 32% i olika l1an. Andelen
av cancerdodsfallen som registrerades varierade mellan 5 och 56% i olika lan. Att
registrera cancerdddsfall i Svenska palliativregistret ar en av 10 kvalitetsindikatorer
pa god cancersjukvard enligt Socialstyrelsens riktlinjer.
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3. Ett stort antal vardenheter som vardar personer i livets slutskede saknar tillgang till
l&kare jourtid. Tillgang till basal palliativ vard dygnet runt oavsett var man vardas har
absolut hogsta prioritet (en 1:a pa en 10-gradig skala) enligt Socialstyrelsens cancer-
och hjartriktlinjer och i detta innefattas majlighet till [akarbedomning dygnet runt.

Att kunna fa en bedémning av lakare aven under de 128 timmar i veckan som ligger
utanfor kontorstid ar centralt for att optimal symtomlindring ska kunna erbjudas i livets
slutskede dar personen vardas.

4. Rutinerna for forebyggande av trycksar hos déende personer maste ses over i
hela vardkedjan. Andelen personer som dor med trycksar pa olika palliativa
specialenheter varierar mellan ett par och 25%. Var i vardkedjan dessa sar har
uppkommit undersoks inte i grundregistreringen. Spannvidden i resultaten kan
indikera att ratt anvanda férebyggande rutiner effektivt kan férebygga ett stort antal
trycksar aven i livets slutskede.

5. Ar man obotligt sjuk och déende i nagon annan sjukdom &n cancer &r det ovanligt
att man far del av den specialiserade palliativa vardens innehall, kompetens och
resurser. Cirka 25% av befolkningen dor av cancer medan cancerpatienterna utgor
mer an 90% av de inskrivna pa de flesta hospice, palliativa slutenvardsavdelningar
och palliativa hemsjukvardsteam. Hur sjukvarden ska sakerstalla att den som ar
déende av en obotlig sjukdom ska fa majlighet till kvalificerat palliativt stod utifran
sina reella behov och inte riskera att diskrimineras om man inte har cancer, ar en
utmaning for saval beslutsfattare som personal i vardkedjans olika delar.

6. Vardinnehallet som erbjuds den déende cancerpatienten varierar stort mellan olika
vardformer. Vardas man pa sjukhus eller kommunala vardformer ar det mer sallan —
jamfort med palliativa specialenheter - som den sjukes 6nskemal om var man vill
vardas sista tiden i livet ar kant, mer sallan som det finns injektionslakemedel
ordinerade for oro/angest, illamaende och rosslighet och mer sallan som de
narstaende erbjuds efterlevandesamtal.

Risken for att vissa cancerpatienter som for narvarande lever sina sista dagar inom
dessa vardformer far en otillracklig palliativ vard och inte far tillgang till den
specialiserade palliativa vardens innehall, kompetens och resurser torde vara
pataglig. Foérbattrade rutiner pa enheterna kan férhoppningsvis garantera att ett mer
likvardigt vardinnehall kan erbjudas oavsett var i vardsystemet man vardas.

7. Systematisk smartskattning av cancerpatienter i livets slutskede anvands for
sallan.

Endast 15% av de ddende cancerpatienterna som skulle kunna medverka (82% av
totalantalet) har vid nagot tillfalle under sista levnadsveckan utvarderats med hjalp av
VAS eller NRS gallande deras smartniva. Bada dessa "smarttermometrar” ar val
utprovade. Troligen blir konsekvensen att manga personer i livets slutskede har mer
ont an personalen forstar.

8. Svenska palliativregistret erbjuder en IT-plattform som kan fanga och
sammanstalla nationella kvalitetsindikatorer inom saval hemsjukvard, sjukhusvard
som kommunal vard och omsorg.

palliativ e - - .
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Organisation

Detta kvalitetsregister leds av en styrgrupp med ett verkstallande utskott. 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.

Ordforande:
Carl Johan Furst, docent, 6verlakare, Stockholms sjukhem
cj.furst@stockholmssjukhem.se

Registerhéllare:

Greger Fransson, 6verlakare 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@Itkalmar.se

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

Ledamot:

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

per.anders.heedman@lio.se

Ledamot:
Staffan Lundstrom, Med Dr, 6verlakare Stockholms sjukhem
staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se

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

Ledamot:
Ingela Mindemark, medicinskt ansvarig sjukskoterska Oxelésunds kommun
ingela.mindemark@oxelosund.se

Ledamot:
Vakant

=1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 6


mailto:cj.furst@stockholmssjukhem.se
mailto:gregerf@ltkalmar.se
mailto:monika.eriksson@gotene.nu
mailto:mariao@ltkalmar.se
mailto:bertil.axelsson@jll.se
mailto:per.anders.heedman@lio.se
mailto:staffan.lundstrom@stockholmssjukhem.se
mailto:ulrica.melcher@erstadiakoni.se
mailto:marina.jones@ornskoldsvik.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

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 pa4 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 miljo 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.

| sdval Doden angar oss alla. Vardig vard vid livets slut (SOU 2001:6) som i
Socialstyrelsens rapport om utvecklingen av varden i livets slutskede i landsting och
kommuner (SoS 2006-103-08), konstateras att varden i livets slutskede ar ett omrade
dar det finns brister och stora regionala skillnader. Bristen galler framfor allt
medicinska insatser, bemoétande, information och stod till narstdende. Suboptimal
lindring och brist pa information/stdd till patient och narstaende 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 dkar standigt och uppgar nu till 64 officiellt
listade. Endast 2 av dessa anses ha en direkt koppling till kommunal verksamhet
(Svenska palliativregistret och Senior alert). 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 genomférde Palliativregistret ett framgangsrikt webbaserat
pilotprojekt (maj - aug 2005) som finansierades av Socialstyrelsens Halso- och
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sjukvardsavdelning. Pilotprojektet visade att det var mojligt att mata kvalitetsvariabler
saval pa sjukhus och i hemmet som inom den kommunala varden.
Kvalitetsregistermedel har sedan 2006 erhallits fran Socialstyrelsen och Sveriges
kommuner och landsting. Svenska Palliativregistret ingar nu efter denna prévning i
skaran av nationella kvalitetsregister. Ett verkstallande utskott med registerhallare
och tva koordinatorer ar anstallda for att arbeta med kvalitetsregistret.

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. Datainsamling och dataanalys har som
mal att identifiera brister som finns inom dagens vard i livets slutskede/palliativ vard
och att darigenom skapa ett positivt férandringstryck pa beslutsfattare saval som
vardpersonal. De osedda behoven av palliativ vard i livets slutskede synliggors
genom att alla dodsfall registreras, aven de vardtagare/patienter som dor utan att ha
identifierats som palliativa patienter.

Fragorna handlar bl a om lakarmedverkan i varden, tillgang till vid behovsordinationer
i subcutan injektionsform samt information till patient och narstdende om att déden
beddms vara nara forestaende. Detta tillsammans med tillgang till Iakemedel ar
forutsattningar for optimal symptomlindring och att varden ska kunna planeras sa att
den sjuke/narstaende ges mojlighet att ta tillvara den sista tiden i livet.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom. Foér den
enskilde innebar det kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvaxlande med
perioder av tilltagande sjukdomspaverkan da de narmar sig doden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag, i allt stérre omfattning, langt
efter det att den botande ambitionen fatt dverges i livsférlangande 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 tumaorsjukdom. Flera ars erfarenhet och aktiv stravan att
utveckla varden for de patienter som inte botas utan lider och dér av sin sjukdom, har
gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard forandrats.
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 férbattra 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:

lindrar smarta och andra plagsamma symtom

bekraftar livet och betraktar doendet som en normal process
syftar inte till att paskynda eller férdréja doden

integrerar psykologiska och andliga aspekter i patientens vard
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e erbjuder organiserat stdd till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mdjligt
fram till doden

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 stddjande och radgivande
samtal

e beframijar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens foérlopp 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 nédvandiga for att battre
forsta och ta hand om plagsamma symtom och komplikationer.

Denna definition skiljer sig fran tidigare beskrivning (1990) i och med att det anges att
den palliativa vardens innehall kan tillampas tidigare i sjukdomsférloppet tilsammans
med livsférlangande terapier. Utifran 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, narstaende 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 avgorande for vardresultatet, eftersom malet med varden férandras.
Att faststalla brytpunkten (och kommunicera detta med patient, narstdende 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 livsférlangande insatser
inte langre har effekt eller att effekten ar marginell och nettoeffekten pa patientens
livskvalitet ar negativ.

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 mdjliggora ett rationellt resonemang kring,
och bidra till, en vard som uppfyller patientens och narstaendes behov — oavsett var
och av vem patienten vardas.
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Svensk forening for palliativ medicin har tillsammans med Nationella radet for palliativ
vard under varen 2008 initierat ett gemensamt arbete for att forankra och eventuellt
vidareutveckla termer och begrepp som berér den palliativa varden.

Riktlinjer, rekommendationer, syfte och mal

Den palliativa vardens innehall

Den palliativa vardens innehall grundas, utifrdn manniskovardesprincipen och
Varldshalsoorganisationens definition av palliativ vard.

Inom ramen for Socialstyrelsens riktlinjer for cancersjukvarden har forsok gjorts att
konkretisera den palliativa vardens innehall, dvs. utifran Varldshalsoorganisationens
aktuella definition lyfta fram atgarder som efter behov ska komma den obotbart sjuke
till del i livets slutskede. Atgarder som rangordnats hogst efter brytpunkten for
palliativ vard i livets slutskede representerar ett hogt prioriterat och valdefinierat
vardinnehall oavsett var 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

Smartblockad

Farmakologisk behandling av illamaende i livets slutskede
Farmakologisk behandling av forvirringstillstand i livets slutskede
Behandling med morfin vid andndd i livets slutskede

Farmakologisk behandling av angest i livets slutskede

Mojlighet till narvaro av vardpersonal vid angest i livets slutskede
Samordnad vardplanering och dokumentation

Vaxelvard pa slutenvardsenhet eller sarskilt boende/korttidsplats
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 beddmts vara atgarder som inte bor utféras alls efter
brytpunkten for palliativ vard i livets slutskede. For syrgasbehandling och mistelterapi
géaller 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 lymfddembehandling. Dessa insatser representerar ett mer
specialiserat vardinnehall (specialiserad palliativ vard).
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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 slutligen doér. British Geriatrics
Society har féreslagit elva grundregler som underlattar déendet och som aterspeglar
olika aspekter av kvalitet pa varden i livets slutskede. Grundtanken ar att det ar till
gagn for oss manniskor:

att veta nar déden ar nara och forsta vad som ar att vanta

att behalla kontrollen éver vad som hander

att fa behalla vardighet och integritet

att ha kontroll 6ver 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 dnskningar
respekteras

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

o attfa doé 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.

e Anvandning av VAS (Visual Analogue Scale, 0-10)/NRS (Numeric Rating
Scale, 0-10) for skattning av smarta

e Registrering av dddsfall 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 och att NRS/VAS anvands vid smarta

Patienten ar lindrad fran évriga symtom

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

Patienten behdver inte d6 ensam

e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon sjalv 6nskar

e Narstaende erbjuds uppfdljande samtal efter dodsfallet
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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 oavsett var i landet man
vardas och av vem man vardas. Sjalva ifyllandet av registerdata utgor en
aterkommande paminnelse for ansvarig personal om vilka omraden som ar viktiga for
att &stadkomma en optimal vard i livets slutskede. Kontinuerlig aterféring via
direktrapporter pa internet, aterféringskonferenser och arsrapporter ger deltagande
vardenheter maojligheter att férbattra varden, folja sitt eget forbattringsarbete dver tid
pa ett tidseffektivt och stimulerande satt. Nar nya metoder introduceras i varden kan
effekterna foljas via registerdata. Ett mal for registret ar att utveckla prospektiva
matmetoder for vard i livets slutskede/palliativ vard.

Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Grunden i palliativregistret utgors idag av en enkat som skall spegla vardinnehallet
den sista delen av livet. Den fylls i av personalen snarast mdjligt efter dodsfallet pa
den enhet dar den sjuke avled. Avsikten ar att samtliga dodsfall oavsett orsak skall
registreras for att aven upptacka osedda behov. Majoriteten av dodsfallen ar av
sjukvarden férvantade dodsfall och darmed borde patienten/vardtagaren kunna fa ta
del av ett strukturerat vardinnehall oavsett vardgivare. For dessa fylls hela enkaten i.
Vid behov av rattsmedicinsk obduktion behdéver man bara fylla i de forsta fragorna.
Vanligen besvaras fragorna av en sjukskoterska (80%) medan det fr a vid palliativa
specialenheter tas ett storre direkt ansvar for ifyllandet av lakare. Ofta diskuteras den
givna varden i arbetslaget runt patienten vilket i sig ar positivt for vidareutvecklingen
av den palliativa varden.

| april 2007 gjordes nagra smarre forandringar i enkaten efter sammanstalliningen av
2006 ars arsrapport. Nagra forandringar under 2008 planeras f n inte.

Ett arbete som syftar till att fanga data prospektivt, aven patientupplevda , har pagatt
en tid i Ostergdtland och prévas nu i praktiken.

Exempel pa frageomraden i dédsfallsenkaten ror information, valfrihet, formaga till
sjalvbestammande, symtomlindring, forekomst av vid behovsordinationer och
huruvida man har nagon hos sig i dddségonblicket . Enkaten i sin helhet aterfinns
langst bak i denna rapport.

Enhetsenkaten

Enhetsenkaten speglar faktorer av betydelse for att kunna erbjuda ett basalt palliativt
vardinnehall. Den ar numera obligatorisk for att kunna anvanda registrets funktioner
och skall uppdateras varje ar eller tidigare om det sker vasentliga férandringar i
verksamheten. Exempel pa frageomraden ar en beskrivning av verksamhetsvolym
och personal, tillgang till olika yrkesgrupper kontorstid respektive jourtid och
forekomsten av skriftliga rutiner for olika vardatgarder. Enkaten i sin helhet aterfinns
langst bak i denna rapport.
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IT-stod

Palliativregistrets IT-stdd ar utarbetat av Otimo Data AB i Kalmar (med mangarig
erfarenhet av andra medicinska kvalitetsregister) som ocksa star for driften. Registret
ar helt digitaliserat med viss majlighet att skriva ut vissa blanketter pa papper fér den
som har behov av det.

| princip sa skapas anvandarenheter med mdjligheten att registrera de bada
blanketterna samt att ta del av den egna enhetens statistik. Genom inférandet av ett
rollsystem i behdrighetssystemet sa kan numera t ex en MAS (medicinskt ansvarig
sjukskoterska) eller en verksamhetschef skaffa en personlig behérighet med en roll
som medger att man kan hantera flera enheter samtidigt (alla sarskilda boenden eller
alla ingaende avdelningar). Man kan da ocksa se statistiken for alla enheterna
samlat. Ytterligare en roll som haller pa att testas medger att den lokalt ansvariga kan
for en eller flera enheter under en definierad tid valja till extra fragor ur en fragebank.
Dessa fragor blir da obligatoriska under den tiden fér de valda enheterna.

| samband med inloggning kontrolleras t ex férekomsten av giltig enhetsenkat varvid t
ex en paminnelse om behov av uppdatering ldmnas nar det ar 3 manader eller
mindre kvar till sista giltighetsdatum.

Kontaktuppagifter till enheterna respektive de som registrerar inkluderar e-
postadresser vilka anvands for att bl a skicka ut information om registrets kommande
utbildningar. Dessvarre har det borjat forekomma att dessa utskick uppfattas som
SPAM i vissa organisationer.

Validering

| alla formular sker en validering av data som rapporteras innan innehallet sparas i
den definitiva databasen. Ev gldmda svar respektive felaktiga svar papekas for
rattning innan formularet kan sparas i sin helhet. Det finns ocksa ett évergripande
system som bevakar att ett dodsfall endast kan registreras en gang oavsett vilken
enhet som forsOker registrera.

Aterrapportering

IT-stéd

Inrapporterade data lagras i en primar databas. Sa fort nya data lagras skapas ocksa
en sekundar avidentifierad databas. Den ligger till grund féor omedelbara "on line”-
rapporter Oppet pa internet. Motsvarande rapporter pa minsta enhetsniva kan efter
inloggning ses av den enskilda enheten. Genom inférandet av ett rollsystem sa kan
personer med 6vergripande ansvar efter ansdkan erhalla en personlig inloggning
med vars hjalp en samlad bild av flera enheter kan skapas.

Konferenser och moten

Arsrapporten fér det gangna aret presenteras i april i samband med en nationell
konferens som styrgruppen f n har valt att Iagga i Stockholm. Forutom sjalva
arsrapporten presenteras relevant nationell information samt ges mgjlighet att delta i
2 av 5 seminarier kring konkret palliativ verksamhet.

Varje host halls en s k baskurs i palliativ registrering och det vardinnehall registret
efterstravar att alla vardgivare skall kunna erbjuda. Denna kurs har alternerat mellan
Ersta hosten 2006, Goéteborg hdsten 2007 samt en extra kurs i Sundsvall januari
2008. Totalt har sammanlagt cirka 170 deltagare deltagit i dessa 3 kurser.
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Darutéver medverkar registrets personal och évriga medlemmar i styrgruppen vid allt
fran lokala arbetsplatstraffar till regionala méten for att informera om hur man goér och
inte minst viktigt aterféra resultat fran registret.

Tackningsgrad
Pga hog arbetsbelastning pa Socialstyrelsens EPC har inte de senaste siffrorna gatt
att fa fram i tid till att denna rapport trycks.

Geografisk

130 kommuner av 291 ar representerade baserat pa vardgivarens hemvist, vilket ar
en 6kning sedan 2006 da 78 kommuner var representerade. Samtliga 21 lan ar
representerade mot 18 lan 2006.

Volymmassig

Antal registrerade dodsfall per avlidenplats

aliden &r
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Typ av avlidenplats

Kommentar: Antalet registreringar har fordubblats oavsett avlidenplats. Undantaget
ar avancerad hemsjukvard dar 6kningen ar nagot mindre. Troligen beroende pa att
dessa verksamheter redan 2006 i stor utstrackning deltog i registret. Antalet
registreringar fran basal hemsjukvard (n=168) och 6vrigt (n=132) ar fortfarande fa till
antalet. Darfér kommer resultaten fran dessa verksamheter inte redovisas ytterligare i
denna arsrapport. For de enheter ur dessa kategorier som ar intresserade av sina
resultat hanvisas till registrets hemsida www.palliativ.se dar resultaten kan fas fram.
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Med hjalp av data fran SCB:s hemsida har foljande tabell 6ver registrets totala
tackningsgrad lansvis beraknats.

Tackningsgrad

Antal | % Antal | %
Lan / Ar 2006 2007
Blekinge lan 1 0 39 2,3
Dalarnas lan 670 20,7 1048 32,4
Gotlands lan 15 2,6 104 18
Gavleborgs lan 204 6 272 7,9
Hallands lan 62 2,2 87 3,1
Jamtlands lan 134 8,6 222 14,2
Jonkopings lan 100 2,9 162 4.6
Kalmar lan 656 23,1 741 26,1
Kronobergs lan 0 0 154 8,3
Norrbottens lan 22 0,8 224 8
Skane lan 486 4,1 1164 9,7
Stockholms lan 777 4,9 1533 9,7
Sodermanlands lan 144 5 301 10,4
Uppsala lan 80 2,9 348 12,7
Varmlands lan 95 3 506 15,9
Vasterbottens lan 172 6,8 221 8,7
Vasternorrlands 1an 89 2,9 101 3,3
Vastmanlands lan 0 0 37 1,4
Vastra Gotalands lan 324 2,1 953 6,2
Orebro 1an 0 0 221 7.4
Ostergétlands I&n 835 19,2 1365 31,4
Totalt riket 4866 5,3 9803 10,7
Kommentar:

Andelen av samtliga dodsfall som registreras i Palliativregistret varierar stort mellan
de olika lanen. | bade Dalarnas (32,4%) och Ostergétlands 1an (31,4%) nas en
tackningsgrad over 30%. | Blekinges, Hallands, Jonkopings, Vasternorrlands och
Vastmanlands Ian understiger tadckningsgraden fortfarande 5%. | samtliga lan har
andelen av samtliga dodsfall som registrerats okat och i riket mer an fordubblats

(5,3 = 10,7%). Att finna strategier for ytterligare spridning av registret ar en vasentlig
uppgift bade fér inblandade huvudman och registret framover.

Resultat Enhetsenkéaten

Svarsfrekvens
. o Summa inkl
Yardaivare enligt enhetsenkat f Verklig dodsplats enAr:g?ér hé?;ii;ggd Korttidsboende Sg;ilgg P:]rl]l;g;v Sjukhus baEagéevrigt
577 1654 05 1909 3436 1519 9503
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknancle) 50 1165 eyl 40 ans 66 1815
Basal {allman) hernsjukyvard 39 27 4 21 i 4 121
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 38 105 7 12 3008 80 3224
Korntidsboende A6 1 553 48 0 0 G0
Palliativt rédgivningsteam 11 183 54 13 10 41 332
Primarvardsenhet 22 26 1 2 3 17 103
Sjukhusavdelning Kinik 60 79 16 i 291 1142 1550
Sarskilt boende 215 1 147 1582 0 az 1825
Enkat saknas 99 169 103 189 136 152 204




Kommentar: Under aret har det varit 577 enheter anmalda till registret med
ovanstaende fordelning av enheter (1:a kolumnen) som ocksa har registrerat
dodsfall. Av dessa 577 ar idag 9 enheter inaktiverade. Pa de 9 enheterna
registrerades under 2007 109 dodsfall.

Registret uppmuntrar till att hellre anmala flera sma an en stor enhet. Totalt finns
darfor 1 134 enheter anmalda varav endast ovan namnda 577 enheter registrerat
nagot dodsfall under 2007. Totalt 10 (inklusive ovan namnda 9) ar idag inaktiverade.
2007 10 01 infordes ett obligatorium vad galler enhetsenkat for att kunna registrera
ytterligare dodsfall. Av samtliga deltagande enheter ar det nu endast 99 (17%) som
inte inkommit med enhetsenkat. Av de 99 som saknar enhetsenkat ar idag 8
inaktiverade dvs antalet enheter som ar aktiva, har lamnat enhetsenkat och
dessutom registrerat minst ett dodsfall under 2007 ar 477 av 568 (84%). Under 2006
var det 66% som inte fyllt i enhetsenkaten.

Av de 557 resterande enheter som anmalts till registret men som under 2007 varken
ldamnat en enhetsenkat, registrerat dodsfall eller latit inaktivera sig saknas uppgift
huruvida de fortfarande bedriver vard av déende manniskor. 3 av dessa utgors dock
av registrets egna fiktiva testenheter.

Ovanstaende tabell ger ocksa en bild av var patienterna har détt och vilken enhet
som har registrerat dddsfallet. Dodsplatserna for patienterna motsvaras av kolumn 2
till 6 och registrerande enhet finns i den vanstra kolumnen. Grundtanken ar att det
endast ar den enhet dar patienten avlider som ska registrera patienten. Detta da den
personalen har den fulla kunskapen om hur situationen sett ut under de sista dygnen
i livet. Tabellen ovan visar tydligt att en del enheter trots detta valjer att registrera
vardtagare/patienter som dor aven pa andra stallen i vardkedjan. Anledningarna kan
vara flera. Dels en vilja att registrera alla patienter man varit inblandad i, dels att man
vet att enheten dar patienten avlider inte i dagslaget ar med i registret. Trots detta
anser vi fortfarande att det ar den vardenhet dar vardtagaren/patienten avlider som
ska registrera patienten. Tillforlitligheten av data torde genom detta forfarande bli
storre. Resultaten i resten av denna rapport grupperar dédsfallen utifran den
noterade dddsplatsen, oavsett vem som registrerat.

Typ av enhet enligt enhetsenkat Antal totalt  |Avanc hemsjv % |Basal hemsiv % |Pall SV % |Korttidsboende % |Sjukhus % |S&bo %

Avancerad hemsjukvird (ASIHISAHPAH el liknands) 16815 72 0 19 1 4 2
Basal {allman) hemsjukyerg 121 22 50 1 3 3 17
Hospicefpalliativ slutervirdsenhet 3224 3 0 93 0 2 0
Kontidsboende 508 0 1 0 91 0 8
Palliativt rédgivningstearn 332 55 1 3 16 12 4
Priméarvardsenhet 103 25 48 3 1 17 2
Sjukhusavdelning klinik 1550 5 0 19 1 74 1
Sarskilt boende 1825 0 0 0 8 2 87
Enhetsenkat saknas 804 21 5 17 13 19 24

Kommentar: Andra kolumnen visar antalet registreringar per enhetstyp angivet i
enhetsenkaten. Kolumnerna till hdger om denna anger var de avlidna patienterna
détt i procent (radvis). Enligt diskussionen i kommentaren narmast ovan borde siffran
vara 100% i rutan dar avlidenplatsen ar den samma som enhetstypen i forsta
kolumnen. Overensstammelsen ar god for hospice/palliativ slutenvardsenhet (93%),
korttidsboende (91%) och sarskilt boende (87%). Forbattringar av
Overensstammelsen ar 6nskvard bade for sjukhusavdelningar (74%) och avancerad
hemsjukvard (72%). | bada fallen avlider 19% av "deras” patienter inom
hospice/palliativ slutenvard som i sin tur skulle ha registrerat patienten.
Forhoppningsvis kan detta rattas till i de flesta fall. | vissa fall kan dock enheterna
organisatoriskt hora ihop. Man far da évervaga att enhetsmassigt dela upp dem i tva.
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Innehall yrkestillganglighet

Tillganglighet lakare

Wardgivartyp _|Lak Kontorstid 0-2 tim |=1 dygn| 1-3 dyan|Saknas|Lak jourtid 0-2 tim|<=1 dygn|1-3 dygn|Saknas
Avancerad hemsjukedrd (ASIHISAHPAH el liknande) a2 3 1 1 42 ] i 10
Basal (alman) hemsjukyvard 15 24 1] 4 4 31 i 9
Hospice/palliativ slutenvirdsenhet a2 1] 1] I 48 3 i 1]
Korttidshoende 34 19 2 1 7 33 0 21
Palliativt radgivningsteam |5} 2 |5} 1] 2 3 ] 7
Primarvardsenhet 16 g 0 1 8 7 0 10
Sjukhusavdelning klinik G2 1 0 1] 61 2 ] 0
Sarskilt hoende 147 85 12 14 55 133 0 70
TOTALT ANTAL 389 142 20 21 228 217 0 127

Kommentar: Tillgang till Iakare kontorstid inom ett dygn samt lakartillgang aven
jourtid torde vara ett krav for att vardtagare/patienter i livets slutskede ska kunna fa
den medicinska beddémning som behdvs for att kunna minimera plagorna av olika

symtom. | Socialstyrelsens riktlinjer fér cancervard (april 2007) anses tillgangen till
basal palliativ vard dygnet runt vara av absolut hégsta prioritet (en 1:a pa en 10-
gradig prioriteringsskala). | dessa riktlinjer lyfts ocksa behovet av tillgang till ett

specialiserat palliativt team fram (en 3:a pa samma skala).

Med reservation for eventuellt accidentella felregistreringar bor foljande namngivna
enheter diskutera hur behovet av lakare kan I6sas pa ett battre satt an hittills. En 2:a
eller en 3:a innebar att enheten skickat in mer an en enhetsenkat.

palhohy_

......
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EnhetsMNamn L&k Kontorstid 0-2 tim_|<1 dygn| 1-3 dygn|
Bolinas Palliativa teamet 0
Borlange Ekoxen

Borlinge Hagagarden
Ermmabada Sarskilt boende
Enképing SAH/onk matt
Eskilstuna Viktoriaenheten ASIH
Falkdping korttid 17 CD

Gagnef Djurds Violen Alvudden
Hedemara Munkobohemmet
Hultsfred Hemgarden

Hultsfred Lundagarden

Hagshy Kvillgarden

Hiigsby Mogarden 1-4

Hegshy Walengirden

Kalmar Oxhagshemmet
Katrineholm SAH

Kungsbacka Handikappsomsorg
Kiiping avancerad hermsjukvard
Leksand Bjdrkbacken

Leksand Insjén Solhem
Leksand Limsjagarden 2

Lerum hemsjukvard

Ludvika Biskopsgard 1

Luchvika Milan saho

Luchvika Oasen karttid

Ludvika Palliativt radgivningsteam
Luchvika Skagen 1

Ludvika Safsgarden

Malung Vardhem A

Mora Bjdrkudden

Mora Gullagarden

Mora Stenudden

Mora Stramsgarden

Mora Talludden

Matala Trygghetshoende Gamla Stan
Monsteras Torshaga

Mansterds Ashaga

Oxelasund Bjorntorp aldreboende korttid
Oxeldsund Bjdrntorp aldreboende sars
Pited PY Jourcentralen

Rittvik Boda Backakern

Rathvik Enddal Grashacken
Rattvik Enddal Grashdjden
Rattvik Enadal Grasvagen
Rattvik Préastskogen Blaklockan
Rattvik Prastskogen Gullvivan
Sala AH-tearnet Sala Narsjukhus
Sirnrisharmn kammun

Sidho karnmun

Skara Ardala hermvard

Skara Skarahemmet D
Skelleftea AHS Viool

Skurup kornmun

Stréngnas Mariefred Solvandan
Siter Enbackagarden

Sater Enhackagarden korttids
Siter Fapelsangen

Sater Kaplansvagen

Siter Skedvigarden

Tibro hernsjukvard

Tibro korttid

Tibro Sabo

Tomelila kormmun

Torsas Ve

Trands VC hemsjuky.
WaggerydSkillingaryd PV
Vanshro Stderdsen

Wirmmerby Duvan

Yimmerhy Eken

Wirmmerby Korttidsplats
Wimmerby PV 1

Wimnmerhy PV 2

Wimmerby PV 3

vimmerby Vidala

Yimmerby Adala

“fstad kammun

Arjang hemsjukeedrd

Arjang Korttid

Almhult Aimgarden

Almhuit Din Ekebo

Almhult Gateryd Hernsjukvard vastra
Almhult Giiteryd Solgarden
Almhult Hernsjukvrd centrala
Almhult Harlunda Hemsjukvard
Almhult Nicklagarden + Elmiersgarden
Almhult Nicklagarden Kastanjen
Almhult Virestad Pehr Horbergsgarden
Alvdalen PV sidra

Alvdalen Sodra kommunen
Ostersund Storsjdglantan hemsj
Ostharmmar Geriatrik

Borlange Glantan

Borlinge Haghacksgrden
Eorlange Hallsishemmet plan 2
Borlange Hallsighemmet plan 4
Eorlange Akershem 2

Falksping Floby hemward
Hedermora Granen Langshyttan
Hegsby Mogarden 5

Malung PY

Rattvik Enadal Sokdgen

Rattvik Furudal Orestrand
Rattvik Prastskogen Fyran
Urned Avancerad hernsjukvard
“anshro Backaskog avd 1
Alvdalen Korttidsplats

Borlange Hallsjshemmet plan 3

Barlange Utsikten korttid
TOTALT ANTAL
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Kommentar: Noteras kan att nagra avancerade hemsjukvardsteam (Enk&ping SAH,
Katrineholm SAH, Képing AHS, Skellefted AHS, Ume& AHS, Ostersund
Storsjoglantan) angivit att man saknar tillgang till 1akare jourtid. Med tanke pa
Socialstyrelsens cancerriktlinjer som prioriterar tililgangen till specialiserad palliativ
kompetens dygnet runt som en 3:a pa en 10-gradig skala, bér dessa verksamheter
snarast diskutera hur denna brist kan avhjalpas.

Ovriga enheter i denna lista &r framfér allt kommunala vardenheter. Med tanke pa att
ett stort antal manniskor vardas i livets slutskede pa dessa enheter ar det av storsta
vikt att man inom dessa snarast diskuterar hur denna brist pa tillgang till I1akare kan
avhjalpas. Det ar en forutsattning for att de ska kunna leva upp till kravet pa tillgang
till basal palliativ vard dygnet runt (en 1:a pa den 10-gradiga prioriteringslistan fran
Socialstyrelsen). Dessa svar kan forstas ocksa vara resultatet av en otydlighet vad
galler lakaransvaret jourtid, bristande rutiner och/eller bemanning.

Tillganglighet sjukskoterska

Wardgivartyp _|Ssk Kontorstid 0-2 tim |<1 dygn| 1-3 dygn [Saknas|Ssk jourtid 0-2 tim |<1 dygn|1-3 dygn|Saknas
Avancerad hemsjukyvard (ASIHISAHPAH el liknande) a6 1 i i a7 i 0 i
Basal {allman) hemsjulkvard 43 i i 1 43 1 0 i
Hospice/palliatiy slutervardsenhet a2 i i i a1 1 0 i
Korttidshoende 61 i i i 61 i 0 i
Palliztivt radgivningsteam 11 1 i i 11 i 0 1
Primarvardsenhet 24 i i 1 23 2 0 i
Sjukhusavdelning Kinik B3 i i i B3 i 0 i
Sarskilt boende 257 1 ] ] 251 7 i ]
TOTALT AMTAL aB7 3 o 2 460 1 1] 1

Kommentar: Tillgangen till sjukskoterska bade kontorstid och jourtid ar god. Det
hospice/palliativ slutenvardsenhet och de sarskilda boenden som saknar tillgang till
sjukskoterska inom 2 timmar jourtid kan ha skal att se dver sin bemanning. En
vantetid pa mer an 2 timmar vid behov av extra symtomlindrande injektion eller
sjukskoterskebeddmning vid andra problem i livets slutskede maste anses for lang.

Tillganglighet prast

Wardgivartyp _|Prast Kantorstid 0-2 tim| <=1 dygn| 1-3 dvgn  |Saknas
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande) 3 25 13 16
Basal (allman) hemsjukeard 2 32 g 4
Hospice/palliativ slutenvardsenhet 24 24 4 0
Kaorttidshoende 0 37 1 13
Palliativt radgivningstearn 2 2 2 6
Primarvardsenhet g 14 4 2
Sjukhusavdelning klinik 27 33 2 1
Sarskilt boende 24 136 34 64
TOTALT ANTAL a7 303 76 106

Kommentar: Religiositeten i vart land minskar, men likval ar existentiella fragor
valdigt vanliga vid vard i livets slutskede. Fér manga sjuka kan en prast, som ar var
tids expert pa existentiella fragor, vara en god samtalspartner i dessa situationer. For
de verksamheter som saknar tillgang till prast borde det vara mdjligt att etablera
samarbete med sjukhuskyrka eller férsamling for att kunna tillgodose detta behov hos
vardtagarna/patienterna.
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Tillganglighet kurator

Wardgivartyp _|Kurator Kontorstid 0-2 tirm| =1 chygn| 1-3 dygn|Saknas
Avancerad hermsjukeard (ASIHISAHPAH el liknande) 12 25 13 7
Bazal (allman) hemsjukvard I] ] ] 35
Hospicefpalliativ slutenvardsenhet 25 18 4 5
Korttidshoende 1 10 e 47
Falliativt radgivningsteam 2 B 2 a
Primarvardsenhet 3 B 4 12
Sjukhusavdelning klinik 30 25 ] 2
Sarskilt boende 4 10 23 221
TOTALT ANTAL 77 105 A1 329

Kommentar: Mer an halften av verksamheterna saknar tillgang till kurator! Hur man
inom dessa verksamheter kan tillgodose de psykosociala behoven kan darfor
diskuteras. Givetvis kan andra befattningshavare som psykologer eller steg 1-
utbildade sjukskoterskor till viss del mota dessa behov. Oftast gor befintlig personal,
utan specifik utbildning, sa gott de kan. Men vad gér man nar behoven ar storre
och/eller mer komplexa an sa?

Tillganglighet sjukgymnast

Wardoivartyp _|Sjukgyrmnast Kantarstid 0-2 tim|<1 dyagn| 1-3 dygn|Saknas
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) 21 26 ] 4
Basal (allman) hemsjukyvard 20 19 4 1
Hospicedpalliativ slutervardsenhet 28 18 a 3
Korttidsboende 34 23 3 1
Palliativt radgivhingstearm i 2 1 9
Primarvardsenhet 4 16 3 2
Sjukhusavdelning inik 40 19 a 1
Sarskilt boende 107 89 34 18
TOTALT ANTAL 254 227 a7 39

Kommentar: Sjukgymnastens specifika kompetens nar det galler forflyttningsteknik,
lagring (vilostallningar), kontrakturprofylax, slemmobilisering, TENS m m kan vara till
god hjalp fér den sjuke. Verksamheter som vardar vardtagare/patienter i livets
slutskede och helt saknar magjligheter sjukgymnastiskt stéd borde fundera éver hur
kompetensbristen kan avhjalpas.

Tillganglighet arbetsterapeut

vardgivartyp _|Arbetsterapeut Kontorstid 0-2 tim(<1 dygn| 1-3 dyan|Saknas
Avancerad hemsjulkyard (ASIHISAHPAH el liknande) 24 il ] 2
Basal (allman) hernsjukyvard 23 18 2 1
Hospice/palliativ slutervardsenhet a0 16 3 3
Karttidsboende 35 23 3 0
Palliativt radgivningsteam 0 3 2 7
Primarvardsenhet 7 14 2 2
Sjukhusavdelning kinik a9 14 3 7
Sarskilt boende 125 g7 el 6
TOTALT ANTAL 283 21 50 28

Kommentar: For manga vardtagare/patienter som vardas i hemmet ar tiliganag till
adekvata hjalpmedel av storsta vikt for att det ska fungera. Kompetensbehovet torde
kunna I6sas genom samarbete med existerande arbetsterapeuter, sa att den sjuke
far den optimala hjalpen.
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Innehall skriftliga rutiner

Varje enhet har fatt ange om de har skriftliga rutiner for olika delar av varden i livets
slutskede. Tanken med skriftliga rutiner ar inte att pappret i sig skulle géra nagon
skillnad fér vardtagarna/patienterna utan att processen pa enheten att diskutera sig
fram till hur man bor gora ar det som ger resultat. Givetvis underlattar ocksa skriftliga
rutiner for nyanstallda och vikarier att satta sig in i vad som bor goras i olika
situationer.

Rutiner for dokumentation av information till den sjuke/narstaende om
att hon/han/den sjuke ar déende

12 Lakardokumentation bhedémning daende _|Jda Mej  |Ejifyllt
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) Az 25 a
Basal {(allman) hemsjulesard 32 11 1
Hospicefpalliativ slutervardsenhet 230 a
Korttidshoende 26 35 0
Palliativt radgivningsteam 7 5 a
Primarsardsenhet 12 13 0
Sjukhusavdelning klinik 14 ad 1]
Sarskilt boende 154 a5 1]
TOTALT ANTAL 303[ 268 1

Kommentar: En dokumenterad lakarbedomning av att patienten ar déende utgor
grunden for ett adekvat vardinnehall i livets slutskede. Forst nar lakaren har bedémt
patienten och resten av personalgruppen ar informerad kan atgarder som i detta lage
inte har nagon effekt utan som snarare 6kar vardtagarens/patientens lidande
undvikas. Exempel pa sadana atgarder kan vara akut forflyttning till sjukhus, réntgen,
operation, cytostatika, stralning, dropp, vatskelista.

Drygt hélften av enheterna har dessa skriftliga rutiner. Vanligast ar rutinerna pa
sarskilt boenden och minst vanligt pa sjukhusavdelningar.

14 Information till narstaende om doende patient _|da Mej  |Ejifyllt
Ayancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande) 2B 3 a
Basal (allman) hemsjukeyvard 2B 17 1
Hospicelpalliativ slutervardsenhet ag 22 i
Kaorttidshoende 18] 42 0
Palliativt radgiviingsteam 7 ] ]
Primarsardsenhet 12 13 0
Sjukhusavdelning klinik 7| &6 a
Sarskilt boende 132 128 0
TOTALT ANTAL 258 312 1

Kommentar: Information till narstaende om att vardtagaren/patienten ar i livets
slutskede ar av storsta vikt for att dessa ska ha mdjlighet att planera/prioritera sin
narvaro hos den sjuke.

For manga ar de egna férsvarsmekanismerna med férnekande av situationens allvar
och en dnskan om battring som gor att man i det langsta inte prioriterar om i sin
vardag. Forst nar lakaren tar personlig kontakt och ger forstahandsinformation star
det helt klart fér dem och de har maéjlighet att ta stallning till hur de vill géra. Knappt
halften av enheterna har skriftliga rutiner, sjukhusavdelningarna i betydligt lagre
omfattning.
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Rutiner for skattning av smarta, illamaende samt oro/angest

13 Symtomyardering smarta _|Ja Mej  |Ejifyiit
Ayancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande) 3720 a
Basal (allman) hemsjulkvard 21 23 a
Hospicefpalliativ slutervardsenhet 33 14 a
Kaorttidshoende 15] 46 0
Falliativt radgiviingsteam 7 5 a
Frimarsardsenhet 16 g 0
Sjukhusavdelning klinik 23] 40 a
Sarskilt boende 1231 135 1]
TOTALT ANTAL 27a[ 297 0
13 Symtomvardering illamaende _|da Mej  |Ejifyllt
Ayancerad hemsjukvard (ASIHISAHIPAH el liknande) a3 24 a
Basal (allman) hemsjukeyvard 21 23 1]
Hospicelpalliativ slutervardsenhet 2B 24 i
Korttidshoende 14 47 i
Palliativt radgiviingsteam 7 ] ]
Primarsardsenhet 14 11 0
Sjukhusavdelning klinik 18 44 a
Sarskilt boende 117 141 0
TOTALT ANTAL 253 318 0
13 Symtomvardering orofangest _|Ja Mej  [Ejifyllt
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) M 23 a
Basal (allman) hermsjuleard oy 23 a
Hospicelpalliativ slutervirdsenhet 28 24 a
Korttidshoende 13| 48 0
Palliativt radgivningsteam 7 5 a
Frimarsardsenhet 14 11 0
Sjukhusavdelning klinik 18] 44 a
Sarskilt boende 1159] 138 1]
TOTALT ANTAL 255 37 0

Kommentar: Skriftliga rutiner for regelbunden symtomvardering finns pa knappt
halften av deltagande enheter. Da vardtagaren/patienten blir allt svagare kan vi inte
forvanta oss att den sjuke sjalv aktivt pakallar personalens uppmarksamhet vid
smarta, oro eller illamaende. Det ar helt personalens ansvar att géra regelbundna
beddmningar av symtomkontrollens effektivitet.

En allmant kand rutin for detta pa enheten torde underlatta for att detta ska ske. Vid
jamforelser mellan enheter med och utan dessa rutiner finns en svag tendens till att
de med skriftliga rutiner detekterar nagot fler patienter med dessa symtom.

Rutiner for vid behovslakemedel — forekomst

18 Vilka vb-lakemedel skall finnas _|Ja Mej  [Ejifyllt
Avancerad hemsjukvard (ASIHISAHPAH el liknande) ag 21 a
Basal (allman) hermsjuleard 36 g a
Hospicelpalliativ slutervirdsenhet a8 14 a
Kaorttidshoende 23 a8 0
Palliativt radgivningsteam 10 2 a
Primarvardsenhet 18 7 a
Sjukhusavdelning klinik 18] 44 a
Sarskilt boende 138] 120 a
TOTALT ANTAL 318[ 254 0
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Kommentar: Rutiner for vilka behovslakemedel som ska finnas ordinerade nar en
vardtagare/patient beddmts som déende ar vasentligt i alla vardmiljéer. Allra viktigast
ar det dar tillgangen till dessa lakemedel inte ar sjalvklar, dvs utanfor sjukhusmiljon.
Lite drygt halften av enheterna har dessa rutiner med undantag for korttidsboenden.
Att ha skriftliga rutiner for injektionslakemedel vid behov mot smarta, rosslighet,
oro/angest och illamaende borde 6ka férutsattningen for att dessa lakemedel ska
ordineras pa ett individuellt anpassat satt.

Rutiner for vid behovslakemedel — utfall

Reella ordinationer av vidbehovslakemedel for vardtagare/patienter som avlidit pa
enheter utan (till vanster) och (till hdger) skriftliga rutiner for vidbehovslakemedel:

Smarta - rutin saknas Smarta - rutin finns

100 - 100 -

M e

80 - 80 - W
G0 - 60 -
40 - 40 -
20 - 20 -

& & 2007
Avlicen &r Avlicen ar
lllamaende - rutin saknas lllamaende - rutin finns

; 100 -

e M e M e
80 - W2 80 - T
60 - 60 -

40 - 40 -
20 - 50 -
& & 2007
Avlicen &r Avlicen ar
Rosslighet - rutin saknas Rosslighet - rutin finns

100 - o e 100 - e
80 - M Ja a0 - e
G0 - 60 -

40 - 40 -
20 - 20 -
& & 2007
Avlicen &r Avlicen ar
Oro/Angest - rutin saknas Oro/Angest - rutin finns

1o M e 1989 M e
80 - M Ja a0 | JE]
&0 - &0 -

40 - 40 -
20 - 20 -
& B 2007
Avliclen &r Avlicen &r
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Kommentar: Vid samtliga indikationer dkar forekomsten av skriftliga rutiner
ordinationen av injektionslakemedel fér dessa symtom. Under férutsattning av dessa
ordinationer sedan anvands nar det behdvs dkar forutsattningen fér en battre
symtomlindring pa de enheter som har dessa skriftliga rutiner.

Resultat patientenkaten — vantade dddsfall
Palliativa enheter

Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar frekvensen trycksar i form av en liggande stapel
per palliativ slutenvardsenhet (hospice eller palliativ vardavdelning) for enheter med
minst 25 dodsfall under 2007. Ordningen uppifran bestams av hur stor andel som
besvarat fragan med "vet ej” (gult i figuren). Hogst andel "vet ej” dverst och sedan i
fallande ordning. De som inte har nagot "vet ej” redovisas i bokstavsordning.

Trycksar palliativa specialenheter med = 25 vantade dddsfall utifran andelen et g

Wat g
Fited Pabin Pited dhedals sjulhus I Mej
Stockholm A%IH Lingbre Park pall 2wd o Grad1
Stockholm SSH fad 4 . Grad 4
Stockholm ASIH awd 60 Dalens sjukhus . Grad 3
Hassleholm EWH

higlmid Hospice . Grad 2

Kristianstad KuvH __BE

Linkiping LAH Pall Awd 96
Mamkiping LAH/Linnea

hitala Soed 2

Tibvy - Palligtiva enheten Byle Gard
‘fstad Palliativa werkzamhbeten
Giteborg £nggdrdens Hospice
Gioteborg Helhetsvarden Bricke Diakoni
Macka hara Fegina Hospice

Orebro - Palliativa sektionen ger klin S0
Lund Palliztivt med centrum onbi. kiin
Uppsala Hospice gerklin LLAS
Stockhalm Ersta Hospice klinik awd
Umed Axlagarden

Stockholm S5H fuwd 2

Falun GerFehab awvd 52 P

Giteborg Ger Avd 71 pall enhet
Giteborg Kaltorps Hospice
Helzingborg Hospice

Jankidping Bihagens gasthem
Falmar LaHard 20

karstad Palligtiva enheten
Fungsbacka A51H

Lidkiping Hospice Gabrizl

Mykiping hantein

Shellefted Orkidén kir 2

Sundzvall Mellannomands Hospice
Trellzborg Palligtiva enheten
Upplands “W&sby Liwet Narvard

T

20 40 60 80 100

-

Kommentar: | denna férsta 6ppna redovisning av enhetsdata har vi velat lyfta fram
vikten av sa kompletta data som mgjligt. Da den registrerade patienten dott pa
enheten bér andelen "vet ej” helst vara 0%. De enheter med viss andel "vet ej” bor
saledes fundera pa hur rutinerna for registreringen kan forandras sa att "vet gj’-
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andelen sjunker eller helt forsvinner. Vi har medvetet valt en gron farg for grad 1 sar
(= intakt hud men kvarstaende fargférandring) och latit bla och réd farg symbolisera
de allvarligare sargraderingarna dar hudytan ar skadad. Frekvensen av dessa sar
varierar mellan enheterna mellan som mest 25% ner till nagra enstaka procent.
Orsaken till dessa skillnader kan vi inte uttala oss om men troligen foreligger det
variationer i de lokala vardkedjorna for hur liggsar hos en obotligt sjuk och déende

person forebyggs.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar andelen cancerdddsfall av samtliga registreringar
pa enheten i form av en liggande stapel per palliativ slutenvardsenhet (hospice eller
palliativ vardavdelning) fér enheter med minst 25 dédsfall under 2007. Ordningen
uppifran bérjar med de som har 100% cancer och sedan i fallande ordning.

Andel avlidna med cancer pa palliativa specialenheter med = 25 vantade dadsfall

Giteborg Ger Avd 71 pall enhet
Lund Palliztivt med centrum onb. kiin
Stockhalm Ersta Hospice klinik awd
Uppsala Hospice gerklin LAS
Trelleborg Palligtiva enheten
Helzingborg Hospice
Lidkiping Haspice Gabrizl
‘Ystad Palliativa werkzamhbeten
karstad Palligtiva enheten
Stockholm ASIH awd 60 Dalens sjukhus
kristianstad KwH
Giteborg £nggdrdens Hospice
Mykiping hantein
Tibvy - Palligtiva enheten Byle Gard
Giteborg Helhetswarden Bricke Digkoni
Falun GerRehab awvd 52 P
Shellefted Orkidén kir 2
Stockholm A51H WBngbro Fark pall awd
Upplands “W&sby Liwet Narvard
Falmar LaHfard 20
Pited Panit Fited dhedals sjubhus
Hazslehalm EvH
halmi Hospice
Giteborg Kaltorps Hospice
Jankiping Bihagens gasthem
Sundzvall Mellannomands Hospice
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Kommentar: Medvetenheten om att manga patienter som ar obotligt sjuka av andra
sjukdomar an cancer i vissa fall kan ha lika stora palliativa behov som cancersjuka
Okar standigt. Detta gor att enheter som har enbart eller nastan enbart cancer bor
inleda en diskussion internt och med sina uppdragsgivare om vad som kan vara en
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rimlig andel icke-cancerpatienter. Rimligt sett bor det vara komplexiteten i behoven
mer an diagnosen i sig som styr vilken patient som ska erbjudas det vardinnehall och
kompetens som en palliativ slutenvardsenhet kan erbjuda.

Avancerad hemsjukvard

Trycksar

Nedanstaende diagram redovisar frekvensen trycksar i form av en liggande stapel
per palliativ hemsjukvardsenhet (ASiH, SAH, AHS, LAH etc) fér enheter med minst
25 dodsfall under 2007. Ordningen uppifran bestams av hur stor andel som besvarat
fragan med "vet ej” (gult i figuren). Hogst andel "vet ej” 6verst och sedan i fallande
ordning. De som inte har nagot "vet ej” redovisas i bokstavsordning.

Trycksar avancerad hemsjukeard med = 25 vantade dadsfall utifran andelen Vet g
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Kommentar: | denna férsta 6ppna redovisning av enhetsdata har vi velat lyfta fram
vikten av sa kompletta data som mgjligt. Da den registrerade patienten dott nar
enheten varit inkopplad bor andelen “vet ej” helst vara 0%. De enheter med viss
andel "vet ej” bor saledes fundera pa hur rutinerna for registreringen kan férandras sa
att "vet ej”-andelen sjunker eller helt forsvinner. Vi har medvetet valt en gron farg for
grad 1 sar (= intakt hud men kvarstaende fargférandring) och latit bla och réd farg
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symbolisera de allvarligare sargraderingarna dar hudytan ar skadad. Frekvensen av
dessa sar varierar mellan enheterna mellan som mest 25% ner till nagra enstaka
procent. Orsaken till dessa skillnader kan vi inte uttala oss om men troligen foreligger
det variationer i de lokala vardkedjorna for hur trycksar hos en obotligt sjuk och
déende person forebyggs.

Cancerandel

Nedanstaende diagram redovisar andelen cancerdddsfall av samtliga registreringar
pa enheten i form av en liggande stapel per palliativ hemsjukvardsenhet (ASiH, AHS,
SAH, LAH etc) fér enheter med minst 25 dédsfall under 2007. Ordningen uppifran
bdrjar med de som har 100% cancer och sedan i fallande ordning.

Andel avlidna med cancer i avancerad hemsjukvard med = 25 vantade dadsfall
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Kommentar: Medvetenheten om att manga patienter som ar obotligt sjuka av andra
sjukdomar an cancer i vissa fall kan ha lika stora palliativa behov som cancersjuka
Okar standigt. Detta gor att enheter som har enbart eller nastan enbart cancer bor
inleda en diskussion internt och med sina uppdragsgivare om vad som kan vara en
rimlig andel icke-cancerpatienter. Rimligt sett bor det vara komplexiteten i behoven
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mer an diagnosen i sig som styr vilken patient som ska erbjudas det vardinnehall och
kompetens som en palliativ hemsjukvardsenhet kan erbjuda.

Cancerdiagnos
Tackningsgrad

Tackningsgraden av cancerdddsfall ar beraknad utifran data i Socialstyrelsens
statistikdatabas (antal déda, C00-D48, i aldersintervall 0-85+ ar 2005).

Tackningsgrad

Antal | % Antal | %
Lan / Ar 2006 2007
Blekinge lan 0 0 28 6,3
Dalarnas lan 319 43,6 415 56,7
Gotlands lan 11 7.1 84 53,8
Gavleborgs lan 200 24,6 239 29,4
Hallands lan 57 7,8 76 10,4
Jamtlands lan 110 28,3 154 39,6
Jonkopings lan 89 11,1 93 11,6
Kalmar lan 259 41,6 288 46,2
Kronobergs lan 0 0 38 8,6
Norrbottens lan 20 3,1 156 24.4
Skane lan 452 14,4 1092 34,7
Stockholms lan 708 17,7 1372 34,3
Soédermanlands lan 115 16,7 201 29,2
Uppsala lan 75 11,6 295 45,5
Varmlands lan 93 12,9 374 51,7
Vasterbottens lan 159 26 197 32,2
Vasternorrlands lan 86 11,3 93 12,2
Vastmanlands lan 0 0 35 5,1
Vastra Gotalands lan 288 7,5 667 17,3
Orebro lan 0 0 155 21,6
Ostergotlands 1an 443 40,3 550 50
Totalt riket 3484 15,3 6602 29,1

Kommentar:

Andelen av samtliga cancerdédsfall som registrerats uppgar i genomsnitt over riket
till 29,1%. Dalarna, Gotland, Varmland och Ostergétland nar alla dver 50%. Detta ar
anledningen till att vi i denna arsrapport valt att sarskilt redovisa resultaten fér de som
dott av cancer i patientdelen. Samtidigt illustrerar detta att osakerheten om hur den
palliativa varden i livets slutskede ser ut for vardtagare/patienter som doér av andra
orsaker an cancer fortfarande ar stor.

Resultat cancerpatienter

Registrerade cancerpatienter 2007. | forsta diagrammet har alla de 6 602
inrapporterade dddsfallen med cancerdiagnos tagits med. | de féljande diagrammen
ingar endast de som av vardpersonalen beddmts som vantade dddsfall samt de 5
vanligaste dodsplatserna (n=6 238).
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Antal dédsfallregistreringar med cancerdiagnos n=6 602
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Kommentar: Cirka 30 % av samtliga cancer dodsfall i Sverige registrerades 2007
(24 % av ca 93 000 dodsfall/ar dor av cancer). Av de registrerade cancerdddsfallen
ar 72 % fran palliativa slutenvardsenheter och avancerad hemsjukvard, enheter som
idag har mycket hog tackningsgrad i Svenska palliativregistret. Sjukhus och olika
kommunala boendeformer svarar for drygt 22 % av registreringarna, enheter med
betydligt lagre tackningsgrad. Drygt 15 700 cancerpatienter avlidna under 2007 ar
inte registrerade i registret. Beddomningen ar att merparten av dessa har avlidit pa
sjukhus eller kommunala vardformer. Detta innebar att majoriteten av manniskor med
cancer som avlider gor detta pa sjukhus eller inom de kommunala boendeformerna
dar vi i dagslaget i stor utstrackning saknar registreringar trots att deltagande i
Svenska palliativregistret ar en av de 10 kvalitetsindikatorer som rekommenderats i
Socialstyrelsens cancerriktlinjer.

Forlust av sjalvbestdmmande

Forlust av sjalvbestammande fér vantade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar: Avlidna i cancer pa sjukhus, kommunal korttidsplats och palliativ
specialenhet uppvisar stora likheter avseende forlust av sjalvbestammande. Ungefar
85-95% bibehaller sin formaga till sjalvbestammande fram till timmar eller dagar fére
déden. Ar det i sjélva verket samma typ av casemix? Ar det den sjukes behov som
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styr vardformen eller spelar aven andra faktorer in? Att tillgangen till personal och
palliativ kompetens varierar mellan de olika vardformerna vet vi men vi kan idag inte
uttala oss om hur ofta en vardtagare/patient med stora palliativa behov hamnar pa
“fel” stalle i vardkedjan. De cancerpatienter som avlider pa sarskilda boenden kan i
cirka 70% av fallen bibehalla sin férmaga till sjalvbestdmmande till timmar eller dagar
fore doden.

Alder och konsférdelning

Alder och kénsférdelning vantade cancerdédsfall (ar, median, n=6 238)
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Kommentar: Avlidna cancerpatienter ar aldre inom de kommunala boendeformerna,
sma aldersskillnader inom de dvriga vardformerna.

Vardtid
Vardtid for vantade cancerdddsfall (dygn, median, n=6 238)
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Kommentar: Avlidna cancerpatienter vardas i median cirka tre veckor inom
korttidsboenden, vardtider i paritet med cancerpatienter pa palliativ slutenvardsenhet
och sjukhus. Avlidna inom sarskilt boende uppvisar betydligt langre vardtider.

Tid sedan senaste lakarbesok

Senaste [Akarbedamning pd plats fér vantade cancerdadsfall (dagar, median, n=6 238)

v _Hemsjv avanc Fommun kort Kommun sabo Fall specenh Sjukhus

Kommentar: Cancerpatienter som avlider bedéms av lakare inom fem dagar
(median) fore dodsfallet. Detta innebar att ett strukturerat vardinnehall med t.ex.
lakemedelsrevision, insattande av vid behovsmedicinering, utfardande av
narstaendepenningsintyg, information till patient och narstaende om vardens
inriktning och mal borde kunna komma patient och narstaende till del oavsett var
vardtagaren/patienten vardas.

pcqlu“sqelu Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 31



Valfrihet av dodsplats

Tillgodosedd valfrihet av dédsplats vantade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:

Avancerad hemsjukvard: Cancerpatienter som vardas inom den avancerade
hemsjukvarden och avlider i hemmet har valt detta.

Kommunala korttidsplatser: For 50 % av cancerpatienter som avlider pa kommunala
korttidsplatser ar det oklart om eventuella andra vardalternativ som t.ex. avancerad
hemsjukvard eller vard pa palliativ slutenvardsenhet har diskuterats med patienten
(=vet gj alternativet).

Sarskilt boende: Oftast ar inskrivning av en vardtagare pa sarskilt boende en atgard
som vidtages forst nar andra boendeformer, inklusive eget ordinart boende, bedomts
orealistiska. Uppemot 25 % av vardtagarna forlorar sin férmaga till
sjalvbestammande veckor eller mer fore doden, vilket ocksa begransar valfriheten.
Att personalen i nastan 50 % av fallen inte kanner till vardtagarens énskemal i denna
fraga torde dock delvis bero pa att det inte ingar i rutinen pa vissa enheter att dryfta
denna typ av fraga.

Palliativ slutenvardsenhet/hospice: For 35 % av cancerpatienter som avlider pa
palliativa slutenvardsenheter ar det oklart om eventuella andra vardalternativ som
t.ex. avancerad hemsjukvard har diskuterats med patienten (=vet gj alternativet).
Sjukhus: Foér tva av tre cancerpatienter som avlider pa sjukhus ar det oklart om
eventuella andra vardalternativ som t.ex. avancerad hemsjukvard eller vard pa
palliativ slutenvardsenhet har diskuterats med patienten (=vet gj alternativet). Da
dessa patienter i mycket stor utstrackning bibehaller sin formaga till
sjalvbestdmmande till endast timmar eller dagar fére déden bor det finnas stort
utrymme for rutinférbattringar inom detta omrade.
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Erbjudande av eftersamtal

Erbjuds eftersamtal fér nérstaende vantade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:

Avancerad hemsjukvard: Narstaende till cancerpatienter som avlidit i hemmet och
vardats inom den avancerade hemsjukvarden erbjuds rutinmassigt ett
efterlevandesamtal.

Kommunala korttidsplatser: Drygt 50 % av narstaende till cancerpatienter som avlidit
pa kommunal korttidsplats erbjuds ett efterlevandesamtal.

Sarskilt boende: Cirka 63 % av narstaende till cancerpatienter som avlidit inom
sarskilt boende erbjuds ett efterlevandesamtal.

Palliativ slutenvardsenhet/hospice: Narstaende till cancerpatienter som avlidit pa
palliativ slutenvardsenhet erbjuds rutinmassigt ett efterlevandesamtal.

Sjukhus: Cirka 58 % av narstaende till cancerpatienter som avlidit pa sjukhus erbjuds
ett efterlevandesamtal. Att man in 26% av fallen inte vet om efterlevandesamtal
erbjudits eller ej visar pa ett mojligt omrade for rutinférbattringar.
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Narvarande i dodsoégonblicket

Narvarande i dédsdgonblicket vantade cancerdddsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:

Andelen cancerpatienter som dér ensamma ar lagst i avancerad hemsjukvard (ca
5%). | de dvriga vardformerna ar siffrorna tamligen likartade med 10-15% som dor
ensamma. Inom de kommunala vardformerna kompenserar personalnarvaro ibland
for att narstdende inte ar narvarande. Givetvis kan man diskutera hur ensamhet i
denna diskussion ska definieras. Ar man ensam om dérren star éppen och det finns
personal ett par rum bort? | registrets mening avser vi dock att "ensam” (=ingen)
innebar att nagon annan person inte var i samma rum vid doédsfallet.

Profil av ej helt lindrade symtom och vidbehovsordinationer for
cancerpatienter avlidna inom avancerad hemsjukvard:

Noteras bor att foljande diagram over ej helt lindrade symtom ar en sammanstalining
av hur den registrerande personalen uppfattat vardtagarnas/patienternas besvar pa
respektive enhet. Orsakerna till skillnaderna mellan de olika vardformerna kan vi inte
uttala oss om. De kan bero pa systematiska skillnader i de sjukas symtomférekomst
och symtomintensitet, men ocksa personalens férmaga att detektera och behandla
symtomen.
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Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet véntade cancerdéddsfall, avancerad hemsjuvard (%, n=1 500)
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Kommentar: Cirka halften av cancerpatienter som avlider inom avancerad
hemsjukvard uppvisar inga symtom sista veckan i livet. Var femte lindras ej helt
avseende smarta och oro/angest trots att vid behovs ordinationer finns avseende
dessa symtom.
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Profil av ej helt lindrade symtom och vidbehovsordinationer for
cancerpatienter avlidna inom korttidsboende:

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet vantade cancerdédsfall, korttidsboende (%, n=461)
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Kommentar:

44 % av cancerpatienter som avlider inom korttidsboende uppvisar inga symtom sista
veckan i livet. Var fjarde lindras ej helt avseende smarta och oro/angest trots att vid
behovs ordinationer finns avseende smarta. Endast cirka 50% har en
vidbehovsordination for injektionslakemedel mot illamaende.
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Profil av ej helt lindrade symtom och vidbehovsordinationer for
cancerpatienter avlidna inom sarskilt boende:

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet vantade cancerdddsfall, sarskilt boende (%, n=267)
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Kommentar:

55 % av cancerpatienter som avlider inom sarskilt boende uppvisar inga symtom
sista veckan i livet. 16 % lindras ej helt avseende smarta och oro/angest trots att vid
behovs ordinationer finns avseende smarta. Injektionsordination mot illaméende finns
endast i drygt 40% av fallen.
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Profil av ej helt lindrade symtom och vidbehovsordinationer for
cancerpatienter avlidna pa palliativ slutenvardsenhet:

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet vantade cancerdddsfall, palliativ SV (%, n=3 254)
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Kommentar:

Cirka halften av cancerpatienter som avlider pa palliativ slutenvardsenhet uppvisar
inga symtom sista veckan i livet. Var femte lindras ej helt avseende smarta och
oro/angest trots att vid behovs ordinationer finns avseende dessa symtom. Generellt
verkar det vara del av rutinen att injektionslakemedel for dessa symtom ska finnas
ordinerade.

QQ'!'QJ['“ Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 38



Profil av ej helt lindrade symtom och vidbehovsordinationer for
cancerpatienter pa sjukhusavdelning:

Ej helt lindrade symtom sista veckan i livet vantade cancerdddsfall, sjukhus (%, h=756)
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Kommentar:

Endast en fjardedel av cancerpatienter som avlider pa sjukhus uppvisar inga symtom
sista veckan i livet. 23 respektive 27 % lindras ej helt avseende smarta och
oro/angest trots att vid behovs ordinationer finns avseende smarta. Rutinerna for
vidbehovsordinationer for rosslighet, oro/angest och illamaende behdver ses éver pa
vissa sjukhusavdelningar.
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Smartskattning av cancerpatienter i livets slutskede:

Anvandandet av smartskattning med VAS/NRS véntade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:

Tva av tre cancerpatienters smarta har inte skattats med NRS eller VAS sista veckan
i livet trots att de skulle kunna medverka och att detta ar en av 10 nationella
kvalitetsindikatorer for cancervarden enligt Socialstyrelsens cancerriktlinjer.

Vardkontinuitet:

Antal vardplatser utéver sista de sista 2 veckorna véntade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:
Resterande del upp till 100% ar obesvarade dodsfall da fragan inte funnits hela aret.
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Cirka 75 % av cancerpatienter som avled i hemmet med stéd av avancerad
hemsjukvard vardades dar de sista tva veckorna i livet.

Cirka 60 % av cancerpatienter som avled inom korttidsboende vardades dar de sista
tva veckorna i livet.

Cirka 75 % av cancerpatienter som avled inom sarskilt boende vardades dar de sista
tva veckorna i livet.

Cirka 50 % av cancerpatienter som avled pa palliativ slutenvardsenhet vardades dar
de sista tva veckorna i livet.

Knappt hélften av cancerpatienter som avled pa sjukhus vardades dar de sista tva
veckorna i livet.

Trycksar vantade cancerdédsfall (%, n=6 238)
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Kommentar:

Mindre an 10 % av avlidna cancerpatienter inom sarskilt boende uppvisade trycksar
av klinisk betydelse i livets slutskede. Detta ar nagot lagre frekvens én inom andra
vardformer. Innebar det att man rutinmassigt anvander sig av andra framgangsrika
profylaxrutiner an inom 6vriga vardformer?

Knappt 15 % av avlidna cancerpatienter inom dvriga vardformer uppvisade trycksar
av klinisk betydelse i livets slutskede. Detta ar hogre siffror an for sarskilt boende.
Kanhanda finns har mgjlighet till en givande diskussion och erfarenhetsutbyte som
pa sikt skulle kunna minska trycksarsfrekvensen ytterligare.

Resultat patientenkaten — ovantade dodsfall

Registrerade ovantade dodsfall under 2007 var sammanlagt 611 stycken. Fordelning
pa olika diagnoser framgar av tabellen nedan:

Diagnos Total antal Antal ovantade Andel ovantade
(%)

Cancer 6602 174 2,6

Hjartsjukdom 1303 211 16,2

Lungsjukdom 434 65 15,0

Demens 856 85 10,0
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Stroke 643 74 11,5
Annan neurologisk sjd | 161 18 11,2
Diabetes 231 39 16,8
Infektion 437 52 11,9
Ovriga 810 123 15,2

Kommentar: Andelen ovantade dodsfall ar klart farre bland cancerfallen. Om
skillnaderna helt kan foérklaras av sjukdomarnas olikheter i forloppet eller om det
ocksa finns en stérre medvetenhet bland personal som arbetar med cancerpatienter
om att sjukdomen kan leda till déden, ar oklart. Helt klart ar att "diagnosticerandet” av
att vardtagaren/patienten ar i livets slutskede ar mycket vasentligt for att ett optimalt
vardinnehall ska kunna erbjudas. | knappt 15% av fallen har mer an en diagnos
angivits, vilket forklarar att summan av totalantalet dverstiger antalet registreringar

Genusperspektivet
Det foreligger inga uppenbara genusbaserade skillnader i registerdata.

Goda exempel

Narvarande vid dodsfall pa avd 96 LinkOping

| ett vardigt doende har vi magjlighet att ha en nara anhorig eller van vid dodsbadden.
Ibland orkar inte de narstaende eller sa finns det helt enkelt ingen nara. Vardgivaren
bdr 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, personal och narstdende, narstaende, personal och vet
ej. Men ar malet alltid 100 %?

Avd 96 ar en palliativ slutenvardsenhet (6 vardplatser) pa Universitetssjukhuset i
Linkdping som varit med och registrerat i Svenska palliativregistret sedan starten.
Varje ar avlider 80-100 patienter pa enheten, oftast med cancerdiagnos. Patienterna
remitteras till avdelningen framfor allt fran de tva palliativa ASIH-teamen inom samma
organisation men ocksa ifran sjukhusets dvriga vardavdelningar. Avdelningen praglas
av hog kompetens och lag personalomsattning.
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Vem var narvarande vid dédsfallet? (% av antal)
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Under Q3 2005-Q2 2006 var andelen patienter som avled utan nagon narvarande vid
dodsogonblicket ca 10 %. Under Q3 2006 boérjade andelen, av oklar anledning att
Oka och under Q4 2006 dog ca 35 % utan nagon medmanniska narvarande i
dodsogonblicket. Ansvarig vardenhetschef, som kontinuerligt foljer egna data
noterade detta och diskussion fordes i personalgruppen pa en arbetsplatstraff kring
vardegrundsfragor. Vid de efterféljande matningarna var ater ca 10 % av de som
avled ensamma i dédsdgonblicket. Kanske ar det mot denna niva vi ska strava?

Trycksar, sa har vi anvant Svenska palliativregistret fér arbete med
utveckling och kvalitet pa Ersta hospicekliniks avdelning

| Svenska palliativregistrets arsrapport for ar 2006 hade 14 % av de férvantade
dodsfallen trycksar nar de avled. Man gjorde ingen uppdelning av férekomsten pa de
olika vardtyperna men spontant uppfattades siffran hog.

Kvalitetsregistret gjorde det mojligt att for férsta gangen mata forekomst av trycksar
hos patienterna pa Ersta hospicekliniks vardavdelning. Férekomsten av trycksar var
31 % hos de patienter som avled pa avdelningen under ar 2006 vilket var hogre an
genomsnittet och inte sarskilt smickrande for den vard vi bedriver pa avdelningen.
Det féranledde att vi ville se 6ver vara rutiner gallande omvardnaden for patienterna.
Var uppfattning var att vi arbetade férebyggande med madrasser och lagesandringar
samt medvetet arbetade for att inte rutinmassigt orsaka obehag och smarta for
patienten genom ondédiga lagesandringar. | arbetet ingar aven att ta hansyn till
patientens 6nskemal.

Vi funderade pa om de som registrerade uppgifterna férstod att det var trycksar vi
skulle registrera och inte sar orsakade av patientens cancersjukdom. Ett
fortydligande avseende detta krdvdes. En annan fraga som vi hade var om
patienterna hade trycksar vid ankomsten till var avdelning men det var inte magjligt att
ta reda pa med hjalp av kvalitetsregistret.
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Vard i livets slutskede medfér att manga patienter till féljd av en lang tids sjukdom
kan vara avmagrade och ha nedsatt aptit. Ibland en begransad rorelseférmaga vilket
kan beror pa smarta, sjukdomen eller behandling. Flertalet av vara patienter har skor
hud som ar kanslig for tryck och beroring, till folid av behandling med kortison.

| maj 2007 gjordes en del forandringar i dodsfallsenkaten vilket skapade en mojlighet
att klassificera trycksaret enligt det 4-gradiga bedémningssystemet som utarbetats
enligt European Pressure Ulcer Advisory Panel (EPUAP).

For att utveckla och forbattra varden pa avdelningen arbetades ett Lokalt
vardprogram fram for trycksar, orsak och prevention. Som ett led i detta skapades
nya inskrivningsrutiner. | samband med inskrivning av patienter gors en bedomning
enligt Nortons poangskala for att identifiera de patienter som I6per en 6kad risk att fa
trycksar. Med hjalp av instrumentet bedéms och poangsatts patienternas psykiska
status, fysiska status, rorelseférmaga, fodointag, vatskeintag, inkontinens och
allmantillstand. Maximalpoangen ar 28, personer med < 20 poang anses lopa risk att
utveckla trycksar. Antalet poang utgor underlag for eventuella atgarder. Om patienten
har trycksar vid ankomsten till avdelningen anges detta samt grad enligt den 4-
gradiga skalan och en vardplan upprattas. Vid forandring i patientens allmantillstand
gors en ny riskbeddmning som dokumenteras i journalen.

Syftet med det lokala vardprogrammet var att ge hospiceklinikens vardpersonal 6kad
kunskap om trycksar, identifiera patienter i riskzonen och ge utbildning i preventivt
arbete samt att nar trycksar uppkommit ge adekvat behandling som lindrar smarta,
lukt och infektioner och att férhindra att saret forvarras och om maijligt fa det att laka.
Det preventiva arbetet innebar férutom inspektion av patientens hud, hygien ocksa
kunskap om lagesandringar, madrasser och sittdynor och nutrition.

Det gjordes kompletterande inkdp av tryckavlastande madrasser. Information om
madrasserna samt riktlinjer for val av madrass sammanstalldes i en parm.
Riktlinjerna klargjorde om for hur, nar och till vilken patient madrasserna skulle
anvandas. Malet var férebyggande eller sarlakning beroende pa férekomst av
trycksar eller identifierad 6kad risk for trycksar. Till var hjalp anvands den Modifierade
Nortonskalan.

For att utvardera arbetet planeras en journalgranskning avseende, antalet patienter
som blivit riskbeddmda under perioden, antalet patienter som befunnits sig i
riskzonen, antalet patienter som hade trycksar vid inskrivning, antalet patienter som
fick trycksar under vardtiden och antalet patienter som hade trycksar vid utskrivning
eller da de avled. Innan vi tagit del av den informationen ar det svart att veta om
ytterligare forbattringar kan géras. Trots ett medvetet arbete for att utveckla varden
och forbattra situationen for vara patienter visar statistiken av férekomst av trycksar
pa en 6kning for ar 2007, 33 % av vara avlidna patienter hade trycksar da de avled.
Ar det kanske s& har det ser ut pa var avdelning avseende forekomst av trycksar?
Nyligen har sarvardsansvarig sjukskoterska pa avdelningen fatt undervisning i
Picsara for att dokumentera sar med hjalp av digitala bilder. Det ar kanske ytterligare
ett steg mot att tydliggéra vart preventiva arbete och att tydliggora skillnaden mellan
trycksar och sar orsakade av cancersjukdom.

Kommentar: Trycksarsforekomst kan ses som en processindikator dvs mater kvalitet
aven dver organisatoriska granser. Registret kommer darfor att erbjuda en valfri fraga
avseende forekomst av trycksar vid ankomsten till egen enhet. For att minska
trycksarsforekomst pa den egna enheten kan ibland forbattringsarbete éver
organisatoriska granser behdva goras.
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Beslutade forandringar i registrets fortsatta arbete

Enhetsenkaten
Inga férandringar 2008.

Dodsfallsenkaten
Inga férandringar 2008.

IT-st6d

Fortsatt samarbete med nuvarande IT-leverantér. Ny hemsida infors successivt med
bl a nya urvalsmgjligheter och en ny grafikteknik.

Nya moduler

En journalmall med fasta svarsalternativ testas i Ostergétland. Sa snart den bedéms
riktigt utformad kommer samma princip att testas i andra datajournaler.

En fragebank med extra fragor som den enskilda enheten kan anvanda tillfalligt ihop
med de vanliga obligatoriska ar under uppbyggnad.

Kunskapsstod

Kortare texter med exempel pa hur man kan arbeta med de omraden registret vill
belysa ar under framtagande.

Att forbattra varden i livets slutskede
Kvalitetsregistrets fragor utgar fran foljande kriterier fér 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

. Patienten behdver inte d6 ensam

Patienten ges mdjlighet att do pa den plats hon sjalv 6nskar

8. Narstaende erbjuds uppféljande samtal efter dodsfallet

aRrON=

~N o

1. Syftet med fragan ar att belysa i vilken man déende manniskor 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 informerande
samtal om sin situation — att man ar i livets sista skede, att man ar déende. Detta
samtal kan forstas ha forts nagot innan livets sista vecka. Det &r inte personalens
radsla for doden eller oférmaga att samtala om déende och déd som skall styra.

2. Resultaten visar tydligt att det verkar vara lattare att tala med narstaende om
ddden an med patienten/vardtagaren sjalv.
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3. + 4. | varden efterstravas alltid att patienten/vardtagaren sjalv ger sin egen
bedomning av symtomlindring helst mha VAS/NRS som dokumenteras. Om
patienten inte sjalvstandigt kan meddela sig eller anvanda skattningsinstrument,
ingar det i lakarens och sjukskoterskans arbeta att bedéma patientens symtom, trots
att de inte kan veta hur ont det gor. Det som inte avspeglas i fragorna i registret ar
hur sjalvkritisk personalen ar i beddmningen av symtomlindring: kan man tillata sig att
vara helt n6jd 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. Lakemedel vid behov skall finnas ordinerat 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? Vara resultat visar dock pa
att det kan finnas systematiska skillnader mellan olika enheter.

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
anhdriga inte orkar, om patienten vill dé pa intensivvardsavdelning men det inte finns
platser. Onskan bor efterfragas och en dialog foras kontinuerligt mellan patient,
narstaende och vardare. Onskan kan férandras och méjligheten att leva upp il
onskan kan inte alltid uppfyllas.

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

Personalens kompetens och vardens organisation ar avgérande for hur val vi férmar
varda en déende person. Om kompetens eller resurser saknas inom den egna
vardenheten finns majlighet att konsultera andra som har den kompetens som
behovs. | registret finns en fraga som lyfter fram denna méjlighet. Var avsikt ar att
belysa hur vanligt det ar att kolleger konsulteras nar den egna kompetensen inte
racker till.

Det har kvalitetsregistret registrerar kvalitetsindikatorer efter patientens dodsfall vilket
metodologiskt utgdr en svaghet. Det ar a andra sidan ett mycket tydligt
registreringstillfalle. Antalet fragor ar sjalvfallet ocksa ett litet urval av alla tankbara
indikatorer pa god vardkvalitet. Inom ramen for kvalitetsregistret finns fran och med
2008 mojligheten att for enskilda vardenheter att lagga till egna fragor. Férslag pa
extra fragor skickas in till registret och bedéms av styrgruppen. Efter eventuella
justeringar laggs dessa ut pa hemsidan och kan valjas till av den person som har fatt
en specifik behdrighet av verkstallande utskottet.

Det finns olika vagar att forbattra varden i livets slutskede och darmed férbattra de
indikatorer pa vardkvalitet som registreras i palliativregistret. Exempel pa detta ar att
arbeta efter en sarskild vardfilosofi sdésom WHOs definition pa palliativ vard med en
tydlig helhetssyn och fokus pa symtomlindring med patienten i centrum men ocksa
med beaktande av narstdendes behov. En vidareutveckling av denna vardfilosofi,
med syfte att fanga mer av helheten i patientens situation anvands idag i det
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praktiska arbetet pa flera palliativa enheter Weismans s.k. "SEX S”. Dessa star for
sjalvbild, symtomlindring, sjalvstandighet, sociala relationer, syntes, samtycke

Inom landstinget i Ostergétland pagar ett utvecklingsarbete déar viktiga
kvalitetsindikatorer for varden i livets slutskede laggs in som ett "vardprogram” i det
elektroniska patientjournalsystemet (datajournalen). Patienten f6ljs prospektivt och
uppgifter kan sedan automatiskt féras fran patientens journal till palliativregistret for
vidare bearbetning och belysning av vardkvaliteten pa enheten.

Liverpool Care Pathway for the dying patient (LCP) ar en fristdende standardvardplan
som nu ocksa finns i en svensk version. Den kan ocksa integreras med befintlig
journal alternativt anvandas separat som ett verktyg for att tillférsakra den doende
patienten god vard i livets slutskede. Den syftar till att kvalitetssakra varden i livets
slutskede. Flera av de viktigaste kriterierna for god vard enligt LCP liknar
palliativregistrets variabler.

Medicinska ordinationer sista veckan i livet
Varfor injektionslakemedel vid behov i livets slutskede?

Det har kommit forfragningar till registret fran framfér allt kommunala verksamheter
om varfor vi specifikt efterfragar injektionslakemedel och varfér det inte gar lika bra
med stolpiller.

Bade nationella och internationella kvalitetsdiskussioner kring hur vi pa basta satt ger

en god symtomlindring i livets slutskede namner vikten av tillgang till parenteral vid

behovsmedicinering. Exempelvis lyfts det fram av Socialstyrelsen som en nationell

kvalitetsindikator foér cancersjukvarden (mot smarta). Inom den specialiserade

palliativa varden har man sedan 80-talet anvant sig av subcutan tillférsel av

lakemedel. Bakgrunden till denna praxis ar bl a féljande:

e Internationellt ar det ovanligt att sjukskoterskor far satta iv infart och administrera
lakemedel iv

e En perifer nal innebar komplikationsrisker i form av t ex tromboflebiter och
infektioner.

e Samma effekt som iv-administrering.

Intramuskular administration bér inte anvandas i livets slutskede eftersom manga
patienter har liten muskelmassa, det finns risk for injektionssmarta och blédningar
och att man kan skada intilliggande kansliga strukturer.

Skal till att man inte bor anvanda stolpiller som forstahandsadministrationssatt nar

patienten inte langre kan ta sina lakemedel oralt ar:

e Administrationssattet kan uppfattas som integritetskrankande.

e Sjalva administrationen inklusive vandning, hoftflexion med mera kan férorsaka
smarta och obehag.

e Upptaget ar osakert till féljd av varierande sfinktertonus analt samt risken for
rektal obstipation. Ett stolpiller som glider ut eller hamnar i en fekalklump gor
ingen nytta.
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| livets slutskede forsamras den perifera cirkulationen. Da ar det viktigt att ge den
subcutana injektionen sa centralt som mdjligt, t ex pa évre delen av thorax eller pa
Overarmen, for att sakerstalla tillférseln av avsett Iakemedel. Smartan i samband med
upprepade injektioner kan minimeras genom att satta en subcutan nal och ge
injektionen langsamt.

| Palliativregistret efterfragas ordinationer av vid behovslakemedel for symtomen
smarta, rosslighet, illamaende och oro/angest. Dessa ar de vanligaste
behandlingsbara symtomen och férekommer sa pass ofta att nédvandiga lakemedel
bor finnas ordinerade for var och en som beddoms befinna sig i livets slutskede for att
sakerstalla optimal symtomlindring utan onddig tidsfordrojning.

Foljande lakemedel kan ordineras for att mojliggéra en god lindring av dessa
symtom:

Inj Morfin eller alternativ stark opioid (smarta)

Inj Morfin-Skopolamin alternativt inj Robinul (rosslighet)

Inj Haldol (illamaende)

Inj Dormicum/Midazolam (oro/angest)
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Enhetsenkat 2007 05 01 —
Svenska palliativregistret Enhetsregistrering.

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

=1 Svenska palliativregistret, www.palliativ.se , e-post vu@palliativ.se, 073-704 31 69 sid 49



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 2007 05 01 —
Svenska palliativregistret Enkat i samband med personens dodsfall.

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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