Se-@ -~ Karolinska
¥ g'p 7 Institutet

Institutionen fér Neurobiologi,
Vardvetenskap och Samhalle
Sektionen for Omvardnad
Specialistutbildning for sjukskoterskor
Host och varterminen 2015
Examensarbete 15 hp

Pa vag mot god palliativ vard av aldre
En jamforelse mellan tre geriatriska kliniker
kén och aldersperspektiv pa varden

Heading to good palliative care of the elderly
A comparison of three geriatric clinics
gender and age perspective on health care

Forfattare: Ingrid Polvi
Cajsa-Lena Vennstrom

Handledare: Anne-Marie Bostrom, Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap och

samhalle
Examinator: Anne-Cathrine Mattiasson, Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap

och samhalle



Sammanfattning

Bakgrund: Vard och omvardnad i livets slutskede ar en utmaning dar syftet ar att lindra
lidande och framja livskvalitet. Kunskaper om palliativa processer ar viktigt da omvardnad av
personer i livets slutskede ar kravande och komplext. Brister i den palliativa varden finns bade
i Sverige och internationellt, kontinuerlig forskning och utveckling behdvs. Personcentrerad
vard som forhallningssatt introduceras fortgaende inom svensk vard och en modell for
personcentrerad palliativ vard &r De 6 S:n.

Syfte: Syftet med studien var att med utgangspunkt i data fran Svenska Palliativregistret
undersoka i vilken utstrackning malen for god palliativ vard uppnas for aldre pa tre geriatriska
kliniker i en storstadsregion. Syftet var dven att undersoka om kon eller alder paverkade den
palliativa varden.

Metod: Studien genomférdes som en kvantitativ retrospektiv registerstudie. Baserad pa data
fran Svenska Palliativregistret (n = 403) dar forvantade dodsfall bearbetades.

Resultat: Resultatet visade likvardiga utfall pa huvuddelen av resultatmatten och endast ett
fatal signifikanta skillnader sags. Signifikant skillnad fanns mellan klinikerna géllande
symtomskattningar med validerade instrument samt uppnadd symtomlindring avseende
rosslighet och andnod. Smarta och illamaende foérekom oftare hos kvinnor, rossel forekom
oftare hos man. Symtomlindring vid rosslighet och andndd uppnaddes i hogre grad hos éldre
> 90 ar. Resultatet visar att symtomskattningar utforts till liten grad med validerade
instrument.

Slutsats: Den palliativa varden pa studerade kliniker var jamférbar med geriatrisk slutenvard
och tidigare studier. Smarta lindrades relativt val medan 6vrig symtomlindring behdver
forbattras. Forbattringsarbete behdvs dven inom omradena symtomskattning med validerade
instrument och lakarinformation till patient.

Nyckelord: Aldre, Palliativ vard, Svenska Palliativregistret.



Abstract

Background: Care and nursing in palliative care is a challenge that aims to relieve suffering
and promote quality of life. Deficiencies in palliative care is found in Sweden and
internationally, continuous research and development is needed. Person-centered care
approach introduces ongoing in the Swedish health care and a model of person-centered
palliative care "De 6 S: n".

Objective: The aim was to examine the extent to which the objectives of good palliative care
was achieved for the elderly in three geriatric clinics and to investigate whether gender or age
affected care.

Methods: The study was conducted as a quantitative retrospective registry-based study on
data from the Swedish Register of Palliative Care (n = 403), where the expected deaths were
processed.

Findings: The results showed equivalent outcomes for the majority of the measurements.
Significant differences was found between clinicians using systematic assessment with
validated instruments for wheeze and dyspncea. Pain and nausea occurred more often in
women and wheeze were more frequent in males. Symptomatic relief in wheeze and dyspncea
were achieved to a greater extent in the elderly > 90 years. The results showed that systematic
assessment with validated instruments was performed to a small degree.

Conclusion: The palliative care at the clinics was comparable to previous studies. Pain was
generally reduced while other symptom relief require further more improvements.
Improvements are also needed in the areas of assessment with validated instruments.

Keywords: Elderly, Palliative care, The Swedish Register of Palliative Care
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1. Inledning

Palliativ vard har tidigare utgatt fran varden av personer med cancer och deras behov.
Palliativ vard bor omfatta alla oavsett alder eller diagnos varfor det ar angeléget att 6verfora
denna kompetens till varden av aldre i livets slutskede (Socialstyrelsen, 2013). | Sverige avled
ar 2014 totalt ca 89 000 personer varav de aldre an 65 ar stod for 88 % av dodsfallen (SCB,
2015). Underlag for standiga forbattringar, med malet att aldre ska erhalla god palliativ vard,
ar darfor betydelsefullt att sammanstalla. Inférandet av Nationella kvalitetsregister, sa som
Svenska Palliativregistret (SPR), har forbattrat mojligheterna for vardgivare att folja upp och
utveckla varden (Socialstyrelsen, 2006).

Denna studie, for specialistsjukskoterskeexamen inom vard av aldre, fordjupar sig i utfallet pa
den palliativa varden for aldre den sista veckan i livet pa geriatriska vardavdelningar utifran
data i SPR. Jamforelser mellan kliniker, kén och aldersgrupper kan anvéndas vid
vardutveckling for att ytterligare lindra lidande och framja livskvalitet i livets slutskede.
Specialistsjukskoterskan forvantas besitta kompetens att delta i och leda utveckling av
omvardnadsarbetet samt att sakerstélla att varden i livets slutskede ges med god kvalitet och
anpassat till dldre (Svensk sjukskoterskeforening, u.d.). Avsikten med studien var att bidra
med underlag till férbattringsarbete.

2. Bakgrund

2.1 Palliativ vard

Palliativ vard definieras av Socialstyrelsen (u.d.) som: Hélso- och sjukvard i syfte att lindra
och framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som
innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stod
till narstaende”. Syftet med den palliativa varden &r att forbygga och lindra symtom som
uppstar i livets slutskede (Rosenberg, Lamba & Misra, 2013; Socialstyrelsen, 2013). Palliativ
vard ar inte tidsbestamd och kan paga i nagra dagar upp till flera ar. Den delas in i en tidig och
en sen fas, dar mal och syfte skiljer sig at. Den tidiga fasen kan vara lang och malet &r att ge
livsforlangande atgarder/behandlingar som ger patienten okad livskvalitet. Den sena fasen &r
kort och doden intraffar inom en snar framtid (Rosenberg et al., 2013). Syfte och mal i denna
fas &r att lindra patientens lidande och framja patient och anhérigas livskvalitet
(Socialstyrelsen, 2013). Nar den tidiga fasen slutar och den sena fasen tar vid &r
svaridentifierat, speciellt vid komplexa sjukdomstillstand hos aldre (Rosenberg et al., 2013).
Inom hélso- och sjukvarden kallas denna dvergang for brytpunkt och samtalen med patient
och anhdriga om att 6verga till sen palliativ vard benamns brytpunktssamtal (Socialstyrelsen,
2013).

Vérldshalsoorganisationen (WHO, 2002, p. 84) definierade palliativ vard 2002. Nationella
Radet for Palliativ Vard (u.d.) presenterar en svensk Oversattning: “palliativ vird bygger pa ett
forhallningssatt som syftar till att forbéattra livskvaliteten for patienter och de narstaende,
genom att férebygga och lindra lidandet genom tidig upptackt, beddmning och behandling av
smérta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i samband
med livshotande sjukdom”. Malen for palliativ vard, enligt WHO (2002), ar bland annat att
lindra smérta och andra plagsamma symptom. Varden ska bekréfta livet och varken paskynda
eller fordroja doden. Patienten och dennes familj ska ses som en helhet och fa hjalp och stod
att hantera sjukdomsforlopp och déendet.



I den statliga utredningen "Ddden angar oss alla — Viérdig vard vid livets slut” (SOU 2001:6)
formulerades fyra hornstenar for god palliativ vard i Sverige. Hornstenarna bygger pa WHO
definition av palliativ vard. Hornstenen Symtomkontroll innefattar att lindra symtom, dar
symtomen ses i vid bemarkelse och kan vara av "fysisk, psykisk, social och existentiell art”, i
denna hornsten ingar dven att hjalpa patienten att bevara sin integritet och autonomi.
Samarbete i ett mangprofessionellt team, beskriver att varden ska bedrivas teambaserat.
Karnan i Kommunikation och relation, avser goda relationer och god kommunikation mellan
patient, anhorig och vardpersonal, samt inom arbetsteamet. Den sista hornstenen, Stod till
narstaende, inkluderar stod till narstaende under sjukdomen och efter dédsfallet. (SOU
2001:6)

Ar 2006 bedémde Socialstyrelsen (2006) utvecklingen av den palliativa varden och fann att
den utvecklats och forbattrats. Arbete aterstar dock innan likvardig vard kan ges i hela
Sverige. Mdjlighet till uppfoljning har 6kat i och med utvecklingen av SPR. All halso- och
sjukvard &r alagd att kontinuerligt utveckla och forbattra sin kvalitet, detta géller aven for den
palliativa varden och Socialstyrelsen (2013) har fastslagit nio nationella indikatorer for god
palliativ vard.

2.2 Palliativ vard i Sverige och i vastvarlden

For att mojliggora en god livskvalitet under patientens sista tid ar det viktigt att forebygga,
upptéacka och behandla symtom/problem (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). En
irlandsk nationell kontroll av palliativ vard (n = 660, medianalder 83 ar) visade brister i
symtomskattning, av de patienter som avled (n = 76, medianalder 84 ar) hade 27 % inte fatt
en smartskattning (O'Shea et al., 2015). For dldre som dog inom slutenvarden i Sverige, ar
2013 och 2014, fanns dokumenterad smaértskattning for ca 27 % och munhélsobedémning
hade utforts for ca 65 %, enligt SPR (Bilaga 1).

Ett flertal symtom/problem férekommer i de palliativa faserna som konsekvens av
sjukdomen, déendeprocessen eller som biverkningar av lakemedel och behandlingar.
Bristande symtomkontroll kan skapa lidande for patient och narstaende och ge sekundéara
psykologiska, sociala och existentiella effekter (Strang, 2012a). | en systematisk
litteraturstudie studerades prevalensen av 11 vanligt féorekommande symtom i livets slutskede
(Solano, Gomes & Higginson, 2006). Studien fann att flertalet symtom férekom hos en
tredjedel eller mer av patienterna. Fysisk smarta var frekvent vid alla diagnoser med en
prevalens av 34-96 %, pa motsvarande sétt forekom trotthet/fatigue med 32-90 %. Andndd
forekom framst hos patienter med KOL/lungsjukdom till 90-95 % och vid hjartsjukdom till
60-88 % (Solano et al., 2006).

Den totala upplevelsen av illabefinnande och lidande kan bendmnas smérta med komponenter
av fysisk, social och existentiell karaktar. Smarta ar subjektivt och komplext och den
kanslomassiga upplevelsen av smartan ar svar att skilja fran den fysiska upplevelsen (Henoch,
2013). Angest och oro kan ha fysiska orsaker som fysisk smérta och andnéd eller psykiska
orsaker (Albinsson & Strang, 2012). En litteraturgenomgang visade att existentiellt lidande
och angest ar en mycket pafrestande, kvalfylld och vanligt upplevelse under livets sista dagar,
men att detta inte &r tillrackligt utforskat (Boston, Bruce & Schreiber, 2011).

En systematisk Oversikt visade att delirium férekom frekvent i livets slutskede, prevalens var
mellan 13-62 % under sjukdomsforloppet och 6kade upp till 88 % timmar fore
dodsogonblicket (Hosie, Davidson, Agar, Sanderson & Phillips, 2013). De sista dagarna i


http://www-ncbi-nlm-nih-gov.proxy.kib.ki.se/pubmed/?term=O'Shea%20E%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=26047636

livet kan tecken pa forvirring som gnyende, grimaser och oro ibland tolkas som fysisk smarta
eller angest varfor diagnos och atgarder missas (Moyer, 2011).

Muntorrhet, infektioner och smarta i munhalan ar ett ofta forekommande problem, mer &n 70
% av cancersjuka men &ven andra palliativa patienter har dessa problem (Strang, 2012b).
Problem med munhalsan kan ha uttrycklig paverkan pa patientens fysiska, sociala och
psykiska valmaende (Rohr, Adams & Young, 2010; Rydholm & Strang, 2002).

En systematisk litteraturoversikt visade att bra och optimal kommunikation med delat
beslutsfattande uppfattades som en avgorande aspekt for kvaliteten pa den palliativa varden
och ofta resulterade i symtomminskning for patienten (Rosenberg et al., 2013). En svensk
studie baserad pa SPR avseende patienter (n = 13 818) som détt av cancer visade att
valinformerade patienter signifikant oftare hade informerade narstaende och oftare avled pa
sin 6nskade dodsplats (Lundquist, Rasmussen & Axelsson, 2011). Av dldre som dog inom
slutenvarden i Sverige, 2013 och 2014, erholl drygt halften lakarinformation om forestaende
dod och narstaende informerades till ca 77 % enligt Svenska palliativregistret (Bilaga 1).

God palliativ vard kan innebéra att patienten inte ska behdva do ensam savida denna inte
uttryckligen sa 6nskat (SOU 2001:6). Nastan 25 % av aldre som dog inom slutenvarden i
Sverige, ar 2013 och 2014, hade ingen mansklig narvaro vid dodsogonblicket enligt SPR
(Bilaga 1).

Cirka halften av alla aldre 6nskar avlida pa sjukhus (Socialstyrelsen, 2005). Enligt en svensk
kvalitativ intervjustudie (n = 9) var det sakerhet, delaktighet och fértroende som prioriterades
hogst av aldre och de ansag att sjukhusvard kandes tryckt och sékert (Harstade & Andershed,
2004). En retrospektiv journalgranskning (n = 100) av &ldre (> 75 ar) avlidna pa sjukhus i
England visade att det endast for 8 patienter fanns journalfort ett resonemang om 6nskad
dadsplats (Ahearn, Nidh, Kallat, Adenwala & Varman, 2013). En studie, med fragor till
narstaende (n = 473) efter dodsfallet, visade att de allra dldsta mer sallan hade kannedom om
sin forestaende dod &n yngre, hade farre journalanteckningar om 6nskad dédsplats och att de
oftare dog pa sjukhus (Hunt, Shlomo & Addington-Hall, 2014). Av &ldre som dog inom
slutenvarden i Sverige, ar 2013 och 2014, dverensstamde dodsplatsen med senast uttalade
onskemal for ca 21 % enligt SPR (Bilaga 1).

2.3 Palliativ vard - ett kon och aldersperspektiv

Trenden i Sveriges ar att halso- och sjukvard skall ges personcentrerat och inom
demensvarden har Socialstyrelsen (2010) riktlinjer for personcentrerad vard. Hélso- och
sjukvard ska dven bedrivas jamlikt, dar alla erbjuds vard och behandling pa lika villkor
oavsett kon eller alder (Socialstyrelsen, 2009). Med kén avses det biologiska kdnet
(Johansson & Hovelius, 2004). Personer som ar 60 ar eller aldre benamns aldre (World
Health Organisation, u.a.) och personer som ar 80 ar eller mer benamns som allra aldsta
(United Nations, 2013).

Jamlik vard betyder inte alltid lika vard, exempelvis kan mén och kvinnor reagera olika pa
lakemedel (Norberg & Ternestedt, 2013) och éldre personer kan reagera annorlunda pa
lakemedel gentemot yngre (Dehlin och Rundgren, 2014). Nar varden har forvantningar eller
forestaliningar om skillnader mellan kon, kan detta leda till att den enskilde patienten inte
bemats utifran dennes egna forutsattningar (Risberg, 2004). Risk foreligger att varden bortser



fran skillnader som faktiskt finns mellan konen (Risberg, 2004). Studier visar att skillnader
finns utan att klart peka pa orsaker. En retrospektiv journalgranskningsstudie

(n =2 716) pa en palliativ avdelning i California USA, visade att forvirring dokumenterats
signifikant oftare for man an for kvinnor (Irwin et al., 2008). | en svensk tvarsnittsstudie

(n = 278), skattade kvinnor sina symtom rérande illamaende, krakningar och diarré signifikant
hogre &h man (Lundh Hagelin, Seiger & First, 2005). En deskriptiv studie (n = 27) dver
patienter i livets slutskede inskrivna i avancerad hemsjukvard i Sverige, visade att kvinnorna
skattade smérta hogre &n méannen och att mannen skattade sinnesstamning, energi, aptit och
sémn lagre an kvinnorna (Avemark, Ericsson & Ljunggren, 2003). Rorande beslut att 6verga
till palliativ vard i livets slutskede visade en systematisk Gversikt att beslut oftare togs for
kvinnor &n for mén (Rietjens, Deschepper, Pasman & Deliens, 2012).

Det biologiska aldrandet innebér forlust och férandringar av olika kroppsliga funktioner. Med
okad funktionsforlust 6kar risken for sjukdom och dess paverkan pa individen. Individuella
skillnader 6kar dessutom vid stigande alder (Dehlin & Rundgren, 2014). En systematisk
oversikt visade att beslutet att Gverga till palliativ vard i livets slutskede, togs oftare for
patienter dldre &n 80 ar an for yngre (Rietjens et al., 2012). Tidpunkten for nar beslutet tas
skiljer sig ocksa at, de allra aldsta fick beslutet tidigare i férloppet gentemot yngre (Olden,
Holloway, Ladwig, Quill & van Wijngaarden, 2011).

Lundh Hagelin et al. (2005) fann i sin studie en signifikant trend att ju aldre patient ju lagre
rapporterad smérta och Olden et al. (2011) fann att de allra aldsta mer sallan rapporterade
smarta. Patienter aldre an 80 ar fick aven mindre frekvent intensiv smartlindring (Rietjens et
al., 2012). I en studie (n = 181) med patienter i livets slutskede framkom att patienter éldre an
70 ar (median 77 ar) var signifikant mer deprimerade an yngre, medan for nivan av fatigue,
oro, illamaende och andndd sags ingen signifikant skillnad (Teunissen, de Haes, Voest & de
Graeff, 2006). Olden et al. (2011) visade i sin studie (n = 2 382) att de allra aldsta signifikant
mer sallan rapporterade oro och illamaende, men att ingen skillnad fanns mellan
aldersgrupper rérande depression och andndd. En registerstudie baserad pa SPR (n = 26 976),
varav 23 618 var aldre an 60 ar), visade att med stigande alder minskar sannolikheten att
nagon narstaende var narvarande vid dodsogonblicket, att brytpunktssamtal med patient
och/eller narstaende holls eller att sméarta och andra symtom skattats systematiskt (Lindskog,
Tavelin & Lundstrom, 2015).

2.4 Svenska Palliativregistret

Svenska Palliativregistret startades 2005 och &r ett certifierat Nationellt Kvalitetsregister,
vilket innebdr att registret kvalitetsgranskas av den Nationella styrgruppen for
kvalitetsregister. Ett Nationellt Kvalitetsregister innehaller uppgifter som &r baserade pa
individers problem, insatta atgarder och resultat och riktar sig till héalso- och sjukvard, samt
omsorg. (Nationella kvalitetsregister, 2013).

SPR har som syfte att vara ett hjalpmedel i forbattringsarbetet av den palliativa varden genom
analys av registrerad data identifiera omraden inom den palliativa varden som behover
forbéattras och utvecklas (Svenska Palliativregistret, 2015). Socialstyrelsen anvander uppgifter
fran SPR vid uppfoljning av uppsatta mal enligt de Nationella riktlinjerna for palliativ vard
(Socialstyrelsen, 2013). Det ter sig som att SPR uppfyller sitt syfte da analys av data 6ver tid
visat att fler patienter ordinerats vidbehovs mediciner mot smarta, illamaende och angest dn
tidigare (Martinsson, First, Lundstrom, Nathanaelsson & Axelsson, 2012).



2.5 De 6 S:n - teoretisk referensram

Vid personcentrerad vard ses patienten som en person och inte som dennes sjukdom. Fokus ar
att se personens styrkor och resurser inte endast dennes problem. Varden skall ges individuellt
och med respekt for den enskildes rattigheter. Personcentrerad vard bygger pa 6msesidig
forstaelse mellan patient och vardare. Det ar vardarens uppgift att bygga upp émsesidigheten
genom god kommunikation och utveckla en helande och vardande miljo (McCormack,
Karlsson, Dewing & Lerdal, 2010). Studier har visat att patientens sjalvbestdmmande och
personalens respekt for patienten 6kar vid personcentrerad vard (Lavoie, Blondeau &
Martineau, 2013; Johnston, Gaffney, Pringle & Buchanan, 2015). Kritik som riktats mot
personcentrerad vard dr svarigheten att anvanda den i det dagliga arbetet och fler praktiska
modeller behdver utvecklas (McCormack et al., 2010).

En praktisk och teoretisk modell for personcentrerad vard vid vard i livets slut ar De 6 S:n,
vilken anvénds pa nagra palliativa avdelningar i Sverige (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2012) och utvecklades i Sverige under 90-talet (Ternestedt, Osterlind, Henoch &
Andershed, 2012). Modellen &r inspirerad av Weismans (1974) tankar om en vardig dod.
Weisman myntade bland annat begreppen ”good death” och “appropriate death”. Begreppen
kan Oversittas till ”god d6d” och Weisman ser en god dod som ett ideal att arbeta emot. Vid
en god dod kan personen behalla sin sjélvbild, forlika sig med att livet haller pa att ta slut,
I6sa eventuella konflikter, bevara sina sociala relationer och fa fysiska symtom lindrade
(Weisman, 1974). Utifran Weismans syn pa en god dod har skaparna till De 6 S:n utvecklat
en modell for att passa den svenska kontexten (Ternestedt et al., 2012).

Syftet med De 6 S:n ar att stodja vardpersonal i skapandet av en helhetssyn runt patienten vid
planering, dokumentation och genomférande av varden samt att underlatta delaktighet for
patienten. De 6 S:n grundar sig i den humanistiska filosofin dar ménniskan anses vara en
tankande, k&nnande och social individ som &ger mojlighet att utvecklas livet ut. Manniskans
varde beror inte pa vad den presterar utan att den finns till och det &r den synen pa manniskan
som varden ska utga ifran. Modellen foljer malen for palliativvard som WHO satt upp.
(Ternestedt et al., 2012)

De 6 S:n star for Sjalvbild, Sjalvbestammande, Sociala relationer, Symtomlindring,
Sammanhang och Strategier. Initialt var De 6 S:n oberoende av varandra men under
utvecklingen av modellen blev ”Sjdlvbild” det mest centrala S:et, d& syftet med modellen &r
att framja en personcentrerad vard. Med Sjalvbild avses individens egen helhetssyn pa sig och
de dvriga S:n ar beroende av personens sjalvbild. Sjalvbestammande syftar till att individen
sjalv deltar i besluten om hur varden i livets slut ska gestalta sig. Vardarens uppgift ar att
underlatta for den déende att leva den sista tiden pa det satt denna sjélv onskar. Sociala
relationer betyder att vardgivaren ska stodja patienten att bevara viktiga relationer genom att
ge mojlighet till umgange med familj och véanner, dven narstaende kan stodja och ge omsorg.
Symtomlindring avser minskat lidande och symtomlindringens effekt pa patientens dagliga liv
och dennes sjélvbild. Sammanhang uppnas genom att identifiera fragor gallande livets mening
vilket gors genom tillbakablickar pa livet. Strategier syftar ocksa till att identifiera fragor
gallande livets mening, men da genom att blicka framat. Har ligger fokus pa att stodja
patienten att mota den egna ddden och bestdmma hur den sista tiden i livet ska gestaltas. Nar
modellen anvands praktisk ar det patientens upplevelse av sig sjélv och sin omgivning som
ska sta i fokus och vardpersonalen ska tillsammans med patienten och om denne vill
narstaende utforma den palliativa varden. Dock maste varden som ges ha en vetenskaplig
grund, vara etisk och félja de lagar som finns. (Ternestedt et al., 2012)



3. Problemformulering

Den palliativa varden for aldre uppnar inte samma niva som for 6vrig palliativ vard. Viktiga
omraden som ytterligare behover forbattras &r symtomlindring och skattning av symtom for
att identifiera symtom samt utvardera effekten av genomforda atgarder. Kommunikation med
patienten och dennes narstaende ar ibland eftersatt och bor utvecklas. Systematiska skillnader
i vardutfallet som endast kan harledas till kén eller alder ar otillfredsstallande och bor
undersokas.

4. Syfte och fragestallningar

4.1 Syfte

Syftet med studien var att med utgangspunkt i Svenska Palliativregistret undersoka i vilken
utstrackning malen for god palliativ vard uppnas for de éldre pa tre geriatriska kliniker i en
storstadsregion.

4.2 Fragestallningar
1. Vilka likheter och skillnader fanns mellan klinikerna utifran De 6 S:n, avseende i vilken
utstrackning:

Sjalvbild och Symtom
e Symtom forekommit avseende smarta, rosslighet, illamaende, angest, andnod och
forvirring.
e Symtomlindring uppnatts avseende smarta, rosslighet, illamaende, angest, andndd och
forvirring.
Smérta skattats med validerat instrument.
Ovriga symtom skattades med validerat instrument.
Munhélsa bedémdes.
Patienten avlidit med nytillkomna trycksar.

Sjalvbild, Sjalvbestammande och Strategier
e Mansklig narvaro fanns vid dédsdgonblicket.
e Onskemal om dodsplats uppfyllts.
e Patienten erhallit brytpunktssamtal.

Sjalvbild och Sociala relationer
e Narstaende erhallit brytpunktssamtal.

2. Vilka likheter och skillnader fanns mellan hela gruppen man respektive kvinnor for hela
materialet?

3. Vilka likheter och skillnader fanns mellan aldersgrupperna 65 - 84 ar, 85 — 89 ar, 90 — 94ar
respektive 95 ar och aldre, for hela materialet?

10



5. Metod

5.1 Design

Studien genomférdes som en kvantitativ icke-experimentell retrospektiv registerstudie av data
fran SPR. Icke-experimentell design, dér ingen intervention gors, kan anvandas for studier av

samband eller skillnader mellan grupper (Gordis, 2009). For att beskriva och jamfora faktiskt

utfall pa vardkvalitet ar registerstudier anvandbara (Polit & Beck, 2012).

5.2 Urval/deltagare

| studien ingick patienter som avlidit vid 3 geriatriska kliniker i ett svenskt storstadsomrade,
med totalt 313 slutenvardsplatser férdelade pa 6, 5 respektive 3 avdelningar. De tre klinikerna
hade var sitt huvudsakliga geografiska upptagningsomrade och avdelningar med
allmangeriatrisk inriktning och strokerehabilitering. De tva stérre klinikerna hade aven
speciell/a avdelningar for ortopedrehabilitering. En av de storre Klinikerna hade en liten
avdelning for MRSA-barare med ett lansdvergripande upptagningsomrade. Klinikerna var
organisatoriskt understéllda en samordnande chef och hade samma uppdragsgivare varfor
uppdragen avseende den geriatriska slutenvarden i princip var lika. Uppdragsgivarens krav pa
varden vid livets slut, matt som kvalitetsindikatorer fran SPR samt tackningsgrad pa
inrapportering, var dven gemensamma for klinikerna. Ar 2012/2013 aktualiserades behovet av
att utveckla den palliativa varden i livets slutskede och 2013/2014 startade utvecklings-
/utbildningsprojekt med den inriktningen pa alla 3 klinikerna.

Konsekutiv urval anvéndes vilket &r en godtagbar metod om insamling sker under en langre
tidsperiod for att minimera fel och snedvridning i urvalet som harror fran sasongsvariationer
(Polit & Beck, 2012). Data bestod av samtliga dodsfall pa klinikerna som registrerats i SPR
under perioden 2012-04-01 - 2014-12-31. Perioden valdes dels for att erhalla ett rikt material
och minimera systematiska fel, dels att matperioden begransades av ny utgava pa
dodsfallsenkaten fran och med 2012-04-01. | studien inkluderades samtliga dodsfall som
registrerats som vantade utifran sjukdomshistorien. Dodsfall som registrerats som inte vantade
utifran sjukdomshistorien exkluderades, da forberedelser infor stundande dod inte gjorts samt
att huvuddelen av enkétfragorna inte ska besvaras vid icke forvantade dodsfall.

5.3 Datainsamling

5.3.1 Dodsfallsenkiten

Dadsfallsenkaten utarbetades i borjan av 2000-talet for att méata och utveckla kvalitén pa
varden i livets slutskede i Sverige (Lundstrom, Axelsson, Heedman, Fransson & Fiirst, 2012),
da en statlig utredning (SOU 2001:6) visat pa brister inom den palliativa varden. I sin
nuvarande form bestar enkaten av 30 fragor, vilka ska avspegla att mata de omraden som
socialstyrelsen (2013) anser vara god palliativ vard. Enkaten har reviderats tre ganger sedan
den togs i bruk 2005. Som resultat av en valideringsstudie 2011 gjordes justeringar i enké&ten
da det visade sig att nagra fragor inte matte vad de avsag att mata (Martinsson, Heedman,
Lundstrom, Fransson & Axelsson, 2011). Den senaste revideringen av dodsfallsenkaten
gjordes 2012-04-01, da fragan om det finns ett dokumenterat beslut i lakarjournalen att 6verga
till palliativ vard tillfogades (Svenska Palliativregistret, 2014).

Dadsfall och forhallanden runt dodsfallet registreras via dodsfallsenkaten (Bilaga 2) till SPR

av lakare, sjukskoterska eller annan utsedd person i verksamheten. Registreringar beror
grunddata om patienten, grundtillstand som ledde till déden och om dddsfallet var forvantat,
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onskemal om dadsplats och genomforda brytpunktsamtal, symtom och symtomlindring samt
uppgifter om vardens innehall den sista veckan i livet. Fragor om patientens vard, vardens
innehall och resultat har fasta svarsalternativ, dar fragor som berér symtom, trycksar och
munhalsa har foljdfragor. Dodsfallsenkatens fragor beror till stora delar innehallet i De 6 S:n.
Sjalvbild &r dvergripande och ingar i alla 6vriga S. Symtomlindring hittas i frigorna om
munhalsa (15), trycksar (13-14), symtom och symtomlindring (20-24), Patientens
Sjalvbestammande och Strategier tas tillvara vid fragorna om brytpunktssamtal (11), val av
dadsplats (12) och nérvaro vid dodsogonblicket (16). Likasa aterfinns Sociala relationer i
enkatens fraga 17 som berdér om narstaende fick ett brytpunktssamtal. S:et Sammanhang
berdrs inte i nuvarande version av dddsfallsenkaten.

5.3.2 Genomférande och datainsamling

Datainsamling gjordes genom att begara ut och erhalla registerdata fran SPR. Registreringar
och information for foljande fragor i dodsfallsenkaten askades: Fraga nummer 1, 2 (avseende
kon och alder), 4,5, 7, 9, 11b, 12, 13a-b, 14a-b, 15a-c, 16, 17, 20a-f, 21, 22 och 23.
Efterfragad data tillhandah6lls i Microsoft Excelformat fran registerhallaren. Uppgifter om
totalt antal dodsfall insamlades genom kontakter med berdrda klinikledningar.

5.4 Databearbetning och analys

Totalt erhdlls data for 597 avlidna patienter, varav 403 registrerats som vantade dodsfall
utifran sjukdomshistorien, 175 registrerats som inte vantade samt 19 registrerade som "vet gj",
motsvarande 4,5 % pa hela datavolymen. Totalt antal dodsfall pa klinikerna under studerad
period var 661 enligt uppgift fran klinikerna, vilket betyder att 90,3% av alla dodsfall
registrerats i SPR. Fordelning av data och bortfall beskrivs i Tabell 1.

Tabell 1. Férdelning av data mellan klinikerna samt totalt antal dodsfall

Klinik A Klinik B Klinik C Totalt
Antal dddsfall totalt - - - 661
Antal registrerade dddsfallsenkéter 244 115 238 597
Antal forvantade dodsfall och andel(%) pa 158 (64,7) 69 (60,0) 176 (73,9) 403
respektive klinik.
Antal inte forvantade dddsfall och 77 (31,6) 45 (39,1) 53 (22,3) 175
andel(%) pa respektive klinik.
Antal registrerade "vet ej" och andel(%) pa 9(3,7) 1(0,9 9(3,8) 19

respektive klinik.

Svaren har for varje fraga reducerades till dikotomier, enligt den modell som SPR anvéander.
Fragor rorande forekomst av symtom delades in i svaret Ja respektive Nej och Vet ej. Om
symtomlindring uppnatts ingick svaren Helt och Delvis respektive Inte alls. Trycksar
bedémdes inte finnas da svaren var Nej och Grad 1, vid évriga svar forelag trycksar.
Mansklig narvaro vid dodsogonblicket indelades i Ja narstaende, Ja narstaende och personal,
Ja personal gentemot Nej och Vet ej. Onskemal om dodsplats delades in i Ja gentemot Nej
och Vet ej. For fragan om narstaende erhallit brytpunktssamtal ingick svaren Ja eller Hade
inga narstaende i den ena dikotomin och Nej och Vet gj i den andra. Detaljerad beskrivning
presenteras i Bilaga 3.

Aldersgrupperingen av de avlidna gjordes utifrén énskemalet om jamférbara gruppstorlekar,
da detta 6kar analysséakerheten (Polit & Beck, 2012).
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Vid berdkningarna betraktades samtliga dikotomier som nominala och gruppjamférelser
utfordes med Chi?- test. Statistisk signifikans antogs foreligga om p < 0.05. Chi-test anvands
lampligen som icke parametrisktest vid jamforelser mellan oberoende grupper med data pa
nominalniva (Polit & Beck, 2012). Vid tre eller flera oberoende variabler anger inte Chi*-test
mellan vilka grupper skillnad finns (Djurfeldt, Larsson & Stjarnhagen, 2010). Vid
jamforelserna mellan klinikerna med resultatet p < 0.05 har darfor test mellan tva kliniker i
taget genomforts for att kontrollera var signifikant skillnad foreldg. Vid lagt utfall

(<5 personer) av enskild parameter i nadgon aldersgrupp eller vid resultatet p < 0.05, gjordes
analysen pa nya sammanslagna aldersgrupper 65-89, respektive > 90 ar.

Vid bedémning av om grupperna pa respektive kliniker var likvardiga, utvarderades om
signifikanta skillnader forelag avseende medelalder, konsfordelning, vardtid och
grundtillstand som ledde till déden. Bedémning gjordes att dessa variabler kunde vara
storande/paverkande (confounding) vid jamforelserna. P4 motsvarande satt utvarderades vid
jamforelser mellan konen: medelalder, vardtid och grundtillstand som ledde till doden samt
vid jamforelser mellan aldersgrupper: kénsfordelning, vardtid och grundtillstand som ledde
till doden. Gruppjamforelser genomférdes med Chi?-test for data p& nominalniva,
konsférdelning och grundtillstand som ledde till doden, samt med Oneway-ANOVA och t-test
for oberoende grupper for data pa kvotniva, medelalder och inskrivningstid (Polit & Beck,
2012).

Analys av data genomférdes med deskriptiv och inferentiell statistik med statistikprogrammet
IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) version 22.0 (IBM Corp. Riverton,
NJ, USA). Deskriptiv statistik anvands for att beskriva och sammanstalla data medan
inferentiell statistik anvéands vid provning om ett estimat for en population kan goras utifran
en undersokningsgrupp (Polit & Beck, 2012).

5.5 Etiska stallningstaganden

Etikprdvning kravs enligt lagen om etikprévning vid forskning som innebér fysiska eller
psykiska ingrepp pa manniskor, studier pa biologiskt material fran manniskor eller hantering
av kénsliga personuppgifter (SFS 2003:460). Arbeten utférda av studenter inom ramen for
hogskoleutbildning pa grund- eller avancerad niva klassificeras inte som forskning enligt
etikprovningslagen (Regeringen, 2007), under férutsattning att dessa arbeten bedrivs under
etiskt sdkerstéllda former. Studiens projektplan har bedémts enligt Karolinska Institutets
(2010) riktlinjer for etikprévning av studentarbeten, med resultatet att sérskild etisk prévning
inte fordrades. Uppgifter i nationella kvalitetsregister omfattas av halso- och
sjukvardssekretessen (Nationella kvalitetsregister, 2014), vilket innebar att sekretessprovning
och godkéannande fran registerhallare erh6lls innan registerdata lamnades ut. Berdrda
verksamhetschefer godkande att registerdata utlamnades. Erhallen registerdata var
avidentifierad och i stor volym, varfor identifiering av avlidna inte var mojlig.

Vid forskning &r det viktigt att &ven syfte och forskningsfragorna granskas ur etisk synvinkel
(Polit & Beck, 2012). SPR r ett hjalpmedel vid identifiering av viktiga omraden for
forbattringsarbete. En av grunderna i forbattringsarbete ar att méta och félja upp for att
identifiera var forbéattringar behdvs (Sveriges kommuner och landsting, 2005).
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6. Resultat

6.1 Klinikniva

Beskrivning

Beskrivning av urvalsgrupperna pa respektive klinikerna framgar av Tabell 2a och 2b. Ingen
skillnad sags for medelalder och medelvardtid mellan klinikerna. Signifikant skillnad fanns
gallande andel kvinnor dar Klinik C hade en hogre andel &n 6vriga kliniker. Avseende
grundtillstand som ledde till doden sags inga skillnader mellan klinikerna for de mest
frekventa enskilda diagnoserna, vilka var cancer, hjart- och karlsjukdom, lungsjukdom,
demens och stroke. Signifikant skillnad sags for multisjuklighet, dar Klinik C har hogre andel
multisjuklighet &n Klinik B.

Tabell 2a: Beskrivning av urvalet fordelat mellan de tre klinikerna

Klinik A Klinik B Klinik C Totalt p-vérde”
(n =158) (n =69) (n =176) (n =403)
Aldersbredd, Min - max, &r 67 -104 67 -101 66 - 101 66 - 104
Medelalder (SD), ar 88,1 (7,0) 87,8 (7,7) 87,7 (7,1) 87,9 (7,2) 0,886°
Antal och andel(%) mén 76 (48,1) 40 (58,0) 59 (33,5) 175 (43,4)
Antal och andel(%) kvinnor 82 (51,9) 29 (42,0) 117 (66,5) 228 (56,6) 0,001
Vardtid, Min - max, dygn 1-70 1-50 1-41 1-70
Medelvardtid (SD), dygn 12,7 (8,8) 12,9 (9,6) 12,3 (7,0) 12,6 (8,5) 0,856°
Antal (andel i %) pa respektive klinik med grundtillstdnd som ledde till doden:
cancersjukdom 36 (22,8) 19 (27,5) 36 (20,5) 91 (22,6) 0,490°
hjart-/kérlsjukdom 81 (51,3) 31 (44,9) 96 (54,5) 208 (51,6) 0,397°
lungsjukdom 45 (28,5) 15 (21,7) 50 (28,4) 110 (27,3) 0,523°
demens 21 (13,3) 13 (18,9) 26 (14,8) 60 (14,9) 0,557°
stroke 14 (8,9) 9 (13,0 15 (8,6) 38 (9,4) 0,526°
annan neurologisk sjukdom 3(1,9) 6 (8,7) 5(2,8) 14 (3,5) '1
diabetes 8(5,1) 3(4,3) 10 (5,7) 21 (5,2) it
tillstand efter fraktur 10 (6,3) 3(4,3) 9(,1) 22 (5,5) 1
multisjuklighet 57 (36,1) 20 (29,0) 80 (45,5) 157 (39,0) 0,038""
ovrigt 40 (25,3) 20 (29,0) 34 (19,3) 94 (23,3) 0,205°"

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad féreligga
& Beraknat med Oneway-Anova

> Beraknat med Chi’-test

'< 5 patienter pé& nagon klinik, osakra berakningar

Tabell 2b: Kontroll avseende mellan vilka kliniker signifikant skillnad forelag

Klinik A vs B Klinik A vs C Klinik B vs C
Antal och andel kvinnor 0,171° 0,007 ™ <0,001""
Andel multisjuklighet 0,299 ° 0,082 ° 0,018""

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
bBeraknat med Chi*-test

Resultat

| hela materialet uppnaddes smartlindring till 80,5 %, rossel lindrades till 54,3 %, illamaende
lindrades till 68,0 %, angest lindrades till 66,7 %, andndd lindrades till 43,2 % och forvirring
lindrades till 15,4 %. Totalt hade klinikerna skattat 13,9 % av patienterna med validerat
instrument for smarta. FOr 6vriga symtom hade klinikerna skattat 13,4 % av patienterna med
validerat instrument. Totalt hade 68,2 % av patienterna méansklig nérvaro vid
dodségonblicket. Av patienterna erh6ll 30,3 % brytpunktssamtal och lakarinformation gavs
till 91,3 % av de nérstaende.
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Samtliga resultat kan ses i Tabell 3a och 3b. For huvuddelen av alla resultatmatt fanns inga
skillnader mellan klinikerna. Klinik A uppnadde symtomlindring av rossel och andndd i lagre
utstrackning &n ovriga kliniker och signifikanta skillnader fanns gentemot Klinik C. Avseende
resultatmatt smarta skattad med validerat instrument, fanns signifikanta skillnader, Klinik B
skattade lagre andel patienter &n Klinik A och C. Signifikant skillnad sags dven for skattning
av andra symtom med validerat instrument, Klinik B skattade lagre andel &n Klinik A och C.
Pa Klinik A avled signifikant hogre andel med trycksar an pa klinik B.

Tabell 3a: Resultat av jamforelsen mellan klinikerna

Klinik A Klinik B Klinik C Totalt p-varde”

Resultatmatt (n = 158) (n=69) (n=176) (n=403)
Antal (andel i %) pa respektive klinik avseende resultatmatten.
Symtomlindring for antal(andel%) av de med aktuellt symtom.
Forekom smarta 89 (56,3) 44(638) 93(52,8) 226(56,1) 0,300°
Symtomlindring uppnétts avseende smarta 70 (78,7) 34(77,2) 78(83,9) 182(80,5) 0,560°
Forekom rosslighet 103 (65,2) 45 (65,2) 110 (62,5) 258(64,0) 0,855"
Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 45 (43,7) 26 (57,8) 69 (62,7) 140(54,3) 0,018™
Forekom illaméaende 9(5,7) 6 (8,7) 10 (5,7) 25(6,2) 0,641°
Symtomlindring uppnatts avseende

illamaende 7(77,8) 5(83,3) 5 (50,0) 17 (68,0) 0,282°
Forekom angest 53 (33,5) 31(44,9) 63(358) 147(365) 0,251°
Symtomlindring uppnétts avseende angest 33(62,3) 22 (71,00 43(68,3) 98 (66,7) 0,673°
Forekom andndd 68 (43,0) 36(52,2) 81(46,0) 185(459) 0,446°
Symtomlindring uppnétts avseende andndd 20 (29,4) 17 (47,2) 43(531) 80 (432) 0,013
Forekom forvirring 54 (34,2) 27 (39,1) 75(42,6) 156(38,7) 0,286°
Symtomlindring uppnétts avseende forvirring 9(16,7) 3(11,1) 12 (16,0) 24 (15,4) -1
Smarta skattad med validerat instrument 26 (16,5) 1(14) 29(165)  56(13,9) 0,005°"
Ovriga symtom skattad med validerat

instrument 19 (12,0) 0(0) 35(19,9) 54(134) <0,001""
Munhalsa bedémd 110 (69,6) 44 (63,8) 131 (74,4) 258(70,7) 0,238°
Patienten avlidit med trycksar 39 (24,7) 7(10,1) 30(17,00 76(189) 0,026
Patienten avlidit med nytillkomna trycksar 12 (7,6) 3(4,3) 7 (4,0) 22 (5,5) '1
Maénsklig ndrvaro vid dodségonblicket 114 (72,2) 48 (69,6) 113 (64,2) 275(68,2) 0,287°
Onskeméal om dodsplats uppfyllt 18 (11,4) 6(8,7) 28(15,9) 52 (12,9) 0,244°
Patienten erhallit brytpunktssamtal 50 (31,6) 20(29,0) 52(29,5) 122(30,3) 0,895°
Narstaende erhallit brytpunktssamtal 143 (90,5) 62 (89,9) 163(92,6) 368(91,3) 0,708"
“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
> Beraknat med Chi?-test
'< 5 patienter pé& nagon klinik, osakra berakningar
Tabell 3b: Kontroll avseende mellan vilka kliniker signifikant skillnad forelag

Klinik A vs B Klinik Avs C Klinik B vs C

Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 0,115° 0,005 0,566"
Symtomlindring uppnétts avseende andnod 0,071° 0,004 0,558"
Smarta skattad med validerat instrument 0,001° 0,996° 0,001 "
Ovriga symtom skattad med validerat instrument 0,003 0,051° <0,001"
Patienten avlidit med trycksar 0,012°" 0,085° 0,175°

“Vid p-vérden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga

b Beraknat med Chi?-test
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6.2 KOn
Beskrivning

Beskrivningen av urvalsgrupperna redovisas Tabell 4. Signifikant skillnad avseende

medelalder vid dodsdgonblicket fanns mellan man och kvinnor, kvinnorna var i genomsnitt

2,3 ar aldre nar de avled. Ingen skillnad fanns avseende medelvardtid. En signifikant skillnad
kunde ses mellan kénen avseende andel som avled med diagnosen cancer, 33,1 % av mannen
respektive 22,8 % av kvinnorna avled med detta grundtillstand. For 6vriga grundtillstand sags

ingen skillnad mellan méan och kvinnor.

Tabell 4: Beskrivning av urvalet fordelat efter kon

Kvinnor (n = 228) Mén (n = 175) p-vérde*
Aldersbredd, Min - max, ar 66 - 104 67 - 101
Medelalder (SD), ar 88,9 (7,0) 86,6 (7,1) 0,001¢"
Vardtid, Min - max, dygn 1-70 2 - 50
Medelvardtid (SD), dygn 13,0 (8,9) 12,0 (8,1) 0,269°
Antal (andel i %) inom respektive kon med grundtillstand som ledde till doden:
cancersjukdom 47 (7,6) 44 (25,1) 0,281°
hjart-/kérlsjukdom 125 (54,8) 83 (47,4) 0,141°
lungsjukdom 52 (22,8) 58 (33,1) 0,021"
demens 31 (13,6) 29 (16,6) 0,406°
stroke 18 (7,9) 20 (11,4) 0,229°
annan neurologisk sjukdom 4(1,8) 10 (5,7) -
diabetes 11 (4,8) 10 (5,7) 0,693°
tillstdnd efter fraktur 13 (5,7) 9 (5,1) 0,807°
multisjuklighet 84 (36,8) 73 (41,7) 0,320°
ovrigt 53 (23,2) 41 (23,4) 0,966"

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga

¢ Beraknat med t-test
b Beraknat med Chi*-test
< 5 patienter i en grupp, resultat osakert

Resultat

For huvuddelen av alla resultatmatt fanns ingen skillnad mellan konen, se Tabell 5.
Signifikant skillnad i forekomst av smarta sags dar kvinnor (61,0 %) hade mer sméarta an man
(49,7 %). Signifikant skillnad i forekomst av rossel sags dar méan (69,7 %) oftare hade rossel

an kvinnor (59,7 %). Déaremot fick signifikant storre andel av kvinnor (61 %) symtomlindring
av rossel an man (46,7 %). lllaméaende forekom signifikant oftare hos kvinnor (8,8 %) an hos

man (2,9 %).
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Tabell 5: Resultat av jamforelsen mellan kdnen
Resultatmatt Kvinnor Mén p-vérde”
(n=228) (n=175)

Antal (andel i %) for respektive kon avseende resultatmatten
Symtomlindring for antal (andel%) av de med aktuellt symtom

Forekom smarta 139 (61,0) 87 (49,7) 0,024°"
Symtomlindring uppnatts avseende smarta 112 (80,6) 70 (80,5) 0,983°
Forekom rosslighet: 136 (59,6) 122 (69,7) 0,037
Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 83 (61,0) 57 (46,7) 0,021
Forekom illaméende 20 (8,8) 5(2,9) 0,015
Symtomlindring uppnétts avseende illaméaende 13 (65,0) 4 (80,0) -
Férekom angest 89 (39,0) 58 (33,1) 0,223°
Symtomlindring uppnétts avseende angest 55 (61,8) 43 (74,1) 0,121°
Forekom andndd 101 (44,3) 84 (48,0) 0,460°
Symtomlindring uppnétts avseende andndd 50 (49,5) 30 (35,7) 0,059°
Forekom forvirring 88 (38,6) 68 (38,9) 0,958"
Symtomlindring uppnatts avseende forvirring 14 (15,9) 10 (14,7) 0,836"
Smarta skattad med validerat instrument 33 (14,5) 23 (13,1) 0,702°
Ovriga symtom skattad med validerat instrument 30 (13,2) 24 (13,7) 0,871°
Munhalsa bedémd 168 (73,7) 117 (66,9) 0,135°
Patienten avlidit med trycksar 41 (18,0) 35 (20,0) 0,608"
Patienten avlidit med nytillkomna trycksar 13 (5,7) 9(5,1) 0,922°
Ménsklig néarvaro vid dédsdgonblicket 161 (70,6) 114 (65,1) 0,242°
Onskeméal om dodsplats uppfyllt 32 (14,0) 20 (11,4) 0,439°
Patienten erhallit brytpunktssamtal 69 (30,3) 55 (31,4) 0,802°
Narstaende erhallit brytpunktssamtal 210 (92,1) 158 (90,3) 0,520°

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
> Beraknat med Chi?-test
'< 5 patienter p& nagon klinik, osakra berakningar

6.3 Alder

Beskrivning

Beskrivningen av urvalsgruppen framgar av Tabellerna 6a-c. Ingen signifikant skillnad mellan
andel man och kvinnor fanns mellan aldersgrupperna, daremot en trend till minskad andel
man vid 6kad alder. Analys av sammanslagna aldersgrupper (Tabell 6b) visade signifikant
skillnad mellan aldersgruppen 65-89 ar och > 90 ar dar andelen man minskade fran 50,4 % till
34,4 %. Det fanns ingen signifikant skillnad for medelvardtid mellan de olika
aldersgrupperna.

Avseende grundtillstand som ledde till doden sags for cancer signifikanta skillnader mellan
aldersgrupperna. For den sammanslagna aldersgruppen > 90 ar var andelen patienter med
cancer 13,6 % och signifikant lagre an for aldersgruppen 65-89 (29,6 %). Vidare analys
visade att aldersgruppen > 95 ar (Tabell 6¢) hade signifikant lagre andel cancer &n 6vriga
aldersgrupper. P& motsvarande satt sags en skillnad for hjart-karlsjukdom mellan
aldersgrupperna, dar andelen var signifikant lagre for gruppen 65-84 ar an for 6vriga grupper.
Signifikanta skillnader fanns aven mellan grupperna for tillstandet Gvrigt, i forsta hand
infektioner, enligt skrivna kommentarer i registerutdraget, dar grundtillstandet dvrigt forekom
oftare med 6kad alder. | sammanslagna gruppen > 90 ar avled signifikant hogre andel (29,4
%) med grundtillstandet 6vrigt an i gruppen 65-89ar (18,6 %). Analys visade att signifikanta
skillnader framst fanns mellan aldersgruppen > 95 ar och dvriga grupper (Tabell 6¢) avseende
grundtillstand Gvrigt. For resterande grundtillstand sags inga skillnader. Sammanfattningsvis
kan sdgas att andelen patienter med cancer som dddsorsak minskade med stigande alder
medan hjart-karlsjukdom och 6vriga tillstand, sasom infektioner, oftare forekom med stigande
alder.
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Tabell 6a: Beskrivning av urvalet fordelade pa aldersgrupper
Aldersgrp. A Aldersgrp. B Aldersgrp. C - Aldersgrp. D p-vérde”

65 - 84 ar 85-89ar 90 -94 ar >95 ar
(n =110) (n=116) (n =107) (n =70)
Antal och andel(%) mén 58 (52,7) 56 (48,3) 40 (37,4) 21 (30,0) 0,008"
Antal och andel (%) kvinnor 52 (47,3) 60 (51,7) 67 (62,6) 49 (70,0)
Vardtid, Min - max, dygn 1-70 2-34 1-50 1-30
Medelvardtid (SD), dygn 14,0 (10,8) 11,8 (7,2) 13,2 (8,2) 10,7 (6,7) 0,431°
Antal (andel i %) inom respektive alderskategori med grundtillstdnd som ledde till déden:
cancersjukdom 39 (35,5) 28 (24,1) 20 (18,7) 4 (5,7) <0,001°"
hjart-/karlsjukdom 39 (35,5) 68 (58,6) 58 (54,2) 43 (61,4) 0,001°"
lungsjukdom 30 (27,3) 33 (28,4) 28 (26,2) 19 (27,1) 0,986°
demens 19 (17,3) 17 (14,7) 16 (15,0) 8 (11,4) 0,763°
stroke 13 (11,8) 11 (9,5) 9 (8,4) 5(7,1) 0,731°
annan neurol.sjukdom 4 (3,6) 5(4,3) 4 (3,7) 1(1,4) '1
diabetes 8 (7,3) 7(6,0) 5 (4,7) 1(1,4) '1
tillstand efter fraktur 2(1,8) 6 (5,2) 8 (7,5) 6 (8,6) -
multisjuklighet 41 (37,3) 43 (37,1) 42 (39,3) 31(44,3) 0,776°
dvrigt 18 (16,4) 24 (20,7) 25 (23,4) 27 (38,6) 0,006 "

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
¢ Beraknat med t-test

> Beraknat med Chi?-test

!< 5 patienter i ngon &ldersgrupp

Tabell 6b: Vid signifikant skillnad eller vid < 5 patienter i nagon aldersgrupp har analys skett
for sammanslagna aldersgrupper.

Aldersgrupp A+B Aldersgrupp C+D p-varde”
65 - 89 ar >90 ar
Antal och andel(%) man 114 (50,4) 61 (34,4) 0,001"
Antal (andel i %) inom respektive aldersgrupp med grundtillstdnd som ledde till doden:
cancersjukdom 67 (29, 6) 24 (13, 6) <0,001”"
hjart-/karlsjukdom 107 (47,3) 101 (57,1) 0,053°
annan neurol sjukdom 9 (4,0) 5(2,8) 0,529°
diabetes 15 (6,6) 6 (3,4) 0,145°
tillstand efter fraktur 8 (3,5) 14 (7,9) 0,055°
ovrigt 42 (18,6) 52 (29,4) 0,011""

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
® Beraknat med Chi’-test

Tabell 6¢: Kontroll avseende mellan vilka aldersgrupper signifikant skillnad forelag.
Avs. B Avs. C Avs. D Bvs.C Bvs. D Cvs.D

Andel cancersjukdom 0,063° 0,006 <0,001"" 0,323° 0,001" 0,014"
Andel hjart- /karlsjukdom <0,001" 0,005"" 0,001"" 0,506" 0,705° 0,342°
Andel 6vrigt 0,403" 0,196° 0,001"" 0,630°" 0,008"" 0,030

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
> Beraknat med Chi*-test

Resultat

For huvuddelen av alla resultatmatt fanns ingen skillnad mellan aldersgrupperna (Tabell 7a).
For uppnadd symtomlindring av rosslighet sags signifikant skillnad mellan de sammanslagna
aldersgrupperna 65-89 ar (27,9 %) och gruppen > 90 &r (45,5 %) (Tabell 7b) dessutom
uppnaddes symtomlindring signifikant mindre ofta i gruppen 65-84 ar an i grupperna 90-94 ar
och > 95 ar (Tabell 7c). Skillnader fanns dven mellan aldersgrupperna for symtomlindring av
andnod. For de sammanslagna aldersgrupperna (Tabell 7b) sags signifikant skillnad mellan
gruppen 65-89 ar (15,5 %) och gruppen > 90 ar (25,4 %). Vidare analys visade att
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symtomlindring av andnod uppnaddes signifikant mindre ofta i gruppen 65-84 ar an i
grupperna 90-94 ar och > 95 ar (Tabell 7c). Sammantaget kan séagas att andelen patienter med
rosslighet dar symtomlindring uppnaddes okar med patientens alder och pa motsvarande satt

lindrades andndd mer frekvent med 6kad alder.

Tabell 7a: Resultat av jamforelsen mellan aldersgrupper

Aldersgr A Aldersgr B

Aldersgr C  Aldersgr D p-vérde”

65-84ar 85-89ar 90-94ar >954r

Resultatmatt (n=110) (n=116) (n=107) (n=70)
Antal (andel i %) for respektive kon avseende resultatmatten
Symtomlindring for antal (andel%) av de med aktuellt symtom
Forekom smarta 59 (53,6) 71(61,2) 57(533) 39(557) 0,604°
Symtomlindring uppnétts avseende smarta 47 (79,7) 55(77,5) 48(84,2) 32(82,1) 0,800°"
Forekom rosslighet: 75 (68,2) 67 (57,8) 67(62,6) 49(70,0) 0,264°
Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 32 (42,7) 31(46,3) 46(68,7) 31(63,3) 0,005
Forekom illaméaende 4 (3,6) 11 (9,5) 6 (5,6) 4 (5,7) -
Symtomlindring uppnétts avseende

illaméende 2 (50,0) 8(72,7)  4(66,7) 3 (75,0) it
Forekom angest 41 (37,3) 47 (405) 37(34,6) 22(31,4) 0,619°
Symtomlindring uppnétts avseende angest 25 (61,0) 34 (72,3) 24(64,9) 15(682) 0,716°
Forekom andndd 47 (42,7) 58 (50,0) 47 (43,9) 33(47,1) 0,696°
Symtomlindring uppnétts avseende andnod 13 (27,7) 22(37,9) 26(55,3) 19(57,6) 0,012
Forekom forvirring 41 (37,3) 43(37,1) 52(48,6) 20(28,6) 0,053"
Symtomlindring uppnatts avseende forvirring 3(7,3) 6 (14,00 12(23,1) 3(15,0) -
Smarta skattad med validerat instrument 15 (13,6) 15(12,9) 17 (15,9) 9(12,9) 0,916°
Ovriga symtom skattad med validerat

instrument 17 (15,5) 15(12,9) 12(11,2) 10(143) 0,823°
Munhélsa bedémd 83 (75,5) 74 (63,8) 77(72,0) 51(72,9) 0,250°
Patienten avlidit med trycksar 19 (17,3) 24 (20,7) 23 (21,5) 10 (14,3)  0,592°
Patienten avlidit med nytillkomna trycksar 8 (7,3) 7 (6,0) 4 (3,7) 3(4,3) 1
Mansklig néarvaro vid dédsdgonblicket 80 (72,7) 78(67,2) 71(66,4)  46(65,7)  0,692°
Onskemal om dodsplats uppfyllt 17 (15,5) 13(11,2) 10(9,3) 12(17,1) 0,353°
Patienten erhallit brytpunktssamtal 42 (38,2) 31(26,7) 34(31,8) 17(24,3) 0,160°
Narstaende erhallit brytpunktssamtal 99 (90,0) 107(92,2) 99(925) 63(90,0) 0,870°

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
®Beraknat med Chi*-test
'< 5 patienter pé& nagon klinik, osakra berakningar

Tabell 7b: Vid signifikant skillnad eller vid < 5 patienter i nagon aldersgrupp har analys skett

for sammanslagna aldersgrupper.

Aldersgrupp A+B Aldersgrupp C+D p-vérde”
Resultatmatt 65 - 89 ar >90 &r
Antal (andel i %) for respektive kon avseende resultatmatten
Symtomlindring for antal (andel%) av de med aktuellt symtom
Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 63 (27,9) 77 (45,5) <0,001”"
Forekom illamaende 15 (6,6) 10 (5,7) 0,683°
Symtomlindring uppnétts avseende illaméaende 10 (66,7) 7 (70,0 0,861°
Symtomlindring uppnétts avseende andndd 35 (15,5) 45 (25,4) 0,002
Symtomlindring uppnétts avseende forvirring 9 (10,7) 15 (20,8) 0,081°
Patienten avlidit med nytillkomna trycksar 15 (6,6) 7 (4,0) 0,483°

“Vid p-vérden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
® Beraknat med Chi?-test
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Tabell 7c: Kontroll avseende mellan vilka aldersgrupper signifikant skillnad forelag.
AvsB AvsC AvsD BvsC BvsD CvsD

Symtomlindring uppnétts avseende rosslighet 0,666°  0,002°  0,025™ 0,009 0,070  0,544°
Symtomlindring uppnétts avseende andnéd ~ 0,267° 0,007  0,007® 0,075° 0,070° 0,841°

“Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
> Beraknat med Chi?-test

7. Diskussion

7.1 Metoddiskussion

Konsekutivt urval anvéandes vilket &r en godtagbar metod om insamling sker under en langre
tidsperiod for att minimera fel och snedvridning i urvalet som harrér fran sasongsvariationer
(Polit & Beck, 2012). En brist i studien kan vara att sommarperioder var nagot
Overrepresenterat i materialet, tillfallig personal och sommarvikarier kan ha haft bristande
insikt i Klinikernas rutiner och gett snedvridna resultat. En styrka var dock att alla
registreringar av dodfallsenkéaten under insamlingsperioden har beaktats.

Studiens resultat var starkt avhangigt av grundmaterialets (registerutdragets) kvalitet. For god
kvalitet pa grundmaterialet kravs att vardpersonal anvént validerade méatinstrument och
dokumenterat beddmningarna, personal i évrigt dokumenterat atgarder och resultat samt att
overforing av information fran journaler till dodsfallsenkaten genomforts korrekt. Har fanns
manga mojliga felkallor. En valideringsstudie av dédsfallsenkéten fann bland annat féljande
mojliga bias: ofullstandig dokumentation av vardens innehall, registrering utan korrekt
avstamning mot journaler och risk for tolkningsfel av hur enkéten skall fyllas i (Martinsson et
al., 2011). Enkaéten fylldes i retrospektivt och risk fanns for recall bias (Polit & Beck, 2012).
En generell brist i studien var att det avseende symtom och symtomlindring inte med sakerhet
var patientens direkta bedomning utan vardpersonalens subjektiva uppfattning.

Av 771 registrerade symtom har endast 110 bedémts med validerade instrument.

Dikotomisering av svarsalternativ ledde till mindre detaljerad information att bearbeta. Denna
studie valde att dikotomisera grundmaterialet pa samma satt som SPR, med fordelen att
resultatet kunde jamféras med aldre som avled inom geriatrisk slutenvard. Férekomst av
symtom beddmdes foreligga med svarsalternativet "ja" medan svaret "vet ej" inte beaktats.
Andelen "vet gj" avseende symtomforekomst var 9,5 % och betraktas som ett internt bortfall.
En femtedel (21,3 %) av detta bortfall kunde hanforas till 10 patienter. Fordelat pa symtom
var bortfallet for svarbedomda symtom sasom illamaende, angest och forvirring tillsammans
7,3 % medan smarta, rosslighet och andnéd bidrog med 2,2 %. Svarsalternativet "delvis™ for
uppnadd symtomlindring ger majlighet for stor bredd i klinisk tolkning, varfor endast svaret
"ja" har bedomts som relevant for faktiskt lindrande av olika symtom. P4 motsvarande sétt har
trycksar > grad 2 bedomts som faktiska trycksar med konsekvenser for patienten.

Statistiska berékningarna har genomforts med ett beprovat statistikprogram och valkand
metodik varfor eventuella berakningsfel bedéms som sma. Risk finns dock att hanteringsfel
av statistikprogrammet har forelegat pa grund av forfattarnas bristande erfarenhet av
programmet. Risken bedoms likafullt som lag da kontroll av rimligheten i resultaten har gjorts
manuellt genom granskning av faktiska antal och andelar av resultatmatt i grundmaterialet.
Denna studie har endast beaktat registrerade dodfall angivna som férvantade. FOr undersokt
period registrerades inte 9,7 % av dodsfallen, 26,5 % registrerades som ovantade och 2,9 %
som "vet e]". Studien omfattade inte att undersoka om korrekt bedémningen av om dddsfallet
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var forvantat eller inte, vilket inte heller kunde utldsas ur registerutdraget. En svaghet for
studiens resultat var att korrekt bedémning av eventuellt externt bortfall inte kunnat goras.

Generaliserbarhet ar beroende av en studies validitet och reliabilitet (Polit & Beck, 2012). En
brist i denna studie var att ingaende kliniker var geografiskt samlade i en storstadsregion
under samma organisatoriska ledning. Vidare att endast patienter som avlidit pa stora kliniker
med fler &n 80 slutenvardsplatser for geriatriska patienter (aldre &n 65 ar) ingatt i studien. Den
externa validiteten hade starkts om mindre och/eller blandade kliniker pa andra orter ingatt.
En styrka var studiens storlek, dar tre enskilda kliniker ingick. Den omfattande tidsperioden
utjamnade for sdsongsvariationer avseende patienter och speglade arbetet med patienter i
livets slutskede for ett stort antal sjukskoterskor, underlakare/Gverlékare, varfor reliabiliteten
for dodsfallsenkaten kan antas spegla ett genomsnitt. Jamforbara kvalitetsindikatorer (Bilaga
1) med éldre som avled inom den geriatriska slutenvarden for dodsplats sjukhusavdelning och
hospis/slutenvard visade pa utfall i samma storleksordning som denna studie vilket pekar pa
bra validitet vid generalisering till motsvarande vardkontexter. Studiens resultat bor darfor i
stort kunna generaliseras till andra jamférbara kliniker i Sverige. Andra forhallanden galler
troligen for patienter som avlider i hemmet, pa sarskilda boenden eller pa specialiserad
palliativ avdelning.

7.2 Resultatdiskussion

Resultaten fran jamforelserna mellan de olika grupperna visade likvardiga utfall for
huvuddelen av resultatmatten och endast ett fatal signifikanta skillnader sags. Sékerstalld
skillnad fanns mellan klinikerna géllande symtomskattningar (smérta och évriga) med
validerade instrument samt uppnadd symtomlindring avseende rosslighet och andndd.
Signifikant skillnad fanns daven mellan klinikerna géllande trycksar. Smarta och illamaende
forekom oftare hos kvinnor och rossel férekom oftare hos man. Symtomlindring vid rosslighet
och andnéd uppnaddes i hogre grad hos édldre > 90 ar. Resultatet visade dven att
symtomskattningar utforts till liten grad med validerade instrument.

Sjalvbild och symtom

Béde WHO (2002) och den statliga utredningen “Ddden angdr oss alla - Vardig vard i livets
slut” (SOU 2001:6) belyser vikten av god symtomkontroll och lindring i den palliativa
varden. Ternestedt et al. (2012) belyser i S:et Symtomlindring att svara symtom paverkar
patientens sjalvkansla och lindras symtomen sa forbattras sjalvkanslan. Malen for
symtomlindring utifrdn SPR ar satta till 100 % vilket ytterligare indikerar vikten av god
symtomlindring. En forutséttning for att kunna ge symtomlindring &r att upptécka symtomen.
Prevalensen av symtom hos patienterna i denna studie var till stor del likvardig med vad andra
studier visat (Avemark et al, 2003; Lundh et al., 2005; Solano et al., 2006). Detta ger en
indikation pa att varken under eller Gverrapportering av symtom skett pa klinikerna.

Ingen av klinikerna uppnadde SPRs (Bilaga 1) mal for symtomlindring, smérta lindrades i
storst utstrackning (80,5 %) och forvirring i lagst utstrackning (15,4 %). | jamforelse med
geriatrisk slutenvard i Sverige, fick fler en beddmning av munhélsan och fler smartlindrades,
daremot lindrades farre fran illamaende, angest och rosslighet och fler avied med trycksar.
Arbete pa berorda klinikerna och i Sverige i 6vrigt bor laggas pa att upptacka symtom och
forbattra symtomlindringen.

Resultaten visade att patientens kon inte paverkar vardkvaliteten i namnvard grad, nagra
signifikanta skillnader hittades dock. Férekomsten av smarta och illaméaende var hogre hos
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kvinnor &n hos man, vilket &ven Avemark et al. (2003) fann gallande smarta och Lundh
Hagelin et al. (2005) gallande illamaende. Rossel forekom oftare hos méan vilket kan ha sin
forklaring i att man oftare avled med lungsjukdom, medan kvinnor fick battre symtomlindring
vid rosslighet.

Validerade instrument for bedémning av symtom har anvants i lag utstrackning. Pa klinik B
har det anvénts vid ett tillfalle for beddmning av smarta och 6vriga symtom har inte skattats
med validerade instrument. Totalt har ingaende kliniker skattat smarta med validerat
instrument till 13,9 % medan det inom geriatrisk slutenvard anvints till 26,6 %. Ovriga
symtom har skattats med validerat instrument till 13,4 %. Trots att validerade instrument
anvands i liten utstrdckning visar resultatet att symtom férkommer i mellan 15,4 - 80,5 %.
Den subjektiva bedomningen av symtom behéver reduceras bade pa klinikerna och inom
geriatrisk slutenvard (Bilaga 1) for att minska risken for forvaxling av olika symtom och for
att intensiteten av symtomet ska upptackas och symtomlindring méjliggoras.

Sjalvbild, sjalvbestimmande och strategier

For att vardgivaren skall kunna hjalpa och stétta patienter i livets slutskede till eget
sjalvbestdimmande krévs det att patienten vet om att den ar déende, detsamma galler for att se
sammanhang och kunna utforma strategier for sin sista tid i livet (Ternstedt et al., 2012). Ett
brytpunktsamtal har stor betydelse for att uppna detta. Resultatet av denna studie visade att ca
30 % av patienterna fick ett brytpunktsamtal som journalférdes och att ingen signifikant
skillnad fanns mellan klinikerna, konen eller alderskategorierna. De personer som viste om att
de var doende upplevde hogre kvalité och battre symtomlindring (Rosenberg et al., 2013;
Lundqvist et al., 2011) och vetskapen om den stundande doden minskade angestnivan
(Rosenberg et al., 2013; Hancock et al., 2007), trots detta fick inte mer &n 30 % av patienterna
ett brytpunktsamtal. Denna siffra ar lagre gentemot geriatrisk slutenvard i stort (Bilaga 1) for
alla dldre &n 65 ar som avled 2013-2014, dér ca 50 % av patienterna erhéll brytpunktsamtal.

En anledning till att inte fler patienter erhallit brytpunktsamtal kan vara att de vardats under fa
dagar (< 2) pa kliniken innan de avled och att lakare darfor inte hunnit genomféra
brytpunktsamtal med patienten. | denna studie vardades 16 patienter, motsvarande 4,0 % av
urvalsgruppen, i < 2 dagar och dessa patienter paverkar resultatet endast marginellt. En annan
anledning till den laga siffran kunde vara att Dodsfallsenkaten mater brytpunktssamtal med
patienten som ett individuellt anpassat samtal som ar dokumenterat i den medicinska
journalen (Bilaga 2, fraga 11b), vilket innebér att alla samtal som hallits men inte
dokumenterats beddms som inte genomférda.

Nar en patient ar inforstadd i att varden gatt dver till sen palliativ fas ar det lattare att ta upp
resonemang om onskad dddsplats och om patienten vill ha nagon hos sig vid dodsdgonblicket.
Aven om denna studie inte visade ndgon signifikant skillnad gallande &lder i uppfylit
onskemal om dddsplats och brytpunktsamtal, har tidigare studier visat att yngre oftare far
brytpunktsamtal och har diskuterat fragan om dddsplats an aldre (Hunt et al. 2014; Ahearn et
al. 2013). Lag andel som far 6nskemal om dodsplats uppfyllt ar inte unikt for denna studie,
liknande resultat fann d&ven Ahearn et al.(2013). Vart en person vill do &r individuellt och
innebar inte att alla vill do pa sjukhus eller i sin hemmiljo (Falk & Jakobsson Ung, 2013).
Brister i uppfyllt dnskemal om dddsplats kan bero pa att patienten inte ar inforstadd i att
doden &r néra eller att sjukvarden inte kunnat tillmétesga énskemalet. Har finns
forbattringsmojligheter.
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God palliativ vard innefattar att den som vill ha nagon vid sin sida nar den dor ska fa det,
oavsett om personen har narstaende eller inte (SOU 2001:6). Av &ldre som avled inom
geriatrisk slutenvarden i Sverige hade genomsnittligt ca 75 % mansklig narvaro vid
dodsogonblicket (Bilaga 1) jamfort med 68 % i denna studie.

Sjalvbild och sociala relationer

Valinformerade narstaende ger en positiv riktning av kvalitén och symtomlindring vid
palliativ vard av aldre (Rosenberg et al., 2013). For att narstaende ska kunna stodja och ge
omsorg till sina anhériga kravs att de narstaende ar inforstadda med att livets slut &r nara. |
denna studie fanns ingen signifikant skillnad mellan klinikerna, kén och alder i andelen
narstaende som fick brytpunktsamtal. Dock har en tidigare studie visat att med stigande alder
minskade sannolikheten att narstaende fick ett brytpunktsamtal (Lindskog et al., 2015) vilket
inte stods av resultatet i denna studie.

Malvardet for brytpunktsamtal till narstaende, dar sadana finns, bor vara 100 % och ar det mal
som klinikerna anger som sina. Sammanslaget fick 91,3 % av de narstaende ett
brytpunktsamtal, vilket kan jamféras med siffror fran SPR (Bilaga 1) dar 76,7 % fick ett
brytpunktsamtal. Orsak till den hoga siffran i denna studie kan vara de insatser som gjorts pa
klinikerna med att infora enhetliga vardplaner for patienter i livets slutskede.

Sammanhang

En individs kansla av sammanhang ar tatt sammankopplat med personens tillit till sig sjélv,
nara relationer och livsaskadning exempelvis tillit till Gud, naturen eller universum (Ternstedt
et al., 2012). Dodsfallsenkaten berdr till liten utstrackning existentiella fragor, endast
onskemal om dddsplats kan réknas in har. Claessen et al. (2011) anser att indikatorer for
palliativ vard bor innehalla fragor om spirituellt och existentiellt valbefinnande. Vid en
vidareutveckling av dodsfallsenkaten kan fragor av existentiell art bidra till en helhetsbild av
den palliativa varden.

7.3 Samhaéllelig nytta

Resultaten tyder pa att det finns skillnader i vardkvalitet mellan kénen och olika aldersgrupper
relaterat till grundsjukdomar. For att uppna malen om en jamlik hélso- och sjukvard pa lika
villkor oavsett kon eller alder (Socialstyrelsen, 2009) &r det viktigt med underlag om radande
situation. Denna studie bidrar till kunskapsmassan om utfallet pa den palliativa varden for de
aldre och de allra éldsta.

7.4 Klinisk nytta

Verksamhetsuppfoljning och systematiskt forbattringsarbete &r en férutsattning i
kvalitetsarbete (Socialstyrelsen, 2006). Studiens resultat kan anvandas som underlag vid
forbattringsarbete av det patientnara arbetet da jamforelsen mellan kliniker och/eller
vardformer ger mojlighet till benchmarking och larande av varandra. Kunskaper om processer
vid livets slut &r viktigt for sjukskoterskan da omvardnaden av patienter i livets slutskede ar
utmanande, kravande och komplext (Hjort, 2010). En hornsten i den palliativa vardfilosofin &r
god symtomkontroll. Kunskap om i vilken utstrackning symtomskattning sker med
evidensbaserade instrument och i vilken omfattning symtomlindningen forverkligas &r darfor
angelagen.
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7.5 Slutsats

Resultaten visar att den palliativa varden pa de tre studerade geriatriska klinikerna var
jamforbara med riket och vad tidigare studier visat. Kén och alder paverkade inte vardkvalitén
i ndgon hogre utstrackning. Fortsatt forbattringsarbete inom flertalet resultatmatt och
kvalitetsindikatorer kvarstar for bade berdrda kliniker och den palliativa varden i stort.

Smartsymtom lindrades till relativt god niva medan évrig symtomlindring behéver forbéttras.
Fortsatt forbattringsarbete behovs ocksa inom omradena symtomskattning med validerade
instrument och lakarinformation till patient.

7.6 Forslag pa fortsatt forskning

Okad anvindning av validerade bedémningsinstrument och dokumentation av beddémningar ar
en angelagen fraga. Studier som adresserar fragan om lampliga interventioner for att
astadkomma forbattringsarbete i sjukskaterskans kliniska vardag behovs.

For att ytterligare hoja tackningsgraden och minimera det interna bortfallet (minska méngden
svar "vet ej") som ett led i att hoja kvaliteten pa uppfoljningar med hjalp av dodsfallsenkéten,
bor studier genomforas for att undersoka vilka faktorer som paverkar tackningsgrad och
bortfall.

Nuvarande dodsfallsenkat har fa eller inga fragor som maéter process- eller resultatmatt som
berér omraden av spirituell och/eller existentiell art. En vidareutveckling och komplettering
av enkaten i den riktningen skulle bidra till en mer komplett helhetsbild av den palliativa
varden.
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Sid. 1(1)
Bilaga 1. Resultat pa kvalitetsindikatorer fran Svenska Palliativregistret

Nedan redovisas de sammanslagna resultaten for aren 2013 och 2014 pa kvalitetsindikatorer
for palliativ véard 1 livets slut for dldre (> 65 ar) vars dodsfallsenkéter ar registrerade 1 Svenska
Palliativregistret. Forutom resultatet for hela urvalet visas dven uppdelning enligt kon.

Data har hamtats 28 juni, 2015, fran realtidsrapporter pa www.palliativ.se. Begart urval var:
Hela Sverige, kon, aldersgrupper samt for dodsplats sjukhusavdelning och hospis/slutenvard,
for period fr.o.m. 1:a kvartalet 2013 t.0.m. 4:e kvartalet 2014.
(https://data.palliativ.se/app/utdata/changeReg.aspx).

Kvinnor Man Hela urvalet.

> 65 ar > 65 ar > 65 ar
Kvalitetsindikator Malvarde Resultat Resultat Resultat
Eftersamtal erbjudet 100 44,2 44,1 44,2
Lakarinformation till patienten 100 51,8 50,6 51,2
Uppfyllt 6nskemal om dodsplats 100 22,9 19,3 21,1
Munhélsa bedémd 100 65,1 64,1 64,6
Avliden utan trycksar 90 83,7 84,1 83,9
Mansklig narvaro i dodségonblicket 90 75,3 75,5 75,4
Utford validerad smartskattning 100 27,3 26,0 26,6
Lindrad fran smarta 100 71,8 70,8 71,3
Lindrad fran illamaende 100 74,9 75,9 75,4
Lindrad fran angest 100 66,0 63,4 64,7
Lindrad fran rosslig andning 100 63,3 58,1 60,7
Lakarinformation till narstende 100 77,8 75,6 76,7
Antal avlidna i urvalet 18650 18969 37619
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Bilaga 2. Dodsfallsenkat

Sid. 1(6)
Ddédsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
Fylls i av ansvarig lakare eller sjukskoterska — garna efter samrad i arbetslaget. All
inrapportering gors via www.palliativ.se. Fortydligande till fragorna hittar du genom att
klicka pa - symbolen i den digitala dédsfallsenkéten efter inloggning.

1. Enhetskod (fylls i automatiskt i den digitala enkéaten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

o 0 o

4. Dodsdatum (daad-mm-dd)

0 0 0O

5. Datum (aada-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej hospice / palliativ slutenvard)
o hospice / palliativ slutenvard

o eget hem, med stéd av avancerad hemsjukvard

o eget hem, med stdd av 6vrig hemsjukvard

O annan, namligen

7. Grundtillstdnd som ledde till doden (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt):
o cancersjukdom

o hjart- / karlsjukdom

o lungsjukdom

o demens

O stroke

0 annan neurologisk sjukdom

o diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o Ovrigt, ndmligen

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

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

Bilaga 2. DOdsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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Sid. 2(6)
9. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

O ja 0 nej o vet g
Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fragor.

Om svaret ar NEJ, besvara endast fraga 14, 16, 18, 28 — 30.

10. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade personen formagan att uttrycka sin vilja
och delta i beslut om den medicinska vardens innehall?

o bibehallen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor o manad eller mer o vet gj

11 A. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lékare dokumenterat
beslut om att behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede?

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

symtomlindring?

Oja o nej o vet ]

12. Overensstamde dddsplatsen med personens senast uttalade énskemal?
Oja onejo vet ej

13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hdgsta
forekommande grad)?

o ja, grad 1 oja, grad 2 oja, grad 3

O ja, grad 4 o nej o vet g

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 13 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

Oja O nej o vet €]

Bilaga 2. Dodsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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Sid. 3(6)
14 a. Avled personen med trycksar (ange hdgsta forekommande grad)?

O ja, grad 1 O ja, grad 2 oja, grad 3

O ja, grad 4 0 nej o vet €]

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

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15 a.

14 b. Dokumenterades trycksaret?

Oja 0 nej o vet €]

15 a. Bedomdes personens munhélsa nagon gang under den sista veckan i livet?
(Lar dig mer om munhélsa genom att lasa pa hemsidan under rubriken
Kunskapsstod)

Oja o nej o vet ]

Om svaret ar JA, besvara fraga 15 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 16.

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedomningen?

Oja o nej o vet ]

Om svaret ar JA eller NEJ, besvara fraga 15 c.

Om svaret ar VET EJ, fortsatt till fraga 16.

15 c. Dokumenterades beddmningen av munhélsan?

Oja 0 nej o vet €]

16. Var nagon narvarande i dodsogonblicket?
O ja, narstaende o ja, narstaende och personal o ja, personal

O nej o vet ej

Bilaga 2. Dodsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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Sid. 4(6)
17. Fick personens narstdende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om
att personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet
och symtomlindring?
O ja O nej o vet e o hade inga narstaende
Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 18.
Om svaret &r HADE INGA NARSTAENDE, fortsétt till fraga 19.
18. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter
dodsfallet?
Oja 0 nej o vet €]
19. Hade personen dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i
livet?
Oja O nej o vet €]
20. Foérekom nagot av foljande symtom (20 a — f) vid nagot tillfélle hos personen
under den sista veckan i livet?

20 a. Smarta O ja O nej o vet €]

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

smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet oja O nej o vet ]

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

rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 c. lllamaende O ja O nej o vet ]
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 d.
ilamaendet lindrades: o helt o delvis o inte alls

Bilaga 2. Dodsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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Sid. 5(6)
20 d. Angest oja 0 nej o vet ej
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 e.
angesten lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 e. Andnod Oja 0 nej o vet ]
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 f.
andndden lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 f. Forvirring oja O nej o vet ]
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 21.
forvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls
21. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista
veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat validerat smartskattningsinstrument?
O ja o nej o vet €]
22. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smarta enligt ndgot annat validerat instrument)?
O ja 0 nej o vet €]
23. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot tillfalle under den sista veckan i
livet med VAS, NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?
O ja o nej o vet ej

24. Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dodsfallet?

opioid mot smarta O ja o nej o vet ej
lakemedel mot rosslighet Oja o nej o vet ]
lakemedel mot illamaende oja O nej o vet ej
lakemedel mot angest oja O nej o vet €]

Bilaga 2. DOdsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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25. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lakare senast?

o dag/dagar o vecka/veckor o manad eller mer o vet e
26. Konsulterades kompetens utanfér teamet/avdelningen fér personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt)
O ja, smartenhet o ja, palliativt team o ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare o ja, andlig foretradare o nej o vet €]

27. Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista
veckan i livet?

o1 =inte alls 02 03 o4 0 5 = helt och héallet

28. Datum (adaa-mm-dd) for besvarandet av fragorna

29. Enkaten ar besvarad av:

o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)

o lakare O sjukskoterska O annan personalgrupp

e-postadress

Svenska Palliativregistret, www.palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40 Sodra
Langgatan 2, 392 32 Kalmar

Bilaga 2, Dodsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01, ar en kopia av den enkéat som aterfinns hos
Svenska Palliativregistret (u.a.).

Svenska Palliativregistret. (u.a.). Dodsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01. Hdmtat 4 januari, 2015,
fran Svenska Palliativregistret, http://palliativ.se/wp-
content/uploads/2013/10/Dédsfallsenk&t2012publ_nyadress.pdf

Bilaga 2. DOdsfallsenkat fr.o.m. 2012-04-01
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Bilaga 3. Bedémnings- och berdkningsmodell av svar och indikatorer.
Sid. 1(1)

Svaren i dodsfallsenkaten for respektive avliden har reducerats till dikotomier. Svar och
indikatorer har beddmts och berdknats enlig nedan:

Forekom smarta: Fraga 20a besvarad med Ja.

Symtomlindring uppnatts avseende smarta: Fraga 20a besvarad med Ja samt fraga 20a
foljdfraga besvarad med Helt.

Forekom rosslighet: Fraga 20b besvarad med Ja.

Symtomlindring uppnatts avseende rosslighet: Fraga 20b besvarad med Ja samt fraga 20b
foljdfraga besvarad med Helt.

Forekom illamaende: Fraga 20c besvarad med Ja.

Symtomlindring uppnatts avseende illamaende: Fraga 20c besvarad med Ja samt fraga 20c
foljdfraga besvarad med Helt.

Forekom angest: Fraga 20d besvarad med Ja.

Symtomlindring uppnatts avseende angest: Fraga 20d besvarad med Ja samt fraga 20d
foljdfraga besvarad med Helt.

Forekom andndd: Fraga 20e besvarad med Ja

Symtomlindring uppnatts avseende andndd: Fraga 20e besvarad med Ja samt fraga 20e
foljdfraga besvarad med Helt.

Forekom forvirring: Fraga 20f besvarad med Ja

Symtomlindring uppnatts avseende forvirring: Fraga 20f besvarad med Ja samt fraga 20f
foljdfraga besvarad med Helt.

Smarta skattad med validerat instrument: Fraga 21 besvarad med Ja.
Ovriga symtom skattad med validerat instrument: Fraga 23 besvarad med Ja.
Munhélsa bedémd: Fraga 15a besvarad med Ja.

Patienten avlidit med nya och/eller forsamrade trycksar: Fraga 13a besvarad med Nej eller
Grad 1 och fraga 14a besvarad med Grad 2, Grad 3, Grad 4 eller Vet g;.

Mansklig narvaro vid dodsdgonblicket: Fraga 16 besvarad med Ja, narstaende,
Ja nérstaende och personal eller Ja, personal.

Onskemal om dodsplats uppfyllt: Fraga 12 besvarad med Ja.
Patienten erhallit brytpunktssamtal: Fraga 11b besvarad med Ja.
Néarstaende erhallit brytpunktssamtal: Fraga 17 besvarad med Ja eller Hade inga nérstaende.
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