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Sammanfattning

Bakgrund: For att sakerstalla saker och jamlik vard i enlighet med Socialstyrelsens riktlinjer,
bor dokumentation ske enligt validerad standardvardplan. En svensk palliativ enhet har
vidareutvecklat den engelska standardvardplanen Liverpool Care Pathway (LCP) till en egen
standardvardplan, Vard livets Slutskede (VIS). Utvardering av forbattringsarbeten kan ske
genom granskning utifran kvalitetsregister.

Syftet: Att med hjalp av Svenska palliativregistret undersoka om forbattring skett i den
palliativa omvardnaden efter évergang till ny standardvardplan VIS fran tidigare anvand LCP,
utifran de fyra hornstenarna i palliativ vard, symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
relation samt nérstaendestod.

Metod och dataanalys: En retrospektiv kvantitativ registerstudie dar data (n=199) fran
Svenska palliativregistret analyserats om det finns skillnader i varden efter inforandet av VIS.

Urval och datainsamling: Bekvamlighetsurval pa en palliativ vardenhet i en storstadsregion i
Sverige. Inklusionskriterier att patienter tillbringat sin sista tid i livet pa hospiceenheten, samt
att dokumentation skett via standardvardplan LCP respektive VIS under 6 manader vardera.
Datainsamling fran SPR skedde under perioderna september-februari, 2014-2015 respektive
2015-2016.

Resultat: Endast en signifikant skillnad kunde identifieras efter inforandet av VIS dar en
hogre andel av registreringarna i SPR genomfoérts av en person istallet for i team. Vid
mattillfallena fore och efter inforandet av VIS rapporterades i bada grupperna hog andel av
stod i narstaendekontakt, efterlevandesamtal, brytpunktsamtal och hog andel
symtomlindrande.

Diskussion: SPR som kvalitetsregister ger mojligheter till forbattringsarbete i palliativ vard.
Anvandandet av LCP som standardvardplan kan ha bidragit till en redan hog kvalitet i den
palliativa varden, varfor inférandet av VIS inte medforde nagra signifikanta skillnader av
vardens kvalitet, utan en hdg standard bibeholls. Den korta datainsamlingsperioden kan ha
paverkat resultatet, &ven personalens kunskap och erfarenhet av palliativ vard och tidigare
anvéandande av standardvardplan

Slutsats: Att anvanda standardvardplaner kan underlatta for vardpersonalen att identifiera
patientens omvardnadsbehov av symtomlindring, brytpunktsamtal samt nérstaendestod samt
att informationsoverforing mellan vardpersonalen underlattas.

Nyckelord: Dokumentation, fyra hdrnstenar, kommunikation och relation, kvalitetsregister,
Liverpool care pathway, narstaende, standardvardplan, symtomlindring, vard i livets
slutskede.



Abstract

Background:

To ensure safe and equitable care in accordance to the National Board guidelines,
documentation should be facilitated by documentation according to validated standard care
plan. A Swedish palliative unit has further developed the English standard care plan Liverpool
care pathway (LCP) to a proprietary standard care plan, End of life care (VIS). Evaluation of
the improvement can be achieved through examination based on quality registry.

Purpose: With the help of Swedish palliative registry investigate whether change in the
palliative care after the transition to the new standard care plan VIS from previous use LCP,
based on the four pillars of palliative care, symptom relief, teamwork, communication and
relationship, as well as closely related support of next of kin.

Methods and Data analysis: A quantitative retrospective registry study where data (n=199)
from the Swedish palliative registry analyzed weather there are differences in care after the
introduction of the VIS).

Sample and data collection: Convenience selection of a palliative care unit in an urban area
in Sweden. Inclusion criteria; patients spent their last days in life of the unit, and that
documentation made via standard care plan LCP or VIS during 6 months each. Data
collection from the SPR occurred during the periods from September to February, 2014-2015
and 2015-2016.

Results: One significant difference was identified after the introduction of the VIS, namely
regarding the teamwork of the VIS and the higher proportion who register in the SPR as an
individual. At measurement occasions before and after the introduction of the VIS reported
high percentage of support in relative proximity, breakpoint calls and high proportion of
symptom-relieving.

Discussion: SPR as a quality registry gives opportunities for improvement in the palliative
care. The use of LCP as standard care plan may have high quality in palliative care which is
why introduction of the VIS caused but equally high standard. The short acquisition time may
have influenced the outcome, also the staffs knowledge and experience of palliative care and
earlier use of standard care plan.

Conclusion: Using standard-care plans can help clinicians to identify patient care needs for
symptom relief, breakpoint calls as well as support for relatives, information transfers
between medical staff easier.

Keywords: Documentation, four Cornerstones, communication and relation, quality register,
Liverpool care pathway, relatives, standardized care plan, symptom relief, end-of -life care,
terminal care.
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1. Inledning

For sjukskaterskan bestar dagliga arbetet av att kommunicera med patient, narstaende eller
andra i teamet, samt att éverrapportera till andra vardinstanser. Kommunikation sker dven via
dokumentation, i patientjournalen eller i kvalitetsregister. For att tillgodose patientens behov
och ge god omvardnad behdvs utvardering av den dokumentation som sker. Detta ar extra
viktigt for patienter som vardas i livets slut, palliativ vard, da de ofta har ett stort
omvardnadsbehov men mindre mojlighet till verbal kommunikation. Tankar som vackts &r
hur palliativ vard utvarderas, dokumenteras och 6verférs inom teamet sa det ger god
omvardnad till patienten.

2. Bakgrund

2.1 Palliativ vard

Palliativ vard bygger pa en helhetssyn pa manniskan (Socialstyrelsen, 2013) dér intentionen &r
vard pa lika villkor oavsett alder, diagnos eller plats (Wallerstedt, Sahlberg-Blom, Benzein
och Andershed, 2012), vilket enligt WHO &ven ska galla i sent palliativt skede (SOU 2001:6).

Palliativ vard kan ske i egna hemmet, pa vardavdelning eller pa speciella enheter sa kallade
hospice (Nationella radet for palliativ vard, 2010). Ca 9000 individer/ar erhaller sin vard i
livets slutskede genom specialiserade palliativa enheter vilket &r cirka 10 procent av alla som
dor i Sverige. Av de resterande forvéantade dddsfallen avled 40-50 procent i kommunala
boendeformer och 35-40 procent pa sjukhus (Svenska palliativregistret).

En naturlig del av aldrandet ar doendet (Folkhalsomyndigheten, 2007) varfor sjukskoterskan
inom palliativ vard ofta kommer i kontakt med &ldre personer. De aldsta aldre Gver 80 ar har
ofta har ett storre omvardnadsbehov och behov av mer stéd i omvardnad pga. aldersrelaterade
nedsattningar (Moren Vesas, 2010), som nedsatt formaga att hora, se, eller minnas samt till
rorelseaktiviteter. Bland patienter med en cancerdiagnos i Sverige ar stigande alder en
riskfaktor for att inte fa optimal palliativ vard under den sista veckan (Lindskog, Tavelin och
Lundstrom, 2015) och &ldre som deltog i studien informerades inte i samma utstrackning som
yngre, nar déden narmade sig. De éldres anhdriga fick inte heller samma efterlevandestod
(a.a.). Tidigare var palliativ specialistvard forbehallna cancerpatienter, men ska sedan ar 2001
enligt WHO omfatta alla som har en allvarlig sjukdom (SOU 2001:6).

2.2 Lagar och nationella riktlinjer

Rapporter fran Socialstyrelsen (2013) visar att den palliativa varden varit ojamlik varfor det
nu utvecklats nationella riktlinjer for den palliativa varden. Socialstyrelsen (2013) beskriver
att palliativ vard bygger pa:

“ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter och deras
narstaende, genom att forebygga och lindra lidande genom tidig upptéckt, bedémning, och
behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppsta i
samband med livshotande sjukdom ”

Enligt Patientdatalagen (SFS 2008:355 kapitel 3,6, Sveriges riksdag) ska patientjournalen
innehalla nédvéandiga uppgifter for en god och séker vard. Dokumentation ska visa utforda
atgarder samt kunna utgora underlag for kvalitetsuppféljning (Gholia, Fransson, First



Heedman, Lundstrom & Axelsson, 2011). Studien pekar pa vikten av tydliga sokord och
struktur i dokumentationen for att oka omvardnadens kvalité i livets slutskede (a.a.). |
karnkompetenser for vardprofessioner star att evidensbaserad vard ar systematiskt insamlad
och varderad kunskap som sammanstalls i t.ex. standardvardplaner och riktlinjer (Edberg,
Ehrenberg, Friberg, Wallin, Wijk & Ohlén, 2013).

2.3 Standardvardplan (SVP)

En standardvardplan, SVP, ar ett journaldokument for standardiserad dokumentation av vard
och behandling (Socialstyrelsen, 2013). SVP uppréttas for patienter med samma
omvardnadsdiagnos, problem och symtom och ska &ven innehalla planerade atgarder, mal,
delmal och utvardering. Nar standardvardplanen séatts in i patientens journal dvergar den till
att bli en individuell vardplan och justeras efter patientens unika behov (Forsberg & Edlund,
2009). Enligt Almasalha et al (2013) fangas fler symtom upp genom sadan standardiserad
journalforing da sjukskaterskan och andra personalkategorier anvander samma vilket ger
mojlighet att utfora vard pa lika villkor. En optimalt utformad standardvardplan underlattar
kvalitetssakring av varden (Socialstyrelsen, 2013).

2.3.1 Standardvardplanen Liverpool Care pathway (LCP)

Liverpool Care pathway, LCP, ar en standardvardplan, utvecklad i England vars innehall &r
tankt att kvalitetssakra varden for patienten i ett palliativt skede (First, 2008: LCP, 2003).
LCP ersatter all annan dokumentation, forutom lakemedelslistan. Att varda en patient pa LCP
i England har betytt ett oaterkalleligt beslut, men vid anvandandet av LCP i Sverige kan
vardplanen avslutas om patientens halsa forbattras. | LCP ar det tre faser, initialbedémning,
kontinuerlig beddmning samt efter dodsfallet. (LCP, 2003). De tre faserna ar uppbyggda pa
fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner. Initialbedémningen bestar av 11 mal
vilka bland annat innebér stallningstagande till behandling, kommunikation med patient och
narstaende samt ordination och se till patientens fysiska, psykiska, existentiella och sociala
behov. | kontinuerliga bedémningen kontrolleras och férebyggs symtom och adekvata
atgarder satts in. Fortlopande ges stodsamtal till patient och narstaende, vilket fortsatter med
samtal till efterlevande efter dodsfallet (a.a.).

2.3.2 Standardvardplanen Vard i Livets slutskede (V1S)

Vard i livet slutskede, VIS, &r en standardvardplan for vard i livets slutskede som utvecklats
av sjukskaterskor och lakare pa en pa hospiceenhet i en storstadsregion i Sverige. Enheten
anvénde tidigare LCP, men vidareutvecklade LCP till VIS utifran egna behov och for att
lattare svara pa fragestallningarna i Svenska palliativregistret, SPR.

VIS startas i samrad med ldkare och sjukskoterska da andra orsaker till forsamring uteslutits.
Insdttandet av VIS innebér att dokumentation och atgarder sker pa ett strukturerat satt och att
patienter bedoms utifran riskbedémningsinstrument som mater t.ex. livskvalitet, munstatus
och smérta. Edmonton Symtom Assesment System, i forkortning ESAS, ar ett formulér med
10 variabler som kan graderas 0—-10 om hur patienten upplever sin hélsa, lampligt att
anvandas vis smartor, angest oro och nedstamdhet (Hjort, 2010; Bruera, Kuehn, Miller,
Selmser, Macmillan, 1991). Revised oral assesment guide i forkortning ROAG ér ett
riskbedémningsinstrument for munhalsa (Ribeiro, Ferreira, Vargas och Ferreira, 2012;
Andersson, Persson, Rahm, Hallberg, Renvert, 1999) som kan pavisa att extra munvard
behdvs. Visuell analog skala (VAS) pa 10 cm dar patienten satter kryss pa det som motsvarar
upplevd smérta (Hjermstad, Fayers, Haugen, Caraceni, Hanks et al., 2011; Brodtkorb, 2010)
Abby pain scale &r skattningsinstrument for smérta och anvéands nar patienterna inte kan
utrycka smarta, dar personalen utifran frageformulér gor en smartskattning utifran
kroppssprak (Abbey, Piller, De Bellis, Esterman, Parker et al., 2004; Brodtkorb, 2010)



Skillnaden pa LCP och VIS &r utformningen pa standardvardplanen som &r anpassad for
svenska forhallanden och inbegriper fler riskbedomningsinstrument. Fragorna motsvarar
fragorna i palliativa registret samt att man kan avsluta VIS om patientens halsa forbéttras. |
Sverige har LCP avslutats vid forbattring nar LCP egentligen skall vara oaterkalleligt.

2.4 Kvalitetsregistret Svenska palliativregistret (SPR)

Kvalitetsregister anvands for utvéardering av given vard och utifran det kan forbattringsarbeten
ske (Martinsson, Heedman, Lundstrém, Fransson och Axelsson, 2011). Svenska
palliativregistret ar det nationella kvalitetsregister dar vardgivare registrerar hur varden i livets
slutskede genomforts utifran variabler som symtomlindring och narstaendekontakt (Svenska
palliativregistret) utifran ett frageformular pa 30 fragor. (Se bilaga 1).

SPR kan bidra till h6jd patientsdkerhet och ge underlag till forbattringsarbeten inom den
palliativa varden (Lundstrom, Axelsson, Heedman, Fransson och Furst 2011; LCP (Svenska
palliativregistret). Det finns stora utmaningar i att héja kvalitén pa den palliativa varden och
kunna erbjuda den till alla, d&ven inom dldreomsorgen och sarskilda boenden. SPRs mal ar att
alla forvantade dodsfall skall registreras vilket sedan kan pavisa att varden ar
kunskapsbaserad och hur aktiva verksamheterna &r att folja upp sina resultat (Socialstyrelsen,
2013; Svenska palliativregistret).

2.5 Overgang fran en standardvardplan till en annan

Att anvanda kvalitetsregister for att utvardera befintliga och nya standardvardplaner ar i
enlighet med Socialstyrelsens 6nskan om standigt forbattringsarbete vad galler palliativ vard,
utifran nationella riktlinjerna. Begreppet LCP anvénds idag inte i England och i Sverige
lanserades i dagarna nationella riktlinjer for palliativ vard aven kallad NVP (Nationell
vardplan).

Almasalha et al (2013) visar att patienterna fick battre vard sista manaden av livet nar en
standardvardplan anvandes, samtidigt som det var tidsbesparande for personalen och
kostnadseffektivt(a.a.). | en studie utford pa aldreboenden i Sverige uppger narstaende att
LCP upplevs vara ett bra verktyg att hitta symtom och inséttande av tidigare insatser
(Brannstrom, First, Tishelman, Petzold & Lindqvist (2015). Aven sjukskéterskor i
akutsjukvard uppger att de upplever béttre symtomkontroll, uppmérksammar anhorigas behov
samt att LCP ger battre dokumentation och teamarbete (Gambles, Stirzaker, Jack &
Ellershaw, 2006). | studien av Costantini, et al (2014) uppger anhdriga att deras andliga och
ké&nslomassiga behov uppmérksammades battre nar LCP anvandes. LCP Gkade de anstélldas
kunskap och observation av fysiska symtom hos patienterna menar Martinsson, Furst,
Lundstrom, Nathanaelsson & Axelsson (2012). | andra studier rapporteras brister och att
sjukhus avslutar anvéandandet av LCP (Ramasay, Vankatasalu, Whiting & Cairnduff, 2015;
Green, 2015). Enligt Middleton — Green (2014) beror kritiken pa en stelbenthet i systemet,
bland annat att LCP inte satts ut trots eventuell forbattring av patientens tillstand. Kritik har
uppstatt i England da patienter och narstaende inte informerats eller gett medgivande till
inséttandet av LCP (Compassionindying, 2015). Bristande kunskap i anvandandet av LCP kan
ge samre bemotande av patient och narstaende menar Costantini et al. (2014).

Risker finns att LCP omarbetas eller anvands med samma namn trots olikheter i innehall
(Brénnstrom, Furst; Tishelman, Petzhold & Lindqvist, 2015) vilket kan leda till en urholkning
av standardvardplanen (Hockley, Watson, Oxenham, & Murray, 2010) och att man inte far
samma definitioner och utryck som Socialstyrelsen 6nskar (2013). Ramasay et al (2015)
pavisar att osakerhet kan uppsta om det frangas LCP utan 6vergang till annan
standardvardplan. Da det beslutats att LCP inte skall vidareutvecklas i Sverige



(Socialstyrelsen, 2013), ar det viktigt att vid inférandet av en ny standardvardplan kréaver ett
grundligt inférande, (Hockley, Watson, Oxenham, & Murray, 2010).

2.6 Teoretisk referensram - De fyra hornstenarna i palliativ vard

Som referensram anvands WHOs definition pa god palliativ vard enligt de fyra hornstenarna
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation, samt narstaendestod da de Svenska
Nationella riktlinjerna for palliativ vard ar utvecklade i enligt denna definition.
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt WHO (2011) innebar palliativ vard att tillgodose fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov. Det innebdr att inte paskynda eller fordroja doden,
men bekréfta livet som en normalprocess och att symtomlindra sa att patienter kan leva sa
aktivt som mojligt fram till déden och att integrera de psykosociala och andliga aspekterna av
patientvarden (a.a.).

2.6.1 Symtomlindring

Forsta hornstenen handlar om symtomlindring. Nér varden évergar fran botande och
behandlande till vard i livets slutskede innebar det framst symtomlindring och att uppehalla
livskvalité (SOU, 2001:6). Symtom som smaérta, angest, oro och andningsbesvar som
uppmaérksammas av sjukskoéterskan, kan behandlas med lakemedel. Lakaren ordinerar
lakemedel som foljer de utarbetade rekommendationer for nar dessa lakemedel skall séttas in,
medan andra ldkemedel sétts ut (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012). Wijk och
Grimby (2008) noterar att smarta ar det vanligaste symtomet, tatt foljt av hosta, illamaende
och nedsatt aptit. Sjukskéterskan utfor lindrande omvardnadsinsatser som munvard,
lagesforandringar, dagliga insatser som hygien, toalettbesok osv. (a.a.). En norsk studie
pavisar att smarta ar ett vanligt symtom hos dldre med palliativ diagnos (Steindal, Ranhoff,
Bredal, Sgrbye & Lerdal, 2013) samtidigt som WHO (2015) papekar att tidig upptackt och
tidiga insatser innebdr battre smartlindring och ger hogre livskvalite. Dokumentation enligt
standardvardplan underlattar upptackt av symtom i tidigt skede (West, Costantini, Pasman,
Onwuteaka- Philipsen, 2016). En studie pa en geriatrisk palliativ avdelning i Sverige visade
att over halften av deltagarna uppgav smértlindring som viktigaste symtomlindring (Wijk och
Grimby, 2008) och att de endast efter smartlindring var mottagliga for annan symtomlindring
som vid psykologiska, existentiella och sociala problem (a.a.). Tankvért ar att aldre upplever
mer symtom pa smarta utan att de smart lindras i samma utstrackning som yngre sjuka. Den
palliativa varden ska enligt Andershed och Temestedt (2013) vara tillamplig i ett tidigt
sjukdomsskede och skall utga fran helhetssynen pa patienten, inte enbart tillfalliga
vardinsatser (a.a.).

2.6.2 Teamarbete

Andra hornstenen behandlar teamets funktion, hur samarbete sker 6ver olika professioner
utifran patientens behov (SOU, 2001:6). | teamet dér patienten ar i centrum ingar
sjukskoterska, lakare, dietist, fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped, kurator osv. Det ar
patientens behov som styr vilka som &r aktiva i teamet kring patienten (Mahmood-Y ousuf,
Munday, King, Dale, 2008). Samarbete mellan patient och personal, samt mellan personal och
narstaende ar hogt pa patienternas prioritetslista enligt Wijk och Grimby, 2008). Har ar
dokumentation och kommunikation viktigt for att uppmérksamma behov av de olika
yrkeskategorierna (Mahmood-Yousuf, Munday, King, Dale, 2008). For patienterna i studien
av Wijk och Grimby (2008) ar nedsatt aptit och illamaende hogt pa symtomlistan vilket
innebdr att teamet bor kontakta dietist for att optimera patientens nutrition. I studien av
Mahmood-Yousuf Munday, King och Dale (2008) framkommer hogre vardkvalité i palliativ
vard om interprofessionellt teamarbete fungerar. Anhorigas behov av avlastning och stod samt
information uppfylls battre vid interprofessionellt teamarbete (Regionala Cancercentrum i



Samverkan, 2012). Gaertner et al (2015) menar att bast kvalité inom palliativ vard uppnas
bést med professionella multidisciplindra team och WHO (2011) forordar ett
tvarprofessionellt forhallningssatt for att bast inrikta sig pa patientens och de narstaendes
behov.

2.6.3 Kommunikation och relation

Tredje hornstenen behandlar vikten av bra kommunikation inom teamet, med patient samt
narstaende (SOU, 2001:6). I en studie av Wijk och Grimby (2008) pavisas att endast 50 % av
patienterna och deras narstaende &r informerade att varden évergatt fran kurativ till palliativ.
Samtal beh6vs upprepade ganger, speciellt nar beslut tas angaende dvergang till palliativ vard.
En storre studie med cancerpatienter har pavisat samband att de som informerats angaende
overgang till palliativ vard oftare hade symtomlindrande lakemedel, storre andel nérstaende
var informerade samt att de oftare fick sina dnskemal uppfyllda, bl.a. val av dodsplats
(Lundquist, Rasmussen & Axelsson, 2011). Aterkommande kommunikation med patient och
narstaende for att minska oro och angest ar av storsta vikt (Bloomer, Endacott, Ranse &
Coombs, 2016), samt att sjukskoterskan har kunskap och sékerhet i HUR och VAD som
behdver kommuniceras (a.a.).

2.6.4 Narstaendestod

Den fjarde och sista hérnstenen i WHOSs definition om palliativ vard, ar narstaendestod, bade
under sjukdomen samt efter dodsfallet (SOU, 2001:6). Narstaendestdd ar en central fraga i
den palliativa varden enligt WHO (2011) da den néarstaende kan drabbas av emotionell fysisk
och psykisk utmattning och &ven behdva praktiskt stod som att kontakta andra instanser.

Att narstaende kéanner att de far information och stod samt att deras asikter ar betydelsefulla i
omvardnadsplaneringen kan underlatta i sorgeprocessen (Bloomer Endacott, Ranse och
Coombs, 2016) De menar att oro och angest minskar hos de narstaende om de involveras i
varden och far kontinuerlig information. Aven efter dodsfallet 4r det viktigt att anhériga far ett
stottande bemdtande och kanner att de har tillrackligt med information (Furst & Duarte,
2014). En svarighet dar patienten ar aldre, ar att dven narstaende kan vara éldre, vilket kan ge
problem som egen sjukdom eller svarighet att forflytta sig (Socialstyrelsen, 2013) samt att
kunna narvara vid den sjuke. Narstaende kan dven ha behov av stod vad galler praktiska
engagemang som att betala rakningar, fullmakt osv, dar teamet i den palliativa varden kan
stotta (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012). Enligt WHO (2011) ska palliativ vard
vara stodjande for de narstdende under patientens sjukdom och i deras sorgearbete.

2.7 Problemformulering

Dokumentation i patientens journal ska ge en sammanhallen bild av planerade eller utforda
handelser, symtom och behov patient och anhdriga har samt atgarder. Vid dokumentation utan
standardvardplan finns risk att varden av patienten i behov av palliativ vard inte féljer de av
Socialstyrelsen utarbetade nationella riktlinjerna. De nationella riktlinjerna har utarbetats
utifran de fyra hornstenarna enligt WHO for att garantera en jamlik god palliativ vard.
Problemet ar om anvandandet av LCP frangas, utan ersattning av likvardig eller forbattrad
standardvardplan kan leda till en splittrad dokumentation dar patientens behov inte upptacks i
tidigt skede.

2.8 Syfte

Att med hjélp av data fran Svenska palliativregistret undersoka om forandring skett i den
palliativa omvardnaden efter évergang till ny standardvardplan VIS fran tidigare anvand LCP,
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utifran de fyra hornstenarna i palliativ vard, symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
relation samt narstaendestod (Socialstyrelsen, 2013)

2.9 Fragestallningar

Fragestallningar ar utifran den teoretiska referensramen som baseras pa de fyra hérnstenarna
for palliativ vard enligt WHOSs definition. Ger den nya standardvardplanen VIS en tydligare
dokumentation och battre symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt
narstaendestdd.

2.9.1 Symtomkontroll

Blev det en forandring av resultatet i Svenska palliativregistret angaende symtomkontroll vid
inférandet av VIS avseende:
— lindrande av smarta, rosslighet, illamaende, angest, andnod och forvirring, samt munhalsa.

2.9.2 Teamarbete

Hur forandrades teamarbetet med avseende pa tydlighet att dokumentera och hur nojd
personalen var med den palliativa varden som dokumenterades utifran VIS jamfort med
tidigare.

— Hur skattades personalngjdhet.

— Gjordes registrering av enskild medarbetare eller av arbetsgruppen.

2.9.3 Kommunikation och relation

Forandrades kommunikationen med patient och anhériga efter inférandet av VIS med
avseende pa om

— antalet som fick brytpunktsamtal fordndrades efter inférandet av VIS.

— antalet som fick efterlevnadsamtal forandrades efter inférandet av VIS.

— mansklig narvaro i dodségonblicket fordndrades efter inférandet av VIS

2.9.4 Narstaendestod

Forandrades narstaendestodet efter inférandet av VIS med avseende erbjudande om:
— brytpunktsamtal till narstaende?
— efterlevandesamtal?

3. Metod

3.1 Val av design

Studien ar en retrospektiv registerstudie. | en registerstudie anvands sedan tidigare registrerat
data ifran kvalitetsregister (Nationella kvalitetsregister, 2013) och forfattarna anvande data
hamtat fran SPR. Designen ar lamplig for att kunna jamfora nagot som redan skett, for att
kunna utvardera och jamfora effekter pa utfallet (Polit och Beck, 2012).

3.2 Milj6

Val av enhet skedde genom bekvamlighetsurval da forfattarna hade kunskap att aktuell enhet
genomfort ett projekt med utveckling av standardvardplan. Enheten finns i en storstadsregion
i Sverige och &r en palliativ enhet som bedriver specialiserad palliativ vard. Patienterna ar
vuxna 6ver 18 ar som inkommer pa remiss fran sin lakare fran hela Stockholms lan. Dar finns
16 rum med totalt 18 vardplatser uppdelat pa tva avdelningar. Arbetet sker i team bestaende
av sjukskoterskor, lakare, underskoterskor, arbetsterapeut, sjukgymnast samt kurator. En hog

11



andel av de sjukskoterskor som arbetar dar ar specialiserade inom palliativ vard.
Omsattningen pa personal &r liten pa enheten. Cirka 200 dodsfall per ar sker pa enheten.

3.3 Urval

Inklusionskriterier var samtliga patienter som vardats och senare avlidit pa den valda enheten
under insamlingsperioden, dar registrering skett i SPR och att standardvardplan LCP eller VIS
anvants, dddsfallen har varit forvéntade for att LCP och VIS skulle vara aktuellt.
Exklusionskriterier var att inte ha haft dokumentation via LCP eller VIS.

Inga begransningar med avseende pa kén, vardtid eller sjukdomshistoria finns. Fler
inklusionskriterier gor att malgruppen som undersoks ska kunna motsvara en storre
population (Polit & Beck, 2012), vilket gor att studiens resultat &ven ar relevant i andra
sammanhang bade i palliativ vard angaende dokumentation samt implementering av nya
standardvardplaner.

Malgruppen som studeras ska ha de 6nskade variablerna som ska undersokas (a.a.) vilket gor
att val av urvalsgrupp stammer med studiens fragestallningar. Verksamhetscheferna pa vald
enhet godkande att datamaterial for vald period och enhet hamtades fran SPR for att anvandas
till denna studie.

3.4 Datainsamling

Information erholls fran SPRs dodfallsenkét (bilaga 1) i form av Excellfil av registerhallaren
pa SPR. Data i SPR registrerades av arbetsteam/enskild medarbetare som hade ansvar for
patientens vard i livets slutskede. Valda variabler motsvarar de fyra hornstenarna i WHOs
definition pa palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013), symtomkontroll, anhorigstod, teamarbete,
kommunikation och relation. Demografiska data sasom alder och kon, sjukdom samt vardtid
innan dodsfall, erhélls fran SPR for att beskriva sammansattningen av gruppen. Enligt Polit
och Beck (2012) &r det angeléget att ha tillgang till relevanta variabler utifran syfte och
fragestéllningar, och att dessa variabler ar reliabla och valida. Den enkat som anvands i SPR
ar enligt tidigare studier valid och reliabel (Svenska palliativregistret). Dartill & det angelaget
att undersokningsgruppen ar tillrackligt stor sa att planerade statistiska tester kan genomforas.
VIS implementerades som ny standardvardplan i borjan av sommaren 2015. Forfattarna ville
ge tid 6ver sommaren for implementeringen vilket innebar att datainsamlingen begransades
till en period pa 6 manader med vardera standardvardplanen. Detta resulterade i dataméangd
for LCP (n=105) och VIS (n=94).

Begdran om datauttag skickades till SPR, som dven fick projektplanen for uppsatsen for att
visa vilka fragestallningar som skulle undersokas. Tid for datainsamling for LCP ar 1
september 2014 till 28 februari 2015 och for VIS 1 september 2015 till 29 februari 2016. En
skriftlig forfragan framfordes avseende tillgang till datamatris fran vald enhet vilket dven
erholls fran verksamhetschefen pa vald enhet.

3.5 Dataanalys

For statistiska analyser anvandes statistikprogrammet Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS). Bada forfattarna har varit engagerade i analysarbetet, vilket minskar risken
for fel i de statistiska analyserna (Polit & Beck, 2012). All data fran SPR erholls i en Excelfil,
som vid hantering av data 6verfordes till SPSS. statistikprogrammet IBM Statistical Package
for the Social Sciences, SPSS. Statistikprogrammet anvandes for statistiska berdkningar pa
den kvantitativ data utifran den beskrivande statistikens olika nivaer (Wahlgren, 2014) dar
kon raknas utifran en nominalskala som klassificerar utan inbdrdes betydelse, medan alder
réknas som intervaldata Ordinal data kan rangordnas men utan lika skillnad mellan svaren,
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varfor svarsalternativ som helt /delvis /inte alls rdknas hit, dvs symtomlindring och
symtomskattning.

Nominala svar som visar at tva hall har reducerats till dikotomier (Polit och Beck, 2012)). |
variabeln brytpunktsamtal och variabeln narstaendestod (Tabell 4 och 5) raknades svaren vet
ej som bortfall och exkluderades fran statistiska testen da det inte paverkar resultatet angaende
de som fatt brytpunktsamtal eller narstaendestod.

Data fran LCP numrerades som 1: or och VIS numrerades som 2: or for att kunna urskiljas till
ratt grupp och darefter jamfardes hela gruppen utifran vald variabel.

Data som jamforts och analyserats &r kon, alder, diagnos samt data fran SPR som svarar mot
de fyra hérnstenarna: (se SPRs enkat i bilaga 1):

— Symtom och symtomlindring (férekomst av symtom och lindring av symtom om symtom
fanns identifierat): smarta, angest, illamaende rosslighet, andnod och forvirring.

— Teamarbete: personalndjdhet och om registrering i SPR skett enskilt eller i arbetsgrupp.

— Kommunikation och relation: brytpunktsamtal for patienten samt mansklig nérvaro vid
dodsdgonblicket.

— Narstaende stod: erbjudande av brytpunktsamtal for narstaende och efterlevande-samtal.

| Tabell 2 redovisas antal och andel for respektive svarsalternativ. | SPR finns tre
svarsalternativ for symtom Ja, Nej och Vet ej, dér vet ej raknas som internt bortfall och
saledes exkluderades i de statistiska testerna. For foljdfragan om lindring ingar enbart det
antal personer som haft symtomet (som besvarat fragan innan med Ja). | SPR &r grundtillstand
som ledde till doden indelade utifran; cancer, hjartkarlsjukdom, demens, stroke annan
neurologisk sjukdom, diabetes, tillstand efter fraktur, multisjukhet samt 6vrigt. Av de 199
personerna hade 177 stycken cancer, 92/105 i grupp 1, och 85/94 personer i grupp 2. Ovriga
sjukdomstillstand med 22 (13 respektive 9) personer beskrivs som évrig sjukdom.

Fragan om teamarbete (tabell 3) har 5 svarsalternativ numrerade dar indelningen graderas fran
1 vilket star for inte alls néjd upp till 5 for helt néjd. Déar bedomdes inget svar (2st) som
internt bortfall och exkluderades fran testerna.

I kommunikation och relation (tabell 4) var svarsalternativ Ja, nej, ej besvarad och vet ej.
Enligt Staffan Lundstrom pa Svenska Palliativregistret ar Ja att det finns dokumenterat
samtal, samt Nej att det inte finns dokumenterat samtal, vilka ar de korrekta svaren. Daremot
kan svarsalternativet vet ej tyda pa att vederbdrande datainsamlare inte genomsokt journalen.
FOr att underlatta sammanstallningen har forfattarna lagt ihop vet ej samt ej besvarad, och
sedan exkluderat dem fran testerna som bortfall da de ej svarar pa hur manga som haft samtal.

Signifikansnivan undersoktes med statistiska testen Chi-Square (Polit & Beck, 2012) vilket
identifierade skillnader i proportioner mellan i tva eller flera grupper. Mann-Whitney
anvandes for att undersoka skillnader i rangordning mellan tva grupper (a.a.) Signifikant
skillnad foreligger om p-vérdet understiger 0,05.

3.6 Etiska stallningstaganden

Studien utfors inom ramen av kursen Examensarbete pa avancerad niva for
specialistsjukskaoterskor pa Karolinska Institutet. Ingen etikprovning behdvs i enlighet med
Etikprévningsnamnden (2012) och de forskningsetiska riktlinjerna (Vetenskapsradet, 2011).
Enligt patientdatalagen finns sarskilda regler for hélso- och sjukvardens kvalitetsregister
(Svensk forfattningssamling 2008:355 patientdatalagen) och SPR &r ett validerat
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kvalitetsregister, som kan bidra till utveckling av varden i livets slutskede. For att fa tillgang
till SPRs avidentifierade data skickades ans6kan om datauttag och projektplan in for
godkannande till registerhallaren.

Forskning ska syfta till att gora gott, forbattra eller upplysa om nagot och eller ge ny kunskap
(Polit och Beck, 2012), vilket forfattarna anser att denna studie kan bidra till. Etiska
overvaganden har gjorts, men risken att skada anses som minimal, da data &r avidentifierad
och syftet ar att forbattra den palliativa varden. Inhamtning av data till SPR sker utan
forfragan till deltagarna, men anses av forfattarna ske i gott syfte for att ge
forbattringsunderlag for de doéende personerna och deras anhériga. Diskussioner angaende om
det ar etiskt att faktiskt fraga ndgon om godkannande av registrering i en sadan utsatt situation
har forts, forfattarna anser att det kan anses stotande och ge deltagarna en kénsla av beroende
att behova ta stallning till sina svar i omvardnadssituationer. Verksamhetschefen pa den for
studien berdrda enheten har gett godk&dnnande och ser deltagande i studien som positivt.
Forfattarna ar inte i beroendestallning till nagon och har ingen egen vinning oavsett resultat.

4. Resultat

Resultatet presenterades utifran fragestallningarna som utgick fran de fyra hornstenarna,
symtomkontroll, teamarbete, kommunikation och relation samt narstaendestod.

4.1 Beskrivning av undersokningsgrupperna

De patienter som vardades utifran standardvardplan LCP ingar i grupp 1 och de patienter som
vardades utifran standardvardplan VIS ingar i grupp 2.

| Tabell 1 presenterades demografiska variabler for undersékningsgruppen. Cirka halften av
personerna var man, och medelaldern var 75 ar. Cancersjukdom var den vanligaste diagnosen
i de bada grupperna. Annan sjukdom bestod bland annat av hjart-/karlsjukdom, lungsjukdom,
njursvikt och multisjuklighet. Det fanns inga signifikanta skillnader mellan grupp 1 och 2
avseende de demografiska variablerna.

Tabell 1. Beskrivning av undersokningsgrupperna

Kategori Grupp LCP Grupp VIS Totalt p-vérde*
(n=105) (n=94) (n=199)

Kon antal (%)

Mén 49 (46,7) 48 (50,6) 97 (48,7) n.sc

Kvinnor 56 (53,3) 46 (49,4) 102 (51,3)

Aldersspann min-max (&r) 24-95 46-96 24-96

Alder medelvarde (ar) 65,5 75 74,9 n.st

Diagnos cancersjukdom (%) 92 (87,6%) 85(91,5%) 177(89,9) n.sc

Diagnos annan sjukdom ( %) 13 (12,4%) 9 (9,5 %) 22(11,1) n.sc

* P-vérde <0,05 signifikant skillnad (6verstigande varden non significant, n.s)
t berdkning utford med t-Mann Whitney
¢ berékning med Chi-tva test
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4.2 Symtomkontroll

Det fanns inga signifikanta skillnader for nagot av de undersokta symtomen eller lindring av
de undersokta symtomen vid jamforelse av grupperna LCP och VIS.

Tabell 2. Symtomkontroll

Fraga Svarsalternativ. | Grupp LCP Grupp VIS P-vérde
(n=105) (n=94)

Symtom smarta Ja 86 (81,9) 66 (70,2) n.s¢
Antal (%) Nej 17(16,2) 27 (28,7)

Vet gj 2 (1.9%) 1 (1,1 %)
Smérta lindrad Helt 76 (89,5) 59 (89,4) n.s¢
Antal (%) Delvis 10(10,5) 7 (10,6)
Symtom angest Ja 75 (71,4) 60 (63,8) n.s¢
Antal (%) Nej 28(26,7) 34(36,2)

Ej besvarad 2(1,9) 0
Angest lindrad Helt 70 (93,3) 56 (93,3) n.s®
Antal (%) Delvis 5 (6,7) 4(6,7)
Symtom illamaende Ja 13 (12,4) 13 (13,8) n.se
Antal (%) Nej 90 (85,7) 79 (84)

Ej besvarad 2 (1,9 2(2,1)
Illamaende lindrad Helt 13 (100) 13 (100) n.s¢
Antal (%)
Symtom rosslighet Ja 61 (58,1) 55 (58,5) n.se¢
Antal (%) Nej 42 (40) 39(41,5)

Vet gj 2(1,9) 0
Rosslighet lindrad Helt 38 (62,3) 29 (53,7) n.s¢
Antal (%) Delvis 16 (26,2) 20 (37)

Inte alls 7 (11,5) 6 (9,3)
Symtom andndd Ja 23 (21,9) 23(23,4) n.se¢
Antal (%) Nej 80(76,2) 72(76,6)

Vet ej 2(1,9) 0
Andndd lindrad Helt 17(73,9) 14(60,9) n.s¢
Antal (%) Delvis 6(26,1) 9(39,1)
Symtom forvirring Ja 26 (24,8) 29(30,9) nse
Antal (%) Nej 73(68,6) 65 (69,1)

Vet ej 7(6,7) 0
Forvirring lindrad Helt 17(69,2) 16 (55,2) nsf
Antal (%) Delvis 7(26,9) 9(31,0)

Inte alls 1(3,8) 4(13,8)

* P-vérde <0,05 signifikant skillnad (6verstigande varden non significant, n.s)
fberakning med Fishers exakta test
¢berakning med Chi-tva test
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4.3 Teamarbete

Ingen signifikant skillnad avseende personalngjdhet angaende teamarbete kunde identifieras
mellan grupperna LCP och VIS (Tabell 3) Daremot kunde en signifikant skillnad pavisas

avseende registrering i SPR dér en storre andel av registreringarna hade skett av enskild
medarbetare i VIS gruppen jamfért med LCP-gruppen.

Tabell 3. Teamarbete

Fraga Svarsalternativ Grupp LCP Grupp VIS P vérde
Personalngjdhet 1=inte alls 0 1(1,1 %) n.st

2 2 (1,9 %) 0

3 15 (14,6%) 11 (11,7%)

4 86 (83,5%) 82 (87,2%)

5=helt & 0 0

hallet 2 0

Inget svar
Registrering SPR av Enskild 16 (15,2%) 33 (35,1%) 0,001%*¢
enskild eller medarbetare
arbetsgruppen Arbetsgrupp 89 (84,8%) 61 (64,9%)

* P-vérde <0,05 signifikant skillnad (6verstigande varden non significant, n.s)
Yberékning utférd med Mann Whitney test
¢berakning med Chi-tva test

4.4 Kommunikation och relation

Ingen signifikant skillnad pavisades mellan grupperna avseende kommunikation och relation dar

brytpunktsamtal med patient ingar samt mansklig narvaro vid dodsdgonblicket.

Tabell 4. Kommunikation och relation

Fraga svarsalternativ Gr LCP Gr VIS P vérde
Brytpunktsamtal patient | Ja 85(81 %) 82(87,2) nsc
Nej 13(12,4%) | 8(8,5)
Ej besvarad/ Vet gj 7 (6,7 %) 4 (4,3) nsf
Ménsklig nérvaro vid Nérstaende 47(44,8%) | 33(35,1%) | n.s°
dodsogonblicket Personal 17(16,2%) | 14(14,9%)
Ingen 20(19 %) 24(25,5%)
Nérstdende & personal 21(20 %) 23(24,5%)

* P-vérde <0,05 signifikant skillnad (6verstigande varden non significant, n.s)
f berédkning med Fishers exakta test
¢ berékning med Chi-tva test

4.5 Nérstaendestod

Ingen signifikant skillnad pavisades vid jamfcrelse mellan grupperna LCP och VIS avseende
narstaendestod. Erbjudande om efterlevandesamtal for de narstdende 1-2 manader efter
dodsfallet var likvardigt i de bada grupperna. Erbjudandet om brytpunktsamtal for narstaende
inforandet av VIS pavisade inte nagon signifikant skillnad.
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Tabell 5. Narstdendestod

Fraga Svar Gr LCP Gr VIS P varde
alternativ
Erbjudande Ja 103 (98,1) 93 (98,9) nsc
efterlevnadssamtal Nej 0 1(1,1)
vet gj 2(1.9) 0 n.sf
Brytpunktsamtal narstaende Ja 97(92,4) 93(98,9) nsc
Nej 2(1,9) 0
Vet g 6 (5,7) 1(1.1) n.sf

* P-vérde <0,05 signifikant skillnad (6verstigande varden non significant, n.s)
fberakning med Fishers exakta test
¢ berékning med Chi-tva test

5. Diskussion

Syftet med studien var att undersdka eventuell férandring i palliativa varden vid évergang till
ny standardvardplan for att bidra till utvecklingsarbetet och anvandandet av
standardvardplaner. | stort pavisades inga signifikanta skillnader i den palliativa
omvardnaden efter inforandet av den nya standardvardplanen VIS jamfort med LCP.

Design

Studien utformades utifran en kvantitativ registerstudie dar data fran Svenska palliativregistret
analyserades. Denna metod for att insamla, inhamta och jamfora data anses lamplig for att
svara mot studiens syfte (Polit &Beck,2012).

Miljo

Urvalet pa 199 personer ar relativt liten men kan anda anses representativ for de 6ver 18 ar
som vardas pa hospice eller palliativ enhet. Ett strre underlag ar vanligt i kvantitativa studier
och synliggor lattare statistiska skillnader (Polit & Beck) medan omvardnadsstudier som
baseras pa kvantitativ insamlingsmetod numera oftare har farre data. Urvalsgruppen var
initialt tdnkt att anvéndas for att kunna jamfora skillnader mellan aldre och yngre personers
omvardnad i livets slutskede utifran registreringen i SPR. Detta valdes bort pga. for litet
underlag for aldersjamforelse i materialet, samt att det inte var relevant angaende syftet med
studien. Medelaldern pa 6575 pavisar att sjukskéterskan mater fler aldre personer i den
palliativa varden varfor specialistkompetens for vard av aldre ar av hog relevans.

For datainsamling fran SPR fanns begransad tid pga. den korta tiden som VIS varit
implementerad, vilket paverkade méangden data som kom in. Det ar angelaget att
undersokningsgruppen ar tillrackligt stor sa att planerade statistiska tester kan genomforas
(Polit & Beck, (2012).

Artiklar kvalitetsgranskades och kontrollerades sa de var etiskt godkéanda. S6kord )
kombinerades och ut6kades for att relevanta artiklar skulle hittas pa flera databaser. Onskan
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var sa aktuella artiklar som méjligt men hogst 10 ar gamla. Pa sa sétt gavs variation pa
aktuella artiklar, som samtidigt svarade pa syftet och studiens fragestallningar.

Da forfattarna var noviser pa statistikprogrammet SPSS, utfordes testerna gemensamt och
upprepade ganger. Har har handledaren Anne-Marie Bostroms expertis bidragit till att
korrekta analyser utforts som bidragit till att fa fram resultat. Data fran SPR kodades om till
SPSS for hand, vilket kravde flera omkodningar.

Viss data foll bort som internt bortfall, dar den som registrerat i SPR antingen inte sokt efter
info i dokumentationen eller inte hittat information angaende fragestallningar, angaende om
brytpunktsamtal genomforts eller erbjudits till patient eller narstaende, eller om narstaende
erbjudits efterlevendasamtal. Det framgar inte i data om patienten erbjudits och tackat nej,
eller om nérstaende saknas, eller rent av patienten inte vill att de ska informeras. Det framgar
inte heller om narstaende finns, dar narvaro av narstaende i dodsogonblicket skall registreras.
| denna studie var bortfallen lika i stora/sma i bada grupperna, men det &r osakert om det
blivit signifikant skillnad i nagon variabel ifall ena gruppen inte haft nagot bortfall.

Enligt Socialstyrelsens sammanstallning (2016) visar den palliativa varden fortfarande pa
stora ojamnheter 6ver landet, dar anda varden inom specialiserade vardenheter har hogre
resultat pa symtomlindring, narstdendestdd, utbildning och handledning, varfor studiens
resultat skulle kunna vara Overforbart till en storre population i Sverige, dar dokumentation
behdver forbattras.

Etiska stallningstaganden och diskussioner angaende om det &r etiskt att faktiskt fraga nagon
om godkannande av registrering i en sadan utsatt situation har forts, forfattarna anser att det
kan anses stdtande och ge deltagarna en kansla av beroende att behdva ta stéllning till sina
svar i omvardnadssituationer. Registerdata forfattarna erholl fran svenska palliativregistret var
avidentifierat, vilket gor att identifiering av avlidna inte & mojlig.

5.2 Resultatdiskussion

Syftet med studien var att med hjalp av data fran Svenska palliativregistret underséka om
forandring skett som lett till forbattring i den palliativa omvardnaden efter 6vergang till ny
standardvardplan.

Utifran de fyra hornstenarna om god palliativ vard och SPR diskuteras att med
kvalitetsregister som grund och via anvandandet av standardvardplan har sjukskéterskan
redskap att anvanda i motet med patient och nérstaende. For att stalla fragor, observera,
bedéma och atgarda kréavs narvaro, kommunikation och helhetssyn, vilket i sin tur ger att de
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behoven uppmarksammas. Detta leder till
mojlighet att lindra och stétta bade patient och narstaende, vilket &r sammanfattning av
WHOs definition pa palliativ vard enligt de fyra hornstenarna symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och relation samt néarstaendestéd. (WHO).

5.2.1 Symtomlindring

Symtomlindring innebér fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov (SOU 2001:6).
Symtomlindring har betydelse for livskvalitén och &r en forutséttning for en god och vardig
dod oavsett alder, kon eller diagnos(a.a.). Sjukdomar som representeras i den palliativa varden
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ar fortfarande till storsta delen cancersjukdomar, detta trots att WHO menar att den palliativa
varden skall vara likvardig och tillganglig for alla. Detta avspeglas ocksa i studien dar
cancersjukdom representerar 89.9 %. Aven andra kroniska sjukdomar leder fram till en
palliativ fas, dar palliativt forhallningssatt och kunskap och kompetens kravs. Dessa
sjukdomar kan vara hjartsvikt, demens och KOL. Da de som vardats pa enheten till sa hog
grad hade cancer, visar pa att tillgangligheten till palliativ vard for dvriga sjukdomar behover
Oka enligt WHO:s definition tillgangligheten vid palliativ sjukdom. Behov av kunskap och
utbildning i dokumentation via standardvardplan behdvs inte bara pa palliativa enheter for att
fanga upp symtom, utan dven annan personal kan ha trygghet i anvandandet av SVP.
Sjukskoterskor i akutsjukvard uppger att de upplever béttre symtomkontroll, uppméarksammar
anhorigas behov samt att anvandandet av standardvardplan vid livets slut ger battre
dokumentation och teamarbete (Gambles, Stirzaker, Jack & Ellershaw, 2006).

Noterbart att vissa onkolog- geriatrik samt -lungkliniker inte erbjuder nagon fortbildning trots
deras aterkommande kontakt med patienter i sent palliativt skede medan de specialiserade
palliativa enheterna uppger att nastan alla erbjuds fortbildning.70 % av onkologklinikerna
erbjuder fortbildning till berérd personal (Socialstyrelsen, 2016). Aven har ar det fortfarande
stora skillnader i landet, men lika resultat inom studien.

For variablerna angaende Symtom och symtomlindring noterades ingen signifikant skillnad
mellan LCP- och VIS grupperna, daremot observerades att de tva grupperna hade mkt hog
symtomlindring avseende smarta, angest, illamaende. Ca 98 % i de bada grupperna har
smartskattats och 89,5% respektive 89,4% uppgav hel smértlindring, medan sifforna for riket
visar betydliga lagre med snitt pa 38 % smartskattade enligt Socialstyrelsens
"Sammanfattning med forbattringsomraden for palliativ vard ”(2016). Stockholm som &r en
storstad med manga palliativa enheter visar ett snitt pa 45 % for smartskattning, dar de
specifika palliativa enheterna anda generellt I1ag hogre an vardavdelningar och kommuner.

Resultaten grupperna emellan i studien jamfort med riket pekar pa att hog kvalité utifran
WHO:s hérnsten symtomlindring ar uppnadd pa enheten. Da det fortfarande ar ojamn
symtomlindring i riket (Socialstyrelsen, 2016) behdver fler rutiner skapas for att minimera
risken for obehandlade och osedda symtom. (a.a.).

5.2.2 Teamarbete

| Teamarbete visar grupperna likvardiga resultat angaende personalngjdhet med éver 80 %
som uppger 3 eller 4 pa en 5-siffrig skala. Riket visar daremot stor skillnad dar vissa lan satsar
mycket och vissa inget alls, med ett snitt pa en tredjedel som satsar pa handledning och
utbildning. Personal uppger okunskap, tidspress samt bristande rutiner som orsaker att inte
symtomskatta (Socialstyrelsen, 2016). Med sa hdg procent pa enheten visar sig vara néjd
jamfort med resten av riket tolkas som att delaktighet och maojligheter till forbattringsarbete
har haft sitt ursprung i handledning och utbildningsmdjligheter.

Endast vid en variabel identifierades signifikant skillnad, d&r flera registreringar hade
genomforts av enskild medarbetare i SPR med VIS — gruppen jamfort med LCP-gruppen.
Hur det skall tolkas att 6kning skett av enskild registrering istallet for i team &r oklar men en
aspekt ar att personalen tillsammans pa enheten varit med och utformat VIS och darmed vet
vad som skall registreras och vad som ska uppmarksammas i varden med patienten i
slutskedet. Okad kunskap kan skapa mer sjalvstandighet.

Déremot anser forfattarna att registrering i SPR av teamet kan bidra till diskussioner som
utvecklar varden och bidrar till bearbetning for personal. En god palliativ vard bygger pa
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teamarbete dér de olika yrkeskategorierna bidrar med sin kunskap mot patienten vilket dkar
kvalitén pa varden som erhalls av manniskan i livets slutskede (Svenska palliativregistret).

Teamarbetet mellan yrkesprofessioner pa den valda enheten med lakare, sjukskoterskor,
underskoterskor, kurator, sjukgymnast m.fl. bygger pa samarbete och utbyte vilket bidrar till
att de fysiska, psykiska, sociala och existentiella behoven tillgodoses vilket &r grunden i
WHOs definition av palliativ vard enligt de fyra hérnstenarna. Aven samverkan med andra
vardsinstanser utanfor teamet behover byggas pa (Socialstyrelsen, 2016).

5.2.3 Kommunikation och relation

Inte heller for variablerna Kommunikation och relation identifierades nagon signifikant
skillnad mellan grupperna i studien, daremot pavisades att 81 % respektive 87 % av
patienterna hade erbjudits brytpunktsamtal. Har visar siffror fran riket pa 55 % i snitt och att
dem 6ver 80 ar i annu mindre grad.

Den palliativa varden bor mota behov hos den enskilde manniskan och dennes narstaende For
att na dit behovs personcentrerad vard och inbjudan till delaktighet (Socialstyrelsen, 2016).

Hér &r kommunikation och relation inom arbetslaget av storsta vikt och hur den erbjuds till
patient och dennes narstaende (SOU.2001). Med kommunikation och relation inom
arbetsteamet och med patient och dess narstaende bidrar det till att framja patientens
livskvalitet (a.a.). Forfattarna diskuterade att brytpunktsamtal kan vara en process i flera steg
vilket inte alltid dokumenteras att det ar ett specifikt brytpunktsamtal vilket kan ge ett falskt
lagre varde som inte aterspeglar verkligheten.

5.2.4 Narstaendestod

Angaende Narstadendestod noterades inga signifikanta skillnader avseende erbjudande om
efterlevandesamtal och brytpunktsamtal for narstdende. Sa hog andel som 98 respektive 99 %
av de narstaende erbjods efterlevandesamtal i studien, vilket ger lika siffror som andra
specialiserade palliativa enheter medan kardiolog kliniker erbjuder sa lagt som i 40 %, ett
efterlevnadsamtal. Geriatriska och onkologiska kliniker erbjuder 6ver 70 % efterlevnadsamtal
vilket aterigen visar behov av specialistinriktad kunskap fran sjukskoterskan.

I en studie av Costantini, et al (2014) uppger anhdriga att deras andliga och kdnsloméssiga
behov uppmarksammades battre nar LCP anvandes vilket &r viktigt att pAminna sig, for dven
om viljan finns att tillgodose nérstaendes behov kan bristande rutiner och okunskap leda till
exkludering. Stod till narstaende under sjukdomstiden och aven efter dodsfallet innebér att de
anhoriga sa mycket de vill far mojlighet delta i varden och far stod samtidigt (SOU, 2001).
Att ge narstaende inkludering i varden genom brytpunktsamtal och allman kommunikation
samt relationsbildning har inneburit att d&ven vad galler WHO: s hdrnstenar Kommunikation
och relation samt Narstaendestod uppfylls pa enheten och manga andra specialiserade
palliativa enheter men fortsatt forbattrings kravs i riket for att na hog kvalité och jamlikhet.

5.3 Klinisk och samhallelig betydelse

Specialistsjukskoterskans ansvar ar att 6ka kunskap om vikten av standardvardplan vilket bor
ske utifran aktuell forskning (Svensk sjukskéterskeférening,2017) for ge en trygg och séker
vard. Kunskap om implementering och utveckling av ny SVP inom ett omrade behovs, vilket
ocksa Okar kunskap av implementering av annan forskning.

Genom kompetensutveckling och tillvaratagande av ny forskning kan medvetenheten om SVP
utvecklas. Det 6kar kvalitén pa omvardnadsinsatser vilket kan leda till att patienter och
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anhoriga upplever en trygg vard med delaktighet, medskapande, bra kommunikation, och
battre symtomlindring vilket starks av WHO:s definition av palliativ vard, samt féljer ICNs
etiska kod for sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2014). Har kan studien bidra
med ny kunskap som okar patientsakerhet (Ohrn, 2015).

Dessa riktlinjer kan vara hur enheten valjer att arbeta utifran vald standardvardplan som sedan
dokumenteras och foljs av alla i teamet. Utvecklande och 6kning av anvandandet av
standardvardplaner kan paverka omvardnaden kring patienten i palliativ vard och sakerstalla
en tryggare palliativ vard som foljer de fyra hérnstenarna i WHO:s definition pa god palliativ
vard och foljer de nya Nationella riktlinjerna for palliativ vard och i enlighet med
specialistsjukskoterskans profession att kunna utveckla, uppfolja och implementera ny
evidenshaserad omvardnadskunskap (Svensk Sjukskoterskeforening, 2017). Socialstyrelsen
(2006) beskriver att det tidigare varit ett problem med inférandet av evidensbaserad kunskap
sasom SVP da det saknats resurser for utvecklingsarbete. Att 6verfora evidenshaserad
kunskap till kliniskt anvéndande ar en del av utvecklings och forbattringsarbete for
sjukskoterskan men ocksa en utmaning och for detta kravs resurser. Den kliniska nyttan av
studien ar att sprida kunskap angaende implementering och nya arbetssétt som forbattrar
vardkvalitén och tillvaratar ny forskning.

5.4 Slutsats

Enhetens tidigare kunskap om SPR som register och LCP som standardvardplan kan ha
bidragit till den hdga standarden som identifierats efter implementering av den nya
standardvardplanen VIS, jamfort med data fran resten av landet. Detta tyder pa att
anvandandet av en standardvardplan, oavsett vilken (Dahm & Wadensten, 2008) av LCP eller
VIS, bidrog till 6kad vardkvalitet.

Tillampning av standardvardplan i den palliativa varden innebar att varden kvalitetssakrades.
Registrering i SPR skapar underlag for utvardering for forbattringsarbete och bibehallen
kvalitet (LCP, 2003). For att nd hog kvalité i palliativ vard behover sjukskoterskor,
arbetsterapeuter, fysioterapeuter, lakare och 6vriga professioner inom palliativ vard standigt
erhalla fortbildning, handledning och ges mojligheter att utfora forbattringsarbeten

5.5 Framtida forskning

Studien kan visa personal inom palliativ vard att standardvardplaner och dokumentation har
betydelse pa omvardnaden, samt éppna for forbattringsarbete, genom denna granskning.

Forfattarna uppmuntrar ytterligare studier dar jamforelse kan goras med hjalp av data fran
SPR mot enhet som anvander en standardvardplan i livets slutskede, mot en enhet som inte
anvander nagon standardvardplan alls da Socialstyrelsen pekar pa fortsatta ojamlikheter.

For specialistsjukskaterskan i vard av aldre uppmuntras vidare forskning utifran registrering i
SPR for jamforelse av yngre och aldre dver 65 ar och hur de far omvardnad utifran de fyra
hornstenarna, da data fran denna studie inte gav tillrackligt material.

Fortsatta forbattringsarbeten uppmuntras till pa andra vardinrattningar, kommunen och
landsting for att uppfylla palliativ vard utifran definitionen fran WHO:s de fyra hornstenarna

Sjélvstandighetsdeklaration

Forfattarna Fatima Axtelius och Eva Hoglund har i lika omfattning deltagit i alla delar av
studien.
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Bilaga 1

SVENSKA PALLIATIVREGISTRET DODSFALLSENKAT fr.o.m. 2012-04-01
Fylls i av ansvarig lakare eller sjukskoterska — garna efter samrad i arbetslaget.
1. Enhetskod (fylls i automatiskt i den digitala enkéten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

0000

4. Dodsdatum (aaaa-mm-dd)

2000

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 sérskilt boende/vard- och omsorgsboende o korttidsplats o sjukhusavdelning (ej hospice/palliativ
slutenvérd) o hospice/palliativ slutenvard o eget hem, med stod av avancerad hemsjukvard o eget

hem, med stdd av Gvrig hemsjukvard o annan, ndmligen

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler &n ett svarsalternativ ar majligt):
o cancersjukdom o hjért-/karlsjukdom o lungsjukdom o demens o stroke 0 annan neurologisk
sjukdom o diabetes o tillstand efter fraktur o multisjuklighet o 6vrigt, 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.

9. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

Ojaonej O vetej

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 0 ménad eller mer o vet ¢j

11 A. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare 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 ¢j

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?

Ojaonej o vetej 33

12. Overensstamde dddsplatsen med personens senast uttalade 6nskemal?

O ja O nej O vet €]
13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande grad)?
O ja, grad 1 O ja, grad 2 O ja, grad 3

28



O ja, grad 4 0 nej O vet ¢j
Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 13 b. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
Ojaonej O vetej

14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)?

O ja, grad 1 o ja, grad 2 O ja, grad 3

O ja, grad 4 O nej O vet ¢j

Om svaret dr JA (grad 1-4), besvara fraga 14 b. Om svaret & NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15 a.

14 b. Dokumenterades trycksaret?
O ja onej O vetej

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)
Ojaonej O vetej

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

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedémningen?
Ojaonej O vetej
Om svaret dr JA eller NEJ, besvara fraga 15 ¢. Om svaret ar VET EJ, fortsétt till fraga 16.

15 c. Dokumenterades beddmningen av munhalsan?
Ojaonej O vetej

16. Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
O ja, nérstdende O ja, nirstdende och personal O ja, personal
O nej O vet gj

17. Fick personens narstaende 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 ej O hade inga nérstdende
Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga 18. Om svaret & HADE INGA NARSTAENDE,
fortsatt till fraga 19. 34

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

Ojaonej Ovetej

19. Hade personen dropp/sondtillforsel av vétska eller naring under det sista dygnet i livet?
Ojaonej O vetej

20. Férekom nagot av foljande symtom (20 a - f) vid nagot tillfalle hos personen under den sista
veckan i livet?

20 a. Smirta 0 ja O nej O vet ¢j

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan. Om svaret & NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 b.
smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet O ja 0 nej O vet ¢j

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
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20 c. Illaméende O ja O nej O vet ¢j
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan. Om svaret & NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 d.
illamaendet lindrades: o helt o delvis O inte alls

20 d. Angest 0 ja 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. Andndd o ja 0 nej O vet €]
Om svaret dr JA, besvara foljdfragan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt med fraga 20 f.
andnoden lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 f. Forvirring 0 ja O nej O vet €]
Om svaret dr JA, besvara foljdfragan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt 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?
Ojaonej O vetej

22. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS > 6
eller svar smarta enligt nagot annat validerat instrument)?
Ojaonej O vetej 35

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 €]

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

opioid mot smérta 0 ja 0O nej O vet ¢j

lakemedel mot rosslighet O ja 0 nej O vet ]

lakemedel mot illaméende O ja 0 nej O vet ¢j

lakemedel mot angest 00 ja 0 nej O vet ¢j

25. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lakare senast?
o dag/dagar o vecka/veckor o manad eller mer O vet ¢]

26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen fér personens symtomlindring under den
sista veckan i livet? (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt)

O ja, smértenhet O ja, palliativt team O ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretriddare o nej O vet ¢j

27. Hur néjda &r ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
o1=inteallso2 o3 o4 o5 =heltoch hillet

28. Datum (d3aa-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
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