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Sammanfattning

Bakgrund: Palliativ vard tar vid nér bot inte langre dr mgjlig. Ett viktigt mal med palliativ
vard dr patientens livskvalitet. Vard och omsorg av éldre livet ut sker alltmer 1 hemmet eller 1
sdrskilt boende och stéller hoga krav pa sjukskoterskors kompetens. Sjdlvbestaimmande ar ett
av var samtids centrala virden som betonas av bdde WHO och Socialstyrelsen vid planering
och genomforande av vard och omsorg. Trots detta finns ménga svarigheter for dldre att utova
sjalvbestimmande. En del av dessa hinder dr organisatoriska, fysiska eller utgérs av synen pa
den dldre som inkapabel och ointresserad.

Syfte: Syftet med studien &r att undersdka om och 1 vilken grad den édldre déende patienten fér
mojlighet att vara delaktig och utdva sjilvbestimmande 1 sin vard.

Metod: Studien ar en kvantitativ retrospektiv registerstudie som baseras pé data frdn Svenska
Palliativregistret (SPR).

Resultat: Studien visar en signifikant skillnad mellan de variabler som beskriver den dldre
patientens sjdlvbestimmande 1 SPR 1 specialiserad hemsjukvéard (ASIH) och pa védrd-och
omsorgsboende (VOB). Resultatet visar att den édldre patienten 1 ASIH 1 hogre grad fick
dokumenterad 6vergéng till palliativ vard, brytpunktssamtal, l&karunders6kning i ndra
anslutning till doden samt sitt onskemal om dodsplats tillfragat dn den éldre patienten pa
VOB.

Slutsats: VOB maste utveckla arbetet med den palliativa varden for att ge dldre doende
patienter mdjlighet att delta 1 planering och genomforande av sin vérd 1 livets slut. Vidare
forskning kravs for att undersoka den éldre patientens tillgang till sjdlvbestimmande nér den
palliativa varden planeras och genomfors.

Nyckelord: Palliativ vard, Svenska Palliativregistret, livskvalitet, sjdlvbestimmande, dldre,
vard- och omsorgsboende, specialiserad hemsjukvard.



Abstract

Background: Palliative care takes place when cure is no longer possible and the main goal is
the patient's quality of life. Health care of older persons increasingly takes place in their
homes or nursing homes, requiring competence among caregivers. Autonomy is one of our
contemporary central values in health care, emphasized by the WHO and the National Board
for health and welfare. Despite this, there are many difficulties for older people to exercise
autonomy. Some of these obstacles are organizational, physical or consisting of ageism and
looks upon the older person as incapable and uninterested.

Objetive: The purpose of the study is to investigate whether and to what extent the older
dying patients is given the opportunity to participate and exercise autonomy in their care.

Methods: The study is a quantitative retrospective registry study based on data from the
Swedish Register of Palliative Care (SRPC).

Findings: The study shows a significant difference between home care and nursing homes
concerning the variables in the SRPC describing the older patient's autonomy. The result
shows that the older patient in home care more often got a documented transition to palliative
care, breakpoint call, medical examination close to death and wishes for death place fulfilled
than the older patient in nursing homes.

Conclusion: Nursing homes need to develop palliative care to give the older dying patients
the opportunity to participate in the planning and implementation of their care at life ending.
Further research is required to investigate the older patient’s access to self-determination
when palliative care is planned and implemented.

Keywords: Palliative care, The Swedish Register of Palliative Care, quality of life,
Autonomy, older people, nursing home, home care.
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1. Inledning

Ar 2015 avled ungefir 90 000 personer i Sverige och 87 % av dem var dldre &n 65 ar
(Statistiska centralbyran, 2016a). Nér bot inte ldngre dr mojlig vidtar den palliativa vérden
vars syfte dr att lindra och forebygga lidande hos den déende (Socialstyrelsen, 2011a). Alla
oavsett alder har rétt till palliativ vard 1 livets slutskede och sjdlvbestimmande och ett
bevarande av sjilvbilden spelar stor roll for upplevelsen av god palliativ vard
(Socialstyrelsen, 2013a). Personcentrerad palliativ vard ar ett forhéllningssatt dar fokus ligger
pa patientens egen livsvirld, upplevelse och mél (Ternestedth, Osterlind, Henoch, &
Andershed, 2012). Medvetenhet saknas om dldres brist pa sjdlvbestimmande och en mer
personcentrerad vard och omsorg krivs for att 6ka mojligheten for dldre att f4 en god palliativ
vard (Breitholtz, 2013). Med den hér studien, som en del av specialistsjukskoterskeexamen
inom vard av &dldre, hoppas forfattarna 6ka kunskapen om dldres mojlighet till
sjdlvbestimmande, inbjuda till vidare forskning och visa pd mojliga forbéttringsomraden 1 den
palliativa varden av éldre.

2. Bakgrund

I Sverige ar vard och omsorg av dldre en del av det generella vilfardssystemet och offentligt
finansierad. Den moderna dldreomsorgen grundlades pa 1950-talet d4 den kommunala
hemtjansten startades. Sedan tidigare fanns institutionsboenden for de édldre (Larsson &
Szebehely, 2006). 1992 genomfordes den s.k. ddelreformen som bl.a. innebar att ansvaret for
vard och omsorg av de dldre pé vard- och omsorgsboenden (VOB) dvertogs av kommunen
medan landstinget beholl ansvaret for hemsjukvéarden (Socialstyrelsen, 2016b). Studier visar
att dodsplatsen efter ddelreformen 1 allt hogre utstrackning utgjordes av VOB eller den éldres
egna hem (Ahsberg & Fahlstrom, 2012). Andelen 4ldre som vérdas hemma har dkat
successivt sedan dess och hemsjukvardens organisering har de senaste aren handlat om
ansvarsfordelning mellan kommun och landsting. I syfte att forbéttra kontinuiteten for de
dldre har kommunen i nuldget Gvertagit ansvaret for den basala hemsjukvérden 1 ndstan hela
Sverige, Stockholms l&4n undantaget, medan landstinget fortsétter ha ansvar for den
specialiserade hemsjukvarden (ASIH) (Socialstyrelsen, 2016a).

Kommunen har ansvar for varden och omsorgen om de som efter bistandsbeslut flyttat till ett
VOB for dldre och det & omsorgsbehovet som ligger till grund for bistandsbeslutet.
Léakarinsatserna pd VOB ir fortfarande landstingets ansvar (Hilso- och
sjukvérdsforvaltningen, 2015).

Socialstyrelsen (2016a) skriver att antalet dldre 6ver 65 som bor permanent pa VOB nu
minskar 1 Sverige och antalet som har hemtjinstinsatser tidigare ar 6kat men nu har planat ut.
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I oktober 2014 bodde 89000 dldre pa VOB och 219700 hade insatser fran hemtjdansten. Denna
fordandring har skett trots att den demografiska utvecklingen 1 kombination med ménga
effektiva behandlingar gor att antalet dldre som lever med manga sjukdomar blir allt fler
(Socialstyrelsen, 2016a). Andelen édldre som é&r inskrivna en ldngre tid i1 basal hemsjukvard
okar och dr hogst 1 Stockholm stad (Stockholms ldns landsting, 2008).

ASIH ér en vardform 1 landstinget regi och patienter med kroniska sjukdomar och komplexa
symtom skrivs in efter remiss frén ldkare. ASIH arbetar 1 team och erbjuder i princip samma
vard som kan erbjudas pa sjukhus. ASIH kompletteras vanligtvis med omsorgsinsatser fran
hemtjédnst (Stockholms léns landsting, 2016).

I Socialstyrelsens (2013b) viardegrund for dldreomsorgen slas fast att den enskildes rétt till
sjalvbestimmande och delaktighet ska vdrnas enligt forsta kapitlet 1 Socialtjénstlagen.
Patientlagen (2014:821), som trddde 1 kraft 1 januari 2015, stiller dn tydligare krav pa att
patientens sjidlvbestimmande och inflytande ska 6ka (Socialstyrelsen, 2016b).

Sandman (2005) beskriver sjdlvbestimmande som “att sjdlv fa fatta beslut som ror ens eget
liv utifrdn de dnskningar man har om hur man vill leva sitt liv” (s. 2). Vid sjukdom och
aldrande forandras ofta alternativen och sjidlvbestimmande kan d& innebéra att vilja mellan de
alternativ som aterstar (Sandman, 2005).

For att ges mdjlighet att vara delaktig och utdva sjdlvbestimmande i sin vard krivs det att
patienten involveras i beslut som ror vard och behandling. Den storsta delen av
sjalvbestimmande utgors av de beslut som sténdigt fattas 1 patientens vardag (Wilson,
Ingleton, Gott & Gardiner, 2014).

Ett stort vardbehov betyder inte automatiskt att behovet av sjilvbestimmande minskar. Aven
for de med stora behov av hjélp 1 vardagen skapar sjdlvbestimmande och oberoende en kénsla
av mening och tillfredsstillelse (Ball, Perkins, Whittington, Hollingsworth, King & Combs,
2004).

Oberoende bor inte ses som en total frinvaro av beroende utan som att mojlighet ges till att
gora val utifran sina forutsattningar (Secker, Hill, Villeneau, & Parkman, 2003).

Hur mycket individen dnskar vara delaktig i beslut som rér dennes vérd varierar. Medan en
del patienter onskar érlig och tydlig information, vill andra inte veta och dverldter besluten
helt pa vardgivaren (Kvale & Bondevik, 2008).

Trots att sjalvbestimmande &r ett av mélen vid vard och omsorg av de éldre tycks det finnas
svarigheter for dldre att utova sjalvbestimmande i1 det dagliga livet. Redan vid
bistdndsbedomningen, som foregér insatserna, befinner sig de dldre 1 en utsatt position och
upplever att de saknar mojlighet till delaktighet och sjélvbestimmande (Janlov, Hallberg &



Peterson, 2006). Breitholtz (2013) fann att dldre med vardbehov upplevde bristen pa
sjalvbestimmande som mycket pafrestande.

Wikstrom & Melin Eriksson (2014) menar en att det fradmst &r personal och chefer som har
makten 6ver hur de dagliga aktiviteterna pa VOB planeras och genomfors. Man fann 1 sin
studie ocksé en uttalad &lderism, dvs. personalen sdg fraimst de dldre som en homogen grupp,
oférmdgna och ointresserade av sjdlvbestimmande. Hinder for de dldres sjdlvbestimmande
kan ocksa utgdras av ndarmiljon, t.ex. genom otillgdnglighet och éldre lokaler som inte &r
handikappanpassade.

Personalen pd VOB upplever att de inte kan erbjuda de éldre sjdlvbestimmande eftersom de
maste folja rutiner och eftersom de upplever brist pa tid for att tillmdtesgéd de dldres dnskemal
(Persson & Wisterfors, 2009).

En studie visar att i de fall dé édldre lyckades kringga rutiner krdvdes det att de hade en hel del
kunskap, bdde om radande rutiner och om vilken personal som kunde tdnka sig att kringga
skrivna och oskrivna regler (Harnett, 2010). For att 6ka éldres sjdlvbestimmande kravs en
okad medvetenhet om problemet hos personalen och en tydligare personcentrering inom vard
och omsorg av éldre (Breitholtz, 2013).

Palliativ vard beskrivs av Socialstyrelsen (2011) som vard som syftar till att lindra lidande
och frimja livskvalitet. Slar dven fast att patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behoven ska beaktas.

Den palliativa virden tar vid nér bot inte langre 4r mdjlig och har utvecklats ur varden av
cancersjuka 1 livets slut. Ofta delas den palliativa varden upp 1 tva faser, mellan vilka griansen
kan vara flytande. Den tidiga palliativa fasen kan vara ldng och vara méinader eller r. I den
tidiga fasen syftar vard och behandling till att forldnga livet och forbéttra livskvaliteten. I den
andra fasen, den sena palliativa fasen, ar syftet med vard och behandling endast lindrande.
Patientens livskvalitet dr ett viktigt mal 1 hela det palliativa vardforloppet. Varden bor
planeras utifrdin WHO's fyra hornstenar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
relation samt stdd till nirstdende. Patientens sjdlvbestimmande och integritet ska védrnas. Den
palliativa varden méste integreras 1 virden av de dldre for att kunna mdta deras behov av vard
1 livets slutskede. Palliativ vérd av dldre sker 1 allt hogre grad 1 hemmet eller pa VOB och
aven att tillgdngen till ASIH har 6kat de senaste 20 aren (Socialstyrelsen, 2013a).

Ternestedt et al. (2012) beskriver sjdlvbestimmande som ett av var samtids centrala virden
och menar att sjdlvbestimmandet och bevarandet av sjilvbilden spelar stor roll f6r
mojligheten till en god dod. Fér manga innebér en god dod att man fér fortsétta vara den
person man upplever sig vara dven 1 doendet, d.v.s. att sjdlvbilden bevaras in 1 det sista samt
att sjdlvbestimmande fér utdvas sa linge det ar mojligt. Sjalvbestimmande forutsétter att man
fér tillgang till och kan ta till sig s& mycket information att man kan bedéma konsekvenserna
av sitt beslut. I vart samhille har autonomi och sjilvbestimmande en central roll dven i
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lagtexter och de bada begreppen anvinds ofta som synonymer. Begreppen dr inte absoluta och
kan ifragasdttas. Genom livet dr vi alla 1 olika grad beroende av omsorg och begrinsade 1 var
autonomi.

Sjédlvbestimmande hos den palliativa dldre personen innebér att ha viss kontroll Gver livet just
nu och upplevs som en bekriftelse av den egna identiteten. Eftersom framtiden ar oviss blir
delaktigheten i nuet viktigare. Att kunna vara delaktig i sin vard som sker 1 nuet blir dn
viktigare eftersom framtiden &r oviss (Lavoie, Blondeau & Picard-Morin, 2011).

Socialstyrelsen (2016b) anger att en god vard ska vara individanpassad, jamlik och oberoende
av kon och dlder. Trots detta finns fortfarande utvecklingsomrdden for svensk hilso- och
sjukvérd nér det géller att erbjuda vard pa lika villkor.

Skillnader mellan konen kan pavisas bade nér det géller tillgng till hjadlpmedel, operationer,
avancerad sjukhusvard och n6jdhet med rehabilitering (Socialstyrelsen, 2016b).

Studier visar att ett kons- och aldersperspektiv pa varden ar viktigt. Vardsystemet dr en del av
det 6vriga samhillet och fordndringar gér relativt ldngsamt (Johnson, Schmidt, Sparring &
Tomson, 2006).

Svenska Palliativregistret (SPR) introducerades 2005 med syfte att skapa ett anvindarvénligt
och tillgingligt webbaserat register for att utveckla varden 1 livets slutskede. SPR ér ett
nationellt kvalitetsregister. Dar kan ldkare och sjukskoterskor kan via en web-enkét pé ca 30
frdgor svara pd hur en persons vérd 1 livets slutskede varit. Syftet &r att varden skall bli béttre
oavsett vilken diagnos patienten har eller vem som utfort varden, dvs. vardgivaren. Malet med
kvalitetsregistret dr att den palliativa varden haller en hog standard oavsett vilken vardgivaren
ar 1 hela Sverige. Vardgivaren skall anvidnda resultaten fran registreringen till att se vilken
kvalitet som vérden haller samt se vilka forbattringar som behover goras. Vid
forbattringsarbetet kan vardgivaren anvinda resultaten frdn SPR vid uppf6ljningen. De data
som inrapporteras via web-enkéten ror omstindigheterna under veckan som foregick
dodsfallet och inbegriper bl.a. dodsorsak, den doendes beslutsforméaga, dokumentation av
brytpunktssamtal, patientens dnskemal om dddsplats, stdd och samtal med nérstdende, om
dropp eller sondtillforsel skett, lakarundersokning, samt uppgifter om trycksar, munhélsa,
smarta, rosslighet, illaméende, dngest, andndd, forvirring, om ordination av ldkemedel for att
lindra tidigare ndmnda symtom fanns (Svenska Palliativregistret, 2016a).



I SPR berors patientens sjalvbestimmande 1 tre fragor.

1. Formaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut

Fragan géller huruvida patienten forlorat forméga att uttrycka vilja och delta i beslut om den
medicinska varden under den palliativa fasen. Om féormégan forlorats innan patienten avlidit
ska dven anges hur langt innan dédsfallet formégan gétt forlorad (Svenska Palliativregistret,
2016a).

2. Onskemail om dodsplats
Fragan géller om dddsplats 6verensstimde med senast uttalat onskemél (Svenska
Palliativregistret, 2016a).

3. Brytpunktsamtal

Fragan géller huruvida ett 1 patientjournalen dokumenterat brytpunktssamtal mellan ldkare
och patient eller nérstdende dgt rum (Svenska Palliativregistret, 2016a).

3. Problemformulering

Vikten av sjdlvbestimmande vid vard och omsorg 1 Sverige faststélls av Socialstyrelsen, och
ska gilla alla, oavsett &lder och vardform (Socialstyrelsen, 2013b, 2016b). Aldre avlider i allt
hogra grad 1 hemmet eller pA VOB. Den idldre patientens mojlighet till sjdlvbestimmande och
delaktighet 1 vard och omsorg stéter dock pd ménga hinder och det finns anledning att tro att
detta ocksd giller 1 den palliativa fasen av livet. Kunskap kring dldres mdjlighet till
sjalvbestimmande nidr den palliativa varden planeras och genomf6rs saknas och fragan
behdver studeras nidrmare.

4. Syfte och fragestillningar

Syftet med studien &r att belysa om och 1 vilken grad den dldre déende patienten far mojlighet
att vara delaktig och utdva sjalvbestimmande 1 sin vard 1 livets slutskede samt att utréna vilka
likheter och skillnader som fanns mellan enheterna ASIH och VOB.



1. I vilken omfattning fick den dldre, doende patienten ett brytpunktssamtal i det insamlade
datamaterialet och kan man se skillnader mellan ASIH och VOB? Gar det att 1 det totala
insamlade materialet se skillnader mellan i1 vilken omfattning den dldre, déende patienten
fatt brytpunktssamtal utifran koén? Alder?

2. Hade den dldre, doende patienten forlorat formaga att uttrycka sin vilja innan déden? I de
fall patienten hade forlorat férmédgan innan dddsfallet, hur langt innan?

3. Var patientens 6nskemal om dddsplats kdnd i det insamlade materialet och kan man se
skillnader mellan ASTH och VOB?

4. I vilken utstrackning fick den édldre déende patienten ldkarbedémning under sin sista tid 1
livet och hur linge innan dodsfallet? Finns det ndgon skillnad mellan ASIH och VOB,
finns ndgon skillnad mellan alder och kon 1 hela materialet.

5. Material och metod

Studien dr en icke experimentell kvantitativ kohortstudie pd data som registrerats retrospektivt
och en registerstudie dédr datamaterial redan samlats in pa en viss grupp av patienter. En
kohort dr en grupp, exempelvis en aldersgrupp, frén vilken data samlas under en angiven
begrinsad tidsperiod och i en studie som &r icke experimentell har forskaren inte gjort ndgon
intervention utan samlar endast in data (Polit & Beck, 2012). I Sverige finns goda mojligheter
till registerforskning. Data ur register kan ocksa bidra med longitudinella data som kan vara
svara att erhalla pa andra sdtt (Codex, 2015). Fordelar med en retrospektiv studie dr att data
redan dr insamlat samt att det ar relativt billigt, enkelt och det gar snabbt att genomfora
(Henricson, 2012; Hulley, Cummings, Browner, Grady & Newman, 2007; Polit & Beck,
2012). Jamforelser mellan olika grupper &r ett vanligt inslag i1 kvantitativa studier. Syftet med
korrelations design &r att se samband mellan olika variabler. Ett problem med att jimf6ra
grupper kan vara att de olika grupperna inte dr likadana (Polit & Beck, 2012).

Studien bygger pa en jimforelse mellan forvintade dodsfall bland 106 patienter inskrivna i tre
verksamheter for ASIH och 102 patienter boendes pé tva VOB i Stockholms kommun som
avlidit under perioden 150101-151231. Patienterna var 6ver 65 ar och var under sin sista
vecka 1 livet inskrivna pd VOB eller vardades 1 det egna hemmet inskrivna 1 ASTH.
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Verksamheterna som valdes ut har de hogsta antal registrerade dodsfallet 1 SPR 1 Stockholm
under tidsperioden 2015 och antalet bedomdes vara lampligt for en registerstudie. Polit &
Beck (2012) beskriver att tidsperioden pé ett ar innebér att tidseffekter och variation dver éret
undviks. Gruppen som studeras bor vara sd stor som mojlig: ju storre grupp, desto mer
representativt blir resultatet.

Konsekutivt urval anvindes 1 studien och data frdn samtliga deltagare som uppfyllde kraven
togs med 1 studien. Enligt Polit & Beck (2012) ar konsekutivt urval l[dmpligt om tidsperioden
ar tillrdckligt 1ang for att undvika variationer 6ver tid, sdsom olika sdsonger.

Urvalet paverkar hela studiens validitet pa olika omraden. Vid urval till kvantitativa studier ar
syftet att komma till en statistisk slutsats och att resultatet ska vara generaliserbart. Vissa
saker bor tas hdnsyn till vid urvalsprocessen. Forst bor man fraga sig vilken grupp man ar
intresserad av att studera. Sedan vilka 1 den gruppen man har tillgang till och hur man ska fa
tillgang till dem (Polit & Beck, 2012).

Urvalskriterier ska specificeras samt presenteras och kan vara bade inklusions- eller
exklusionskriterier (Polit & Beck, 2012). Inklusionskriterier har i studien varit patienter som
avlidit under aret 2015. Dodsfallen ska ha varit forvantade, eftersom forfattarna undersoker
den planerade palliativa vdrdsituationen. Patienterna var 65 &r eller dldre eftersom forfattarna
ville undersoka dldre patientens situation. Patienternas dod ska sedan ha registrerats 1 SPR, for
att forfattarna ska kunna fa tillgang till data kring dodsfallet. Forfattarna valde att titta pa tva
specifika VOB och tre verksamheter som bedriver ASIH. Urvalet skedde genom att de tva
VOB och de tre verksamheter som bedriver ASIH 1 Stockholms ldn som registrerat flest
dodsfall under perioden togs med. Detta gjordes for att det antyder att enheterna har en vana
att anvinda sig av registret, vilket ansdgs 6ka chansen att registret dr korrekt ifyllt. Ingen
hénsyn har tagits till eventuella socioekonomiska eller geografiska skillnader. I de fall dar
uppgiftslimnaren valt att fylla 1 ”ej forviantade dodsfall” 13 (5,3 %), “vet €)” om de var
forviantade 5 (2,0 %), eller ”avled péd annan plats” 21 (8,5 %) valdes dessa data bort 1 den
analytiska dataanalysen. Antalet var 39 (15,8 %) och bedémdes inte paverka resultatet.

SPR tillhandahaller en &rlig rapport dar andelen inrapporterade dodsfall berdknas per
kommun eller lin. Ar 2015 hade SPR en tickningsgrad pa 66 % av samtliga dddsfall
(Svenska Palliativregistret, 2016b).

Data inrapporteras digitalt 1 en s.k. dodsfallsenkit och enkéten har justerats ett flertal gdnger
sedan starten, senast 1 oktober 2015 (Bilaga 1 & 2). De data som inrapporteras ror
omstindigheterna under veckan som foregick dodsfallet och inbegriper bl.a. dodsorsak, den
doendes beslutsforméga, dokumentation av brytpunktssamtal, patientens 6nskemal om
dodsplats, om samtal med nérstdende, om dropp eller sondtillforsel skett, 1akarundersdkning,
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samt uppgifter om trycksédr, munhélsa, smarta, rosslighet, illamiende, angest, andndd,
forvirring, om ordination av ldkemedel for att lindra tidigare nimnda symtom fanns (Svenska
Palliativregistret, 2016a).

Datamaterialet erholls som registerdata fran SPR. Data hade registrerats online av den
sjukskoterska och/eller 1dkare som hade ansvar for patientens vérd sista veckan 1 livet.
Ddodsfallsenkit fr.o.m. 2012-04-01 har anvints t.o.m. 2015-09-30. Dérefter har dodsfallsenkét
fr.o.m. 2015-10-01 anvénts (Bilaga 1 & 2). Detta p.g.a. en revidering av dodsfallsenkéten.
Data erhélls av registerhallare pa SPR 1 form av Microsoft Excelformat inhdmtades (Svenska
Palliativregistret, 2016a). Fardiga enkéter sidkerstiller fragorna pa ett sddant sétt att risken for
missuppfattningar minimeras. Vidare kan samma enkét anvéndas 1 andra framtida studier och
kan ddrmed jadmfora resultaten med varandra (Henricson, 2012). Att anvénda enkiter anses
vara en objektiv metod att samla in patientdata (Greenhalgh, 2012).

Registreringar som erholls rorde frdgorna: 6. Dodsplatsen beskrivs bést som: sérskilt boende/
vard- och omsorgsboende. Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard. 7.
Grundtillstdnd som ledde till doden. 10. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade personen
formagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska vardens innehall? 11A.
Finns det 1 den medicinska journalen ett av ansvarig ldkare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden dvergér till palliativ vard 1 livets slutskede? 11B. Fick personen ett s.k.
brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och 1 den medicinska journalen dokumenterat
informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att virden var
inriktad pa livskvalitet och symtomlindring? 12. Overensstimde dddsplatsen med personens
senaste uttalade onskemal? 17. Fick personens nirstdende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett
individuellt anpassat och 1 den medicinska journalen dokumenterat informerande 1dkarsamtal
om att personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring? 25. Hur langt innan dodsfallet undersoktes personen av en lékare senast?
(Bilaga 1 & 2).

Totalt erholls data fran 247 registrerade dodsfall, av vilka 208 registrerats som forvintade
dodsfall. De dodsfall som registrerats som icke forvintade (13), de som besvarats som vet ¢j
(5) och de som avlidit pa annan plats dn enheten (21) togs €j med i studien. Totalt anvindes
84,2 % av de registrerade dodsfallen 1 studien.

Statistikprogrammet IBM Statistical Package for the Social Sciences, SPSS, version 22,0
anvéndes for berdkningar av den statistiska analysen (Wahlgren, 2014). Studien bygger pa
deskriptiv statistik pa olika nivaer: kon dr nominaldata eftersom de olika virdena inte har
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nagon inbordes rangordning. Ordinaldata anvands for uppgiften om och nér patienten forlorat
formaga att uttrycka sin vilja att delta i beslut. Alder ir intervalldata. Varje enhet beskrevs
med medelalder, konsfordelning, bortfall, dodsplats och de variabler i SPR som kan beskriva
patientens mojlighet till sjalvbestimmande: forlorad formaga att uttrycka vilja, erhéllet
brytpunktssamtal, samt uppfyllt onskemal om 6nskad dodsplats. Konsekutiv datainsamling
anvéands nér data samlas in under ldngre tid (Polit & Beck, 2012).

De svarsalternativ som fanns i SPR har reducerats till dikotomier. Dessa dikotomier
betraktades vid berdkningarna som nominala. Svar rérande huruvida ldkaren dokumenterat att
behandlingen/varden dvergér till palliativ vard samt huruvida patienten erhéllits brytpunkts
samtal, delades svars alternativen in 1 Ja och Nej/vet ej. Patientens forméga att uttrycka sin
vilja och delta 1 beslut om den medicinska vardens innehéll indelades 1 Bibehéllen forméga till
livets slut, Timme/ar Dag/ar, Vecka/or, Médnad eller mer och Vet ej/bortfall. Tiden innan
dodsfallet undersoktes patienten av lidkare delades in 1 Dag/ar, Vecka/or, Manad eller mer och
Vet ej/bortfall. Onskemal om dodsplats var uppfyllt indelades i Ja, Nej/vet ej och Ej besvarad.
Narstaende fatt brytpunkts samtal dér patientens formaga att uttrycka sin vilja i beslut om den
medicinska vardens innehall var; en manad eller med indelades i Ja och Nej, detta p.g.a. 0,0
% data fanns pa Vet ej och Hade inga nirstdende. Beskrivning ses 1 Bilaga 3.

Statistisk signifikant skillnad forelag om p-virdet var <0,05. Detta testades med Chi*-test. Vid
berdkningar av <5 patienter avstods berdkningar eftersom de ses som osdkra. P-vérdet for
medelélder vid dodsfallet berdknades med t-test (Polit & Beck, 2012). Vid berdkning av p-
vérdet vid grundtillstdnd som ledde till d6den; demens, stroke, annan neurologisk sjukdom
och diabetes fanns <5 patienter i ndgon enhet varvid Fishers exakta test anvindes (Wahlgren,
2014). Aldersgruppering gjordes efter gruppering om 65-74 ér, 75-84 ér och 85-103 &r.

I all forskning som inbegriper manniskor maste vissa etiska principer beaktas och
dokumenteras fran forskningsprocessens start. Forskningsfragor, syfte och metod ska
granskas noggrant ur en etisk aspekt och synvinkel (Polit & Beck, 2012). God forskning &r
alltid etiskt hallbar, noggrant utférd och érlig och den tidigare forskning som anvinds ska
presenteras rittvist och ej omtolkas (Eriksson & Nordman, 2004).

For att 6ka virdet 1 den vetenskapliga rapporten anviandes enbart artiklar dir en etisk
kommitté gett tillstdnd eller pdvisat att man gjort etiska 6verviganden (Henricson, 2012).

De data frin kvalitetsregister som anvinds 1 studien dr avidentifierade, vilket &r ett sitt att
forsdkra sig om deltagarnas anonymitet som forskaren bor anvinda sig av 1 hogsta mojliga
grad. Personer som befinner sig i livets slutskede &r en sérskilt sdrbar grupp inom forskningen
eftersom de inte personligen kan dtnjuta en av de framsta principerna, de fordelar som
forskningsresultatet kan ge. Att stélla en relevant forskningsfrdga och att anvénda en
metodologiskt korrekt design dr nddvéandigt av etiska skél eftersom en délig studie ar ett
sloseri med deltagarnas tid (Polit & Beck, 2012). Registerforskning stéller krav pa
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hanteringen av personuppgifter {Or att inte riskera att krinka deltagarnas integritet (Codex,
2015).

I Patientdatalagen (SFS:2008:355) slas fast att personuppgifter 1 kvalitetsregister far anvandas
inom hélso- och sjukvérdens forskning for att utveckla och sikra kvalitet inom vard och
omsorg (Svensk forfattningssamling, 2008).

Tillstand fran enhetschefer for verksamheterna har erhéllits skriftligt av behorig kursansvarig
(universitetslektor pa Karolinska Institutet, Institution for neurobiologi, vrdvetenskap och
samhadlle), 1 syfte att genomfora ett examensarbete pad magisterniva.

6. Resultat

Beskrivning av data géllande antal registrerade dodsfall i de tva enheterna, ASIH samt VOB
framgar av tabell 1. Bortfall av 39 patienter, totalt 15,8%, berodde pé att de patienterna avled
pa korttidsboende, sjukhusavdelning eller annan plats, att dodsfallen varit ovéntade eller dér
man uppgivit att man ej vet om dddsfallet varit vantat. Den slutliga urvalsgruppen bestod
totalt av 208 patienter, 106 patienter fran ASIH och 102 patienter frdn VOB.
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Tabell 1 Beskrivning av data uppdelat i de tva enheterna och antal dodsfall

Resultatmatt ASIH VOB Totalt

Totalt antal registrerade 112 135 247 (100,0 %)
dodsfallsenkéter

Totalt antal forvéntade 106 (94,6) 102 (75,6) 208 (84,2 %)
dodsfall utifran
sjukdomshistorien samt andel
(%) pa respektive enhet

Totalt antal icke forviantade 1(0,9) 12 (8,9) 13 (5,3 %)
dodsfall utifrén sjukdoms
historien samt andel (%) pa
respektive enhet

Totalt antal registrerade "vet 2 (1,8) 3(2,2) 5(2,0%)
¢j” om de var forvéintade
dodsfall, samt andel (%) pa
respektive enhet

Totalt antal som avled pa 3(2,7) 18 (13,3) 21 (8,5 %)
annan plats dn enheten samt
andel (%) pa respektive enhet

Skillnader mellan urval ASIH och VOB

Beskrivning av de tva enheternas data gillande alder, medelalder, konsférdelning och
grundorsak som ledde till déden finns i tabell 2a. Aldersbredden pa ASIH var 65-103 &r och
69-102 ar pad VOB. Medel aldern 78,1 ar pa ASIH é&r respektive 88,4 dr pd VOB. Ingen
skillnad fanns gillande medelaldern vid dodsfallet mellan de tva enheterna. Signifikant
skillnad sags for kon mellan de tva enheterna. Bland registrerade grundtillstind som ledde till
ddéden fanns sex sjukdomstillstdnd dar signifikant skillnad forelag: cancersjukdom diar ASIH
hade hogre andel &n VOB, hjért-/kirlsjukdom, demens, stroke, diabetes och multisjuklighet
hade hogre andel pa VOB. Vid lungsjukdom och annan sjukdom fanns ingen skillnad mellan
enheterna. Vid infektion och postfraktur fanns 0 redovisat 1 en eller flera kolumner, varvid
inga berdkningar utforts. Demens, stroke, annan neurologisk sjukdom och diabetes fanns <5
patienter pa nagon enhet, berdkningar osdkra.
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Tabell 2b, tydliggor antal 1 dldersgrupper och konsfordelning vid dodsfallet f6r hela urvalet.
Andelen kvinnor 6kade med hogre élder. Totalt bestod 112 kvinnor och 96 mén i hela urvalet.
Ingen signifikant skillnad fanns gillande konsfordelningen 1 det totala urvalet.

Tabell 2a Beskrivning av urvalet mellan de tvd enheterna

Resultatmatt ASTH VOB Totalt p-vérde*
(n=106) (n=102) (n=208)

Aldersbredd, min- 65-103 69-102 65-103 -

max, ar

Medelalder vid 78,1 (8,9) 88,4 (7,7) 83,2 (9,8) 0,996

dédsfallet (SD), ar

Antal samt andel (%) | 46 (43,4) 66 (64,7) 112 (53.8) 0,002""

kvinnor

Antal samt andel (%) | 60 (56,6) 36 (35,3) 96 (46,2)

man

Antal (samt andel i %) pa respektive enhet med grundtillstind som ledde till

doden:

Cancersjukdom 84 (79.,2) 23 (22,5) 107 (51,4) 0,001""
Hjirt-/ kérlsjukdom 22 (20,8) 48 (47,1) 70 (33,7) 0,001""
Lungsjukdom 9(8,5) 8 (7,8) 17 (8,2) 1,000°
Demens 3(2,8) 40 (39,2) 43 (20,7) 0,001™"
Stroke 4 (3,8) 17 (16,7) 21 (10,1) 0,002
Annan neurologisk 3(2,8) 6(5,9) 9(4,3) 0,325'
sjukdom

Diabetes 1(0,9) 9 (8.,8) 10 (4,8) 0,009'"
Infektion 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)

Postfraktur 0 (0,0) 2 (2,0) 2 (1,0) -
Multisjuklighet 8(7.,5) 39 (38,2) 47 (22,6) 0,001""
Annan sjukdom 9(8,5) 10 (9,8) 19 (9,1) 0,812°

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
*Berédkning gjord med t-test

® Berikning gjord med Chi>-test

Berikning gjord med Fishers exakta test

'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osikra
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Tabell 2 b. Beskrivning av data gillande kon 1 aldersgrupper for hela urvalet

Resultatmatt. Aldersgrupp Aldersgrupp Aldersgrupp Totalt p-vérde*
Konsfordelning vid 65-74 ér 75-84 ér 85-103 ar (n=208)

dodsfallet: (n=54) (n=49) (n=105)

Antal samt andel (%) 23 (42,6) 25(51,0) 64 (61,0) 112 (53,8) 0,080"
kvinnor

Antal samt andel (%) 31(57,4) 24 (49,0) 41 (39,0) 96 (46,2)

mén

"Vid p-virde <0,05 bedoms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi*-test

Patienterna p4 ASIH fick 1 hogre utstrackning bdde dokumenterad dvergang till palliativ vard
och brytpunktssamtal dn patienterna pd VOB. Patienterna pA VOB bedomdes i hogre grad ha
bibehillen forméga formaga att uttrycka sin vilja och delta 1 beslut om den medicinska
vardens innehdll dnda till livets slut och patienterna pa ASIH beddmdes 1 hogre grad ha
forlorat den formagan timme/ar eller dag/ar fore dodsfallet. P4 VOB beddmdes patienterna 1
hogre grad ha forlorat den formégan vecka/or eller manad/er innan dodsfallet, berdkningarna
ar dock osékra p.g.a. lite patientgrupp. Likarundersokning dag/ar innan dodsfallet gjordes 1
hogre grad pé patienterna pa ASIH medan patienterna pa VOB oftare fatt 1dkarunderskning
vecka/or innan dodsfallet. Géllande patienter som undersokts manad eller mer fore dodsfallet
var gruppen patienter for liten for att berikningar ska beddmas som sikra. Onskemal om
dodsplats var uppfyllt 1 hogre grad pa ASIH dn pa VOB. Resultatet redovisas 1 tabell 3a.

Tabell 3¢ tydliggor resultatmatt, onskemal om dddsplats var uppfylld, vid jamforelse mellan
de tva enheterna, med icke dikotomiserade svar pd ja, nej och vet ej. En signifikant skillnad
fanns, dir “vet e)” 1 hogre grad forekom pd VOB.

Narstaende fick brytpunktssamtal i patientens stille di patientens formaga att delta 1 vardens
innehall upphort 1 hogre grad pd ASIH dn pa VOB, men gruppen pa ASIH utgors av tva
anhoriga. Resultatet redovisas 1 tabell 3b.
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Tabell 3a Resultat vid jaimforelse mellan de tva enheterna

Resultatmatt. ASTH VOB Totalt p-vérde*
Antal (andel i %) for: (n=106) (n=102) (n=208)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:

Ja 102 (96.,2) 67 (65,7) 169 (81,3) 0,001""
Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 90 (84.9) 44 (43,1) 134 (64,4) 0,001""
Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska virdens

innehéll:

Bibehallen formaga till livets 8 (7,6) 10 (10,6) 18 (9,0) 0,001™"
slut

Timme/ar Dag/ar 88 (83,8) 59 (62,8) 147 (73,9)

Vecka/or 7 (6,7) 10 (10,6) 17 (8,5)

Manad el mer 2(1,9) 15 (16,0) 17 (8,5)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 98 (92,5) 64 (64,0) 162 (78.6) 0,001™"
Vecka/or 7 (6,6) 28 (28,0) 35 (17,0)

Maénad el. mer 1(0,9) 8 (8,0) 9(4,4)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 99 (95,2) 51 (51,5) 150 (73.,9) 0,001""

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
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® Berikning gjord med Chi>-test
4 Berikning gjord med Fishers exakta test
'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osikra

Tabell 3b Resultat nérstaende fatt brytpunktssamtal, 1 de fall da patienten forlorat férmaga att
uttrycka och delta i beslut en méanad eller mer fore dodstallet.

Resultatmatt. ASTH VOB Totalt p-vérde*
Antal (andel i %) for: (n=2) (n=15) (n=17)

Nirstiende fatt brytpunktssamtal déir patientens formaga att uttrycka sin vilja i beslut
om den medicinska vardens innehall var; en manad eller mer

Ja 2 (100,0) 9 (60,0) 11 (64,7) 0,001

Nej 0(0,0) 6 (36.3) 6 (35.3)

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
Berikning gjord med Fishers exakta test

Tabell 3¢ Resultat 6nskeméal om dddsplats var uppfylld vid jamforelse mellan de tva
enheterna, med icke dikotomiserade svar pa ja, nej och vet e;j.

Resultatmatt. ASTH VOB Totalt p-vérde*
Antal (andel i %) for: (n=104) (n=99) (n=203)

Onskemal om dédsplats var uppfylld

Ja 99 (95,2) 51 (51,5) 150 (73.,9) 0,001""
Nej 0 (0,0) 8 (8,1) 8 (3,9)
Vet ej 5(4,8) 40 (40,4) 45 (22,2)

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi>-test
'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osikra
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Beskrivning

VOB hade hogre andel kvinnor &n ASIH. Signifikant skillnad fanns géllande

konsfordelningen, tabell 4a.

Tabell 4a Beskrivning av konsférdelningen

Resultatmatt. ASTH VOB Totalt p-vérde*
(n=106) (n=102) (n=208)

Antal samt andel (%) kvinnor 46 (43,4) 66 (64,7) 112 (53.8) 0,002

Antal samt andel (%) min 60 (56,6) 36 (35,3) 96 (46,2)

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga

® Berikning gjord med Chi>-test

Konsskillnader pa ASIH

Tabell 4b redogor resultaten vid jamforelse mellan konen pd ASIH. Ingen skillnad fanns
mellan kénen gillande de frigor som undersokts. Vid berdkning av patientens formaga att
uttrycka vilja och delta 1 beslut dr berdkningarna osékra dé antalet patienter 4&r mindre &n fem.
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Tabell 4b Resultat vid jamforelse mellan konen, ASIH

Resultatmatt. Antal Kvinnor Min Totalt p-vérde*
(andel 1 %) for: (n=46) (n=60) (n=106)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:

Ja 44 (95,7) 58 (96,7) 102 (96,2) 0,786"
Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 40 (87,0) 50 (83,3) 90 (84,9) 0,606
Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska virdens

innehéll:

Bibehallen formaga till livets slut 1(2,2) 7(11,7) 8(7,6) 0,124
Timme/ar Dag/ar 39 (86,7) 49 (81,7) 88 (83,8)

Vecka/or 3(6,7) 4 (6,7) 7 (6,7)

Maénad el. mer 2 (4,4) 0(0,0) 2(1,9)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 43 (93,5) 55(91,7) 98 (92,5) 0,678'"°
Vecka/or 3 (6,5) 4 (6,7) 7 (6,6)

Maénad el. mer 0(0,0) 1(1,7) 1(0,9)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 43 (93,5) 56 (96,6) 99 (95,2) 0,467

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga

® Berikning gjord med Chi*-test

'<5 Patienter pa nadgon enhet, berdkningar osikra
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Konsskillnader pa VOB

Tabell 4¢ visar resultat vid jimforelse mellan konen pa VOB. Ingen skillnad sags mellan
konen géllande ldkarens dokumentation av att behandlingen/varden 6vergér till palliativ vard,
brytpunktssamtal, patientens formaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den
medicinska vardens innehdll, bibehallen formaga till livets slut eller uppfyllt dnskemal om

dodsplats. Berdkningarna géillande uppfyllande av dodsplats dr osdkra da grupperna utgors av
mindre dn fem patienter.

Signifikant skillnad mellan konen kunde ses géllande tiden innan dodsfallet som patienten

lakarundersoktes, dir ménnen 1 hogre grad dn kvinnorna undersoktes av ldkare under dag/ar
fore dodsfallet.
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Tabell 4c Resultat vid jaimforelse mellan konen, VOB

Resultatmatt. Kvinnor Min Totalt p-vérde*
Antal (andel i %) for: (n= 66) (n=36) (n=102)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:

Ja 42 (63,6) 25(69,4) 67 (65,7) 0,555
Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 26 (39,4) 18 (50,0) 44 (43,1) 0,301°
Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska viardens

innehéll:

Bibehallen formaga till livets slut | 6 (10,0) 4(11,8) 10 (10,6) 0,797
Timme/ar Dag/ar 36 (60,0) 23 (67,6) 59 (62,8)

Vecka/or 7(11,7) 3 (8,8) 10 (10,6)

Manad el. mer 11(18,3) 4(11,8) 15 (16,0)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 35(53,8) 29 (82,9) 64 (64,0) 0,013"™"
Vecka/or 24 (36,9) 4(11,4) 28 (28,0)

Maénad el. mer 6(9,2) 2(5,7) 8 (8,0)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 34 (53,1) 17 (48,6) 51(51,5) 0,665

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga

® Berikning gjord med Chi*-test

'<5 Patienter pa nadgon enhet, berdkningar osikra
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Konsskillnader i hela urvalet

I hela urvalet fanns inga skillnader mellan koénen géllande ldkarens dokumentation av
overgang till palliativ vard, brytpunktssamtal, formaga att uttrycka sin vilja och delta 1 beslut
eller 6nskemal om dddsplats. Géllande bibehallen forméaga var gruppen “manad eller mer” for
liten (<5 patienter) for att berdkningarna ska vara sikra.

Signifikant skillnad mellan konen fanns géllande frdgan; Tiden innan dodsfallet undersoktes
patienten av ldkare ddr minnen i1 hogre utstrackning undersokts av ldkare dag/ar fore
dodsfallet och kvinnorna i hogre utstrackning vecka/or, manad eller mer. Resultatet ses 1
tabell 4d.
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Tabell 4d Resultat vid jamforelse mellan konen, for hela urvalet

Resultatmatt. Kvinnor Min Totalt p-vérde*
Antal (andel i %) for: (n=112) (n=96) (n=208)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:

Ja 86 (76,8) 83 (86,5) 169 (81,3) 0,075
Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 66 (58,9) 68 (70,8) 134 (64,4) 0,074
Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska vardens

innehéll:

Bibehallen formaga till livets slut | 7 (6,7) 11(11,7) 18 (9,0) 0,130
Timme/ar Dag/ar 75 (71,4) 72 (76,6) 147 (73,9)

Vecka/or 10 (9,5) 7(7,4) 17 (8,5)

Manad el. mer 13 (12,4) 4(4,3) 17 (8,5)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 78 (70,3) 84 (88.,4) 162 (78.6) 0,006"™"
Vecka/or 27 (24,3) 8 (8,4) 35 (17,0)

Maénad el. mer 6 (5,4) 3(3,2) 9(4,4)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 77 (70,0) 73 (78,5) 150 (73,9) 0,170

"Vid p-virde <0,05 bedoms signifikant skillnad foreligga

® Berikning gjord med Chi*-test

'<5 Patienter pa nadgon enhet, berdkningar osikra
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Resultat hela urvalet, mdn

Tabell 4e tydliggor jamforelse mellan ASIH och VOB gillande, tiden innan dodsfallet
undersoktes patienten av lakare, avseende ménnen. Vid vecka/or och méanad el. mer fanns <5
patienter, berdkningar bedoms som osékra. Ingen signifikant skillnad sigs.

Tabell 4e Resultat vid jimforelse mellan ménnen pd ASIH och VOB géllande: Tiden innan
dodsfallet undersoktes patienten av ldkare

Resultatmétt. Antal | ASIH VOB Totalt p-vérde*
(andel %) for: (n=60) (n=35) (n=95)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 55(91,7) 29 (82,9) 84 (88.,4) 0,380'"
Vecka/or 4(6,7) 4(11,4) 8 (8,4)
Maénad el. mer 1(1,7) 2(5,7) 3(3,2)

"Vid p-virde <0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi*-test
'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osékra

Aldersskillnader ASTH

For samtliga resultatmatt mellan aldersgrupperna pa ASIH fanns ingen skillnad, resultatet
redovisas 1 tabell Sa.

Berdkningarna bedoms som osékra géllande bibehallen formaga att delta 1 beslut till livets
slut, vecka/or och méanader innan dodsfallet da samtliga aldersgrupper utgjordes av farre &n 5
patienter. Detsamma géller for de som undersokts av ldkare vecka/or och ménad eller mer.
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Tabell 5a Resultat vid jimforelse mellan dldersgrupper pa ASIH

Resultatmatt. Aldersgrupp | Aldersgrupp | Aldersgrupp | Totalt p-virde*
Antal (andel i %) for: 65-74 ar 75-84 ar 85-103 ar (n=106)
(n=45) (n=32) (n=29)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgar till palliativ vard:

Ja 43 (95,6) 31 (96,9) 28 (96,6) 102 (96,2) | 0,951

Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 40 (88,9) 25 (78,1) 25 (86.2) 90 (84,9) 0,418

Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska
vardens innehall:

Bibehallen formaga till 3(6,7) 3(9,7) 2(6,9) 8 (7,6) 0,894'®
livets slut

Timme/ar Dag/ar 39 (86,7) 26 (83.,9) 23 (79,3) 88 (83.8)
Vecka/or 2 (4,4) 2(6.5) 3(10,3) 7(6,7)
Maénad el. mer 1(2,2) 0(0,0) 1 (3,4) 2(1,9)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 42 (93,3) 28 (87.,5) 28 (96,6) 98 (92,5) 0,515"
Vecka/or 3(6,7) 3(9,4) 1(3,4) 7(6,6)
Minad el. mer 0 (0,0) 1(3,1) 0 (0,0) 1(0,9)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 40 (90,9) 30 (96,8) 29 (100,0) | 99 (95.,2) 0,183

"Vid p-virde <0,05 bedoms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi*-test
'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osikra
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Aldersskillnader VOB
Ingen skillnad sags vid jamforelser mellan aldersgrupperna pa VOB. Dock dr grupperna for

sma (<5) 1 alla métningar utom gillande ldkarens dokumentation av 6vergang till palliativ
vard, varfor berdkningarna beddms som osikra.
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Tabell 5b Resultat vid jamforelse mellan aldersgrupper pd VOB

Resultatmatt. Aldersgrupp | Aldersgrupp | Aldersgrupp | Totalt p-virde*
Antal (andel i %) for: 65-74 &r 75-84 dr (n= | 85-103 &r | (n=102)
(n=9) 17) (n=76)

Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:

Ja 5(55.6) 12 (70,6) 50 (65,8) 67 (65,7) | 0,744°

Patienten erhéllits brytpunktssamtal:

Ja 3(33.,3) 5(29.4) 36 (47,4) 44 (43,1) | 0331™

Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska
vardens innehall:

Bibehallen formaga till 1(14,3) 2 (13,3) 7(9,7) 10 (10,6) 0,762'°
livets slut

Timme/ar Dag/ar 3(42,9) 9 (60,0) 47 (65,3) 59 (62,8)
Veckalor 2(28.6) 1(6,7) 7(9,7) 10 (10,6)
Manad el. mer 1(14,3) 3(20,0) 11 (15.,3) 15 (16,0)

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:

Dag/ar 4 (44.,4) 10 (58,8) 50 (67,5) 64 (64,0) | 0,057
Vecka/or 2(22,2) 6 (35,3) 20 (27,0) 28 (28,0)
Maénad el. mer 3(33,3) 1(5,9) 4(5,4) 8 (8,0)

Onskemal om dodsplats var uppfyllt:

Ja 4 (44.,4) 13 (76,5) 34 (46,6) 51(51,5) | 0,077

"Vid p-virde <0,05 bedoms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi’-test
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'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osékra
Skillnader mellan aldersgrupper

I resultatmatten for hela urvalet géllande aldersgrupper fanns signifikant skillnad dér
aldersgrupperna 65-74 ar i hogre grad hade av likaren dokumenterad Gvergéng till palliativ
vard, medan patienterna 1 den éldsta dldersgruppen hade dokumenterad 6vergang i lagst
utstrickning. Aldersgruppen 75-84 hade i hogst utstriickning fétt sitt dnskemal om dodsplats
uppfyllt medan den éldsta dldersgruppen fick i1 det lagst utstrackning. I 6vriga resultat sags
inga skillnader.

<5 patienter fanns i patientens formaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den
medicinska véardens innehall, bibehallen formaga till livets slut, vecka/or och manad el. mer
och tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av ldkare; manad el. mer, vilket gor
berdkningarna osédkra. Resultatet presenteras 1 tabell Sc.
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Tabell 5S¢ Resultat vid jaimforelse mellan aldersgrupper for hela urvalet

Resultatmatt. Aldersgrupp Aldersgrupp Aldersgrupp | Totalt p-virde*
Antal (andel i %) for: | 65-74 éar 75-84 ér 85-103 ar (n=208)
(n=54) (n=49) (n=105)
Likaren dokumenterat att behandlingen/varden overgér till palliativ vard:
Ja 48 (88,9) 43 (87,8) 78 (74,3) 169 (81,3) | 0,034"
Patienten erhéllits brytpunktssamtal:
Ja 43 (79,6) 30 (61,2) 61 (58,1) 134 (64,4) | 0,024""
Patientens forméaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska
vardens innehall:
Bibehéllen formaga 4(7,7) 5(10,9) 9 (8,9) 18 (9,0) 0,638
till livets slut
Timme/ar Dag/ar 42 (80,8) 35 (76,1) 70 (69,3) 147 (73,9)
Vecka/or 4(7,7)) 3 (6,5) 10 (9,9) 17 (8,5)
Maénad el. mer 2 (3,8) 3 (6,5) 12 (11,9) 17 (8,5)
Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare:
Dag/ar 46 (85,2) 38 (77,6) 78 (75,7) 162 (78,6) | 0,508™
Vecka/or 5(9,3) 9(18,4) 21 (20,4) 35 (17,0)
Maénad el. mer 3(5,6) 2(4,1) 4 (3,9 944
Onskemal om dodsplats var uppfyllt:
Ja 44 (83,0) 43 (89,6) 63 (61,8) 150 (73,9) | 0,001"

"Vid p-virde <0,05 bedoms signifikant skillnad foreligga
® Berikning gjord med Chi*-test
'<5 Patienter pa nagon enhet, berdkningar osikra
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7. Diskussion

Urvalet frin studien ar representativt for gruppen édldre, palliativa patienter och skulle kunna
generaliseras till en storre befolknings grupp. Polit & Beck (2012) menar att en storre grupp
ger ett starkare resultat men att studier inom omvérdnadsféltet ofta goérs pa mindre grupper av
praktiska skil sdsom tid och andra resurser. Det finns inga enkla svar pa hur stor
urvalsgruppen bor vara, men den kan vara mindre da gruppen som studeras dr homogen. Om
effektmattet (effect size) ar starkt, d.v.s. om man forvintar sig en tydlig relation mellan
beroende och oberoende variabler, dr en mindre grupp tillricklig. Om bortfallet ar litet eller
obefintligt ir ocks& en mindre urvalsgrupp limplig. Aven kiinsligheten pa mitningen ir
avgorande. Om mitningen dr kinslig, krdvs en mindre grupp (Polit & Beck, 2012).
Forfattarna bedomer att urvalgruppen ér tillrdackligt stor.

Validitet/trovirdighet

Validiteten 1 en enkét skall méta det den avsetts att médta (Henricson, 2014). Enkéten 1 SPR dr
tydlig och det finns mdjlighet till forklaring till samtliga frdgor (Svenska palliativa registret,
2016a). Frdgorna 1 enkéten ar validerade sedan tidigare (Martinsson, Hedman, Lundstém,
Fransson & Axelsson, 2011). Genom dikotomisering av grundmaterialet blev det mindre
detaljerad och enklare att bearbeta utifrdn forsknings fragan och dess syfte. Under analysen av
data dubbelkollades all data av bada forfattarna for att sdkerstélla att korrekt data inmatats 1
statistikprogrammet SPSS. Statistikprogrammet som anvéndes dr en beprovat och anviander
en kidnd metodik med vilken risken for berdknings fel bedomts som minimal.

Ett ként problem med data frdn SPR ir validiteten, dvs. huruvida svaren som registreras av
sjukvérdspersonalen retrospektivt verkligen stimmer 6verens med verkligheten (Lundstrom,
Axelsson, Hedman, Fransson & Furst, 2012). En studie visade att sjukskdterskor kan uppleva
att tidsbrist forsvarar registreringen i SPR (Seiger Cronfalk, Ternestedt, Franklin Larsson,
Henriksen, Norberg & Osterlind, 2015). Detta skulle kunna ge ett missvisande resultat i
studien. Det &r oklart om sjukskdterskorna pa de respektive enheterna ges samma
forutsittningar da de registrerar 1 SPR. Forfattarna anser att den anvéinda metoden var lamplig
for att besvara studiens fragestéllningar och syfte.

Reliabilitet/palitlighet

Trost (2012) menar att reliabiliteten vid varje enkétregistrering maste vara stabil och att den ¢j
far paverkas slumpmaissigt.

De bdda enheterna ér olika organiserade och exempelvis har inte sjukskdterskan alltid tillgdng
till patientjournalen 1 ldkarorganisationen pa VOB enligt forfattarnas erfarenhet.

Det totala bortfallet pd 15,8 % av data utgjordes av “’icke forvintade dodsfall”, registrerat som
”vet ) om de var forviantade dodsfall eller “avled pé annan plats” da det ej fyllde studiens
syfte. Saledes har 84,2 % av urvalet studerats, vilket anses vara godtagbart enligt Polit &
Beck (2012).
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Fréagorna i SPR har reviderats en gang under perioden som studerades, nimligen 2015-10-01.
Dérfor har tvé olika enkédter anvénds 1 studien. De frigor som forfattarna har studerat i SPR
har inte varit under revidering utan innehéllet varit samma.

De artiklar som anvinds har varit relevanta for syftet och frdgestillningen. Genom att
kombinera sokorden har artiklarna hittats i flera databaser. Artiklarna kvalitetsgranskades av
bada forfattarna direfter jdmfordes granskningarna, vilket styrker reliabiliteten. Samtliga
artiklar som anvénds 1 studien dr granskade av en etisk kommitté. Artiklar frdn 2003 och
framat anvindes. Forfattarna har strivat efter att frimst anvénda artiklar som nyligen
publicerats, men fann dven éldre relevanta artiklar som togs med i studien.

Overforbarhet

Overforbarhet bygger p4 studiers validitet och reliabilitet (Polit & Beck, 2012). P4 grund av
olika sétt att organisera den palliativa virden torde en mer omfattande studie med ett storre
urval frén olika enheter 1 olika geografiska omrdden kunna 6ka dverforbarheten i studien. [
relation till den tidsbegriansning en magisteruppsats innebédr anses begransning av urvalet vara
nodvéndig. Studiens styrka var att urvalet 1 de bada enheterna var ungefar lika minga. Om
fler enheter hade ingétt fran andra regioner 1 Sverige hade den externa validiteten stirkts.
Dock kan resultatet 1 stora drag vara overforbart pd svenska forhallanden 1 storstéder.

Téackningsgraden for SPR varierar 1 landet och Stockholms léns landsting 4r en av de regioner
1 landet som har l4gst andel rapporterade. 61 % av samtliga dodsfall i Stockholms 14n
registreras dock (Svenska Palliativregistret, 2016b). I kontakt med de VOB vars data
forfattarna anvint uppger respektive verksamhet att ca 73 % respektive ca 57 % av deras
registrerade dodsfall ocksé registrerats 1 SPR. Anmérkningsvért dr att enheten VOB registrerat
vissa dodsfall som dgt rum pa sjukhus vilket inte dr syftet med registret eftersom registrering
ska ske pa den enhet dér patienten avlidit. Dessa data har dock inte tagits med i studien. ASTH
har 1 sitt avtal med Stockholms lins landsting ett krav pa minst 95 % tackning och enligt
vardgivaguidens uppfoljning foljde ASIH 1 Stockholm det avtalet 2015 (Stockholms léns
landsting, 2015). Ett storre krav pé registrering i SPR bor kunna stéllas pd VOB vid vard av
dldre 1 livets slut.

Brytpunktsamtalet dr en av Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for den palliativa varden och
malvérdet for dessa 1 SPR ar 100 %. Resultatet nationellt for brytpunktssamtal under samma
period (ar 2015) for dldre (6ver 65 ar) pa samtliga dodsplatser var 53,8 % av de registrerade
dodsfallen (Svenska Palliativregistret, 2016b). Att den dldre dr informerad om sin situation &r
en forutsittning for att kunna delta i beslut kring varden (Socialstyrelsen, 2016).

I materialet erholl 64,4% personer brytpunktssamtal vilket ar hogre dn genomsnittet nationellt
men en bra bit under det mal som Socialstyrelsen satt upp. Resultatet visade att endast 43,1 %
av patienterna pa VOB fick brytpunktssamtal. Hér finns ett viktigt forbattringsomrade for den
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kommunala omsorgen och varfor brytpunktssamtal genomfors och dokumenteras 1 sé 14g grad
behdver utredas ytterligare.

Som Socialstyrelsen (2013a) padpekar innefattar kommunikation med patienten mycket mer &n
bara brytpunktssamtal och att endast méta dokumenterade brytpunktssamtal inte optimalt och
ger inte hela bilden. En nddvindighet for att den déende patienten ska kunna uttrycka sin vilja
och vara delaktig 1 beslut kring den palliativa varden ar att hen inbjuds till deltagande av
vardpersonalen (Keith, Swetz, Arif & Kamal, 2012).

Studier visar dock att genomfort brytpunktssamtal dr forenat med en forbattrad vérd for
patienterna 1 livets slutskede (Lundqvist, Rasmussen & Axelsson, 2011) och Ternstedt et al.
(2012) papekar att informationen dr en grundldggande forutséttning for att patienten ska fa sitt
behov av sjdlvbestammande tillgodosett.

Samband har ocksa kunnat pavisas mellan brytpunktssamtal och att patienten 1 storre
utstrackning avled pa den plats de 6nskade (Lundqvist et al., 2011). Sammanfattningsvis kan
brytpunktssamtalet ses som ett tillfélle for patienten att uttrycka onskemal och for personal att
stdlla viktiga fragor.

Tidigare studier visar att det ofta dr sjukskdterskorna som ar drivande nér det géllde att fa
tillstdnd ett brytpunktssamtal med den déende (Lofmark, Nilstun & Bolmsjé-Agren, 2007).
Det finns ocksa ett stort behov av evidensbaserad vigledning for kommunikation med
patienter 1 livets slutskede (Raijmakers, Van Zuylen, Costantini, Caraceni, Clark, De Simone,
Lundquist, Ellershaw & Van Der Heide, 2012).

Négon skillnad mellan alder eller kon 1 det insamlade materialet kunde ej sidkerstéllas. I de fall
dar patienten forlorat forméga att uttrycka vilja och delta 1 beslut en manad eller mer fore
dodsfallet foreslar SPR att brytpunktssamtalet ska hillas med nérstdende. Hér ses en skillnad
mellan ASIH och VOB, dir VOB i1 mindre utstrickning dokumenterat brytpunktssamtal med
ndrstdende men antalet fall dr ett fatal och langtgaende slutsatser kan ej dras.
Forutsdttningarna for de tva studerade enheterna skiljer sig at pa méinga sétt bade hur de ar
organiserade och vilka uppdrag de har.

Den palliativa vrdformen har sitt ursprung i cancervarden och cancerpatienter dr fortfarande i
majoritet bland de patienter som fér tillgang till palliativ vard. Enligt WHO bo6r dock palliativ
vard erbjudas alla, oavsett alder eller diagnos (Socialstyrelsen, 2013a).

Formagan att uttrycka vilja och delta i1 beslut dr nira forknippat med sjélvbestimmande. Nér
formagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut gar forlorad stéller detta hogre krav pa
vardgivarens lyhordhet och hinsynstagande (Mitty & Farber Post, 2012) och att den sociala
identiteten bevaras kan bli dn viktigare (Secker, Hill, Villeneau, & Parkman, 2003).

I det insamlade materialet hade patienterna pa VOB en bibehéllen formaga till livets slut i
hogre grad dn patienterna pad ASIH. 39,2% av patienterna pd VOB hade en demenssjukdom,
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en progredierande sjukdom som kan utgora ett hinder for sjdlvbestimmandet, sarskilt nir
sjukdomen gatt sd ldngt att ndrminnet gravt forsdmrats (Mitty & Farber Post, 2012). P4 ASIH
hade 2,8% av patienterna demenssjukdom som grundtillstand.

Bedomningen av den bibehéllna formégan att uttrycka vilja och delta i beslut gors av den om
fyller 1 registret och beddmningen skiljer sig sannolikt beroende pa vem som gor den. Vi har
ingen information om bedomningarna i vissa fall gjorts med nagot mitinstrument. Enligt
Mitty och Farber Post (2012) finns ett antal métinstrument som kan anvindas for att bedoma
den dementa patientens mojlighet att delta 1 beslut, t.ex. Mini-Mental Status Examination
(MMSE) och The Assessment of Capacity for Everyday Decision Making (ACED).

Av patienterna pd ASIH var det 83,8 % som forlorade forméigan sa sent som timme/ar eller
dag/ar fore livets slut. Hos den déende patienten kan forvirring (konfusion) uppsta som ett
akut symtom nér déden narmar sig eftersom kroppen inte langre klarar av att eliminera
nedbrytningsprodukter genom njurarna. Konfusion kan ocksé vara ett resultat av
lakemedelsbehandling, cancertoxiner eller syre- vétske- eller niringsbrist. Psykisk
pafrestning, sdsom angest och sémnbrist, kan utlésa konfusion. Tillstdndet kan forsvara
planeringen och genomforandet av den palliativa varden och orsakar ofta dngest hos anhoriga
(Lakemedelsverket, 2015).

Konfusion kan dven vara vildigt pldgsamt for patienten och tillstdindet &r ofta
underdiagnostiserat under déendeprocessen. Vid misstanke om konfusion rekommenderas
inte MMSE. Ett flertal instrument for att upptécka konfusion 1 livets slut finns, men dessa
behover utvecklas och goras tillgangliga och enklare att anvinda (Grassi, Caraceni, Mitchell,
Nanni, Berardi, Caruso & Riba, 2015).

Totalt 1 det insamlade materialet var den doendes 6nskemal om dddsplats tillgodosett 1 73,9%
av fallen, men vilken vardform patienten vérdas 1 har stor betydelse. Patienterna pa ASIH fick
sitt onskemal om dddsplats uppfyllt i mycket hogre grad (95,2%) én patienterna pa VOB
(51,5%). 1det samlade materialet kunde en signifikant skillnad mellan aldersgrupperna ses
och den éldsta gruppen, 85 -103 ar var den som i ldgst utstrackning fétt sitt onskemél om
dodsplats tillgodosedd. Vid jamforelse av patienter Gver och under 85 &r pa VOB har de yngre
1 hogre grad fatt sitt onskemél om dodsplats tillgodosett. Nar jimforelse gjordes mellan ja”,
”nej” och vet ej” visade det sig att vet € 1 hdgre utstrackning férekom pa VOB, vilket

tyder pa att man inte tillfragat den dldre, eller inte fatt nagot svar.

En svensk studie har tidigare visat att alder ar en riskfaktor for simre kvalitet pd varden under
sista veckan 1 livet for cancerpatienter, bland annat pa grund av att de dldre 1 lagre
utstrackning erbjods brytpunktssamtal én de yngre. Denna studie visade ocksé att de flesta
dldre som avled pa VOB var pa den plats som de 6nskat (Lindskog, Tavelin & Lundstrom,
2015).
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Socialstyrelsen (2011b) slér fast att den som bor pa VOB ér en hyrsegést och att bostaden &r
att betrakta som den dldres hem. Dock rader ett institutionsténk fortfarande p4 ménga VOB
dér den éldre forvintas anpassa sig till rutiner och bemanning.

Onskemal om dddsplats ir en komplicerad friga. Som Socialstyrelsen (2005) papekar ér det
avgorande for var den palliativa patienten onskar do ofta vilka resurser som finns att tillga.
Det kan dérfor tdnkas att det man egentligen méter dr hur den doende upplever de resurser
som erbjuds

Signifikant skillnad mellan tillgdng till 1dkarbedomningar pa ASIH och VOB kunde ses 1
materialet, dir patienter pd ASIH erhallit en ldkarunders6kning dagen/dagar innan doden 1
signifikant hogre grad &r patienter pdA VOB. For hela materialet finns en signifikant skillnad
dér mén 1 hogre grad far ldkarundersdkning dagen/dagarna innan déden. Signifikant skillnad
pavisas mellan konen pd VOB déar mannen 1 hégre utstrackning undersoktes av ldkare
dag/dagar innan dodens intrdde. De som 1 ldgst ldkarundersoktes dag/dagar innan doden var
kvinnorna pd VOB 53,8% . Miannen pd ASIH och VOB fick 1 liknande utstrackning
lakarundersokning 1 néra anslutning till dodségonblicket. Ndgon skillnad mellan olika
aldersgrupper kunde ej faststillas.

Studier visar att hur varden for de éldre 1 livets slut dr organiserad 1 hog grad péverkar
tillgangen till vard och att brister i samarbetet mellan olika vérdgivare har en negativ
paverkan pé édldres mojlighet att ta del av varden (Condelius & Andersson, 2015). Som
tidigare papekats ser organiseringen av ldkarinsatser olika ut pd de tva enheterna, dir ASIH ar
en alltigenom landstingsdriven vardform. Den kommunala varden av de dldre organiseras
utifran omsorgsbehovet och samtlig personal utom ldkaren dr anstdllda av kommunen. En
forutséttning for att remitteras till ASTH &r en komplex symtombild dar behovet av medicinsk
vard och omvérdnadsinsatser inte kan tillgodoses av huslékaren. Det &dr rimligt att patienterna
pa ASIH som har en komplex symtombild blir undersokta av ldkare mer frekvent dn
patienterna pa VOB. Det ér oklart varfor ménnen fétt lakarundersokning 1 hogre grad och det
ar ett &mne som bor undersokas ndrmare. Likarundersdkningen &r viktig for att patienten ska
fa information om sitt tillstind och en viktig del av den palliativa vardprocessen.

Den demografiska utvecklingen med allt fler dldre 1 befolkningen kommer stélla stora krav pa
vard och omsorg av de dldre (Statistiska centralbyran, 2016b). Kommuner och landsting har
en viktig uppgift nar det kommer till att skapa goda forutsattningar for ett gott aldrande for
samtliga grupper (Socialstyrelsen, 2016¢). Resultatet 1 den hir studien visar att den palliativa
varden behover utvecklas for att tillgodose de dldres behov av sjdlvbestimmande och erbjuda
vard pa lika villkor f6r kon och aldersgrupper.
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Kvalitetsregister kan anvéndas som ett redskap for att utveckla hilso- och sjukvérden och 6ka
kostnadseffektiviteten och patientsékerheten (Edberg, 2013). Tidigare studier visar att
anvdndandet av SPR kan gora sjukskdterskor mer medvetna om den palliativa vard de
bedriver och att resultat fran registret kan vara bdrjan till ett forbéttringsarbete (Lindblom,
Bick-Pettersson & Berggren, 2012). Svensk Sjukskdterskeforening (2016) beskriver 1 sin
viardegrund for omvardnad sjdlvbestimmandet som ett centralt viarde och menar att respekt for
patientens sjidlvbestimmande, sarbarhet, vardighet och integritet ar viktig for att lindra
patientens lidande.

Denna studies resultat kan ge 6kad medvetenhet om forutsittningarna for dldres
sjalvbestimmande ndr den palliativa varden planeras och genomfors och fungera som ett
underlag for diskussion kring detta.

Vérdformen har stor betydelse for 1 vilken utstrackning den dldre déende patienten féar utdva
sjalvbestimmande under sin sista vecka 1 livet utifrdn de parametrar forfattarna har undersokt.
Resultatet antyder ocksa att kon har betydelse for tillgangen till ldkarundersdkning 1 livets
slutskede pd VOB, dér mén 1 hogre utstrdckning &dn kvinnor erhdll lakarundersokning i néra
anslutning till déden, samt att de dldsta 1 lagre utstrackning fick 6nskemal om dddsplats
tillgodosedd. Inga tidigare studier finns for att jimfora med riket och urvalet &r for litet for att
dra sédana slutsatser.

Forfattarna foreslir vidare forskning som syftar till att undersoka de dldres tillgang till
sjdlvbestimmande med sérskilt fokus pé alder och kon.

Vidare skulle en studie med storre urval kunna sidkerstdlla om vart resultat gar att applicera pa
en storre grupp, sdsom riket.

Forfattarna efterlyser ocksa metoder att 6ka registrens tdckningsgrad och sjukskoterskans
anviandning av kvalitetsregistrens potential for forbattringsarbete 1 den kliniska vardagen. Ett
behov finns dven av bittre metoder av att méata och sédkerstélla att den dldres
sjalvbestimmande tillgodoses, sésom beddmningsinstrument.

Vidare foreslas fortsatt forskning kring organisatoriska fragor sdisom samverkan mellan olika
huvudmén, och dess paverkan pa teamarbetet 1 varden av de édldre pd VOB.
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Forfattarna ser ocksa fram emot att utformningen av SPR:s dodsfallsenkét fortsétter att ses
over och revideras och att mdjligheten att t.ex. registrera dodsfall som dgt rum i annan
vardform bor forhindras.

8. Sjalvstandighetsdeklaration

Forfattarna Asa Olsson och Eva Wiberg har bada bidragit i lika stor omfattning till samtliga
delar i denna studie.
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11. Bilaga 1. Dodsfallsenkiit fr.o.m. 2012-04-01.
Dodsfallsenkét fr o m 2012 04 01

Fylls 1 av ansvarig ldkare eller sjukskoterska — gérna efter samrad 1 arbetslaget.

Fortydligande till frigorna hittar du genom att klicka pé - symbolen i den digitala
dodsfallsenkéten efter inloggning.

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

2. Personnummer péa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (4444-mm-dd)

5. Datum (4444-mm-dd) dé personen skrevs in pa den enhet diar dodsfallet intraffade (for
hemsjukvard, ange datumet d& den aktiva hemsjukvarden inleddes)

6. Dddsplatsen beskrivs bést som:

o sérskilt boende / vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

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

O eget hem, med stdd av avancerad hemsjukvérd

O eget hem, med stod av 6vrig hemsjukvard

O annan, ndmligen

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

O hjért- / kérlsjukdom

0 lungsjukdom

0 demens

O stroke

O annan neurologisk sjukdom

O diabetes

o tillstdnd efter fraktur
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0 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 dr NEJ eller JA,
vanlig klinisk - fortsitt till fraga 9.

9. Var dddsfallet véntat utifran sjukdomshistorien?
Oja O nej O vet ¢]

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fradgor. Om svaret dr 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 innehéall?

O bibehéllen formaéga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar o vecka/veckor o ménad
eller mer O vet ¢j

11 A. Finns det 1 den medicinska journalen ett av ansvarig ldkare dokumenterat beslut om att
behandlingen/véarden overgar till palliativ vard 1 livets slutskede?

O ja 1 fri text O ja som klassifikationskod o0 nej o vet ¢j

11 B. Fick personen ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och 1 den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig 1
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja O nej O vet gj

12. Overensstimde dddsplatsen med personens senast uttalade dnskemal?

O ja O nej O vet gj

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

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, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

O ja O nej O vet ej
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14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)? oja,gradl 0O ja,
grad 2 O ja, grad 3 oja,grad4 onej O vetej

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?

O ja O nej O vet gj

15 a. Bedomdes personens munhélsa ndgon gang under den sista veckan 1 livet? (Lér dig mer
om munhélsa genom att ldsa pd hemsidan under rubriken Kunskapsstod)

O ja O nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara fraga 15 b.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt till frdga 16.

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedomningen?

O ja O nej O vet gj

Om svaret ar JA eller NEJ, besvara fraga 15 ¢c. Om svaret &r VET EJ, fortsitt till fraga 16.
15 c. Dokumenterades bedomningen av munhélsan?

O ja O nej O vet gj

16. Var ndgon nérvarande 1 dodsogonblicket?

O ja, ndrstdende O ja, ndrstaende och personal O ja, personal 0 nej O vet €]

17. Fick personens nirstaende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsd ett individuellt anpassat och 1
den medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att personen befann sig
1 livets slutskede och att varden var inriktad pé livskvalitet och symtomlindring?

Oja O nej O vet ej O hade inga nérstdende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsitt till frdga 18.

Om svaret i&r HADE INGA NARSTAENDE, fortsitt till fraga 19.

18. Erbjods personens nérstadende ett efterlevandesamtal 1 — 2 méanader efter dodsfallet?

O ja O nej O vet gj

19. Hade personen dropp/sondtillforsel av vitska eller nidring under det sista dygnet 1 livet?

O ja O nej O vet gj
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20. Forekom négot av foljande symtom (20 a — f) vid nagot tillfdlle hos personen under den
sista veckan 1 livet?

20 a. Smérta O ja 0 nej O vet ]

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 20 b.
smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet o0 ja 0 nej O vet ¢j

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 20 c.
rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 c. [llamaende O ja O nej O vet €]

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

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

20 d. Angest 0 ja 0 nej 0 vet ej Om svaret ér JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 20 e.
angesten lindrades: o helt o delvis O inte alls

20 e. Andndd O ja O nej O vet €j

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 f.
andnodden lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 f. Forvirring O ja 0 nej O vet €]

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 21.
forvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls

21. Skattades personens smérta vid ndgot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan 1 livet
med VAS, NRS eller ndgot annat validerat sméartskattningsinstrument?

O ja O nej O vet gj
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22. Hade personen svar smérta vid négot tillfille under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smérta enligt ndgot annat validerat instrument)?

O ja O nej O vet gj

23. Skattades personens dvriga symtom vid ndgot tillfille under den sista veckan 1 livet med
VAS, NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?

O ja O nej O vet gj

24. Fanns det en individuell ordination av ldkemedel 1 injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dodsfallet?

opioid mot smérta O ja O nej O vet €]

lakemedel mot rosslighet O ja 0 nej O vet ¢j

lakemedel mot illamaende O ja 0 nej O vet )

lakemedel mot angest O ja O nej O vet ¢j

25. Hur lang tid innan dddsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
o0 dag/dagar o vecka/veckor o méanad eller mer O vet ¢]

26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring
under den sista veckan 1 livet? (fler &n ett svarsalternativ 4r mojligt)

O ja, smdrtenhet O ja, palliativt team O ja, annan sjukhusenhet

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

27. Hur ndjda &r ni 1 arbetslaget med den vérd ni gav personen under den sista veckan 1 livet?
ol=inteallso2 o304 oS5 =heltoch hallet

28. Datum (4334-mm-dd) for besvarandet av fragorna

29. Enkdéten ar besvarad av:
0 enskild medarbetare o fler 1 arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarig uppgiftslimnare (namn) o lidkare
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
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12. Bilaga 2. Dodsfallsenkiit fr.o.m 2015-10-01
Dodsfallsenkat fr o m 2015 10 01

Fylls 1 av ansvarig ldkare eller sjukskoterska — gérna efter samrad 1 arbetslaget.

Fortydligande till frigorna hittar du genom att klicka pé - symbolen i den digitala
dodsfallsenkéten efter inloggning.

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

2. Personnummer péa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (4444-mm-dd) Klockslag (tt:mm)

Sa. Datum (4444-mm-dd) dé personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvérden inleddes)

5b. Inskriven ifran:
o sérskilt boende / vard- och omsorgsboende o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard o eget hem, med stéd av allmén
palliativ hemsjukvérd

O eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjénst

O annan, ndmligen

6. Dddsplatsen beskrivs bést som:
o sérskilt boende / vard- och omsorgsboende o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard o eget hem, med stéd av allmén
palliativ hemsjukvérd

O eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjénst

O annan, ndmligen

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

O cancersjukdom

O hjért- / kérlsjukdom

0 lungsjukdom

0 demens

O stroke

0 annan neurologisk sjukdom
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O diabetes
o tillstdnd efter fraktur
0 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, rittsmedicinsk - besvara endast fraga 28 — 30. Om svaret dr NEJ eller JA,
vanlig klinisk - fortsétt till fraga 9.

9. Var dddsfallet véntat utifran sjukdomshistorien?
O ja O nej O vet gj

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fradgor. Om svaret dr 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 innehéall?

O bibehéllen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar
0 vecka/veckor 0 manad eller mer O vet ¢j

11 A. Finns det 1 den medicinska journalen ett av ansvarig ldkare dokumenterat beslut om att
behandlingen/véarden overgar till palliativ vard 1 livets slutskede?

O ja 1 fri text O ja som klassifikationskod o0 nej o vet ¢j

11 B. Fick personen ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och 1 den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig 1
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja O nej O vet gj

12. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats ként?

O ja O nej O vet gj

13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande grad)?
O ja, grad 1 O ja, grad 2 0 ja, grad 3 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, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
O ja O nej O vet ej
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14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)?
O ja,grad 1 oja, grad2 oja, grad 3
O ja, grad 4 onej O vetej

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?
O ja O nej O vet gj

15 a. Bedomdes personens munhélsa ndgon gang under den sista veckan i livet?

(Lér dig mer om munhélsa genom att ldsa pd hemsidan under rubriken
Forbattringsarbete/Kunskapsstod)

O ja O nej O vet gj

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

15 b. Noterades ndgon avvikelse vid beddmningen?
O ja O nej O vet gj

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

15 c. Dokumenterades beddmningen av munhélsan?
O ja O nej O vet gj

16. Var ndgon narvarande 1 dodsogonblicket?
O ja, ndrstdende O ja, ndrstaende och personal O ja, personal 0 nej O vet €]

17. Fick personens nirstaende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsd ett individuellt anpassat och 1
den medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att personen befann sig
1 livets slutskede och att varden var inriktad pé livskvalitet och symtomlindring?

O ja O nej O vet ] O hade inga nirstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsitt till frdga 18.
Om svaret ir HADE INGA NARSTAENDE, fortsitt till friga 19.

18. Erbjods personens nirstadende ett efterlevandesamtal 1 — 2 méanader efter dodsfallet?
O ja O nej O vet gj
19. Hade personen dropp/sondtillforsel av vitska eller nidring under det sista dygnet 1 livet?

O ja O nej O vet gj
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20. Forekom négot av foljande symtom (20 a — f) vid nagot tillfdlle hos personen under den
sista veckan 1 livet?

20 a. Smérta 0 ja 0 nej O vet e Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 20 b.

smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet o0 ja 0 nej O vet ¢j

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

rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 c. [llamaende O ja O nej O vet €]

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

1llaméendet lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 d. Angest 0 ja 0 nej O vet €j

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

angestenlindrades: ohelt odelvis ointealls
20 e. Andndd O ja O nej O vet ¢j

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

andnoden lindrades: O helt o delvis o inte alls
20 f. Forvirring O ja 0 nej O vet €]

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 21.

forvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls

21. Skattades personens smérta vid ndgot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan 1 livet
med VAS, NRS eller ndgot annat validerat sméartskattningsinstrument?

O ja O nej O vet gj

22. Hade personen svar smérta vid négot tillfille under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smérta enligt ndgot annat validerat instrument)?
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O ja O nej O vet gj

23. Skattades personens dvriga symtom vid ndgot tillfille under den sista veckan 1 livet med
VAS, NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?

O ja O nej O vet gj

24. Fanns det en individuell ordination av ldkemedel 1 injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dodsfallet?

opioid mot smérta O ja O nej O vet €]
lakemedel mot rosslighet O ja 0 nej O vet ¢j
lakemedel mot illamaende O ja 0 nej O vet )
lakemedel mot angest O ja O nej O vet ¢j

25. Hur lang tid innan dddsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
o0 dag/dagar o vecka/veckor o ménad eller mer O vet ¢]

26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring
under den sista veckan 1 livet? (fler &n ett svarsalternativ 4r mojligt)

O ja, smdrtenhet O ja, palliativt team O ja, annan sjukhusenhet

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

27. Hur ndjda &r ni 1 arbetslaget med den vérd ni gav personen under den sista veckan 1 livet?
ol=inteallso2 o3 04 oS5 =heltoch hallet

28. Datum (4334-mm-dd) for besvarandet av fragorna

29. Enkéten ar besvarad av:

0 enskild medarbetare o fler 1 arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarig uppgiftslimnare (namn)

O ldkare 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
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13. Bilaga 3. Beskrivning av dikotomier

De svarsalternativ som finns i Svenska palliativa registers dodsfallsenkét har reducerats till
dikotomier. Bedomning och berdkning av dessa presenteras enligt nedan:

Ldkaren dokumenterat att behandlingen/vdarden évergar till palliativ vard: Fraga 11A
besvarad med Ja.

Patienten erhdllits brytpunkts samtal: Fraga 11B besvarad med Ja.
Patientens formaga att uttrycka sin vilja och delta i beslut om den medicinska vdrdens
innehall: Fraga 10 besvarad med Bibehéllen forméga till livets slut, Timme/ar Dag/ar,

Vecka/or och Ménad eller mer.

Tiden innan dodsfallet undersoktes patienten av likare: Fraga 25 besvarad med Dag/ar,
Vecka/or och Manad eller mer.

Onskemdl om dédsplats var uppfyllt: Friga 12 besvarad med Ja.

Ndrstdende fdtt brytpunkts samtal: Fraga 17 besvarad med Ja och Ne;j.
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