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Sammanfattning

Bakgrund: Aldre personers évergang till palliativ vard kan vara svart att identifiera da
forloppet manga ganger ter sig annorlunda och mer komplext. Tidigare forskning visar att aldre
personer mer sallan far del av strukturerad och god palliativ vard, mer séllan blir
symtomskattade och i lagre utstrackning erhaller brytpunktssamtal. Socialstyrelsen har
upprattat nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ vard och satt upp malnivaer for god
vard vid livets slut. Brytpunktssamtal markerar en viktig 6vergang mellan olika faser i
vardforloppet och blir en markor for att palliativ vard bor sattas in. Syfte: Syftet med studien
var att undersoka brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden pa geriatriska
vardavdelningar. Samt att undersoka samband mellan uppfyllandet av Socialstyrelsens 6vriga
kvalitetsindikatorer och dokumenterat brytpunktssamtal, kon och alder. Metod: Studien gjorde
som en kvantitativ icke-experimentell retrospektiv med data ifran Svenska palliativregistret.
Urvalet bestod av aldre personer (65 ar) som under 2018 avlidit i en forvantad dod pa geriatriska
vardavdelningar i Stockholms lans sjukvardsomrade. Deskriptiv-, inferentiell statistik och
regressionsmodell har analyserats. Resultat: Brytpunktssamtal hade ett samband med dkad
chans att ha en dokumenterad munhalsobedémning, varit smértskattad samt haft vid
behovslakemedel opioid och mot angest. Inga samband mellan brytpunktssamtal och trycksar
kunde pavisas. Aldre patienter hade i hogre utstrackning fétt sin munhalsa bedomd &n yngre
patienter. Slutsats: Brytpunktssamtal verkar ha betydelse fér den palliativa vardens kvalitet pa
geriatriska vardavdelningar. | studien sag en signifikant skillnad géllande uppfyllanden av
socialstyrelsens kvalitetsindikatorer beroende pa om patienten haft ett brytpunktssamtal eller
ej.

Nyckelord: palliativ vard, dldre, geriatrisk vard, brytpunktssamtal



Abstract

Background: Transition to palliative care can be difficult to identify. Research shows that older
people are less likely to receive structured palliative care, to be symptom-assessed, and to a
lesser extent receive information about transition to end-of-life (EOL) care. The National Board
of Health and Welfare has established national quality indicators with target levels for good
palliative care. Information about transition to EOL care marks an important transition and
becomes a marker for palliative care to be implemented. Aim: To investigate the significance
of EOL conversations for palliative care in geriatric care departments and possible
relationships between the National Board of Health and Welfare's other quality indicators
and documented EOL conversations, gender and age. Method: A quantitative retrospective
registry-based study with data from the Swedish Register of Palliative Care. Persons older than
65 who died an expected dead during 2018 in geriatric acute care were processed. Descriptive
and inferential statistics including regression models were analyzed. Result: EOL
conversations were associated with increased chance of documented oral health assessment,
pain assessment and prescriptions of opioids and anti-anxiety drugs. No relationship between
EOL conversations and pressure ulcer was detected. Increased age was associated with oral
health assessment. Conclusion: EOL conversations appear to be important for the quality of
palliative care in geriatric care departments. The study saw a significant difference regarding
the fulfillment of the social board's quality indicators depending on whether or not the patient
had an EOL conversation.

Keywords: palliative care, elderly, geriatric care, end of life conversations
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Inledning

| Sverige 2018 avled knappt 100 000 personer. Av dessa var nastan 90 % aldre &n 65 ar. De
flesta aldre avled hemma, pa sarskilt boende eller pa akutsjukhus. Endast en tiondel avled pa
en specialiserad palliativ enhet. Resterande avled pa en geriatrisk vardavdelning.

Enligt Socialstyrelsen har alla manniskor i Sverige ratt till en god palliativ vard oavsett alder,
diagnos och vardform och den palliativa varden behover integreras i varden av manniskor med
kroniska sjukdomar och bli battre pa att méta aldre personers specifika behov. Trots detta visar
forskning att alder i sig ar en riskfaktor for samre palliativ vard och omvardnad (Lindskog,
Tavelin & Lundstrom, 2015). Manga av de patienter som vardas inom specialiserad geriatrisk
vard har en komplex sjukdomsbild med flera diagnoser och patienterna avlider till foljd av saval
hjart- och karlsjukdomar, neurologiska sjukdomar, cancersjukdom och demenssjukdom.

Nar varden inte langre kan ses som livsforlangande bor den istallet rikta fokus mot
symtomlindring och att uppréatthalla basta méjliga livskvalitet. Enligt Socialstyrelsen bér denna
overgang markeras med ett sa kallat brytpunktssamtal. Brytpunktssamtalet markerar
overgangen fran kurativ behandling till symtomlindring och palliation. Vid brytpunktssamtalet
ska patienten och eller narstaende ges information om tillstand, fa méjlighet att delge sina egna
tankar och dnskningar och pa sa satt ges majlighet att forbereda sig pa doden.

Bakgrund

Palliativ vard

WHO (2018) definierar palliativ vard som “ett forhdllningsscitt for att forbiittra livskvalitet for
patient och narstaende genom att férebygga och lindra lidande genom att tidigt upptécka,
beddma och behandla smérta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan
uppkomma i samband med en livshotande sjukdom”. Ett palliativt forhallningssatt syftar till att
lindra symtom och lidande i det fall en manniskas sjukdom ej langre gar att bota och doden
forvantas inom en overskadlig framtid (Strang, 2012) och ska utga ifran en helhetssyn pa
manniskan och félja halso- och sjukvardens etiska principer om att alla manniskor i Sverige har
ratt till optimal vard. Den ska ocksa ha en utgangspunkt i en jamlikhetsprincip. Palliativ vard
skapades till en borjan for patienter med cancersjukdom men ska enligt Socialstyrelsen erbjudas
alla med en livshotande sjukdom oavsett grundsjukdom, alder eller vart en bor och/eller vill
vardas. Grundlaggande for palliativ vard &r att undersokningar och behandlingar endast ska ges
i de fall de framjar patientens valbefinnande (Socialstyrelsen, 2013).

Palliativ vard ska se till behov inom manniskans fysiska-, psykiska-, sociala- och existentiella
dimensioner och tillgodoses av de fyra hornstenarna: symtomkontroll, kommunikation och
relation, teamarbete samt stod till narstdende (Lund-Hagelin, Tishelman, Rasmusen &
Lindquist, 2013). Dessa dimensioner ska inte ses separat utan med en forstaelse for att
manniskan ar en odelbar helhet och att de paverkar varandra (Grimelius, 2012).

Det palliativa vardforloppet delas vanligen in i tva faser, den tidiga samt den sena fasen. Den
tidiga fasen intrader i den stund beslut tagits om att sjukdom inte langre &r botbar men viss
livsforlangande behandling fortfarande finns att tillga. Den sena fasen fokuserar pa vard i livets
slut och utgérs av lindrande atgarder som fokuserar pa att maximera valbefinnande
(Socialstyrelsen, 2013). Beroende pa diagnos kan det vara svart att definiera exakt nar den
tidiga fasen Gvergar i den sena fasen. Overgéngarna mellan dessa faser utgors av brytpunkter.



Ett palliativt sjukdomsforlopp har ofta flertalet brytpunkter och en utmaning for varden blir att
kunna identifiera dessa (Friedrichsen, 2012).

| Sverige delas den palliativa varden in i grundlaggande och avancerad palliativ vard.
Specialiserad palliativ véard definieras av Socialstyrelsen (2011) som “Palliativ vard som ges
till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda behov, och som
utfors av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ vard”.
Verksamheterna ska ha en uttalad malsattning att bedriva palliativ vard i en andamalsenlig
organisation med ett tydligt definierat uppdrag for detta (Nationella radet for Palliativ vard,
u.a.). Specialiserad palliativ vard bedrivs exempelvis pa palliativa vardavdelningar och hospice
samt i hemmet med exempelvis ASIH /ASH (avancerad hemsjukvérd) eller KVA (kvalificerad
vard i hemmet) beroende pa var i landet man bor. Allméan palliativ vard definieras av
Socialstyrelsen (2011) som “Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av
personal med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard”. Denna vard skall kunna
bedrivas saval pa vard- och omsorgsboenden som inom akutsjukvard och pa alla typer av
vardavdelningar.

Aldre och palliativ vard

Over 90 % av dodsfallen bland aldre intraffar idag utanfor den specialiserade palliativa varden
(Dehlin & Rundgren, 2014). Manga ganger kan det vara svart att definiera nar gransen mellan
kurativ och palliativ vard passerar. Detta beror sa val pa individuella som sjukdomsspecifika
faktorer (Socialstyrelsen, 2016). Hos &ldre patienter kan denna brytpunkt forsvaras ytterligare
av faktorer som multisjuklighet, funktionsnedsattningar och successiv férsamring. Tidigare
studier visar att vardpersonal ibland finner svarigheter i att skilja mellan akut sjuka patienter
och patienter som borde vardas palliativt i livets slutskede (Bloomer et al., 2013).

Aldre, skora personer har stora varierande behov i livets slut da forsamringar i sa val funktion
som kognition ses. Ofta gynnas aldre personer av ett individualiserat synsatt, trots detta ar
sjukvarden dalig pa att respektera denna grupps 6nskemal om behandling och vard vid livets
slut (Stow, Spiers, Matthews & Hanratty, 2019). I en hollandsk studie av Olden et al (2012)
framkom det att multisjuklighet hos aldre &r en forsvarande faktor och en utmaning nar palliativ
vard for aldre ska planeras och bedrivas. | en studie fran 2019 undersokte forskare hur vard i
livets slutskede tillhandahalls for aldre personer inom den subakuta sjukvarden. Dér framkom
att geriatriska patienter som avlider ar ofta multisjuka och skdra och att 6vergangen till
strukturerad palliativ vard ofta drojer. Detta resulterade i att aldre patienter och deras narstaende
fick en samre mojlighet att forbereda sig infor doden (Bloomer, Botti, Runacres, Poon,
Barnfield, & Hutchinson, 2019). Liknande resultat pavisas i en engelsk studie dar en generellt
langre doendeprocess hos aldre multisjuka patienter forsvarade identifiering av brytpunkt
mellan kurativ och palliativ vard (McCourt, Power & Glackin, 2013).

Statistik fran Svenska palliativregistret (2019b) visar att de personer som vardas pa
vardavdelningar och inom akutsjukvard sista tiden i livet tenderar fa samre palliativ vard an de
som avlider inom sarskilda boenden och inom hemsjukvarden. Detta visas bland annat i form
av en lagre frekvens av symtomskattning och brytpunktssamtal samt en sémre skattad
symtomlindring. Det finns dven samband mellan hog alder och samre skattade symtom och
symtomlindring (Anderson, Lindqvist, First, och Brannstrém, 2017). Liknande resultat syns i
en studie pa cancerpatienter av Lindskog, Tavelin och Lundstrom, (2015) som identifierade ett
samband mellan alder och kvalitet pa den palliativa varden, dar hogre alder var relaterat till
okad risk for samre vard i livets slut.



Gallande symtom i livets slut finns flertalet studier som visar att aldre patienter erhaller mindre
symtomlindrande lakemedel jamfort med yngre (Smedbéck, Ohlen, Arestedt, Alvariza, First,
& Hakansson, 2017). Detta trots att ildre personer i livets slut utvecklar liknande symtom som
yngre personer i livets slut. | en svensk studie fran 2018 konstateras exempelvis att aldre
patienter som avled till foljd av demenssjukdom upplevde liknande symtom som de patienter
som avled i cancersjukdom (Martinsson, Lundstrém & Sundel6f, 2018). Aldre patienter verkar
i lagre grad vara bendgna att formedla sina symtom jamfort med yngre (Olden et. al., 2011) och
framhavs ha lagre sannolikhet att fa strukturerad palliativ vard samt i mindre utstrackning fa
tillgang till specialiserad palliativ vard i livets slut (Martinsson, Lundstrom & Sundel6f , 2018).

Brytpunktssamtal

Nar det efter en medicinsk bedémning star klart att botande behandling inte langre finns att
tillga och/eller bromsande behandling inte langre gynnar patienten bor vardens huvudsakliga
mal andras fran livsforlangande till symtomlindrande. Detta ska markeras med ett s kallat
brytpunktssamtal och innebar att varden stélls om fran kurativ till palliativ (Socialstyrelsen,
2019). Samtalet skall hallas mellan ansvarig lakare, patient och narstaende och innehalla
anpassad och individuell information om situationen och planen for framtiden.
Brytpunktssamtalet erbjuder en mojlighet for patienten att fa bestamma hur den fortsatta varden
ska bedrivas och hur hen vill ha det under sista tiden i livet.

Brytpunktssamtal mojliggor alltsa for patient och/eller narstaende att bli valinformerade om
situationen och bidrar till sjalvbestimmande och integritet (Socialstyrelsen, 2016). En viktig
forutsattning ar en enighet hos alla involverade om att varden bor andra inriktning fran
behandlande till symtomlindrande och livskvalitetsframjande och samtalet bor vanligen
genomforas vid flera tillfallen da manga sjukdomsforlopp resulterar i flertalet brytpunkter
(Fredrichsen, 2012). Brytpunktssamtalets konsekvenser och innehéll ska dokumenteras i
journal och meddelas i vardkedjan (Socialstyrelsen, 2019).

Brytpunktssamtal leder till hogre kansla av delaktighet hos saval patienter som narstaende och
samtalet i sig upplevs positivt for livskvaliteten (Anderson, Lindgvist, Furst och Brannstrém,
2017). | en studie fran 2009 gjord i USA sags att de patienter som fick mojlighet att tala med
sina lakare om bland annat vilken behandlingsform de dnskar, motsvarande brytpunktssamtal,
rapporterade en hogre livskvalitet och en generellt battre déendeprocess dn de som inte haft
dessa samtal (Zhang, Wright, Huskamp, Nilsson, Maciejewski, Earle, Prigerson, 2009).
Brytpunktssamtal skapar forutsattning for delaktighet och valfrihet géllande symtomlindring
och hjélpinsatser samt framjar medbestammande kring den egna varden (Svenska
palliativregistret, 2019).

Trots forskning som pavisar vikten av brytpunktssamtal for patienter i livets slut visar Svenska
palliativregistrets arsrapport (2018) att endast 76 % av alla forvantade dodsfall fick ett
brytpunktssamtal i livets slutskede under 2018. Jamfor man verksamheter ses ocksa att sjukhus
och vardavdelningar har betydligt séamre siffror an sarskilda boenden och verksamheter inom
specialiserad palliativ vard. Brytpunktssamtal ar en av Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for
god palliativ vard och Socialstyrelsen markerar genom hogt uppsatta malnivaer for antalet som
erbjudits brytpunktssamtal i livets slut (> 98 %) betydelsen for den palliativa vardens kvalitet.

Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for god palliativ vard



Socialstyrelsen har arbetat fram nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ vard i Sverige.
Sammanlagt finns nio kvalitetsindikatorer. Dessa ar: tackningsgrad for palliativa registret, tva
eller flera inskrivningar i slutenvard senaste 30 dagarna i livet, forekomst av trycksar (kategori
2-4), dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdampande likemedel,
dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid, dokumenterad munh&lsobedémning,
samtal om vardens innehall och riktning (brytpunktssamtal), smartskattning under sista veckan
i livet, anvandning av symtomskattningsinstrument for Ovriga symtom. Sex stycken av
indikatorerna anses vara av sarskild vikt och sedan 2017 finns malnivaer knutna till dessa (se
tabell 1). Syftet &r att ge halso- och sjukvarden tydligt uppstallda kvalitetsmal for att sakerstélla
en god och jamlik vard (Socialstyrelsen, 2017c).

Tabell 1. Socialstyrelsens nationella malnivaer for palliativ vard i livets slutskede

Indikator Malniva
Munhalsobedémning under sista levnadsveckan >90 %
Smartskattning under sista levnadsveckan 100 %
Vidbehovsordination av opioid mot smérta under sista levnadsveckan >98 %
Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel under sista >98 %
levnadsveckan

Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan >90 %
Brytpunktssamtal >98 %

Munhiilsobedomning

Socialstyrelsen (2016) beskriver vikten av kartlaggning av den palliativa patientens munstatus.
Bland annat ldkemedel paverkar munhalan och muntorrhet &r ett vanlig forekommande symtom
i livets slut (Strang, 2012b). Detta paverkar livskvaliteten negativt och okar lidandet for den
palliativa patienten. | Sverige ar Revised Oral Assessment Guide (ROAG) det vanligast
forekommande bedémningsinstrumentet och anvands for att mata munnens hélsostatus hos
patienten utefter 9 kategorier. Instrumentet framhévs ha en hog validitet samt reliabilitet hos
aldre samt cancersjuka patienter. (Paulsson, Wardh, Andersson & Orn, 2008).

Smiirtskattning

Smarta &r en mangdimensionell och subjektiv upplevelse som kan matas i olika dimensioner
(Strang, 2012; Smedbéck, Ohlen, Arestedt, Alvariza, Furst och Hakansson, 2017). For att skatta
smérta bor smaértskattningsinstrument anvandas (Svenska Paliativregistret, 2018;
Socialstyrelsen, 2017). Validerade matinstrument sasom Visual Analog Scale (VAS)/ Numeric
Pain Raiting Scale (NRS) pavisades en studie av (Hglen et al., 2006) dar 80 olika
smartskattningsinstrument undersoktes och jamfordes vara de mest frekvent anvanda inom den
palliativa varden. Det framkom att utav 10 smartdimensioner méater VAS och NRS endast en
dimension, smartans intensitet och de andra 9 dimensionerna gar forlorade. | ett sent skede av
den palliativa varden kan Abbey pain scale vara att féredra da den kan anvandas pa ett validerat
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satt pa personer med nedsatta kognitiva funktioner eller hos dem som inte kan verbalisera sin
smarta. (Abbey et al., 2004). Detta instrument som enligt Abbey et al., (2004) pavisas ha
tillfredsstéllande validitet och reliabilitet innebér att vardpersonalen gér en skattning utifran sex
beteendemassiga indikatorer for smérta.

Bedomning av trycksarsrisk

Ett trycksar ar en hudskada eller en skada i hudens underliggande vavnad och kan uppsta da
vavnad, vanligen Over benutskott, under langre tid utsétts for tryck och/eller friktion
(Socialstyrelsen, 2017a; Lindholm, 2012). En riskbeddmning ska goras nar patienten skrivs in
pa en sjukvardsavdelning samt utvéarderas och upprepas kontinuerligt under vardtidens gang
(Socialstyrelsen, 2017a). Nortonskalan ar det bedémningsinstrument med storst utbredning i
Sverige och ar utvecklat framforallt for riskbeddmningar av éldre patienter (Lindholm, 2012).
Detta instrument pavisas vara validerat med en godtagbar balans mellan sensitivitet och
specificitet och det vanligaste férekommande inom den svenska sjukvarden (Kallman &
Lindgren, 2014).

Svenska Palliativregistret

Svenska palliativregistret &r ett nationellt kvalitetsregister vars syfte ar att vara ett

hjalpmedel i arbetet med att astadkomma en forbattrad palliativ vard oavsett diagnos, alder, typ
av vardenhet och plats i landet. Registret har funnits sedan 2005 och fokuserar framst pa sista
veckan i livet. Detta gors genom bland annat genom att samla in data i form av
”Ddodsfallsenkéten”. Vardgivare skattar kvaliteten pa varden en person erhallit under sista vecka
i livet med hjalp av 29 stycken fragor géllande bland annat symtom, symtomskattning,
kommunikation och teamarbete. Fragorna syftar bland annat mata Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer for en god vard i livets slutskede. Resultatet sammanstalls och presenteras
i form av realtidsrapporter online vilka speglar den vard i livet slutskede som ges pa olika
verksamheter i Sverige. | registret ingar aven demografiska data (Svenska palliativregistret,
u.d.). Pa registrets hemsida beskrivs hur registret amnar forbattra varden i livets slut oberoende
av diagnos och vart en person vardas. 2018 rapporterades 55 921 kompletta enkater in till
registret vilket ger en tackningsgrad pa 61 % av alla dodsfall i Sverige 2018 (Svenska
palliativregistret, 2019).

De 6 S:n — en modell for personcentrerad palliativ vard

For att kunna tillampa ett personcentrerat arbetssatt, oavsett verksamhet, kravs ett systematiskt
arbetssatt. En modell som arbetats fram av forskare och sjukskoterskor verksamma vid eller
knutna till ”Palliativt forskningscentrum for att framja detta inom den palliativa varden &r de
6 S:n (Ternestedt, Osterlind, Henoch och Andershed, 2012).

Modellen utgar fran en helhetssyn pa patienten och innefattar en psykisk, en social, en andlig
och en existentiell dimension. Inom den specialiserade palliativa varden anvands ofta de 6 S:n
som arbetsredskap for att strukturera och sakerstélla ett personcentrerat arbetssétt. Detta innebéar
att planering, dokumentation och utvérdering sker utifran modellens nyckelbegrepp vilka ar:
sjalvbestdammande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang, strategier och sjalvbild.

Sjalvbestammande utgdrs av intakt autonomi och bibehallen mojlighet att fa fortsatta fatta egna
beslut. Har ryms ratten att fa vara med och paverka sin egen vard och dod. Var man 6nskar
avsluta sitt liv, vad man har for nskemal om sista tiden och nar eller om man vill ta avsked av
sina narstaende ar fragor som ryms under begreppet sjalvbestammande.
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Sociala relationer fokuserar pa olika aspekter av relationer och narstaendeperspektiv. Vikt
laggs pa att stodja individen och de narstdende i detta. De sociala relationerna ar av stor
betydelse for den sjuka individens valbefinnande (Ternestedt, Osterlind, Henoch och
Andershed, 2012).

Symtomlindring handlar om att 6ka livskvalitet och vélbefinnande genom att behandla och
lindra de symtom som uppstar. Genom noggrann analys, behandling och utvardering forstas
individens subjektiva upplevelse av symtomet/symtomen dess olika dimensioner (Ternestedt,
Osterlind, Henoch och Andershed, 2012).

Sammanhang utgar fran existentiella fragor och berdr existentiell ensamhet, hopp och
skapandet av mening. Begreppet lyfter fram individens livsberéttelse tillsammans med sékande
efter sammanhang och mening. For att kunna méta individens behov inom detta nyckelbegrepp
krdvs en lyhord personal (Ternestedt, Osterlind, Henoch och Andershed, 2012).

Begreppet strategier ar till skillnad fran sammanhang en framatblick med fokus pa individens
mote med dennes egen dod. Har ryms bland annat planering och férberedelser infér doden
(Ternestedt, Osterlind, Henoch och Andershed, 2012).

Begreppet sjalvbild innefattar hur en individ upplever sig sjalv som person och utgér modellens
kdrna. Har betonas ratten av att fa fortsatta vara en individ trots livshotande sjukdom och utgérs
av individens sammanfattande bild av sig sjalv. Begreppet innefattar identitet, vardighet och
livsaskadning och utgar fran att en manniskas identitet omformas under hela livet. Bevarandet
av identitet och sjalvbild mojliggér individens upplevelse av sammanhang och hopp
(Ternestedt, Osterlind, Henoch och Andershed, 2012).

Genom anvandandet av de 6 S:n sétts personens kunskap, vilja, resurser och utmaningar i
centrum och det blir tydligt for vardpersonal vad som &r viktigt och angelaget for en person har
och nu (a.a.). Metoden beskrivs ocksa kunna anvéndas for att kvalitetssékra den palliativa vard
som bedrivs savél pa avdelningar som i hemmet och anses Iamplig inom verksamheter som
bedriver basal- respektive specialiserad palliativ vard (Ternestedt, Osterlind, Henoch och
Andershed, 2012).

Problemformulering

| dag kan skillnader i den palliativa varden pavisas beroende pa élder, diagnoser och vart en
person vardas under sin sista tid i livet (Svenska Palliativregistret, 2019). Forskning visar att
aldre personer mer sallan far del av strukturerad och god palliativ vard, mer sallan blir
symtomskattade och erhéller samre symtomlindring under sista tiden i livet (Anderson,
Lindqvist, Furst och Brannstrém, 2017; Smedbéack, Ohlen, Arestedt, Alvariza, First, &
Hakansson, 2017; Martinsson, Lundstrém & Sundeléf , 2018). Aldre erhéller i lagre
utstrackning brytpunktssamtal an yngre personer (McCourt, Power & Glackin, 2013; Bloomer,
Botti, Runacres, Poon, Barnfield, & Hutchinson, 2019). Trots att forskning visar betydelsen av
symtomskattning, symtomlindring och brytpunktssamtalet for att frdmja delaktighet och
valbefinnande under sista tiden i livet (Zhang, Wright, Huskamp, Nilsson, Maciejewski, Earle,
Prigerson, 2009; Lindskog, Tavelin och Lundstrém, 2015).

Socialstyrelsen har uppréttat nationella kvalitetsindikatorer for god palliativ vard och satt upp
hogt stallda malnivaer for de indikatorer som anses vara av mest betydelsefulla for att kunna
framja och maximera vélbefinnande och kunna optimera forhallandena for en god och vérdig
dod (Socialstyrelsen, 2017b; Socialstyrelsen, 2017c). Dessa nationella malnivaer géller for alla
instanser som vardar personer i livets slut.
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Brytpunktssamtalet markerar en viktig overgang mellan de olika faserna i det palliativa
vardforloppet (Socialstyrelsen, 2019) och skall kunna ses som en markor for att andra palliativa
vardhandlingar bor sattas in. Trots en gedigen kunskapsbild géllande vikten av god palliativ
vard i form av symtombehandling och brytpunktssamtalets vikt for patientens chans till
delaktighet verkar det i dagsldget vara begrdnsat med specifik kunskap gallande
brytpunktssamtalet och dess eventuella betydelse for vardkvaliteten for de aldre som spenderar
sin sista levnadsvecka pa geriatriska vardavdelningar.

Syfte

Syftet med studien var att undersoka brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden pa
geriatriska vardavdelningar.

Fragestillning

o Vilka samband finns mellan uppfyllandet av Socialstyrelsens dvriga kvalitetsindikatorer
och dokumenterat brytpunktssamtal samt mellan kon och alder?

Metod

Da skillnader och samband mellan specifika variabler ska jamforas anses kvantitativ metod
vara ett lampligt metodval (Polit & Beck, 2016). Studien genomfdrdes som en kvantitativ icke-
experimentell retrospektiv studie dar redan befintlig data i form av registerdata anvéndes. Detta
innebar att forfattarna inte anvande nagon typ av intervention och att data redan var insamlad,
i detta fall i form av ett register. En fordel med registerstudier ar att de anses vara relativt enkla,
snabba och resurseffektiva (Polit & Beck, 2016).

Urval

| studien inkluderades patienter fran 65 ar och aldre, vilka under 2018 avlidit som en forvantad
foljd av ett specifikt sjukdomstillstand pa nagon geriatrisk klinik inom Stockholms lans
sjukvardsomrade. | Svenska palliativregistret benamndes detta sjukdomstillstand som ett
“grundtillstind som ledde till doden”. 1 registrets dodsfallsenkdt kategoriserades de
grundtillstand som ledde till déden som fo6ljande: cancersjukdom, hjért-/karlsjukdom,
lungsjukdom, demenssjukdom, stroke, annan neurologisk sjukdom, diabetes, tillstand efter
fraktur, multisjuklighet, infektion samt Ovrigt. Samtliga allméngeriatriska avdelningar
inkluderades. Dessa utgjordes av  Jakobsbergsgeriatriken,  Danderydsgeriatriken,
Sabbatsbergsgeriatriken, Geriatriken vid Stockholms Sjukhem (Bromma sjukhus och avd 16 pa
Kungsholmen), geriatriska kliniken vid Karolinska Sjukhuset Huddinge (Tema Aldrande
Karolinska Universitetssjukhuset), Nackageriatriken, Dalens geriatrik, Lowenstromska
geriatriken, SoOdertéljegeriatriken, Nyndshamnsgeriatriken och Handens geriatrik och
Norrtaljegeriatriken. Alla kliniker bedrev sa kallad geriatrisk specialistvard inom slutenvard.
Vissa av klinikerna hade endast sa kallade allméngeriatriska avdelningar medan andra valt att
dela in avdelningar efter specifik diagnosinriktning exempelvis hjartsvikt/KOL, ortopedi,
stroke och kognitiv medicin (Vardgivarguiden, 2018). Ingen verksamhet bedrev specialiserad
palliativ vard. Klinikerna drevs i varierad form med olika huvudman i form av landsting,
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stiftelser och privata aktorer. Klinikernas uppdrag var dock det samma da uppdragsgivaren i
samtliga fall var Stockholms lans landsting. Samtliga kliniker 16d under landstingets krav for
malrelaterad ersattning géllande rapporteringskrav till kvalitetsregister. Malnivan géllande
tackningsgrad for Svenska palliativregistret inom den specialiserade palliativa varden var

95 % (Vardgivarguiden, 2018).

Totalt erholls data for 2171 avlidna personer fran 13 geriatriska kliniker. Av dessa 2171 avlidna
personer var 1577 dodsfall forvantade utifran sjukdomshistorien. Av totala antalet dodsfall pa
klinikerna var 495 (22,8%) registrerade som “inte vantade dodsfall” och

100 (4,6 %) var kategoriserade som vet ¢j”. | denna studie rédknas dessa 595 (27,4 %) dodsfall
som bortfall och ingar inte i studiens resultat. Darmed bestar studiens urval av

1577 personer som avlidit. Forfattarna anvande saledes ett konsekutivt urval. Detta innebar att
alla som Overensstamde med de forutbestdmda inklusionskriterierna utgjorde det slutgiltiga
urvalet. Denna typ av urval beskrivs i Polit & Beck (2016) som fordelaktigt da det aterspeglar
samtliga i en specifik population under en angiven tid vilket minskar risken for urvalbias.
Eventuella risker med konsekutivt urval ar en sa kallad tidseffekt. Detta innebar att ett visst
fenomen &r isolerat till en viss tidsram (Polit & Beck, 2016). FOr att minimera risken for detta
bestamdes att data skulle samlas in for ett helt ar. For en utforlig beskrivning av urval och
demografi se tabell 2.

Datainsamling

Data hamtades fran Svenska palliativregistret genom att begara ut data fran registrets
dodsfallsenkat fran 2018. Detta var den senast reviderade dddsfallsenkaten vilken borjade
anvandas for alla dodsfall intraffade fran och med 1:a januari 2018 (Palliativregistret, u.a.).
Enligt Svenska palliativregistret innehdll den uppdaterade versionen av dodsfallsenkéten endast
mindre fordndringar jamfort med den tidigare. FOr att besvara studiens syfte och
fragestéllningar begardes foljande fragor ut ur registret: 1, 4, 6, 7, 8, 9, 10a-b, 11, 12a-b, 13a-
b, 14a-b, 15, 16, 17, 18, 19a-f, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26. Aven variablerna &lder och kon
efterfrdgades. Data erholls i form av Excel-fil. Dodsfallsenkaten bifogas i sin helhet som bilaga
1.

Dataanalys

Data har analyserats utifran syfte och fragestallningar med hjalp av deskriptiv och inferentiell
statistik. Polit & Beck (2016) skriver att deskriptiv statistik anvands for att beskriva och
presentera data och urval medan inferentiell statistik anvands for att kunna dra samband och
slutsatser mellan olika grupper. For att analysera data anvéndes statistikprogrammet Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) version 25.0 (IBM Corp. Riverton, NJ, USA ), vilket
anses vara ett valanvant statistikprogram passande for andamalet (Polit & Beck, 2016).
Palliativregistret beskriver sjalva i sin arsrapport fran 2018 att 2018 ars dodsfallsenkat
innehaller omformulerade svarsalternativ for fragan rérande foérekomst av brytpunktssamtal.
Detta for att battre innefatta de situationer som kan uppsta i varden (Svenska Palliativregistret,
2019). Detta innebér att data fran 2018 inte pa ett rattvist satt kan jamforas med tidigare ars
data. For att analysera data gallande huruvida patienter erhallit brytpunktsamtal har
svarsalternativen delats in i dikotimer ”Ja” och ”Nej” dar 144 fall (9,1 %) av alternativ “Vet ¢j”
réknats in i svarsalternativ ”Nej”. Den exakta indelningen ses i bilaga 2. Fordelning mellan
svarsalternativen ses i diagram 1.
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Fragor rorande symtomskattning och ordination av ldkemedel, munhalsobedémning och
smartskattning delades in i svaren “Ja” respektive “Nej” dir “Vet ej”-svar raknats till “Ne;j”.
Detta resulterade i att en mindre andel (som hogst 9 % gallande smértskattning och som lagst
1 % géllande injektion opiod) “Vet ej” svar tolkats och kodats ihop med “Nej”. Under analysen
gallande trycksar reducerades svarsalternativen till att trycksar inte ansags finnas vid
svarsalternativ ”Nej” och “Kategori 1. Detta i enlighet med att kategori 1 trycksar inte anses
innebara nagot reellt lidande for patienten. | de fall aldersgrupperingar anvants har dessa
skapats enligt Polit & Beck (2016) instruktioner kring jamfdrbara gruppstorlekar samt en
onskan om att separera gruppen yngre-aldre och gruppen &ldre-aldre.

For att jamfora grupper och dra slutsatser kring skillnader gjordes signifikansanalys med hjélp
av chi>test vilket & den berdkning som ska anvdndas pd oberoende variabler pa
nominaldataniva (Polit & Beck, 2016). | resultatet har ett p-varde pa mindre an <0,05 ansetts
vara statistiskt signifikant, detta i enlighet med Polit & Beck (2016). For att undersdka samband
mellan utfallsmatt (kvalitetsindikatorerna) och brytpunktssamtal samt kontrollera for alder och
kon utfordes binar logistisk regressionsanalys dar genomfdrande av brytpunktssamtal, alder och
kon var oberoende variabler. Metoden anvénds i de fall responsvariabeln &r en dikotomi och
for att faststélla signifikanta samband mellan variablerna anvéandes ett p-vérde pa < 0,05 (Polit
& Beck, 2016).

Etiska stillningstagande

Polit & Beck (2016) beskriver vikten av att forskare for ett etiskt resonemang kring sina studier
och dess syften. Da studien genomforts i form av ett examensarbete pd magisterniva omfattas
den inte av Etikprévningslagen (Regeringen, 2007). Oavsett niva pa forskningsarbete skall dock
god forskningssed genomsyra forskningsprocessen (Vetenskapsradet, 2017). Under arbetets
gang har forfattarna tagit hansyn till detta genom att folja vetenskapsradets resonemang genom
att “medvetet granska och redovisa utgangspunkterna for dina studier”, “ppet redovisa
metoder och resultat”, * dppet redovisa kommersiella intressen och andra bindningar” samt att
“halla god ordning i sin forskning, bland annat genom dokumentation och arkivering” (a.a.).

For att kunna hamta ut data ur Svenska palliativregistret gjordes en formell ansdkan. Detta da
nationella kvalitetsregister inom svensk halso- och sjukvard omfattas av hélso- och
sjukvardssekretess (Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad [HSLF-FS 2016:40] om
journalféring och behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden, 2016). Da registret
endast innefattar avlidna individer fanns ingen mdéjlighet att inhamta formellt samtycke. Detta
anses anda vara i enlighet med god forskaretik da GDPR faststaller att informerat samtycke ej
behdvs vid forskning pa registerdata om detta visar sig omojligt (Codex, 2019). DA formellt
medgivande till att delta i studien ej kunnat inhdmtas var forfattarna noga med att inte hdmta ut
information och data som inte var av direkt intresse for studiens syfte. Forfattarna har under
studiens gang hanterat och forvarat data pa ett sétt som sékerstéller att ingen obehdrig kunnat
ta del av den och &mnat radera filer med data nar arbetet fardigstéllts.

Resultat

Under den valda perioden, enligt utvalda inklusionskriterier registrerades 2171 dodsfall i
Svenska palliativregistret. 822 personer var mellan 65 och 85 ar gamla. 755 personer var mellan
86 och 102 ar gamla. | Svenska palliativregistret anges “diagnos som ledde till ddden” som
dodsorsak. Detta kan antingen anges genom att kryssa en forvald diagnos eller i fritext.

13



Nedan redovisas de av palliativregistret forvalda diagnoserna. En och samma patient kunde ha
flertalet diagnoser valda utan inbdrdes rangordning. For beskrivning av demografi se tabell 2.

Tabell 2. Beskrivning av demografiska variabler fér urvalsgruppen

Antal (%) Medelvarde Min - Max
(SD)

Antal registrerade dodsfall under 2018 2171 (100)
Antal forvantade dodsfall 1577(76,2)
Alder (ar) 84 65 - 102
65-85 822 (52,1)
86-102 755 (47,9)
Deltagare 1577 (100)

Kvinnor 779 (49,4)

Mén 798 (50,6)
Sjukdomstillstand som lett till doden
(flera diagnoser mdéjliga)
Cancersjukdom 587 (36,7)
Lungsjukdom 143 (9,1)
Demenssjukdom 310 (19,7)
Stroke 174 (11,0)
Multisjuklighet 323(20,5)
Hjart-/karlsjukdom 487 (30,9)
Annan neurologisk sjukdom 39(2,5)
Diabetes 103 (6,5)
Fraktur 44 (2,8)
Infektion
Ovrig grundsjukdom 215 (13,6)

Brytpunktssamtal

Studiens resultat visar att 1075 (68,2 %) personer i urvalet erhallit brytpunktssamtal da svaren
analyserats indelade i dikotomier efter Svenska palliativregistrets svarsmodell. Antalet personer
som inte erhallit brytpunktssamtal ar 502 (31,8 %).

Diagram1. Andel personer som erhéllit brytpunktssamtal indelade i dikotomier
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Andelen patienter som erhallit brytpunktssamtal enligt svarsalternativen i Svenska
palliativregistrets dodsfallsenkat innan indelning i dikotomier redovisas nedan i Diagram 2.

Diagram2. Andel personer som erhallit brytpunktssamtal efter Svenska palliativregistrets dodsfallsenkat
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Brytpunktssamtal fordelat efter dlder
I gruppen aldre-aldre patienter (86-102 ar) hade 68.9% haft ett dokumenterat brytpunktssamtal

och i gruppen yngre-aldre (65-85 ar) var det 67.5%. Det fanns inga signifikanta skillnader
mellan aldersgrupperna (p = 0,564; Tabell 3).

Tabell. 3 Presentation av totala antalet (andel %) dokumenterade brytpunktssamtal uppdelade efter alderskategorier.
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Erhallit brytpunktssamtal Ej erhallit brytpunktssamtal Totalt p-vérde*

Aldersgrupper

Grupp A 555 (67,5) 267 (32,5) 822 (52,1) 5640
65-85 ar

Grupp B 520 (68,9) 235 (31,1) 755 (47,9)

86-102 ar

*Vid p-vérden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
b Beréknat med Chi? — test

Brytpunktssamtal fordelat efter kon

En nagot storre andel av kvinnorna (69,4 %) an av mannen (66,9 %) hade haft dokumenterade
brytpunktssamtal. Det fanns inga signifikanta skillnader mellan grupperna (p=0,281; Tabell 4).

Tabell.4 Presentation av totala antalet (andel %) dokumenterade brytpunktssamtal férdelade efter kon.

Erhallit brytpunktssamtal Ej erhallit brytpunktssamtal Totalt p-vérde*
Kén
Kvinnor 541 (69,4) 238 (30,6) 779 (49,4) ,281°
Mén 534 (66,9) 264 (33,1) 798 (50,6)

*Vid p-varden < 0,05 beddms signifikant skillnad foreligga
b Beréknat med Chi? — test

Brytpunktssamtal och dvriga kvalitetsindikatorer

Resultatet visade en signifikant skillnad (<0,05) géllande alla kvalitetsindikatorer utom trycksar
beroende pa om patienten erhallit brytpunktssamtal eller ej. Totalt i urvalet hade

61,6 % dokumenterad munhélsobedémning, 42,7 % smértskattats, 91,4 % ordination av
opioder, 88,1 % ordination av angestdampande och 80,7 % avled utan forekomst av trycksar.
Hade patienten erhallit brytpunktssamtal var motsvarande siffror for munhélsobedémning 68,0
%, smartskattning 48,0 %, ordination av opioider 96,1 %, ordination av angestdampande 95,5
%, samt avliden utan trycksar 80,5 %. De patienter som haft ett dokumenterat brytpunktssamtal
hade alltsa i hdgre utstrackning dvriga kvalitetsmatt uppfyllda (for utforliga siffror se tabell 5).

Stora skillnader sags gallande ordination av angestdampande ldkemedel déar de som erhallit
brytpunktssamtal i 95,5 % hade ordinationen. Motsvarande siffra for gruppen som ej erhallit
brytpunktssamtal var 72,3 %, en skillnad pa 23,2 procentenheter. Samt gallande bedomning av
munhéalsa dar 68,0 % av dem som erhallit brytpunktssamtal hade haft en dokumenterad
bedémning av munhéalsan sista veckan. Medan gruppen som ej erhallit brytpunktssamtal i
48,0% hade en dokumenterad beddmning av munhalan, en skillnad pa 20 procentenheter.
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Gallande trycksar sags ingen signifikant skillnad mellan grupperna. Resultatet visade att det var
en storre andel (81,3 %) som avled utan trycksar i gruppen som ej erhallit brytpunktssamtal an
i gruppen som erhallit brytpunktssamtal (80,5 %).

Tabell 5. Antal (andel %) som haft 6vriga kvalitetsindikatorer uppfyllda sista veckan i livet.

Resultatmatt Erhallit brytpunktssamtal Ej erhallit Totalt p-varde*
brytpunktssamtal

Munhalsobedémning under sista

levnadsveckan
Ja 731 (68,0) 241 (48,0) 972 (61,6) ,000°"
Nej 344 (32,0) 261 (52,0) 605 (38,4)

Smartskattad under sista levnadsveckan

Ja 516 (48,0) 157 (31,3) 673 (42,7)  ,000™
Nej 559 (52,0) 345 (68,7) 904 (57,3)
Vidbehovsordination av opioid mot

smarta under sista levnadsveckan

Ja 1033 (96,1) 409 (81,5) 1442 (91,4) 000"
Nej 42 (3,9) 93 (18,5) 135 (8,6)

Vidbehovsordination av angestdampande
under sista levnadsveckan

Ja 1027 (95,5) 363 (72,3) 1390 (88,1)  ,000"
Nej 48 (4,5) 139 (27,7) 187 (11,9)

Utan forekomst av

trycksar

Ja 865 (80,5) 408 (81,3) 1273 (80,7)  ,704°
Nej 210 (19,5) 94 (18,7) 304 (19,3)

*Vid p-varden < 0,05 beddéms signifikant skillnad foreligga
b Berdknat med Chi? — test

Brytpunktssamtal, kon, dlder och 6vriga kvalitetsindikatorer

Vid berdakningar med logistisk regressionsanalys sags att brytpunktssamtalet var den enda
oberoende variabeln med ett signifikant (<0,05) samband med indikatorerna smartskattning
(OR=2,024), vid behovslakemedel injektion opioid (OR=5,567) och vid behovslékemedel
injektion mot angest (OR=8,159). Inga statistiskt sikerstéallda samband mellan alder och kon
och dessa kvalitetsindikatorer pavisades.

For beddmd munhalsa identifierades signifikanta samband med variablerna brytpunktssamtal
och alder. De patienter som hade ett dokumenterat brytpunktssamtal hade i hogre utstrackning
fatt bedomd munhalsa (OR=2,317) och é&ldre patienter hade i hogre utstrackning fatt sin
munhélsa bedémd &n yngre patienter (OR=1,003).

Gallande trycksar visade regressionsanalyserna liksom de bivariata analyserna inget statistiskt

samband mellan avsaknad av trycksar och brytpunktssamtal. Inte heller nagra samband mellan
alder eller kon kunde pavisas. For utforlig redovisning av resultat se tabell 6.

Tabell 6. Logistisk regression redovisat som Odds ratio (OR) och 95 % konfidentintervall (CI)
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Exp. (B) Odds ] .
Kvalitetsindikator ratio Konfidensintervall Sig.

©OR) I

Munhalsobedémning under
sista levnadsveckan

Brytpunktssamtal 2,317 1,861 - 2,884 ,000*
Kén ,840 0,73 - 1,207 ,979
Alder 1,033 1,020 - 1,046 ,000*
Smértskattning under sista
levnadsveckan
Brytpunktssamtal 2,024 1,616 - 2,532 ,000*
Kén 1,076 0,877 -1,319 ,483
Alder 1,000 0,988 - 1,012 ,980
Vidbehovsordination av
opioid mot smarta under
sista levnadsveckan
Brytpunktssamtal 5,567 3,798 — 8,159 ,000*
Kén 1,340 0,925 - 1,940 121
Alder ,997 0,975-1,019 ,760
Vidbehovsordination av
angestdampande lakemedel
under sista levnadsveckan
Brytpunktssamtal 8,159 5,752 - 11,573 ,000*
Kon 1,264 0,910 - 1,755 ,162
Alder 1,008 0,989 - 1,028 411
Utan forekomst av trycksar
under sista levnadsveckan
Brytpunktssamtal 1,058 0,807 — 1,387 ,682
Kon ,875 0,680 — 1,127 ,301
Alder ,999 0,984 - 1,014 ,921

*p-varden < 0,05 bedéms som signifikant
Diskussion

Metoddiskussion

For att kunna generalisera en studies resultat ar det viktigt att urvalet anses representativt (Polit
& Beck, 2016). | de fall en studie bygger pa registerdata blir det alltsa betydande hur stor del
av en population som finns registrerade i registret. Under 2018 rapporterade Svenska
palliativregistret en nationell tackningsgrad pd 61 % av alla dodsfall. Dock finns inga
mojligheter att med endast registret fa ut det totala antalet dodsfall sorterade efter dodsplats i
Stockholms lans sjukvardsomrade. Detta innebér att forfattarna inte har kdinnedom om det totala
antalet dodsfall pa urvalets kliniker och kunnat jamféra med de antal som registrerats i
palliativregistret. Saledes finns ingen siffra for den specifika tackningsgraden hos geriatriska
vardavdelningar i Stockholms lans sjukvardsomrade och alltsa ingen uppgift for det externa
bortfallet vilket innebdr en risk for urvalsbias (Polit & Beck, 2016).

En av studiens styrkor var att forfattarna valt att samla in data fran samtliga geriatriska kliniker
i Stockholms lans landsting under ett helt ar. Genom att vélja en langre tidsperiod gar att anta
att risken for sasongsbetonade skillnader och variationer, sa kallad tidseffekt, blir mindre. En
risk som annars patalas som en mojlig felkalla med ett konsekutivt urval (Polit & Beck, 2016).
Att samla data fran ett helt ar gjorde ocksa att studiens urval blev relativt stort vilket dven skulle
kunna minska risken for andra typer av urvalsfel (Polit & Beck, 2016).

For att dra slutsatser om en studies dverforbarhet maste reliabilitet diskuteras (Polit & Beck,
2016). Da studien bygger pa registerdata blir resultatet direkt beroende av de personer som skott
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inrapporteringen till registret. Saledes speglas resultatet av de matinstrument som anvants, vem
som rapporterat in till palliativregistret, hur vdl hen “hittar” svar pa fradgorna i journalen och hur
denna person tolkar enkéten och de svar som skall registreras. Ovan uppraknade faktorer skulle
kunna leda till problem med reliabiliteten i dodsfallsenkéten. Nar dodsfallsenkéten granskats i
en valideringsstudie av Martinsson et al., (2011) pavisas att det kan uppsta svarigheter i att tolka
de olika fragorna i enkaten samt att journaler ibland innehaller ofullstandig dokumentation av
den vard som bedrivits. Detta skulle kunna innebéra svarigheter for rapportéren att rapportera
det faktiska handelseforloppet och resultera i skillnader beroende pa vem som rapporterar och
hur de palliativa atgarderna dokumenterats i patientens journal. I realitet skulle det alltsa kunna
vara sa att det ar betydligt fler patienter som erhallit brytpunktssamtal men att det inte kunnat
ses i registret pa grund av att det inte dokumenterats pa rétt satt.

En studies validitet avgors bland annat av det faktum hur val vi mater det som @mnas maétas.
Manga av fragorna i palliativregistret bygger pa att symtom skattats med skattningsinstrument.
Laser man om skattningsinstrument podngteras vikten av att dessa ar validerade for att kunna
avgora att de mater ratt saker (Polit & Beck, 2016). Vidare diskuteras svarigheter med att
jamfora olika typer av skattningsintrument med varandra. | denna studie blir resultatet beroende
av att validerade och liknande matinstrument anvants vid skattning av symtom och given
symtomlindring pa de olika enheterna.

Nér forfattarna berdknat data har alternativ “Vet ej” kodats ihop med alternativ “Nej”. Detta
kan leda till att resultatet skulle kunna blivit ett annat om vi istéllet valt att ha med kategorin
“Vetej”. Studiens relativt stora urval bidrog med att risken att resultatet skall paverkas av detta
bortfall minskat (Polit & Beck, 2016). Poangteras kan att forfattarna dven raknade statistik pa
brytpunktssamtal med ett “Vet ¢j” alternativ for sig och fick liknande signifikanta skillnader i
resultatet.

En 6vrig eventuell felkalla &r att sa kallade hanteringsfel av data skall ha gjorts med tanke pa
forfattarnas begransade kunskaper i statistik och statistikprogrammet SPSS. For att minimera
risken for detta har forfattarna beréknat statistiken var for sig for att sedan jamfora resultatet.
For att ytterligare minimera denna risk har extern hjalp av handledare och andra sakkunniga
inh&dmtats.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden pa
geriatriska vardavdelningar samt att undersoka eventuella samband mellan uppfyllandet av
Socialstyrelsens ovriga kvalitetsindikatorer och dokumenterat brytpunktssamtal, kén och alder.
Resultatet visade signifikanta skillnader gallande forekomst av brytpunktssamtal och
uppfyllandet av 6vriga kvalitetsindikatorer. Daremot sags inga signifikanta skillnader gallande
alder eller kon i huruvida patienterna erhallit brytpunktssamtal. Socialstyrelsen har satt upp
hoga mal gillande brytpunktssamtal och menar att > 98 % av de patienter som &r i behov av
palliativ vard ska fa majlighet till detta (Socialstyrelsen, 2017b).

| resultatet hade 68 % av deltagarna erhallit brytpunktssamtal. Tittar man nationellt har

61,9 % av de patienter som avlidit som en forvantad konsekvens av sjukdom pa sjukhus under
2018 erhallit brytpunktssamtal enligt Svenska palliativregistrets svarsmodell. | var studie syns
alltsa en hogre siffra an rikssnittet pa sjukhus och dven hogre an snittet pa sjukhus i Stockholms
lan (Palliativregistret, 2019b). Detta skulle kunna indikera att geriatriska vardavdelningar &r
battre an andra vardavdelningar, exempelvis akutvardsavdelningar, pa att halla
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brytpunktssamtal med sina patienter. Vilket skulle kunna bero pa att aldre patienter som vardas
pa geriatriska vardavdelningar ofta ar skora, multisjuka och lider av obotliga sjukdomar
(Strang, 2012c). Trots detta visar forskning att det &r en utmaning att identifiera brytpunkter
hos &ldre personer (Avik, Persson, Sandgren, First, Ahlstrdom & Behm, 2018) och att
komplexitet mellan det rehabiliterande och det palliativa synséttet pa platser dar geriatriska
patienter vardas ofta komplicerar detta (Lewis, 2013).

| vart resultat syns en hogre andel ej erhallna brytpunktssamtal an i Svenska palliativregistrets
utdataportal. Detta beror pa att vi har valt att tolka de svar som Palliativregistret kodat till “Vet
ej” till att patienten Ej erhallit” nagot brytpunktssamtal. Antalet erhallna brytpunktssamtal blir
dock det samma. Under metoddiskussionen diskuterades kring att data som studiens resultat
grundas pa ar inrapporterade fran olika verksamheter med medarbetare vars rutiner och
erfarenheter kring dokumentation skiljer sig at. Studier visar att bristande rutin och luckor i
journaler ar ett problem géllande denna typ av registerforskning (Gunhardsson, Svensson &
Berterd, 2008; Gholiha, Fransson, Furst, Heedman, Lundstrom och Axelsson, 2011, ). Gholia
et. al. beskriver hur brytpunktssamtal och vardatgarder ibland inte journalférs och darmed
riskeras att inte registreras i palliativregistret. | samma studie framkommer ocksa att det hos
mer an halften som erhallit brytpunktssamtal saknades dokumentation om detta. Alltsa kan
tankas att antalet som erhallit/ej erhallit brytpunktssamtal i realiteten kan vara betydligt hogre.

Trots att vi i vart resultat inte fatt nagon skillnad gallande brytpunktssamtal mellan grupperna
”yngre-aldre” och “dldre-dldre” visar forskning, vilket ndmnts tidigare, att aldre personer
tenderar att erhalla brytpunktssamtal i lagre utstrackning an yngre (Lindskog, Tavelin &
Lundstrom, 2015). En anledning till att vi inte kunnat pavisa skillnader mellan grupperna i
denna studie kan vara att vi jamfor gruppen &ldre mot varandra. Hade vi istéllet valt att
undersoka personer under 65 ar mot personer dver 65 ar hade kanske en skillnad kunnat ses. Vi
har inte kunnat hitta ndgra studier som undersoker varfor aldre i lagre utstrackning erhaller
brytpunktssamtal men en tanke kan vara att en generell aldersdiskriminering tillsammans med
en kombination av ett faktum av ett pavisat mer komplext doéendeforlopp dar alder,
multisjuklighet och olika sjukdomsspecifika faktorer komplicerar vardpersonalens forstaelse
av att en dldre person befinner sig i livets slut (Mousing, Timm, Lomborg, & Kirkevold, 2018;
Avik Persson, Sandgren, Fiirst, Ahlstrom & Behm, 2018) ligger till grund.

Brytpunktssamtal och symtom

| resultatet pavisas att de patienter som haft ett dokumenterat brytpunktssamtal i hogre
utstrackning smartskattats, fatt sin munhalsa bedomd och haft lakemedelsordinationer for
smartlindring och mot angest. Flertalet tidigare studier pavisar vikten av symtomlindring och
symtomskattning for livskvaliteten och valbefinnandes i livets slutskede oavsett diagnos (Cea,
Reid, Inturrisi, Witkin, Prigerson & Bao, 2016; Sampson, Candy, Davis, Gola, Harrington,
King, ... Jones, 2018) och att patienter som &r valinformerade om sitt tillstand upplever en
hogre tillfredsstallelse gallande smartlindring samt lagre niva av angest (Rosenberg, Lamba &
Misra, 2013). En undermalig symtombehandling kan bland annat innebara ckat lidande och
dodsangest (Strang, 2012d). Med tanke pa hur central symtomlindring ar for vélbefinnandet
hos manniskor i livets slut kan hér antas att brytpunktssamtalet fyller en viktig funktion.

Vid berakningen av regressionsanalyser framkom att aven alder (férutom brytpunktssamtal)
har samband med indikatorn munhalsobedomning och att aldre-aldre oftare &n yngre-aldre fatt
munhalsobedomning under sin sista vecka i livet. Symtom fran munnen &r vanligt
forekommande under livets slut och leder till 6kat lidande och minskat vélbefinnande
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(Ternestedt et al., 2012). Aldre personer har ofta flertalet riskfaktorer for att utveckla problem
i munhalan, och flertalet symtom vid livets slut bidrar med ytterligare dkad risk (a.a.).
Anledningen till att fler aldre-aldre &n yngre-aldre haft en dokumenterad bedémning av
munhalsan under sista veckan i livet skulle kunna vara vardpersonalens medvetenhet kring just
alder som riskfaktor.

Den enda kvalitetsindikatorn som inte verkade paverkas av huruvida patienten erhallit
brytpunktssamtal eller inte var forekomsten av trycksar. | vart resultat sags att en hogre andel
(81,3 % mot 80,5%) patienter avled utan trycksar i gruppen som ej erhallit brytpunktssamtal.
Detta skulle kunna vara ett resultat av att de allra sjukaste och skéraste patienterna tenderat att
erhalla brytpunktssamtal i hogre utstrackning och att det dr dessa patienter som i hogre grad
avlider med trycksar. Lindholm (2012) framhéaver att 6kad alder som 6kat sangliggande, nedsatt
rorlighet, malnutrition och/eller uttorkning och forsamrad cirkulation &r faktorer som Okar
risken att utveckla trycksar och nagonting som aven skulle kunna karaktarisera de allra sjukaste
och skoraste patienterna i studiens urval.

Sjélva brytpunktssamtalet i sig verkar dér av inte vara en markor for 6kad risk att avlida med
trycksar. Daremot kan tinkas att varden genom brytpunktssamtalet tydligt skulle kunna
fokusera omvardnad mot vard i livets slutskede och i samband med detta skapa en tkad
medvetenhet kring risken att utveckla eller forvarra befintliga trycksar. Detta borde leda till att
profylaktiska atgarder satts in i hogre utstrackning. Vilket i tanken borde leda till att farre
personer utvecklar nya, eller fordjupar befintliga trycksar. En anledning till att detta i var studie
inte verkar vara fallet skulle kunna vara att trycksarsprofylax i form av lagesandringar och
avlastning hos de allra sjukaste och svagaste kan upplevas smartsamt och istéllet orsaka okat
lidande. Vid vandning och avlastning i livets slut bor nytta vagas mot patientens vélbefinnande
vilket beskrivs som en komplex fraga. For att vardpersonal ska kunna géra denna avvagning
krdvs en sammanstéllning av kliniska beddmningar och validerade skattningsinstrument med
onskemal hos patient och narstdende. En forutséttning for att kunna gora denna avvagning ar
att personal, patient och narstaende &r inforstadda med att patienten befinner sig i livets slut
(Searle & Mcinerney, 2008). Har far ocksa smartlindring en viktig betydelse da det blir av hog
vikt att patienter ar val smartlindrande i samband med saromlaggning, lagesandring och
avlastning.

For att kunna tillgodose en patientens behov inom de 6vriga S:n; sjalvbestdimmande, sjélvbild,
strategier, sociala relationer och sammanhang blir symtomkontrollen central (Ternstedt, 2012)
och god symtomkontroll verkar vara en forutsattning. | Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for
god palliativ vard speglar indikatorerna med tillhdrande malvarden betydelsen av
symtomkontroll da alla indikatorer utom brytpunktssamtal har sin utgangspunkt i
symtomkontroll.

| var studie syns ett samband mellan brytpunktssamtal och ett 6kat uppfyllande av de
kvalitetsindikatorer som rér symtom. En mojlighet till brytpunktssamtal verkar alltsa kunna
leda till att geriatriska patienter i hogre utstrackning blir symtomskattade och erhaller lakemedel
for att kunna lindra symtom sa som smérta och angest. Aven om resultatet pavisar att patienter
som erhallit brytpunktssamtal smaértskattas i hoge utstrackning nar andelen inte upp till
socialstyrelsens malniva och tidigare forskning visar att smart- och symtomskattning med
valida matinstrument av palliativa patienter gors mer séllan pa vardavdelningar an i den
specialiserade palliativa varden (Elmstedt, Mogensen, Hallmans, Tavelin, Lundstrom och
Lindskog, 2019).
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Brytpunktssamtal, sjidlvbestimmande och sjilvbild

For att kunna utdva sjalvbestdmmande i livets slut krdvs att den sjuke ar informerad och vl
inforstddd med sin situation och prognos. Inom det palliativa synsattet blir en viktig del av
planering av vardens riktning att individen far tillgang till brytpunktssamtal (Ternestedt,
Osterlind, Henoch och Andershed, 2012) och en grundlaggande forutsattning for delaktighet
och trygghet verkar vara att saval patient som narstaende ar ordentligt informerade kring
situation och prognos (Josefsson, Bomberg & Krans, 2018; Tomison, Gillian & Mcdowell,
2011).

| vart resultat syns att andelen aldre som erhallit dokumenterade brytpunktssamtal uppgar till
68 %. Ser man till tidigare forskning finns studier som visar att en hog alder minskar chansen
till att fa vara med och paverka och planera hur man tanker sig varden under livets slut och att
aldre patienter riskerar att till hogre del utsattas for att vardpersonal fattar beslut at dem under
deras sista tid i livet (Prater, Wickizer, & Bose-Brill, 2019). Detta trots att forskning aven visar
att forberedelser infor doden och att ges en méjlighet att kunna péaverka sin situation och vard
ar viktigt for &ldre personer (Lloyd Williams, Kennedy, Sixsmith, & Sixsmith, 2007). For att
kunna stodja en aldre persons sjalvbild i déendeprocessen behdver vardpersonalen veta vad
som ér viktigt for individen och hur den aldre sjalv uppfattar sig sjalv och sin sjukdom. Saledes
blir begreppet en viktig del i att framja ett 6kad vélbefinnande i livets slut och en god ddd
(Ternstedt, 2012).

En relativt stor del av de som ej erhallit brytpunktssamtal utgors av fall dar patienten ej kunnat
delta. Detta kan exempelvis bero pa att patientens sjukdomstillstand hunnit ga sa langt att hen
av olika anledningar ej langre kan medverka vid brytpunktssamtal. Varfor man véntat sa lange
ar svart att veta men likande problematik tas upp i en studie fran 2011 dar forfattarna presenterar
att brytpunktssamtal inom akutsjukvard ofta halls for sent i sjukdomsférloppet vilket férsamrar
patientens chans till delaktighet och sjalvbestimmande (Gott, Ingleton, Bennet & Gardiner,
2011). I en studie fran 2009 utford i England pa aldre patienter som avled pa sjukhus pavisades
att vardpersonal ofta har svart att avgora nar doden narmar sig. Hos en stor andel av dessa
patienter sag man att beslutet om palliativ vard i livets slut manga ganger borde kunnat ha fattats
tidigare. | studien ledde detta till att patienterna i manga fall gick miste om valstrukturerade
palliativ vard (Gibbins, McCoubrie, Alexander, Kinzel & Forbes, 2009).

Brytpunktssamtal, sociala relationer, sammanhang och strategier i mote med
doden

Forskning om brytpunktssamtal och betydelse av information i livets slut visar att dessa tva
faktorer aven har betydelse for relationen med patientens narstaende. | en studie fran 2011
framkommer att patienter som ar vélinformerade om sitt tillstand och sin tid kvar i livet oftare
har narstaende som &r valinsatta i situationen och att samma narstaende i hogre grad erbjuds
hjalp i form av stdd kring sorg och férlust (Lundquist, Rasmussen & Axelsson, 2011).
Palliativregistrets dodsfallsenkét tar upp fragor som ror anhoriga och nérstaende. Bland annat i
form av fragor gallande huruvida narstdende blivit erbjudna brytpunktssamtal och
efterlevnadssamtal. Daremot har Socialstyrelsen inga kvalitetsindikatorer som ror ovanstaende
fragor och inga nationella malnivaer for dessa dimensioner av den palliativa varden finns.
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Narstaende &r en viktig del av god palliativ vard. Bade som ett stod for den déende och i de fall
da patienten inte langre kan fatta beslut for sig sjalva. De far da ofta ta rollen som beslutsfattare
gallande fortsatt planering av varden i livets absoluta slut (James, Andershed & Ternestedt,
2009). | vart resultat sag att en relativt stor andel narstaende fatt erhalla brytpunktssamtal i de
fall den aldre av en eller annan anledning ej kunnat delta vid samtalet. Ur vetskapen om
betydelsen av narstdende och sociala relationer for livskvaliteten i livets slutskede vore det
kanske av vikt att socialstyrelsen dven diskuterar kring dessa faktorer i sina kvalitetsindikatorer
for palliativ vard. Mojligen kan detta bidra till ytterligare personcentrering inom den palliativa
varden.

Aven symtomlindring kan diskuteras i ett perspektiv av den aldre patientens sociala relationer
och sammanhang. Genom att se till att symtom halls under kontroll och smérta och angest
lindras optimeras mojligheterna for den aldre att uppratthalla viktiga relationer i livets slut och
tidigare studier har visat pa betydelsen av att patienter som vardas i livets slut har ork att ta del
av sina narstaende under den sista tiden i livet (Prince-Paul, 2008). | vart resultat sags som sagt
en okad tentens till att de aldre som erhallit brytpunktssamtal i hogre utstrackning dven ges
battre forutséttningar till symtomlindring. Detta skulle alltsa kunna leda till att dessa dldre dven
ges battre forutsattningar att bibehalla sociala relationer och sammanhang an de som inte
erhallit nagot brytpunktssamtal under sista tiden i livet.

Begreppen sammanhang och strategier ses inom de 6 S:n som en mdjlighet for patienten att
reflektera kring sa val andliga som existentiella behov (Ternstedt, 2012). Att fa kanna
sammanhang och om 6nskat fa mojlighet att formedla sin livsherattelse samt att fa hjalp med
att hitta individuella forhallningssétt till doden och déendeprocessen ryms inom begreppen.
Ett forsta steg for att vardpersonal ska kunna erbjuda en &ldre person att gora detta &r genom
samtal. Dels genom vardagliga samtal med ocksa genom brytpunktssamtal dar den &ldre och
om onskat hens narstaende far chans till mojlighet att uttrycka saval existentiella tankar som
radslor och onskemal infor déden och den sista tiden i livet (Socialstyrelsen, 2016). Att fa
uttrycka existentiella tankar gallande livet, doden, hopp, livsaskadning och religion dar
sjukvardspersonalen lyssnar och stéttar dkar aldres existentiella vélbefinnande och kan bidra
till att de lattare att finner strategier i motet med den egna doden (Strang & Strang, 2012).

Trots att vikten av dessa samtal poangteras visar andra studier att denna typ av samtal ar svara
for omvardnadspersonal att ha och samtal som borde plockat upp och utvecklat den déende
personens existentiella funderingar istéllet ofta byter fokus till att handla om medicinska
bekymmer och symtomlindring (Sekse, Hunskar & Ellingsen, 2018). Socialstyrelsens skriver
gallande palliativ vard, brytpunktssamtal och aldre att det hos denna grupp ofta finns en
naturlighet i att samtala kring detta vilket kan underlatta planeringen av den kommande varden
men mojligen forsvara definitionen av nar ett brytpunktssamtal genomforts (Socialstyrelsen,
2016).

Andelen fragor som ror existentiella fragor i “Dddsfallsenkéten™ dr 18g och inte heller denna
dimension av den palliativa varden aterspeglas i nagon av Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer
for god palliativ vard. For att poangerna vikten av att den personcentrerade palliativa varden
bor utga fran alla dimensioner av en manniska borde detta kanske fa en storre roll. Ett liknande
resonemang fors i forskningsartikel fran 2011 dar forfattarna skriver om vérdet av att integrera
fragor gallande spirituellt- och existentiellt valbefinnande som en indikator for god vard vid
livets slut (Claessen, Francke, Belarbi, van der Putten & Deliens, 2011).

Sambhalleliga aspekter
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| Sverige har vi bestamt att vard och omsorg ska vara tillganglig och lika for alla och
socialstyrelsen faststaller mal om en jamlik halso- och sjukvard pa lika villkor oavsett alder,
diagnos eller vardinstans (Socialstyrelsen, 2017c). En allt storre andel av Sveriges befolkning
blir aldre och skora med en komplex sjukdomsbild. Detta leder till att en allt stérre del av
befolkningen kommer att vara i behov av palliativ vard. Manga av dessa aldre kommer att
vardas utanfor den specialiserade palliativa varden under sin sista tid i livet. | Stockholms lans
sjukvardsomrade under 2018 avled pa geriatriska vardavdelningar strax 6ver 2100 personer
som en forvantad del av ett sjukdomsforlopp. For att halso- och sjukvarden ska kunna leva upp
till Socialstyrelsens mal om jamstalld palliativ vard maste faktorer som bidrar till god palliativ
vard klarlaggas och undersokas.

Brytpunktssamtalets betydelse for uppfyllandet av dvriga kvalitetsindikatorer skulle kunna
motivera ett resonemang kring behovet av strukturerad palliativ omvardnad pa geriatriska
vardavdelningar. Genom att &nnu béttre integrera ett strukturerat arbetssatt okar vardkvaliteten
och leder till forbattringar for sa vél patienter, narstaende och personal. Nagot som i sin tur
leder till ett mer effektivt satt att anvdnda samhéllets gemensamma resurser (Socialstyrelsen,
2013). Genom att undersoka brytpunktssamtalet och faktorer som bidrar till en god och vérdig
dod ges forhoppningsvis fler manniskor mojlighet till att erhalla strukturerad och
evidensbaserad palliativ vard och omvardad i livets slut.

Virdetiska aspekter utifran klinisk relevans

Resultatet i denna studie tyder pa att brytpunktsamtal ar av betydelse for att &ldre patienter i
hogre grad ska erhalla resterande av socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for god palliativ vard
da de vardas pa geriatrisk avdelning under sin vecka i livet. Bland annat i form av injektioner
for smarta och angest.

Den palliativa vardens framsta syfte beskrivs vara att, genom symtomlindring och existentiellt
stod i livets slut, ge patienten forutsattningar att uppna basta mojliga livskvalitet (Statens
offentliga utredningar, 2001) och omvardnadens vardegrund beskrivs blanda annat utgéras av
respekt for manniskans sarbarhet, vardighet, integritet och sjalvbestimmande (Svensk
Sjukskaterskefdorening, 2010).

Forekomst av brytpunktssamtal skapar forutsattningar for forberedelser infor déden och
beskrivs sékerstalla att varden byter fokus mot symtomlindring och vélbefinnande. Samma
forskning beskriver hur denna skillnad far en stor betydelse for de patienter som vardas i livets
slut bland annat i form av okat fokus pa lugn, vélbefinnande och livskvalitet (Pettersson,
Hedstrom & Hoglund, 2014; McLennon, Lasiter, Miller, Amlin, Chamness & Helft, 2013).

Mojligheten att fa forbereda sig infor doden och tillgang till adekvat smartlindring beskrivs
skapa vélbefinnande vilket i sig skapar tillit och sakerstéller patientens vérdighet och integritet
bevaras (MacArthney, 2015). Liknande begrepp beskrivs vara prioriterat av
omvardnadspersonal som vardar manniskor i livets slut (Brodtkorb, Skisland, Sletteb@ &
Skaar, 2017).

Genom att sakerstélla att patienter pa geriatrisk vardavdelning erhaller brytpunktssamtal under
sista veckan i livet skulle mojligheterna till god och strukturerad palliativ vard med
utgangspunkt i den palliativa vardens- och omvardnadens vardegrund kunna erbjudas fler
patienter som spenderar sin sista vecka i livet pa geriatriska vardavdelningar.
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Slutsats

Resultaten i studien visar pa att brytpunktssamtalet verkar ha betydelse for den palliativa
vardens kvalitet pa geriatriska vardavdelningar. | studien sag en signifikant skillnad gallande
uppfyllanden av socialstyrelsens kvalitetsindikatorer beroende pa om patienten haft ett
brytpunktssamtal eller ej. Dar de patienter som hade ett dokumenterat brytpunktssamtal i hogre
utstrackning blev smartskattade, hade vid behovsldakemedel i form av opioder och
angestlindring samt hade en bedémning av munhélsan. Gallande munhalsobedémning sags att
aven alder, forutom brytpunktssamtal hade ett samband med indikatorn. Det fanns inga
skillnader mellan man och kvinnor eller mellan aldersgrupper gallande om patienter erhallit
brytpunktssamtal eller ej.

Forslag pa fortsatt forskning

Denna studie har undersokt brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa omvardnadens
kvalitet under den sista veckan i en &ldre persons liv. Manga av de patienter som vardas pa
geriatriska vardavdelningar ar sjuka i flertalet obotliga sjukdomar trots att de inte vardas
inskrivna i livets absoluta slut. Det skulle vara spannande att se framtida forskning som
undersoker eventuell betydelse av brytpunktssamtal och strukturerad palliativ vard for
valbefinnande och livskvalitet for en aldre person som vardas pa geriatriken i denna del av sitt
sjukdomsforlopp.

| palliativregistrets utdataportal presenteras att aldre i lagre utstrackning erhaller
brytpunktsamtal och i vart urval konstateras att andelen 4ldre som “Ej har forméga att delta” ir
relativt hog 626 st (39,7%). For att kunna presentera ytterligare forstaelse for
brytpunktsamtalets betydelse for palliativ vard for dldre pa geriatriska vardavdelningar skulle
det vara av intresse att undersoka varfor aldre mer sallan far brytpunktsamtal och att undersoka
varfor brytpunktssamtal verkar komma (for?) sent vardforloppet/déendeprocessen.
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dddsfallsenkaten efter inloggning.

1. Enhetsnamn (Fylls i automatiskt i den digitala enké&ten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (a4dda-mm-dd) Klockslag (tt:mm)

0000

5a. Datum (33adad-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dér dodsfallet intraffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

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

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvérd)

O specialiserad palliativ slutenvard

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

O eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

O annan, ndmligen

6. Dddsplatsen beskrivs bast som:

o sdrskilt boende / vard- och omsorgsboende o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvérd o eget hem, med st6d av allmén
hemsjukvard

0 eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

O annan, ndmligen
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7. Grundtillstand som ledde till doden (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt):
O cancersjukdom

O hjart- / k&rlsjukdom

0 lungsjukdom

0 demens

O stroke

0 annan neurologisk sjukdom

O diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o infektion

o Ovrigt, ndmligen

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

O ja 0nej O vet ¢

Om svaret ar JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fragor. Om svaret ar NEJ,
besvara endast fraga 13, 15, 17, 27 — 29.

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

0 bibehéllen forméga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor 0 manad eller mer o aldrig varit beslutskapabel o vet ej

10 a. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig ldkare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden évergar till palliativ vard i livets slutskede?
O ja i fri text O ja som klassifikationskod o nej o vet ¢j

10 b. Fick personen ett eller flera 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?

O ja, erhallit o nej

O nej, saknar formaga att delta o nej, erbjudits men tackat nej o nej, vdrdnadshavare motsétter
sig O vet ]

11. Var personens senast uttalade dnskemél om dddsplats ként? o ja 0 nej o vet ej
12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande
kategori)?

O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3 O ja, kategori 4 0 nej O vet ¢j

Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 12 b. Om svaret ar NEJ eller VET EJ,
fortsatt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja 0 nej O vetej

13 a. Avled personen med trycksér (ange hogsta forekommande kategori)? O ja, kategori 1 O

ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 0 nej O vet ej
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Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b. Om svaret &r NEJ eller VET EJ,
fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
O ja 0nej O vet ¢

14 a. Dokumenterades en bedomning av personens munhalsa nagon gang under den sista
veckan i livet?

O ja 0nej O vet ¢

Om svaret ar JA, besvara fraga 14 b.

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

14 b. Noterades nagon avvikelse?
O ja 0O nej O vetej

15. Var nagon narvarande i dodségonblicket?
O ja, narstdende O ja, ndrstdende och personal o nej O vet ¢j
O ja, personal

16. Fick personens narstaende ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att
personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring?

O ja, erhdllit o ja, erbjudits men tackat nej o nej

O vet ej O hade inga nirstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.

Om svaret &r HADE INGA NARSTAENDE, fortsétt till fraga 18.

17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter dodsfallet?
Ojaonej Ovetej

18. Hade personen dropp/sondtillforsel av vétska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja 0nej O vetej

19. Férekom genombrott av nagot av féljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfalle hos
personen under den sista veckan i livet?

19 a. Smérta o ja 0 nej o vet f Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 b.
smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

19 b. Rosslighet O ja 0 nej O vet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 c.
rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls
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19 c. lllaméende O ja O nej O vet ¢j

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 d.
illaméendet lindrades: o helt o delvis o inte alls

19 d. Angest 0 ja 0 nej 0O vet ¢j

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 e.
angestenlindrades: ohelt odelvis ginte alls

19 e. Andndd o ja o nej O vet ¢j

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 f.
andndden lindrades: o helt o delvis o inte alls

19 f. Forvirring 0 ja 0 nej o vet ej Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20.
forvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls

20. Skattades personens smarta vid ndgot dokumenterat tillfalle under den sista veckan i livet
med VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?
Oja 0nej O vet ¢

21. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smarta enligt nagot annat smartskattningsinstrument)?
Oja 0nej O vet ¢

22. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista
veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat symtomskattningsinstrument?
Ojaonej Ovetej

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

opioid mot smarta lakemedel mot rosslighet

lakemedel mot illamaende lakemedel mot angest

O ja O nej Ojadnej

OjaOnej Ojannej

O vet ej O vet €]

O vet ej O vet ¢j

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lékare senast?
0 dag/dagar o vecka/veckor o ménad eller mer o vet ¢j

25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring
under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar mojligt)

O ja, smértenhet O ja, palliativt team 0O ja, annan sjukhusenhet o ja, paramedicinare O ja,
andlig foretrddare o nej O vet ¢j

35



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

o1 =inteallso2 o3 o4 o5 =helt och hillet 27. Datum (aaaa-mm-dd) for besvarandet av
fragorna

28. Enkaten ar besvarad av:
0 enskild medarbetare o fler 1 arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftslimnare (namn) o lakare
0 sjukskoterska o annan personalgrupp e-
postadress
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Bilaga 2. Beskrivning av dikotomier

Beskrivning av svarsdikotomier

Svarsalternativen i Svenska Palliativregistrets dodsfallsenkat som anvéants i denna studie har
reducerats till dikotomier. Nedan foljer en redovisning av dessa.

Indelningen gallande erhallna brytpunktssamtal &r gjord med hansyn till Svenska
Palliativregistrets egen berakningsform (Svenska Palliativregistret, 2019) enligt foljande:

Patienten erhallit brytpunktssamtal: Fraga 11b besvarad med:

Ja, till ’Ja” rdknas:

0 Ja, erhallit

0 Nej, saknar formaga att delta OCH personens narstaende har erhallit brytpunktssamtal
alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga narstaende

0 Nej, erbjudits men tackat nej

o Nej, vardnadshavare motsétter sig

Nej, till ”Nej” raknas:

0 Negj

o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick brytpunktssamtal
besvarats med "Nej”

Samt Vet ej” till Vet ¢j” rdknas:

0 Vet gj

o0 Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick brytpunktssamtal
besvarats med Vet ¢j”

Munhélsobeddmning under sista levnadsveckan: Fraga 14 a. ”Dokumenterades en beddmning
av personens munhalsa ndgon gang under den sista veckan i livet?” besvarad med »Ja”. “Vet
ej” och ”Nej” rdknats som "Nej”

Smartskattning under sista levnadsveckan: Fraga 20. “Skattades personens smarta vid nagot
dokumenterat tillfalle under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat
smartskattningsinstrument?” besvarad med “Ja”. Vet ¢j” och ”Nej” rdknats som ”Nej”

Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan: Fraga 23. ”Fanns det
en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa lakemedelslistan innan
dodsfallet, opioid mot smérta?” besvarad med ”Ja”. Vet ¢j” och ”Nej” rdknats som ”Nej”

Vidbehovsordination av angestdampande lakemedel under sista levnadsveckan: Fraga 23.
Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dodsfallet, lakemedel mot angest?” besvarad med ”Ja”. Vet €j” och
”Nej” rdknats som "Nej”

Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan: fraga 13 a. ”Avled personen med

trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?” besvarad med ”Ne;j” eller ” Ja, kategori 1.
”Kategori 27, ”Kategori 37, ” Kategori 4” som Ja”.
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