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Sammanfattning

Enligt statistik fran svenska palliativregistret far patienter som &r i ett palliativt skede
inte optimal vard, det kan innebara ett 6kat lidande for bade patienter och nérstaende.
Man kan tydligt se att flera av de tolv kvalitetsindikatorer som mats, har 1ag eller
mycket lag maluppfyllelse. Syftet med studien var att undersoka vilken betydelse
svenska palliativregistret har for sjukskoterskor i motet med patienter i behov av
palliativ vard. Vi valde att intervjua sjukskéterskor, verksamma i kommunal hélso- och
sjukvard. En kvalitativ metod har anvants med en induktiv ansats eftersom denna metod
ansags mest lampad for att undersoka om sjukskoterskorna upplevde svenska
palliativregistret som betydelsefullt i den palliativa varden. Resultatet redovisas i
kategorier enligt foljande: att Oka trygghet i palliativt vardande genom arbete med
svenska palliativregistret, att dokumentera smaértskattning enligt  svenska
palliativregistret, att utveckla arbetssatt for Okad maluppfyllelse i svenska
palliativregistret samt att driva processarbetet med svenska palliativregistret. |
intervjuerna framkom att sjukskoterskorna ar mycket engagerade i den palliativa varden
och manar om att etablera god kontakt genom att skapa trygghet bade till patient och
narstaende. Sjukskoterskorna uttryckte over lag att arbetet med svenska palliativregistret
forbattrar den palliativa vardens kvalitet och vardinnehall, som t.ex. symtomlindring,
brytpunktssamtal, munhélsa men &ven teamarbete forbattras. Smartlindring &r enligt
sjukskaoterskorna det mest prioriterade omradet, trots det saknas rutiner for
dokumenterad validerad skattning med smartskattningsskalor, vilket kravs for att kunna
gora korrekta registreringar av kvalitetsindikatorerna i svenska palliativregistret. Det har
framkommit i intervjuerna att kompetensutveckling i de egna verksamheterna har skett
med fokus pa svenska palliativregistrets kvalitetsindikatorer, detta har bidragit till att
tackningsgraden i svenska palliativregistret Okat. Det &r indikatorer pa att vardens
kvalitet och vardinnehall i livets slutskede forbattrats i kommunal hélso- och sjukvard.

Nyckelord: Palliativ vard, svenska palliativregistret, omvardnad, kommunal hélso- och
sjukvard
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INLEDNING

Palliativ vard ska enligt varldshélsoorganisationen (WHO) tillgodose fysiska, psykiska,
sociala och andliga eller existentiella behov (Nationella radet for palliativ vard 2013).
Svenska palliativregistret ar ett nationellt kvalitetsregister (Svenska palliativregistret
2013a) dar dodsfall registreras i syfte att ge god vard oavsett diagnos eller typ av
bakomliggande sjukdom. Registret innehaller ett antal kvalitetsindikatorer som méter
vardens innehall och kvalitet for att sékerstélla att god vard ges. For att méjliggora en
kontinuerlig kvalitetsutveckling av palliativ vard i livets slutskede startades ar 2005 ett
nationellt kvalitetsregister som finansierades av Sveriges Kommuner och landsting
(SKL) med fokus pa det palliativa vardinnehallet den sista veckan i livet. Registret fick
namnet svenska palliativregistret (Gholiha, Fransson, Furst, Heedman, Lundstrém &
Axelsson 2011). Anledningen till att vi valt att studera palliativ vard utifran svenska
palliativregistrets kvalitetsindikatorer ar att vi uppmarksammat att det finns brister i den
vard som idag erbjuds. Flera kvalitetsindikatorer har lag maluppfyllelse till exempel
kvalitetsindikatorerna; patientens 6nskemal om dddsplats, dokumenterad och utford
validerad smartskattning samt information till patient och/eller narstdende sa kallat
brytpunktssamtal. Om en forbattring sker av registrering i svenska palliativregistret
borde det leda till att varden i livets slutskede kommer att forbattras avsevart for
patienten. Statistik pekar dessutom pa att kvaliteten i varden skiljer sig beroende pa var i
Sverige man bor. Darfor fanns behov av att ta reda pa mer inom omradet. Vi har valt att
intervjua sjukskoterskor verksamma i kommunal hélso- och sjukvard (hemsjukvard)
vilket innebdr att sjukskoterskorna arbetar med patienter som bor i eget boende sé kallat
ordindrt boende och patienter i sérkilt boende det vill s&ga daldreboende och
korttidsboende i kommunal regi som &r anslutna till kommunens hélso- och sjukvard.
Detta for att ta reda pa vilken betydelse svenska palliativregistret har for sjukskoterskor
i motet med patienter i behov av palliativ vard. Sjukskoterskornas erfarenheter av
arbetet med svenska palliativregistret ar viktiga att belysa eftersom de vardar patienter i
livets slutskede samt ar de som vanligen utfor registreringarna i svenska
palliativregistret och pa sa satt utgér nyckeln inom palliativ vard i kommunal halso- och
sjukvard.

BAKGRUND
Doendet och doden

| samband med att insikten om den egna doden ar eller upplevs néra, uppstar oftast
dodsangest. Hur vi hanterar den beror enligt Sand och Strang (2013, ss. 26-27) pa hur vi
hanterat separationer i livet, hur vi hanterat ensamhet och hur man ser pa livet efter
doden. Vid allvarlig sjukdom férandras livet pd manga satt. Manniskans existens blir
annorlunda, kroppen blir fysiskt annorlunda men dven psyket fordndras. Man kan
uppleva att man inte langre vet vem man &r och att man inte langre k&nner igen sina
kanslor eller pa sattet man reagerar. Man kanner sig inte langre hemmastadd i sig sjalv.
Vid sjukdom far sjalen ge vika for kampen 6ver kroppen. D4 ir det inte lingre “jag”
som styr vad som ska ske i livet utan det ar sjukdomen (Sand & Strang 2013, ss. 46-48).
| samband med déendet uppkommer ofta existentiella fragor, det vill séga fragor som
handlar om livet och déden (Sand & Strang 2013, s. 89). Enligt Eriksson (1988, s. 31) ar
livets mening att finna sig sjalv och sin innersta livsvard ” i ett personligt livsrum”. Ett
existentiellt perspektiv i palliativ vard kan vara att hantera sin egen dodsangest och
samtidigt ha angest 6ver kinslan av ett “olevt liv”’ (Sand & Strang 2013, s. 25). For



sjukskoterskor och omvardnadspersonal som arbetar i kommunal hélso- och sjukvard
har det blivit allt vanligare att varda patienter i palliativt skede, eftersom allt fler avlider
i sina hem eller pa kommunens dldreboenden (Socialstyrelsen 2013a, s.14).

Trygghet i vardrelationen

Det stélls stora krav pa att sjukskdterskan skall ha formaga till lyhordhet och god
yrkesskicklighet om en trygg vardrelation skall etableras. Att som sjukskoterska vara
sann och trovardig Okar patientens formaga att knyta an till sjukskoterskan dar
samvaron dem emellan blir positiv, detta bidrar till trygghet for patienten. Om en
vardrelation blir fullvardig kan sjukskdéterskan utgora en trygghet for patienten. Med en
tydligare forankring i sig sjalv kan patienten tillsammans med andra se sig sjalv som en
del av varlden (Wiklund 2003, s. 161). | sjukskoterskans omvardnad av ddende
patienter ar en uppgift att se till att patientens relationer uppréatthalls, pa det satt som
patienten sjalv onskar. Genom att pragla omvardnaden med ro och utféra varden
varsamt kan patienten uppleva trygghet och vélbefinnande den sista tiden (Widell 2007,
ss. 153-155). Vidare patalar Sand och Strang (2013, s. 197) att skapa trygghet innebéar
att sjukskoterskan maste forsta och uppfatta patientens behov av symtomlindring och att
det ar en prioriterad uppgift och att patientens symtomfrihet har betydelse for
valbefinnandet. Ddodsangest minskar for stunden om patienten vagar lita pa
sjukskaterskan som i ett sadant lage har skapat den trygghet patienten behover for att
kunna leva i dodens nérhet (Sand & Strang 2013, s. 197). Genom nérhet och distans i
vardrelationen ar det av storsta vikt att som sjukskéterska ha en professionell hallning.
Relationen far aldrig bli en vanskapsrelation eftersom patienter ofta undviker att tala om
bekymmer med sina vanner och genom sjukskéterskans professionella hallning inges
trygghet sa att patienten uppfattar att det finns utrymme att diskutera det som tynger
eller upplevs som problem i livssituationen (Strang & Beck- Fris 2012, s. 398).

Vardetik

Det finns en etisk plattform for hur halso- och sjukvard prioriteras som utgar fran
manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen (Kortversion Nationella vardprogrammet fér palliativ
vard 2012-2014, s. 9). Att vardpersonal har goda kunskaper om etik ar viktigt eftersom
det etiska synsattet ar grunden till vart handlande och darmed de reflektioner personal
gor i olika vardsituationer (Fridegren & Lyckander 2009, ss. 21-22). Forutom den
etiska plattformen finns ytterligare fyra etiska principer som kan vara végledande for
personal inom halso- och sjukvard i situationer da patienter behdver vagledning i svara
beslut. De fyra etiska principerna &r:

Godhetsprincipen
Icke skada principen
Rattviseprincipen
Autonomiprincipen

De etiska principerna innebar att vardpersonal ska ta hand om den som ar sjuk, gora sa
att den sjuke kanner sig delaktig i varden och i de beslut som tas. Vardpersonal ska gora
gott och inte skada. Den vard som ges ska vara rattvis och inte paverkas av yttre attribut
som till exempel hudfarg, kon, alder eller kulturell tillhrighet utan alla méanniskor ska
behandlas lika (Fridegren & Lyckander 2009, s. 13). For att varden som erbjuds



patienten ska gagna individen pa basta satt maste besluten vara etiskt véalgrundade och
att teamet runt patienten ar delaktigt i den etiska diskussion som fors (Kortversion
Nationella vardprogrammet for palliativ vard 2012-2014, s. 9).

Hélso- och sjukvardslagen

Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ar den lag som styr och talar om for
vardpersonal vad de ska och far gora, vars mal ar att ge en god halsa pa lika villkor.
Lagen &r behovsstyrd, vilket innebar att den person som har storst behov av vard ska fa
vard forst. Vard som ska ges ska ges med respekt och véardighet. Det stalls krav pa
varden. Forutom att varden ska vara av god kvalitet, sa ska dven den hygieniska
standarden vara god, sjukvarden ska vara trygg och behandlingen saker. Varden ska
vara lattillganglig, kontinuerlig, bygga pa respekt och vara lyhord for patientens
autonomi och integritet. Varden ska utféras i samrad med patienten (Raadu 2013, s.
113).

Definition av palliativ vard

Definition av palliativ vard ar enligt svenska palliativregistret (2013a) nar det for den
svart sjuke patienten inte langre finns ndgon bot utan endast lindrande behandling
aterstar att erbjuda. Behandlingen inriktas pa att gora den sista tiden sa smartfri och sa
bra som mojligt och inkluderar aven att ge stod till narstdendes sorgeprocess. Ordet eller
begreppet palliativ vard kommer ursprungligen fran det latinska ordet “pallium” som
betyder mantel och &r en symbol fér omsorgen om den déende manniskan. Ar 1990
definierade WHO att palliativ vard innebér att tillgodose fysiska, psykiska, sociala och
andliga eller existentiella behov. Gemensamma beslut av patient, narstdende och
vérdpersonal ska tas utifrdn patientens 6nskemal. Ar 2002 gjordes ett tilligg av
definitionen vilket innebar att palliativ vard inte bara kan ges i livets slut, utan dven
innebdra att palliativ vard kan ges i borjan av sjukdomsférloppet tillsammans med
annan behandling (Fridegren & Lyckander 2009, s.10). Da bot inte langre ar mojlig
kravs ett klart och medvetet forhallningssatt i omhandertagandet av patienten samt hjélp
och stod till narstdende. DA blir det aktuellt med palliativ vard, det vill sdga lindrande
vard. Palliativ vard ses som en vardfilosofi dar specifik kunskap hjalper personer i livets
slutskede (Nationella radet for palliativ vard 2013). Enligt Socialstyrelsens termbank
(2011) definieras palliativ vard “Hdlso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och
framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som
innebéar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat
stod till nérstdende”. Palliativ vard i livets slutskede ar enligt socialstyrelsens termbank
“Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet ndr mdlet med vdarden dr att
lindra lidande och framja livskvalitet”. Olika begrepp finns sdledes angaende palliativ
vard och vard i livets slut/slutskede vilket kan ha olika betydelse och innebord i den
vardande varden. | denna studie anvands ordet palliativ vard med utgangspunkt da
lakaren beslutat att patienten befinner sig i slutskedet eller nar sjukskoterskan fatt
palliativa ordinationer av behandlande l&kare.

Historiskt perspektiv

Den palliativa varden har lang historik. Redan pa 1100- talet fanns harbergen utmed
vandringsleder till heliga platser. Kloster véaxte upp och munkarna tog hand om sjuka
och svaga. Dessa kloster kallades hospice, vilket betyder harbarge (Fridegren &



Lyckander 2001, ss. 9-10). Sedan slutet av 1960-talet fick hospicefilosofin ett uppsving
efter att ldkaren Cicely Saunders grundat det forsta hospicet i London, St: Christophers
hospice (Widell 2007, s. 13). Hospice blev ett nytdnkande, den forsta forsknings- och
undervisningsenheten inom amnet, med syfte att forbattra den ddende ménniskans
livsvillkor med mal att fa leva tills man dor, med hjalp av god kontroll och optimalt
psykologiskt stod (Strang & Beck-Friis 2012, s. 13). Hospicefilosofin har sedan dess
spridit sig Over varlden och i Sverige utvecklades det forsta hospicet av Barbro Beck-
Friis, i slutet av 1970- talet i Motala med den sa kallade LAH- modellen som innebar
lasarettsanknuten hemsjukvard (Fridegren & Lyckander 2009, s. 11). Ur ett historiskt
och barmhartighetsperspektiv har vard och omsorg under mycket lang tid haft en
onskan att hjalpa den manniska som lider (Widell 2007, s. 9). Fram till ar 1987 talades
det bade nationellt och internationellt om terminalvard och da menades vard av déende.
Ordet “terminal” har successivt ersatts av ordet “palliativ” (Strang & Beck-Friis 2012, s.
12). P& 1970-talet hade de flesta patienter i palliativt skede en cancerdiagnos, vilken
ofta var dodsorsak. | dag ser det annorlunda ut, patienter som &r i behov av palliativ
vard har aven till exempel hjart-karlsjukdomar, nervsystemssjukdomar och olika
demenssjukdomar (Fridegren & Lyckander 2009, ss. 11-12). | Sverige bedrivs i dag
palliativ vard i kommunal regi, séarskilt boende, hemsjukvard och inom landstingens
verksamheter men dven privat (Socialstyrelsen 2013a, s. 14).

Basal palliativ vard och avancerad palliativ vard

| Sverige dor ca 100 000 personer/ar. Manga av dessa manniskor ar i behov av palliativ
vard (Socialstyrelsen 2013b, s. 14). Inom den palliativa varden anvander man sig av
begreppen basal palliativ vard och avancerad palliativ vard. Nar respektive begrepp
anvands beror pa om patientens behov av palliativ vard kan uppfyllas med hjalp av
personal som endast har grundldggande kompetens i omradet, da kallas varden basal
palliativ vard och skéts da vanligen av lékare pa vardcentral. Ibland kravs
specialistkompetens inom palliativ vard da remitteras patienten till ett palliativt
resursteam och varden bendamns da som avancerad palliativ vard (Nationella radet for
palliativ vard 2013). Endast 7-8 procent av patienter i palliativt skede erbjuds en sa
kallad avancerade palliativ vard och ca 70 procent erbjuds basal palliativ vard. Insamlad
data fran svenska palliativregistret visar att den palliativa varden maste utvecklas inom
manga omraden framfor allt inom basal palliativ vard, enligt Martinsson, Frst,
Lundstrom, Nathanaelsson och Axelsson (2012).

Palliativa faser

Den palliativa varden ses som tidiga och sena faser dar dvergangen mellan faserna
varierar beroende pa sjukdom (Socialstyrelsen 2013a, s. 19). Demenssjukdom &r en
obotlig palliativ sjukdom, dar bade tidig och sen fas kan vara lang. Vardfilosofin inom
palliativ vard bor ha fokus pa livskvalitet, stod till narstaende, teamarbete med kontroll
av svara symtom samt fokus pa goda relationer, likval inom demensvard som inom
cancervard. Oavsett bakomliggande orsak till behov av palliativ vard, har man réatt att
bli vardad och behandlad som en levande individ till dess man dor (Strang & Beck-Friis
2012, ss. 13-52).



Den palliativa vardens fyra hornstenar

En forutsattning for att bedriva palliativ vard ar att den baseras pa de nedanstaende fyra
hornstenarna, vilka ar grunden for vardfilosofin baserade pa WHOs definition om
palliativ vard och méanniskovardesprincipen (Socialstyrelsen 2013a, s. 17).

Symtomlindring, men &ven lindring av illamaende, oro och angest ingar i denna rubrik.
Symtomlindringen ber6r lindring av fysisk, psykisk, social och existentiell smarta.

Samarbete, innebdr att man runt patienten arbetar i team med olika professioner
representerade utifran patientens behov.

Kommunikation och relation, innebédr en god kommunikation mellan olika huvudman
och arbetslag samt kontinuitet i varden, allt for att framja livskvaliteten hos patienten.

Narstaendestod, denna hornsten innebar att narstdende ska erbjudas att delta i varden
efter formaga och fa stod under pagaende vard samt efter att patienten avlidit.

Tidigare forskning

Forsok har gjorts att hitta artiklar och rapporter om tidigare forskning i &mnet om vilken
betydelse svenska palliativregistret har for sjukskoterskor i motet med patienter i behov
av palliativ vard i kommunal hélso- och sjukvard (Svenska palliativregistret 2013a) och
vi har funnit nagra relevanta artiklar som relaterar till registrering i svenska
palliativregistret. Artiklarna handlar om hur attityder de senaste aren forandrats nar det
galler synen pa den palliativa varden samt dess utveckling och kvalitet. Enligt en studie
av Lindblom, Back- Pettersson och Berggren (2012) patalas att det under de senaste 15
aren har skett en forandring. Manniskor har 6nskemal om att do i sitt hem och attityden
har forandrats i hur den palliativa varden bedrivs och utvecklats i Sverige. Fran
sjukhuscentrerad vard till hemsjukvard. Utveckling och kunskap har foérandrats och
svenska palliativregistret ger mojlighet att 6ka uppmarksamhet kring forbattring av god
vard inom olika omraden. Genom jamforelser med andra kommuner, bade regionalt och
nationellt, har resulterat i utveckling av goda rutiner som ger sjukskoterskorna
gemensamma mal att arbeta mot. En studie av Gholiha et al. (2011) visar att
journaluppgifter saknas for data inrapporterade i svenska palliativregistret. | studien
framkom till exempel att 82 procent beddmdes ha bibehdllen formaga till
sjdlvbestdmmande dnda fram till timmar innan doden intraffade. Av dessa hade 46
procent fatt ett informerat ldkarsamtal (brytpunktssamtal) och av dessa saknades
journaldokumentation i 57 procent. Resultatet visar sdledes att vardatgarder manga
ganger utfors i livets slutskede men dokumenteras inte vare sig i lakar- eller
sjukskoterskejournal.

Tackningsgrad av kvalitetsindikatorer i svenska palliativregistret

En indikator ar tackningsgrad for svenska palliativregistret som avspeglar i vilken
utstrackning varden har utforts. Registreringsgraden anses visa hur aktiv en verksamhet
ar pa att folja upp sitt resultat. Tackningsgraden kan matas pa olika nivaer och inom
olika verksamheter (Bild 1). Det finns idag stora geografiska skillnader i tdckningsgrad.
Gallande svenska palliativregistret sker en ekonomisk ersattning fran regeringen for att
forbattra tackningsgraden i registret. Ar 2011 registrerades totalt 52 procent av alla



dodsfall i palliativregistret, ar 2012 avled 91500 personer och 80 procent bedémdes vara
i behov av palliativ vard, varav 62 procent registrerades i palliativregistret, av dessa
avled 45 procent i kommunal vard- och omsorg (Fransson 2014, s.17). | en
tvarsnittsstudie av Martinsson et al. (2012) pavisas att strukturerade metoder for att
vardera och forbattra varden i livets slutskede saknas och maste utvecklas.

Svenska palliativregistrets mal ar att patienten och dess narstdende ska kanna en 6kad
livskvalitet genom att patienten under den sista tiden i livet ska vara sa smartfri som
mojligt och att narstaende ska fa stod i sitt sorgearbete (Socialstyrelsen 2013a, s. 8). Det
handlar om att se dver hela livssituationen och stédja hela processen. Det sker bland
annat genom att patienten ar ordinerad lakemedel vid behov, god omvardnad ges utifran
patientens behov, patienten vardas antingen i hemmet eller pa till exempel en
korttidsavdelning inom den kommunala verksamheten, allt utifran patientens énskemal.
Ingen ska behdva do ensam.

De kvalitetsindikatorer som finns i svenska palliativregistret presenteras i ett
spindeldiagram dar varje vardverksamhet som anslutit sig till registret kan se sitt
innehall och resultat. Den kommunala sjukskoterskan ar beroende av god samverkan
med patientansvarig lakare (PAL) fran vardcentral eller slutenvard. Indikatorerna &r
bade av omvardnads- och medicinsk karaktir och &r foljande: Lakarinformation till
patienten (brytpunktssamtal), uppfyllt 6nskemal om dddsplats, bedémd munhilsa,
avliden utan trycksar, mansklig narvaro i dodsogonblicket, utford validerad
smartskattning, lindrad fran smarta/ illamaende/ angest/  rosslig andning och
lakarinformation till narstaende samt erbjudet eftersamtal till narstdende. Nedan ses ett
spindeldiagram Over tackningsgrad av indikatorer som kommer att belysas. Det speglar
den palliativa varden i Sverige, just nu (Svenska palliativregistret 2013a).

Bild 1. Nationell tdckningsgrad av kvalitetsindikatorer i palliativregistret

Resultat palliativ vard i livets slut
under perioden 2012:3 - 2013:3

Eftersamtal erbjudet
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Detta &r en criginalrapport fran Svenska Palliativregistret Svenzka Paliiativregistrst 2013-08-08

Statistik fran svenska palliativregistret visar att den palliativa varden skiljer sig i landet.
Socialstyrelsen patalar dven bristande kunskaper i amnet trots utbildning for personal
samt ldkarnas otillganglighet 6ver dygnets timmar. For att verka for jamnare kvalitet
och tillganglighet har socialstyrelsen arbetat fram atta indikatorer for att ge 6kad kvalitet
inom omradet. Dessa indikatorer ska vara ett arbetsinstrument for uppféljning av den
palliativa varden och dess utveckling (Arsrapport for svenska palliativregistret 2013, s.
11). Det finns dven ett nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014. Syftet med



det nationella vardprogrammet ar att lyfta fram den palliativa varden som ett omrade
som ska prioriteras. Vardprogrammet innehaller mal for den palliativa varden samt
vardegrund, doendet och ddden. I vardegrunden framkommer ndrhet, helhet, kunskap
och empati som viktiga delar (Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012- 2014, s.
13). Det finns dven ett nationellt kunskapsstod med vagledning till likvérdig och god
palliativ vard i livets slutskede, oavsett diagnos och var i landet patienten bor
(Socialstyrelsen 2013a, s. 69). Martinsson, Heedman, Lundstrdm, Fransson och
Axelsson (2011) pavisar i sin studie att kontinuerlig och lamplig féljsamhet och
utveckling av registret beh6vs genom att vissa fragor bor bli mer specifika for att pavisa
validiteten i registreringarna. Fragorna tycks ge olika svar och smartskattning med
VAS! ar svar att utvardera eftersom svaren blir olika beroende pa hur fragan stalls.
Forvirrade patienter kan inte delta vilket dven paverkar resultatet. Det finns inte alltid
resurser for vad patienterna behdver menar forfattarna. Enligt Wallerstedt (2012, s. 51)
paverkas majligheten att do i sitt eget hem om vak erbjuds, med vak menas att nagon
sitter hos den ddende, for att till exempel skapa och inge trygghet.

Prestationsbaserade statsbidrag

Sveriges Kommuner och landsting (SKL) har tillsammans med regeringens
aldresatsning arbetat fram en dverenskommelse med fokus pa utveckling av vard och
omsorg for sjuka aldre. Overenskommelsen om de mest sjuka &ldres behov ska genom
ekonomiska incitament med prestationsbaserade statshidrag uppmuntra, stidrka och
intensifiera samverkan mellan kommuner och landsting genom att systematiskt arbeta
med forbattringar, till exempel genom nationella kvalitetsregister. For att fa ta del av de
prestationsbaserade  statsbidragen skall inrapporterade dodsfall 1 svenska
palliativregistret uppkomma till minst 70 procent inom vardverksamheterna. Det
innebér att minst 70 procent av alla vantande dodsfall ska registreras, detta samkors med
skattemyndigheten i Sverige, dar samtliga avlidna finns registrerade. Dessutom ska fyra
indikatorer forbattras minst fem procent under perioden 2012-10-01 till 2013- 09- 30,
jamfort med foregaende ars matperiod for att fa ta del av ytterligare statsbidrag. De
indikatorerna &r; brytpunktssamtal, utférd munhé&lsa, dokumenterad validerad
smartskattning och ordination av injektionsmedel mot angest (Stiernstedt & Wikgren
Orstam 2013); (Socialstyrelsen 2013c).

PROBLEMFORMULERING

Enligt statistik fran svenska palliativregistret kan tydligt utlasas att flera av de tolv
kvalitetsindikatorer som redovisats, har lag eller mycket lag maluppfyllelse. Detta torde
innebara att patienter i palliativt skede inte far optimal vard. Att inte erbjudas optimal
vard kan innebara ett okat lidande for bade patienter och narstaende. Bild 1 visar den
nationella tackningsgraden av palliativregistrets kvalitetsindikatorer (spindeldiagram).
Statistik pavisar aven att palliativ vard skiljer sig i riket bade i kvalitet och i
vardinnehall. Socialstyrelsen, regeringen och Sveriges Kommuner och landsting
(Stiernstedt & Wikgren Orstam 2013) uttrycker tydligt till vardgivare att arbete med
kvalitetsregister skall ske, som ett led i att kvalitetssakra vard- och omsorg. Genom att
betala ut prestationsbaserade statsbidrag styrs vardgivare i genomforandet av
arbetsmetoder. | denna studie vill vi ta reda pa vilken betydelse svenska

1 Visuell Analog Skala



palliativregistret har for sjukskdéterskor i motet med patienter i behov av palliativ vard i
kommunal hélso- och sjukvard.

SYFTE

Syftet med studien var att undersoka vilken betydelse svenska palliativregistret har for
sjukskaterskor i motet med patienter i behov av palliativ vard i kommunal hélso- och
sjukvard.

METOD

For att uppna syftet med studien valdes kvalitativ metod med en induktiv ansats. Att just
induktiv ansats valdes var for att den ansags som mest lampad med utgangspunkt fran
sjukskoterskornas berattelser undersoka hur de upplevde att arbeta med svenska
palliativregistret (Lundman, Héllgren & Granheim 2008, ss. 159-160, i Granskdr &
Hoglund-Nielsen (red)). Detta har gjorts genom att granska och tolka texter med stréavan
mot en forutsattningslos analys baserad pa sjukskoterskans berattelse om erfarenheter av
palliativt vardande. | vardvetenskapen laggs fokus pa att tolka texter med syfte att
forklara och forsta fenomen, erfarenheter och upplevelser som utskrift av inspelade och
granskade texter (Lundman, Hallgren & Granheim 2008, ss. 159-160, i Granskar &
Hoglund-Nielsen (red) ).

Urval och informanter

For att besvara syftet med studien var det viktigt att endast intervjua sjukskoterskor
verksamma i kommunal halso- och sjukvard med erfarenhet av palliativt vardande. Brev
skickades till verksamhetschefer och enhetschefer om studiens syfte, samt
godkannande. Enhetschefer hjélpte oss att identifiera informanterna. Bade muntlig och
skriftlig information gavs och samtycke inhdmtades fran totalt tio informanter (Bilaga 1
och 2). Sjukskoterskorna var anstallda i sex stycken geografiskt olika kommuner i
Vastra Gotalands- och Jonkdpings lan, i bade stad och landsbygd (Tabell 1). For att fa
varierade svar har onskemal varit spridning i alder, kon och antal & som verksam
sjukskoterska, for att bidra till variation och skapa underlag till datainsamling
(Henricson 2012, ss. 134-335).

Tabell 1. Informanter

Informant Alder Kon Antal ar som | Antal ar i | Sjukskoterska/ Stad/ Landsbygd
nr KIM sjukskoterska kommunen Specialistutbildning

1 40 ar K 14 ar 2,5ar Sjukskdterska Stad

2 32ar K 2ar 2ar Sjukskoterska Landsbygd
3 41 ar K 17 ar 1ar Sjukskdterska Stad

4 48 ar K 25 ar 10 ar Distriktsskoterska Landsbygd
5 37ar K 7ar 7ar Sjukskéterska Landsbygd
6 48 ar K 28 ar 2,5ar Sjukskdterska Stad

7 57 ar K 354r 20 ar Sjukskoterska Landsbygd
8 394r K 8 ar 8 ar Sjukskdterska Stad

9 43 ar K 7ar 7ar Sjukskoterska Stad

10 45 ar K 19 ar 16 ar Sjukskdterska Landsbygd




Datainsamling

| forvag utarbetades en semistrukturerad mall (Bilaga 3) som intervjuguide (Kvale &
Brinkmann 2012, ss. 121-126). Den utgick delvis fran svenska palliativregistrets
kvalitetsindikatorer med direkta forskningsfragor men aven intervjufragor med till
exempel sonderade fradgor och uppfoljningsfragor. Den  semistrukturerade
intervjuguidens syfte var att forsoka skapa en mellanmansklig situation under intervjun
genom det deskriptiva fran sjukskoterskans otolkade berattelser (Kvale & Brinkmann
2012, ss. 36- 39). Sjukskoterskorna kontaktades via telefon eller e-post for att bestdamma
tid och plats och samtliga intervjuer skedde pa sjukskdéterskornas arbetsplatser. For att
kunna aterge intervjuerna spelades de in med diktafon/iPad. Intervjuernas langd
varierade mellan 35- 60 minuter. | intervjuerna lades fokus genom att stélla fragor och
lyssna pa beskrivningar av situationer (Kvale & Brinkmann 2012, ss. 136-159). Totalt
intervjuades tio sjukskadterskor, vi intervjuade fem informanter var.

Dataanalys

Intervjuerna analyserades med hjélp av kvalitativ innehallsanalys eftersom syftet var att
beskriva variationer i texten. Att kategorisera och att koda texter gors for att underlatta
textanalysen. Enligt Kvale och Brinkmann (2012, ss. 218-219) ar malet med att dela in
texten i kategorier att finna likheter och olikheter i textmaterialet. Analysprocessen
innehdll olika delar; genomférd intervju skrevs ner ordagrant i sin helhet, samtliga
intervjuer lastes igenom av bada forfattarna, darefter bearbetades, strukturerades och
sammanstalldes de enligt Elo och Kyngés (2008). Analysen av genomférda intervjuer
beskriver vad som sagts av informanterna utifran fenomenet. | analysprocessen
utvecklades meningsenheter av intervjuerna, informanternas uppfattningar gav nya
perspektiv pa fenomenet, vilka urskiljdes och bildade kondenserade meningsenheter,
koder, underkategorier och kategorier (Tabell 2). Fran borjan véxte nio kategorier fram
som utgick fran fragorna i intervjuguiden. Det var flertalet kategorier som hérde ihop,
och slutligen bildades fyra stycken kategorier (Tabell 3).

Tabell 2: Exempel fran analysarbetet

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori Kategori

meningsenhet
Det ar folk i hemmet i stort sett | Hemsjukvard och Trygghet bl.a. | Vikten av en god Att 6ka trygghet om palliativt
dygnet runt, det kan upplevas personal i hemmet genom vardrelation vardande genom arbete med
som jobbigt och pafrestande information svenska palliativregistret

for den anhdrige. ..

Vi smartlindrar bra &ven om vi | Smartlindring med Lindra smarta | Dokumenterad Att dokumentera validerad
kanske inte alltid anvéander hjalp av matsticka och symtom validerad smartskattning enligt svenska
miitstickor.. for att skatta. .. smaértskattning palliativregistret

Etiska 6vervaganden

Genomgaende kravs en etisk dimension och etisk kanslighet i varje handling som utfors
i studien. Rollen som forskare handlar om att forbattra verksamheten och arbeta fran en
forskningsbaserad grund (Henricson 2012, ss. 75-77). Forskningsetik handlar om hur
man som forskare tar hansyn till informanterna och andra som berdrs och att skydda
dessa. Enligt Vetenskapsradet (2013) far inte individer utsattas for psykisk eller fysisk
skada, forodmjukas eller pa nagot satt krankas. Helsingforsdeklarationen (1964) tar upp
och framhaller betydelsen av informerat samtycke samt informantens ratt att avbryta
deltagandet i studien. Vetenskapsradet (2013) skriver om det sd kallade




individskyddskravet. Det finns fyra allmanna huvudkrav inom forskningen som maste
uppfyllas, dessa ar; information, samtycke, konfidentialiets- och nyttjandekrav. Vi
informerade vara informanter bade muntligt och skriftligt om att deltagandet var
frivilligt, samt att de nér som helst kunde avbryta. Vi beréttade syftet samt vilka
eventuella nya kunskaper som studien skulle kunna tillféra. Informanten skrev pa intyg
om samtycke. Alla uppgifter ska forvaras pa ett sadant sétt att ingen obehorig kan ta del
av materialet samt att allt som samlats in under studien endast far anvéndas i
forskningssammanhang. Studien genomfordes pa hogskolan i Boras inom ramen for
examen pa avancerad niva. Da behdvs ingen etikprovning enligt svensk
forfattningssamlig 28 (SFS 2003:460) eftersom hégskolan star som huvudman.

RESULTAT

| analysarbetet framkom slutligen fyra kategorier som ar; att 6ka trygghet i palliativt
vardande genom arbete med svenska palliativregistret, att dokumentera validerad
smartskattning enligt svenska palliativregistret, att utveckla arbetssatt for okad
maluppfyllelse i svenska palliativregistret samt att driva processarbetet med svenska
palliativregistret. Dessa kategorier valdes utifran den textanalys som gjordes, eftersom
det fanns likheter i informanternas svar. Likheter fran sjukskoterskornas levda
erfarenheter av palliativt vardande i kommunal halso- och sjukvard och arbete med
svenska palliativregistret (Kvale & Brinkmann 2012, s. 218). Under dessa kategorier
framkom totalt tio underkategorier (Tabell 3).

Tabell 3: Kategorier

Kategori Underkategori

- Vikten av en god vardrelation
Att 6ka trygghet i palliativt
vardande genom arbete med - Sjukskoterskan som sprakror vid lindrande palliativ vard

svenska palliativregistret o
- Avancerad palliativ vard

- Palliativa ordinationer
Att dokumentera validerad
smaértskattning enligt svenska - Validerad smartskattning
palliativregistret

- Registret som stdd och hjalpmedel
Att utveckla arbetssatt for okad
maluppfyllelse i svenska - Statsbidragets paverkan pa vardens innehall
palliativregistret

- Drivande kraft i processarbetet
Att driva processarbetet i svenska
palliativregistret - Teamet i den egna organisationen

- Kollegialt stod och feedback

Att 6ka trygghet i palliativt vardande genom arbete med svenska

palliativregistret

En av kvalitetsindikatorerna i svenska palliativregistret ar val av dodsplats. Det ar av
allra storsta vikt att sjukskoterskan skapar en trygg vardrelation, som kan ske genom
god kommunikation i motet med patient och narstaende. Sjukskoterskan uppfattar sig
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sjalv som sprakror mellan olika parter. Kommunikation och relation ar en av vardens
fyra hornstenar. | samarbete med arbetslaget innebdr det att framja livskvalitet i motet
med patienten och genom symtomlindring 0ka vélbefinnandet den sista tiden.

Vikten av en trygg vardrelation

Det ska inte vara skrammande att do i sitt hem. Det kan bli pafrestande for make/maka
att varda sin livspartner i hemmet tills doden intraffar, darfor skickas patienten ibland
till sjukhus. Det kan vara en anledning till att maluppfyllelsen av kvalitetsindikatorn val
av dodsplats i svenska palliativregistret ar 1ag. Sjukskoterskorna patalade att trygghet
for patient och narstaende &r bland det viktigaste for att bedriva god palliativ vard. Att
fa den palliativa varden sa bra som mojligt for alla parter kan vara den allra storsta
utmaningen for sjukskoterskorna. Det handlar om att skapa en god relation, inge
trygghet genom tillit i den situation som patient och narstaende befinner sig i, nyckel att
na fram ar genom god kommunikation. | vardrelationen ingar dven ett existentiellt
perspektiv dar sjukskoterskan kan mojliggéra for patienter att uppleva en kédnsla av
trygghet i livets slutskede.

”Det dir viktigt for oss sjukskoterskor att det blir sa bra som magjligt den sista tiden.. for
det gar ju inte i repris, utan det dr ju héir och nu”

Sjukskaterskan som sprakror vid lindrande palliativ vard

En av kvalitetsindikatorerna i svenska palliativregistret ar att lakarinformation ges till
patient och narstaende. Detta sker genom ett sa kallat brytpunktssamtal. | samtalet
informeras patient och narstdende om att den aktiva behandlingen kommer att avslutas
och att det i fortsattningen endast kommer att erbjudas lindrande vard. | samband med
att patienten fatt information, ordineras lakemedel individuellt for symtomlindring.
Sjukskoterskan i kommunens hélso- och sjukvard upplever ofta att de saknar stod fran
vardcentralsldkaren och att det ar svart att fa lakarna att genomféra brytpunktssamtalet.
Sjukskoterskorna kanner sig ofta som ett sprakror mellan behandlande ldkare och
patient samt narstaende. Sjukskoterskorna upplever att de far jobba mycket aktivt med
att fa brytpunktssamtalen genomférda da patienter kommer fran sjukhuset om de inte
fatt nagot brytpunktssamtal eller nagra palliativa ordinationer under sjukhusvistelsen.

“Ja, det dr ju vi egentligen som goér det i stort sett hela tiden men vi fdar ju uppmana
doktorn nastan till att ha brytpunktssamtal men det blir tyvarr vi som far ha dom.. Men
tack vare svenska palliativregistret, har det kommit s& konkret ”

Avancerad palliativ vard

Sjukskaterskorna upplever stor skillnad i den vard som ges till patienter som ar i behov
av palliativ vard. Skillnaderna beror pa om patienten ar inskriven i den avancerade
palliativa varden, vilken skots via specialistutbildat team pa sjukhus (PRIS/PVE) eller
om patienten &r inskriven i den basala palliativa varden, vilken skéts av vardcentralens
lakare/distriktsldkare. Sjukskoterskorna patalade att kommunikationen med det sa
kallade PRIS?PVE3-teamet var otroligt mycket battre &n vad lidkarkontakten med
vardcentralerna var, trots att avstanden till vardcentralen oftast var betydligt kortare. Det

2 Palliativt Resursteam | Sodra Alvsborg
3 Palliativa vardenheten Lanssjukhuset Ryhov i Jonkopings sjukvardsomrade
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positiva samarbetet med det specialistutbildade teamet gav sjukskoterskorna stor kansla
av trygghet, annars upplevde de sig ofta som ensamma och utldmnade.
Sjukskoterskorna patalade dessutom vinsten av att det gick att komma i kontakt med det
palliativa vardteamet aven jourtid, vilket ansags som ytterligare en styrka. Om
tillstandet bedémdes som komplicerat tog PRIS/PVE- teamet Over patienten och
sjukskoterskan blev den som skoétte kontakten med PRIS/PVE i fortsattningen vilket
leder till att maluppfyllelsen i svenska palliativregistret okar.

“Det blir med “guldkant” om man ar kopplad till PRIS..ehh det &r valdigt upp till mig
som sjukskoterska ndr det gdller kontakten mot vardcentralen™

"Samarbetet med PRIS fungerar jittebra, vi gor gemensamma vdrdplaneringar i
hemmet, jag tycker att det dr jdttebra”

Att dokumentera validerad smartskattning enligt svenska palliativ-

registret

Smartlindring ar ett hogt prioriterat omrade for sjukskoterskor verksamma i palliativt
vardande, dock visar utford validerad och dokumenterad smartskattning motsatt resultat.
Det har i studien framkommit att sjukskoterskorna saknar rutiner for anvandande av
smartskattningsinstrument/skattningsskalor i vardandet, vilket kan vara orsak till den
nationellt Iaga maluppfyllelsen.

Palliativa ordinationer

Symtomlindring &r en av de fyra hornstenarna inom palliativ vard och &ar en av de
viktigaste uppgifterna for sjukskoterskan. Alla patienter gar inte att symtomlindra helt
och hallet, men det gar alltid att lindra, forutsatt att det finns palliativa ordinationer fran
lakaren. Samtliga sjukskoterskor var véal medvetna om att ordination av
injektionslakemedel mot angest har varit ett av fyra fokusomraden i svenska
palliativregistret under ar 2013. Sjukskdterskorna sa att det manga ganger ar lakarens
intresse som styr symtomlindringen, sjukskoterskorna patalade att det ar oftast de som
informerar lakaren om att dosokning maste ske. Det framkom é&ven att det fanns
skillnader i symtomlindring beroende pa om patienten bor i eget boende eller pa
kommunens dldreboende.

"Viérdcentralen dir ju inte lika 6ppna med smartlindring och vardplaneringar i hemmet,
utan man blir mer last till en dialog mellan lakare och patient som sjukskéterska”

“Det hjdilper verkligen om jag far bra ordinationer for symtomlindring, det &ar viktigt
med ratt smartlindring, det ar det som varden gar ut pa, det gagnar patienterna om de
blir smartlindrade ”

“"Man mdste ldra sig att dokumentera, ddr tror jag att det blir stopp, vi dr dadliga pd
dokumentationen”

Validerad smartskattning

Flera vardatgarder gors nar det géller smartlindring men det dokumenteras inte alltid.
Sjukskoterskan anvénder ofta sina sinnen vid bedémning av patientens smarta. Enligt
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sjukskaterskorna ar smartlindring en av deras viktigaste arbetsuppgifter vilken ocksa
har stor prioritet. Sjukskdterskorna upplevde sig kompetenta géllande smértlindring
trots att de inte alltid anvéande sig av smartskattningsskalor, utan patalade att patientens
ansiktsuttryck eller en svettig overlapp indikerade pa smarta. Eftersom det inte &r
samma person som arbetar dygnet runt &r det bra att arbeta med smartskattningsskalor
eftersom de &r Ilatta att tyda anvanda och utvardera. Det finns olika
smartskattningsskalor vilka med fordel anvands vid olika tillstand. De
smartskattningsskalor som anvands & VAS* Abbey Pain Scale® och ESAS®.
Smartskattningsskalor kan &ven anvédndas vid utvardering och uppféljning av
smartbehandling. Nagra av sjukskoterskorna foredrog ESAS- skalan, eftersom den
mojliggor dialog med patienten pa ett bra satt, men validerade skalor anvénds
fortfarande inte i den utstrdckning som ar dnskvart vilket antagligen ar orsaken till att
maluppfyllelsen for utford validerad smartskattning i svenska palliativregistret ar lag.

"Det ar ledsamt att maluppfyllelsen fér smartskattning ar extremt Iag, den borde vara
100 procent, man har val gjort skattningar utan matsticka. Man tittar pa patienten, den
kanske rynkar pannan eller sa hor man pd andningen om de har ont, de kanske gnyr”

"Vi anvinder ju VAS, men kan man kanske inte skatta sin smdrta anvinder man ju
Abbey Pain Scale, s& ser man ju via kroppsspraket en smarta”’

Att utveckla arbetsatt for okad maluppfyllelse i svenska palliativ-

registret

Arbetet med registrering i svenska palliativregistret kan upplevas som ett stdd i motet
med patienter i behov av palliativ vard. Genom att bli uppmarksam pa de olika
kvalitetsindikatorerna i svenska palliativregistret utvecklas och férbattras vardandet i
motet med den enskilde patienten. Statistik visar att forbattringar avseende vardatgarder
gjorts de senaste aren. Statshidrag har till viss del motiverat sjukskéterskor att registrera
i svenska palliativregistret samt att det ekonomiska bidraget hojt statusen for palliativt
vardande.

Registret som stdd och hjalpmedel

Svenska palliativregistret kan fungera som ett kvitto pa hur den vard man erbjudit har
fungerat. Statistik uppges aven kunna vara en tillgdng som synliggér omraden eller
kriterier dar man kan bli battre och utveckla vardandet. Svenska palliativregistret
upplevs inte alltid som ett hjalpmedel i den palliativa varden men validerad
smartskattning har utvecklats sdger sjukskdterskorna och uttrycker att det trots allt &r ett
stod i vardandet. Fran borjan upplevdes registret som omstandligt men utvecklandes
sedan till att bli ett stod eftersom fragorna fran svenska palliativregistret omedvetet
synliggjorde olika omvardnadsomraden for sjukskoterskorna i vardarbetet. Pa sa satt
paverkas sjukskoterskorna av registret samt av att alla arbetar mot samma mal i

4 Visuell Analog Skala

5 Abbey Pain Scale = Oversatt till svenska 2011-07-25 fran Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis,
Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne; Giles and Belinda Lowcay (2004) The Abbey pain scale: a
1minute numerical indicator for people with end-stage dementia, International Journal of Palliative
Nursing, Vol 10, No 1pp 6-13.

6 Edmonton Symptom Assessement Scale
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vardarbetet. En informant sa att de var i stort sett forst ut i Vastra Gotaland med att
ansluta sig till svenska palliativregistret och fick dd mycket bra support direkt fran
registret och att registerarbetet i sig var enkelt.

”Nu_jobbar vi aktivt med ROAG’ och dokumenterar munstatus.. s var det inte forut”
”Ja svenska palliativregistret ar ett stod i vardandet.. absolut”

”Stod ar det ju pa satt och vis.. for jag har ju fragorna som star med i registret i
bakhuvudet, men samtidigt sa vet jag inte om det blir ett stod pa det sattet.. jag kan
tycka att det blir ett kvitto istéllet, pa vad jag gjort”

Statsbidragets paverkan pa vardens innehall

| studien har det framkommit att de flesta sjukskoterskorna uttryckte att det
prestationsbaserade statsbidraget inte hade nagon stdrre betydelse for utforandet av den
palliativa varden. De utférde den vard som kéndes ratt och ar riktig anda. En informant
menade att statsbidraget &r den storsta orsaken till att registreringar utfordes och att det
var arbetsgivaren som tryckte pa. Informanterna upplevde statsbidraget som en morot
men patalade att det finns en oetisk aspekt, nar pengar styr vardandet. Sjukskéterskorna
namnde samtidigt att de trots allt hade forstaelse for att pengar styr och ansag att statliga
medel kan forbattra vardandet till viss del, samt leda till utveckling av den palliativa
varden och darmed en forbattrad situation for patienten i slutindan. Nar statshidrag
delas ut far vardandet en annan legitimitet och statusen for palliativ vard oKar,
sjukskaterskan blir inte langre ifragasatt eller far kritik for att palliativt vardarbete &r
tidskravande och komplicerat. Svenska palliativregistret avspeglar hur palliativ vard ska
bedrivas och ar en bra vagvisare i vardandet. Flera sjukskoterskor patalade att de inte
visste vad det prestationsbaserade bidraget gatt till medan andra hade klara mal gallande
kompetensutveckling. Nagra sjukskoterskor onskade dock en redogorelse av var
pengarna hamnat.

"Nej, jag tycker att det ar lite dumdristigt, eee..det blir konstigt att gora
registreringarna for att vi ska fa pengar.. nej det blir inte riitt i tanken”’

”Att vi far pengar for det, ar enda anledningen till att vi gor registreringarna ”

Att driva processarbetet med svenska palliativregistret

For att processarbetet pa arbetsplatsen skall utvecklas kravs att en person har det
specifika uppdraget i form av processledare. Processledaren skall ha &mneskunskap och
erfarenhet av att implementera arbetsmodeller som kan komma patienten till gagn. For
att teamet skall kunna mata patient och narstaende pa ett optimalt satt kravs att tid ges
fran vardgivaren att arbeta och utveckla rutiner. Kollegialt stod och feedback paverkar
kvalitetsutveckling och ar av stort varde.

Drivande kraft i processarbetet

Sjukskoterskorna patalade att de saknade struktur och ledning som drev processen om
registreringar i svenska palliativregistret. En viss struktur fanns i form av uppféljningar

7 Reviced Oral Assessement Guide
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av resultat/statistik pa gemensamma arbetsplatstraffar eller moéten med kommunens
medicinskt ansvariga sjukskoterska (MAS). Sjukskoterskorna namner kommunens
medicinskt ansvariga  sjukskoterska som den drivande 1 processarbetet.
Sjukskoterskorna ska kvalitetssékra den palliativa varden genom att gora registreringar i
svenska palliativregistret. Sjukskoterskorna var dven medvetna om att noggranna
registreringar i svenska palliativregistret genererade pengar till kommunen. Det
framkom i intervjuerna att endast en av tio informanter fatt utbildning i hur man gar till
vaga for att fylla i de olika fragorna i registret.

“Det dr min enhetschef eller kommunens MAS. Dom berdttar for oss hur vi ligger till,
om Vi behdver forbattra oss eller.. Det blir ingen kvalitet, bara for att vi fyller i
registreringen”

Teamet i den egna organisationen

Att arbeta med palliativ vard kan upplevas som psykiskt pafrestande. Att vara en i det
team som arbetar med patienter i palliativt skede innebar att man ger stottning till
patient och dess narstdaende under vardtiden vilken kan variera fran dagar till ar.
Organisationerna ar slimmade och arbetsbelastningen &r oftast hog samt att kraven Okat
pa vardpersonalen eftersom patienterna ar svart sjuka. Sjukskoterskorna patalade att en
orsak till ett icke valfungerande teamarbete &r tidsbrist. Flera énskar handledning, att fa
tid och sitta ner och lyssna och prata om vardandet. For att uppna god personcentrerad
palliativ vard, maste hela teamet samarbeta.

“Fasiken va bra det hdr blev, det hdir gjorde vi jdttebra, vi samarbetade i teamet, vi
kollade munhdilsan, vi foljde upp”

Kollegialt stéd och feedback

Arbetet som sjukskoterska upplevdes till stor del som sjalvstdndigt men flera
sjukskaterskor patalade att de saknade stéttning fran sina chefer och ibland aven fran
sina kollegor. Tid till reflektion upplevdes som en hjalp till dem sjélva. En
kvalitetsindikator i svenska palliativregistret ar efterlevandesamtal till narstende, som i
stort sett alla kommuner erbjod nérstaende en tid efter dodsfallet. | det samtalet ges tid
till reflektion dar &ven sjukskoterskan upplever feedback fran nérstaende.
Sjukskoterskorna upplevde att den feedback de far i samband med efterlevandesamtalet
med nérstaende &r den basta feedbacken de 6verhuvudtaget far.

“Anhoriga dr vil de som ger bast feedback, antingen personligen eller via telefon”

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna studie har varit att belysa vilken betydelse svenska palliativregistret
har for sjukskoterskor i métet med patienter i behov av palliativ vard i kommunal halso-
och sjukvard. Studien har genomforts utifran en kvalitativ metod med en induktiv
ansats, enligt ((Lundman, Hallgren & Granheim 2008, ss. 159-160, i Granskar &
Hoglund-Nielsen (red)). (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom 2008, ss. 178-179) uttrycker
metoden som den effektivaste for att uppna studiens syfte. Dessutom var det av stor vikt
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for studiens validitet att sjukskoterskorna delgav oss sina personliga upplevelser utifran
sin livsvarld och sina erfarenheter av vard i livets slutskede (Kvale & Brinkmann 2012,
s. 30-43); (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom 2008, ss. 178- 179).

Arbetet innan intervjuerna kunde paborjas bestod i att noga utifran syfte planera
intervjufragor. Vi ville att varje intervju skulle upplevas som ett vardagssamtal och att
intervjufragorna skulle vara halvstrukturerade for att utrymmet skulle ges for personliga
beskrivningar utifran sjukskoterskornas egna erfarenheter (Kvale & Brinkmann 2012,
ss. 19, 43); (Granskar & Hoglund-Nielsen 2010, s. 160); (Skott 2008, ss. 26-30). Enligt
Henricson (2013, s. 485) ska en beddémning godras om vilket antal informanter som ger
tillracklig méngd data for att se olika dimensioner av fenomenet och for att ge
vetenskaplig kvalitet. | denna studie genomfordes totalt tio intervjuer, vilket gav oss en
stor mangd data. Det var endast kvinnor som deltog som informanter i studien detta
upplevde vi inte som nagot negativt for studiens validitet. Det var relativt latt att fa tag
pa de tio informanterna.

Det &r enligt Granskar och Hoglund-Nielsen (2010, s. 160) viktigt att den som utfér en
kvalitativ forskningsstudie inte distanserar sig utan ar delaktig i intervjun genom att
samspela med informanten. Det kan vara en nackdel eftersom forskningen blir beroende
av intervjupersonen och dennes forforstaelse, det vill sdga kunskap som fanns innan
studien paborjades. Var forforstaelse fanns med fran borjan men genom att ha ett
reflekterande forhallningssatt forsokte vi pa sa satt att 6ka studiens giltighet. Med
vetenskaplig grund i giltighet, tillforlitlighet och dverforbarhet hanterades intervjuerna
och analysprocessen genom reflekterande koncensus med Gppenhet pa ett genomtankt
satt (Henricson 2013, ss. 45-46); (Lundman, Haéllgren & Granheim 2008, s.169 i
Granskér & Hoglund-Nielsen (red) ).

| intervjuguiden ingick nio specifika frageomraden som under varje intervju skulle
strava mot och leda till 6ppna foljdfragor beroende pa hur intervjupersonen uppfattade
svaren och ville ga vidare i intervjun. Intervjuerna var i grunden véldigt lika men
spridning i svaren skedde beroende pa foljdfragornas karaktar. 1 en av de tio
intervjuerna var ljudupptagningen av sa dalig kvalitet att intervjun gjordes om via
telefon och e-post. Detta eftersom informantens svar uppfattades viktiga for studiens
resultat. Om inte komplettering av informantens svar gjorts hade viktig data gatt
forlorad.

Vi har Gvervagt alternativa metoder och beslutade oss for induktiv innehallsanalys.
Detta for att vi ville fa en forutsattningslos analys av sjukskdéterskornas egna beréattelser
och erfarenheter snarare &n att testa en modell (Lundman, Héllgren & Granheim 2008,
s.160 i Granskdar & Ho6glund-Nielsen (red) ). Enligt Elo och Kyngas (2008) ska
intervjuerna lasas flera ganger for att fa helhet och kénsla for vad informanterna
verkligen uttrycker. Vi har under analysprocessen véxlat mellan delar och helheter i
intervjuerna, vilket gjorde att meningsbarande enheter vaxte fram ur intervjuer, vissa
meningsbarande enheter uppfattades som viktiga och andra mindre viktiga. De
kategorier som till slut vaxt fram gestaltades fran jamforelser av texten med avseende pa
likheter och olikheter av informanternas svar fran de olika intervjutillfallena (Kvale &
Brinkmann 2012, ss. 217-219).

En kvalitativ forskningsrapport ska beskriva olika variationer nar det galler
informanternas kon, alder, geografisk spridning samt antal ar i det aktuella yrket
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(Granskér & Hoglund- Nielsen 2010, ss. 169-170). Dessa urvalskriterier som krav anses
uppfyllda, dven om samtliga informanter var av samma kon. Det var endast en
sjukskoterska med specialistkompetens. Att vi endast fick kvinnor som informanter kan
bero pa att majoriteten av sjukskoterskor ar kvinnor och det upplevs inte ha paverkat
resultatet pa nagot satt, vare sig i positiv eller i negativ riktning. Det ser heller inte ut
som att de informanter som arbetar i stad skiljer sig fran de som arbetar i landsbygd.
Om resultatet hade blivit annorlunda om fler informanter medverkat med
specialistutbildning sasom till exempel distriktsskoterskekompetens, ar svart att svara
pa. Det som tydligt framgar av intervjuerna var att informanternas kompetens i palliativt
vardande var mycket god och majoriteten av dem hade omradet som specialintresse.

Da riktlinjer kommer fran regeringen, socialstyrelsen och SKL blir oftast kommunernas
medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS) de som ansvarar for att rutiner finns inom
vardverksamheten och det ar MAS som driver kommunens Gvriga utvecklingsarbete
(Raadu 2013, s. 113). Eftersom vi som gjort denna studie arbetar som medicinskt
ansvariga sjukskoterskor inser vi att var forforstaelse kan ha varit en nackdel for
studien. En alltfor stor forforstaelse kan leda till att den som intervjuar styr fragorna och
kan darmed ga miste om viktig information om nyanserna i intervjuerna. Med hansyn
till detta har vi forsokt satta var forforstaelse at sidan, genomfdra intervjuer och
analysarbete med Gppna Ogon i stravan att bli forvanad och hitta nyheter att utforska
inom omradet. Det kan & andra sidan ha bidragit till att resultatet blev tydligare for oss
eftersom likheterna var stora inom manga omraden oavsett vem av 0ss som intervjuade
eller om det var en sjukskoterska i stad eller landsbygd som var var informant. 1 rollen
som forskare handlar det om att fa sina forskningsfragor besvarade genom att samla in
fragorna pa ett systematiskt satt infor studien. Det kan saledes innebéra att det kan
upplevas svart att halla isar rollerna, darfor var vi noga med att inte intervjua
informanter i var egen kommun (Henricson 2013, s. 76).

Resultatdiskussion

Resultatet i denna studie visar att sjukskoterskornas erfarenheter av inférandet och
betydelsen av registreringar i svenska palliativregistret bidragit till att de i motet med
patienten i behov av palliativ vard blivit mer uppmarksamma pa de vardatgarder som
finns som kvalitetsindikatorer i svenska palliativregistret. Detta har darmed forbéattrat
kvaliteten i det palliativa vardandet for patienten och dess narstdende. Den laga
nationella téckningsgraden av kvalitetsindikatorerna i svenska palliativregistret
forvanade informanterna, framforallt den laga tackningsgraden for kvalitetsindikatorn;
lindrad fran smarta. Informanterna menade att tackningsgraden borde vara betydligt
hogre for denna kvalitetsindikator eftersom sjukskoterskorna upplevde att smartlindring
hade hogst prioritet i det palliativa vardandet.

Resultatet visade att alla tio sjukskoterskor upplevde att arbetet med svenska
palliativregistret kan bli optimalt genom att sjukskoterskan etablerar god kontakt med
patient och dess narstdende. Varden som ges till patienter i palliativt skede ska
tillgodose patienten och dess narstaende nar det galler behov av psykisk, fysisk eller
andlig och sociala behov (Fridegren & Lyckander 2009, s. 10). Nagon av
sjukskaterskorna papekade att vissa kollegor hade specialintresse att varda patienter
som ar i behov av palliativ vard medan andra inte hade det. Deras specialintresse kunde
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enligt informanterna motivera ovriga kollegor att driva processen med registreringar i
svenska palliativregistret framat.

For att maluppfyllelse for brytpunktssamtal skall forbattras i svenska palliativregistret
krdvs att patienten och narstaende far relevant information om sin narstdendes
sjukdomslage. Den behandlande lakaren ar den som ansvarar for att brytpunktssamtalet
genomfors (Svenska palliativregistret 2013b). Syftet med brytpunktssamtal &r att
forsoka hjélpa patienten till en sa god livskvalitet som mojligt den sista tiden i livet
(Kortversion Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014, s.7). Enligt
informanterna &r det ofta svart att fa lakarna att genomfdra brytpunktssamtal. Flera
informanter upplevde att de som sjukskoterskor maste paminna ldkaren om att
genomfora brytpunktssamtalet eller att sjukskdterskan sjalv blev den som informerade
patient och narstaende om det palliativa tillstandet.

En annan kvalitetsindikator i svenska palliativregistret ar uppfyllt énskemal om
dodsplats (Bild 1 sidan 6). | statistik fran svenska palliativregistret kan man utlasa att
maluppfyllelsen for denna kvalitetsindikator ar daligt uppfylld. Under senare ar har en
forandring skett och patienter i palliativt skede uttrycker onskemal om att fa do i sitt
hem. Varden har utvecklats fran sjukhuscentrerad vard till hemsjukvard (Lindblom,
Back- Pettersson, & Berggren, 2012); (Socialstyrelsen 2013a, s. 14). Majoriteten av
informanterna upplevde att de flesta patienter hade énskemal om att fa do i sitt hem,
men att det ibland tillstétte medicinska komplikationer vilket gjorde att sjukskoterskan
kénde sig tvungen att skicka in patienten till sjukhus. Om bristande stod, tillrackliga
resurser samt forstaelse fran ledning och organisation uteblir, upplevs det palliativa
vardandet som ett hinder, som indikerar att bade patient och narstaende upplever
otrygghet, enligt Wallerstedt (2012).

Svaren fran intervjuerna gav en bild av att sjukskdterskan bedomde patientens smarta
med sina sinnen och smartlindrade utifran dessa observationer. Sjukskéterskorna
uttryckte att smérta hos patienten kan uppmérksammas genom att anvéanda sin kliniska
blick och genom att tolka patientens kroppssprak. Enligt svenska palliativregistrets
kvalitetsindikatorer krdvs att smartsymtom ska skattas genom anvéandning av
skattningsskala (Svenska palliativregistret 2013c). Enligt sjukskoterskorna fanns
fordelar med att anvanda skattningsskalor men sjukskoterskorna patalade att det i
nuldget saknar rutin for anvandande av skattningsskalor och darfor gjordes
smartskattning via observationer eftersom den metoden ansdgs vara den mest
inarbetade. Att tolka smartsymtom med sina sinnen ger en subjektiv beddmning som
varierar ~ fran  sjukskoterska  till - sjukskoterska.  Medan  anvandning  av
smartskattningsskalor gor att en objektiv beddmning Okar, blir mé&tbar samt att
mojlighet ges att utvérdera effekten av given smartlindring (Kortversion Nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012-2014, ss. 19-23). Tidigare studier visar dessutom
att smartskattning dokumenteras daligt i journaler (Gholiha et al. 2011). Svenska
palliativregistret har som krav att smartskattningen skall géras med skattningsskalor for
att kunna dokumenteras, detta uppmuntrar till anvandandet samt att rutiner for
matningar med skattningsskalor maste skapas (Svenska palliativregistret 2013c).

Patient i ett palliativt skede kan erbjudas vard via vardcentralens lakare (basal palliativ
vard) eller via PRIS/PVE (avancerad palliativ vard) som ar specialiserade inom
omradet. | studien uttrycker sjukskoterskorna att patienter som remitteras till PRIS/PVE
far battre vard dan den vard som erbjuds via vardcentralens lakare. Att patienten &r
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inskriven i den avancerade palliativa varden innebar &ven en trygghet for
sjukskaterskan. Informanterna upplevde att den basala palliativa varden i vissa fall
fungerade bra men att intresset fran vardcentralslakaren oftast inte var sa stort och
darmed upplevdes varden samre. Informanterna beskrev till exempel att det kunde ta
lang tid att fa vardcentralens lakare att gdéra hembesok och att genomféra
brytpunktssamtal. Sjukskdterskorna upplevde att de palliativa ordinationerna for
patienter i eget boende varierade och inte alltid var anpassade efter patientens
individuella behov.

For att 6ka maluppfyllelse i svenska palliativregistret uttryckte flertalet informanter att
det bor finns en person pa arbetsplatsen som agerar motor. Utan denne persons drivkraft
ansags det svart att forankra och genomfora nya arbetssatt och darmed forbattra
maluppfyllelsen. Sjukskoterskorna upplevde att den palliativa vard som deras egen
kommun erbjod var bra eller till och med mycket bra, med god kvalitet och hdg
sékerhet. Sjukskoterskornas yrkeskompetens om symtomlindring upplevdes som
mycket god och att registreringar i svenska palliativregistret lett till att
forbattringsarbete paborjats inom andra omraden, till exempel bedémning av patientens
munhalsa, sd kallad munhélsobeddmning, enligt ROAG (Svenska palliativregistret
2013c) samt framtagande av rutiner for smértskattning.

Ytterligare en faktor for att kunna optimera den palliativa varden &r att skapa ett team
runt patienten. For att kunna forbattra varden och skapa hogre patientsékerhet kréavs
kompetens fran olika professioner, sa kallade karnkompetenser (Wedahl, Lindgren,
Thorne & Ernsater 2013); (Socialstyrelsen 2013a, ss 32-33). Teamet kan tankas besta av
olika yrkeskategorier och behdver bli inarbetat sa att samtliga teammedlemmar vet sin
specifika arbetsuppgift. I en av kommunerna fanns ett eget team som hade mojlighet att
vara hos patienten dygnet runt om behov uppstod. Strategi for utbildningsfragor och
forskning fran Svensk sjukskoterskeférening (SSF 2010) visar att nar olika
yrkeskategorier i varden samverkar far patienten den basta varden, till exempel nar det
géller smartlindring och kontinuitet.

Informanterna efterlyser feedback fran narmaste chef nar det galler registreringar i
svenska palliativregistret och &ven Over varden i stort. Det framkommer att flera
sjukskaterskor upplever att den enda gang de far feedback ar nar det framkommer
negativ kritik, till exempel om registreringarna inte genererat pengar till kommunen,
eller da det inkommit klagomal. Om stdd eller uppskattning fran kollegor eller ledning
uteblir kan upplevelse av utsatthet uppsta, enligt Wallerstedt (2012). Flera informanter
menade att de saknar regelbundna uppfoljningar pa arbetsplatserna av statistik fran
svenska palliativregistret. Regelbundna uppfoljningar kan bade vara en piska och en
morot till att registrera ratt och darmed forbattra maluppfyllelsen. Kontinuerliga
uppfoljningar ar av stor betydelse, dels for att fa reda pa hur den egna kommunen ligger
till, dven i jamforelse med andra kommuner, som kan generera forbattringsarbete i den
egna verksamheten.

Overforbarheten av resultatet i studien kan anvandas som ett led i ett forbattringsarbete
nar malet ar att forbattra registreringar i svenska palliativregistret for sjukskoterskor
verksamma i kommunal halso- och sjukvard. Det borde aven bidra till att sjuksk&terskor
och teamet som arbetar med patienter i behov av palliativ vard reflekterar 6ver vilka
vardatgarder som utfors i syfte att forbattra och utveckla vardandet. Om teamet som
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arbetar runt den palliativa patienten far chans att arbeta som ett team med tydlig
arbetsfordelning, kan det leda till att motet med patient och narstdende blir utformat
efter patientens individuella behov som dérmed Okar valbefinnandet.

SLUTSATS

Studiens resultat visar att samtliga informanter upplevde att det fanns stora skillnader i
det som skildras i statistik pa nationell niva och hur de upplever kvaliteten i varden i
den egna kommunen. Alla informanter uttryckte forvaning éver nationell statistik fran
svenska palliativregistret och menade att maluppfyllelsen borde varit béttre.
Informanterna upplevde generellt att den vard som erbjods patienter i behov av palliativ
vard i respektive kommun var av god kvalitet och att de gjorde ett mycket gott arbete i
palliativt vardande. De var observanta och lyhdrda for patient och néarstdendes
onskningar och behov genom att till exempel skapa trygghet genom en god relation.
Nagra av sjukskoterskorna upplevde svenska palliativregistret som ett stod och
hjalpmedel i arbetet vid vard i livets slutskede och nagra att de till viss del upplevde det
som ett stdd, medan vissa inte upplevde det som ett stod alls. Majoriteten av
sjukskoterskorna uttryckte dock att inférandet av registreringar i svenska
palliativregistret bidragit till att de blivit mer observanta pa de olika
kvalitetsindikatorerna, framfdrallt munvardsbedomning och symtomlindring. Det finns
aven en utvecklingspotential i dvriga kvalitetsindikatorer i svenska palliativregistret
inom flera omraden, till exempel dokumentation i journal av validerad smértskattning
och utfort brytpunktssamtal.

Det finns stora skillnader om patienten blir erbjuden basal palliativ vard (skéts fran
vardcentral) eller blir remitterad till den avancerade palliativa varden (PVE/PRIS-team
pa sjukhus). Det skulle vara av stort intresse for framtida forskning att undersoka
skillnaderna i palliativt vardande. Vad &r det som gor att informanterna i denna studie
upplever och gang pa gang patalar de stora skillnaderna i basalt palliativt vardande
kontra avancerat palliativt vardande. Om resultatets praktiska tillampning kan finnas
mojlighet att paverka och att arbeta for att svenska palliativregistret fortsatter att
fortlopande stodja sjukskoterskor och informera vardgivare. Statens satsning med
prestationsbaserade bidrag har gjort att i stort sett samtliga vardgivare mer eller mindre
har tvingats ta sig an arbetet med svenska palliativregistret, vilket troligen &ar en
bidragande orsak till att registreringar okat nationellt. Efter ar 2014 kommer
prestationsbaserat statsbidrag att upphora, eftersom malet fran staten &r att vardgivare
redan nu ska ha arbetat fram metoder och arbetssatt med ratt vardinnehall fér sina
verksamheter.

Kliniska implikationer

Palliativ vard i livets slutskede bygger pa teamarbete, det ar darfor viktigt att ha
gemensamma mal for sin verksamhet att strava mot.

Uppfdljning av enhetens resultat och utbildning for samtliga &r viktiga aspekter som
aven gor det mojligt att tillsammans reflektera 6ver vardatgarder och vardinnehall.

Gott samarbete med externa vardgivare for att palliativa ordinationer fran saval basal
som avancerad palliativ vard skall sakerstéllas.
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Det ar viktigt att personal som forvantas arbeta med vardutveckling far den utbildning
som kravs samt att resurser tillsatts for att det ska bli genomforbart.

For att synliggora det palliativa vardandet ar det viktigt att sjukskoterskeutbildningarna
utbildar studenterna i palliativ vard bade pa grund- och avancerad niva. Detta for att
rusta dem i den kliniska verksamheten.

Nar varden styrs av politiska medel sasom prestationsbaserade statsbidrag ar det av vikt
att vardgivare utvecklar arbetssatt for att ratt vardatgarder utfors i vardverksamheten.

Det finns kunskapsstod pa palliativregistrets hemsida som ar utmarkt att anvanda som
utbildningsmaterial for vardatgarder med god kvalitet.
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Studie angaende sjukskoterskors erfarenheter av att arbeta enligt svenska
palliativregistrets riktlinjer vid vard i livets slutskede i kommunal halso-
och sjukvard

Till sjukskoterska/informant som berdrs av studien

Enligt statistik fran svenska palliativregistret far patienter som ar i behov av palliativ
vard inte ett optimalt omhéandertagande. Detta kan innebéra ett 6kat lidande for bade
patienter och narstaende. For att undersoka om sjukskoterskor anser att det finns
utvecklingsmojligheter inom den palliativa varden vill vi intervjua sjukskéterskor som
ar verksamma inom den palliativa varden. Upplever sjukskoterskorna att
palliativregistret ar ett hjalpmedel och ett stod i det palliativa vardandet. Upplever
sjukskaterskorna att riktlinjer som i detta fall fran palliativregistret i forlangningen
forbattrar patientens och anhdrigas vardsituation.

Syftet med studien &r att belysa om sjukskoterskor upplever att palliativregistret ar ett
stod/hjalpmedel vid vard i livets slutskede, inom kommunal halso- och sjukvard.

Intervjuerna beréknas ta ca 30 — 60 minuter/informant. For att inte viktig information
for studien ska ga om intet har vi valt att intervjuerna ska spelas in pa
diktafon/mobiltelefon. Vi vill informera om att endast de som utfor intervjuerna i detta
examensarbete samt handledare kommer att ha tillgang till det material som
framkommer i intervjuerna. Materialet kommer att hanteras enligt personuppgiftslagen
(SFS 1998:204), vars syfte ar att skydda manniskors integritet fran att blir krankt.

Ditt deltagande &r helt frivilligt och du kan nar som helst under studiens gang avsaga
dig att delta, detta utan att behdva ge ndgon som helst forklaring. Vart och nar intervjun
ska genomforas bestammer vi tillsammans. Har du ytterligare fragor om studien, hor av
dig till ndgon av oss.

Leqg Sjukskdéterska Gunilla Ackelid Leg Sjukskoterska Ingela Sunneskar
Institutionen for Vardvetenskap Institutionen for Vardvetenskap
Hogskolan i Boras Hogskolan i Boras

Telefon: 0709-92 67 77 Telefon: 0702-16 50 50

e-post: gunilla.ackelid@habokommun.se e-post: ingela.sunneskar@bollebygd.se

Handledare Isabell Fridh

Leg. Sjukskéterska, Fil Dr. Institutionen for VVardvetenskap
Hogskolan i Boras

Telefon: 033-435 4590

E-post: isabell.fridh@hb.se
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Informerat samtycke

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om vad det innebér att delta som informant
I kommande intervju om sjukskoterskors erfarenheter av att arbeta enligt svenska
palliativregistrets riktlinjer vid vard i livets slutskede inom kommunal hélso- och
sjukvard.

Jag har fatt tillfalle att stalla frdgor om mitt deltagande, som ar helt frivilligt. Jag &r
ocksa informerad om att jag som informant har méjlighet att nar som helst under
studien avbryta deltagandet utan att behdva ange skal.

Jag har fatt information om att de svar jag delger under intervjun endast kommer att
anvandas i forskningssyfte och endast i denna studie. Jag godkanner att intervjun spelas
in pa diktafon/mobiltelefon samt att intervjun kommer att skrivas ner av intervjuaren.
Materialet kommer endast att vara tillgangligt for dem som utfér intervjuerna/studien
och dess handledare.

Jag lamnar mitt samtycke till att delta under dessa premisser som informant i ovan
namnda studie.

Sjukskoterska/ Informant Datum

Namnfortydligande

Intervjuare Datum

Namnfortydligande
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Intervjuguide

Forskningsfragor

INSTITUTIONEN FOR VARDVETENSKAP

Y HOGSKOLAN I BORAS

- Vilken kvalitetsindikator 1- 12 dominerar varden i din kommun?
- Framjas den palliativa varden/vard i livets slut av arbetet med palliativregistret?
- Péaverkas du av de prestationshaserade statsbidrag som staten ger ut for arbete i

palliativregistret?

Inledning syfte osv
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Intervjufragor

1. Hur upplever | 2. Hur kommer det sig 3. Upplever du att
du att den att ni arbetar med palliativregistret &r
palliativa palliativregistret? ett stod/ hjalpmedel
varden/vard i i vardandet?

livets slutskede | sa fall hur och pa
ar i din kommun/ vilket satt?

enhet?

4. Vilka
mojligheter finns
att paverka
vardens innehall
och i sa fall hur?
Vad finns det for
hinder/
svagheter? Hur
kommer det sig?

5. Vilken typ av
feedback av andra far du
fran t.ex. narstaende,
chefer, kollegor,
patienter mm, pa ditt
sétt att utfora palliativ
vard/ vard i livets
slutskede?

6. Vad i ditt arbete
med
palliativregistret
styr dig/ paverkar
dig, i ditt val av
planerad och utford
omvardnadsatgard
at det ena eller
andra hallet?

7. Har ni
uppfoljning av
ert resultat /
tackningsgrad
fran
palliativregistret?

8. Hur tolkar/ bedémer
du det nationella
resultatet/
tackningsgraden fran
palliativregistret?

9. Hur paverkas du
av
prestationsbaserade
statshidrag i ditt
yrkesutférande?

Vad blir det for
konsekvenser for
patienterna?

Inledande fragor
Uppfoljningsfragor
Sonderande fragor

Specificerande
fragor

Direkta fragor
Indirekta fragor

Strukturerande
fragor

Tystnad
Tolkande fragor

Avslutande fragor




