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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Antalet dldre i befolkningen blir fler och behovet av palliativ vard ékar.
Socialstyrelsen har tagit fram nationella kvalitetsindikatorer som speglar de viktigaste
aspekterna av god palliativ vard, dar brytpunktssamtal utgor en av dessa.

Syfte: Att undersoka om brytpunktsamtal med patient har nagon betydelse for den

palliativa varden personer 65 ar eller aldre erhaller under sin sista levnadsvecka.

Metod: Kvantitativ icke-experimentell retrospektiv registerstudie med data fran Svenska
palliativregistret. Resultatet har analyserats med sambandstest och logistisk

regressionsanalys.

Resultat: Signifikanta samband mellan brytpunktssamtal med patient och samtliga av de
undersokta kvalitetsindikatorerna for god palliativ vard pavisades. De personer som
erhallit brytpunktssamtal fick under sin sista levnadsvecka i hogre grad munhalsan
beddmd, smartskattades i hogre utstrackning samt hade i hdgre utstrackning smartstillande
opioid och angestddampande ldakemedel ordinerade vid behov. Daremot avled fler personer
med trycksar hos de som hade haft brytpunktssamtal 4n de som inte haft det.

Slutsats: Att signifikanta samband finns mellan brytpunktssamtal med patient och
maluppfyllelsen av Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard tyder pa att
brytpunktssamtalet har betydelse for kvaliteten pa den palliativa varden som personer 65

ar eller &ldre erhaller.

Nyckelord: brytpunktssamtal, palliativ vard, registerstudie, aldre personer



ABSTRACT

Background: The number of older people in the population is growing and the need for
palliative care is increasing. The National Board of Health and Welfare has developed
national quality indicators to reflect upon the most important aspects of good palliative

care, end-of-life (EOL) conversations is one of them.

Purpose: To examine whether EOL conversation with patients have any significance for

the palliative care people 65 years or older receive during their last week of life.

Method: Quantitative non-experimental retrospective registry study with data from the
Swedish Palliative Registry. The results have been analysed with correlation tests and

logistic regression analysis.

Results: Significant relationships between EOL conversations with patients and the
investigated quality indicators were demonstrated. During the last week of life, the people
who received EOL conversations to higher extent had their oral health and their pain
assessed, and they had opioid pain-relieving drugs and anti-anxiety drugs prescribed to a
higher extent. However, more people died with pressure ulcers than in those who had had

a EOL conversation than in those who had not.

Conclusion: The fact that there are significant connections between EOL conversation
with the patient and the goal fulfilment of the indicators for good palliative care indicates
that the EOL conversation is important for the quality of the palliative care people 65 year

or older receive.

Key words: end-of-life conversation, palliative care, register study, older person



INNEHALLSFORTECKNING

INLEDNING ..ottt sttt s et e et et enbeebeenaeneeneeneens 1
BAKGRUND ..ottt sttt e st et et e stestenbeenaeneeneenee s 1
N 1o =T 4 [ OO 1
DEN BIATE PEISOMNEN ...ttt bbbttt bbb 2
PAllIAtiV VAIT ..ottt bbb 3
Svenska PalliativIegiStret ...........ccvv i 5
Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard i livets slutskede......................... 5
BrytpunkESSAMEAL..........ooiiiiiiiee s 8
Specialistsjukskoterska inom VArd av Aldre ............cceevevevieeeeeieeeeceeeee e 9
TeOretiSK FefEIrENSIAM .. ...c.eeiieie ettt e esreenreenee s 9
PersonCENtIErad VAN .............ccceiiiiiieieieeeeictetceee ettt 9
ProblemformMUIBIING .........ooiiiece e 11
Syfte 0ch fragestallNINGaAr............cccviiiiiiiiiicee s 11
FrAgestallNiNGar ........c.cvoviiiiieeeeee e 11
IMIETOD et b et bbbttt e ettt sbe et e b e e n e ene e ens 12
D] T TSRS PO U PR URPT PP PRSI 12
Population 0CH UNVaL..........ooiiiii s 12
DataiNSAMIING.......veiieiicic e nne e 12
TilIVAGAGANYSSALL........cvcvvevieieieieiee ettt 12
DALAANGAIYS ...t b bbb 13
Etiska StallNiNgStaganden............covoiiiiiiiiicece e 14
RESU LT AT oottt e e et et e st e e beeseese et et e s e sbeseesteaseeneeneeneeneas 14
Samband mellan utfort brytpunktssamtal med patient och Socialstyrelsens
indikatorer for god palliativ VArd..........c.c.ccocueeeieviieecececeeeees e 15
Brytpunktssamtalets inverkan pa Socialstyrelsens évriga indikatorer for god
STz 11 FE 1LYz Lo RSO ORRRR 18
DISKIUSSTON ...ttt et bbbttt e bbb sbeeneeneeneeneenees 19
Resultatsammantattning ..o 19
RESUITALAISKUSSION.......eiiiiiiieiie e et 19
METOAAISKUSSION........eiiiiiiee e 24
] [ = £ OSSR PSPRUPRPTRRPR 27
Klinisk betydelse for samhallet...............coovvoiiiiiii e 27
Forslag till vidare fOrskning..........c.ooovoiiiiicic e 28
REFERENSER

BILAGA 1



BILAGA 2
BILAGA 3
BILAGA 4



INLEDNING

Pa vara arbetsplatser inom region och kommunal hélso- och sjukvard vardas aldre
personer med varierande halsa och sjukdomar. En stor del av dessa ar multisjuka och
manga befinner sig i livets slutskede. Vi har reagerat pa att 6vergangen fran kurativ vard
till palliativ vard for aldre personer ofta sker sa sent att den aldre blivit sa pass forsamrad i
sitt halsotillstand att han eller hon inte sjélv kan delta i ett brytpunktssamtal. Var
upplevelse &r att ett uteblivet brytpunktssamtal har negativ paverkan pa varden den éldre

personen far i livets slutskede, nagot vi amnar underséka om det stammer i denna studie.

BAKGRUND

| bakgrunden presenteras aldrandet, den aldre personen, palliativ vard, palliativ vard for
den &ldre personen, Svenska Palliativregistret, Socialstyrelsens indikatorer for god

palliativ vard, brytpunktssamtal samt specialistsjukskoterskan inom vard av aldre.

Aldrandet

Nar aldrandet diskuteras utifran kronologisk alder definieras ofta den aldre som en person
som &r 65 ar eller dldre (United Nations, Department of Economic and Social Affairs,
Population Division [UN], 2019; Socialstyrelsen, 2021). Hur aldrandet ser ut ar
individuellt och aldrandeprocessen ar en multidimensionell process som kan ses utifran
biologiskt, psykologiskt och socialt perspektiv. Det biologiska aldrandet kannetecknas av
forandringar i kroppens system och organ, vilket medfor en gradvis minskning av
kroppens effektivitet samt en samexistens av sjukdomar och en férandrad symtombild.
Det psykologiska aldrandet forknippas med forandringar gallande minnesfunktion samt
kognitiva funktioner och det sociala aldrandet med forlust av sociala roller, minskning av
mellanménskliga relationer och ensamhet (Dziechciaz & Filip, 2014). Vid val av
medicinska atgarder ar det viktigt att skilja mellan kronologisk och biologisk alder. Den
kronologiska aldern &r en dalig indikator for om en person har stor risk att drabbas av
skador eller biverkningar medan den biologiska aldern kan paverka en persons mojlighet

att tillgodogora sig medicinska atgarder (Socialstyrelsen, u.a).



Den aldre personen

De &ldre &r en heterogen grupp som formats av det liv de har levt och de individuella
skillnaderna ar darfor stora. Skillnader ses vad géller aldersforandringar, hur sjukdomar
kommer till uttryck och hur funktionsférmaga, formaga till autonomi och prognos ser ut
och stora variationer finns aven vad galler livserfarenhet, hdlsa, intellektuell kapacitet,
sociala forhallanden och kansloliv (Hylen Ranhoff, 2008). Det 4&r manga aldre som har
god halsa, men risken att drabbas av langvarig sjukdom, multisjuklighet,
funktionsnedsattning och skorhet 6kar med stigande alder. Detta medfor en mangd
symtom och diagnoser samt behov av olika behandlingsformer och upprepade
vardtillfallen hos olika vardgivare och pa olika vardnivaer (Riksforeningen for
sjukskoterskor inom aldre- och demensvard, 2022). Den multisjuklighet som manga éldre
drabbas av utgdr en utmaning for sjukvarden eftersom dagens sjukvard ar inriktad pa
specifika sjukdomar och symtom och det blir da svart att avgdra vilken inriktning den
aldre ska hénvisas till (Visser et al., 2021). Ett tvarvetenskapligt arbete behdvs darfor
mellan flera specialiteter for att forbattra varden for de aldre (Albers et al., 2016; Visser et
al., 2021; Voumard et al., 2018).

Nationella riktlinjer i Sverige bygger pa vetenskapliga studier men nar det kommer till de
mest sjuka aldre saknas ofta forskningsunderlag och darfor ar kunskapsluckorna stora,
varfor resultat inte alltid gar att generalisera till en aldre befolkning. For att anpassa
varden utifran Socialstyrelsens nationella riktlinjer till de mest sjuka éldre behdver
vardpersonalen utga fran en helhetsbeddmning av den &ldre personens tillstand och
individanpassa behandlingen (Socialstyrelsen, u.d). Att utféra en geriatrisk
helhetsbeddmning enligt Comprehensive Geriatric Assessment (CGA) &r ett strukturerat
arbetssatt som mojliggor for personal att fa en helhetsbild av den aldres halsa (Mallery &
Moorhouse, 2011; Pialoux et al., 2013; Raudonis & Daniel, 2010). Vid val av behandling
for de mest sjuka aldre &r det malet med varden som ska styra inriktningen och
forhallandet mellan nytta och risk ska beaktas. For de mest sjuka aldre ligger fokuset pa
behandlingen ofta pa att lindra symtom, optimera funktionsférmagor, framja delaktighet
och livskvalitet samt att ta tillvara pa de resurser den &ldre fortfarande har snarare &n att
forbattra prognosen (Socialstyrelsen, u.d). | en intervjustudie med aldre personer
framkom att deras sista fas i livet innebar att deras fokus vande sig inat, att de reflekterade

over sin livshistoria och dver det levda livet for att komma till freds med det forflutna



samt att det nuvarande livet levdes i handerna pa andra, bade anhoriga och vardpersonal,
samtidigt som det forekom tankar pa och forberedelser for den kommande doden
(Andersson et al., 2008).

Palliativ vard

Ordet palliativ harstammar fran det latinska ordet for mantel, “pallium”, vilket innebir att
nagot ar skyddande (Nationalencyklopedin [NE], ud). Palliativ vard &r holistisk vard som
ges i syfte att forbattra livskvaliteten for personer som pa grund av allvarlig sjukdom har
halsorelaterat lidande och varden ges framst till dem som befinner sig néra livets slut
(Radbruch et al., 2020). Den palliativa varden bekraftar livet och ser déden som en normal
process och varden varken paskyndar eller skjuter upp déendet (O’Neill & Fallon, 1997).
Varden &r tillampbar i alla vardmiljer och pa alla nivaer, bade inom allman- och
specialistvard (Radbruch et al., 2020). Den palliativa varden brukar delas in i tidig och sen
palliativ fas. Den tidiga fasen med livsforlangande inriktning infinner sig i samband med
diagnos av obotlig sjukdom och da behandlas och i vissa fall bromsas sjukdomsforloppet
(Socialstyrelsen, 2013). Det &r enligt WHO i den tidiga fasen som den palliativa varden ar
som mest effektiv (WHO, 2020). | den sena palliativa fasen dvergar varden till en enbart
symtomlindrande inriktning (Socialstyrelsen, 2013). Palliativ vard fér en doende person &r
forknippat med forbattrad livskvalitet och minskad symtomborda. Den 6kar ocksa
mojligheten for en bra vardplanering, 6kar tillfredsstéllelsen av varden bade for patienter
och vardpersonal och leder till minskat behov av sjukvardsresurser (Kavalieratos et al.,
2016).

Den palliativa varden bor vara personcentrerad (Radbruch et al., 2020) och bygga pa
foljande fyra hornstenar; symtomlindring gallande saval fysiska som psykiska och
existentiella behov, teamarbete, narstaendestdd och kommunikation/relation
(Socialstyrelsen, 2013). En modell som knyter an till de fyra hornstenarna édr ”De 6 S:n”
utvecklad av psykiatrikern Avery Weisman. Modellens syfte &r att se hela manniskan,
inklusive narstaende, samt att fa personer involverade i sin vard. De sex S:n i modellen
star for Sjalvbild, Sjalvbestammande, Sociala relationer, Symtomlindring, Sammanhang
och Strategier (Benkel et al., 2016). Sjalvbild, som ar modellens centrala begrepp, handlar
om en persons tankar och kanslor infor sig sjalv och har stor betydelse for upplevelsen av

halsa, valbefinnande och méjlighet till en god déd (Osterlind et al., 2022).



Sjalvbestammande syftar till mojligheten att fa bestamma Gver sin vard och tiden fram till
sin dod (Strang, 2020; Osterlind et al., 2022) och Symtomlindring om att minska fysiskt,
psyKkiskt, socialt och existentiellt lidande och pa sa satt 6ka forutsattningarna for
bevarandet av sjalvbilden och majligheten till 6kad eller bibehallen livskvalitet och
valbefinnande. Sociala relationer innefattar att personen ges mojlighet att bibehalla
betydelsefulla relationer, nagot som har stor inverkan pa en persons valmaende.
Dimensionerna Sammanhang och Strategier fokuserar bada pa det existentiella, dar
Sammanhang lagger fokus pa det levda livet och Strategier pa tiden fram till déden. For
att finna sammanhang och acceptera livet och sjukdomen behdver personen ges mojlighet
att tala mycket om sitt liv. Strategier innehar en praktisk del i att ordna med testamente
och planera begravning, men fokuserar ocksa pa hur tiden fram till déden énskas att leva
(Osterlind et al., 2022).

Palliativ vard for den &ldre personen

I och med den medicinska utvecklingen lever personer langre idag &n forr och med
bakgrund av att den aldrande befolkningen blir fler 6kar ocksa behovet av palliativ vard
(WHO, 2020). | Sverige ar 2021 var 89% av de som avled 65 ar eller aldre (Statistiska
centralbyran [SCB], 2022). Déendet for de &ldre innebar ofta en langsam process forenat
med flera diagnoser dar tidpunkten for nar doden &r nara ar svar att identifiera
(Socialstyrelsen, 2013). For att mota behoven och utmaningarna hos aldre med svara och
livsbegransande tillstand kravs det ett samarbete mellan de medicinska specialiteterna
geriatrik och palliativ vard (Visser et al., 2021; Voumard et al., 2018). Ett satt att
identifiera dldre som eventuellt skulle gynnas av palliativ vard &r att utfora en
skorhetsbeddmning med nagot av de tillgangliga instrument som finns for
skorhetsskattning. Skattad skorhet ar en signifikant prediktor for mortalitet av alla orsaker
(Ekram et al., 2021) och darfor en stark indikation for behov av palliativ vard (Pialoux et
al., 2013; Raudonis & Daniel, 2010). Skorhet kan bedémas utifran fem kriterier;
muskelsvaghet, langsam ganghastighet, viktminskning, utmattning och lag
energiférbrukning (Raudonis & Daniel, 2010).

Vard med palliativ inriktning ges i hogre utstrackning till personer med en malign diagnos
an personer med andra diagnoser (Melin-Johansson et al., 2021; Smets et al., 2014) och

benagenheten att ge palliativ vard okar for de 6ver 85 ar, medan personer mellan 75 och



85 ar i hogre utstrackning far botande behandling (Smets et al., 2014). Dessutom utfors
symtomskattning och symtomlindring i lagre omfattning hos aldre personer som mottar
palliativ vard an hos yngre personer (Vigstad et al.,2018). Inom cancervarden har
forskning visat pa en underbehandling av éldre jamfort med yngre bade nér det kommer
till cancerspecifik behandling och symtomlindrande behandling av smérta och angest
(Walter et al., 2019). Aldre avlider dven ofta utan narvaro av personal eller anhérig
(Lindskog et al., 2015).

Svenska palliativregistret

Det Svenska palliativregistret &r ett nationellt kvalitetsregister vars syfte ar att
kvalitetssakra den palliativa varden och skapa en battre vard i livets slutskede, bade for
patienter och deras narstaende. Registret omfattar bade forvantade och oférvantade
dadsfall oberoende dodsplats, alder och diagnos. Registret grundades ar 2005 och for
verksamhetsaret 2006 registrerades fem procent av samtliga dodsfall i Sverige (Svenska
palliativregistret, 2007), jamfort med ar 2021 da 60 procent av samtliga dédsfall
registrerades (Svenska palliativregistret, 2022b). | registret ar det mojligt att utldsa data
for olika vardenheter, aldersgrupper, kon och geografiska omraden. Efter ett dodsfall
fyller vardpersonal i en dodsfallsenkat bestaende av 29 fragor. Fragorna beror framst den
avlidnes sista levnadsvecka och behandlar omraden som symtomlindring,
symtomskattning, teamarbete och kommunikation. Fragorna mater dven de
kvalitetsindikatorer som Socialstyrelsen har tagit fram, som ligger till grund for att spegla
en god palliativ vard. En sammanstallning av den inrapporterade datan gors arligen och

publiceras som arsrapporter pa registrets hemsida (Svenska palliativregistret, 2021).

Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard i livets

slutskede

For att spegla de viktigaste aspekterna av god palliativ vard har Socialstyrelsen (2013)
tagit fram nio nationella indikatorer och sex av dessa nio indikatorer har nationella
malnivaer (Socialstyrelsen, 2017). | Tabell 1 redovisas samtliga nio indikatorer
tillsammans med de sex malnivaerna. Da denna rapport amnar fokusera pa de indikatorer
som har malnivaer sa ar det endast dessa som kommer beskrivs narmre under denna
rubrik.



Tabell 1
Socialstyrelsens indikatorer och nationella malnivaer for palliativ vard

Indikator Malniva
Munhélsobedémning 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%

Tackningsgrad for svenska palliativregistret
Tva eller fler inskrivningar i slutenvarden de sista 30 dagarna i livet

Regelbunden anvandning av symtomskattning

(Socialstyrelsen, 2013; Socialstyrelsen, 2017).

Inom den palliativa varden ar det viktigt att genomfora en adekvat munhalsobedémning
med ett strukturerat bedémningsinstrument, till exempel Revised Oral Assessment Guide
(ROAG) (Socialstyrelsen, 2013). Hos personer i ett palliativt skede ar xerostomi
(muntorrhet), oral candidos, dysfagi, inflammation i munslemhinnan, sarbildning,
orofacial smérta och smakforéndringar de vanligaste orala avvikelserna. En nedsatt
munhalsa kan paverka den som drabbas bade socialt och funktionellt, exempel pa social
paverkan &r kansla av oro, skam, angest, nedsatt livskvalitet och depression och exempel

pa funktionell paverkan ar svarigheter att &ta, tala och svalja (Winning et al., 2021).

Smadrta &r enligt en studie av Andersson et al. (2018) det vanligaste forekommande
symtomet i livets slutskede for personer 65 ar eller dldre. Obehandlad smarta har en
negativ inverkan pa en persons livskvalitet (Socialstyrelsen, 2013) och kan leda till
komplikationer som depression, angest, missbruk, kardiovaskular paverkan, somnléshet,
delirium, funktionsnedséattning och dkat sjukvardsanvandande (Alexander et al., 2016). En

omfattande smartbedomning &ar nyckeln till en effektiv smértbehandling och den mest



korrekta och tillforlitliga informationen avseende en persons smarta fas genom
sjalvrapportering (Tracy & Sean-Morrison, 2013). Att regelbundet géra symtomskattning
med validerade instrument ar associerat med hogre sannolikhet for symtomlindring
(Andersson et al., 2018; Breivik et al., 2008; Socialstyrelsen, 2013; Tracy & Sean-
Morrison, 2013; Vigstad et al., 2018). Regelbunden strukturerad symtomskattning skapar
forutsattningar for att upptécka symtom tidigt och pa sa satt behandlas symtomen mer
effektivt, vilket ocksa skapar forutsattningar for en battre kommunikation mellan patient
och vardpersonal (Rawlings et al., 2011). Aven férekomst av vidbehovsordination av
opioid mot smarta ar forknippat med hog sannolikhet att erhalla sméartlindring (Andersson
et al., 2018; Socialstyrelsen, 2013). Vidbehovsordination mot smarta ska vara individuellt
anpassad efter patienten och i injektionsform da det administreringssattet har snabbast
effekt (Socialstyrelsen, 2013).

Angest &r ett vanligt férekommande symtom i den palliativa fasen och behandling mot det
ska individanpassas och ges i den form som ger patienten snabbast effekt (Socialstyrelsen,
2013). Det finns flera faktorer som kan paverka graden av angest hos personer i ett
palliativt skede. God kommunikation med vardpersonal och &rlig information om det
aktuella sjukdomstillstandet och dess forvantade prognos utvecklar inte samma grad av
angest som ovetskap och franvaro av kommunikation. Adekvat symtomlindring avseende
flera eventuella symtom sa som smarta gor att en person kanner mindre angest och dven
en trygg vardmiljo ar en faktor som spelar stor roll fér en persons angestniva (Zweers et
al., 2019).

Trycksarsprevalensen ar hogre hos personer som vardas palliativt jamfort med den
allmanna befolkningen och sarskilt hog ar den for dem som bor pa sérskilt boende (Ferris
etal., 2019). Risken for trycksar 6kar vid nedsatt rorlighet (Ferris et al., 2019;
Socialstyrelsen, 2013) och hog alder (Ferris et al., 2019). Likt 6vriga indikatorer
forsamrar trycksar en persons livskvalitet och kan leda till smarta. Vid bedomning av
trycksar graderas saret enligt en fyrgradig skala dar endast grad 2-4 ingar i
Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer (Socialstyrelsen, 2013).



Brytpunktssamtal

Enligt patientlagen, kap 3 paragraf 1, har alla patienter ratt att fa information om sitt
hélsotillstand, samt behandlingsalternativ och forvantat vardforlopp (SFS 2014:821). Vid
overgangen till palliativ vard sker denna informationséverforing genom ett
brytpunktssamtal. Ett brytpunktssamtal ar det samtal dér lakaren och den déende
personen, garna med narvaro av narstaende och andra ur vardteamet, talar om det faktum
att personen befinner sig i livets slutskede och att vardens fokus kommer 6verga till
symtomlindring och god livskvalitet. Ett brytpunktssamtal behéver manga ganger ske
flera ganger for att den doende personen och dennes narstaende ska ha majlighet att
forhalla sig till den nya situation (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021).
Brytpunktssamtalet skapar forutsattningar for personer att fa en lindrande behandling i
stallet for en invasiv behandling i de fall da den lindrande behandlingen anses mer
fordelaktig (Ashana et al., 2019) och manga &ldre &r benéagna att valja en palliativ
inriktning framfor en behandlande da de fatt en forstaelse fér den palliativa vardens
innebdrd (Sung et al., 2019).

Att erhalla brytpunktssamtal kan ha flera goda effekter for bade personen och narstaende,
det kan forebygga oro och missforstand och forbattra livskvaliteten den kvarstaende tiden
(Socialstyrelsen, 2013). Att tidigt samtala med den déende personen &r viktigt for att
skapa forstaelse for den palliativa varden samt for att personen ska kunna fatta beslut
(Sung et al., 2019) och ha kapacitet att framfora sina preferenser (Lundquist et al., 2011).
De personer som tidigt i sjukdomsforloppet erhaller ett brytpunktssamtal beskriver hogre
livskvalitet och upplever ocksa att de far battre tid for forberedelse och planering infor det
som vantar (Vanbutsele et al., 2018). De personer som sjalva kan medverka vid
planeringen av varden far i hogre grad sina énskemal respekterade, genomgar farre
odnskade ingrepp, flyttas mellan vardmiljoer i lagre utstrackning (Steel & Owen, 2019)
och far oftare do pa den plats de sjalva 6nskat (Lundquist et al., 2011; Steel & Owen,
2019). Familjerna till de som har erhallit ett brytpunktssamtal far information och
efterlevandestdd i hogre utstrackning an familjerna till de som inte haft ett
brytpunktssamtal (Lundquist et al., 2011). Men trots att forskningen visar att
brytpunktssamtal skapar forutsattningar for god palliativ vard och att alla patienter har ratt
att erhalla information om sitt halsotillstand enligt patientlagen var det under aren 2015

2017 endast 46% av patienterna som registrerades i Svenska palliativregistret som erholl



brytpunktssamtal enligt studien av Melin-Johansson et al. (2021). Aldre personer erhaller
dessutom brytpunktssamtal i lagre utstrackning an vad yngre personer gor (Melin-
Johansson et al., 2021; Lindskog et al., 2015).

Specialistsjukskoterska inom vard av aldre

En specialistsjukskoterska ar en sjukskoterska med avancerad kunskap i omvardnad,
vilket innefattar praktisk omvardnad av patienter, narstaende och grupper samt ledning,
styrning och utveckling av omvardnad och policyfragor (Edberg et al.,

2013). Specialistsjukskoterskor inom vard av aldre besitter expertkunskap inom
aldrandeprocessen, de vanligaste sjukdomarna och atypiska presentationer av olika
sjukdomstillstand samt har en forstaelse for komplexiteten i varden av aldre. De har till
uppgift att uppméarksamma och ge omvardnad till den &ldre befolkningen och att
undervisa, ge handledning, utreda, hantera och leda varden av denna patientgrupp i
komplexa vardsituationer. Specialistsjukskdterskorna arbetar for att bevara de aldres
oberoende och har ofta en ledande roll i det tvarprofessionella vardteamet samt fungerar
som radgivare till andra professioner inom vard- och omsorg (Vifia-Garcia-Bericua &
Roman-Medina, 2019).

| arbetet ar det som specialistsjukskoterska inom vard av aldre centralt att utga fran den
aldre personens livsvérld, att sakerstélla fortroendefulla relationer och att vara lyhord for
bade patient och narstaende. Det &r ocksa viktigt att med den specialistkunskap man har
anpassa kommunikationen till en niva dér patienten har méjlighet att forsta. Inom den
palliativa varden har specialistsjukskéterskor inom vard av éldre ansvar for att sakerstélla
att den palliativa varden som ges till de aldre personerna utgar fran den palliativa vardens

fyra hornstenar (Riksforeningen for sjukskoterskor inom aldre- och demensvard, 2022).

Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram i studien anvands personcentrerad vard.

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard &r en av sjukskoterskans karnkompetenser (Forsberg, 2021) och

bygger pa ett humanistiskt antagande om alla ménniskors unika, jamlika varde och



kompetens (Wijk & Edvardsson, 2020). Den personcentrerade varden innebér att
patienten tillskrivs bade rattigheter och ansvar gallande den egna varden. Tre
nyckelbegrepp inom personcentrerad vard &r partnerskap, patientberéattelse och
dokumentation. Partnerskap innebdar att dmsesidig respekt ska finnas mellan patienten och
vardpersonalen, dar patienten har erfarenhet och kunskap om hur det &r att leva med sin
sjukdom och personalen har generell kunskap om vard och behandling vid det specifika
sjukdomstillstandet. Utgangspunkten for partnerskapet ar alltid patientens berattelse. Att
lyssna till berattelsen ar nodvandigt for att vardpersonalen ska fa medvetenhet om
personens Vvilja och resurser och fokuset i patientberattelsen ar personens upplevda
tillstand och hur livssituationen paverkas av det. Patientberattelsen ligger sedan till grund
for den hélsoplan som dokumenteras. Halsoplanen &r en gemensam éverenskommelse
mellan patient, i vissa fall &ven anhériga, samt vardpersonal och i den ska patientens mal
framga samt hur uppféljning ska ske (GPCC, 2023; Norberg & Ekman, 2021).
Grundlaggande i den personcentrerade varden ar att en person inte ska reduceras till sin
sjukdom (Ekman & Norberg, 2021) utan att en persons samtliga behov synliggors.
Darmed far andliga, existentiella, sociala och psykiska behov lika stort utrymme som de
fysiska behoven (Svensk sjukskoterskefdrening [SSF], 2010).

| motet med den aldre personen ar det sarskilt viktigt med den personcentrerade varden
med tanke pa det komplexa vard- och omsorgsbehov manga éldre har. Det ar viktigt att
den dldre personen sjalv far uttrycka vilka problem som &r de mest centrala och ska
prioriteras i varden (Blomqvist, 2017) samt vara delaktig i planering och uppféljning av
vard och behandling (GPCC, 2022). For att forsta den aldres livsvarld och kunna
astadkomma personcentrerade moten med de dldre behdver vardpersonalen ha kunskap
om personen ifraga och dennes behov, prioriteringar, vanor, intressen, synsétt och
uppfattningar om sadant som &r betydelsefullt for just den enskilda individen (Blomqvist
& Beck, 2017). Att dldre far beréatta sin livsberattelse for vardpersonalen ar viktigt for att
de ska uppleva livet som en sammanhallen helhet och fa en kansla av mening (Ekman &
Norberg, 2021) samtidigt som det for personalen skapar forstaelse for vem den éldre
personen har varit och fortfarande ar (Blomqvist & Beck, 2017). Aven i de fall den aldre
personen inte sjalv kan formedla sina behov &r livsberattelsen viktig att ha tagit del av, for

genom den kan personalen lattare tolka och forsta den aldre (Blomqvist, 2017).
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Problemformulering

Den medicinska utvecklingen leder till att personer lever langre, men med stigande alder
okar risken for sjukdom, funktionsnedséattning och skorhet. Vard och behandling av de
mest sjuka aldre ska utga fran en helhetsbedomning av halsotillstandet och styras av vad
behandlingsmalet ar och vilken nytta den forvantas ge. Att erhalla palliativ vard vid
obotlig sjukdom kan foérebygga och lindra lidande. Forskning har visat att manga aldre
foredrar en palliativ vardinriktning vid forstaelse for dess innebord. Genom
brytpunktssamtal, som &r en av Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard, ges
information fran lakaren om dvergangen fran kurativ till palliativ vard. Tidigare forskning
har visat att dldre erhaller brytpunktssamtal i lagre utstrackning &n yngre och inte heller
har samma forutsattningar att fa en god palliativ vard. Att brytpunktssamtalet har flera
positiva effekter ar pavisat sedan tidigare men huruvida samband foreligger mellan utfort
brytpunktssamtal med patient och évriga av Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ
vard finns det idag begransat med forskning om. Att undersoka detta skulle kunna bidra
med ytterligare kunskap om brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden som

aldre personer erhaller.

Syfte och fragestallningar

Syftet var att undersoka om brytpunktsamtal med patient har nagon betydelse for den

palliativa varden personer 65 ar eller dldre erhaller under sin sista levnadsvecka.

Fragestallningar

1. Har brytpunktssamtalet nagot samband med utférd munhalsobedémning under en

aldre persons sista levnadsvecka?

2. Har brytpunktssamtalet ndgot samband med utford smartskattning under en &ldre

persons sista levnadsvecka?

3. Har brytpunktssamtalet nagot samband med vidbehovsordination av opioid mot

smarta under en &ldre persons sista levnadsvecka?

4. Har brytpunktssamtalet nagot samband med vidbehovsordination av
angestdampande lakemedel under en aldre persons sista levnadsvecka?
5. Har brytpunktssamtalet nagot samband med foérekomst av trycksar under en aldre

persons sista levnadsvecka?
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METOD

| metoden presenteras design, population och urval, datainsamling, tillvagagangssatt,

dataanalys och etiska stéllningstaganden.

Design

Studien var en kvantitativ retrospektiv icke-experimentell registerstudie (Billhult, 2017).
Studien var retrospektiv da den bygger pa redan insamlade data och icke-experimentell

eftersom den utférdes utan intervention (Polit & Beck, 2017).

Population och urval

Hela populationen som Overensstamde med valda kriterier inkluderades i studien och
urvalsstrategin var darfor ett konsekutivt urval (Olsson & Sdérensen, 2021). Personer som
var 65 ar eller aldre, oberoende av dodsplats eller dodsorsak som registrerats i 2021 ars

dodsfallsenkat i Svenska palliativregistret inkluderades i studien.

Datainsamling

Data hamtades fran Svenska palliativregistret. Vid registerstudier ar det viktigt att data
som presenteras i registret ar bade valid och reliabel (Olsson & Sérensen, 2021). Fragorna
och dess svarsalternativ i Svenska palliativregistrets dodsfallsenkat (Bilaga 1, Bilaga 2) ar
formulerade pa satt for att undvika tvetydigheter, vilket mojliggor att reliabilitet och

validitet uppnas.

Tillvagagangssatt

En ansokan om detaljerat datauttag fran Svenska palliativregistret genomfordes for att fa
tillgang till ett mer utforligt material an det som finns publicerat publikt pa registrets
hemsida. Ansokan och en presentation om studien (se Bilaga 3) togs emot av forsknings-
och utbildningsansvarig for registret for stallningstagande till godk&nnande eller avslag.
Da ledningsgruppen fér Svenska palliativregistret godkant ansokan erholls efterfragade

data i en Excelfil, dar all data var avidentifierad.
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Dodsfallsenkaten uppdaterades 20210208 i avseende av covid- 19, varfor tva
dodsfallsenkater behovde inga i studien for att samtliga avlidna under ar 2021 skulle
inkluderas (Bilagal, Bilaga 2). De fragor i dodsfallsenkéten som ansags relevanta for
studiens syfte och som efterfragades var 2c, 4, 8, 9, 10a, 10b, 12a, 13a, 144, 16, 20, 22, 23
(se Bilaga 1, Bilaga 2). Dodsfallsenkéaten inkluderar fragor som grundar sig pa alla
Socialstyrelsens indikatorer utom “Tackningsgrad for Svenska palliativregistret” och “Tva
eller fler inskrivningar i slutenvarden de sista 30 dagarna i livet”, varfor dessa indikatorer
inte undersoktes i denna studie. Under arbetes gang beslutades att de fragor som skulle
analyseras var de som ror de indikatorer som Socialstyrelsen satt upp malnivaer for,

darfor ingick endast fragorna 8, 10b, 13a, 144, 20, 23 i analysprocessen.

Dataanalys

For att analysera insamlade data anvéandes statistikprogrammet SPSS version 28.0.0. En
statistiker har handlett forfattarna i analysprocessen for att sékerstélla att den utfors

korrekt och att statistiken som presenteras i studien &r riktig.

Dataanalysen paborjades med en omkodning av variablernas svarsalternativ for att minska
antalet varden. Svarsalternativen reducerades da till dikotomier, vilket innebar att det
endast finns tva svarsalternativ. For redovisning av reduceringen till dikotomier, se Bilaga
4. Analysprocessen fortsatte sedan med att variablerna studerades en at gangen, sa kallad
univariat bearbetning, for att erhalla information om férdelningen inom den enskilda
variabeln. Detta utférdes for att for skapa 6versyn 6ver materialet och fa information om
hur manga av de &ldre som erhallit respektive inte erhallit brytpunktssamtal. Darefter
utfordes en bivariat bearbetning for att underséka sambandet mellan tva variabler och den
eventuella orsaksrelationen. En korstabulering utfordes da for att avgéra om variabeln
brytpunktssamtal hade ett samband med de 6vriga variablerna som utgjordes av
Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard. For att utrona om observerade samband
kunde skiljas fran slumpen utfordes Chi2-test (Djurfeldt et al., 2013) déar samband ansags
signifikanta om p-vérdet var <0,05, i enlighet med Polit & Beck (2017). For att undersoka
hur starkt sambandet var mellan brytpunktssamtal och Socialstyrelsens 6vriga indikatorer
for god palliativ vard utférdes en logistisk regressionsanalys. Genom logistisk
regressionsanalys beréknas oddskvot (OR) (Bring et al., 2015), dar oddsen for en handelse

efter exponering av en faktor (erhallet brytpunktssamtal) jamfors med oddsen for
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handelsen i en kontroll- eller referensgrupp (ej erhallet brytpunktssamtal) (Andrade,
2015). | samband med utrdkning av OR erhalls aven ett 95% konfidensintervall (CI) som
talar om ifall OR &r signifikant eller inte. I de fall Cl 6verlappar 1.0 & OR inte signifikant
(Bring et al., 2015).

Etiska stéllningstaganden

Studentuppsatser pa avancerad niva omfattas inte enligt Lag om etikprévning av forskning
som avser ménniskor (2003:460) av en formell ans6kan till etikprévningsndmnden. Att

varna om manniskors lika vérde, integritet och sjalvbestimmande samt att etisk reflektion
fors under hela arbetet ar av storsta vikt (Kjellstrom, 2017) och genomfordes darfor under

studiens gang.

Svenska palliativregistret innefattar endast data fran avlidna personer och ett formellt
samtycke kunde darfor inte inhamtas, men data fran register kan enligt GDPR anvéandas
utan informellt samtycke i de fall det inte gar att inhdmta. Vid forskning pa avlidna
manniskor ska det dvervagas om information till anhdériga behdvs (Codex, 2021). Da allt
insamlat material var avidentifierat av ansvariga pa Svenska palliativregistret nar

forfattarna mottog excelfilen ansags detta inte vara nodvandigt.

Konfidentialitet och sekretess, som bygger pa en manniskas rattighet att insamlade
uppgifter halls privata, (Kjellstrom, 2017; World Medical Association, 2018) upprattholls
genom att allt material som inhdmtades fran Svenska palliativregistret dels var
avidentifierat och dels forvarades pa ett sakert satt sa att obehoriga inte kunde ta del av
materialet, pa l6senordskyddade datorer. Efter fardigstallandet av examensarbetet kommer
allt insamlat material att raderas. Detta tillsammans med den etiska egengranskningen
utifran riktlinjerna fran forskningsetiska namnden vid Hégskolan i Dalarna gor att

forfattarna bedomer att studien har god forskaretik (Bilaga 5).

RESULTAT

Antalet registrerade dodsfall i Svenska palliativregistret som dverensstamde med studiens
inklusionskriterier var 41 831. Innan sin dod hade totalt 22 453 personer (53,7%) erhallit
brytpunktssamtal och 16 941 personer (40,5%) inte erhallit brytpunktssamtal. Fragan om
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patienten erhallit brytpunktssamtal innan sin dod hade besvarat med “vet ej” i 2 437
dodsfallsenkater (5,8%).

Samband mellan utfort brytpunktssamtal med patient och

Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard

En bivariat analys utférdes for att studera om det foreligger samband mellan utfort
brytpunktssamtal med patient och Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard. Hur
manga dodsfallsenkater som ingatt i respektive korstabellsanalys redovisas tillsammans
med bortfallet i Tabell 1.

Tabell 1
Antal (n) och andel (%) dodsfallsenkéter som ingar i respektive korstabellsanalys,
inklusive bortfall.

Indikator Ddédsfallsenkéter som Bortfall n(%)* Totalt n(%)
ingdr i analysen n(%)

Brytpunktssamtal *
Munhélsobedémning 36 610 (87,5) 5221 (12,5) 41 831 (100,0)

Brytpunktssamtal * 37 196 (88,9) 4635 (11,1) 41 831 (100,0)
Smartskattning

Brytpunktssamtal * 39 304 (94,0) 2 527 (6,0) 41 831 (100,0)
Opioid mot smérta

Brytpunktssamtal * 39 274 (93,9) 2 557 (6,1) 41 831 (100,0)
Injektion mot angest

Brytpunktssamtal * 38 420 (91,8) 3411(8,2) 41 831 (100,0)
Avliden med trycksar
* Om fragorna som ror brytpunktssamtal med patient och/eller undersékta kvalitetsindikatorer besvarats med “vet g i

dodsfallsenkaten exkluderas de fran analysen och raknas som bortfall.
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Signifikanta samband (p <0,05) mellan utfort brytpunktssamtal med patient och samtliga
av kvalitetsindikatorerna pévisades med Chi?-testet. Hur méluppfyllelsen for
kvalitetsindikatorerna sett ut i forhallande till om patienten erhallit brytpunktssamtal eller
ej redovisas i Tabell 2.

Tabell 2

Antal (n) och andel (%) som haft respektive inte haft kvalitetsindikatorerna uppfyllda

under sista levnadsveckan.

Resultatmatt Erhallit Ej erhallit Totalt p-varde *
brytpunktssamtal n brytpunktssamtal n n (%)
(%) (%)

Munhélsobedémning under
sista levnadsveckan
Ja 15209 (72,9) 9 266 (58,9) 24 475 (66,9) <0,001

Nej 5657 (27,1) 6 478 (41,1) 12 135 (33,1)

Smartskattning under sista

levnadsveckan
Ja 13940 (65,7) 7626 (47,7) 21 566 (58,0) <0,001
Nej 7 264 (34,3) 8 366 (52,3) 15 630 (42,0)

Vidbehovsordination av opioid
mot smarta under sista

levnadsveckan
Ja 22 022 (98,2) 15 486 (91,7) 37508 (95,4) <0,001
Nej 396 (1,8) 1400 (8,3) 1796 (4,6)

Vidbehovsordination av

angestdampande lakemedel

under sista levnadsveckan

Ja 21913 (97,8) 15 313 (90,8) 37 226 (94,8) <0,001

Nej 491 (2,2) 1557 (9,2) 2048 (5,2)

Utan férekomst av trycksar
under sista levnadsveckan
Ja 19 039 (86,6) 14 558 (88,6) 33597 (87,4) <0,001

Nej 2 958 (13,4) 1865 (11,4) 4823 (12,6)

* vid p-vérde <0,05 bedéms sambandet vara signifikant.

Korstabellsanalysen visar att hos de som hade registrerat svar for om brytpunktssamtal

genomforts med patienten eller ej hade under sista levnadsveckan totalt 66,9% erhallit
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munhalsobeddmning, 58% blivit smartskattade med smartskattningsinstrument, 95,4 %
haft opioid ordinerad mot smérta och 94,8% haft vidbehovsordination av angestdampande
lakemedel och 87,4 % av populationen hade avlidit utan férekomst av trycksar. For de
som erhallit brytpunktssamtal var motsvarande siffror féljande: 72,9% hade erhallit
munhélsobeddémning, 65,7% hade blivit smértskattade med smartskattningsinstrument,
98,2% hade haft opioid ordinerad mot smérta och 97,8% hade haft vidbehovsordination
av angestdampande lakemedel under sista levnadsveckan och 86,6% hade avlidit utan
forekomst av trycksar. Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer var darmed i hogre
utstrackning uppfyllda hos gruppen som erhallit brytpunktssamtal an hos den totala
populationen bortsett frin indikatorn “utan forekomst av trycksédr” dér resultatet visar att
en hogre andel avlider utan forekomst av trycksar hos den totala populationen an hos de

som erhallit brytpunktssamtal.
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Brytpunktssamtalets inverkan pa Socialstyrelsens Ovriga

indikatorer for god palliativ vard

For att bedoma styrkan pa sambandet mellan utfort brytpunktssamtal med patient och
undersokta kvalitetsindikatorer utfordes en logistisk regressionsanalys, vilken redovisas i
Tabell 3.

Tabell 3
Logistisk regressionsanalys for samband mellan brytpunktssamtal och Socialstyrelsens
ovriga indikatorer for god palliativ. Resultatet redovisas som Odds Ratio (OR) och

konfidensintervall (CI).

Resultatmatt Exp. (B) Konfidensintervall p-varde*
Odds Ratio (OR) (Ch
Munhélsobeddmning under Brytpunktssamtal 1,880 1,799-1.964 ,000

sista levnadsveckan

Smartskattning under sista Brytpunktssamtal 2,105 2,019-2,196 ,000
levnadsveckan

Vidbehovsordination av
opiod mot smarta under Brytpunktssamtal 5,027 4,488-5,631 ,000
sista levnadsveckan

Vidbehovsordination av Brytpunktssamtal 4,538 4,092-5,033 ,000
angestdampande lakemedel
under sista levnadsveckan

Utan férekomst av trycksar Brytpunktssamtal 0,825 0,775-0,877 <0,001
under sista levnadsveckan

* vid p-vérde <0,05 beddms sambandet vara signifikant.

Jamfort med de personer som inte erhallit brytpunktssamtal hade personer som erhallit
brytpunktssamtal 1,88 ganger hogre chans att erhalla munhéalsobedémning (OR: 1,88, 95
% Cl:1,799-1,964), tva ganger hogre chans att bli smartskattade (OR: 2,105, 95% CI:
2,019-2,196), fem ganger hogre chans att vara ordinerade opioid for smarta vid behov
(OR: 5,027, 95% CI: 4,488-5,631) och 4,5 ganger hogre chans att vara ordinerade
angestdampande lakemedel (OR: 4,538, 95% ClI: 4,092-5,033) under sista levnadsveckan.
Personer som erhallit brytpunktssamtal hade hogre risk att avlida med trycksar &n de som

inte erhallit brytpunktssamtal da oddskvoten for brytpunktssamtal och kvalitetsindikatorn
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“utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan” var <1,0 (OR: 0,825, 95% CI:

0,775-0,877).

DISKUSSION

| diskussionsdelen presenteras resultatsammanfattning, resultatdiskussion,
metoddiskussion, slutsats, klinisk betydelse for samhallet samt forslag till vidare

forskning.
Resultatsammanfattning

Studiens syfte var att undersoka brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden
personer >65 ar erhaller under sin sista levnadsvecka genom att undersoka ifall det
foreligger samband mellan utfort brytpunktssamtal med patient och maluppfyllelse av
Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard. Resultatet visade signifikanta samband
(p <0,05) mellan utfort brytpunktssamtal med patient och samtliga av Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer. For fyra av indikatorerna 6kade chansen for maluppfyllelse ifall
brytpunktssamtal héllits med patienten, dessa var indikatorerna “munhalsobedémning
under sista levnadsveckan” (OR 1,88), “smértskattning under sista levnadsveckan” (OR
2,105), “vidbehovsordination av opioid mot smirta under sista levnadsveckan” (OR
5,027) och “vidbehovsordination av dngestddmpande likemedel under sista
levnadsveckan” (OR 4,534). For kvalitetsindikatorn “utan forekomst av tryckséar under
sista levnadsveckan” var maluppfyllelsen i stéllet lagre for den grupp som erhéllit
brytpunktssamtal dn den grupp som inte hade gjort det (OR 0,825). Oavsett om
brytpunktssamtal hade hallits eller ej med patienten sa uppnadde inte nagon av de

undersokta kvalitetsindikatorerna Socialstyrelsens uppsatta malnivaer.

Resultatdiskussion

Av resultatet framkommer att brytpunktssamtalet har betydelse for kvaliteten pa den
palliativa vard den &ldre personen erhaller under sin sista levnadsvecka, vilket ocksa stods
av tidigare forskning (Ashana et al., 2019; Lundquist et al., 2011; Steel & Owen, 2019;
Sung et al., 2019; Vanbutsele et al., 2018). Trots detta visar var studie att endast cirka
halften, 53,7%, av de personer, 65 ar eller aldre, som avlidit en forvantad dod har erhallit
ett brytpunktssamtal. Nar denna siffra jamférs med motsvarande siffra for andelen
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genomforda brytpunktssamtal med yngre patienter, yngre an 65 ar, som avlidit en
forvantad dod, som ar 77,3% (Svenska palliativregistret, 2022b), tyder det pa att
patientens alder har betydelse for i vilken utstrackning brytpunktssamtal med patient
genomfors. Det 6verensstammer i sin tur med tidigare forskning som visat att hog alder ar
en riskfaktor for att i lagre utstrackning erhalla brytpunktssamtal (Lindskog et al., 2015;
Melin-Johansson et al., 2021). Enligt kompetensbeskrivningen for
specialistsjukskaterskor inom vard av aldre (2022) kan specialistsjukskoterskan med sin
fordjupade kompetens uppméarksamma tecken pa hélsa eller ohélsa hos den &ldre
personen, identifiera reaktioner pa olika behandlingar den aldre erhaller samt reagera vid
over- och underbehandling och foresla lampliga behandlingsmetoder (Riksfdreningen for
sjukskoterskor inom aldre- och demensvard, 2022). Specialistsjukskoterskan har darfor en
viktig roll i att identifiera &ldre personer som skulle gynnas av palliativ vard och att da
formedla till 1akaren och 6vriga i teamet ndr hen anser att det &r tid att initiera ett
brytpunktssamtal. Enligt patientlagen, kap 3 paragraf 1 har alla patienter ratt att fa
information om sitt hélsotillstand, behandlingsalternativ och forvantat vardforlopp (SFS
2014:821) och for att mojliggora att en person bibehaller sitt sjalvbestammande i livets
slutskede kravs informerade samtal och individanpassat stod (Osterlind et al., 2022).
Forskning har visat att manga aldre upplever det viktigt att fa vara delaktiga i samtalen
infor livets slut och ha majlighet att paverka tiden fram till doden (Kendall et al., 2015).
Personcentrerad vard utgar ifran att den aldre personen gors delaktig i vad som ska
prioriteras (Blomqvist, 2017) och hur varden ska planeras (GPCC, 2022), nagot ett
brytpunktssamtal kan skapa forutsattningar for. Med vetskap om brytpunktssamtalets
betydelse for kvaliteten pa den palliativa varden for aldre personer &r det angelaget att
samtalen utfors i hogre utstrackning och att man sakerstaller en god kvalitet pa samtalen.
Enligt en tidigare studie behdvs det en standardiserad utbildning i att halla diskussion i
livets slut for alla lakare under utbildning, oavsett inriktning, da alla lakare behover vara
forberedda pa att halla i dessa samtal och kunna se patientens dod som en ibland
oundviklig konsekvens av allvarlig sjukdom och inte som ett personligt misslyckande att
tillhandahalla kvalitetsvard (Sutherland, 2019).

Nedsatt munhélsa &r vanligt férekommande i det palliativa skedet (Winning et al., 2021)
och aldre personer har dkad risk for att utveckla sjukdomar i munhalan (Andersson,
2017). Gustafsson et al (2021) beskriver att vardpersonal anser att munvard ar en naturlig

del av vardandet men det nedprioriteras ofta da andra behov, sa som tillexempel smérta,
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tar over “uppmarksamheten”. Kunskapsbrist 4r ndgot som upplevs hos flera
yrkeskategorier, vilket ocksa kan vara en bidragande orsak till att munhalsobedémningar
inte utfors i hogre utstrackning (Gustafsson et al., 2021). Vardpersonal prioriterar ofta
munhéalsobedémning forst om patienter har markbara munvardsproblem eller klagar 6ver
munbesvar (Venkatasalu et al., 2020). Att anvanda validerade strukturerade
beddomningsinstrument, tillexempel ROAG, 6kar mojligheten att arbeta enhetligt,
upptacka problem och sétta in adekvata atgarder (Gustafsson et al., 2021).
Brytpunktssamtalet har enligt var studie betydelse for om munhalsobedomning utforts
under en aldre persons sista levnadsvecka eller inte. Av de som erhallit brytpunktssamtal
hade 72,9% fatt en munhélsobeddmning under sista levnadsveckan medan endast 58,9%
av de som inte erhallit ett brytpunktssamtal fick en munhélsobedémning under sista
levnadsveckan. Tidigare forskning har visat att vardpersonal upplever att
munhéalsobedémningar ar enklast att utfora i det palliativa slutskedet, i vissa fall da
patienten forsamrats till den grad att de har slutat &ta och dricka, det &r da naturligt att
hjalpa patienten med till exempel aterfuktning och munhélsan blir da en naturlig del av
vardandet (Gustafsson et al., 2021). Att munhéalsobedémningar anses vara lattare att utfora
vid konstaterade palliativa skeden kan vara en forklaring till att fler av de aldre i
studiepopulationen som fatt ett brytpunktssamtal erhallit munhélsobedémning an de som
inte fatt det, eftersom brytpunktssamtal tydliggor att varden andrar riktning och att ett
palliativt skede inleds. Att aldre erhaller brytpunktssamtal skapar saledes dkade
forutsattningar for att erhalla munhélsobedémning som i sin tur skapar forutsattning for
att erhalla adekvat munvard. En forbattrad munhélsa 6kar mojligheten till god livskvalitet
och minskar risken for komplikationer som innebar lidande for den dldre personen
(Winning et al., 2021). Vid omvardnadsatgérder ar det viktigt att utga fran personen sjalv
och dennes behov och dnskemal for att atgarderna ska ge valbefinnande (Beck, 2017). Vid
omvardnadsatgarder som rér munhalan ar det som personal viktigt att vara medveten om
att munhalan ar ett intimt omrade och i utforandet visa respekt gentemot den aldre

personen (Andersson, 2017).

Smadrta &r enligt tidigare forskning det vanligaste férkommande symtomet hos aldre i det
palliativa skedet (Andersson et al., 2018). Enligt Cox (2022) &r smartupplevelsen alltid en
personlig upplevelse som paverkas av tidigare erfarenheter av smarta samt biologiska,

psykologiska och sociala faktorer. For att kunna ge personcentrerad vard behover darfor
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vardpersonalen tro pa och respektera patienternas upplevelse da de rapporterar smarta och
inte ifragasatta dem (Cox, 2022). Socialstyrelsen har som mal att 100% ska smartskattas
med validerat instrument och >98% ska ha ordinerat vidbehovsordination av opioid mot
smadrta under sin sista levnadsvecka (Socialstyrelsen, 2013; Socialstyrelsen, 2017). Vid
jamforelse av erhallet respektive icke erhallet brytpunktssamtal for de aldre i var studie sa
noteras att de som erhallit brytpunktssamtal bade blir smartskattade i hogre grad &n de
som inte erhallit brytpunktsamtal, 65,7% jamfort med 47,7%, och i hogre grad har
vidbehovsordination av opioid mot smarta ordinerad, 98,2% jamfort med 91,7%. Saledes
verkar brytpunktsamtalet ha betydelse for de aldre personerna, bade géllande utforandet
av smartbedémning och tillgangen till adekvat smartlindring. Tidigare forskning har ocksa
visat att patienter i hogre utstrackning erhaller smartlindring nér de har haft ett
brytpunktssamtal (Arestedt et al., 2021) och vidare patalar forskning att det ar hogre
sannolikhet att erhalla smartlindring om en smartbedémning utfors (Andersson et al.,
2018; Breivik et al., 2008; Tracy & Sean-Morrison, 2013; Vigstad et al., 2018; Arestedt et
al., 2021). Att de i var studie som erhallit brytpunktssamtal blivit smartskattade i hogre
utstréackning och i hogre utstrackning har opioid mot smérta ordinerad vid behov kan
darmed ha medfort att de erhallit smartlindrande atgarder i hogre utstrackning an de som
inte haft brytpunktssamtal. Detta i sin tur okar deras forutsattningar for god livskvalitet
och minskar risken for att drabbas av komplikationer relaterade till smértan
(Socialstyrelsen, 2013; Alexander et al., 2016). Enligt Strang (2017) kan smarta yttra sig
pa andra satt for aldre personer an for yngre och detta behover vardpersonalen vara
medveten om vid smartbedémning av aldre personer. Pl6tsligt pakommen oro, forvirring,
illamaende eller trétthet ar exempel pa uttryck som kan grunda sig i smarta. | de fall den
aldre personen sjalv har svart att formedla sig kan det enligt Blomqvist (2017) hjélpa att
ha tagit del av de aldre personernas livsberattelse for att kunna tolka behov. Att
vardpersonalen lyssnat till livsberattelsen skulle saledes kunna hjalpa dem att tolka den
aldre personens uttryck for sméarta och darmed Okar forutsattningarna for att personen

erhaller smartlindring.

Aven angest &r ett vanligt forekommande symtom i den palliativa fasen och adekvat
behandling mot angest maste finnas ordinerat nér en person dvergar till palliativ vard
(Socialstyrelsen, 2013). Resultatet visar att 97,8% av de personer som haft ett

brytpunktssamtal ocksa haft en vidbehovsordination av angestddmpande lakemedel under
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sista levnadsveckan, medan motsvarande siffra hos gruppen som inte erhallit
brytpunktssamtal var 90,8%. Resultatet visar ddrmed att brytpunktssamtalet aven verkar
ha betydelse for tillgang till angestddmpande lakemedel i livets slutskede for personer
som &r 65 ar eller dldre. I modellen De 6 S:n lyfts symtomlindringens betydelse for att
minska lidande pa flera nivaer (Osterlind et al., 2022) samt vilken betydelse en adekvat
symtomlindring har for bevarandet av sjalvbilden (Osterlind & Henoch, 2020). Att lindra
det fysiska symtomet smarta och det psykiska symtomet angest ar darmed viktigt for att
personen ska kunna bevara sin sjalvbild samt bibehalla livskvalitet och vélbefinnande
(Osterlind et al., 2022; Osterlind & Henoch, 2020). Det finns flera satt att lindra symtom
varav farmakologisk behandling ar ett satt. FOr att sjukskdterskan som arbetar med aldre
personer i livets slutskede ska kunna anvénda sig av farmakologisk symtomlindring av
bade smarta och angest, i de fall denna behandlingsmetod kanns mest relevant, sa behover
det finnas en vidbehovsordination av dessa lakemedel. For att astadkomma en
personcentrerad behandling behover de aldre sa langt det gar fa mojlighet att sjalva
uttrycka vilka besvar som upplevs mest centrala samt goras delaktig i varden och
behandlingen (Blomqvist, 2017; GPCC, 2022).

Att vardas i palliativt skede ar ocksa forknippat med 6kad risk for trycksar (Ferris et al.,
2019). Trycksar hos personer som vardas i livets slutskede gar inte alltid att undvika pa
grund av det bréackliga och komorbida tillstandet som personer i livets slutskede ofta
hamnar i och de riskfaktorer som ofta utvecklas till foljd av det (Langemo, 2012). |
resultatet av var studie framkommer att &ldre personer som erhallit brytpunktssamtal i
hogre utstrackning avlider med trycksér an de som inte erhallit brytpunktssamtal. Tidigare
forskning belyser att i livets slutskede sker ett 6vervagande gallande sarbehandling;
huruvida intensiv botande sarbehandling ska accepteras eller ett mer palliativt
tillvagagangssatt ska valjas. Att inrikta sig pa stodjande och komforth6jande insatser kan i
livets slutskede vara den lampligaste strategin for sarbehandlingen och en viss forsamring
av sarets tillstand &r inte ovanlig nar varden flyttas fran ett kurativt till palliativt fokus
(Langemo, 2012), en fokusforflyttning vi tanker blir tydlig i och med brytpunktssamtalet.
Om den aldre personen har formaga att sjalv uttrycka dnskemal angaende sarbehandlingen
ska mojlighet ges till det, da varden ska vara personcentrerad och personer darfor sjalva
har ratt att fa vara med och bestamma 6ver sin vard (GPCC, 2022). | diskussionen om
vilken behandlingsinriktning som ska véljas blir partnerskapet mellan den &ldre personen
och vardpersonalen viktig, dar den aldre har erfarenhet och kunskap om hur det ar att leva
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med saret och personalen har generell kunskap om behandling av trycksar. Den
gemensamma 6verenskommelsen ska sedan dokumenteras i hélsoplanen (GPCC, 2022).
En annan tankbar forklaring till att trycksar var vanligare hos de aldre i
studiepopulationen som erhallit brytpunktssamtal &n hos de som inte gjort det kan vara om
de som erhallit brytpunktssamtal fatt sederande lakemedel i hogre utstrackning. Artico et
al. (2018) beskriver i sin studie att det foreligger ett signifikant samband mellan

kontinuerlig behandling med sederande ldkemedel och forsamring av trycksar.

Metoddiskussion

En kvantitativ studiedesign ansags bast lampad for studiens syfte da denna design &r bra
for att genomfora jamforelser, undersdka samband, utfora kartlaggning utan djupare
analys (Billhult, 2017) och tacka in flera omraden samtidigt (Eliasson, 2022). Vidare
ansags studiedesignen relevant da studien grundar sig pa ett stort antal individer och ett
begransat antal variabler samt utgar fran strukturerade fragestéllningar, i enlighet med
Olsson och Sorensens (2021) beskrivning av den kvantitativa studiedesignen. En fordel
med att anvéanda sig av register for studier och forskning ar att de har stor spannvidd och
innehaller omfattande mangd information (Olsson & Soérensen, 2021).

Att studien utforts pa redan befintlig data medfor aven att den ar replikerbar (Djurfeldt et
al., 2013). Registerstudier inom palliativ vard har fordelar i att storre populationer
undersdks och urvalet ar inte begransat till sjukdomsspecifika grupper (Earle & Ayanian,
2006), vilket gor det lattare att generalisera resultatet inom den aldersgrupp studien utfors

Urvalet var konsekutivt och en risk med denna typ av urval ar att resultatet inte gar att
generalisera om studietiden &r for kort (Polit & Beck, 2017), varfor data samlades in for
en studieperiod pa ett ar. Intentionen var till en borjan att inkludera samtliga aldre som
avlidit men da fragan om brytpunktssamtal endast besvaras for de personer som dott en
forvantad dod i 2021 ars dodsfallsenkét sa exkluderades de som détt en oférvantad dod
fran studien. Studiens undersékningspopulation hade ett bortfall med ett spann pa 6-
12,5%, da bortfallet sag olika ut for de olika kvalitetsindikatorerna. Totalt var
undersokningspopulationen hdg vilket anses vara en styrka i resultatet, da en storre
studiepopulation minskar risken att bortfallet paverkar resultatet och ett storre urval

mojliggor generaliserbarhet av resultatet (Polit & Beck, 2017).
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For att registerstudier ska halla hog kvalitet &r de beroende av hur noggrant och
systematiskt data ar registrerade i registren (Forsberg & Wengstrom, 2015). Under ar
2021 var tackningsgraden for samtliga dodsfall, oavsett alder, som registrerades i Svenska
palliativregistret 56 %. Tackningsgraden var under aret hogst for den specialiserade
palliativa varden, dar tackningsgraden bedomts vara 6ver 90%, medan tackningsgraden
for sjukhus beddmts vara 58%, for sarskilda boenden och korttidsboende 73 % och for de
som avlidit i hemmet 41 % (Svenska palliativregistret, 2022b). Vid genomfdrande av
studier foreligger risk for bias, det vill sdga forvrangning eller fel och detta gar séllan att
undvika helt och nar tackningsgraden i en registerstudie &r lag okar risken for urvalsbias
(Polit & Beck, 2017). Att endast omkring hélften av alla dédsfall under 2021 finns
registrerade i Svenska palliativregistret kan paverka resultatet av studien, men i vilken
riktning gar inte att sdga da det inte finns information om hur maluppfyllelsen av
kvalitetsindikatorerna varit eller om brytpunktssamtal utforts med personerna eller ej for
de dadsfall som inte blivit registrerade. Att tackningsgraden skiljer sig at beroende pa var
en person avlidit kan ocksa ha haft betydelse for resultatet. Den personal som arbetar med
specialiserad palliativ vard besitter specialistkunskap inom omradet och darmed skulle
maluppfyllelsen vad galler Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard kunna vara
hogre i denna grupp i jamforelse med évriga grupper. Eventuellt hade resultatet sett
annorlunda ut om tdckningsgraden varit hdgre aven for registreringar av dodsfall som inte

skett inom den specialiserade palliativa varden.

Reliabilitet ar ett viktigt kriterium for att bedéma en kvantitativ matmetods kvalitet och
handlar om ett instruments tillforlitlighet och innebér franvaro av variation vid upprepade
matningar, oberoende av vem som genomfor matningen (Polit & Beck, 2017).
Reliabiliteten for dodsfallsenkaten i Svenska palliativregistret kan paverkas av vem som
fyllt i enkaterna, om det utfors av personal som vardat personen som avlidit eller om data
endast ar hamtade fran patientens journal, vilket i sa fall skulle kunna innebéra en risk for
felaktiga svar om dokumentation ar bristfallig. Alla kvalitetsregister ska enligt Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) utféra nagon form av validering, framst for att bestimma
hur stor andel av en eller flera variabelvarden som ar korrekt registrerade sa att registret
uppfyller sitt syfte. Under ar 2021 genomfordes inga valideringsbesck pa enheter
registrerade i Svenska palliativregistret pa grund av covidpandemin (Svenska
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palliativregistret, 2022b). Aret efter, ar 2022, genomfordes validering av Svenska
palliativregistret i form av stickprov dar granskning av 40 journaler fran kommunala
enheter (hemsjukvard, korttidsboende och allméan hemsjukvard) i fyra kommuner och 40
journaler fran sjukhusenheter pa fyra sjukhus utfordes. Vid granskningen framkom att
graden av Overensstaimmelse med patientjournalen skiljer sig for de olika
kvalitetsindikatorerna, dar éverensstdmmelsen for Idkemedelsordination mot smérta och
angest generellt & hog medan Gverensstammelsen mellan brytpunktssamtal med patient &r
betydligt lagre. M6jliga anledningar till detta som Svenska palliativregistret lyfter & om
journalsystemets uppgifter inte &r samlade, att journalsystemet sokbarhet av indikatorer
kan se olika ut samt att virdpersonal véljer alternativet “nej” istéllet for "vet ej” vid
registerregistreringen i stor utstrackning nar journalanteckningar saknas (Svenska
palliativregistret, 2022a). Saledes lyfts journalféringens betydelse for validiteten, nagot vi
tidigare ndmnde &ven kan ha betydelse for reliabiliteten. Enligt patientdatalagen
(2008:355) ska journalen bland annat innehalla uppgifter om vidtagna atgarder, vilken
information som givits till patienten, stallningstagande som gjorts i fraga om
behandlingsalternativ samt uppgifter om patienten valt att avsta viss vard och behandling
och patientjournalen ska kunna fungera som en informationskalla for uppféljning och
utveckling av verksamheten. Ifall dokumentationen som utférs av de som vardar personer
i livets slutskede foljer patientdatalagen 6kar forutsattningen for att dokumentationen kan
anvandas vid registrering i Svenska palliativregistret, det vill s&ga anvandas for
uppféljning och utvardering. Studiens resultat belyser endast brytpunktssamtalets
betydelse hos aldre personer, 65 ar eller aldre och tidigare forskning har visat att aldre
personer inte erhaller brytpunktssamtal i samma utstrackning som yngre personer.
Daremot belyser studiens resultat samtliga kontexter av vardmiljo och samtliga
sjukdomstillstand som foranledde dodsfallet. Resultatet kan inte generaliseras till en
annan population och studiens externa validitet ar darmed begransad (Martensson &
Fridlund, 2017).

En styrka i studien ar att vi har varit tva personer som har hanterat all data fran Svenska
palliativregistret. Vi har ocksa tagit hjalp av en utomstaende statistiker for att kontrollera
samtliga analyser sa att dessa har blivit korrekta, vilket starker studiens trovardighet.
Analyserna som genomforts i studien och ligger till grund for resultatet ar korstabulering,
Chi2-test och enkel logistisk regressionsanalys. Dessa tillsammans sakerstéller att det
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finns ett signifikant samband mellan brytpunktssamtal med patient och Socialstyrelsens
indikatorer for god palliativ vard, samt hur starkt det sambandet ar. Analyserna tar dock
inte hansyn till andra faktorer som eventuellt kan paverka resultatet, sa som kon,
dodsplats, vardkontext och sjukdomstillstand som leder till doden. For att undersoka andra
faktorers eventuella paverkan pa resultatet av Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ
vard hade det varit nddvandigt att genomfora en multipel logistisk regressionsanalys
(Bring et al., 2015). Denna vetskap ar viktigt att ha i atanke vid tolkning av resultatet och

far ses som en begransning.

Slutsats

Resultatet tyder pa att brytpunktssamtal med patient har betydelse for maluppfyllelsen av
Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard for personer 65 ar eller aldre.
Anledningen till detta kan vara att ett brytpunktssamtal tydliggor for bade patient, anhorig
och personal att varden andrar riktning och att ett palliativt skede inleds. Med vetskap om
brytpunktssamtalets paverkan pa kvaliteten av den palliativa varden en aldre person
erhaller under sin sista levnadsvecka ar det angelaget att samtalen utfors i hogre
utstrackning och att man sékerstéller en god kvalitet pa samtalen dar personen ges
mojlighet att uttrycka sina tankar, kanslor och 6nskemal med varden under sin sista
levnadstid.

Klinisk betydelse for samhéllet

Studien belyser att brytpunktssamtalet har betydelse for den palliativa varden som en
aldre person erhaller under sista levnadsveckan. Samtidigt framgar att cirka hélften av de
som &r 65 ar eller dldre och datt en forvantad dod inte erhallit brytpunktssamtal innan sin
doéd. Manga aldre tycker det ar viktigt att fa vara med och paverka sin sista tid i livet,
vilket ocksa &r en rattighet varje manniska har. Genom brytpunktssamtal gors personen
delaktig i utformningen och planeringen av den vard de erhaller. Som sjukskoterska ar det
viktigt att vara vaksam pa nar en persons vardbehov évergar till palliativt skede och da
uppmarksamma lakare och resten av teamet runt patienten samt involvera anhériga. Som
specialistsjukskdterska har man en viktig roll i att handleda kollegor och leda varden i
teamet runt den &ldre patienten. Vidare &r det viktigt att hoja sjukskoterskors kompetens

inom palliativ vard genom kontinuerlig kunskapsutveckling inom omradet. Déden &r en
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handelse som beror oss alla och en god palliativ vard minskar lidande och far betydelse

saval pa patientniva som pa grupp- och samhallsniva.

Forslag till vidare forskning

Resultatet faststaller att brytpunktssamtal med patient har betydelse for den palliativa

varden som erhalls under sista levnadsveckan, for personer 65 ar eller aldre. Hur

kunskapslaget hos olika yrkesprofessioner inom varden ser ut vad galler palliativ vard till

aldre personer och varfor brytpunktssamtal utfors i sa lag omfattning for dldre &r
intressanta omraden att utforska mer, sarskilt med tanke pa samhallets utveckling dar de
aldre och skéra patienterna blir allt fler. Vidare forskning bor saledes fokusera pa varfor
aldre personer inte erbjuds brytpunktssamtal i lika hog utstrdckning som yngre personer
och undersoka de palliativa vardkunskaperna hos sjukskoterskor och andra

yrkesprofessioner inom varden.
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Om svaret ar JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15.

14 b. Noterades nagon avvikelse?

Oja O nej O vet ¢



15. Var nagon narvarande i dodségonblicket?

O ja, ndrstaende O ja, ndrstaende och personal O ja, personal

O nej O vet €]
16. Fick personens narstaende ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa
ett individuellt anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat

informerande lakarsamtal om att personen befann sig i livets slutskede
och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja, erhallit O ja, erbjudits men tackat nej O nej

O vet ej 0 hade inga nirstaende
Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.
Om svaret & HADE INGA NARSTAENDE, fortsétt till fraga
18.
17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader

efter
dodsfallet?

Oja O nej O vet ¢

18. Hade personen dropp/sondtillforsel av vétska eller néring under det
sista dygnet i livet?

oja O nej O vet ¢

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

19 a. Smarta Oja O nej O vet ¢

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga 19 b.

smartan lindrades: O helt o delvis O inte alls

19 b. Rosslighet Oja O nej O vet ¢

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga 19 c.

rossligheten lindrades: o helt o delvis O inte alls



19 c. lllamaende Oja O nej O vet €

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 Oja O nej O vet ¢

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 e.

angesten lindrades: 0O helt o delvis O inte alls

19 e. Andndd O ja O nej O vet ¢

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 f.

19

andnoden lindrades: O helt o delvis o inte alls
f. FOrvirring Oja O nej o vet ej

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

20

21

22

forvirringen lindrades: o helt O delvis O inte alls

Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat
smartskattningsinstrument?

oja O nej O vet ¢
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 O nej O vet ej

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

Oja O nej o vet ]



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

opioid mot smarta Oja 0 nej o vet ¢j
lakemedel mot rosslighet HJa 0 ne) bvete]
lakemedel mot illamaende O ja O nej O vet €

lakemedel mot angest O ja O nej O vet €]

24 Hur lang tid innan dédsfallet undersoktes personen av en lakare
senast?

o dag/dagar o vecka/veckor 0 ménad eller mer O vet ¢
25 Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler &n ett svarsalternativ ar
mojligt)
O ja, smértenhet O ja, palliativt team O ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare 0O ja, andlig foretrddare o nej O vetej

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

o 1 =inte alls o2 o3 o4 o 5 = helt och hallet

27 Datum (adad-mm-dd) for besvarandet av fragorna

28 Enkaten ar besvarad av:

O enskild medarbetare o fler 1 arbetsgruppen gemensamt

29 Ansvarig uppgiftslamnare (hamn)

O lékare o sjukskoterska O annan personalgrupp

e-postadress




Bilaga 2. Dodfallsenkat fr o m 20210208

Fylls i av ansvarig lakare eller sjukskoterska — garna efter samrad i arbetslaget.

Fortydligande till fragorna hittar du genom att klicka pa o symbolen i den
digitala dodsfallsenkaten efter inloggning.

1. Enhetsnamn

Typ av personnummer:

o Korrekt personnummer
o Reservnummer

2. Personnummer/reservnummer

Om svaret &r RESERVNUMMER besvara aven 2b och 2c.

2b. Kon

O Man

o Kvinna

o Oként
2c. Alder

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. DOdsdatum Klockslag

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

5b. Inskriven ifran:

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 stdd av allmédn hemsjukvérd

o eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjénst

o eget hem, utan stéd

O annan, ndmligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:



o sarskilt boende/vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

o specialiserad palliativ slutenvard

0 eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard
0 eget hem, med stod av allmin hemsjukvérd

0 eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjénst

0 eget hem, utan stod

0O annan, ndmligen

7 a. Grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar majligt):

O cancersjukdom
0 hjart-/kérlsjukdom

0 lungsjukdom

0 demens

O stroke

O annan

neurologisk

sjukdom O

diabetes

o tillstand efter fraktur
0 multisjuklighet
o infektion

o Ovrigt, ndmligen

7 b. Hade personen en pagaende eller genomgangen covid-19
infektion?

0 nej O ja, pdgaende infektion 0 misstdnkt pagaende infektion

o genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) 30 eller farre dagar
fore dodsfallet

o genomgangen infektion (insjuknande/positivt test) mer &n 30 dagar fore
dodsfallet

o oként

7 c. Har test for Coronavirus (SARS-coronavirus-2) genomforts?

O inte taget O negativt test O positivt test
O taget, men dnnu ej svar o oként

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?



O ja 0 nej o vet ¢j
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 dadsfallet forlorade personen formagan att uttrycka sin
vilja och delta i beslut om den medicinska vardens innehall?

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

o vecka/veckor 0 ménad eller mer 0 aldrig varit beslutskapabel O vet
€]

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

Ojai fri text O ja som klassifikationskod O nej O vet ej

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?

Oja O nej

0 nej, saknar forméga att delta 0 nej, erbjudits men tackat nej

0 nej, vardnadshavare motsétter sig o vet ej

11. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats kant?

Oja O nej o vetej

12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta
férekommande kategori)?

O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej o vetej

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?



O ja 0 nej o vet ¢j

13 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej o vetej

Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

Oja O nej O vet ]

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

Oja 0 nej O vet ¢j

Om svaret ar JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15.

14 b. Noterades nagon avvikelse vid bedémningen?
Oja O nej o vet ¢j
15. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
O ja, nédrstdende O ja, nédrstdende och personal O ja, personal

O nej o vet ]
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, erhallit O ja, erbjudits men tackat nej O nej
O vet ¢ o hade inga nérstdende

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



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

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

Oja 0 nej o vet ¢j

18. Hade personen dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista
dygnet i livet?

O ja 0 nej o vet ¢j

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

19 a. Smarta Oja 0 nej o vet ¢j

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 Oja O nej O vet ¢j

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
19 c. lllaméaende O ja O nej O vet €]

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 d.

illamdendet lindrades: O helt o delvis O inte alls
19 d. Angest Oja 0 nej O vet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga 19 e.

angesten lindrades: O helt o delvis o inte alls
19 e. Andnod Oja 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 Oja O nej o vetej

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 nagot dokumenterat tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat
smartskattningsinstrument?

Oja O nej 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 O nej O vet ]
22. Skattades personens 6vriga symtom vid ndgot dokumenterat tillfalle

under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat
symtomskattningsinstrument?

Oja O nej o vet ]

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

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

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lakare senast?

o dag/dagar o vecka/veckor 0 ménad eller mer

25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens

O vet ¢



symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar
maojligt)

O ja, smirtenhet O ja, palliativt team O ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretrddare onej O vetej

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

o 1 = inte alls o2 o3 o4 o 5 = helt och hallet

27. Datum (adad-mm-dd) for besvarandet av fragorna

28. Enkaten &r besvarad av:

0 enskild medarbetare o fler 1 arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)

O lakare o sjukskdterska O annan personalgrupp

e-postadress




Bilaga 3. Informationsbrev for datauttag.
Hej!
Hé&r kommer en liten sammanfattning om studien.

Vi arbetar bada med aldre multisjuka patienter dar manga befinner sig i livets slutskede.
Vi har reagerat pa att palliativ vard ofta paborijas i ett sent skede och darmed ar det vanligt
att brytpunktssamtal sker forst nar den éldre blivit sa pass dalig att denne inte sjalv kan
medverka. Var upplevelse &r att detta har en negativ inverkan pa den vard de aldre far
under sin sista tid i livet, ndgot som vi med denna studie vill undersoka.

Socialstyrelsen har tagit fram nio nationella indikatorer for att spegla de viktigaste
aspekterna av god palliativ vard och en av dessa indikatorer ar brytpunktssamtal.
Forskning har visat att det &r viktigt att tidigt samtala med en &ldre person om palliativ
vard for att denne ska kunna fatta beslut, uttrycka sina preferenser samt fa en forstaelse
for innebdrden av palliativ vard. Men huruvida ett brytpunktssamtal paverkar de évriga av
Socialstyrelsens indikatorer for god palliativ vard verkar det i dagslaget finnas begransad
forskning om, varfor detta anses angeléget att undersoka.

Syftet med var registerstudie ar saledes att undersoka brytpunktssamtalets betydelse for
den palliativa varden av aldre personer med ett antal fragestéllningar vilka ar:

1. Finns samband mellan brytpunktssamtal och utférd munhélsobedémning under en &ldre
persons sista levnadsvecka?

2. Finns samband mellan brytpunktssamtal och utford smartskattning under en aldre
persons sista levnadsvecka?

3. Finns samband mellan brytpunktssamtal och vidbehovsordination av opioid mot smarta
under en &ldre persons sista levnadsvecka?

4. Finns samband mellan brytpunktssamtal och vidbehovsordination av angestdampande
lakemedel under en aldre persons sista levnadsvecka?

5. Finns samband mellan brytpunktssamtal och foérekomst av trycksar under en éldre
persons sista levnadsvecka?

6. Finns samband mellan brytpunktssamtal och symtomskattning av andra symtom &n
smarta under en &ldre persons sista levnadsvecka?

For att gora denna studie ar det alltsa nddvandigt att den data som begérs ut redovisas pa
ett sitt dir det gér att utldsa alla variabler kopplade till varandra, alltsa att varje ’person”

gar att utlasa var for sig for att jamforelsen ska vara mojlig att gora.

Studien kommer att omfatta alla forvantade dodsfall ar 2021 for personer éver 65 ar,
oberoende dddsplats eller dodsorsak.

Med vénlig halsning



Ronja Lindhe & Johanna Sundberg.

Studerande, specialistsjukskoterskeutbildningen med inriktning vard av &ldre pa
Hogskolan i Dalarna.



Bilaga 4. Beskrivning av svarsalternativ

Svarsalternativen i Svenska palliativregistrets dodsfallsenkat som anvands i studien har
fler svarsalternativ an tva och har darfor reducerats till dikotomier enligt nedan indelning.

Fraga 8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Ja raknas till svarsalternativ ”ja”.
Nej ridknas till svarsalternativ “’nej”.

Vet ej rdknas som bortfall.

Fraga 10 b: Fick personen ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att
han/hon befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring?

Ja, erhéllit rdknas till svarsalternativ ”ja”.

Nej riaknas till svarsalternativ “’nej”.

Nej, saknar formaga att delta raknas till svarsalternativ “nej”.

Nej, erbjudits men tackat nej riknas till svarsalternativ ’ne;j”.

Nej, vardnadshavare motsatter sig riknas till svarsalternativ ’ne;j”.

Vet ej rdknas som bortfall.

Fraga 13 a: Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
Ja, kategori 1 riknas till svarsalternativ “ne;j”.

9951,

Ja, kategori 2 riknas till svarsalternativ ”ja”.

991,20

Ja, kategori 3 riknas till svarsalternativ ja”.
Ja, kategori 4 riknas till svarsalternativ ”ja”.
Nej riknas till svarsalternativ ”nej”.

Vet ej rdknas som bortfall.

Fraga 14 a: Dokumenterades en bedémning av personens munhalsa nagon gang under den
sista veckan i livet?

Ja riknas till svarsalternativ ja”.

Nej riknas till svarsalternativ nej”.

Vet ej rdknas som bortfall.

Fraga 20. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista
veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?

Ja riknas till svarsalternativ ja”.

Nej riknas till svarsalternativ ”nej”.

Vet ej rdknas som bortfall.

Fraga 23. Fanns en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dddsfallet? Mot smérta och angest.

Ja rdknas till svarsalternativ ”ja”.

Nej riknas till svarsalternativ nej”.

Vet ej rdknas som bortfall.



Bilaga 5. Blankett for etisk egengranskning av studentprojekt som
involverar manniskor

Blankett for etisk egengranskning av studentprojekt som involverar manniskor

Anvand blanketten som en grund for forskningsetiska reflektioner tillsammans med din

handledare och for att komma fram till basta forskningsetiska forhallningssatt samt beslut om
ansokan till den Forskningsetiska ndmnden vid Hogskolan Dalarna alternativt
Etikprévningsmyndigheten behdvs eller ej. Blanketten behalls av studenten och handledaren.

Projekttitel: Brytpunktssamtalets betydelse for den palliativa varden av aldre patienter

Student/studenter: Ronja Lindhe, Johanna Sundberg

Handledare: Ingrid From

Ja

Tveksamt

Nej

1

Kan frivilligheten att delta i studien ifragasattas dvs. omfattar
studien deltagare som kan betraktas tillhdra en sarbar grupp t.ex.
barn (under 18 ar), personer med nedsatt kognitiv formaga, psykisk
funktionsnedsattning eller sadana som har en beroendestallning till
den som genomfor studien t.ex. som patienter eller elever till
densamma?

Innebar undersdkningen att informerat samtycke inte kommer att
inhamtas (d.v.s. forskningspersonerna kommer inte att fa full
information om undersokningen och/eller mgjlighet att avséga sig
ett deltagande)?

Innebar undersokningen nagon form av fysiskt ingrepp pa
forskningspersonerna?

Kan undersokningen paverka forskningspersonerna fysiskt eller
psykiskt?

Anvaénds biologiskt material som kan hérledas till en levande eller
avliden ménniska (t.ex. blodprov)?

Avser du behandla kansliga personuppgifter, som etnicitet,
politiska asikter, religios eller filosofisk dvertygelse, medlemskap i
fackforening, hélsa eller sexualliv?

Avser du behandla personuppgifter om lagovertrédelser, som brott,
domar i brottmal, straffprocessuella tvangsmedel eller
administrativa frihetsberévanden?




8| Avser du att behandla personuppgifter? Observera att:

« Samtliga uppgifter som kan kopplas till en levande person
betraktas som personuppgifter, &ven om de ar kodade eller
krypterade.

| handelse av att studentarbetet INTE omfattar nagra
kénsliga personuppgifter och heller INTE deltagare som
tillnor en sarbar grupp eller deltagare som INTE star i
beroendestallning till den som genomfor studien, behdver
inte ndgon ansokan till Forskningsetiska namnden vid
Hogskolan Dalarna goras.

« Vid behandling av personuppgifter ska dock ALLTID
anmalan om detta goras pa avsedd blankett som sands till:
dataskydd@du.se

Faststalld av Forskningsetiska ndmnden 2020-09-23



