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SAMMANFATTNING

Introduktion: | Sverige bor ca 87000 personer permanent inom sarskilda
boendeformer. Medellangden for boendetid ar idag mellan sex till nio manader. De
flesta har ett stort omvardnadsbehov och befinner sig i livet slut. Palliativ vard bedrivs
idag inom flera olika vardformer aven inom ramen for sarskilt boende men varierar i
kvalitet. Tidigare forskning har visat att den palliativa varden for vara aldre brister i
trots att nationella riktlinjer finns och funnits i nastan 15 ar.

Syfte: Det 6vergripande syftet med studien ar att kartlagga de sista 12 manaderna i
livet for personer inom sarskilda boendeformer for aldre och specifikt forekomst av
palliativ vardplan, palliativ brytpunkt, delaktighet och vard monster.

Metod: En kvantitativ retrospektiv kartlaggning av varddokumentation med hjalp av
ett granskningsprotokoll. Data analyserades med jamférande och analytisk statistik.
Personer som avled under 2013 och var permanent boende inom sarskilda
boendeformer i tva stadsdelar i Goteborgs stad inkluderas.

Resultat: Kartlaggningen visade pa stora brister i dokumentationen. Det saknades
nastan helt palliativa vardplaner och halften hade en dokumenterad brytpunkt. En
stor andel besokte sjukhus under sista aret och manga mer an en gang. Det
saknades dokumentation om medgivande och delaktighet i beslut om sjukhusvard.
Dokumentationen visade sig vara bristfallig kring sjukhusvistelser och status vid
hemkomst. Kartlaggningen visade ocksa skillnader mellan olika sarskilda
boendeformer, samt mellan man och kvinnor.

Diskussion: Aldre personer inom sarskilda boenden utgor en grupp som har ett stort
vardbehov. Trots detta brister varden foér dem bade nar det galler kontinuitet,
planering och delaktighet i livets slut. Kunskap och samverkan mellan olika
vardgivare och yrkeskategorier sviktar.

Nyckelord: Aldre, sarskilt boende, palliativ vard, delaktighet, plats for dod,
vardplan



ABSTRACT

Introduction: In Sweden about 87000 people live permanently in residential care.
The average length of residence today is between six to nine months. Most have a
large degree of dependency and are in the end of life. Palliative care are now carried
out in various forms of care even in the context of residential care but vary in quality.
Previous research has shown that palliative care for our elderly are inadequate in
spite of national guidelines that exists and have existed for almost 15 years.

Aim: The overall aim of the review is to study the last 12 months of life for people in
residential care for the elderly and specifically the presence of palliative care plan,
palliative turning point, participation and care patterns.

Method: A quantitative retrospective review of healthcare documentation with the
help of a review protocol. Data were analyzed using analytical and comparative
statistics. People who died in 2013 and was permanently living in residential care in
the two districts in Gothenburg were included.

Result: The review revealed large inadequacies in the documentation. There were
almost no indicience of palliative care plans, and only half of the journals had a
documented turning point. A large proportion visited the hospital during the last year,
many more than once. There was no documentation of the consent and participation
in decisions about hospital care. The documentation was found to be inadequate on
hospital admissions and status at the homecoming. The review also revealed
differences between different residential care settings, and also between men and
women.

Discussion: Older people in residential care constitute a group which has a great
need for care. Despite this there is a lack of care for them both in terms of continuity,
planning and participation in end of life. Knowledge and collaboration between
different healthcare providers and professionals is inadequate.

Keywords: elderly, residential care, end-of-life care, participation, place of
death, advanced care plan,
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INTRODUKTION

INLEDNING

Den 1 april 2012 bodde ca 87600 personer i Sverige permanent pa ett sarskilt
boende for aldre. Av dessa bodde 4139 i Goteborg. Statistiken visar att 80 procent av
de som bor permanent pa sarskilt boende ar 6ver 80 ar. Sannolikheten for permanent
boende inom sarskilda boendeformer 6kar med stigande alder (1). Enligt Tornqvist et
al. (2) ar medellangden for boendetid pa ett sarskilt boende i Sverige mellan 6 och 9
man. Detta innebara att de flesta som bor dar har ett stort omsorgsbehov, behover

vard under dygnets alla timmar och befinner sig i livets slut redan nar de flyttar in.

Den palliativa varden har i dagens samhalle spridit sig fran traditionella palliativa
enheter sdsom hospice och sjukhusbunden palliativ vard, till kommunal hélso- och
sjukvard i hemmet eller pa sarskilda boendet. Kommunerna i Sverige har ansvar for
att bedriva aldrevard men har mojlighet att utforma den pa olika satt. Detta kan

innebara att mojligheten for en aldre person att i livets slut erhalla kan variera i landet

).

Tidigare forskning (2-4) visar att den palliativa varden for vara aldre brister trots att
nationell policy kring rattvis och likvardig vard i livets slut funnits i snart 15 ar (5).
Vard i livets slutskede ar trots forbattringar en vanlig orsak till sjukhusvard for den
aldre generationen. Nio av tio vardtillfallen sista manaden i livet ar oplanerade (6).

Darfér ar det angelaget att kartlagga hur situationen ser ut i dag inom den
kommunala aldreomsorgen. | den har studien kartlaggs darfor forekomst av palliativ
vard och aspekter av palliativ vard under de sista 12 manaderna i livet for personer

som avled inom ramen for sarskilt boende.



BAKGRUND
Sarskilt boende

Den 1 januari 1992 genomfordes Adelreformen i Sverige vilket innebar att
kommunerna fick ansvar for langvarig service, vard och omsorg for aldre och
handikappade. Kommunerna fick en lagstadgad skyldighet att inrétta sarskilda
boendeformer for service och omvardnad for aldre personer i behov av stod.
Begreppet sarskilda boendeformer beskrevs i lagkommentarerna som ett
samlingsnamn och innefattade alla typer av dldreboenden som vid den tiden var t.ex.
servicehus, alderdomshem, gruppboende, sjukhem och langvard. Idag talar vi om
sarskilt boende for aldre, gruppboende for dementa samt servicehus. Ett viktigt motiv
for reformen var att den aldre manniskan inte skulle behdva flytta mellan olika
boendeformer under de sista aren i livet, dvs. fran den egna bostaden till
alderdomshem och déarifran till sjukhem eller langvarden, nar de medicinska behoven
okade i omfattning. Fore Adelreformen var flyttningar mellan olika vard och
boendeformer vanliga och personer med huvudsakligen behov av socialt stdd kunde
vistas pa langvardsavdelningar och sjukhem under flera ar. Svensk aldrepolitik har
som mal att underlatta for aldre personer att leva ett sjalvstandigt liv genom den sa
kallade kvarboendeprincipen, det vill sdga att den aldre personen ska kunna bo kvar
hemma sa lange som mdijligt och inte onddigt tidigt flytta till ett sarskilt boende (7).
Detta har lett till att de som i dag flyttar in pa sarskilt boende har mer omfattande vard

och omsorgsbehov an tidigare (1).

Standarden péa de sarskilda boendena har hojts betydligt sedan kommunerna fick ta
over ansvaret. Kommunerna har byggt om alderdomshem och sjukhem till sarskilda
boenden for &ldre samt avvecklat vissa Aaldre institutioner. De mest positiva
effekterna av reformen anses vara att personer med langvariga vardbehov inte
langre behdover vistas eller bo i sjukhusmilj6. Forutsattningarna foér att manniskor ska

kunna bo kvar hemma, dven om de har ett omfattande vardbehov, har dkat (8).

Jakobsson & Karlsson (9) understkte i sin studie om man kunde forutsdga
dodligheten for en person med omfattande vard och omsorgsbehov utifran hur

oberoende man var i férhallande till aktiviteter i dagligt liv (ADL).



Studien visade att ju storre hjalpbehov en person hade ju hdgre var risken for att
avlida inom de narmsta tre aren. Enligt Jakobsson (10) har de som avlider/bor pa
aldreboende i hogre grad varit beroende av hjalp med ADL och har oftare haft en
kognitiv svikt. De som avlider p& boende ar oftare aldre an de som dor i hemmet eller
pa sjukhus. Det ar vanligt med cirkulationssjukdomar, cancersjukdomar och demens
och det ar inte ovanligt att den aldre patienten har fler &n en kronisk sjukdom.
Jakobsson avhandling belyser att det vanligaste symtomet i livets slut ar smérta men
aven att det ar vanligt att personer uttrycker minskad livslust, problem med
andningen, kanslomassig svaghet, trotthet och problem med nutrition och elimination.
Manga &ldre i livets slut lider av angest och oro och det ar vanligt med depression
och allmant nedsatt kondition. Jakobsson menar att det &r vanligare med oro och
angest nar personen ar beroende av hjalp med den dagliga varden. Manga aldre
med kognitiv svikt blir mer desorienterade och kan drabbas av svaljproblematik och

rosslighet.

Socialstyrelsens rapport om var aldre personer dor visar att 60 procent av de dver 65
ar dor utanfor sjukhus. Majoriteten av dessa avlider inom ramen for kommunal halso-
och sjukvard och de flesta pa ett sarskilt boende (11). Med tanke pa att de aldre i dag
bor hemma langre och inte flyttar till sarskilt boende forran deras hjalpbehov ar sa
stort att det inte kan tillgodoses i hemmet ses idag sarskilt som en vardform som i

huvudsak ger vard till aldre déende personer

Palliativ vard

WHO definierar palliativ vard som en aktiv helhetsvard i det skede nar en sjukdom
inte langre ar behandlingsbar. Fokus ar att lindra lidandet genom att tidigt upptécka,
beddma och behandla smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem
som kan uppkomma i samband med livshotande sjukdom. Det Gvergripande malet
for den palliativa varden ar att genom ett livsbejakande forhallningssatt forbattra
livskvaliteten for den déende personen och de narstdende. Déden betraktas om en
naturlig del av livet och den palliativa varden skall utga ifrAn en helhetssyn. Den
palliativa varden grundas i samverkan mellan lakare, sjukskoterskor,

rehabiliteringspersonal, kuratorer och andra yrkeskategorier (12).



Det palliativa forhallningssattet bygger pa fyra dimensioner som tillsammans bildar en
helhet; fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt dar resultatet ar att kropp och sjal

paverkar varandra.

For kunna ge en bra palliativ vard behovs de fyra palliativa hdrnstenarna;
symtomkontroll,  kommunikation/relation,  teamarbete och  narstaendestod.
Sammantaget syftar detta till att skapa livskvalitet for den déende personen (6, 13).
Sjukskaterskans roll i den palliativa varden beskrivs som samordnande, uppfoljande,
vagledande och i flera avseende verkstallande och den som ska halla den palliativa
vardfilosofin levande. Sjukskoterskan har en viktig roll ocksa i varden av anhoriga

genom att i sin roll skapa trygghet och ftillit (14).

Enligt SOU 2000:6 skall den vard som ges i ett palliativt skede vara aktiv och
fokusera pa hela manniskan, med nara delaktighet av de anhdriga och en stor
tillganglighet till olika nédvandiga kompetenser och under hela dygnet. Den palliativa
varden bygger pa filosofi och behéver inte nodvandigt bedrivas inom speciella
enheter utan kan utféras i hemmet eller pa ett sarskilt boende och ges till alla

personer med behov av lindring i livets slut oavsett diagnos (5).

Den palliativa vardfilosofin har historiskt sett uppstatt mot bakgrund av brister i
symtomlindring, helhetssyn och stod i psykiska och existentiella fragor i varden av
déende personer. Den moderna palliativa varden omfattar tidig identifiering av
palliation i ett sjukdomsforlopp som ofta beskrivs i tre faser. Den tidiga palliativa
fasen syftar till att skapa livskvalitet och i basta fall livsforlangning, genom att paverka
grundsjukdomen. Denna fas kan vara i veckor, manader och upp till flera ar. Den
andra fasen ar den sena fasen nar man inte langre har mojlighet att paverka
sjukdomen och livsférlangning inte langre ar mojligt. Fokus ligger i livskvalitet, genom
symtomlindring och lindrat lidande. Denna fas varar oftast nagra veckor till nagon
manad. Den sista akuta déendefasen ar oftast mycket kort och sker de sista dygnen i
livet (6).



Brytpunktssamtal

Ett beslut att dverga frdn kurerande eller behandlande vard till en palliativ vard i livets
slutskede sker da man konstaterat att den livsférlangande behandlingen inte langre
ar meningsfull. Det sker ocksa da en behandling ger allvarliga symptom eller
biverkningar sa att patienten kan ta skada eller blir lidande av behandlingen i sig.
Stallningstagandet vid en 6vergang till palliativ vard i livets slutskede kan ske under

en period och behdver inte ske vid en specifik tidpunkt.

Vid ett sjukdomsférlopp benamns ofta de olika 6vergangarna mellan faser som bryt-
punkter. Det ar ett framfor allt ett administrativt begrepp som anvands inom och
mellan olika professioner inom halso- och sjukvard. Overgangarna sker manga
ganger successivt och kan vara utstrackta over tid. De ar i manga fall inte sa

specifika som uttrycket brytpunkt anger.

Initiativet till att Sverga till palliativ vard i livets slutskede kan komma frdn den
ansvariga lakaren, men patienten sjalv kan efter samrad med lakaren ocksa ta detta
initiativ. Vid stallningstagandet kan ocksa de narstaendes synpunkter ha betydelse.

| samband med att dessa beslut tas, sker en dialog mellan ansvarig eller
tjanstgorande lakare och patienten och dess narstdende. Dialogen kan ske Gver en
langre tidsperiod och vid flera tillfallen om detta behdvs. Beslutet att avbryta en
livsférlangande behandling och att pabdrja en palliativ vard i livets slut kan vaxa fram
over tid. Aterkommande samtal och dialoger mellan hélso- och sjukvardspersonal,
omvardnadspersonal och patienten och dess narstaende kan vara av stor vikt under

dvergangen till palliativ vard i livets slutskede (6).

En stor del av de aldre personerna har ett dokumenterat brytpunktssamtal men det
sker ofta under det sista dygnet eller den sista veckan i livet. Anledningen till att ett
brytpunktssamtal &ager rum ar i de allra flesta fall nar personen blivit helt
sangliggande och har ett kraftigt forsamrat allmantillstand. Brytpunktssamtal ar
vanligast vid cancersjukdom. Sjukdomar som av naturen ar mer kopplat till normalt
aldrande sasom artriter, osteoporos m.m. ¢kar risken for ett senare brytpunktssamtal
(20).



Enligt Jakobsson (10) finns det flera studier som visar att brytpunkter, dar
livsforlangande vard 6vergar till palliativ vard, identifieras sent trots att doden i manga
fall ar vantad. Manga studier visar att det finns flera faktorer som kan betyda att
doden ar nara forestdende men anda ar det i manga fall en langsam process att
starta upp palliativ vard. Den palliativa varden blir ofta avbruten av olika former av

ingrepp sa som provtagning och undersokning.

Den blir &ven ofta forsenad till de sista dagarna i livet. Detta beskriver aven en
belgisk studie (15) dar liknande monster belystes. Det formella brytpunktssamtalet
om vard i livets slut tas oftast i ett sent skede dar till exempel demenssjukdom redan
utvecklats eller att en kronisk sjukdom blivit allvarligt férsdmrad och férutsattningarna
for en vardplan i livets slutskede av god kvalitet minskar. Personer med
demenssjukdom tenderar att i hogre grad jamfort med icke-dementa personer att

sakna vardplan och beslut om palliativ vard.

Delaktighet

Enligt Halso- och sjukvardslagen skall varden bygga pa respekt for patientens
sjalvbestammande och integritet, framja goda kontakter mellan patienten och halso-
och sjukvardspersonal samt tillgodose patientens behov av kontinuitet och saker vard
(16). En samordnad individuell vardplan som utgar frdn den &ldres onskningar,
problem och behov, ar avgoérande for att undvika att aldre vardas pa sjukhus i
onodan. For att uppréatta en vardplan i palliativ vard med god kvalitet behovs flera
delar sdsom en kontinuerlig uppféljning och uppdatering av den pagaende varden
och de beddémningar som gors. Vardplanen skall vara upprattad tillsammans med
den aldre personen och anhdriga och vara val férankrad hos den personal som
arbetar med personen samt latt tillganglig for de som &r involverade (17). Grunden i
vardplanen skall bygga pa den &ldre personens levnadsberattelse och dennes
sammanhang. Onskvart ar att vardplanen skall félja personen mellan olika vardgivare
och alla beslut som ror personens vard och eventuella behandling skall vagas mot
uppsatta mal, vinster och eventuella risker fér denne. Framst skall personens och

anhorigas 6nskemal vagas in (18).



En av de faktorer som paverkar den &ldre personens kansla av delaktighet i
beslutsfattande kring sin vard ar de relationer som personen har med den
vardpersonal som finns narvarande. En god relation kan ge den aldre personen en
mojlighet att tala om sina radslor och forvantningar och pa sa satt vara ett stod vid
fattande av svara beslut. Franvaro av en god relation kan skapa distans mellan
personen och vardpersonalen som leder till att denne inte kénner sig delaktig och
beslut uppfattas som tagna utan hansyn till personens behov (19).

Lindstrom et al. (20) har i sina studier om delaktighet de sista manaderna livet visat
pa skillnader mellan personer och deras kognitiva funktion och hur mycket
delaktighet som dokumenteras. Det finns mer dokumenterat hos personer med hogre
kognitiv funktion medan det hos personer med kognitiv svikt och demens finns
mindre beskrivet om deras dnskemal och vilja. Det har visat sig att det som finns
dokumenterat bland de sistnamnda oftast beskriver personers nekande till

behandling, nekande till mat och dryck och andra omvardnadsatgarder.

Teoretisk referensram

En god dod kan definieras som frihet fran lidande, frihet frdn smarta. Att vara
medveten om att déden néarmar sig och att acceptera sin situation. Det centrala i en
god dod utifran ett palliativt forhallningssatt ar att personens egna behov, varderingar
och vilja bor vara utgangspunkt for den palliativa varden (21).

Andershed och Ternestedt (22) menar i sin teori om delaktighet och utanfoérskap,
Delaktighet i ljuset- delaktighet i morkret, att samverkan mellan informell vard och
formell vard, det vill sdga mellan personal och vardtagare och narstdende Okar
forutsattningar for ett meningsfullt vardande och en god doéd. De menar att om
vardtagare och anhoriga utesluts fran den professionella varden genom att inte fa
vara delaktiga, kan detta skapa en kansla av utanférskap som i sin tur kan leda till en
forlust av meningsfullhet och i forlangningen en svarare sorgeprocess for de anhoriga

efter doden.



Andershed och Ternestedt beskriver delaktigheten som att veta, att vara och att gora
dar vetandet ar en forutsattning for vardandet (vara och gora) men ocksa att
vardandet ar en forutsattning for vetandet. Att veta syftar till aldre personers och
anhdrigas behov av att forsta och vara inforstadda i den palliativa varden, de symtom
och behov som uppstar och det ses som en forutsattning for att kunna vara delaktiga.
Anhoriga vill veta hur personen kanner och de vill kunna forsta den information som
ges fran sjukvardspersonal (22). Nar information ar sammanhangande, tydlig och har
struktur kan man skapa bra férutsattningar for begriplighet. Kommunikationen mellan
den aldre personen och dess anhdriga ar viktig da olika nivaer av kunskap och egna
forestallningar om sjukdom och déden kan paverka begripligheten.

Vad den aldre personen och dess anhoriga forstar nar det sker snabba forsamringar i

allmantillstandet forsvarar eller framjar deras upplevelse av begriplighet (23).

Varandet syftar till att som anhoérig vara en del av den dbendes liv, att vara
narvarande och kunna uppfylla behovet av st6d. Anhériga beskriver att de delar den
aldre personens tankar och liv. Man delar kénslor, énskningar och behov som den
aldre personen har och forsoker att uppfylla dennes 6nskemal kring den sista tiden,

bland annat plats fér doden (22).

De forandringar som en person stalls infor i ett forsamringsskede paverkar bade den
aldre personen och narstdende och deras upplevelse av meningsfullhet. En forlorad
funktion kan ge en kansla av forlorad identitet, en livssituation utan hopp och mening.
En person kan bli motiverad genom att ges majlighet till att omvardera sin situation,
att kunna acceptera, finna hopp och mening och dar igenom skapas meningsfullhet
och en ”’god” dod. Det ar viktigt att vara en del av ett sammanhang, att ha en funktion

och en plats (24).

Att gora beskrivs av anhériga som all den praktiska hjdlp som de oftast hjalper till
med sasom till exempel kontakter med olika vardgivare och myndigheter. Det syftar
ocks3 till den fysiska omvardnad som manga anhdriga ger och de aktiviteter som de
gor tillsammans (22). De resurser som en person har for att mota de krav som stalls
vid nya situationer i livet, dels genom emotionellt och praktiskt stdd, delas in i kan

kallas for hanterbarhet.



Bade personen och anhériga kan finna ett stort varde genom att vara aktiva och
engagerade i situationen och att tillsamman soka hopp. Genom att vara aktiv i olika
sorters distraktioner, aktiviteter som man mar bra av, kan man ¢ka kanslan av
hanterbarhet (24).



TIDIGARE FORSKNING

Piers et al. (4) beskriver den palliativa varden av aldre som bristande, i sin studie av
aldres syn pa vardplanering. Vardplanering ar en process dar den aldre, anhoriga
och vardpersonal tillsammans tar fram mal och énskemal for den fortsatta varden
vilket ar ett satt att oka kvaliteten pa vard i livets slutskede. Studien visade dock att
man brister i att gora aldre vardtagare och narstdende delaktiga i vardplaneringen.
Forskning har visat att aldre vill vara med och paverka sin vard i livets slutskede.
Manga aldre har redan diskuterat sina 6nskemal och funderingar med sina anhoriga
och det baseras pa de erfarenheter de har skaffat sig genom livet. Dessa dnskemal

fanns dock séllan dokumenterat (4, 25).

Det finns ett samband mellan avtagande kroppsliga resurser och déd inom en néra
framtid (3, 9). Férsamrade kroppsliga funktioner kan ses som en indikator foér en nara
forestdende dod och kan vara anvandbar vid planering av palliativ vard. Forskning
visar ocksa att 6verlevnaden trots stort hjalpbehov var stérre pa sarskilt boende an
for personer som bodde kvar i sitt egna hem (9). Samband finns ocksd mellan
sjalvupplevda hjalpbehov och livskvalitet. Manga personer pa sarskilt boende
beskriver sig sjalva som beroende av hjalp i flera av de dagliga aktiviteterna och att

deras livskvalitet brister (26).

| en studie av Mathie et al (27), vars syfte var att understka synen, erfarenheten och
forvantningar av vard i livets slutskede bland personer som bodde i ett sarskilt
boende, antogs att den aldre personen skulle paverkas av att se sina medboendes
hélsa forsamras och sedan do. Att det skulle forma hur de kvarvarande boende
talade om sin dod eller att det skulle paverka deras énskemal om vard vid livet slut.
Detta visade sig inte stamma. Fa deltagare andrade sin syn pa den sista tiden i livet
under det aret som studien varade. En av de saker som kom fram i studien var att
majoriteten inte ville flytta igen och inte tillbringa sin sista tid pa sjukhuset. Orsaker till
detta var att de satte varde pa att de kande personalen pa boendet och att de inte
gillade sjukhus. Aven i denna studie saknades dokumentation om de boendes

onskemal.
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En avhandling fran 2007 med syfte att studera aldre personers vard och livskvalitet i
livets slut visade att de aldre ofta behtvde sjukhusvard for att deras symtom och
halsoproblem inte kunde lindras pa ett effektivt satt. Forskaren anser att det vore
rimligt att en forankring av den palliativa vardfilosofin inom hemsjukvard och pa
aldreboende skulle forbattra varden for de aldre (28). Beslutet att skicka den aldre
personen till akuten ar ofta ett resultat av flera faktorer. Det kan handla om
underbemanning eller att kompetensen saknas for att behandla personen pa
boendet. Det kan ocksa handla om svarigheter i kontakten med lakare, framst under
jourtid, eller att man inte anvander externa resurser pa ett adekvat satt. Vid vard i
livet slut kan det aven handla om press fran anhodriga som vill att personen ska fa
behandling och darfor skickas till akuten (29).

Aldre har ofta flera vardgivare och vem som har ansvaret kan manga ganger vara
oklart. Det &r vanligt att sjukskoterskor pa det sarskilda boendet tar pa sig rollen som
koordinator for att forsoka halla de negativa effekterna av detta borta fran den aldre
personen. Det finns en kansla bland sjukskéterskor i kommunen att deras arbete inte
uppmarksammas pa det satt som det borde. Deras kunskaper och fardigheter i
palliativ vard erkanns inte p4 samma séatt som pa sjukhus och deras kompetens
riskeras att forminskas. Det palliativa arbetet i kommunen brister ibland bl.a. for att
ratt utrustning inte finns, t.ex. syrgas och sug, och att sjukskoterskor manga ganger
ar ensamma vid kritiska tillfallen utan support fran sina kollegor. Det &ar ocksa svart
for en sjukskoterska som pa jourtid ska técka ett stort geografiskt omrade, att kunna
overvaka situationen pa ett adekvat satt (2).

Beslut om att skicka den aldre till sjukhus fran sarskilt boende har oftast foregatts av
en beddmning av de medicinska fordelarna i jAmférelse med den aldre personen och
anhorigas 6nskemal. Det finns ocksa en aspekt av ansvarsfordelning dar lakare
ibland tvingas ta beslut om att skicka in aldre trots att det finns en oklarhet 6ver
fordelarna for denne. Detta upplevs av lakare som problematiskt men ibland
nodvandigt. Detta sker oftast till foljd av en undermalig dokumentation och
kommunikation, men ocksa som en effekt av hog arbetsbelastning. En hogre
kompetens hos sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal kring palliativ vard beskrivs

som en faktor som bidrar till fler beslut om att stanna kvar pa boendet (30).
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En australiensisk retrospektiv studie som baserades pa 1071 dodsfall visade att
endast 4 procent av dessa inte var inlagda pa sjukhus under sitt sista ar. Totalt rérde
det sig om Over 8000 inlaggningar for dessa personer under deras sista ar i livet.
Studien visade att aldre personer utan cancerdiagnos hade bade fler och langre
vardtillfallen under sitt sista ar an de som var yngre med cancerdiagnos. Forskarna
till studien menade att om kommunen blev battre pa palliativ vard sa skulle det
innebara en stor lattnad for sjukhusen. En daligt skétt kommunal vard for de personer

vars dod ar kliniskt forutsagbar leder till ett 6kat antal akuta besok pa sjukhus (31).

Problemformulering

En viktig faktor i Adelreformen var att den aldre personen inte skulle behéva flytta
mellan olika boendeformer under de sista aren i livet nar behov av vard och omsorg
Okar. De aldre bor idag hemma langre och flyttar inte till sarskilt boende forrdn deras
hjalpbehov ar sa stort att det inte kan tillgodoses i hemmet. Detta i sin tur leder till att
sarskilt boende réknas till en av de vardformer som i huvudsak ger vard till aldre
déende personer. Fragor om ddd och déende borde adresseras inom ramen for vard
och omsorg i sarskilda boendeformer. Den palliativa varden omfattar dessa fragor
och okar forutsattningarna for en god dod inom dessa boendeformer. Tidigare
forskning visar brister avseende delaktighet, vardplanering vid livets slut, dalig
kontinuitet och dokumentation som leder till onddiga sjukhusinlaggningar. Detta ar ett
problem och leder till onddigt lidande for aldre skéra personer och deras anhdériga.
Palliativ vard ar en rattvisefraga och ska ges pa lika villkor till befolkningen oavsett

alder och diagnos (5).

Statens offentliga utredning, SOU 2000:6 (5), utgjorde nar den publicerades ett viktigt
policydokument och betonade vikten av att alla oavsett diagnos eller vardform ska
erbjudas palliativ vard. Fragan ar vilken genomslagskraft denna utredning har fatt i

praktiken inom ramen for varden som bedrivs i sarskilda boendeformer for aldre?
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SYFTE
Syftet med studien ar att kartlagga de sista tolv manaderna i livet for personer inom
sarskilda boendeformer for aldre och specifikt:

e Forekomst av palliativ vardplan

Forekomst av dokumenterad palliativ brytpunkt

e Aldre personer och deras narstdendes delaktighet i den palliativa
vardplaneringen och vid brytpunkt.

e Antalet besdk pa akutmottagningar och antalet sjukhusinlaggningar

e Beskriva patientgruppen

13



METOD

DESIGN

Studien ar en retrospektiv en journalgranskning av varddokumentation gjord i halso-
och sjukvardens dokumentationssystem, Medidoc. Ett granskningsprotokoll har
konstruerats for att kartlagga det sista aret i livet for &ldre personer boende i sarskilda

boendeformer.

INKLUSIONS- OCH EXKLUSIONSKRITERIER
Inklusionkriterier var:

® Avliden under aret 2013 och permanent boende pa sarskilt boende inom

aldreomsorgen i de valda stadsdelarna.
Exklusionskriterier var:
e Personer som vid dodstillfallet var inskriven pa korttidsplats.

e Personer som har avlidit ovantat, genom olycka eller sjalvmord.

URVAL

Alla som avlidit och som var permanent boende pa sarskilt boende i tva stadsdelar, i
Goteborgs kommun, under 2013 inkluderades i studien. Antalet personer som

uppfyllde inklusionskriterierna var 103 stycken.

PROCEDUR

Utveckling av granskningsprotokoll for journalgranskning

Enligt Polit och Beck (32) kan det ibland vara svart att hitta ett lampligt instrument for
att definiera begrepp. Det ar viktigt att reda ut det aktuella begreppet, dess
dimensioner och skiftningar vid utvecklandet av ett instrument. | de flesta kvantitativa
studier utvecklar forskarna ett datainsamlingsprotokoll som spaltar upp variabler for

den data som ska samlas in.
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Forst genomférdes en artikelsokning i databaserna CINAHL och PubMed fér att hitta
relevanta artiklar om vard vid livets slut och palliativ vard av den aldre personen. |
nasta steg granskades aktuell litteratur inom omradet. Efter litteraturgenomgangen
konstruerades konkreta fragor baserat pa de variabler som vi 6nskade undersoka.
Darefter utformades ett granskningsprotokoll och slutligen reviderades fragorna i med

forankring i den teoretiska referensramen (bilaga 1 & 2).

Vid kvantitativ forskning anvands termerna validitet och reliabilitet som indikatorer pa
god kvalitet. Validitet handlar om innehallets giltighet och reliabilitet om
matinstrumentets formaga att visa samma resultat, om och om igen, det vill séga
dess palitlighet och majlighet till reproducerbarhet. En viktig friga att stalla ar inter-
bedomarreliabiliteten. Genom att lata flera personer mata samma fenomen och

jamféra hur matningarna stammer dverens kan detta testas (33).

Granskningsprotokollet testades for inter-neddmarreliabilitet. Inter-
bedomarreliabiliteten kan rédknas ut med hjalp av formeln; Antalet 6verensstammelser
dividerat med totala antalet mdjliga 6verensstammelser (32). | denna studie
granskades forst fem patientjournaler av bégge forskarna var for sig och inter-
bedommarreliabiliteten berdknades dar efter enligt formeln ovan till 90 procent.
Protokollet justerades da brister upptacktes. Darefter granskades ytterligare fem
patientjournaler av bagge forskarna med ett resultat av inter-bedémarreliabilitet som

ater visade 6ver 90 procent.

DATAINSAMLING

Patientjournalerna har granskats avseende sista levnadsaret. | de fall den aldre
personen har flyttat till sarskilt boende under sitt sista levnadsar har journalen
granskats fran inflyttningsdatum och fram till dodsdagen. Journalerna har granskats
kronologiskt och i sin helhet. Medidoc-journalens 6versiktsbild har gett information

om dokumenterade diagnoser.
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VARIABLER | KARTLAGGNINGEN

Demografi:

e KOn
e Alder

Varddata:

e Hur lang tid pa boende
e Typ av boende
e Plats for dodsfall

Funktion:

e Kognitiv funktion
e Fysisk funktion

Diagnoser/grundsjukdomar:

e Kroniska sjukdomar/symtom enligt International Classification of Diseases(ICD
10)

Palliativ vardplan:

e Forekomst
e Tid innan dodsfall
e Delaktighet i vardplan

Brytpunktssamtal:

e Forekomst
e Tid innan dodsfall
e Delaktighet i brytpunkt

Patientens dnskemal
Sjukhusvistelse:

e Antal

e Orsak till sjukhusbesok

e Initiering

e Lakarkontakt

e Medgivande till sjukhusvard

e VAardtid

o Atgéarder pa sjukhus

e FOrbattring/forsamring efter vardtid.
e Tid innan dodsfall
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DATAANALYS

Diagnoser funna i journalgranskningen kategoriserades enligt ICD-10 som &r en
internationell klassifikation av diagnoser. Detta anvands for att kunna gora statistiska

Oversikter och analyser av sjukdomar och dédsorsaker (34).

Data fran granskningen av patientjournaler behandlades med hjalp av IBM SPSS
Statistics (35). Deskriptiv statistik anvands for att beskriva och analysera data.

Data som samlades in var pa nominalnivd samt kvotnivd. Nominaldata kan
behandlas matematiskt genom att dela in varden i kategorier. Kvotdata har en
bestamd ordning pa varden, intervall mellan varden och det finns en absolut
nollpunkt. Lagesmatt i form av medelvarde, median och minsta/stérsta beraknades
for data pa kvotniva. Jamforelser mellan olika boendeformer gjordes visuellt och
beraknades (32).

METODOLOGISKA OVERVAGANDEN

Som tidigare namnts finns det tva olika kriterier som syftar till att utvardera ett
matinstruments kvalitet, reliabilitet och validitet. Reliabilitet handlar om den exakthet
och dverensstammelse som fas i en studie. Benamningen anvands for att skildra de
metoder som anvands vid matning av olika variabler. Reliabiliteten ar ocksa
betydelsefull vid tolkning av statistiska analyser. Statistisk reliabilitet syftar till
mojligheten att dverfora ett resultat till en stdrre grupp @n studiens deltagare (32). |
journalgranskningen anvéandes interbedémarreliabiliteten som en metod for att 6ka

reliabiliteten eftersom granskningen utférdes av tva granskare.

Validiteten beddmer i vilken grad ett fenomen mats av det utvecklade instrumentet
utifrdn vad som avsetts. Avsikten ar att sékerstélla att det avsedda fenomenet méts
och inget annat. Innehallsvaliditeten handlar om informationen som eftersoks och om
instrumentet verkligen ger den eftersokta informationen(32). For att minimera risken
for feltolkning av information och tolkning utifran egen forforstaelse utformades
granskningsprotokollet med fokus pa forekomster av olika handelser och de fenomen

som var &mnade att kartlaggas.
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Vid utveckling av ett nytt matinstrument bor teoretiska begrepp forst klargoras for att
garantera att instrumentet fangar upp hela problemomradet och dess innehall (32).
Granskningsprotokollets innehdll bygger pa de begrepp och variabler som &r

relevanta for kartlaggningens syfte.

ETISKA FORSKNINGSOVERVAGANDEN

D& denna studie genomforts inom ramen for hogskoleutbildning pa avancerad niva
omfattas den inte av kravet pa etikprévning. Denna etiska prévning gors i stallet av
utsedd handledare (33).

Vid var forskningsstudie fanns det fyra huvudkrav att forhalla oss till.

Informations- och samtyckeskravet syftar till att ge en saklig och tydlig information till
deltagaren om studien. Forskning far bara utféras om forskaren har inhamtat ett
frivilligt samtycke (36). Innan granskningen paborjades togs kontakt med ansvarig for
personuppgifter i de bada stadsdelarna for att informera om syftet och metoden for

studien.

Att granska och studera ett stort antal journaler fran avlidna personer blev ett etiskt
dilemma da det inte fanns mojlighet att fA samtycke ifran de personer som studerats i
granskningen eller deras anhdériga. Aven om det hade funnits en reell méjlighet att fa
samtycke fran de avlidnas anhdriga bedémdes inte detta vara nodvandigt relaterat till
granskningens utformning och syfte. Utdver detta hade studien blivit mer
tidskravande och kostsam (10).

Enligt patientdatalagen ar en patientjournals syfte aven att anvandas till forskning
och utveckling samt kvalitetsarbete (37). Vard i livets slut ar ett viktigt omrade att

studera och vinsterna med studien bedémdes 6verstiga de etiska riskerna.

Konfidentialitetskravet innebar att forskare ska garantera full konfidentialitet
betraffande upplysningar som anvants i studien och tillse att informationen forvaras
oatkomligt for obehdriga (36). Kanslig information om person sasom identitet var
endast synlig under journalgranskningen. Déarefter avidentifierades materialet och

varje protokoll kodades l6pande.
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Det material som samlades in samt kodlistor forvarades pa ett sadant satt att inga
obehoriga kunde fa tillgang. Efter avslutad studie kommer insamlat material att

forstoras.

Allt material och information som insamlats under granskningen har behandlats med
integritet och respekt under hela processen. Genom vart yrke har vi undertecknat
avtal om tystnadsplikt och sekretess. Da studien genomférs pa vara arbetsplatser

galler denna tystnadsplikt &ven i detta sammanhang.

Nyttjandekravet syftar till att forskaren ansvarar for deltagarens sékerhet och skall
skjuta upp eller avbryta forskningsarbetet om deltagaren upplever obehag (36). Det
finns en risk att anhériga till de avlidna som studerats kan reagera negativt vid
anvandning och publicering av forskningsresultatet da kanslor och farhagor de haft
under vardtiden kan bekraftas (10). For att motverkad detta har de bada stadsdelarna

inte namngivits i studien.

Omvardnad som forskningsomrade syftar till att géra varden battre, sakrare och mer
jamlik for bade den enskilda personen och deras narstdende. Omvardnad ar ett
sjalvstandigt kunskapsomrade som sjukskoterskor har ansvar for (38). Denna studie
syftar till de nationella mal som redan finns for att ge en rattvis palliativ vard aven for
vara aldre. Vart ansvar som sjukskoterskor att framja halsa, att forebygga sjukdom,
aterstalla halsa och att lindra lidande gor oss skyldiga att anvanda och forbéattra vara

kunskaper och fardigheter (36).

Forskning inom omvardnad lyfter fram personens och de narstaendes upplevelser vid
sjukdom och ohéalsa samt undersoker nya metoder och omvardnadsatgarder for
basta effekt. Forskningen soker svar pa hur vardpersonalen kan stodja och
underlatta tillfrisknandet och hur god livskvalitet kan uppnas vid langvarig sjukdom

och i livets slutskede (38).

Var forhoppning ar att resultatet kommer att identifiera brister och
forbattringsomraden i vara verksamheter gallande palliativ vard. Aven goda exempel
och bra rutiner blir férhoppningsvis belysta och kan leda till kvalitetssékring och

utvecklingsarbete som leder till en forbattrad vard i livets slut for vara aldre.
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RESULTAT
BESKRIVNING AV URVALET.

Etthundratre personers journaler granskades, av dessa var storre delen kvinnor.
Aldern varierade fran 67 till 103 ar och medeldldern var 89 &r. Av de vars journaler
granskades hade 4 personer bott pa sarskilt boende i kortare tid &n en manad innan
dodsfallet. Kartlaggningen visade att 45 procent hade bott pa sarskilt boende i
mindre an ett ar innan de avled. Mer an halften hade bott pa sarskilt boende i mindre

an tva ar innan dodstillfallet. 45 personer var skrivna pa en somatisk avdelning och

58 personer pa avdelning for demenssjuka (tabell 1).

Tabell 1 Beskrivning av urvalet.

Beskrivning av urvalet N=103 (%) | N=45 (%) | N=58 (%)
Totalt Somatisk | Demens
avdelning | avdelning
Kdn
Man 39 (37,9) 19 (42) 20 (34)
Kvinna 64 (62,1) 26 (58) 38 (66)
Alder i ar
Medelalder i ar 88 89 87
Range i ar 67/103 74/103 67/100
Tid pa sarskilt boende
< 1 manad 4 (3,9) 0 (0) 4 (7)
2-6 manader 23 (22,3) 16 (36) 7 (12)
7-12 manader 19 (18,4) 6 (13) 13 (22)
13-24 manader 18 (17,5) 11 (20) 7(12)
25-36 manader 21 (20,3) 7 (16) 14 (24)
>37 manader 18 (17,5) 5(11) 13 (22)
Range 1/208 * *

*Ej beréknat
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BAKGRUNDSBESKRIVNING

Indelning enligt ICD-10 visade att det var vanligast med cirkulationssjukdomar, foljt
av psykisk sjukdom (demens, angest/oro och depression inrédknat). Mer an halften
hade dokumenterade symtom och sjukdomstecken och en tredjedel hade endokrina,
nutritions- och amnesomsattningssjukdomar. | medel hade de granskade personerna
cirka fem dokumenterade diagnoser men individuellt varierade antalet diagnoser fran

en till tio.

De allra flesta hade ett dokumenterat ADL-beroende och lite mer an halften hade en

dokumenterad bedémning att de var desorienterade till tid person och rum, tiden

innan dodsfallet (tabell 2).

Tabell 2. Bakgrundsdata for gruppen

Bakgrundsdata for gruppen N=103 (%) N=45 (%) | N=58 (%)
Totalt Somatisk Demens
avdelning | avdelning
Grundsjukdomar vid dodstillfallet (ICD10)
Cirkulations sjukdomar 78 (76) 40 (89) 38 (66)
Psykisk sjukdom 77 (75) 22 (49) 55 (95)
Symtom, sjukdomstecken 58 (56) 30 (67) 28 (48)
Endokrina-, nutritions- och 31 (30) 14 (31) 17 (29)
amnesomsattningssjukdomar
Sjukdomar i urin- och kénsorgan 29 (28) 16 (36) 13 (22)
Muskuloskeletala sjukdomar 27 (26) 13 (29) 14 (24)
Matsmaltningsorganens sjukdomar 24 (23) 14 (31) 10 (17)
Andningsorganens sjukdomar 23 (22) 14 (31) 9 (16)
Hudens sjukdomar 22 (21) 8 (18) 14 (24)
Infektionssjukdomar 15 (15) 6 (13) 9 (16)
Sjukdomar i blod och blodbildande organ 15 (15) 11 (24) 4 (7)
Sjukdom i nervsystem 15 (15) 8 (18) 7 (12)
Skador, forgiftningar 15 (15) 8 (18) 7(12)
Tumorsjukdomar 14 (14) 7(16) 7(12)
Sjukdom i 6rat 5 (5) 3(7) 2 (3)
Sjukdom i 6gat 4 (4) 24 2(3
Antal sjukdomar:
Medel 5,2 5,8 4,8
Lagsta/hdgsta 1/10 1/10 1/10
Fysisk funktion:
ADL-Oberoende 5 (5) 4(9 1(2)
ADL-Beroende 98 (95) 41 (91) 57 (98)
Kognitiv funktion:
Orienterad till tid rum och person 29 (28) 25 (56) 4 (7)
Desarienterad till tid rum och person 58 (56) 13 (29) 45 (78)
Ej dokumenterat 16 (16) 7 (16) 9 (16)
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SISTA TIDEN I LIVET.

Trettio procent av personerna avled pa sjukhus. Endast sju personer hade en
dokumenterad palliativ vardplan och den aldre personen var i tva fall delaktig i sin
palliativa vardplan. Vid alla palliativa vardplaner var sjukskoterska och lakare
dokumenterat delaktiga. Nastan héalften av personerna hade en dokumenterad
brytpunkt. Det var ovanligt att den aldre personen var delaktig i sitt brytpunktsamtal
men vid de flesta var anhorig, sjukskoterska och lakare dokumenterat delaktiga.
Antalet dagar innan dodsfall som brytpunkten dokumenterades var i medel cirka nio
dagar och mediantid var fyra dagar. Kortast tid innan dodsfall som brytpunkt

dokumenterades var pa dédsdagen och langst 83 dagar innan.

Sextiosex personer gjorde oplanerade sjukhusbestk under sista aret/tiden i livet. De
tilsammans gjorde 142 besok vilket i den gruppen ger ett medelvarde pa cirka tva
bestk/person. Som mest gjorde en person sju oplanerade sjukhusbestk under sitt
sista ar. Medeltiden mellan sista sjukhusbesok och dddsfall var 32 dagar medan
mediantiden visade pa 9,5 dagar. (tabell 3).

Tabell 3. Beskrivning av sista tiden i livet

Beskrivning av sista tiden i livet N=103 (%) | N=45 (%) | N=58 (%)
Totalt Somatisk Demens
avdelning | avdelning
Plats for dodsfallet:
Sarskilt boende 74 (71,8) 27 (60) 47 (81)
Sjukhus 29 (28,2) 18 (40) 11 (19)
Antal upprattade palliativa vardplaner: 7(6,8) 24 5(9
Tid innan dodsfall som vardplan upprattades
(dagar):
Medeltid 73,43 7 100
Mediantid 6 * *
Range 1/485 6/8 1/485
Delaktighet i vardplanen:
Patienten 2(1,9 2(4) 0 (0)
Anhdriga 4 (3,9) 24 2(3
Lakare 7 (6,8) 2(4) 5(9)
Sjukskoterska 7 (6,8) 2(4) 5(9)
Antal dokumenterade brytpunktssamtal: 47 (45,6) 14 (31) 33 (57)
Tid innan dddsfall som brytpunktsamtal
dokumenterades (dagar):
Medeltid 8,68 11 7
Mediantid 4 5 3
Range 0/83 0/83 /77
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Delaktighet i brytpunktenssamtal:
Patienten 6 (5,8) 5(11) 1(2)
Anhoriga 38 (33,0) 11 (24) 23 (40)
Lakare 41 (39,8) 12 (27) 29 (50)
Sjukskoterska 41 (39,8) 13 (29) 28 (48)
Antal personer med sjukhusbesdk under
sista aret/tiden pa sarskilt boende:
Ja 66 (64) 36 (80) 30 (52)
Nej 37 (36) 9 (20) 28 (48)
N=66 N=36 N=30
Totalt antal oplanerade sjukhusbesdk under
sista aret: 142 79 63
Medelvarde 2,2 2,2 2,1
Median 1,0 3 3
Lagsta/Hogsta 1/7 1/6 1/7
Tid mellan sista sjukhusbesék och dodsfall:
Medeltid 31,65 23,5 41
Mediantid 9,5 5 10
Lagsta/hogsta 0/180 0/180 0/180

*Ej relevanta siffror da antalet &r sa fa.

BESKRIVNING AV SJUKHUSBESOK

Av de 142 oplanerade besoken som gjordes ledde 63 procent till inlaggning pa
avdelning. Vanligaste orsakerna till oplanerade sjukhusbestk var fall foljt av
andningsrelaterade problem och pa grund av infektion. Dar efter var de vanligaste
orsakerna for att stka sjukhusvard cirkulatoriska problem, nedsatt allmantillstand,

mag-tarmbesvar och franvaro.

Fyrtionio stycken oplanerade sjukhusbestk foregicks av kontakt med en lékare.
Storre delen av dessa var med den patientansvarige lakaren under dagtid. P& jourtid

fanns dokumentation om kontakt med jourlakare innan inskickande i ett fatal fall.

| 17 journaler fanns det dokumenterat att den &ldre personen medgav sjukhusbesok.
Vardtiden var i medel fem dagar. Kortast dokumenterad vardtid pa sjukhus var

mindre &n en dag och som langst 39 dagar.

| samband med hemkomst fran sjukhus eller i de fall personen avled pa sjukhus
fanns 26 besdk som inte hade nagon dokumenterad information om vad som var
gjort under vardtiden. Vanligaste atgarden under vardtiden pa sjukhus var enligt
dokumentationen antibiotikabehandling

foljt av réntgenundersokning,

23



medicinjustering och operation. Atta av sjukhusbesoken ledde till att palliativ vard

paborjades och i vissa fall &ven avslutades.

| hélften av journalerna fanns ingen dokumentation om huruvida den aldre personen
blev hjalpt av varden pa sjukhus. En fjardedel av besoken pa sjukhus har en
dokumenterad forbattring vid hemkomst medan en fjardedel av personerna atergick
till sarskilt boende utan att ha blivit hjalpta med sina besvar (tabell 4).

Tabell 4 Beskrivning av sjukhusbesok

Beskrivning av sjukhusbesdk N=142 (%)
Vardniva:
Akuten 53(37)
Inldggning 89(63)
Vanligaste orsaker till sjukhusbesok:
Fall 29 (20)
Andningsproblem 26 (18)
Infektion 14 (10)
Cirkulatoriskt 13 (9)
Nedsatt AT 12 (8)
Mag-tarm besvar 11 (7,5)
Franvaro 10 (7)
Sjukhusbesdtk foregicks av kontakt med
lakare (antal) 49 (35)
Typ av lakare:
PAL 43 (30)
Jour 6 (4)
Patientens medgivande till sjukhusvard
dokumenterad (antal) 17 (12)
Vardtidens langd (dagar):
Medel 51
Median 1,5
Hogsta/Lagsta 0/39
Atgard under sjukhusbesok:
Antibiotika 33 (23)
Roéntgen 13 (9)
Medicinjustering 12 (8)
Operation 10 (7)
Palliativ vard 8 (6)
Hjartsvikts behandling 6 (4)
Smaértbehandling 6 (4)
Ej dokumenterad atgéard 26 (18)
Dokumenterad forbattring efter
hemkomst:
Ja 35 (25)
Nej 38 (27)
Ej dokumenterat 69 (49)
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SKILLNADER MELLAN SARSKILDA BOENDEFORMER

Konsfordelningen visade att det pa demensavdelningarna var nagot fler kvinnor &n
man att jamfora med de somatiska avdelningarna dar det var jamnare fordelning.

Aldern p& b&de man och kvinnor var i genomsnitt likvérdiga.

Resultatet visar att dementa personer oftare levde en langre tid pa sarskilt boende i

jamforelse med de som bott pa somatisk avdelning.

Antal diagnoser skiljde sig inte at mellan de bagge boendeformerna. Antalet personer
med sjukdomar i blod och blodbildande organ samt sjukdomar i cirkulations- och
andningsorgan var overrepresenterade pa somatiskt boende. Som férvantat var
antalet personer med psykiska sjukdomar (demens, depression) betydligt fler pa
demensavdelning men nastan halften av personer boende pa somatisk avdelning
hade ocksa en dokumenterad psykisk sjukdom utifran kriterierna i ICD10. Personer
boende pa avdelning for dementa hade farre dokumenterade symtom &an de pa
somatisk avdelning.

Pa somatisk avdelning var fler ADL-oberoende och orienterade tiden innan de avled.
Pa demensavdelningarna var halften dokumenterat desorienterade, i jamférelse med
somatiska avdelningar det rorde sig om en tredjedel. Emellertid var det 15 procent av

det totala antalet journaler som helt saknade dokumentation om kognitiv funktion.
Resultatet visar vidare att 40 procent av de personer som bodde pa en somatisk

avdelning vid dodstillfallet avled pa sjukhus. For de personer som bodde pa en

demensavdelning var den siffran 19 procent (figur 1).
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Figur 1. Plats for dodsfall.
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Antalet dokumenterade brytpunkter var fler p4 demensavdelningarna i jamforelse
med de somatiska avdelningarna. Nar det gallde de fa palliativa vardplanerna sa
hade demensavdelningarna fler dokumenterade. Trots om det oftare forekommer
brytpunkter inom demensavdelningarna sker de i snitt senare an pa somatiska

avdelningar (figur 2).

Figur 2.Dokumenterad palliativ brytpunkt.
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Attio procent av de som bodde p& en somatisk avdelning gjorde n&dgon gang under
sitt sista ar/tid i livet ett oplanerat sjukhusbesok medan av de som var boende pa en

demensavdelning var det cirka héalften (figur 3).

Figur 3. Sjukhusbesok under sista aret i livet.

Sjukhusbesok under sista aret i
livet/under tiden pa sarskilt boende
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De som skickades till sjukhus fran en somatisk avdelning, avled oftare pa eller i nara

anslutning till sista sjukhusbesoket (tabell 3).
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

Denna retrospektiva kartlaggning har haft som syfte att identifiera och beskriva
forhallanden for en utvald grupp personer i livets slut genom att studera forekomst
och frekvens av olika variabler, relevanta for vard i livets slut, och att gora visuella
jamfoérelser. Kartlaggningen har utférts med ett granskningsprotokoll som utvecklats
mot bakgrund i de problemomraden som har identifierats i en litteraturgenomgang.
Inter-bedomarreliabilitet for granskningsprotokollet uppmattes till dver 90 procent
vilket ses som ett bra varde da inter-bedémarreliabilitet Gver 80 procent ar dnskvart
(32). Resultatet i denna kartlaggning maste tolkas utifran de styrkor och svagheter
som kan finnas i datainsamlingen och den dokumentation som funnits tillganglig i det

journalsystem som anvants.

Det ar vanligt att retrospektiva studier grundas pa innehallet i patientjournaler som
forskningsdata. Validiteten baseras da pa antagandet att data som eftersoks finns
tillganglig i journalen, att data finns i en sadan form att den kan anvandas i
forskningssyfte och att den speglar verkligheten. Ett annat antagande &ar att
dokumentationen i journalen &r nedskriven pa ett satt som minskar
tolkningsutrymmet (39). Vid granskningen for inter-bedomarreliabilitet visade det sig
att dokumentationen i flera fall var bristfallig, d4 det saknades dokumentation om
delar av de eftersokta variablerna. Detta skulle kunna leda till att validiteten minskar
da det kan finnas osakerhet i om dokumentationen alltid aterspeglar alla delar av
varden och verkligheten. Granskningsprotokollet reviderades mot bakgrund av detta
genom att lagga till variabeln "ej dokumenterat” for de variabler dar dokumentation

saknades.

Forskning har visat att patientjournaler ofta saknar detaljerade beskrivningar av
upplevda symtom, onskemal och behov. Det skapar en ovisshet kring hur val
omvardnadsdokumentation 6verensstammer med personernas egentliga tillstand och
den vard som utfors (10, 40). Detta var aven ett fenomen som noterades i var
journalgranskning. D& var kartlaggning fokuserat pa forekomsten och frekvens av
olika variabler, bedéms inte bristen pa detaljerade beskrivningar ha nagon negativ
effekt pa resultatet.
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Eder et al. (39) anser att det vid en granskning av patientjournaler ar viktigt att de
som granskar, i de fall dar information saknas eller &r bristfallig, inte erséatter
informationen med egna asikter eller antaganden. Det kan ibland finnas en risk for
dvertolkning av den dokumenterade informationen i en patientjournal. Da forfattarna
ar val insatta i dokumentationssystemet och anvander det i sitt dagliga arbete skulle
det kunna ses som en risk, att man genom sin forforstaelse tolkar informationen och
drar egna slutsatser. Detta kan ocksa ses som en styrka da det finns kunskap och

forstaelse for brister och begransningar, som kan finnas i journalsystemet.

Journalgranskningen uppmarksammade att information om samma fenomen ofta
dokumenterades under olika sokord beroende pa vem som dokumenterade. For att
journaldata ska vara andamalsenlig bor den vara dokumenterad pa ett strukturerat
satt och under samma sokord (39). Den genomférda kartlaggningen granskade
journalerna kronologiskt, i sin helhet och inte efter sbkord. Detta bor ha minimerat

risken for att variationerna i dokumentationen paverkat resultatet negativt.

En av férdelarna med att géra en granskning av patientjournaler &r mojligheten att
gora en kartlaggning dar man inte behéver forlita sig pa studiedeltagares delaktighet
eller ta hansyn till deras forkunskaper och eventuella forutfattade meningar (32).
Kvantitativa metoder lampar sig bast for att mata "pa bredden” och tacka in olika
omraden i en och samma undersotkning. Kvantitativa metoder saknar daremot den
kvalitativa metodens mojlighet att mer ga pa djupet med olika fragestallningar och
fenomen (41). Da granskningens syfte var att kartlagga forekomst av olika variabler

valdes darfor en kvantitativ metod (33).

En retrospektiv metod kan belysa forbattringsomraden och generera nya hypoteser
och fragestallningar istéllet for att prova redan existerande (32).

RESULTATDISKUSSION

Den har studien visar en forvantad fordelning av man, kvinnor och medelalder enligt
tidigare forskning (1) dar kvinnor var éverrepresenterade i gruppen. Detta ger en bild
av att kvinnor i hogre grad lever sina sista ar i livet ensamma och i en annan

boendeform &n det egna hemmet.
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Vardar kvinnor i stérre utstrackning sina sjuka man hemma? D& kvinnor i snitt lever
langre (10, 42) kan man stélla sig fraigan om den aldre kvinnan blir mer ensam i livets
slut med ett mindre kontaktnat, farre mojligheter till stod i det egna hemmet och

darfor okat behov av sarskilt boende.

Var studie visade att det fanns skillnad i 6verlevnaden efter att personer flyttat in pa
sarskilt boende. De som hade bott langre &n 3 ar hade en hogre éverlevnad &n de
som flyttat in de senaste aren. Detta stammer val éverens med Torngvist et al. (2)
som visade att boendetiden pa sarskilt boende i Sverige i medeltal ar 6-9 manader i
nutid. De som levt en langre tid pa boendet har troligtvis flyttat in da fler platser inom
sarskilt boende fanns tillgangliga. D& antalet aldre personer med ett behov av plats
pa sarskilt boende har 6kat de senaste aren, i takt med att medellivslangden OKkar,

kan man anta att kriterierna for att fa plats idag ar hardare.

| var studie framkom att nastan alla hade ett omfattande ADL-behov sista tiden i livet.
Detta visade aven Jakobsson & Karlsson (9) i sin studie dar man kom fram till att ett
hdgre behov av hjalp i dagliga livet 6kade sannolikheten att avlida inom de narmsta 3
aren. De som idag flyttar in pa sarskilt boende har sdledes redan ett stort
omsorgsbehov och kan mojligen utifran detta definieras som personer i en tidig

palliativ fas.

Var studie visar att 70 procent av de som granskats avled pa sitt boende. Detta
stammer dverens med Socialstyrelsens rapport om vart de aldre dér (11) som visade
att ca 60 procent av aldre personer avlider utanfér sjukhus och att storre delen av
dessa avlider inom den kommunala varden. Att aldre personer anda avlider i storre
utstrackning utanfor sjukhus far ses som att den kommunala varden anda fungerar,
aven om det finns stora férbattringsomraden.

Det som inte granskats i studien ar sambandet mellan de 30 procent som avlider pa
sjukhus och orsaken till sista sjukhusbesdket. Det ar troligt att en del kan anses som
onddiga sjukhusinlaggningar men andra ocksa som noédvandiga relaterat (il

svarbehandlade symtom och fall.
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Vidare visade var studie att det ar en hogre andel av personer boende pa en
somatisk avdelning, som avlider pa sjukhus, medan de som bor pa en
demensavdelning oftare avlider pa sitt boende. Vi fann &aven skillnader mellan
kvinnor och man dar det var vanligare att kvinnor avled pa sitt boende i jamforelse
med mannen. Skillnaderna var dock inte sa stora att det var relevant att ta med i
resultatet. Vi kunde se att det procentuellt var fler man pa somatiskt boende och fler
kvinnor pa demensboende och att detta da skulle kunna vara en forklaring till varfor

fler méan avlider pa sjukhus.

Kartlaggningen visade inte pa nagra tydliga skillnader i brytpunkter eller diagnoser
men med tanke pa att kvinnor var dverrepresenterade pa demensboende kan man
dra slutsatsen att de ocksa har fler demensdiagnoser och i storre utstrackning en
kognitiv svikt. D& vi ocksa sag att symtom, till exempel oro, angest och smarta,
dokumenterades i mindre utstrackning pa demensboende finns det anledning att tro
att vardpersonal ar daliga pa att tolka symtom nar personens uttrycksférmaga sviktar.
Huruvida de &ar de personer som verbalt kan uttrycka sina symtom, som i stbrre
utstrackning skickas till sjukhus under sitt sista levnadsar, ar inte kartlagt men kan
ses som en intressant fragestalining. Om detta skulle vara fallet kan man undra

varfor dokumenterat medgivande till sjukhusvard i det stora hela saknas.

Kartlaggningen visade att det ofta saknades dokumentation eller att
dokumentationen var bristfallig kring de &ldre personernas halsostatus och deras
samt anhoérigas delaktighet kring den sista tiden i livet. Som tidigare namnts
noterades en skillnad mellan olika séarskilda boendeformer och bland annat att
antalet dokumenterade symtom var farre for personer boende pa demensboende.
Lindstrom, Gaston-Johansson & Danielson (43) sag i sin studie fran 2010 liknande
samband géallande dokumenterade symtom men aven att dokumenterad delaktighet
for personer med kognitiv svikt var obefintlig. Socialstyrelsen har i en utredning (5)

definierat den palliativa varden och hur den ska utforas.
En av de punkter som lyfts fram ar just delaktighet hos den &ldre personen och dess

anhoriga. |1 den palliativa vardfilosofin beskrivs delaktighet som en av de fyra

hdrnstenarna.
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Var erfarenhet fran kliniskt arbete sager oss att det troligtvis finns mer delaktighet och
andra moten mellan den &ldre personen och vardpersonalen som aldrig
dokumenteras i journalsystemet. Att det saknas dokumentation om delaktighet och
personers onskemal kan dels bero pa att det inte efterfragas, att man inte ser det
som relevant att dokumentera men ocksa en saknad av kunskap kring delaktighet.
Tidigare forskning visar att det oftast dokumenteras nar den &ldre personen avbojer
eller nekar atgard eller behandling (20).

| var kartlaggning sag vi att forekomsten av palliativa vardplaner och dokumenterade
brytpunkter pa demensboende var hogre an pa somatisk avdelning. Detta resultat ar
svarbedomt da det var sa fa palliativa vardplaner totalt i kartlaggningen att det inte
var relevant att gora jamforelser med tidigare forskning kring palliativa vardplaner
(15).

Ar 2011 fann Socialstyrelsen att innehéllet i varden varierade mellan enheter och att
dokumentationen kring palliativ vard var bristfallig (44). Detta stammer val Gverens
med resultatet av var kartlaggning. De allra flesta saknade helt en palliativ vardplan
och ofta var dokumentationen kring delaktighet och dokumenterad samverkan mellan
anhdriga, lakare och sjukskoéterskor bristfallig eller i det narmaste obefintlig. Trots att
det finns tydlig forskning som visar pa att avancerade vardplaner och delaktighet
starker kvaliteten i varden i livets slut for den aldre. Strang (13) menar att det aldrig ar
forsent att arbeta efter vardplaner. Standardiserade vardplaner under den sista fasen
leder till en systematisk kontroll och néarstdende upplevs som lugnare och mer
valinformerade. Trygghet hos personal och anhériga 6kar da det blir tydligt vad man
gor och varfor. Larsen, Falk & Bangsbo (17) lyfter fram att en av faktorerna for att
undvika onddiga besok pa sjukhus for den &ldre personen ar en samordnad
individuell vardplan. Vardplanen bor utformas efter den aldre personens énskemal
och i samverkan med personen och dess anhdriga. Vidare beskrivs flera andra
faktorer som ar nodvandiga for att uppratta palliativ vardplan sdsom kontinuitet i

uppféljning och tydliga dokumenterade uppdateringar av status och bedémningar.
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Mojligheten att uppdatera och fdlja upp en vardplan ar beroende av regelbundna
besok av en och samma sjukskoterska men detta ser vi som en svarighet da det ofta
upplevs att det ar stor en omsattning pa personal och att sjukskéterskor har lite tid for
det patientnara arbetet. Aven om det ska finnas en patientansvarig sjukskoterska
upplever vi att det inte alltid ar en garanti fér kontinuitet. Vid journalgranskningen
uppmarksammades att det ofta var flera sjukskoterskor som dokumenterat i samma
journal, men detta har inte granskats narmare. Om det ar flera sjukskoterskor
inblandade i varden av den aldre kan man forutsatta att det skiljer sig i bedémningar
och kvalitet och da dkar behovet av en val utformad vardplan. For att kunna félja upp
och forbattra varden i god tid kravs kontinuerlig uppféljning av effekter, variationer
och avvikelser i enlighet med evidensbaserad vard (45).

Den palliativa vardfilosofins olika faser (6) bygger pa att vi som vardpersonal
identifierar den palliativa patienten i ett tidigt skede och att man da startar upp
planeringen. | vart arbete inom kommunal halso- och sjukvard upplever vi att man
inte pratar om palliativ vard i dess ratta benamning, utan syftar ofta till den sista eller
den akuta doendefasen. Var kartlaggning visade att brytpunkter och palliativa beslut
tas mycket sent, de flesta s sent som fyra dagar innan dodsfall eller mindre och
bekraftar var upplevelse av kommunal palliativ vard. Detta sag aven Jakobsson (10) i
sin avhandling som hanvisade till flera studier med samma resultat. Dar det i manga
fall, trots en lang period med dokumenterade forsamringar i funktion och
allmantillstand, inte upprattas nagon palliativ vardplan och personen dor “hastigt” och
oplanerat. Detta kan leda till on6digt lidande bade for den aldre personen och dennes

anhoriga (46).

| var studie liksom i studien av De Gent, Bilsen, Stichele & Deliens (15) sag man att
en stor del av samtalen kring varden i livets slut ager rum i ett sent skede dar
patienten har svart att sjalv delta eller ta beslut. Dessutom har det visat sig att det
ofta var ett samtal med anhotriga per telefon vid en férsamring och att det
dokumenterades som att man informerat om “aktuell status”’. Detta satt att
dokumentera gor det omdjligt fér en annan sjukskoterska att veta vilken information

som getts.
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| Andershed och Ternestedts (46) teori bygger delaktigheten pa att ha kunskap, att fa
sammanhangande och strukturerad information om den &ldre personens situation.
Manga anhoriga har oro och egna funderingar om ddéden och déendet som behdver
lyftas fram for att skapa begriplighet och delaktighet. Personen och dess anhérigas
kunskap och forstaelse for forsamring av allmantillstandet i slutskedet kan spela en
stor roll i hur den sista tiden upplevs. Anhériga som saknar information och kunskap
skulle kunna vara en av anledningarna till de manga sjukhusbesok som initierades av
anhoriga i var studie. Det finns dven annan forskning (29) som visar att anhoriga kan
skapa press pa varden att aven i palliativt skede ge behandlingar och darfor skicka

personen till sjukhus.

En dokumenterad medverkan och delaktighet vid sjukhusbestk saknades ofta i var
kartlaggning aven om det finns anledning att tro att det har funnits en samverkan som
inte blivit dokumenterad i journalen. Vi sdg samband mellan beslut att skicka en
person till sjukhus pa jourtid ofta inte foregicks av nagon lakarkontakt alls utan
beslutet togs av sjukskoterskan. Detta skulle kunna bero pa svarigheter att fa kontakt
med en patientansvarig lédkare med kort varsel och att mdjligheten till akuta
hembesok kan vara begréansad inom den kommunala halso- och sjukvarden.
Sjukskoterskor far da sjalva géra bedémningen huruvida en aldre person behover
skickas till sjukhus. Mot bakgrund av detta skulle det behdvas béattre samverkan
mellan patientansvariga vardcentraler och kommunal héalso- och sjukvard med fokus

pa den aldre personen och framfor allt varden i livets slut.

Enligt en brittisk studie fran 2012 (30) upplever lakare att det ofta finns en oklarhet i
fordelarna med att skicka aldre personer till sjukhus. Kombinationen av dalig
dokumentation, kommunikation och planering, var ofta orsaken till "onddiga” besok
pa sjukhus. De ansdag att beslut att skicka en aldre person till sjukhus bor féregas av
battre planering fran boendet, patientansvariga lakare och sjukskoterskor. De
uttryckte ett behov av 6kad kunskap i vard av den aldre personen bade for lakare och

ovrig vardpersonal.

Vi kan genom Kkartlaggningen se att manga skickades till sjukhus for “férvantade”
forsamringar relaterat till alder och diagnos. De granskade personerna hade flertalet

diagnoser, bade kroniska och palliativa, men ocksa aldersrelaterade symtom.
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Jakobsson (10) belyser att det vanligaste symtomet i livets slut &r smérta men aven
att det ar vanligt att personer uttrycker minskad livslust, problem med andningen,
ké&nslomassig svaghet, trotthet och problem med nutrition och elimination. Detta
stammer val 6verens med manga av de orsaker i var studie som &aldre personer
skickades till sjukhus for. Kunskap om aldersrelaterade symtom och da i synnerhet
de som kopplas till livets slutskede &ar nodvandigt for att undvika onédiga
sjukhusinlaggningar. | samband med sjukhusbesOk ser vi att det brister i
dokumentationen kring de atgarder och de eventuella forbattringar som besotket har
lett till. Det var anmarkningsvart manga sjukhusbestk som helt saknade

dokumentation om atgarder samt status vid aterkomst till boendet.

Resultatet visar att varden for aldre i livets slut behover fortsatt fokus fran
beslutsfattare, vardgivare och inte minst vardpersonal. Det finns mycket tillganglig
forskning, riktlinjer och kunskapsstéd som kan forbattra varden. Studien visar pa
genomgaende stora brister vad galler dokumentationen och detta maste ses som ett
prioriterat omrade foér forbattring om en “god” palliativ vard skall kunna bli en
verklighet. Problemet upplevs till stor del ligga i kunskapsbrist och svarigheter med

implementering av ett palliativt arbetssatt i varden av aldre.
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Slutsatser

Aldre personer, inom séarskilda boenden, utgor en prioriterad grupp som har ett stort
vardbehov. Trots detta brister varden for dem bade nar det galler kontinuitet,
planering och delaktighet i livets slut. Kunskap och samverkan mellan olika
vardgivare och yrkeskategorier sviktar.

Den palliativa varden for denna grupp aldre &r i stort sett obefintlig. Den pabdrjas for
sent och &r i manga fall inte utformad i enlighet med de riktlinjer for palliativ vard som
finns. Trots tillgang till nationella riktlinjer, kunskapsstod och register, brister anda
kvaliteten i den palliativa varden.

For att genomfora en bra palliativ vard kravs rutiner, dokumentation, planering och
inte minst delaktighet av den aldre personen och dennes anhdriga. Det ar tydligt att
den palliativa vardens fyra hornstenar, symtomkontroll, kommunikation, teamarbete
och néarstdendestdd, behdver lyftas for att forbattra varden i livets slut for var aldre.
Studien har belyst dokumentation som ett viktigt forbattringsomrade tillsammans med
kunskaper om det normala aldrandet och den palliativa vardens uppbyggnad.

Var forhoppning ar att denna kartlaggning kan leda till kvalitetssakring och en

utveckling av den palliativa varden.
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