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Sammanfattning

Bakgrund: Nar den kurativa behandlingen inte langre har nagon effekt overgar varden till ett
palliativt skede, 6vergangen kallas for brytpunkt. Tidigare studier har visat att information om
évergang till palliativ vard, brytpunktssamtal (BPS), leder till 6kat medbestammande,
delaktighet och battre vard. Malet ar att alla patienter och narstaende ska erbjudas BPS da
patienter enligt lag har rétt till information. Trots det genomférs BPS med knappt hélften av
alla patienterna och ungefar 70% av deras narstaende i Vastra Gotalandsregionen. Det saknas
en helhetsbild av genomférandet av BPS inom medicinsk verksamhet i jamforelse med
onkologisk.

Syfte: Syftet med studien &r att undersoka hur stor andel av patienter 6ver 18 ar och deras
narstaende som det genomfors brytpunktssamtal med pa medicin- och onkologiavdelningar,
samt om det forekommer skillnader mellan de tva inriktningarna. Fragestallning — Hur
samverkar BPS och beslut om brytpunkt med insatser som sétts in i den palliativa varden?

Metod: Studien ar en deskriptiv och analytisk retrospektiv registerstudie baserad pa data fran
Svenska palliativregistret. Totalt inkluderades 2479 patienter dver 18 ar pa
sjukhusavdelningar i Véstra Gotalandsregionen 2011 till och med 2014.

Resultat: Det genomfors en hogre andel BPS med patienter och narstaende inom onkologi.
Fler narstdende an patienter far ta del av BPS och fler narstaende far ta del av BPS &n det
dokumenteras. Farre patienter far ta del av BPS an det faktiska beslutet inom medicin. Trots
att majoriteten av patienterna har kvar sin formaga att uttrycka sin vilja sista veckan i livet
genomfors det endast BPS med knappt hélften av patienterna inom medicin och ungeféar 76%
inom onkologi. Det genomfors fler BPS med patienter under 65 ar. Om beslut om brytpunkt
dokumenteras och om BPS genomfars med patient och/eller narstdende samvarierar med att
fler insatser sétts in.

Slutsats: Trots att dubbelt sa stor andel tar del av BPS inom onkologi genomfors det for fa
BPS inom bada inriktningarna. Hogre andel kvinnor och yngre patienter vardas inom
onkologi &n medicin. Om fler beslut om brytpunkt dokumenteras och fler BPS genomfors kan
patienterna fa en mer adekvat palliativ vard.

Nyckelord: Palliativ vard, Brytpunktssamtal, Svenska palliativregistret, Fyra hornstenarna i
palliativ vard, Palliativ vardegrund.



Abstract

Background: When curative treatment no longer has any effect the care is transferred into
palliative care, the transition is called breakpoint. Previous studies have shown that
information about the transition to palliative care leads to empowerment, participation and a
more adequate care. The goal is that all patients and their families should be offered
breakpoint dialogue since the patients are entitled to information. Despite that the breakpoint
dialogue was carried out with only half of all the patients and about 70% of their relatives in
the Vastra Gotaland region. There is no overall picture of implementation of breakpoint
dialogues in medicine clinics compared with oncology clinics. The basis of palliative care
according to the National Board of Health and Welfare is: symptom relief, teamwork,
communication and relationship, as well as support for relatives.

Obijective: The aim of the study was to examine the proportion of patients over 18 years and
their families as it is implemented breakpoint dialogue with in medicine- and oncology units,
and whether there are differences between the two clinics. Question - How do breakpoint
dialogue and decision of breakpoint co-vary with more efforts in the palliative care?

Methods: The study is a descriptive and analytic retrospective registry study based on data
from The Swedish Register of Palliative Care. In total of 2479 patients >18 years were
included in the study at hospitals in Véstra Gétalandsregionen.

Findings: There are carried out a higher percentage of breakpoint dialogues carried out with
patients and families in oncology. More next of kin than patients takes part in breakpoint
dialogue than it is documented. Fewer patients are taking part of breakpoint dialogue than the
actual decisions. Although the majority of the patients still have the ability to express his and
her wish the last week of life, breakpoint dialogue is carried out for barely half of the patients
in medicine and about 76% in oncology. There are more breakpoint dialogues are carried out
with patients younger than 65 years. If the decision of transition to palliative care is
documented and breakpoint dialogue are implemented with the patient and/or the next of kins
covaries with more efforts.

Conclusion: Although more than twice as many takes part in breakpoint dialogue in oncology
than medicine there are performed too few breakpoint dialogues in both of the clinics. There
are a higher percentage women and younger patients in oncology than medicin. If more
decisions of transition to palliative care are documented and more breakpoint dialogues are
implemented, patients can get more adequate palliative care.

Keywords: Palliative care, Breakpoint dialogue, The Swedish Register of Palliative Care
(SRPC), Four cornerstones, Palliative values.
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Inledning

Ungefar 91 000 manniskor avlider arligen i Sverige och ungefar en tredjedel av dem avlider
pa sjukhus. Den palliativa vardens kvalitet varierar mellan olika vardformer, samst resultat
enligt Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer kan ses pa sjukhus (Svenska palliativregistret,
2015c¢). Det saknas strukturerade metoder for att beddma och stédja forbéattring av kvaliteten
pa varden i livets slutskede, vilket behdver utvecklas (Martinsson, First, Lundstrom,
Nathanaelsson, Axelsson, 2012).

Overgangen till palliativ vard, sa kallad brytpunkt, har stor betydelse for patient och
narstaende da de far tid att planera och ta vara pa den tiden som ar kvar samt forbereda sig
infor doden. Brytpunktssamtal genomfors med cirka halften av patienterna trots att cirka 80%
av alla dodsfall ar vantade och kraver planering (Martinsson et al., 2012). Dock skiljer det sig
hur mycket patienter och nérstaende vet om patientens prognos och behandling. Samtalet med
patienter och narstaende om brytpunkten (brytpunktssamtal) &r darfor betydelsefullt (Svenska
palliativregistret, 2011b).

Antalet registrerade patienter i Svenska palliativregistret (SPR) okar, dock registreras inte alla
patienter. Ar 2014 hade SPR en tackningsgrad pa 68% i Sverige. For att kvalitetsregister ska
kunna anvandas for forbattringsarbete i varden behover fler anvanda dem for att fa en tydlig
bild av hur varden ser ut och var det finns brister. Genom att anvanda data fran SPR finns det
mojlighet att beskriva hur den palliativa varden ser ut den sista veckan i livet (Svenska
palliativregistret, 2015c).

Studien motiveras av Klinisk erfarenhet dar det setts brister i information till framforallt
patienterna men aven deras narstaende nar beslut tas om att 6verga till palliativ vard i livets
slutskede pa sjukhusavdelningar inom medicinsk vard.

Bakgrund

Under perioden 2011 till och med 2014 i Vastra Gotalandsregionen avled drygt 12000 av
patienterna fran 15 ar, som registrerats i Svenska palliativregistret (SPR), pa sjukhus. Totalt
registrerades 61,3% av alla avlidna patienter inom regionen i registret. Av de patienter som
avled pa sjukhusavdelningar var 84,1% av de registrerade dodsfallen forvantade. Trots att
malvardet enligt Socialstyrelsen &r 100% for brytpunktssamtal (BPS) genomfordes samtal
endast med 41,5% av de registrerade patienterna pa sjukhusavdelningar och med 71,4% av
deras narstaende. Andel dokumenterade beslut om brytpunkt var 46,2% (Svenska
palliativregistret, 2015b).

Efterlevnadssamtal erbjods till 29,0% av narstaende, 8,5% av patienterna dog pa 6nskad plats
och 76,5% av patienterna hade nagon narvarande vid dodsdgonblicket. Alla av de namnda
kvalitetsindikatorerna har malvardet 100% forutom mansklig narvaro i dédsogonblicket
(90%) och forvéantade dodsfall (80%) (Svenska palliativregistret, 2015b).



Palliativ vard

Ordet palliativ kommer fran latinets pallium som betyder mantel och symboliserar en omsorg
av patienten (Svenska palliativregistret, u.a.).

Trots att det finns en definition av Varldshalsoorganisationen (WHO), rader forvirring nar det
galler termen palliativ vard vilket skulle kunna bero pa att olika termer tidigare anvandes,
exempelvis terminal vard (Eriksson, Milberg, Hjelm och Friedrichsen, 2016). WHO (2002)
definierar palliativ vard som ett forhallningssétt med syfte att 6ka livskvaliteten for patienter
och deras narstaende som handskas med problem som kan uppsta vid obotlig sjukdom.

Enligt Socialstyrelsen (2013) definieras palliativ véard, utifran WHO’s definition, som: Halso-
och sjukvard i syfte att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada. Palliativ vard innebar ocksa ett beaktande av fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov samt ett organiserat stod till narstaende (s.16).

Med livets slutskede menas att doden ar oundviklig inom snar framtid. Palliativ vard i livets
slutskede syftar till att lindra lidande och framja palliativa patienters livskvalitet. Att ha ett
palliativt forhallningssatt innebér att ha en helhetssyn och att med ett professionellt
forhallningssatt framja individens vardighet och valbefinnande fram till livets slut
(Socialstyrelsen, 2011). Palliativ vard indelas i tva faser: den tidiga (tidig palliativ fas) och
den sena fasen (palliativ vard i livets slutskede). Det finns ingen tydlig grans for nar
overgangen sker mellan faserna. Tidig palliativ fas kan vara nar patienter drabbas av en
progressiv obotlig sjukdom eller skada, denna fas kan vara lang, upp till flera ar. Palliativ vard
i livets slutskede beslutas da kurativ behandling inte langre ar till nytta for patienten eftersom
den inte langre har nagon effekt eller att behandlingen skapar lidande genom svara
biverkningar. Den sena fasen ar oftast kortare. Palliativ vard kan se olika ut beroende pa
individ, alder och sjukdom (Socialstyrelsen, 2013).

Det var behovet av en anpassad vard for patienter med cancer som ledde till starten av den
palliativa varden och dven om palliativ vard bedrivs inom andra diagnosgrupper sa ar det
fortfarande vanligast inom cancervard (Socialstyrelsen, 2013; Nationella Radet for Palliativ
Vard, u.d.). Avancerad hemsjukvard har funnits i Sverige sedan slutet av 1970-talet och den
forsta palliativa enheten for patienter med cancer startades pa 1990-talet (Nationella Radet for
Palliativ VVard, u.d.) Den palliativa varden har efter 6kade satsningar dven bérjat anvandas for
andra sjukdomsgrupper med svart sjuka patienter. Patienter med cancer vet ofta pa ett ungefar
nér de blir sdmre i sin sjukdom medan patienter med andra diagnoser ofta forsamras hastigt,
vilket kan vara svart att forutspa (Lundstrém, Axelsson, Heedman, Fransson & Fiirst, 2012).
For att mota individens behov ar det viktigt att &ven patienter med andra sjukdomar an cancer
omfattas av och har tillgang till palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013; Murray, Kendall, Boyd
& Sheikh. 2013). Murray et al. (2013) menar att patienter med andra diagnoser som
organsvikt kan ha nytta av de idéer som utvecklats inom cancervarden da det finns manga
likheter i symtombilden mellan cancer och andra sjukdomar.



I livets slutskede kan vardbehovet se olika ut, en del behover vard dygnet runt medan andra
inte behover lika omfattande insatser. Langden pa de palliativa faserna, samsjuklighet och
socialt natverk kan skilja sig at mellan aldersgrupper da éldre oftare har ett mindre socialt
natverk, en langsammare process av sjukdomsforloppet samt flera olika sjukdomar samtidigt
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt riksdagens prioriteringsbeslut borde ett vardigt avsked fran
livet vara en av de hdgst prioriterade rattigheterna inom varden (SOU 2001:6).

Brytpunktssamtal

Vardpersonalen har en central uppgift i att kommunicera, presentera forutsattningar och
behandlingsalternativ och darefter vagleda patient och narstaende i Gvergangen till palliativ
vard i livets slutskede. Detta kallas for brytpunktssamtal (Svenska palliativregistret, 2011b).

Det gar att skilja pa begreppet “att d6” pa olika sitt: sjalva déendet, handelsen dod och
tillstandet dod. Sjalva déendet tolkas som en kortvarig process som handlar om dagar eller
timmar vilket gor det oerhort svart att avgora nar doendet borjar (SOU 2001:6). Det kan vara
den ansvarige lakaren som tar initiativet till att uppmarksamma brytpunkten men den kan
ocksa utga ifran synpunkter fran patient och narstaende (Socialstyrelsen, 2013).

Enligt patientlagen (SFS 2014:821) ska patienter ges information om sitt halsotillstand och
vilka olika vard- och behandlingsalternativ som finns. Lagen galler dven for palliativ vard i
livets slutskede. Det ar betydelsefullt for patienter och narstaende att fa information och
darmed insikt i att livet narmar sig sitt slut. Det ger patienterna och narstaende majlighet till
forberedelse och planering infor doden samt att kunna ta vara pa tiden som ar kvar.
Brytpunktssamtalet bor ledas av den behandlande lakaren, garna tillsammans med ansvarig
sjukskoterska. Samtalet bor, efter formedlande om att patienten befinner sig i livets slutskede,
inriktas pa livskvalitet, symtomlindring samt patientens egna tankar och dnskemal for att
mojliggora delaktighet (Svenska palliativregistret, 2011b).

Svenska palliativregistret

Det finns for narvarande (2016) 96 nationella kvalitetsregister i Sverige som finansieras av
staten, svenska kommuner, landsting och regioner. Kvalitetsregister syftar till
kvalitetsforbattring av varden och majliggor klinisk forskning (Martinsson et al., 2012;
Nationella kvalitetsregister, 2016). Med hjalp av kvalitetsregister &r det mojligt att folja upp
och utveckla vardens kvalitet. De ger mdjlighet att se risker och effekter av behandlingar, att
jamfora kvaliteten pa olika vardenheter (Jacobsson-Ekman, Nordin & Lindahl, 2014) samt att
utjamna skillnader vad galler patientsakerhet och vardkvalitet mellan vardgivare i olika delar
av landet (Andersson, 2012; Rosén, 2010).

Svenska palliativregistret (SPR) startades ar 2005 av den Svenska palliativa foreningen med
syfte att 6ka livskvaliteten for patienter vid livets slutskede oavsett diagnos eller vardgivare.
Vidare ar syftet med SPR att vara ett hjalpmedel i forbattringsarbetet av den palliativa varden
genom att analysera registrerade data och identifiera olika omraden inom den palliativa
varden som behover utvecklas och forbattras (Svenska palliativregistret, 2015c). Ett annat
viktigt mal med SPR ér att patienter och deras narstaende ska kanna en 6kad livskvalitet
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genom att patienten dr smartfri under sin sista tid i livet (Socialstyrelsen, 2013). SPR blev
2006 kvalificerat som nationellt kvalitetsregister i Sverige och har sedan starten registrerat
dadsfall inom olika vardenheter som exempelvis hospice, vard i hemmet, sjukhusavdelningar
och édldreboenden (Lundstrom et al., 2012).

Under 2014 registrerades 68% av alla dodsfall i Sverige i SPR och av de dddsfall som var
relaterad till cancersjukdom registrerades 89,5%. Registreringen utgar ifran en webbenkat
(bilaga 1) med 30 fragor som fokuserar pa den sista veckan i livet (Svenska palliativregistret,
2015c). Fragorna besvaras av ansvarig vardpersonal sa snart som mojligt efter dédsfallet. Det
ger en indikation pa huruvida den avlidne patienten erbjudits olika vardinsatser som ingar i
huvudomradet i palliativ vard; symtomlindring, néarstaendestod och tillrackliga
omvardnadsinterventioner (Martinsson, Heedman, Lundstrém, Fransson och Axelsson, 2011).
Enligt Martinsson et al. (2012) visar data fran SPR att varden i livets slutskede har potential
for forbattringar, sarskilt dar varden inte tillhandahalls av specialiserade palliativa
vardenheter. Martinsson menar vidare att SPR fyller sitt syfte da det har framkommit via
analys av registrerade data att andelen patienter som ordineras individuellt anpassade
ldkemedel vid livets slutskede har dkat.

Teoretisk referensram

Palliativ vardegrund

Patienternas behov och 6nskemal ska tillgodoses enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS
1982:763). Det som skiljer och utmarker den palliativa varden fran andra vardverksamheter ar
malet med vard och behandling samt den svara situationen patienterna befinner sig i
(Socialstyrelsen, 2012).

En vérdegrund visar pa vad som &r betydelsefullt och vad som maste prioriteras
(Socialstyrelsen, 2012). Vidare syftar vardegrunden till att skapa ett gemensamt
forhallningssatt och ett omsesidigt etiskt program som grund for det dagliga arbetet inom
palliativ vard. Ett annat syfte ar att utjamna maktférhallandet i vard och omvardnaden sa att
patienter och narstaende kan kanna respekt, trygghet och delaktighet (Svensk
sjukskaterskeforening, 2010). Enligt Regionala cancercentrum i samverkan (2012) bestar
vardegrunden i den palliativa varden av: narhet, helhet, kunskap och empati.

Narhet

Doendet och fodelsen &r tva lika naturliga skeenden som ingen vill vara ensam om enligt
Regionala cancercentrum i samverkan (2012). Den som befinner sig i livets slutskede och &r
pa vag att lamna livet borde fa lika mycket uppmarksamhet och karleksfull vard som den som
trader in i livet. Vid bada handelserna, doden och fodelsen, behdver manniskan bli hjalpt,
sedd och bekraftad (SOU 2001:6).

Manniskan ar en social varelse och behover narhet fran olika hall, exempelvis fran narstaende
och vardpersonal. Narhet till patienterna gor det mojligt att lyssna till deras dnskemal och
erbjuda dem vad som behdvs. Det innebar dven narhet till narstaende som behover stod for att
klara av en familjemedlems véantande dod (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012).
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Helhet

En patient med en obotlig sjukdom har olika fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov. Den palliativa varden kan ses som en plattform dar olika kompetenser samlas och
jobbar mot ett gemensamt mal med patienternas bésta som syfte. Behandling av kropp och
sjal paverkar varandra och det ar av stor vikt att behandla patienter som en helhet. Ett nara
samarbete mellan olika yrkeskategorier kring patienterna &r darfor essentiellt (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2012).

Enligt (SOU 2001:6) finns det en viktig aspekt vid bemo6tandet av patienter: att patienterna
framforallt &r en person, dérefter rdknas de som en medverkande aktor. Det som forvantas av
aktoren, ar att de ska kunna vara sjalvbestimmande och ha insikt i sin situation for att kunna
vara delaktig i den egna varden.

Kunskap For att kunna erbjuda patienter basta méjliga vard och livskvalitet kravs fordjupade
kunskaper. Utbildning, fortbildning och aven tillgang till forskningsmedel inom den palliativa
varden ar forutsattningar for att vardpersonalen ska kunna utvecklas och bidra till battre
palliativ vard (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). Vardegrunden for omvardnad &r
enligt Svensk sjukskoterskeforening (2010) betydelsefull bade for utvecklingen av det
vetenskapliga kunskapsomradet och det professionella yrkesutévandet men aven for hur dessa
varden forvaltas i relation till patienter och narstaende.

Empati

Vid livets slutskede &r patienterna utsatta och darfor kravs ett stort personligt engagemang
fran vardpersonalen. Genom en kontinuerlig kontakt med den dende patienten blir arbetet
kravande men samtidigt givande. Ett 6ppet och tacksamt bemdtande mellan patient och
personal resulterar i ett 6msesidigt givande och tagande. Det innebér att personalen kan kénna
igen patientens situation och visa omtanke i ett professionellt forhallningssatt som kallas for
empati (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). Svensk sjukskoterskeforening (2010)
vill belysa att den erfarenhetshaserade kunskapen inom omvardnad innefattar etik och
forhallningssatt samt att medvetandegora sina egna och andras varderingar.

De fyra hornstenarna i palliativ vard
Delaktighet, sociala natverk och symtomlindring bidrar till livskvalitet i livets slutskede
oberoende av diagnos och alder samtidigt som den leder till en god och vardig dod.

Socialstyrelsen (2013) menar att palliativ vard ska utga fran de fyra hornstenarna som bygger
pé en internationell 6verenskommelse och WHO’s definition av palliativ vard. De fyra
hornstenarna ar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt stod till
narstaende.

Symtomlindring
De vanligaste symtomen vid livets slutskede som behodver lindras ar: smérta, oro och
illamaende (Brannstrom, Hagglund, First, & Boman, 2012).

Smarta bor alltid ses i ett sammanhang vid livets slutskede eftersom patienternas och
narstaendes livskvalitet blir paverkad. Det ar darfor viktigt att ta hansyn till smarta och ge
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smartlindring (Buzgova & Sikorova, 2015; Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012).
Syftet med smartlindringen ar inte enbart den fysiska smartan, utan helheten som samverkar
ihop med den.

Symtombilden i livets slutskede kan se olika ut, en del kan ha stillsamma symtom medan
andra kan ha komplicerade symtom. Det ar betydelsefullt att samtala med patienterna och
utga ifran deras beréattelse och behov for att symtomlindringen ska bli sa individuellt anpassad
som mojligt. Symtomlindring innebér att smérta och andra symtom lindras, samtidigt som det
tas hansyn till patienternas integritet och autonomi. Symtomlindring utgor en viktig roll i att
stodja patienterna i livets slutskede for att de ska kunna ha mojlighet till kommunikation med
deras familj och narstaende (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012).

Teamarbete

Palliativ vard &r en helhetsvard och innefattar insatser fran olika professioner, vilket innebar
att samarbetet i multiprofessionella teamet ar vasentligt for en god palliativ vard
(Socialstyrelsen, 2013). Det multiprofessionella teamet ska ha ett gemensamt mal och arbeta
tillsammans. Det ar viktigt att teamet upptacker och uppmarksammar férandringar hos
patienterna i god tid. Den tidiga upptackten kan mojliggéra for patienter och narstaende att
acceptera forandringen i patientens tillstand (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012).
Samarbetsbehovet inom och mellan de olika professionerna maste bedémas utifran varje
patient i relation till hens énskemal och behov (Socialstyrelsen, 2013).

Firn, Preston och Walshe (2015) visar i en studie att samarbete med specialiserade palliativa
team upplevs som fordelaktigt men kan ocksa vara utmanande. Darfor ar det viktigt med en
Oppen och tydlig kommunikation mellan grupperna samt utbildning och
kompetensutveckling.

Kommunikation och relation

Det ar viktigt med en éppen kommunikation mellan multiprofessionella teammedlemmar,
patienter och narstaende i relation till rollférdelning, maktstrukturer och deras kompetens
(Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2012). For att kunna moéjliggora ett lugnt och
fridfullt slut for patienterna ar det betydelsefullt att teamet, ihop med patienter och néarstaende,
har en god relation till varandra (SOU 2001:6).

Genom information till patienterna om deras aktuella situation kan den palliativa varden bli
battre och fler insatser satts in, vilket &r visat i tidigare studier (Hoff och Hermerén, 2013;
Lundquist, Rasmussen & Axelsson, 2011; Walczak et al., 2013)

Stod till narstaende

Enligt lag (SFS 2009:549) ar Socialndmnden skyldig att erbjuda stod for att underlatta for de
narstaende personer som vardar eller stodjer anhoriga som &r sjuka under en langre period.
Stod till narstaende under sjukdomsforloppet och efter dodsfallet ar betydelsefullt da de
narstaende bor erbjudas att vara delaktiga i varden. Enligt Walczak et al. (2013) upplever
patienter att de narstaende ar viktiga for acceptans av sin situation.



Det ar viktigt att narstaende far uppskattning for sina insatser. Vilka insatser och hur de ska se
ut utgdr ifran patienternas behov och hur delaktiga narstaende vill och far vara (SOU 2001:6).
Enligt Socialstyrelsen (2013) kan stodet till narstaende gynna deras formaga att hantera svara
situationer under vardtiden och efter dodsfallet samtidigt som stodet férebygger ohalsa hos
dem sjalva. Stodet kan till exempel emotionellt stod under vardtiden och efter dodsfallet.
Samtalsstod efter dodsfallet ar viktig for narstaende for att kunna hantera sorgen (SOU
2001:6). Bade internationellt och i Sverige erbjuds narstaende ett sa kallat efterlevnadssamtal.
En till tva manader efter dodsfallet erbjuds en av de narstaende efterlevnadssamtal da
vardpersonal som vardat patienten ringer och bjuder in till ett stédjande samtal (Svenska
palliativregistret, 2011a).

Tidigare studier

Information om den vantade doden till svart sjuka patienter leder till medbestammande,
delaktighet och framfor allt battre vard i livets slutskede, vilket visades i en studie av Hoff
och Hermerén (2013). Enligt Witkamp et al. (2014) finns det samband mellan patienternas
symtom, vardpersonalens uppméarksamhet till behov, adekvat information och kommunikation
samt acceptans av den véntande déden.

Attityder har forandrats fran att ha sekretess mot patienterna till att informera om deras
medicinska tillstand fran diagnos till dod (Hoff & Hermerén, 2013). Studier visar pa att
information om 6vergang till palliativ vard (brytpunkssamtal) ser olika ut for olika patienter.
Det skiljer sig mellan diagnos och alder da éldre far mindre information &n yngre (Lindskog,
Tavelin, & Lundstrom 2015) och patienter med cancer far en mer information &n patienter
med hjartsjukdom (Brannstrém et al. 2012) och patienter med stroke (Eriksson et al., 2016).
Information till patienterna om prognos samverkar med den palliativa vardens kvalitet
(Brannstrém et al. 2012; Lindskog et al., 2015). Lundquist et al. (2011) visar i en studie att de
som far information om 6vergang till palliativ vard oftare har tillgang till vid behovs-
lakemedel mot smarta, rosslighet, angest och illamaende. De patienterna dor oftare dér de
sjalva onskar, deras narstaende far mer information och erbjuds mer frekvent
efterlevnadssamtal. Walczak et al. (2013) menar i sin studie att patienterna 6nskar att fa
information om sin prognos och upplever darefter mer kansla av kontroll. De upplever att
familjen har en viktig roll for att kunna kanna sig redo for samtalet med lakare samt for
acceptans av sin situation, darfor ar det viktigt att inkludera narstaende. Det genomgangna
informationssamtalet kan aven 6ka livskvaliteten i livets slutskede och ge mer fokus pa nuet.
Samtidigt som det skiljer sig at hur mycket patienter vet om sin prognos och om 6vergangen
till palliativ vard, skiljer det ocksa hur mycket patienterna onskar att veta (Hoff & Hermerén,
2013; Richards, Ingleton, Gardiner & Gott, 2013).

Det finns olika grupper av patienter: exempelvis en grupp som onskar fa all information fran
borjan av sin sjukdom till slutet av sitt liv och en grupp som inte vill ha information utan som
litar helt och hallet pa den kunskap som finns. Det &r viktigt att respektera varje individs
onskan (Hoff & Hermerén, 2013). Walczak et al. (2013) visar att avancerade vardplaner kring
livets slutskede &r betydelsefullt for att patienterna ska kunna behalla sin autonomi. De menar
att patienter upplever en kénsla av lattnad dver att veta att deras énskningar och val kommer
att respekteras.



Det &r visat i en svensk studie att patienter upplever att de far lite information, medan lakare
avvaktar med information tills det &r tydligt att patienterna inte kommer att 6verleva den
kurativa behandlingen. Eftersom stravan ar att 6ka den palliativa vardkvaliteten maste
patienterna bli mer delaktiga i sin egen vard och behandling. I studien ar det vanligt att
lakaren vill att patienterna ska forsta att de ar déende utan att behova saga det rakt ut och
resultatet blir att lakaren vet mer an vad patienterna far reda pa om sin situation. Viktig
information om patienternas halsotillstand utelamnas och de upplever att de inte far
tillrackligt med information (Hoff & Hermerén, 2013).

Patienternas behov, autonomi och forlikning med prognos har samband med deras

livskvalitet. Okad smarta leder till minskad livskvalitet och smartlindring ar darfor av stor vikt
i palliativ vard. Om patienternas behov inte méts av vardpersonal sa minskar deras
livskvalitet, darfor behovs en individanpassad vard och omvardnad av patienternas symtom
och behov (Buzgova och Sikorova, 2015).

Enligt Lundquist et al. (2011) har BPS fatt mer plats och forekommer ofta inom cancervard,
samtidigt menar Lindskog et al. (2015) pa att aldre patienter med cancer far samre
information och tillgang till palliativ vard jamfort med yngre patienter med cancer. Bade
information till patienter och narstaende ges mer séllan ju aldre patienterna ar. Darmed finns
det en Okad risk att de aldre patienterna drabbas av tilltagande symtom som exempelvis
smarta, oro och illamaende vid livets slutskede.

En svensk studie visar att det &r stor skillnad och ojamlik vard mellan patienter med cancer
och hjartsjukdom. Patienter med cancer och deras narstaende far oftare informationssamtal
om den kommande ddden an patienter med hjartsjukdom som oftare &r aldre och fler antalet
kvinnor. Det &r vanligare att patienter med hjartsjukdom dér ensamma, har férre vid
behovslakemedel for symtomlindring och att de mer sallan vardas inom specialiserad palliativ
vard. Patienter med hjartsjukdom och deras narstaende erbjuds inte lika ofta
efterlevnadssamtal som patienter med cancer. Studien visar att det &r vanligare att patienter
med cancer far en mer adekvat palliativ vard &n patienter med hjartsjukdom (Brannstrom et
al., 2012). | en registerstudie av Eriksson et al. (2016) jamfors patienter som avlidit efter
cancer och stroke. Studien visar att patienter med stroke mer sallan erbjuds BPS &n patienter
med cancer och farre narstaende till patienter med stroke blir erbjudna efterlevnadssamtal.
Studien visar dven att personalen som vardar patienter med stroke mer séllan vet om
patienterna lider av symtom som smarta, rosslighet och angest, om symtomlindring &r insatt,
om patienterna avlidit pa énskad plats samt om nagon var narvarande vid dodsogonblicket.

Problemformulering

Trots att alla patienter som 6vergar fran kurativ till palliativ vard i livets slutskede ska

erbjudas BPS sa genomfordes det med knappt halften av patienterna fran 15 ar i Véstra

Gotalandsregionen under perioden 2011 till och med 2014. Bland narstaende genomfordes det

endast med 71,4%. Studier visar att de patienter som det genomférs BPS med ges en mer

adekvat palliativ vard och att de dven har en 6kad autonomi och delaktighet. Samtidigt visar

studier att det finns skillnader i palliativa insatser for patienter med cancer och patienter med
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andra progressiva, obotliga sjukdomar. De flesta tidigare studier handlar om cancer, eller
annan specifik sjukdom, men fa studier handlar 6vergripande om BPS for obotligt sjuka
patienter. Det saknas en helhetsbild av vilka patienter inom medicin som det genomférs BPS
med och hur det skiljer sig fran onkologi samt vilka variabler som samverkar med om det
genomfors BPS eller inte.

Syfte

Syftet med studien &r att undersoka vilka patienter éver 18 ar och deras narstaende som det
genomfors brytpunktssamtal med pa medicin- och onkologiavdelningar, samt om det
forekommer skillnader mellan de tva inriktningarna.

Fragestallningar

Hur samverkar brytpunktssamtal och beslut om brytpunkt med insatser i den palliativa
varden?

Metod
Studiedesign

Studien &r en retrospektiv observationsstudie for att bast svara pa syftet. Analysen har gjorts
med deskriptiv analytisk statistik. Deskriptiv statistik anvandes for att beskriva och
sammanstalla data och analytisk statistik for att se signifikanta skillnader.

Urval

Inklusionskriterier

Alla patienter 6ver 18 ar som vardats och avlidit pa vardavdelningar vid inkluderade sjukhus i
Véstra Gotaland inom onkologi respektive medicin och som registrerats i SPR mellan 1
januari 2011 och 31 december 2014 inkluderades i studien. Avdelningarna innefattar tre
onkologiska avdelningar och 21 medicinska avdelningar med inriktning mot exempelvis
kardiologi, stroke, internmedicin och hematologi.

Exklusionskriterier

Patienter som vardats mindre an ett dygn och ovantade dodsfall exkluderades fran studien.
Om information saknades (“vet ej” eller “ej besvarat”) for om dodsfallet var véntat eller
ovantat exkluderades de ur studien.

Av de 3236 patienter som avlidit och registrerats pa valda avdelningar ar 2011 till och med

2014 exkluderades 757 (23,4%) patienter pa grund av for kort vardtid och/eller ovantat eller
okant dodsfall.
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Totalt inkluderades 2479 (76,6%) patienter som uppfyllde kriterierna i den aktuella studien.
Av de som inkluderades vardades 8,5% (n=211) pa onkologiavdelningar och 91,5% (n=2268)
pa medicinavdelningar (figur 1).

Ar 2011 -2014

n=3236

Exkluderade

N= 757 (23,4%) vardtid <1dygn,
ovantad/okéand ddd

Totalt inkluderade
N=2479 (76,6%)
Medicin, n=2268 (91,5%)

Onkologi, n=211 (8,5%)

Figur 1. Andel inkluderade och exkluderade patienter

Datainsamling

Data insamlades genom att begéra ut och erhdlla registerdata fran Svenska palliativregistret
och har inhamtats fran SPR:s dodsfallsenkét (bilaga 1). Data till SPR har inforts av ansvarig
vardpersonal efter att patienterna avlidit. Demografisk data som inhdmtades via SPR:s
dodsfallsenkat var: kon och alder (fraga 2 & 3), inskrivningsdatum pa aktuell enhet (fraga 5),
antal varddygn (fraga 4), grundtillstand som ledde till déden (fraga 7), om dodsfallet var
vantat (fraga 9), val av plats vid dodsfall (fraga 12), samt om patienten hade ndgon narvarande
vid dodsfallet (fraga 16). Individuell ordination av lakemedel vid smaérta, rosslighet,
illamaende och angest (fraga 24), dokumenterat beslut om brytpunkt (fraga 11A, inkluderades
i registret ar 2012), BPS med patient (fraga 11B), BPS med narstaende (fraga 17), forlust av
att uttrycka sin vilja (fraga 10) och slutligen om néarstaende blivit erbjuden efterlevnadssamtal
efter dodsfallet(fraga 18). Studien har fokuserat pa om beslut om BPS dokumenterades samt
om BPS genomfordes med patient och narstaende (Svenska palliativregistret, 2015a).

Grundtillstand som ledde till doden innehaller svarsalternativen cancersjukdom,
hjartkarlsjukdom, lungsjukdom, demens, stroke, annan neurologisk sjukdom, diabetes,
tillstand efter fraktur (redovisas som postfraktur), multisjuklighet och évrigt (anges som
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fritext i enké&ten och redovisas som annan sjukdom i registret). Det finns ingen definition av
de olika tillstanden, sa exempelvis multisjuklighet fylls i som den tolkas och bedéms av
ansvarig vardpersonal.

Dataanalys

Data fran Svenska palliativregistret har analyserats med hjalp av IBM SPSS Statistics (version
23.0) for statistisk utrakning. Resultatet har indelats i antal och procent. Variabler som var pa
kvotniva (alder och antal varddygn) redovisas dven i medel eller median samt standard
deviation (SD) eller range for att fa en bild av spridningen. Analytisk metod anvéndes for att
undersoka skillnader mellan mén och kvinnor och mellan yngre (<65 ar) och dldre (>65 ar).
Variablerna i studien jamfordes i korstabeller och frekvenstabeller for att kunna se forekomst
och samband. Signifikansnivan riknades ut genom Chi?-test. Signifikansnivan redovisas som
p-véarde, dar signifikant resultat antas vara p <0.05 (Polit & Beck, 2012).

En jamforelse gjordes mellan avdelningar inom onkologi och medicin och inte separat for
varje avdelning, vilket gor att avdelningarna och patienterna inte gar att identifiera i resultatet.
Patienterna delades in i tva aldersgrupper; yngre (<65 ér) och éldre (>65 ar). De aktuella
aldersgrupperna valdes eftersom det ar en vanligt forekommande indelning och for att >65 ar
anvands i manga lander (World Health Organisation, u.a.).

De flesta svar i dodsfallsenkaten redovisas som; ja, nej och vet inte. Om ldkaren har
dokumenterat beslut om dvergéing till palliativ vard som “ja, 1 fritext” eller “ja, 1
Klassifikationskod” anges det i studien endast som ja. Fragan om nagon var nérvarade vid
dodsogonblicket anges i studien som ja om vardpersonal, narstaende eller bade personal och
narstaende var narvarade. Om det har genomforts BPS med nérstaende innefattas dven av
svarsalternativet: patienten hade inga narstaende. Fragan om nar patienten férlorade sin
formaga att uttrycka sin vilja hade svarsalternativen att patienten hade kvar sin férmaga till:
livets slut, timmar, dagar, veckor, manad eller mer samt vet inte. Den fragan redovisas i
resultatet som antal och procent som haft kvar sin formaga att uttrycka sin vilja sista veckan i
livet, vilket innefattar: till dagar och timmar innan dodsfallet eller bibehallen férmaga till
livets slut.

Av de avdelningar som inkluderades hade 13 registreringar fran 2011, nio avdelningar fran
2013 och tva fran 2014. En del hade registrerat alder som grundtillstand som ledde till doden
vilket ocksa raknades in i studien. Ofta forekommande tillstand som ar ifyllda som annan
sjukdom i fritext redovisas i resultatet. Flera tillstand kan anges som orsak till dod i enkéten. |
analysen gjordes valet att sla ihop demens, diabetes, postfraktur och annan neurologisk
sjukdom med annan sjukdom pa grund av att fa patienter hade det som grundtillstand som
ledde till doden. Variabel beslut om brytpunkt inkluderades i registret ar 2012. Data som
analyserades i resultatet var darfor for patienter avlidna 2012 till och med 2014 pa den fragan.
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Bortfall
Svar som “vet ¢j” och “ej besvarat” exkluderades ur analyser och resultat-tabeller och
redovisas i detalj nedan (tabell 1). Bortfallet &r exkluderat i respektive tabell.

Tabell 1. Bortfall for dokumenterat beslut om brytpunkt, brytpunktssamtal med patient
och narstaende inom medicin och onkologi

Medicin Onkologi
n=2268 n=211
Vet gj Ej besvarad Vet ¢gj Ej besvarad
Dokumenterat beslut om 94 (4,1) 294 (13,0) 12 (5,7) 45 (21,3)
brytpunkt, n (%)**
BPS med patient, n (%) 525 (23,1) - 48 (22,7)
BPS med narstadende, n (%) 236 (10,4) - 26 (12,3)

Brytpunktssamtal (BPS)

** Ar 2012-2014

Etiska Overvaganden

Studien uppfyller principen om att géra gott enligt Helsingforsdeklarationen (World Medical
Association, 2016) som menar pa att den som forskar har ett ansvar att genom sin forskning
bidra till en 6kad utveckling och forstaelse inom omradet som det forskas i. Enligt lagen om
etikprévning vid forskning som avser manniskor (SFS 2003:460) kravs etikprovning om
manniskor utsatts for fysiska eller psykiska ingrepp, om biologiskt material fran manniskor
anvands eller kénsliga personuppgifter hanteras. FOr den aktuella studien anses det inte
nodvandigt med etikprévning da det ar en magisteruppsats inom
specialistsjukskoterskeutbildningen pa avancerad niva (Etikprovningsnamnden, 2015).
Mottagna data frdn SPR var avidentifierad vilket innebar att inga uppgifter kan harledas till
enskilda individer. Nar studien ar fardig kommer all data fran palliativregistret att raderas
Uppgifter i nationella kvalitetsregister omfattas av halso- och sjukvardssekretessen
(Nationella kvalitetsregister, 2014), vilket innebér att innan registerdata lamnas ut ska
sekretessprovning och godkéannande fran registerhallare genomféras. Darfor anses det inte
nddvéndigt att informera anhdriga om utférandet av studien eftersom data till studien ar
mottaget fran SPR. Forskningsetiska principer och det vetenskapliga radet Codex har foljts
for att skydda patienterna som ar registrerade i SPR (Codex, 2015).. Ett brev for kdnnedom
och godkannande for att anvanda registerdata har skickats ut till respektive avdelnings
verksamhetschefer. Berdrda verksamhetschefer har godkant att registerdata anvands for
studien. Studiens resultat kommer att rapporteras till berérda verksamheter efter
verksamhetschefernas 6nskemal.
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Resultat

Andelen vardade och avlidna kvinnor inom medicin i studien var 48,0% (n=1089) och inom
onkologi 59,7% (n=126). Medelaldern var markant hogre for patienter som vardades pa
medicinsk avdelning (80,4 ar, SD+11,2) jamfért med dem som vardades pa onkologisk
avdelning (62,1 ar, SD+13,9). Andelen yngre (<65 ar) patienter som vardades pa
medicinavdelningar var betydligt lagre (9,4%) jamfort med onkologi (51,2%). Av patienterna
inom medicin var 90% 65 ar eller &ldre, medan det var jamnt fordelat mellan aldrar inom
onkologi (tabell 2).

Inom onkologi hade samtliga patienter en cancerdiagnos och dérefter var hjartkarlsjukdom
och lungsjukdom de vanligaste grundtillstanden som ledde till déden. De vanligaste
grundtillstdnden inom medicin var hjartkarlsjukdom, foljt av cancer, lungsjukdom och stroke.
Andra vanliga grundtillstaind som angivits under “annan sjukdom”, var infektion (n=236),
njursjukdom (n=70) och leversjukdom (n=48). Antalen varddygn var hégre inom onkologi
(median 11,0) jamfort med medicin (median 7,0). Dock hade patienterna inom medicin en
storre variation med en range pa 3120 varddygn jamfort med 734 inom onkologi (tabell 2).

Inom onkologi hade 6vervagande delen av patienterna (92,4%) kvar sin formaga att uttrycka
sin vilja under sista veckan i livet medan andelen inom medicin var nagot lagre (73,2%)

(tabell 2).

Tabell 2. Grundinformation patienter vardade pa medicin- och onkologiavdelningar

Medicin Onkologi

n=2268 n=211
Kvinnor, n (%) 1089 (48,0) 126 (59,7)
Alder, medel (SD) 80,4 (11,2) 62,1 (13,9)
< 65 ar, n (%) 213 (9,4) 108 (51,2)
Grundtillstand:
Cancer, n (%) 612 (27,0) 211 (100)
Hjartkarlsjukdom, n (%) 781 (34,4) 9(4,3)
Lungsjukdom, n (%) 501 (22,1) 8(3,8)
Stroke, n (%) 328 (14,5) 1(0,5)
Annan sjukdom, n (%)** 621 (27,4) 8 (3,8)
Multisjukdom, n (%)*** 460 (20,3) 2(0,9)
Antal varddygn:
Median (range), antal dagar 7,0 (3120) 11,0 (734)
Bibehallen forméaga att 1662 (73,3) 195 (92,4)

uttrycka sin vilja, n (%)*

*Patienter som har bibehallen férmaga att uttrycka sin vilja kvar under den sista veckan (dagar, timmar eller
fram till dodsogonblicket)
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** Grundtillstand som i dodsfallsenkaten var ifyllt som annan sjukdom (i fritext), exempelvis infektion,
njursjukdom och leversjukdom
*** Grundtillstand dar svarsalternativet multisjukdom var ifyllt i dodsfallsenkéten

Dokumenterat beslut om brytpunkt till palliativ vard

Ingen signifikant skillnad sags i den totala andelen dokumenterade beslut om brytpunkt
mellan medicin och onkologi. M&n inom onkologi fick farre dokumenterade beslut (57,4%)
an inom medicin (73,3%) vilket var statistiskt signifikant (tabell 3).

Tabell 3. Dokumenterat beslut om brytpunkt inom medicin och onkologi

Medicin Onkologi P-varde
n=1880 n=154
Dokumenterat beslut om
brytpunkt, 2012-2014
Totalt 1360 (72,3) 108 (70,1) 0,556
Kvinnor, n (%) 645 (71,3) 73 (78,5) 0,140
Man, n (%) 715 (73,3) 35 (57,4) 0,007*
<65, n (%) 115 (71,4) 55 (72,4) 0,881
265, n (%) 1245 (72,4) 53 (67,9) 0,388

*Signifikant
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Brytpunktssamtal med patient

Statistisk signifikant skillnad sags i att det totalt genomfdrdes mer an dubbelt sa stor andel
BPS inom onkologi (76,1%) jamfort med medicin (37,4%), det géllde for bade kvinnor och
man. Inom bada inriktningarna genomfordes det fler BPS med yngre patienter. Det
genomfordes 79,3% BPS med patienterna under 65 ar inom onkologi respektive 72,4% for 65
ar eller aldre. Inom medicin genomfordes 51,2% med de yngre och 35,9% med de &ldre
(tabell 4).

Tabell 4. Genomfort brytpunktssamtal med patienter inom medicin och onkologi

Medicin Onkologi P-varde
n=1743 n=163
Genomfort brytpunktssamtal
med patient
Totalt, n (%) 652 (37,4) 124 (76,1) <0,001*
Kvinnor, n (%) 301 (36,0) 76 (80) <0,001*
Man, n (%) 351 (38,7) 48 (70,6) <0,001*
<65, n (%) 86 (51,2) 69 (79,3) <0,001*
265, n (%) 566 (35,9) 55 (72,4) <0,001*
*Signifikant

Brytpunktssamtal med narstaende

Inga signifikanta skillnader kunde ses mellan medicin och onkologi avseende BPS med
narstaende (tabell 5). Samtliga patienter inom onkologi hade narstaende medan 32 (1,4%)
patienter inom medicin inte hade ndgon narstaende.

Tabell 5. Genomférda brytpunktssamtal med narstaende till patient inom medicin

onkologi
Medicin Onkologi P-varde
n=2000 n=185
Genomfort Brytpunktssamtal
Totalt, n (%) 1676 (83,8) 157 0,706
(84,9)
Kvinnor, n (%) 816 (84,0) 94 (86,2) 0,535
Man, n (%) 860 (83,7) 63 (82,9) 0,862
<65, n (%) 160 (83,8) 80 (83,3) 0,925
265, n (%) 1516 (83,8) 77 (86,5) 0,496

*Signifikant
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Insatser efter dokumenterat beslut om brytpunkt och brytpunktssamtal med patient
respektive narstaende

Signifikant fler patienter fick symtomlindrande lakemedel ordinerade om beslut om brytpunkt
dokumenterades samt om BPS genomférdes med patienter och/eller med néarstaende (tabell 6
och tabell 7). Patienter med dokumenterat beslut om brytpunkt hade signifikant mer
lakemedel ordinerat for symtomlindring vid smarta, rosslighet, illamaende och angest jamfort
med patienter utan dokumenterat beslut. De avled oftare pa den plats som de hade 6nskat, och
deras narstaende erbjods oftare efterlevnadssamtal (tabell 6).

Tabell 6. Insatser efter dokumenterat beslut om brytpunkt

Beslut om brytpunkt Ja Nej P-varde
n=1468 n=566

Lakemedelsordination vid:

Smarta, n (%) 1415 (96,4) 458 (80,9) <0,001*
Rosslighet, n (%) 1353 (92,2) 423 (74,7) <0,001*
lllam&ende, n (%) 1160 (79,0) 309 (54,5) <0,001*
Angest, n (%) 1360 (92,6) 425 (75,1) <0,001*
Val av dodsplats, n (%) 148 (10,1) 29 (5,1) 0,008*
Narvaro vid dodsfallet, n (%) 1106 (75,3) 411 (72,6) 0,059

Efterlevhnadssamtal erbjudits, n (%) 636 (43,3) 211 (37,3) 0,008*

*Signifikant
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Signifikant skillnad for andelen som ordinerades symtomlindrande ldkemedel sags oavsett om
BPS genomfardes med patienter och/eller narstaende. Samma géllde om att patienterna avled
pa onskad plats, hade nadgon narvarande vid dodsdgonblicket samt om narstaende erbjods
efterlevnadssamtal. Fler patienter avled pa dnskad plats om de sjélva fatt ta del av ett BPS
jamfort med om det genomfordes med narstaende eller om beslut om brytpunkt
dokumenterades (tabell 6 och tabell 7).

Tabell 7. Insatser efter brytpunktssamtal med patient och narstaende

BPS patient BPS med narstdende

Ja Nej P- Ja Nej P-

n=776 n=1130 varde n=1833 n=352 varde
Lakemedelsordination
vid:
Smarta, n (%) 742 (95,6) 1014 (89,7) <0,001* 1751 (95,5) 278(79,0) <0,001*
Rosslighet, n (%) 702 (90,5) 954 (84,4)  <0,001* 1666 (90,9) 259 (73,6) <0,001*
lllam&ende, n (%) 617 (79,5) 757 (67,00 <0,001* 1409 (76,9) 196 (55,7) <0,001*
Angest, n (%) 724 (93,3) 961(85,0) <0,001* 1690 (92,2) 261 (74,1) <0,001*
Val av dodsplats, n (%) 154 (19,8) 39 (3,5) <0,001* 187 (10,7) 14 (4,0) 0,003*

Narvaro vid dodsfallet, 643 (82,9) 798 (70,6) <0,001* 1435(78,3) 224 (63,6) <0,001*
n (%)
Efterlevnads- 387 (49,9) 440 (38,9) <0,001* 827 (45,1) 125(35,5) <0,001*

samtal erbjudits, n (%)

*Signifikant

Diskussion

Metoddiskussion

Studien &r en retrospektiv registerstudie dar ansvarig vardpersonal pa respektive avdelningar
fyllt i en dodsfallsenkat efter patienterna avlidit vilket sedan rapporteras in till SPR. Earle och
Ayanian (2006) menar att retrospektiva studier &r relevanta vid studier av livets slutskede. Det
ar lattare att finna réatt urval och &r mer generaliserbara an prospektiva studier av livets sista
manader eller veckor. Dock kan resultatet paverkas pa flera satt. Det kan forekomma
skillnader i hur enkéten fylls i, tolkas samt paverkas av vem som fyller i den. Nagot som
ocksa kan paverka resultatet &r om de personer som fyller i enkéten sjalva har vardat de
avlidna patienterna eller om informationen kommer fran journalanteckningar, vilket kan vara
en svaghet eftersom det kan leda till recall bias genom att det ar skillnad om personalen fyller
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i vad hen minns av vardandet eller om det faktiskt star i journal (Brannstrom et al., 2012;
Martinsson et al., 2012).

Inom sjukvarden klassas handelser som inte dr dokumenterade som att de aldrig har intraffat,
vilket kan innebdra att resultatet inte visar hur det verkligen ser ut. Exempelvis kan BPS ha
agt rum utan att det dokumenteras och registreras, samtidigt kan det ske en éverrapportering
dar ej utforda atgarder forekommer i registret. | en studie av Gholiha, Fransson, Frst,
Heedman, Lundstréom och Axelsson (2011) framkommer det att manga vardatgarder i livets
slutskede registreras i Svenska palliativregistret utan att det finns dokumenterat i patienternas
journal. Det galler exempelvis BPS med patienter som endast finns dokumenterat i cirka 50%
av dem. Lundstrom et al. (2012) belyser problemet med validiteten i registerstudier eftersom
det som anges i registret inte alltid stammer med de atgarder som faktiskt genomforts i
varden.

Enkaten och registret ar utformat med slutna fragor vilket ar en styrka da det ar enklare att
fylla i. Enkater har fordelen att det gar att utféra studier pa storre populationer, & anonyma
och ger inga bias pa grund av intervjupersonen. Svagheter med enkater kan vara att de ofta
leder till fler svar som “vet ej” eller fragor som inte ar ifyllda jamfort med vid intervjuer och
att det inte med sakerhet gar att veta vem som fyllt i den (Polit & Beck, 2012). En del av
dodsfallsenkatens fragor ar 6ppna for personliga bedémningar och tolkningar, exempelvis nar
patienterna forlorade sin formaga att uttrycka sin vilja, eller hur bedémning om patienterna ar
multisjuka genomforts. Det finns en version av dddsfallsenkédten med informationstext, dock
finns det ingen definition av multisjuklighet (Svenska palliativregistret, 2012).

Valet att anvanda data fran registret under flera ar ar for att fa ett storre antal patienter for en
sékrare analys. Den stérre méngden data kan ses som en styrka for studiens validitet (Polit &
Beck, 2012). Ar 2010 som fran bérjan var tankt att inkluderas valdes bort frén studien
eftersom flera variabler andrades i registret mellan 2010 och 2011. Valet att inkludera ar 2010
till och med 2014 och inte inkludera 2015 &r for att det inte fanns data for hela 2015 nér
studien paborjades. Valet att inte analysera avlidna under 2010 innebér att antalet inkluderade
patienter &r mindre men det ger en mer tillforlitlig matning vilket 6kar studiens reliabilitet
(Polit & Beck, 2012). Variabeln “dokumenterat beslut om brytpunkt” inkluderades i registret
ar 2012 och finns inte med i studiens forsta inkluderade ar (2011) vilket kan innebéra en
underskattning av andelen beslut.

I studien exkluderas de patienter som vardats pa avdelningen mindre an ett dygn da det
bedoms kunna paverka mojligheten att utfora god palliativ vard, vilket ocksa géller vid ett
ovantat dodsfall da ingen palliativ vard planeras. Indelning 6ver och under 65 ar anvands for
att gora en jamforelse mellan yngre och &ldre patienter for att underséka om det finns
aldersskillnader.

Att anvanda data fran Vastra Gotalandsregionen ar for att gora en begransning inom en region
och for att kunna fa ut data valdes regionen dar forfattarna bor och arbetar. Antalet
inkluderade avdelningar inom Kklinikerna skiljer: 21 avdelningar inom medicin och tre inom
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onkologi, vilket ocksa paverkar antalet patienter som vardats och avlidit inom de olika
omradena och darfor anges bade procent och antal vid presentation och tolkning av resultatet.
Alla avdelningar har inte registreringar fran alla inkluderade ar i studien vilket beror pa att fler
avdelningar har anslutit till Svenska palliativregistret efter ar 2011. Eftersom studien inte
analyserar varje enskild avdelning separat utan inriktningsvis (medicin och onkologi) bor det
inte ha nagon signifikant paverkan pa resultatet. Antalet vardinrattningar som &r anslutna till
SPR har gradvis Okat sedan starten vilket innebér att den externa validiteten forbattrats (Polit
& Beck, 2012).

De variabler som inkluderas i studien berdr brytpunkt och brytpunktssamtal for att svara pa
syftet. Att ha ett lampligt urval och representativa fragor som svarar pa syftet 6kar validiteten
for studien (Polit & Beck, 2012). De variabler som handlar om patienterna ar kon och alder,
vilka inkluderas for att undersoka om det finns skillnader som kan forklaras av kén och alder
nar det galler tgarder som exempelvis BPS, symtomlindring, dodsplats och
efterlevnadssamtal.

Fragan om grundtillstand som ledde till doden &ar 6ppen for tolkningar och kan definieras pa
olika satt. Det finns grundtillstdnd som redan ar forvalda i enkéaten (se bilaga 1) samtidigt som
det finns ett Oppet svarsalternativ som &r “annan sjukdom” dér ett eller flera grundtillstdnd
kan fyllas i som fritext. Det paverkar resultatet genom att det inte gar att jamfora andelen BPS
inom specifika diagnosgrupper eftersom samma patient kan ha flera angivna tillstand och det
tillstand som motiverade till BPS inte #r angivet. ”Alder” anges vid négra tillfallen i fritext
som det grundtillstdnd som ledde till doden. Detta innebar en svaghet i registret och kan ha
paverkat studiens resultat eftersom grundtillstand som leder till doden kan tolkas pa olika satt,
om det galler diagnoser eller tillstand i allménhet.

“Vet e)” och “ej besvarat” skiljer sig at genom att “vet ej” dr att vardpersonal aktivt fyllt i det
som svar, medan “ej besvarat” innebdr att inget svar r ifyllt. Det dr en viktig parameter att
vaga in i tolkning av resultatet och redovisas darfor i egen tabell (tabell 1) for att fa en bild av
hur stor del som fallit bort ur studien relaterat till svarsalternativen i enkaten eller inférandet
av data i registret. Dock &r bortfallet inte analyserat for att se om det &r specifika grupper som
fallit bort. “Vet ej” och “missing” &r inte inkluderade i analyserna vilket kan ha paverkat
resultatet.

Mindre grupper har i studien valts att slas ihop for att fa en storre mangd i gruppen och
darmed ett sikrare resultat. Chi2-test anvands for att jamfora grupper och p-vérde under 0,05
anses som signifikant resultat vilket ger en statistisk styrka (Polit & Beck, 2012).

Ett generaliserbart resultat bygger pa studiens validitet och reliabilitet (Polit & Beck, 2012).
Studien baseras endast pa en region i Sverige och pa storre sjukhus, vilket gor det svart att
generalisera resultatet med mindre sjukhus i mindre regioner. En stor méngd patienter i
studien &r en styrka, men dock ar det fortfarande en stor del av patienter som avlider i Sverige
som inte registreras i SPR. Det kan innebé&ra en underrapportering for vissa patientgrupper
och vardenheter (Brannstrom et al., 2012).
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Resultatdiskussion

Det ses skillnader vad géller kon i studien med att inom onkologi &r det fler registrerade
kvinnor an man jamfort med medicin dar andelen méan ar ndgot hogre an kvinnor. Enligt
Cancerfonden (2014) ar det ungefar lika manga man som kvinnor som drabbas av cancer,
men kvinnor far cancerdiagnos i tidigare alder. Att det ar fler kvinnor &n man inom onkologi i
aktuell studie kan darfor bero pa att det &r manga unga patienter inkluderade. Skillnad ses
aven géllande alder da medelaldern &r markant lagre inom onkologi &n medicin. Det kan bero
pa att medicinska diagnoser som hjartkarlsjukdom ar vanligare bland dldre manniskor medan
cancersjukdomar drabbar fler yngre (Socialstyrelsen, 2012).

Varddygnen skiljer sig i range vilket beror pa att sex patienter inom medicin har varddygn
som stracker sig mellan ett halvar och 3120 varddygn. Det skulle kunna bero pa feltolkning av
enkaten eller felinmatning av data i registret eftersom det verkar osannolikt att ndgon vardats i
dver atta ar pa en sjukhusavdelning. Att exkludera de patienterna med ett osannolikt hogt
antal varddygn skulle kunna ge ett sakrare resultat i studien, men de patienterna ar
inkluderade i aktuell studie.

Alla patienter inom onkologi i studien har cancer som grundtillstand och fatalet har dven
andra diagnoser. Inom medicin ar det en mer spridd fordelning vad galler grundtillstand.
Tidigare har infektion funnits som ett grundtillstand i dodsfallsenkaten vilket inte finns med
fran och med 2011, darfor anges det som fritext under annan sjukdom. | informationstexten
till dodsfallsenkéaten star det att det finns mojlighet att fylla i fler svarsalternativ géllande
grundtillstand men att ett tillstand ar att foredra om det ar mojligt (Svenska palliativregistret,
2012). Vardpersonal har vid flera tillfallen fyllt i flera grundtillstand istallet for att endast
fylla i multisjuklighet vilket ocksa paverkar resultatet av grundtillstand.

Dokumenterat beslut om brytpunkt

Genom att fatta beslut om brytpunkt, dokumentera besluten och formedla det till patienter och
narstaende kan mojligheten till en mer kvalificerad palliativ vard samt patienters och
narstaendes delaktighet och autonomi 6ka. Med teambaserad och personcentrerad vard kan
det tidigare upptackas om patienternas tillstdnd forandras samt om det finns ett behov av
palliativ vard. Ett samarbete mellan olika professioner och vardenheter skulle kunna 6ka den
palliativa vardens kvalitet. Medicinska enheter skulle kunna ta hjélp av onkologiska enheter
och specialiserade palliativa enheter for att 6ka kompetensen. Enligt Socialstyrelsen (2013) &r
palliativ vard en helhetsvard och innefattar insatser fran olika professioner. Ett sammanhallet
och nara samarbete inom olika yrkeskategorier ar vasentligt for en god palliativ vard, vilket
ocksa ar en av hornstenarna i palliativ vard.

Svenska palliativregistrets (2016b) arsrapport for verksamhetsaret 2015 visar pa att bade
andelen dokumenterade beslut om brytpunkt och BPS Okar. | den aktuella studien inkluderas
endast vantade dédsfall, men det finns endast dokumenterat beslut om brytpunkt for cirka
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70% av patienterna inom bada inriktningarna trots att det da bor tas beslut om brytpunkt och
genomforas BPS med patienter och narstaende. Medicin har nagot hogre andel dokumenterat
beslut om brytpunkt &n onkologi, trots detta har onkologi hdgre andel genomférda BPS. Det
dokumenteras fler beslut om brytpunkt for kvinnor &n man inom onkologi, vilket skulle kunna
bero pa att antalet registrerade kvinnor ar hogre, och inom medicin ar det en lagre andel
kvinnor och fler dokumenterade beslut fér méan.

Brytpunktssamtal

Den aktuella studien visar signifikant skillnad i att det genomfors mer an dubbelt sd manga
BPS med patienter inom onkologi (76%) an inom medicin (37%). Ingen av inriktningarna
uppfyller malet pa 100% men betydligt fler patienter far ta del av BPS om de vardas inom
onkologi. Eftersom de flesta har bibehallen formaga att framfora sin talan samt uttrycka sig
under sista veckan i livet borde fler patienter ha mojlighet att vara delaktig i beslutfattandet
och bor darfor erbjudas BPS. Fler patienter inom onkologi har i aktuell studie bibehallen
formaga att uttrycka sin vilja sista veckan i livet, vilket skulle kunna vara en forklaring till
den hogre andelen BPS inom onkologi jamfért med medicin.

Tidigare studier har visat att fler BPS genomfors med patienter som har cancer (Lundquist et
al., 2011; Brannstrom et al., 2012; Eriksson et al., 2016). Det styrker aktuell studies resultat i
att fler patienter som vardas pa onkologiavdelningar, dar alla har nagon form av
cancerdiagnos, far ta del av BPS. Att fler patienter med cancer far ta del av BPS kan bero pa
att den palliativa varden fran borjan utgick fran behovet av en anpassad vard for patienter med
cancer och att det inte har spridit sig lika mycket inom andra enheter (Socialstyrelsen, 2013).

Det kan finnas olika orsaker till varfor det inte genomfdrs BPS med patienter och/eller
narstaende. Enligt en studie av Hoff och Hermerén (2013) vill inte alla patienter fa all
information medan en Japansk studie av Ichikura, Matsuda, Kobayashi, Noguchi, Matsushita
& Matsushima (2015) visar att alla patienter i studien nskar fa information om sitt
hélsotillstand, dven om det galler en samre diagnos, behandling och prognos. Det &r av stor
vikt att vara lyhord samt respektera patienternas énskemal da det leder till 6kad delaktighet
och autonomi som i sin tur kan dka livskvaliteten. Trots att alla patienterna i den Japanska
studien onskar fa information och att antalet BPS 6kat i Japan far endast halften av
patienterna tillrackligt med information vilket ocksa kan ses i aktuell studie. Anledningen till
den bristande informationen fran vardpersonal ar relaterad till radsla for patienternas reaktion
samt att det kan leda till mer skada &n nytta for patienten (Ichikura et al., 2015). Andelen BPS
har dven okat i Sverige for bade patienter och narstaende (Svenska palliativregistret, 2016b).

Anledningen till varfér BPS 6kar kan bero pa utbildning inom palliativ vard for att informera
om svara besked samt halla en 6ppen kommunikation. Att skapa tillfallen for
kunskapsinhamtning och utbildning inom palliativ vard for vardpersonal innebéar tkad
mojlighet till livskvalitet och minskad lidande for patienterna. For att kunna uppna malet vad
det galler BPS spelar olika former av utbildningar kring svara besked en vasentlig samt
nédvandig roll for vardpersonal (Friedrichsen, Heedman, Astradsson, Jakobsson & Milberg,

2013). Eftersom det ar lagstadgat att patienter ska fa information om prognos och
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behandlingsalternativ (SFS 2014:821) &r det viktigt med utbildning kring samtal, &ven med
tanke pa att bade kunskap, kommunikation och relation ar en del av vardegrunden i palliativ
vard (Regionala cancercentrum i samverka, 2012). SPIKES (Setting, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions, Strategy & Summary) protocol for breaking bad news (bilaga 2) &r ett
exempel pa ett valutvecklat protokoll som har till syfte att mojliggora for den behandlande
lakaren att uppfylla fyra vasentliga mal vid féormedlandet av svara besked till patienter: att
samla in information fran patienter, att formedla till patienterna vilka behandlingsalternativ
som finns, att ge stdd till patienter och slutligen uppmuntra patienter till samarbete for att
utveckla en strategi eller behandling infor framtiden. (Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale,
& Kudelka, 2000).

Liksom tidigare studier ses det dven i denna studie att det &r en stérre andel yngre patienter
och deras narstaende som det genomfors BPS med (Lindskog et al. 2015). Socialstyrelsen
(2013) menar pa att alla har ratt till en god palliativ vard dar alder inte ska spela nagon roll
och andelen &ldre bor fa ta del av BPS i samma utstrackning. Aven nérstaende behover
information for att forsta att livets slut ar nara for sin familjemedlem. Den givna
informationen leder till att narstaende kan vara ett stod till patienten samt att vara delaktig i
den palliativa varden. Enligt (SOU 2001:6) bor narstaende fa det stod de behdver for att vara
delaktig i sin familjemedlems vardande i livets slutskede. Det stod som narstaende far kan
hjalpa dem att hantera den svara situationen under tiden de vardar sin familjemedlem och
efter dodsfallet. Att ge narstaende stod grundar sig pa den palliativa vardens hérnstenar
(Socialstyrelsen, 2013). Aktuell studie visar att trots att malvardet for BPS med narstaende &r
100% (Svenska palliativregistret, 2015b) ar det inom medicin 83,8% och inom onkologi
84,9% av narstaende som det genomfors BPS med. Inom bade medicin och onkologi far dock
narstaende oftare ta del av BPS jamfort med patienterna. Anledningen till varfor det oftare
genomfors BPS med nérstaende kan vara: att patienter har kognitiv svikt som demens och inte
kan fatta beslut, att patienter inte 6nskar fa ta del av den informationen, att vardpersonal
saknar utbildning och har svart att hantera situationen, att lakaren vantar for lange och
patientens tillstand forsamras eller att narstaende 6nskar undanhalla fakta fran patienten.

Insatser efter brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

I likhet med tidigare studier visar den aktuella studien att dokumenterat beslut om brytpunkt
samt BPS med patient och/eller narstaende oftare forefaller med dkade insatser i den palliativa
varden. Det galler symtomlindrande lakemedelsordinationer, énskemal om dodsplats, att ha
nagon narvarande vid dédsdgonblicket samt erbjudande om efterlevnadssamtal (Hoff &
Hermerén, 2013; Lundquist, Rasmussen & Axelsson, 2011; Walczak et al., 2013). En annan
vasentlig punkt i palliativ vard enligt Socialstyrelsen (2013) ar hornstenen symtomlindring.
Det gar inte att symtomlindra alla patienter helt, men det gar att lindra symtomen till en viss
grad da forutsattningen &r att det finns vid behovs-ordinationer fran behandlande lakare
(Svensk sjukskoterskeforening & Svenska Lakaresallskapet 2013). Arsrapporten for
verksamhetsaret 2015 for Svenska palliativregistret visar att ordinationer av symtomlindrande
lakemedel 6verlag har okat sedan tidigare arsrapporter (Svenska palliativregistret, 2016b).
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Genom BPS foérmedlas patienterna att varden byter riktning och évergar till palliativ vard. Det
gor det majligt for dem att fa forstaelse och resonera kring till exempel 6nskad dodsplats eller
att ha nagon vid sin sida vid dodsogonblicket. Det ar individuellt var en person vill do, vissa
onskar do pa sjukhus och vissa dnskar do i sin hemmiljo (Hunt, Shlomo & Addington-Hall,
2014). Flest patienter i studien har nagon narvarande vid dodsogonblicket om de sjélva far ta
del av ett BPS, och fler har nagon narvarande om BPS genomforts samt om det
dokumenterats beslut om brytpunkt. Narhet ar en del av den palliativa vardens vérdegrund
och forutom att patienterna ska fa mojligheten till narhet galler det ocksa deras narstaende
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2012). Trots att stod till narstdende ar betydelsefullt
erbjods knappt hélften av narstaende efterlevnadssamtal i den aktuella studien. Det skulle
kunna bero pa bristande kunskap om stod till narstaende eller att vardpersonalen har fokus pa
patienten och inte narstdende. Vardegrunden i den palliativa varden behdver prioriteras,
diskuteras och utvecklas, det vill saga, narhet, helhet, kunskap och empati ar fyra viktiga
element som behdvs och behdver utvecklas inom palliativ vard eftersom det har stor betydelse
i vardandet av patienter och narstaende som befinner sig i en svar situation (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2012).

Svenska palliativregistrets arsrapport for ar 2015 visar att majoriteten av patienter inom
specialiserad palliativ vard har en cancerdiagnos, trots att fler patienter med andra svara
sjukdomar ocksa har behov av denna vard (Svenska palliativregistret, 2016b).

I likhet med tidigare studier (Lundquist et al., 2011; Brannstrom et al., 2012; Eriksson et al.,
2016) visar aktuell studie att patienter med cancerdiagnoser oftare far ta del av BPS vilket
kan betyda att patienter med cancer far en mer adekvat palliativ vard.

Vidare studier

Resultatet i aktuell studie visar att en stor andel av patienterna i palliativt skede inte erbjuds
samtal om 6vergang till palliativ vard (brytpunktssamtal), nagot som kan leda till 6kat
lidande. Det &r oklart om det &r brist i kommunikation och kunskap eller tidsbrist som leder
till att alla inte far ta del av BPS och att atgarder inte sétts in, men det kan vara en del av
forklaringen. Eftersom studien innefattar storre sjukhus och en storre region &r det svart att
generalisera resultatet, men samtidigt stammer resultatet dverens med tidigare studier. Vidare
studier skulle vara betydelsefullt for att undersdka varfor BPS inte genomfoérs samt varfor
atgarder inte ratts in. En kvalitativ intervjustudie skulle ge en djupare bild i hur vardpersonal,
patienter och narstaende upplever den palliativa varden i livets slutskede.

Slutsats

Det genomfdrs oftare BPS med patienter inom onkologi &n medicin, och en hdgre andel yngre
(<65 ar) far ta del av BPS &n aldre (>65 ar), men ingen av inriktningarna uppnar malet for
BPS pa 100%. Dock har patienter inom onkologi i stérre omfattning kvar sin formaga att
uttrycka sin vilja sista veckan i livet. FOr narstaende &r det en jamn fordelning inom bada
inriktningar som far ta del av BPS. Inom onkologi vardas en hogre andel kvinnor jamfort med

25



medicin. En hogre andel kvinnor an man har inom onkologi fatt ta del av BPS, medan det &r
en hogre andel man inom medicin. Farre patienter far ta del av BPS an det faktiska beslutet
om 6vergang till palliativ vard inom medicin, medan narstaende far ta del av BPS oftare an
patienterna och oftare &n det dokumenteras beslut inom bada inriktningarna. Fler insatser i
den palliativa varden sétts in efter att lakare dokumenterat beslut om brytpunkt samt om
patient och/eller narstaende fatt ta del av BPS. Jamfort med Vastra Gotalandsregionen totalt
sett har det pa inkluderade avdelningar i studien genomforts hogre andel BPS med patienter
inom onkologi och en mindre andel inom medicin. For narstaende har en hogre andel fatt ta
del av BPS &n totalt sett i regionen.

Kliniska implikationer

Det ar viktigt med tidigt upptackt av forsamring hos patienter for att fatta beslut om brytpunkt
och att formedla patienter och narstaende att livet tar en annan riktning. Det kan leda till att
lidandet minskar, livskvaliteten Okar i livets slutskede samt ges mojlighet till patienter och
narstaende att vara mer delaktig i beslutfattandet. Det kan minska kostnaderna for samhallet
pa sikt da det satts in ratt insats vid ratt tidpunkt. Resultatet av studien kan ligga till grund for
sjukhusavdelningar inom bade medicin och onkologi for forbattringsarbeten genom att
medvetandegdra personalen om bristerna och erbjuda utbildningar for vardpersonal inom den
palliativa varden.
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Bilagor
Bilaga 1

SVENSKA PALLIATIVREGISTRET DODSFALLSENKAT fr.o.m. 2012 04 01
1. Enhetskod ___ (fylls i automatiskt i den digitala enké&ten)
2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

0000

4. Dodsdatum (aaaa-mm-dd)
5. Datum (aaaa-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intraffade (for
hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

o sérskilt boende / vard- och omsorgsboende o korttidsplats o sjukhusavdelning (ej hospice /
palliativ slutenvérd) o hospice / palliativ slutenvard o eget hem, med stdd av avancerad
hemsjukvérd o eget hem, med stod av ovrig hemsjukvard o annan, nimligen

7. Grundtillstdnd som ledde till doden (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt):
o cancersjukdom o hjért- / kérlsjukdom o lungsjukdom o demens o stroke o0 annan
neurologisk sjukdom o diabetes O tillstdnd efter fraktur o multisjuklighet o ovrigt, namligen

8. Kommer den avlidne personen att genomga obduktion?
O ja, rattsmedicinsk 0O ja, vanlig klinisk 0 nej Om svaret dr JA, rattsmedicinsk - besvara
endast fraga 28 — 30. Om svaret ar NEJ eller JA, vanlig klinisk - fortsatt till fraga 9.

9. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

O ja O nej O vet e Om svaret dr JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fradgor. Om svaret
ar NEJ, besvara endast fraga 14, 16, 18, 28 — 30.

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

o bibehallen forméga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar o vecka/veckor o ménad
eller mer O vet )

11 A. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden évergar till palliativ vard i livets slutskede?



O ja i fri text O ja som klassifikationskod o nej o vet €]

11 B. Fick personen ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i den
medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om att han/hon befann sig i
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring? o ja o nej o
vet gj

12. Overensstamde dodsplatsen med personens senast uttalade 6nskemal?

O ja O nej O vet g]

13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande grad)?
O ja, grad 1 O ja, grad 2 O ja, grad 3 O ja, grad 4 o nej 0 vet ¢j Om svaret dr JA (grad 1-4),
besvara fraga 13 b. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga

14 a. 13 b. Dokumenterades tryckséret? o ja o nej O vet ¢j

14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)?
O ja, grad 1 O ja, grad 2 O ja, grad 3 O ja, grad 4 o0 nej O vet ej Om svaret ar JA (grad 1-4),
besvara fraga 14 b. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga 15 a. 14 b.

Dokumenterades trycksaret?

D ja o nej O vet ¢j 15 a. Bedomdes personens munhélsa ndgon gang under den sista veckan i
livet? 0 ja 0 nej o vet e Om svaret dr JA, besvara frdga 15 b. Om svaret dr NEJ eller VET EJ,
fortsitt till fraga 16. 15 b. Noterades nadgon avvikelse vid bedomningen? O ja 0 nej O vet ¢j
Om svaret ar JA eller NEJ, besvara fraga 15 ¢. Om svaret ar VET EJ, fortsétt till fraga 16.

15 c. Dokumenterades bedémningen av munhélsan?
O ja O nej O vet ej 16. Var ndgon ndrvarande 1 dodsdgonblicket? o ja, nédrstdende O ja,
nérstdende och personal O ja, personal o nej O vet ¢j

16. Var nagon narvarande i dodsogonblicket?
O ja, ndrstdende O ja, ndrstdende och personal O ja, personal 0 nej O vet ¢j

17. Fick personens narstaende ett 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?

0 ja O nej O vet ej 0 hade inga nirstdende Om svaret dr JA, NEJ eller VET EJ, fortsétt till
frga 18. Om svaret &r HADE INGA NARSTAENDE, fortsétt till fraga 19.

18. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 méanader efter dodsfallet? o ja o
nej O vet €]



19. Hade personen dropp/sondtillforsel av vitska eller ndring under det sista dygnet i livet? o
jaonej O Vet egj

20. Férekom nagot av foljande symtom (20 a — f) vid nagot tillfalle hos personen under den
sista veckan i livet?

20 a. Smérta 0 ja 0 nej O vet e) Om svaret dr JA, besvara foljdfrdgan. Om svaret dr NEJ eller
VET EJ, fortsatt med fraga 20 b. smértan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet 0 ja 0 nej o vet ) Om svaret dr JA, besvara foljdfragan. Om svaret 4r NEJ
eller VET EJ, fortsatt med fraga

20 c. rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls 20 c. [llamaende O ja 0 nej O vet ¢j Om
svaret ar JA, besvara foljdfragan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 d.
illaméendet lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 d. Angest 0 ja 0 nej o vet ej Om svaret ér JA, besvara foljdfrdgan. Om svaret ir NEJ eller
VET EJ, fortsétt med fraga 20 e. &ngesten lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 e. Andndd o ja 0 nej O vet ej Om svaret dr JA, besvara foljdfrdgan. Om svaret dr NEJ eller
VET EJ, fortsétt med fraga 20 f. andndden lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 f. Forvirring O ja 0 nej 0 vet ¢j Om svaret dr JA, besvara foljdfragan. Om svaret 4r NEJ
eller VET EJ, fortsétt med fraga 21. forvirringen lindrades: o helt o delvis O inte alls

21. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den sista veckan i livet
med VAS, NRS eller ndgot annat validerat smértskattningsinstrument? o ja 0 nej o vet ¢j

22. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smarta enligt nagot annat validerat instrument)? o ja 0 nej O vet ¢j

23. Skattades personens dvriga symtom vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller ndgot annat validerat symtomskattningsinstrument? 0O ja O nej O vet ¢j

24. Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa
lakemedelslistan innan dodsfallet? opioid mot smérta 0o ja 0 nej O vet ej ldkemedel mot
rosslighet O ja 0 nej O vet ej 1dkemedel mot illaméende o ja o nej O vet ej ldkemedel mot
angest O ja O nej O vet ¢]

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



26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring
under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ dr mdjligt) o ja, smértenhet O ja,
palliativt team O ja, annan sjukhusenhet o ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare o nej o
vet gj

27. Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
ol=inteallso2 o3 o4 oS5 =heltoch hallet

0000

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

29. Enkéten dr besvarad av: 0 enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarig uppgiftslamnare (namn) o lakare o
sjukskoterska o annan personalgrupp e-postadress




Bilaga 2

SPIKES protocol for breaking bad news

The following summary is adapted from:

Baile, W. et al. SPIKES — A six step protocol for delivering bad news: application to the
patient with cancer. The Oncologist 2000; 5:302-311.

Buckman, R. Breaking bad news: the S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology 2005; 2:
183-142.

The SPIKES protocol for breaking bad news has four objectives:
® Gathering information from the patient
® Transmitting the medical information
® Providing support to the patient
® Eliciting patient’s collaboration in developing a strategy or treatment for the
future.

Strategy for breaking bad news
Meeting the above goals can be accomplished by completing six tasks, each of which is
associated with specific skills.

Six Steps of SPIKES:

S — Setting
® Arrange for some privacy
® Involve significant others
@ Sit down
® Make connection and establish rapport with the patient
® Manage time constraints and interruptions.

P — Perception of condition/seriousness
® Determine what the patient knows about the medical condition or what he
suspects.
® Listen to the patient’s level of comprehension
® Accept denial but do not confront at this stage.

I — Invitation from the patient to give information
® Ask patient if s/he wishes to know the details of the medical condition and/or treatment
® Accept patient’s right not to know
® Offer to answer questions later if s/he wishes.



K — Knowledge: giving medical facts

Use language intelligible to patient

Consider educational level, socio-cultural background, current emotional state

Give information in small chunks

Check whether the patient understood what you said

Respond to the patient’s reactions as they occur

Give any positive aspects first e.g.: Cancer has not spread to lymph nodes, highly responsive
to therapy, treatment available locally etc.

Give facts accurately about treatment options, prognosis, costs etc.

E - Explore emotions and sympathize

Prepare to give an empathetic response:

1. Identify emotion expressed by the patient (sadness, silence, shock etc.)

2. ldentify cause/source of emotion

3. Give the patient time express his or her feelings, then respond in a way that demonstrates
you have recognized connection between 1 and 2.

S — Strategy and summary

Close the interview

Ask whether they want to clarify something else

Offer agenda for the next meeting eg: | will speak to you again when we have the opinion of
cancer specialist.



