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“You matter because you are you, and you matter to the end of
your life. We will do all we can not only to help you die
peacefully, but also to live until you die.”

Cicely Saunders (Founder of the modern hospice movement)
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Abstract

Background Hospital care for older people in Europe is being replaced by other
care facilities such as residential care homes (RCHs). RCHs are therefore playing
an increasing and important role in end-of-life (EOL) care. The goal of palliative
care is to improve quality of life both for persons with life-threating diseases and
for their family members. Care pathways such as the Liverpool Care Pathway for
the Dying Patient (LCP) are used to improve the quality of EOL care. There is a
lack of research focusing on family members’ and care professionals’ perspectives
on the use of pathways in EOL care in RCHs. This thesis is part of a larger research
project on the implementation of the LCP in RCHs.

Aim The overall aim of this thesis was to describe family members’ and care
professionals’ perspectives on end-of-life care in residential care homes for older
people.

Methods This thesis consists of four studies, two quantitative and two
qualitative. The data in Study I were based on the questionnaire, “Views of
Informal Carers — Evaluation of Services” (VOICES), filled in by family members
(n=189) of older persons who had died in RCHs. Descriptive statistics were used
to analyse the data. Study II was based on registered expected deaths in RCHs
(n=22 855) reported to the Swedish Register of Palliative Care (SRPC) by care
professionals. The data were explored with univariate and multivariate logistic
regression analysis. In Study III and IV, a descriptive qualitative design was used.
Data in study III were collected through focus groups and individual interviews
with care professionals (n=24). The data in Study IV were collected through
individual interviews with family members of residents who had died in RCHs
(n=15). The data in Studies III and IV were analysed with qualitative content
analysis.

Results The family members in Study I reported that they had been given
enough help with nursing such as getting dressings change and with medication,
and personal care such as bathing, dressing, help with eating and going to the
bathroom, in the last three days of life. They also reported that they were told
(86.2%) that the resident was likely to die shortly, and most of them (94.1%)
reported that they felt that the resident had died in their preferred place. Just
under half of the residents (46.5%) had experienced pain, with the majority
(86.4%) receiving treatment for this symptom, and slightly more than half
(55.9%) had experienced shortness of breath, with around a third of them (39.7%)
receiving treatment for this. Shortness of breath was significantly more common
in the younger age group (<85 years; p=0.01) and they were significantly more
likely to have received treatment (p=0.006).
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In Study II, the SRPC data revealed high prevalence of pain (68.8%) and anxiety
(44.0%). Shortness of breath (14.1%) and nausea (10.2%) were less common. In
the multivariate regression analyses, two explanatory factors were significantly
associated with symptom relief, of pain, nausea, anxiety and shortness of breath:
use of validated pain assessment scales, and assessment of oral health. In both
the univariate and multivariate logistic regression analysis, individual
presciptions of injections to be administered when required (PRN, pro re nata)
for pain, nausea, and anxiety were significantly associated with relief of symptom.

The care professionals in Study III described several aspects of their experiences
of EOL care after implementation of the LCP: they became more confident
through a shared approach, they were supported in tailoring the care to the
residents’ individual needs, they were supported in involving the family members
in decision-making and care, and they had become more aware of the care
environment.

The family members in Study IV also described several aspects of their
experiences of care of the dying in RCHs where an EOL care pathway was used:
they felt confident in a familiar and warm atmosphere, they were involved or not
in the EOL care, and they were consoled by witnessing the care professionals’
endeavours to relieve suffering.

Conclusion The results described in this thesis indicate a high quality of nursing
care and personal care, but also inadequate management of symptom relief in the
last days of life for residents in RCHs. Still, despite a high prevalence of symptoms
such as pain, shortness of breath, and anxiety, RCHs were described as a natural
and appropriate place of death. The results confirm that use of a validated pain
assessment scale and medication PRN prescribed could be a way to increase the
quality of EOL care. The results also indicate that a standardized care pathway
can offer one way to improve the quality of care. The care professionals felt
supported in involving the family members in care and decision making, and both
family members and care professionals felt supported in the care by the use of the
LCP.

Keywords care pathway, care professionals, end-of-life care, family members,
older people, palliative care, residential care homes, residents.
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Forkortningar som anvands i den har

avhandlingen

LCP Liverpool Care Pathway for care of the dying

NVP Nationell vardplan for palliativ vard

SD Standardavvikelse

SPSS Statistical Package for the Social Science

SPR Svenska palliativregistret

VOICES Views of Informal Carers Evaluation of Services

WHO World Health Organisation (Varldshilsoorganisationen)



Definitioner av begrepp som anvands i den
har avhandlingen

Brytpunktssamtal

Narstdende

Sarskilt boende for dldre

Aldre person

Samtal mellan ansvarig ldkare eller
tjanstgorande ldkare och patient om
stillningstagandet att 6verga till palliativ vard i
livets slutskede, dar innehdllet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och 6nskemal (Socialstyrelsen 2017a).

Den person som den enskilde personen anser sig
ha en nira relation till (Socialstyrelsen 2017a).

Bostider eller plats for heldygnsvistelse
tillsammans med insatser i form av vard och
omsorg dygnet runt for dldre personer 6ver 65 ar
som &r i behov av sdrskilt stod (Socialstyrelsen
2017a). Forkortas i texten till sarskilt boende.

Person Gver 65 ar som uppnatt pensionsalder
bendmns inom socialtjainsten som dldre person
(Socialstyrelsen 2011a).



Sammanfattning pa svenska

Bakgrund I Europa, blir det allt vanligare att dldre personer doér pé sarskilt
boende i stillet for pa sjukhus. Sarskilda boenden spelar déarfor en viktig roll nar
det géller vard i livets slutskede. Malet med palliativ vard for personer med
livshotande sjukdom och deras nirstdende ar att oka livskvaliteten och lindra
lidande. Strukturerade virdplaner sdsom Liverpool Care Pathway for care of the
dying (LCP) kan vara ett satt att 6ka vardkvaliteten. Det saknas dock forskning
om vard i livets slutskede péa sirskilda boenden nir en strukturerad vardplan har
anvants.

Syfte Det Overgripande syftet med avhandlingen var att beskriva vérd i livets
slutskede pa sirskilt boende for #ldre personer utifrdn nirstdende och
vardpersonals skattade och berattade erfarenheter.

Metod Avhandlingen baseras pa tva kvantitativa (I, II) och tva kvalitativa (III,
IV) studier. Studie I baseras pa frageformuléret Views of Informal Carers —
Evaluation of Services (VOICES) som har besvarats av narstaende (n = 189) efter
att en anhorig har dott. Data har direfter analyserats med beskrivande och
jamforande statistik. Studie II baseras pa data om alla forvintade dodsfall
(n = 22 855) som registrerats i Svenska palliativregistret (SPR). Dodsfallsenkéten
har besvarats av vardpersonal och svaren har sedan analyserats med beskrivande
statistik och univariat och multipel logistisk regressionsanalys. Studie III baseras
pa fokusgruppsintervjuer och enskilda intervjuer med vardpersonal. Studie IV
baseras pé enskilda intervjuer med narstdende. Data fran studie III och IV har
analyserats med hjilp av kvalitativ innehallsanalys.

Resultat Resultatet i studie I visar att majoriteten av de narstdende skattade att
den dldre personen fick tillracklig hjalp sévil med personlig vard (78,5 %) som
med sjukvard (93,0 %) de sista tre dagarna i livet. De nirstdende (86,2 %)
rapporterade att de var informerade om att det var sannolikt att den dldre
personen skulle avlida och majoriteten (94,1 %) av de dldre hade avlidit pa 6nskad
plats. Resultatet visade dock pa hog forekomst av smirta (46,5 %) och andnod
(55,9 %). Det var ingen skillnad mellan aldersgrupperna nar det gillde smérta
men de dldre < 85 &r hade signifikant hogre forekomst av andnéd (70,6 %)
jamfort med de dldre édldre, = 85 ar, (47,5 %). De dldre, < 85 &r, hade signifikant
oftare symtomlindring for andnod (53,1 %) jamfort med dldre &ldre, > 85 ar,
(31,8 %).

Resultatet i studie II visar hog forekomst av smirta (68,8 %) och &ngest (44,0 %).
Faktorer associerade med symtomlindring av smairta, illamé&ende, dngest och
andno6d var dels att validerat smartskattningsinstrument hade anvints, dels att



munhélsan var bedomd. Starkast samband var det mellan symtomlindring av tre
symtom (smaérta, andndd och dngest) och att injektioner var forskrivna vid behov.

Resultatet i studie III visar att vardpersonalen upplevde sig tryggare efter
implementeringen av LCP genom att de hade fatt ett gemensamt forhallningssatt,
kiande stod att skriaddarsy varden utifrdn den doende personens individuella
behov, kidnde stod att involvera nirstdende i beslut och i virden samt hade blivit
mer medvetna om vardmiljon.

Resultatet i studie IV visar att nirstdende upplevde sig tryggare i en vélbekant
och varm atmosfar, att vara kontra inte vara involverad i vard i livets slutskede
och att bli trostade genom att bevittna vardpersonalens stravan att lindra lidande.

Konklusion Resultatet frén studierna i den hir avhandlingen pekar pa hog
vardkvalitet i livets slutskede pa sarskilt boende genom god omvardnad, men
resultatet pekar ocksd mot forekomst av inadekvat symtomlindring och hog
forekomst av smirta, andnod och angest de sista dagarna i livet. Det framkom ett
tydligt samband mellan ordinerade injektioner vid behov och symtomlindring av
smarta, illaméende och &ngest. Resultatet indikerar dven vikten av att anvianda
smartskattningsinstrument och géra munhilsobedémningar for symtomlindring
vid vérd i livets slutskede. Saledes kan ett satt att 6ka vardkvaliteten for doende
personer vara att det finns ordinerade injektionslikemedel vid behov mot vanliga
symtom, att anvidnda validerade smartskattningsinstrument och att goéra
munhilsobedomningar. Det framkom ocksd att anvindandet av en
standardiserad vardplan sdsom LCP kan vara ett satt att forbattra varden for de
dldre personerna i livets slutskede. Savil vardpersonalen som de narstaende
upplevde stod av den struktur for bedomningar och vardaktiviteter som LCP ger.
Vardpersonalen upplevde ocksa stod i att involvera nirstdende i varden och i
vardrelaterade beslut.

Nyckelord

nérstdende, palliativ vard, sarskilt boende, vardpersonal, vardplan, vard i livets
slutskede, dldre personer.
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Introduktion

Sarskilda boenden har blivit en allt vanligare plats att d6 pa for dldre personer,
och behovet av kunskap kring palliativ vard och vard i livets slutskede pa dessa
boenden, har darfor 6kat. Den har avhandlingen ar en del av forskningsprojektet,
Implementering av Liverpool Care Pathway (LCP) pa sdrskilt boende for dldre
personer. Fokus i avhandlingen dr att beskriva erfarenheter av vird i livets
slutskede pa sirskilt boende for dldre personer. For att fi 6kad kunskap om den
sista tiden i livet har nirstdende och virdpersonal pa sarskilda boenden tillfragats
om att delta i studierna. Vidare har data fran ett nationellt kvalitetsregister for
palliativ vérd anvénts.

Som sjukskdterska har jag tidigare arbetat med vérd i livets slutskede pé kirurgisk
vardavdelning och senare som distriktsskoterska med palliativ vard i hemmet till
dldre personer. I bada vardkontexterna har jag sett brister och behov av att
forbattra den palliativa varden. Sjalv har jag en humanistisk manniskosyn och ser
maéanniskan som en helhet. Jag ser mianniskan som aktiv och samskapande i sitt
sammanhang.



Bakgrund

Enligt World Health Organisation (WHO) forviantas den dldre befolkningen oka
fram till 2050 i Europa och Sverige (WHO 2011). Det ar darfor nodvandigt att
hitta strategier for att den dldre befolkningen inte bara ska ha god livskvalitet
utan dven en god dod (British Geriatrics Society 2010; WHO 2011; Van den Block,
Albers, Onwuteaka-Philipsen & Pereira 2015; Van den Block et al. 2016). Den
storsta procentuella befolkningsokningen kommer att ske i gruppen ildre
personer 6ver 85 ar (WHO 2011). Ar 1960 var andelen ildre 6ver 80 &r i Sverige,
1,9 procent av befolkningen, 2015 var andelen 5,1 procent och 6kningen forvintas
oka till 7,5 procent 2030 och 9,3 procent ar 2060 (Socialstyrelsen 2017b; SOU
2017a).

Adelreformen i Sverige 1992 innebar att alla boendeformer for #ldre personer
(4lderdomshem, gruppboenden, servicehus, landstingets sjukhem och
psykogeriatriska kliniker) samlades under begreppet sirskilt boende med syfte
att de idldre skulle fi ett eget boende (Socialstyrelsen 2011a). Genom
ddelreformen skulle ocksa kontinuitet framjas for dldre personer vilket dven
inkluderade hilso- och sjukvard, insatser med rehabilitering och hjalpmedel. I
alla Sveriges kommuner forutom Stockholm, har dven hemsjukvarden Gvergétt i
kommunal regi, frén att tidigare ha tillhort landstingets organisation (SOU
2017b).

Ar 2016 avled cirka 91 000 personer i Sverige (Socialstyrelsen 2017c¢), &r 2015
avled ocksa cirka 91 000 och d& var cirka 80 000 personer 65 ar eller dldre
(Socialstyrelsen 2017b). Tidigare internationella och nationella studier visar att
sarskilt boende allt oftare ersitter sjukhusen som plats att d6 pa for dldre
personer (Houttekier, Cohen, Surkyn & Deliens 2011; Ahsberg & Fahlstrom 2012;
Evans et al. 2014). Enligt en svensk studie ar sarskilt boende den vanligaste
platsen att d6 pa for personer 6ver 80 &r, sjukhus ir den vanligaste platsen att do
pa for personer mellan 40 och 80 ar (H&kanson, Ohlen, Morin & Cohen 2015).
Europeiska och svenska studier indikerar att den tid som den dldre personen bor
pa sérskilt boende forvintas bli kortare och kortare (Schon, Lagergren & Kareholt
2016; Van den Block et al. 2016).

I Europa berdknas cirka 22 procent avlida av cancersjukdom medan cirka
78 procent avlider av icke-cancerrelaterade sjukdomar (Radbruch & Payne
2009). Den vanligaste dodsorsaken i Sverige 2016 var hjart- och kirlsjukdomar
(cirka 35,0 %) bland bade man och kvinnor f6ljt av tumorsjukdomar (26,0 %)
(Socialstyrelsen 2017c). Aven pé sirskilt boende #r de vanligaste dodsorsakerna
hjart- och karlsjukdomar, demenssjukdomar och sjukdomar i nervsystemet
(Brannstrom, Fiirst, Tishelman, Petzold & Lindqvist 2015; Hakanson et al. 2015).



Men tidigare studier har ocksd visat att &ldre personer ofta lider av
multisjuklighet (Marengoni, Angleman & Fratiglioni 2011a; Hdkanson et al. 2015;
Van den Block et al. 2016), som till exempel demens, osteoporos och
ledproblematik. En litteratursammanstillning visar att minst 50 procent av den
dldre befolkningen ar drabbade av multisjuklighet (Marengoni et al. 2011b).

Palliativ vard i livets slutskede

Palliativ vard definieras internationellt och nationellt framfor allt med stod av
WHO (WHO 2002). Den svenska 6versittningen dr himtad fran Nationella radet
for Palliativ Vird (NRPV 2017):

“Palliativ vard bygger pa ett forhédllningsséatt som syftar till att
forbattra livskvaliteten f6r patienter och de nirstaende, genom att
forebygga och lindra lidandet genom tidig upptickt, bedémning
och behandling av smérta och andra fysiska, psykosociala och
andliga problem som kan uppkomma i samband med livshotande
sjukdom. Palliativ vard innebar att:

e lindra smirta och andra plagsamma symtom

e bekrifta livet och betrakta d6den som en normal process

e inte paskynda eller fordr6ja doden

e integrera de psykosociala och andliga aspekterna av patientvarden

e stodja patienten i att leva sé aktivt som mojligt fram till doden

e stodja de narstdende under patientens sjukdom och i deras
sorgearbete

e genom ett tvirprofessionellt forhallningssatt inrikta sig pa
patientens och de nirstaendes behov

e frimja livskvalitet som kan paverka sjukdomsforloppet positivt

e vara tillamplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans med andra
terapier som syftar till att férlinga livet, sdsom kemoterapi och
stralning, samt dven de undersokningar som behovs for att battre
forstd och ta hand om pladgsamma kliniska komplikationer.”

European Association for Palliative Care (EAPC) definierar palliativ vard pa
liknande siatt som WHO, men lyfter tydligare fram att palliativ vird utgér fran
den enskilda personens 6nskemal, oberoende av var personen virdas (Radbruch
& Payne 20009). Palliativ vard har utvecklats inom hospice och cancervirden men
i dag inkluderas dven personer med andra sjukdomstillstind, till exempel hjart-
och lungsjukdomar och amyotrofisk lateralskleros (ALS), i den palliativa varden
(Radbruch & Payne 2009; Regionala cancercentrum i samverkan 2012;
Radbruch, de Lima, Lohmann, Gwyther & Payne 2013; Ohlen, Cohen &



Hékansson 2017). Den palliativa véirden tillhandahills dven inom olika
vardkontexter. Den utgar fran ett holistiskt forhéllningssatt och har en tydlig
patientcentrering i sitt innehéll och synsétt (Pastrana, Junger, Ostgathe, Elsner
& Radbruch 2008). Den palliativa vardprocessen bestar av en tidig och en sen fas
(Socialstyrelsen 2013). Den tidiga fasen &r ofta ling eftersom den startar nir
personen fatt en livshotande sjukdom. Den sena fasen, palliativ vard i livets
slutskede, dr ofta kort och startar nir personen har kort tid kvar att leva, endast
négra dagar eller veckor (Socialstyrelsen 2013). "I tidig fas syftar behandlingen
till livsforlangning och okad livskvalitet. I sen fas syftar varden till livskvalitet
men €j livsforlangning. De palliativa behoven kan variera, bade i tidig och sen fas”
enligt Nationella vardprogrammet i palliativ vard (Regionala cancercentrum i
samverkan 2016, s. 30).

Enligt Socialstyrelsens termbank (2017a) definieras allmén palliativ vard som att
den ges till patienter vars behov tillgodoses av den vard som ges av personal med
grundlaggande kunskaper och kompetens i palliativ vard. Allméan palliativ vard
ska kunna bedrivas pa sjukhus, sirskilt boende och inom hemsjukvarden i
samarbete med primidrvarden. Specialiserad palliativ vird definieras i
Socialstyrelsens termbank (2017a) som palliativ vard som ges till patienter med
komplexa symtom, eller i en livssituation med sérskilda behov (Socialstyrelsen
2017a). Varden ges dygnet runt arets alla dagar av ett multiprofessionellt team
med sarskilda kunskaper och kompetens i palliativ vard (Radbruch & Payne
2010). Specialiserad palliativ vird ges av specialiserade enheter (t.ex. av hospice
eller specialiserad palliativ hemsjukvard) eller inom en enhet med allmin
palliativ vard som fir stéd av palliativc konsultteam. Enligt Svenska
palliativregistret (SPR) var knappt 11 procent av alla registrerade dodsfall
anslutna till specialiserade palliativa enheter (SPR 2017a). Det finns en risk att
dldre personer som bor pa sarskilt boende har sdmre tillgang till palliativ vard an
de som vardas pa hospice (Huskamp, Kaufmann & Stevenson 2012; Monroe,
Carter, Feldt, Dietrich & Cowan 2013), pa grund av hiég personalomsittning,
bristande utbildning och bristande kommunikation mellan vardpersonal inom
och utanfor det sirskilda boendet (Huskamp, Kaufmann & Stevenson 2012).

I Sverige har den palliativa varden ofta beskrivits utifrén fyra hornstenar,
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och st6d till nérstiende.
Hornstenarna &ar baserade pa WHO:s definition av palliativ vard och
manniskovardesprincipen (Socialstyrelsen 2013). Det har dock framforts
synpunkter om att betydelsefulla omraden har forblivit mer osynliga eftersom
dessa fyra hornstenar ofta har dominerat definitionen av palliativ vrd i Sverige.
Sddana omraden ar kroppsvard, beroring, estetisk, trygg och behaglig miljo, samt
ritualer kring doende och dod (Lundh Hagelin, Tishelman, Rasmussen &
Lindqvist 2013).



Personer som har en livshotande sjukdom har ofta forvéntningar om att de ska fa
mojlighet att leva ett s meningsfullt liv som mgjligt nir de virdas med palliativ
vard. Till exempel genom att fi vara sig sjdlva, att umgés med nérstiende, att ha
en god relation med vardpersonalen, att ha majlighet att delta i varden och att
vardas i en vardmiljo som ar trygg, bekvim och avslappnad samt genom att ha
tillgdng och kontinuitet till vard och stod nar behov uppstér (Sandsdalen, Hov,
Hoye, Rystedt & Wilde-Larsson 2015).

Symtom och symtomlindring

En av hornstenarna i palliativ vard ar symtomlindring (Socialstyrelsen 2013). En
litteratursammanstéillning visar att forskningen efter 2004 har fokuserat pa
fysiska och sjukdomsrelaterade orsaker till sméarta och symtom. Det framkommer
att det ar viktigt att fordjupa forskningen om smairta och andra symtom hos
personer som far palliativ vard. Vidare visar resultatet att smérta ar komplext
speciellt for personer med livshotande sjukdom (Wilkie & Ezenwa 2012). En
annan litteratursammanstillning visar att personer i livets slutskede har liknande
symtom, oberoende vilken sjukdom personen har. Det framkom ocksé att andliga
och sociala symtom séllan eller aldrig studeras (Moens, Higginson & Harding
2014). En tredje litteratursammanstallning indikerar att smarta var vanligt for
personer med cancerdiagnos och att personal saknade kunskap kring
smirtlindring vilket paverkade vardkvaliteten (Kasasbeh, McCabe & Payne
2017). Att kdinna igen smirta hos personer med demens har i tidigare studier visat
sig vara en utmaning (Karlsson, Sidenvall, Bergh & Ernsth-Bravell 2013; De Witt
Jansen et al. 2017a). Studier visar att smirta ar vanligare hos de dldre personerna
med kognitiv svikt (Bauer et al. 2016; Bjork et al. 2016). Studier som genomforts
pa sarskilt boende i Sverige visar hog forekomst av smarta och andnéd i livets
slutskede (Hanson et al. 2008; Brannstrom et al. 2015) Manga ildre personer pa
sarskilt boende har underbehandlad smérta (Lovheim, Sandman, Kallin,
Karlsson & Gustafson 2006; Bjork et al. 2016; Hunnicutt, Ulbricht, Tjia & Lapane
2017a; van Kooten, Smalbrugge, van der Wouden, Stek & Hertogh 2017). En
metaanalys visar att det forekommer att sméirta normaliseras pd sirskilda
boenden vilket innebar en hilsorisk for de dldre personerna De dldre personerna
hade en forestéllning om att smértan var en naturlig del av dldrandet vilket ocksa
bekriftades av vardpersonal och nirstidende (Vaismoradi, Skir, Soderberg &
Bondas 2016). Aldre personer p4 sirskilt boende har i stérre utstrickning smirta
in dem som hade erhéllit hospice vird den senaste 14 dagarna (Hunnicutt, Tjia
& Lapane 2017b).

Ovanstaende studier pekar mot att smarta ar ett vanligt symtom hos personer i
livets slutskede. Det framkommer ocksé svarigheter att identifiera smértan hos
dldre personer med demenssjukdom och hos personer som bor pa sarskilt
boende.



Att leva och do pa ett sirskilt boende

Véardmiljon pé ett sirskilt boende verkar paverkas av ett flertal faktorer sisom
psykologiska, sociala aspekter och den fysiska miljon. Den psykologiska
vardmiljon inkluderar att bli bekraftad, att fi bevara sina vanor och varderingar,
att fa behalla sitt sjalvbestimmande och att f& mdjlighet att hantera situationen.
De sociala aspekterna inkluderar att ha en relation med vardpersonalen, andra
som bor pé det sérskilda boendet och sina nirstdende samt att ha tillgéng till
aktiviteter. Den fysiska vardmiljon inkluderar att ha ett enskilt rum, att det finns
gemensamhetsutrymmen, att f4 ha sina personliga tillhérigheter, att det finns
tekniska hjalpmedel samt att det finns mojlighet att vistas ute (Rijnaard et al.
2016). Liknande resultat har presenterats i ytterligare en litteratur-
sammanstillning kring vard pa sirskilt boende. Den fysiska vardmiljon ar viktig
men dven att de dldre personerna kan uppritthalla sitt sjdlvbestimmande och
sina rutiner (Fleming, Kydd & Stewart 2017a).

Ett sdrskilt boende ar en plats, dar det privata hemmet méter den publika
institutionen. For de dldre personerna ar det sirskilda boendet ett hem och
samtidigt ar boendet en institution och en arbetsplats. Miljon pa det séarskilda
boendet bor darfor vara sa hemlik som mojligt. Det ar dven viktigt att de dldre far
behalla sitt sjdlvbestimmande och en kénsla av att kontrollera sin egen tillvaro
(Falk 2009). En nyligen publicerad studie visar att den fysiska vardmiljon
paverkar den dldre personens vilbefinnande. I de sirskilda boenden som var
mindre institutionsliknande gavs en storre mojlighet till att kdnna sig hemma
(Nordin, McKee, Wijk & Elf 2017).

En studie visar att dldre personer pa sarskilt boende kianner sig trygga med att
vardpersonalen tar hand om dem och litar pa att de involverar ldkare nar det
behovs (Goodman, Amador, Elmore, Machen & Mathie 2013). Den é&ldre
personen har oftast en fungerande relation med vérdpersonalen enligt de
narstdende (Cronfalk, Norberg & Ternestedt 2017) och det ger de ildre
personerna vilbefinnande och livskvalitet (Goodman et al. 2013). Det har ocksa
framkommit att dldre personer som inte har en relation med virdpersonalen ofta
har negativa kinslor av att bo pé sirskilt boende (Goodman et al. 2013). For dldre
personer pa sarskilt boende ar det viktigt att kinna tillhorighet och sammanhang,
men resultat visar ocksa att de dldre personerna ibland undviker att ta kontakt
med personalen p4 grund av deras arbetsbelastning. Aldre personer uttrycker att
det ar viktigt att kdnna att de har kvar sin fysiska och kognitiva forméga samt att
kinna att de dr behovda och kinna tillhorighet (Dwyer 2008). Symtomlindring
och att fa behélla det sociala natverket ar viktigt for att uppné god vardkvalitet till
dldre personer (Hallberg 2006).



Tidigare studier visar att skora dldre i olika vardkontexter upplever sig ensamma
och fingade i en kropp som forandras och kianner sig avstangda fran omvirlden.
De dldre personerna beskriver att de kanner att de inte har nagon att dela sina
tankar, kéanslor och vardagliga hindelser med. Det framkom ocksa att det ar
viktigt att narstdende och vardpersonal lyssnar pa den aldre vilket gjorde att de
dldre personerna kinde att livet var vart att leva (Sjoberg, Beck, Rasmussen &
Edberg 2017). Att som ildre inte bli bekrdftad som person kan ge sdmre
sjdlvkénsla och identitetskris (Cronfalk, Norberg & Ternestedt 2017). Tidigare
avhandlingar visar att minga dldre personer upplever en ensamhet i métet med
doden oavsett om narstiende ar narvarande (Sand 2008; Seiger Cronfalk 2008).
Aldre personer upplever ensamhet ur bide ett socialt och ett existentiellt
perspektiv och saknar sin sjalvstindighet. De dldre personerna Onskar att fa
behalla kontrollen 6ver sitt liv men kénner att de forlorar kontrollen. Déden
kidnns som ett avslut pa jorden men de onskar att fa leva kvar som ett minne
(Osterlind, Ternestedt, Hansebo & Hellstrom 2017). Manga dldre 6nskar att prata
om déden och vard i livets slutskede men har sillan méjlighet. Aldre personer pa
sarskilt boende onskar fa delta i sin virdplanering kring vard i livets slutskede
(Gjerberg, Lillemoen, Forde & Pedersen 2015) men de blir sillan inbjudna till
samtal (Towsley, Hirschman & Madden 2015). Aldre personer med kognitiv svikt
ges sillan utrymme att beskriva sina 6nskemal kring véard i livets slutskede, trots
att de onskar att fa vara delaktiga (Mignani, Ingravallo, Mariani & Chattat 2017).
Tidigare studier visar ocksd att dldre personer pa sirskilt boende ibland
overldmnar besluten kring varden till ndrstdende och vardpersonal (Goodman et
al. 2013; Bollig, Gjengedal & Rosland 2015; Mignani et al. 2017).

Ovanstdende studier pekar pa vikten av att dldre personer har en bra relation med
vardpersonalen. Ménga dldre personer kénner sig ensamma i métet med doden.
Studierna lyfter fram att manga dldre 6nskar att delta i vardplaneringen men de
var sillan inbjudna till samtal. For de dldre personerna &r det viktigt att
vardpersonal och nérstdende skapar forutsattningar for att den dldre ska kdnna
sig delaktiga och kdnna sig hemma.

Att vara narstaende till en dldre person pa sirskilt boende

Studier visar att narstaende till dldre personer ofta upplever en ldttnad (Eika,
Espnes, Soderhamn & Hvalvik 2014; Cronfalk, Norberg & Ternestedt 2017) eller
skuld, forlust och hjalploshet, nir deras dldre flyttar till ett sirskilt boende (Ryan
& Scullion 2000; Eika et al. 2014). Andra studier visar pa en blandning av positiva
och negativa kinslor infor flytten eller fordndringen (Ryan & Scullion 2000;
Koplow et al. 2015). Narstdende upplever att de far mer kvalitetstid med den dldre
eftersom de har overlimnat varden till virdpersonalen (Koplow et al. 2015).
Nairstaende till dldre personer upplever dock ofta att det ar viktigt att vara fortsatt



involverade i varden dven efter att den #ldre personen har flyttat till sarskilt
boende (Andersson, Pettersson & Sidenvall 2007; Koplow et al. 2015).

Det har ockséd framkommit att nérstaende till en dldre person med kognitiv svikt
som bor pa sirskilt boende kan uppleva stress. De beskriver en simre kvalitet pa
vérden och de 6nskar att personalen ska behandla den #ldre personen med storre
respekt och besoker sina dldre for att sékerstélla varden (Givens, Lopez, Mazor &
Mitchell 2012). Resultatet visar ocksé att narstdende har en god kommunikation
med vardpersonalen men saknar kommunikation med ldkare (Givens et al. 2012;
Bollig, Gjengedal & Rosland 2015; Gjerberg et al. 2015; Mignani et al. 2017). De
onskar mer information och stéd kring besluten som tas kring varden (Fosse,
Schaufel, Ruths & Malterud 2014). I en annan studie framkom det ocksi att
nirstdende upplever det svart och betungande att ta beslut som géller deras éldre
person i livets slutskede (Bollig, Gjengedal & Rosland 2015). De kinner sig osikra
nar det saknas vigledning for beslutet fran vardpersonalen (Fosse et al. 2014).

Nirstadende uppfattar ibland det sirskilda boendet som ett vintrum infér déden,
eftersom det inte finns aktiviteter eller stimulans for den #ldre personen.
Nirstdende ar ofta medvetna om att den dldre personen ska avlida, och ser déden
som ett naturligt avslut pa ett langt liv (Ericson-Lidman, Renstrom, Ahlin &
Strandberg 2015). Vissa av de nirstdende beskriver dock att de inte pratar om
doden med sin dldre, andra néarstdende upplever att den édldre dr redo och vintar
pa doden och ser den som naturlig. Déden beskrivs som lugn och stillsam
(Cronfalk, Norberg & Ternestedt 2017).

Ovanstiende studier belyser att narstdende kan vara trygga eller otrygga med att
den dldre personen bor pi ett sirskilt boende. De beskriver ocksé att de 6nskar
att vara mer delaktiga i besluten kring varden. Det framkom &ven att de
narstdende inte samtalar med sina dldre anhoriga om doden trots att de ar
medvetna om att déden narmar sig.

Att varda i livets slutskede pa sirskilt boende

En av hornstenarna i palliativ vard ar teamarbete, som innebir att flera olika
yrkesprofessioner (multiprofessionella team) arbetar tillsammans kring den
enskilde dldre personen (Socialstyrelsen 2013). Att vara professionell vardare i
livets slutskede pa sarskilt boende innebér att mota svart sjuka och multisjuka
dldre personer (Bravell et al. 2011; Socialstyrelsen 2011a). Att arbeta med
gemensamma mal, riktlinjer och viardegrund utifrdn den enskildes behov, har
visat sig ge hog vardkvalitet. Underskoterskor upplever arbetstillfredsstéllelse
genom moéten med de dldre personerna och nirstdende vilket kan ge
forutsattningar for en bra virdmiljo fér de dldre personerna (Orrung Wallin



2013). Underskoterskor upplevde sig tryggare nir de hade riktlinjer och rutiner
hur varden skulle utféras (Beck, Tornqvist, Brostrom & Edberg 2012).

Det ar viktigt att sjukskoterskor ar vélutbildade eftersom de har en viktig uppgift
att stodja vardbitrdden och underskoterskor genom radgivning, coachning och
ledarskap for att minska symtombordan hos de édldre personerna (Koppitz,
Bosshard, Kipfer & Imhof 2016). Efter utbildning i palliativ vard kéanner sig
vardpersonalen tryggare (Gorlen, Gorlen & Neergaard 2013; Cronfalk et al. 2015)
och kommunikationen med ldkarna hade forbattrats (Gorlen, Gorlen &
Neergaard 2013). Strategier for en god vérd i livets slutskede ar till exempel att
uppratta rutiner for att involvera narstdende, att diagnostisera symtom och
anvinda symtomlindringsinstrument, att ha rutiner f6r avancerad
vardplanering, att hélla kontinuerlig utbildning kring vérd i livet slutskede for
ldakare, sjukskoterskor och underskoterskor (Fosse et al. 2017).

Hinder for god vard i livets slutskede som framkommer ar brister i teamarbetet
genom bristande kommunikation och gemensamt sprak enligt sjukskoterskor
och underskéterskor (Cronfalk et al. 2015) och gemensamma maél (Karlsson,
Roxberg, da Silva & Berggren 2010). Det framkommer ocksa att 1ikarna enbart
arbetar dagtid och att det ar svart att géra bedomningar under jourtid om inte
jourlikaren kinner den &ldre personen (Kirsebom, Hedstrom, Poder &
Wadensten 2017). Lakare dr ofta beroende av sjukskoterskors och vardpersonals
kunskap pa sirskilda boenden nir det giller den dldre personens vardbehov
(Romoren, Pedersen & Forde 2016; Kirsebom et al. 2017). Sjukskoterskor
upplever att de far forhandla med ldkarna for att den &dldre personen ska fa den
basta varden (Tornquist, Andersson & Edberg 2013). Hinder for god vard i livets
slutskede kan ocksa vara att man pa sirskilda boenden har otillrackligt med
vardpersonal, och brister i kunskap kring symtom och symtomlindring (Fosse et
al. 2017). Ett annat hinder som framkommer &r att sjukskoterskor inte har
tillgdng till medicinsk utrustning vilket hindrar dem fran att ge den véird som
behovs. Varden inom kommuners olika verksamheter har beskrivits som
komplex och sjukskéterskorna beskriver att de ofta arbetar ensamma och ar
ensamma i de svira besluten. Det framkommer ocksd att sjukskéterskorna
saknar stod fran bade kollegor och chefer (T6rnquist, Andersson & Edberg 2013).

Studie har visat att majoriteten av ldkarna oftare involverar narstiende i stéllet
for den dldre personen sjalv tidigt under vardtiden. I vissa beslut ar det svért att
involvera narstidende utifrin att vissa beslut dr svira som till exempel att avsta
hjart- och lungrdddning, men majoriteten av de narstdende ar 4ndd tacksamma
over att fi vara involverade (Romoren, Pedersen & Forde 2016). Tidigare studier
visar pa att vardpersonal inte samtalar om déden med de &dldre personerna pa
sarskilt boende (Dwyer 2008; Osterlind 2009).



Ovanstdende studier visar att sarskilt boende beskrivs som en komplex miljo att
arbeta i och som en arbetsmiljo med flera olika professioner. Det framkommer
ocksa att det ar viktigt for vardpersonalen att ha samma mal kring varden och att
ge vard av god kvalitet, vilket ocksé far vairdpersonalen att kinna tillfredsstallelse.
Brister som framkommer ar brister i kommunikation och kunskap.

Vardkvalitet i livets slutskede

Vardkvalitet ar viktigt i all vard och i allra hogsta grad nir det giller vérd i livets
slutskede. Begreppet kvalitet dr brett och kan beddmas utifrdn tre olika
perspektiv, virdens struktur (t.ex. lokaler, utrustning och bemanning), processer
(t.ex. rutiner) och utfall (t.ex. resultat och uppnadd smairtlindring). En god vard
bygger goda relationer mellan den 4&dldre personen, nirstiende och
vardpersonalen (SOU 2017b). Enligt Socialstyrelsens definition &ar vardkvalitet:
“att en verksamhet uppfyller de krav och mal som géller f6r verksamheten enligt
lagar och andra foreskrifter om halso- och sjukvard, socialtjinst och stod och
service till vissa funktionshindrade och beslut som meddelats med st6d av sddana
foreskrifter” (Socialstyrelsen 2011b, sid. 4). Vardkvalitet méts genom indikatorer,
som &ir méitbara termer som ger en indikation pa vardkvalitetens niva.
Indikatorerna dr baserade utifran vetenskap och beprovad erfarenhet (De Roo et
al. 2013).

British Geriatrics Society (2010) har lyft fram 11 principer som enligt dem kan
paverka den aldre personens mojligheter till en god vard i livets slutskede. Dessa
principer handlar om att vara informerad om att déden &r néra forestdende och
vara medveten om vad som véntar, att behélla kontrollen Gver situationen, att
behalla vardighet och integritet, att ha kontroll 6ver lindring av sméarta och andra
symtom, att ha valmojligheter och att fi bestimma var doden ska ske, att fa
andliga och religitsa behov tillgodosedda, att ha tillgang till palliativ vard oavsett
var man vardas, att ha kontroll 6ver vem som iar med den sista tiden, att kunna
sdkerstilla att 6nskningar respekteras, att ha tid att sdga farval och till slut ha
mojlighet att d6 nir det ar dags och inte fa livet forlangt (British Geriatrics Society
2010).

I Sverige har Socialstyrelsen tagit fram 6 nationella kvalitetsindikatorer [1—6] och

3 utvecklingsindikatorer [7—9] for god palliativ vard (Socialstyrelsen 2013). Se
tabell 1.
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Tabell 1 Kvalitetsindikatorerna i palliativ vard (Socialstyrelsen 2013)

Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer i palliativ vard

tackningsgrad for Svenska palliativregistret

tvé eller fler inskrivningar de sista 30 dygnen i sluten vard

forekomst av trycksar

caliEo B N

dokumenterad individuell vidbehovsordination av
dngestdimpande medel i injektionsform

dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid i
injektionsform mot smarta

o

dokumenterad munhélsobedomning
samtal om vardens innehéll och riktning (brytpunktssamtal)

smirtanalys och regelbunden skattning av smartintensitet

©®|¥ o

regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument

I Sverige har ett nationellt kvalitetsregister for palliativ vard inforts, Svenska
palliativregistret (SPR) (Martinsson, Heedman, Lundstrém, Fransson &
Axelsson 2011; Lundstrom, Axelsson, Heedman, Fransson & Fiirst 2012).
Registret SPR startade 2005 med syfte ”att kontinuerligt forbattra varden i livets
slutskede for alla, oberoende av diagnos eller i vilken organisation som personen
befann sig”. Registret dr ett hjalpmedel for att identifiera viktiga omraden och
kontinuerligt f6lja upp kvalitetsarbetet i den egna verksamheten (SPR 2017b).
Registret finansernas av Sveriges kommuner och landsting (Regionala
cancercentrum i samverkan 2016). Under 2016 rapporterades 64,4 procent (n =
58 649) av alla dodsfall (n = 91 0771) i Sverige in till SPR (SPR 2017a). Det finns
ingen nationell statistik pd var personer dor, men enligt palliativregistret dor
38 % pa sirskilt boende (SPR 2017b).

Vardplaner

Syftet med vardplaner ar framst att forbattra vardkvaliteten, minska risker samt
Oka patientnojdheten och effektiviteten av resurserna (De Bleser et al. 2006) och
att arbeta patientfokuserat (Vanhaecht, Panella, van Zelm & Sermeus 2010).
Syftet med att anvinda en vardplan i livets slutskede ar att ge battre vardkvalitet
och en struktur pd virden (Regionala cancercentrum i samverkan 2016).
Definitionen av begreppet vardplaner har beskrivits som en komplex intervention
och dr mer &n bara ett papper. Det finns flera engelska begrepp for vardplaner i
litteraturen som till exempel integrated careplan, clinical pathway och critical
care pathway (Vanhaecht et al. 2010; Schrijvers, van Hoorn & Huiskes 2012) och
co-ordinated care pathways, care maps (Campbell, Hotchkiss, Bradshaw &
Porteous 1998). Vi har valt att i delstudierna anvinda care pathways som engelskt
begrepp och i avhandlingen anvinds det svenska begreppet vardplan.
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Vérdplaner anvands till en véldefinierad grupp av personer under en
vildefinierad tidsperiod. Vardplanen har tydliga mél och varden ges utifrin basta
evidens, utifrin den déende personens och narstdendes 6nskemal och skapar
mojligheter for vardpersonalen att arbeta i team och personcentrerat (De Bleser
et al. 2006). Integrerade vardplaner innehéller de grundliggande malen for en
specifik patientgrupp och processen for att uppné de mélen (Campbell et al.
1998). Det &r viktigt att all virdpersonal inom samma organisation som anvander
vardplanen ocksa har samma mél (Vanhaecht et al. 2010).

En studie visar att virden utférs pd mer lika villkor och fler symtom fangas upp
nar all vardpersonal pa ett sjukhus anviander en vardplan (Almasalha et al. 2013).
En annan studie visar att vardplaner kan vara ett sétt att arbeta for att forbattra
varden och kontinuiteten (Skrove, Bachmann & Aarseth 2016). Watts beskriver i
en litteraturgenomgang att vardplaner i livets slutskede Okar vardkvaliteten
genom forbattrad kommunikation och dokumentation (Watts 2013), men det
saknas fortfarande forskning kring att anvinda véardplaner i livets slutskede
(Chan & Webster 2013). En tidigare studie visar att en vardplan som géller genom
livet var mer anvandbar &n en sjukdomsspecifik vardplan (Skrove, Bachmann &
Aarseth 2016)

Parry, Seymour, Whittaker, Bird och Cox (2013) rapporterar att det saknas
studier utifran narstdendes perspektiv kring vard dar vardplaner har anvénts.
Vardpersonalens erfarenheter visar att en vardplan for vard i livets slutskede
mojliggor forbattringar i vardkvaliteten ndr det giller symtomlindring,
ordination av vidbehovsmedicin, dokumentation och kommunikation med
nérstdende. Resultatet visar ocksa att vardplaner i livets slutskede inte alltid har
implementerats pa ratt siatt (Parry et al. 2013).

Liverpool Care Pathway for care of the dying patient (LCP)

LCP ir en standardiserad vardplan som omfattar den sista tiden i livet och tiden
efter doden (Ellershaw 2002; Gambles, Roberts & Doyle 2011). LCP ar utvecklad
i England for att 6verféra kunskap inom hospicevéarden till andra vardformer
(Ellershaw 2002). Syftet med LCP ar att forbattra varden utifran den enskilda
personens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov sista dagarna och
timmarna i livet (Ellershaw, Smith, Overill, Walker & Aldridge 2001). LCP
introducerades i Sverige 2007, och i samband med det, startades ett
koordinationscenter (Koller et al. 2007; Ekestrom & Windus 2009).

LCP avser att kvalitetssikra varden utifrén 18 mal for den déende personen och
de narstaende. Kontinuerliga uppfoljningar gérs minst var 4:e och var 12:e timme
utifran fysiska, psykiska och emotionella behov. Dokumentationen kring vérd i
livets slutskede gors i LCP (Ellershaw & Ward 2003). Om personens tillstdnd
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forbéttras avbryts LCP och man atergér till den vard som gavs innan LCP, vilket
bekraftas i flera studier (Freemantle & Seymour 2012; Schulz et al. 2015). Hur vil
implementeringen av vardplanen LCP fungerar, péverkas av bade kontexten,
vardkulturen och interventionsprocessen enligt en litteraturgenomging
(McConnell, O’'Halloran, Porter & Donnelly 2013).

Tidigare studier om LCP

Flera kvalitativa studier visar p& positiva erfarenheter av att anvinda LCP vid
vard i livets slutskede. Vardpersonal pd onkologavdelningar menar att de kan ge
bra vird genom att strukturera varden utifran LCP (Freemantle & Seymour 2012;
McConnell, O’'Halloran, Donnelly & Porter 2015). Tidigare resultat visar att
vardpersonalen pa akutavdelningar blir tryggare genom att dokumentation,
kommunikation med niarstidende eller symtomkontroll férbiattras genom LCP
(Jack, Gambles, Murphy & Ellershaw 2003; O'Hara 2011). Vardpersonalen kan
gora bittre bedomningar och symtomkontroll eftersom de har forbéattrat sin
kunskap och kommunikation om vard i livets slutskede, (Clark, Sheward,
Marshall & Allan 2012a). Med ritt implementering kan LCP vara ett bra verktyg
for att forbattra varden i livets slutskede (Raijmakers, Dekkers, Galesloot, van
Zuylen & van der Heide 2015). Liakare och sjukskéterskor pa hospice som till en
borjan var skeptiska till att anvinda LCP, lyfter fram att LCP ar ett bra verktyg for
vard i livet slutskede, eftersom dokumentationen, Kkontinuiteten och
kommunikationen med néirstdende forbattras (Gambles, Stirzaker, Jack &
Ellershaw 2006).

Studier visar ocksd pd hinder med att implementera LCP i virdverksambhet.
Hinder som framkommer ar att verksamheten har andra prioriteringar, att
projektteamet ar otydligt eller inte har tillrackligt med inflytande (Raijmakers et
al. 2015) samt brister i organisationen, sisom vardmiljon, personalens utbildning
och bakgrund, kommunikationen med patienter eller narstdende och svérigheter
att bedoma nir nagon dr doende (Di Leo et al. 2015). Att LCP dr i pappersformat
och inte datorbaserat beskrivs ocksa som ett hinder (Raijmakers et al. 2015). En
studie fran sjukhus utifran narstaendes perspektiv visar en signifikant forbattring
efter implementering av LCP nar det giller respekt, vardighet och vinlighet, men
ingen skillnad framkommer nér det giller symtomkontroll (Costantini et al.
2014a). En studie med patienter med cancersjukdom fran sjukhusmiljé dar LCP
anviandes, visar ingen effekt pa den totala vardkvaliteten, men de sekundira
utfallsmétten visar en signifikant forbattring nar det géller respekt, vanlighet och
vardighet och dven bedémningen av andndd i livets slutskede (Costantini et al.
2014b).

LCP har kritiserats framfor allt i Storbritannien. Kritiken som framfors ar att
dldre personer och personer med andra diagnoser dn cancersjukdom vérdas
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enbart utifrdn strukturen och utan adekvat medicinsk bedomning och
information till narstdende (Hughes, Preston & Payne 2013; Seymour & Horne
2013). Neuberger-rapporten fran England rekommenderar att LCP ska fasas ut
pa grund av kritiken (Neuberger 2013). Den kritik som lyfts fram ar dalig
implementering, avsaknad av utbildning eller handledning samt att forskning
saknas (Neuberger 2013; Seymour & Horne 2013). Likare pa sjukhus i England
beskriver att de kan kidnna igen sig och instimma i kritiken, men trots kritiken
kan LCP vara ett bra instrument for att ge god vard om det anvinds pa ratt sitt
(Twigger & Yardley 2017).

En studie visar att efter att LCP har fasats ut pa akutsjukhus i England upplever
akutldkare att de kidnner sig i ett vakuum, de saknar struktur och kidnner en
ambivalens nir det géller hur virden ska struktureras. Enligt likarna ar LCP ett
satt att sdkerstilla vardkvaliteten (Ramasamy Venkatasalu, Whiting & Cairnduff
2015). Efter att LCP fasats ut i England har det kommit nya rekommendationer
som beskriver vikten av att tydliggora nir en patient dr doende. Tydligare
kommunikation, att patient och nirstdende far vara delaktiga i beslut, att
uppratthalla hydrering och varsam lakemedelsforskrivning framhélls (National
Institute for Health and Care Excellence 2015). LCP har avvecklats i
Storbritannien men anvénds fortsatt i flera lander samtidigt som nya vardplaner
har utvecklats med LCP som inspiration. I Sverige har arbetet med den nya
vardplanen inspirerats utifran erfarenheter av LCP och SPR. Nationell virdplan
for palliativ vard (NVP) ar ett personcentrerat stod for att identifiera, bedoma och
atgarda den enskilda personens behov (Regionala cancercentrum i samverkan
2016).

Ett fatal studier har gjorts kring erfarenheter av att anvinda LCP pa sirskilda
boenden. Sjukskoterskor pa sirskilt boende beskriver att LCP kan vara ett bra
verktyg for god vard i livets slutskede (Perkins et al. 2016). En litteratur-
sammanstillning visar att den storsta delen av forskningen kring LCP har gjorts
pa sjukhus och hospice. Studien visar att symtomlindringen blir battre for dem
som vardas utifrdn LCP den sista tiden i livet (Anderson & Chojnacka 2012). En
ytterligare litteratursammanstéllning med tolv studier kring LCP pa sarskilt
boende visar pa att det saknas forskning pa detta omrade (Husebo, Flo & Engedal
2017).

Ovanstiende studier visar bade fordelar och nackdelar med att strukturera
varden utifran LCP i livets slutskede. Studier visar ocksé att det saknas forskning
fran sarskilt boende och nirstdendes erfarenheter av vard i livets slutskede dar
LCP har anvints.
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Avhandlingens motiv

Den har avhandlingens 6vergripande syfte ar att beskriva vard i livets slutskede
pa sidrskilt boende for dldre personer utifrdn narstdende och vardpersonals
skattade och berittade erfarenheter.

Sarskilt boende har blivit en allt vanligare plats for dldre personer att d6 pa och
behovet av kunskap kring palliativ vard i livets slutskede har darfor 6kat. Tidigare
studier visar att dldre personer med multisjuklighet inte har samma tillgang till
god vard i livets slutskede som yngre personer eller personer med cancersjukdom.
En Cochrane review visar att kunskap saknas kring vard i livets slutskede pa
sarskilt boende och att mer forskning beh6vs (Hall, Kalliakou, Petkova, Froggatt
& Higginson 2011).

Av tidigare forskning vet vi att sméirta och andra symtom &ar vanligt
forekommande hos personer i livets slutskede. Det saknas dock kunskap om
symtomforekomst och symtomlindring pa sirskilt boende, samt om faktorer som
ar associerade med lindring av smérta, andndéd, illamaende och dngest hos dldre
personer i livets slutskede.

Forskning har ocksa visat att ett sitt att forbattra vardkvaliteten kan vara att
anvanda sig av vardplaner i livets slutskede till exempel LCP. Daremot saknas det
forskning kring vard i livets slutskede pa sirskilt boende utifran nérstaendes och
vardpersonals perspektiv.

For att 6verbrygga dessa kunskapsluckor ar det darfor nédviandigt med forskning

om narstdendes och virdpersonals perspektiv pa vard i livets slutskede pa sarskilt
boende for dldre personer.
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Overgripande syfte och delstudiernas
syften

Det 6vergripande syftet med avhandlingen dr att beskriva vard i livets slutskede
pa sirskilt boende for idldre personer utifrdn narstdende och vérdpersonals
skattade och berittade erfarenheter.

Totalt omfattar avhandlingen fyra delstudier med f6ljande specifika syften:

L att beskriva vardkvaliteten under de sista tre manaderna och sista tre
dagarna i livet for de som har avlidit pa sarskilt boende och
undersoka skillnader i vard i livets slutskede mellan idldre personer
<85 ar och ildre dldre personer =85 &r som rapporterats av
nirstaende.

1L att undersoka forekomst av symtom och symtomlindring samt att
identifiera faktorer associerade med symtomlindring av smarta,
illaméende, dngest och andnod hos déende personer vid vard i livets
slutskede pa sirskilt boende.

III. att beskriva vardpersonalens erfarenheter av att anvinda Liverpool
Care Pathway for the dying patient i varden av doende personer pa
séarskilt boende.

Iv. att beskriva narstdendes erfarenheter av vard i livets slutskede pa

sarskilt boende, dir Liverpool Care Pathway for the dying patient
har anvénts.
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Material och metoder

Design

Avhandlingen har en retrospektiv design och innehéller tva kvantitativa studier
(I, IT) och tva kvalitativa studier (III, IV). Data har inhdmtats fran frigeformular,
Svenska palliativregistret och intervjuer.

Vardkontext

I Sverige utgar arbetet pa sidrskilt boende fran tva olika lagrum, hilso- och
sjukvardslagen och socialtjanstlagen. Enligt hdlso- och sjukvardslagen ska varden
ges med respekt for alla manniskors lika virde, for den enskilda manniskans
vardighet och byggas pd minniskans sjdlvbestimmande (SFS 1982:763). Enligt
socialtjanstlagen ska omsorgen om &ldre personer inriktas pa att de ska fa leva
ett vardigt liv och kinna vélbefinnande (SFS 2001:453).

Studie I, III och IV

Den aktuella kommunen ligger i norra Sverige, och har cirka 72 000 invanare och
ar till ytan cirka 7000 km2 med bade landsbygd och stad enligt Statistiska
centralbyrén (SCB) (SCB 2016). For studie I, III-IV har nirstdende till avlidna
dldre personer och vardpersonal rekryterats frain kommunens sirskilda boenden
(n =19). Av dem som bor pa dessa sirskilda boenden dr manga drabbade av
demenssjukdom (Brannstrém et al. 2015).

P4 de sarskilda boenden som ingér i studien arbetar underskéterskor och
vardbitrdden som ar tillgdngliga hela dygnet, medan sjukskéterskorna har ett
konsultativt uppdrag. Samtliga ar anstdllda av kommunen. Under jourtid har
sjukskoterskorna ansvar for flera siarskilda boenden inom ett storre geografiskt
omrade. Nar det giller medicinska konsultationer har kommunen ett avtal med
landstinget for kontakt med allméanlidkare, som arbetar cirka 1,5 timme per vecka
och per sérskilt boende.

Interventionen

Detta doktorandprojekt bygger pad baslinjemétningar (studie I) fran en
interventionsstudie pé ett sirskilt boende genom implementering av en
standardiserad vérdplan for vard i livets slutskede (LCP) (Brannstrom et al.
2015). Projektet bygger ocksd pa vardpersonalens och de nérstdendes
erfarenheter av vird i livets slutskede efter att LCP hade implementerats (studie
III och IV).

Interventionsstudien péagick mellan 1 juni 2009 och 31 oktober 2011. Under de
forsta 15 manaderna gav samtliga sarskilda boenden (n = 19) traditionell vard och
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ddrefter introducerades vardplanen LCP pa de boenden som tillhorde
interventionsgruppen (n = 10), medan kontrollgruppen (n =9) fortsatte med
traditionell vard under 14 ménader.

En kontaktsjukskoterska utségs pa varje sarskilt boende i bdde interventions- och
kontrollgruppen. Implementeringen startade med en tre timmars utbildning fér
all personal pa interventionsboendena i samarbete med Svenska LCP-
koordinationsteamet och direfter genomfordes interventionen i enlighet med
riktlinjer for LCP-version 11. Kontaktsjukskoterskor i interventionsgruppen fick
ytterligare 35 timmars webbaserad utbildning. Direfter undervisade kontakt-
sjukskoterskan 6vrig personal pé det egna sirskilda boendet samt fungerade som
en resursperson pa boendet. Under tiden som interventionen péagick traffade
projektledaren Margareta Brannstrom (MB), kontaktsjukskoterskorna,
vardutvecklare och medicinska ansvarig sjukskoterska var tredje ménad under
cirka en timme béde i interventions- och kontrollgruppen var for sig, var tredje
ménad under cirka en timme for att reflektera 6ver fragor vid vard i livets
slutskede. Under tiden for studien pégick en utbildningsinsats (3 timmar) for att
forbattra varden i livets slutskede samt introduktion av Svenska palliativregistret
(SPR) for vardbitraden, underskoterskor och sjukskoterskor pa alla sérskilda
boenden i kommunen, det vill siga i bade interventions- och kontrollgruppen.

Deltagare och procedur

I studie I var deltagarna narstdende till de dldre personer som avlidit pa sarskilt
boende i den aktuella kommunen under tidsperioden mellan 1 juni 2009 och 31
oktober 2011. Totalt avled 837 dldre personer under studieperioden och 98
personer dog pa andra enheter. Kontaktuppgifter saknades for 5 nirstdende, 78
exkluderades pa grund av misstag i administration och 220 personer
exkluderades eftersom de hade véardats pdA LCP under perioden mellan
1 september 2010 och 31 oktober 2011. Samtliga nirstaende fick en ménad efter
den nirstdendes dod ett brev hemskickat med information om studien,
samtyckesblankett och frageformular. Totalt skickades 436 frageformular ut
varav 189 nirstdende skickade tillbaka frageformuldret, vilket gav en
svarsfrekvens pa 43,4 %. Medelalder pa de avlidna var 87,2 ar (intervall = 63—
104 &r), 62,4 procent var kvinnor. De avlidna hade bott pa sirskilt boende i
median 1,6 ar. Av de néarstiende som svarade pa frageformuldret var merparten
(39,7 %) mellan 60-69 ar och de flesta var kvinnor (67,2 %) och vuxna barn
(71,4 %) till de avlidna. De narstdende var maka/make, dottrar/soner,
systrar/broder, sonhustru/sviarson samt van.

I studie II inkluderades data fran SPR under tidsperioden 1 oktober 2015 till 31

december 2016. Samtliga dldre personer Gver 65 ar som avlidit ett vintat dodsfall
utifran sjukdomshistorien pa sarskilt boende och registrerats i SPR inkluderades.
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Totalt inkluderades data om 22 855 personer i analyserna. Medelaldern var
87,9 ar (intervall = 65—109 &r) och 62,2 procent var kvinnor. Personerna hade
bott pa sirskilt boende i median 2,1 ar. Dodsfallenkdten i SPR besvaras
retrospektivt av vardpersonal.

I studie II erbjods vardpersonal, som vardat dldre personer i livets slutskede med
LCP, att delta i fokusgruppsintervjuer. Underskoterskor och vardbitriaden
inkluderades i samma grupp och hiddanefter benidmns denna grupp
“underskoterskor”. Samtliga underskoterskor som vardat personer i enlighet med
LCP informerades om fokusgruppsintervjuerna och 45 anmaélde sitt intresse. Av
underskoterskorna lottades deltagarna (n = 14) och totalt tio underskoterskor
(n=10) deltog i tvd fokusgruppsintervjuer. Samtliga kontaktsjukskoterskor
(n =10) erbjods att delta i studien, nio accepterade. Samtliga allménlidkare
(n =8) som var involverade i varden i enlighet med LCP erbjods att delta i
studien, varav tre deltog i en fokusgruppsintervju. Tva av likarna hade inte
mojlighet att delta i fokusgruppsintervjun, de erbjods och accepterade att delta i
enskilda intervjuer. Personalens medelalder var 51,5 ar (intervall 40—64 ar) och
87,5 procent var kvinnor (underskoterskor 10 av 10, sjukskoéterskor 8 av 9, lakare
3 av 5). Nio hade arbetat mindre an tio r i yrket och 15 stycken hade arbetat mer
in tio ar. Intervjuerna gjordes av projektledare MB och Olav Lindqvist (OL).

I studie IV tillfragades nirstaende till de dldre personer som avlidit pa sarskilt
boende och som hade virdats i enlighet med LCP. Urvalet gjordes konsekutivt
under tidsperioden december 2013 till mars 2014. En ménad efter dodsfallet
skickades information om studien och en forfragan om att delta i studien till den
nirstdende som varit mest delaktig den sista tiden. En vecka efter
informationsbrevet hade skickats ut kontaktades de nirstdende via telefon och
tillfrdgades om att delta i studien. Totalt avled 47 dldre personer p& samtliga
sarskilda boenden i kommunen i interventionsgruppen varav 27 dldre personer
hade vérdats i enlighet med LCP. Av dessa exkluderades tre #ldre personer
(kvinnor n=1, mian n =2) eftersom narstdende saknades. Nio narstaende
(kvinnor n=6, mian n=3) tackade nej till deltagande i studien. Totalt
rekryterades 15 nérstdende, och medeldldern pa de 15 &dldre personerna som
avlidit var 88,5 ar (intervall = 74—98 &r) och 47 procent var kvinnor. De dldre
personerna hade bott pa sirskilt boende 2,5 ar i median (intervall = mellan 1
manad och 19 ar). Medelaldern pé de nirstdende var 64,7 ar (intervall = 46—82
ar) och 13 var kvinnor (1 maka, 9 dottrar, 2 systrar samt 1 van) och 2 var méan (2
soner). Datainsamlingen gjordes av Sofia Andersson (SA).
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Tabell 2. Oversikt studier, deltagare, metoder och status.

Studie Deltagare Datainsamling/ Status
analys

I Narstéende till dldre personer | Frigeformular VOICES/ Publicerad
Tviérsnitt | som avlidit pé sarskilt boende Deskriptiv statistisk analys
sstudie under tiden 1 juni 2009 till och jamforelser mellan dldre

den 21 oktober 2011, n = 189 personer < 85 ar och aldre

avlidna. ildre personer > 85 ar
1I Data registrerade i SPR pa Registerstudie fran Inskickat
Register avlidna pa sérskilt boende som | palliativregistret/ manuskript
studie registrerats i palliativregistret | Deskriptiv statistik och

under perioden den 1 oktober logistisk regression

till den 31 december 2015,

n = 22 855 avlidna.
111 10 underskoterskor, 9 Fokusgruppsintervjuer med | Publicerad
Kvalitativ | sjukskoéterskor, 5 ldkare. yrkesgrupper var for sig,
studie Intervjuerna genomfordes samt 2 enskilda intervjuer

under perioden oktober till med ldkare/ Kvalitativ

december 2011. innehéllsanalys
v 15 nérstdende. Intervjuerna Enskilda intervjuer/ Inskickat
Kvalitativ | genomférdes under perioden Kvalitativ innehallsanalys manuskript
studie januari till mars 2013.

Datainsamling och metoder

Frageformular

Frageformuliret Views of Informal Carers Evaluation of Services (VOICES) ar
utvecklat i England. Fragorna besvaras retrospektivt av narstaende till personer
som har avlidit (Addington-Hall, Walker, Jones, Karlsen & McCarthy 1998).
Tillstdnd for 6versdttning och tillatelse att anvinda VOICES-instrumentet erholls
fran original forfattaren professor Julia Addington-Hall.

Frageformulédret innehéller 8 delar (A—H) som beror, A hemhjilp, B allmin-
ldkare, C sirskilt boende, D sista sjukhusvistelsen, E hospicevéard, F varden de
sista tre dagarna, G omstindigheter kring déden och H annan information.
Endast delarna F, G och H anvindes i studie I eftersom de fragorna beror varden
de sista dagarna och de tre sista ménaderna, omstindigheter kring déden och
bakgrundsinformation. Delarna (F, G, H) i frigeformulédret Gversattes fran
engelska till svenska enligt EORTC-processen, vilket inkluderar fram och tillbaka
oversattning mellan spraken, kulturell anpassning av frageformulédret samt en
pilottest pa en grupp personer som skulle vara mojliga deltagare (Cull et al.
2002). Oversittningen fram och tillbaka fran engelska och svenska gjordes av tva
personer med engelska som modersmal som varit svensktalande och bosatta i
Sverige under en liangre tid. Validering av det Oversatta frageformularet gjordes
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genom att testa den svenska oversattningen pé 13 forsokspersoner, medelalder
57 ar (intervall = 47-85 &r). Personerna valdes ut eftersom de var tdnkbara
deltagare genom att de var i samma alder och ibland hade haft en narstdende som
bott pa sérskilt boende. Forsokspersonerna fick i uppgift att svara pa enkéten och
sedan genomfordes telefonintervjuer dar de fick kommentera allmint vad de
tyckte om frageformuléret, om det var nagra svarigheter, om nagot var svart att
forsté, forvirrande, upprorande eller om det var négra svira ord. Testpersonerna
fick dven ge forslag pa hur fragan skulle stillas. Efter att MB och OL gjort smérre
sprékliga justeringar och anpassat frageformuldret utifrin svensk kontext
anvandes VOICES i studien.

Nationellt kvalitetsregister

Svenska palliativregistret ar ett nationellt webbaserat kvalitetsregister,
finansierat av Sveriges Kommuner och Landsting. Registret bestar av en
dodsfallsenkdat och verksamhetsenkidt. Denna studie utgir frén data fran
dodsfallsenkidten som bestar av 30 fragor utformade med Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer som grund (SPR 2017b).

Intervjuer

I delstudie ITI genomfordes fem fokusgruppintervjuer och tva enskilda intervjuer
mellan oktober till december 2011 med vardpersonal for att samla in data
omkring deras erfarenheter av vard i livets slutskede efter implementeringen av
vardplanen LCP. Under intervjuerna var grupperna indelade i respektive
yrkesgrupp och i tva enskilda intervjuer med likare.

Fokusgruppsintervjuerna som bestod av tva grupper underskoterskor (n = 6, 4),
tva grupper kontaktsjukskoterskor (n = 5, 4), en grupp allménliakare (n = 3) samt
tvd enskilda intervjuer med tva ldkare. Intervjuerna genomférdes av
samtalsledare och en assistent som stéllde uppfoljande fragor (Polit & Beck,
2014). Samtalsledaren initierade diskussionen genom att stilla en 6ppningsfraga
“Kan du beritta om dina erfarenheter av att anvinda LCP i livets slutskede pa
sarskilt boende?”. Uppfoljningsfragor var: “Har ditt arbete paverkats av att
anvanda LCP?”, "Forklara hur.”, ”Vilka styrkor/svagheter kan du beréatta om?”,
“Har vardkvaliteten foérandrats?”, ”Vilka majligheter/hinder finns for att anvanda
LCP i framtiden?”. Fokusgruppsintervjuerna gav en dialog mellan deltagarna.
Det var darfor viktigt att samtalsledaren sag till att alla deltagarna kidnde sig
bekvima med att dela sina erfarenheter och upplevelser (jmf Polit & Beck 2014;
Morgan 1996). Interaktionen mellan gruppmedlemmarna i en fokusgrupp ar en
del av datainsamlingen (Morgan 1996). Intervjuerna spelades in digitalt och
fokusgrupperna varade i medeltal cirka 74 minuter (55 — 93 minuter) och de
individuella intervjuerna varade i 17—55 minuter.
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I delstudie IV genomfordes individuella intervjuer med 15 narstiende till de dldre
personer som avlidit p& sarskilt boende frdn december 2013 till mars 2014.
Intervjuerna genomfordes pa en plats utifrin de nérstdendes onskemadl i de
nirstdendes hem, pa sjukhuset, pd universitet eller pad deras arbetsplats. En
intervju genomfordes via telefon pa grund av att avstiendet inte mojliggjorde ett
fysiskt méte (> 250 km). Samtliga intervjuer utférdes av SA.

Inledningsfragan var: “Kan du berétta om dina upplevelser den sista tiden innan
din anhorige dog?” (jmf Polit & Beck 2014). Darefter stélldes uppfoljningsfrégor
som till exempel: "Hur kidnde du da?”, ”Vad gjorde du da?” eller "Vad tinkte du
da?” En intervjuguide och uppfoljningsfragor har anvénts for att sdkerstilla att
alla frigeomraden (bakgrundsdata, berittelse om personen, besvir/symtom,
vardplan, vardmiljo, information, sjalvbestimmande och stod) berordes (Polit &
Beck 2014). Intervjuerna spelades in digitalt och varade i medeltal cirka 50
minuter (23—94 minuter).

Analysmetoder

Statistisk analys

I delstudie I och IT har kvantitativ analys anvénts. I studie I har data frain VOICES
analyserats med deskriptiv analys, sdsom frekvens, procent, median, medelvarde,
min-max och standardavvikelse (SD). For jamforande analyser mellan grupper
(< 85 ar och = 85 &r) har Chi-square test och Mann-Whitney U-test anvants. I
analyserna av nominaldata har Chi-square test anvints och for ordinaldata har
Mann-Whitney U-test anvints. Om en av grupperna forviantades besta av mindre
an fem deltagare anvindes Fisher exakt test istillet for Chi-square test. Vid
jamforelse mellan grupperna anviandes p-viarde < 0,05 som signifikansniva.

I studie IT har data frén SRP analyserats med deskriptiv analys, sdsom frekvens,
procent, median, medelvirde och SD. Logistisk regression har anvints for att
identifiera faktorer associerade till symtomlindring fér smaérta, illamaende,
angest och andnod. Som oberoende variabler har bakgrundsvariabler som kon,
alder, tid p& sirskilt boende och sjukdom anvints. Aven Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer for palliativ vadrd har anvints som oberoende variabler.
Dessa dr: anvidndande av validerade smirt- eller symtomskattningsinstrument,
dokumenterade brytpunktsamtal med ldkare for den dldre personen och den
nérstdende, konsultation av andra specialister inom hilso- och sjukvéard,
undersokning av lakare sista veckan, forekomst av trycksér, bedomd munhilsa
och ordinerade injektioner vid behov (smairta, illamaende, angest).
Dikotomiseringar genomfordes av de beroende variablerna (helt lindrad versus
delvis lindrad/inte alls) och av de oberoende variablerna (ja versus nej). Svaret
“vet €j” exkluderades i analyserna. Tid pa sarskilt boende dikotomiserades pa
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grund av skev fordelning av dagar enligt foljande: 0—100 dagar, 101—-365 dagar,
366 dagar—5 ar och > 5 ar. Grundtillstind som ledde till doden dikotomiserades
i cancersjukdom eller 6vriga sjukdomar.

Univariata logistiska regressionsanalyser genomfordes for varje oberoende och
beroende variabel. Fyra separata multipla logistiska regressionsanalyser
genomfordes, en for varje lindrat symtom (smairta, illamaende, angest och
andnod). For att underséka om det fanns multikollineraritet, genomfordes en
Variance Inflation Factor-analys (VIF) (virdet visade <2) samt Hosmer and
Lemeshow for att utvardera goodness-of-fit.

Det statistikprogram som anvints vid de kvantitativa analyserna har varit SPSS
version 21 (studie I) och SPSS version 23 (studie II).

Kuvalitativ innehallsanalys

I delstudie III och IV har texterna analyserats med hjilp av kvalitativ
innehallsanalys inspirerad av Graneheim och Lundman (2004). Kvalitativ
innehéllsanalys &r anvidndbar for att beskriva personers erfarenheter,
reflektioner och attityder (Downe-Wamboldt 1992). Tolkningsprocessen vid en
kvalitativ innehéllsanalys fokuserar péd att identifiera skillnader och likheter
mellan olika delar av texten som darefter uttrycks i teman eller kategorier pa olika
nivaer (Graneheim & Lundman 2004). Etablerade begrepp inom metoden ar
analysenhet, meningsenhet, kondensering, abstraktion, kod, kategori och tema.
En analysenhet ska vara tillrackligt stor for att kunna hanteras och utgora en
helhet, till exempel intervjuer.

I studie III och IV lastes forst de utskrivna intervjutexterna igenom ett flertal
ganger for att fa en helhetsbild. Darefter delades texten in i meningsenheter, en
meningsenhet ar en del av texten som kan utgoéras av ord, meningar eller delar av
en text. Darefter gjordes en kondensering av meningsenheterna for att korta ner
texten utan att férlora dess centrala mening. Meningsenheterna kodades med en
etikett for att beskriva innehéllet kortfattat. Koderna sammanfordes sedan i
grupper utifrin likheter och skillnader (III, IV). I studie III abstraherades
grupperna av koder till fyra teman. I studie IV abstraherades grupperna av koder
till sju underteman och tre teman (Graneheim & Lundman 2004; Graneheim,
Lindgren & Lundman 2017). Genom hela analysprocesserna (III, IV) gick
forskarna vid ett flertal ganger tillbaka till originaltexten for att kontrollera att
inget fallit bort under analysen. Forskargruppen traffades vid flera tillfallen och
diskuterade resultatet till dess att konsensus uppnéaddes.
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Etiska overvaganden

Nirstéende i sorg efter att en dldre person har avlidit pé sarskilt boende ar en
sarbar grupp. Etiska overvidganden gjordes om huruvida nyttan med att cka
kunskapen kring vard i livets slutskede Gverviger riskerna for den enskilda
personen (jmf World Medical Association Declaration of Helsinki 2013; Polit &
Beck 2014). Forskargruppen reflekterade 6ver lamplig tidpunkt att skicka ut
informationsbrev till nirstdende med forfrdgan om att delta i forskningsstudier
(jmf Bentley & O'Connor 2015). Efter noga 6verviganden gjordes bedomningen
att cirka en ménad efter dodsfallet skulle de narstdende fa forfragan om
deltagande. De nirstdende som deltog upplevdes som villiga att berdtta om den
sista tiden (IV). De tackade for att de fick dela med sig av sina erfarenheter.
Studier visar att fa berétta och dela med sig av sina erfarenheter ger ett tillfille
att bearbeta och forstd sina kinslor (Gaydos 2005). Tidigare studie visar att
narstaende deltar i forskning efter att en dldre person har avlidit darfor att de vill
hjilpa andra, inte kdnna sig 6vergivna, fi dela med sig av svara kanslor, fa hjalp
att finna meningen med livet samt fa stod och vard (Kentish-Barnes et al. 2015).
Andra studier visar att de kan fa hjélp att bearbeta sina erfarenheter genom att
delta i intervjuer (Morecroft, Cantrill & Tully 2004) vilket kan gora det mer etiskt
forsvarbart att inkludera sorjande deltagare. Det togs ett beslut i forskargruppen
att inte skicka nigra paminnelser efter uteblivna svar pd frageformuliren
eftersom ett fatal narstdende inledningsvis tog kontakt med forskargruppen och
var upprorda 6ver att bli pAminda med ett nytt frageformular.

Sjalvbestimmandeprincipen beaktades genom att vardpersonalen och
nérstdende tillfragades om att delta i studien. I studie I, IIT och IV har alla
deltagare fatt information om delstudiernas syfte via informationsbrev och i
studie III och IV har 4ven muntlig information getts. Vid intervjuerna i studie IV
gav vi bdde muntlig information via telefon och i samband med intervjuerna.
Deltagarna i delstudie I, IIT och IV fick information om att deltagandet i studierna
var frivilligt och att de kunde avbryta deltagandet ndr som helst utan att ange skal
till det. Den skriftliga informationen i delstudie I och IV innehdll dven
telefonnummer till forskargruppen sa att deltagarna hade majlighet att ta kontakt
aven efter intervjuerna. Intervjuer kan vicka smartsamma och ovéantade kénslor
hos nirstdende s nira efter att en dldre person har avlidit, och for att skapa
trygghet fick de narstdende darfor bestimma plats dar intervjuerna skulle
genomforas. Intervjuerna avslutades med att erbjuda de narstdende att kontakta
forskargruppen om det skulle uppsta nagra fragor. Ingen av de narstdende har
kontaktat forskarna.

I studie IT har data frdn SPR anvints, didr vardpersonalen har besvarat

dodsfallsenkéterna. Eftersom det ar ett kvalitetsregister har inget samtycke
inhdmtats fran de dldre d6ende personerna eller de niarstaende. For datauttag har
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godkiannande erhallits av registerhéllare till det nationella palliativregistret. Vid
datauttaget har datafilen forsetts med 16senord for att hallas konfidentiellt.

Det ar viktigt att som forskare att vara medveten om sina egna férdomar och sina
reaktioner i olika situationer (Haahr, Norlyk & Hall 2014). Efter de individuella
intervjuerna reflekterade SA med MB kring situationer som uppstod under
intervjuerna (jmf Haahr Norlyk & Hall 2014).

Avhandlingsarbetet har fatt etiskt tillstind hos Regionala etikprévningsnamnden
Umed, (Dnr 2009-168M) for delstudie I, III och IV samt fatt godkiand
kompletterad etikansokan (Dnr 2017-89-32M tillagg till 09168M) for delstudie
II.
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Resultat

Resultatet i den har avhandlingen baseras pa tva kvantitativa studier (I och II)
och tva kvalitativa studier (III och IV) om véard i livets slutskede pé sarskilt
boende.

Vardkvalitet i livets slutskede pa sirskilt boende genom
nirstiaendes skattningar i VOCIES frageformuliir (studie I)

Syftet med studie I var att beskriva virdkvaliteten de sista tre ménaderna och de
sista tre dagarna i livet for de som avlidit pa sarskilt boende genom nirstaendes
perspektiv. Syftet var dven att undersoka eventuella skillnader i vardkvalitet
mellan grupperna &ldre personer < 85 &r och dldre dldre personer > 85 ar.
Resultatet visade att den vanligaste underliggande dodsorsaken var hjiart- och
kirlsjukdom (40,7 %). Merparten av de avlidna personerna var Over 85 ar
(64,0 %) och merparten (94,1 %) avled pa 6nskad plats. Drygt hilften (53,7 %) av
de niarstdende var ndrvarande vid dodsfallet. Manga av de ddende é&ldre
personerna var medvetslésa hela (19,4 %) eller delar av tiden (45,7 %).

Resultatet visar att de niarstdende skattade att ndstan halften (46,5 %) av de dldre
personerna hade smirta och 41,1 procent trodde att den &ldre personen
besvirades av det under de tre sista dygnen i livet. Majoriteten (86,4 %) skattade
att den aldre fick behandling for sin smérta och mer an tvé tredjedelar (65,7 %)
skattade att behandlingen lindrade smirtan helt hela eller delar av tiden. Ingen
signifikant skillnad mellan é&ldersgrupperna identifierades. Mer adn halften
(55,9 %) av de nirstdende skattade att den dldre personen hade andnéd och cirka
en tredjedel (32,0 %) trodde att den &ldre personen besvirades av det de sista tre
dygnen i livet. Nastan tva femtedelar (39,7 %) skattade att den &dldre personen
fick behandling for sina andningsproblem och drygt en femtedel (20,4 %)
skattade att behandlingen helt och héllet lindrade andningsproblemen hela tiden
eller delar av tiden. Resultatet visade en signifikant skillnad i forekomst av
andnod mellan de édldre personerna < 85 ar (70,6 % vs. 47,5 %, p-viarde 0,010)
och de dldre dldre personerna > 85 ar. De dldre personerna < 85 ar fick signifikant
oftare (53,1 % vs. 31,8 %, p-virde 0,006) lindring for andnod.

Mer an tre fjardedelar (78,5 %) av de nérstidende skattade att den dldre personen
fick tillrackligt med hjdlp med sina personliga vardbehov (sdsom dusch,
pakladning, hjdlp att dta och gi pa toaletten) under de tre sista dygnen.
Majoriteten (93,0 %) skattade att de dldre personerna fick tillrackligt med hjélp
med sjukvard (sdsom saromlaggningar och medicinering) under de tre sista
dygnen. Ingen signifikant skillnad sdgs mellan aldersgrupperna.
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Majoriteten (82,3 %) av de narstdende skattade att de var mycket eller ganska
delaktiga i besluten om den #ldre personens vard och behandling under de tre
sista dygnen. Mer &an fyra femtedelar (83,2 %) av de nirstidende skattade att de
var delaktiga s& mycket som de 6nskade i besluten. Majoriteten (79,6 %) skattade
att inga beslut om vérd och behandling togs mot den dldre personens vilja.
Daremot skattade 16,0 % vet ej och 4,4 % skattade att beslut togs mot den ildre
personens vilja. Majoriteten (91,8 %) av de nirstiende skattade att det inte togs
négra beslut mot de nirstdendes vilja. Majoriteten (88,0 %) av de nirstdende
rapporterade att de forstod att den dldre personen snart skulle d6 under de tre
sista dygnen. Ingen signifikant skillnad ségs mellan aldersgrupperna.

Nirstdende rapporterade dven om hur kommunikationen fungerade mellan den
doende dldre personen, dem sjdlva och vardpersonalen. Majoriteten (86,2 %) av
de nirstdende blev informerade om att den dldre personen sannolikt skulle do
inom kort och de flesta (82,4 %) hade en mojlighet att samtala om detta.
Majoriteten (87,4 %) upplevde att de hade fatt information i tillracklig avskildhet
och hade inte blivit informerade pa ett siatt som gjorde dem upprorda (95,7 %).
Mer dn nio tiondedelar (95,6 %) av de narstdende skattade att de visste eller visste
delvis vad som viantade nar den dldre var doende. Néstan tre fjardedelar (72,3 %)
skattade att den dldre personens personliga och religiosa 6vertygelse beaktades
av dem som vardade de dldre. Tre femtedelar (64,8 %) upplevde inte att det fanns
négot ytterligare dldreomsorgen eller sjukvirden kunde ha gjort for att underlatta
de sista tre manaderna. Ungefar halften (50,5 %) hade inte pratat med ndgon frén
dldreomsorgen, sjukvarden eller ndgon annan om sina kidnslor om den &ldre
personens sjukdom och dod.

Symtomforekomst och faktorer associerade med
symtomlindring i vard i livets slutskede pa sarskilt boende
(studie II)

Syftet med studie II var att undersoka forekomsten av symtom och
symtomlindring samt att identifiera faktorer associerade med symtomlindring av
smarta, illaméende, dngest och andnod hos déende personer vid vard i livets
slutskede pa sirskilt boende. Resultatet baseras pa vardpersonalens skattningar
av symtom och symtomlindring sista veckan i livet.

Resultatet visade att smirta (68,8 %) var det vanligaste symtomet foljt av dngest
(44,0 %). Mindre vanliga symtom var andnéd (14,1 %) och illaméaende (10,2 %).
Resultatet visade att smairta (84,7 %) var det vanligaste symtomet som helt
lindrats, foljt av dngest (77,0 %), illamaende (58,0 %) och andndd (47,7 %). Se
tabell 3. Majoriteten hade ordination pa injektion vid behov for smarta (97,6 %),
och angest (97,0 %) och illaméaende (90,4 %).
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Tabell 3 Forekomst av symtom, lindrade symtom, delvis eller inte alls

20a Forekomst av smérta (n) (%)

Ja 15723 68,8
Ja, helt lindrad 13318 84,7
Ja delvis lindrad/ inte alls lindrad 2405 15,3

20c Forekomst av illaméende

Ja 2326 10,2
Ja, helt lindrad 1349 58,0
Ja delvis lindrad/ inte alls lindrad 977 42,0

20d Forekomst av angest

Ja 10060 44,0
Ja, helt lindrad 7747 77,0
Ja delvis lindrad/ inte alls lindrad 2313 23,0

20e Forekomst av andnod

Ja 3223 14,1
Ja, helt lindrad 1537 47,7
Ja delvis lindrad/ inte alls lindrad 1686 52,3

Faktorer associerade med symtomlindring av minst ett symtom var att vara
kvinna, hogre é&lder, lingre tid pad boende, att validerat smirt- eller
symtomskattningsinstrument hade anvints, att dokumenterat brytpunktssamtal
med liakare for bade den #ldre personen och nirstiende hade genomforts samt
bedomd munhalsa. En risk for minskad symtomlindring var associerat med att
ha cancersjukdom jamfért med annan diagnos, forekomst av trycksar, och
konsultation av andra specialister inom hilso- och sjukvird. Se tabell 4-7.
Resultatet i de univariata logistiska regressionsanalyserna visade ocksa péa
samband mellan helt lindrad smirta (OR 5,489, CI 4,464-6,750), illamiende
(OR 3,642, CI 2,688-4,934) och angest (OR 3,934, CI 3,122—4,955) och
ordinerad injektion vid behov. Se tabell 4-6.

Helt lindrad smarta, illamaende, dngest och andnéd hade samband med att ett
validerat smartskattningsinstrument (ex. VAS, NRS) hade anvints och att
munhilsa hade bedomts. Helt lindrad smirta (OR 1,341, CI 1,168-1,540),
illaméende (OR 1,846, CI 1,421-2,400), dngest (OR 1,423, CI 1,228-1,649) och
andnéd (OR 1,485, CI1,191-1,853) hade samband med att ett validerat
smartskattningsinstrument hade anvints. Helt lindrad smarta (OR 1,359, CI
1,184—1,559), illamdende (OR 1, 604, CI 1,231-2,088), angest (OR 1,385, CI
1,197-1,603) och andnod (OR 1,275, CI 1,027-1,583) hade samband med att
munhédlsa var bedémd. Se tabell 4-7. Resultatet i multipla logistiska
regressionsanalyserna visade ocksd pa samband mellan helt lindrad sméarta (OR
4,173, CI 3,124-5,573), illamdende (OR 2,923, CI 1,905—4,486) och angest (OR
3,269, CI 2,373—4,503) och ordinerad injektion vid behov. Se tabell 4—-6.
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Tabell 4 Univariat och multipel logistisk regressionsanalys for lindrad smérta och faktorer associerade

Lindrad smiirta Univariat Multipel

Faktorer OR OR(CID) P-viarde OR OR(CI) P-viarde
Alder 1,006 1,000 - 1,012 0,048 1,004 0,996 - 1,013 0,315
Kon

Man ref ref

Kvinna 1,198 1,095 - 1,310 <0,001 1,071 0,950 - 1,208 0,261
Tid p& boende

0-100 dagar ref ref

100-365 dagar 1,157 1,001 - 1,337 0,048 1,047 0,870 - 1,261 0,626

366 dagar- 5 ar 1,585 1,400 - 1,795 <0,001 1,391 1,177 - 1,643 <0,001

Mer én 5 ar 1,472 1,259 - 1,722 <0,001 1,180 0,958 - 1,455 0,120
Cancer diagnos jamfort med
annan sjukdom som dédsorsak 0,716 0,641 - 0,801 <0,001 0,744 0,639 - 0,866 <0,001
Validerat smirtskattnings-
instrument anvént 1,702 1,554 - 1,865 <0,001 1,341 1,168 - 1,540 <0,001
Validerat symtomskattnings-
instrument anvénts 1,702 1,522 - 1,903 <0,001 1,271 1,082 - 1,492 0,003
Dokumenterat brytpunktssamtal
med dldre person 1,197 1,092 - 1,311 <0,001 1,042 0,917 - 1,184 0,528
Dokumenterat brytpunktssamtal
med nérstdende 1,443 1,299 - 1,603 <0,001 1,241 1,064 - 1,448 0,006
Konsulterat andra specialister
inom hilso- och sjukvérd 0,643 0,567 - 0,729 <0,001 0,642 0,548 - 0,753 <0,001
Undersokt av ldkare sista veckan 1,003 0,911 - 1,104 0,950 0,955 0,851 - 1,071 0,428
Forekomst av trycksar 0,643 0,582 - 0,711 <0,001 0,656 0,575 - 0,748 <0,001
Bedomd munhilsa 1,710 1,540 - 1,899 <0,001 1,359 1,184 - 1,559 <0,001
Injektion vid behov mot smérta 5,489 4,464 - 6,750 <0,001 4,173 3,124 - 5,573 <0,001

OR = Odds Ratio
CI = comfidence intervall 95%
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Tabell 5 Univariat och multipel logistisk regressionsanalys for lindrat illamaende och faktorer associerade

Lindrat illam&ende Univariat Multipel

Faktorer OR OR(CI) P-viarde OR OR(CD P-viarde
Alder 1,005 0,994 - 1,018 0,369 1,007 0,991 - 1,024 0,373
Kon

Man ref ref

Kvinna 1,012 0,841-1,218 0,896 0,935 0,731 - 1,195 0,590
Tid p& boende

0-100 dagar ref ref

100-365 dagar 1,060 0,813 - 1,383 0,667 1,440 1,019 - 2,035 0,039

366 dagar- 5 ar 1,267 1,007 - 1,594 0,044 1,343 0,986 - 1,828 0,061

Mer &n 5 ar 1,418 1,043 - 1,927 0,026 1,366 0,906 - 2,059 0,137

Cancer diagnos jamfort med
annan sjukdom som dédsorsak 1,104 0,912 - 1,336 0,310 1,079 0,830 - 1,403 0,571
Validerat smirtskattnings-
instrument anvéant 2,040 1,716 - 2,424 <0,001 1,846 1,421 - 2,400 <0,001
Validerat symtomskattnings-
instrument anvénts 1,603 1,388 - 2,065 <0,001 0,852 0,635 - 1,143 0,286
Dokumenterat brytpunkts-
samtal med aldre person 1,550 1,300 - 1,847 <0,001 1,297 1,015 - 1,657 0,038
Dokumenterat brytpunkts-
samtal med nérstdende 1,442 1,169 - 1,779 <0,001 0,786 0,575 - 1,076 0,133
Konsulterat andra specialister
inom hilso- och sjukvérd 0,950 0,754 - 1,196 0,662 0,915 0,680 - 1,232 0,559
Undersokt av lakare sista
veckan 1,170 0,975 - 1,405 0,092 1,158 0,932 - 1,439 0,184
Forekomst av trycksar 0,865 0,707 - 1,058 0,159 0,718 0,554 - 0,931 0,012
Bedomd munhilsa 1,985 1,623 - 2,428 <0,001 1,604 1,231 - 2,088 <0,001
Injektion vid behov mot
illam&ende 3,642 2,688 - 4,934 <0,001 2,023 1,905 - 4,486 <0,001

OR = Odds Ratio
CI = comfidence intervall 95%
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Tabell 6 Univariat och multipel logistisk regressionsanalys for lindrad &ngest och faktorer associerade

Lindrat dngest Univariat Multipel

Faktorer OR OR(CID) P-virde OR OR(CD P-viarde
Alder 1,014 1,008 - 1,021 <0,001 1,013 1,004 - 1,022 0,003
Kon

Man ref ref

Kvinna 1,156 1,050 - 1,273 0,003 1,049 0,925 - 1,190 0,488
Tid p& boende

0-100 dagar ref ref

100-365 dagar 0,954 0,813 - 1,121 0,569 0,889 0,726 - 1,087 0,252

366 dagar- 5 ar 1,258 1,095 - 1,446 <0,001 1,167 0,974 - 1,398 0,093

Mer &n 5 ar 1,338 1,120 - 1,597 <0,001 1,162 0,921 - 1,467 0,205
Cancer diagnos jamfort med
annan sjukdom som dédsorsak 0,804 0,711 - 0,909 <0,001 0,850 0,721 - 1,000 0,051
Validerat smirtskattnings-
instrument anvént 1,663 1,509 - 1,833 <0,001 1,423 1,228 - 1,649 <0,001
Validerat symtomskattnings-
instrument anvénts 1,561 1,395 - 1,747 <0,001 1,167 0,989 - 1,378 0,067
Dokumenterat brytpunkts-
samtal med aldre person 1,137 1,031 - 1,253 0,010 1,016 0,889 - 1,160 0,817
Dokumenterat brytpunkts-
samtal med nérstdende 1,450 1,295 - 1,624 <0,001 1,233 1,048 - 1,450 0,012
Konsulterat andra specialister
inom hilso- och sjukvérd 0,646 0,566 - 0,738 <0,001 0,692 0,585 - 0,818 <0,001
Undersokt av ldkare sista
veckan 0,973 0,878 - 1,077 0,594 1,029 0,913 - 1,161 0,636
Forekomst av trycksar 0,870 0,773 - 0,978 0,020 0,870 0,749 - 1,012 0,071
Bedomd munhilsa 1,649 1,473 - 1,846 <0,001 1,385 1,197 - 1,603 <0,001
Injektion vid behov mot dngest 3,934 3,122 - 4,955 <0,001 3,269 2,373 - 4,503 <0,001
OR = Odds Ratio; Nagelkerke R square 0,057
CI = comfidence intervall 95% Hosmer & Lemeshow p-value 0,818
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Tabell 7 Univariat och multipel logistisk regressionsanalys f6r lindrad andnéd och faktorer associerade

Lindrat andnoéd Univariat Multipel

Faktorer OR OR(CI) P-virde OR OR(CI) P-viarde
Alder 1,003 0,994 - 1,013 0,499 1,002 0,990 — 1,015 0,709
Kon

Man ref ref

Kvinna 1,111 0,965 — 1,279 0,144 1,131 0,944 - 1,354 0,182
Tid p& boende

0-100 dagar ref ref

100-365 dagar 1,097 0,865 - 1,393 0,444 0,947 0,704 - 1,273 0,717

366 dagar- 5 ar 1,328 1,083 - 1,629 0,007 1,217 0,937 - 1,580 0,142

Mer &n 5 ar 1,432 1,108 - 1,850 0,006 1,263 0,906 - 1,762 0,168
Cancer diagnos jamfort med 0,955 0,781 - 1,168 0,655 0,988 0,758 - 1,287 0,926
annan sjukdom som dédsorsak
Validerat smirtskattnings- 1,573 1,361- 1,817 <0,001 1,485 1,191 - 1,853 <0,001
instrument anvéant
Validerat symtomskattnings- 1,545 1,313 - 1,819 <0,001 1,117 0,877 - 1,423 0,369
instrument anvénts
Dokumenterat brytpunktssamtal 1,209 1,046 - 1,398 0,010 1,023 0,842 -1,243 0,820
med dldre person
Dokumenterat brytpunktssamtal 1,520 1,276 - 1,811 <0,001 1,334 1,049 - 1,696 0,019
med nirstdende
Konsulterat andra specialister 0,784 0,640 - 0,961 0,019 0,847 0,657 - 1,092 0,201
inom hilso- och sjukvérd
Undersokt av ldkare sista veckan 1,017 0,872 -1,187 0,828 1,065 0,890 - 1,275 0,491
Forekomst av trycksar 0,999 0,836 - 1,195 0,994 0,957 0,765 - 1,198 0,701
Bedomd munhélsa 1,632 1,337 - 1,933 <0,001 1,275 1,027 - 1,583 0,028

OR = Odds Ratio;
CI = comfidence intervall 95%
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Vardpersonals erfarenheter av vard i livets slutskede med
hjalp av LCP pa sarskilt boende (studie III)

Syftet med studie III var att beskriva vardpersonalens erfarenheter av att
anvianda LCP i véard i livets slutskede pa sirskilt boende. Resultatet presenteras i
fyra teman; bli tryggare genom ett gemensamt férhallningssétt i virden, kdnna
stod att skriaddarsy varden utifrén den doende personens individuella behov,
kidnna stod att involvera narstdende i beslut och vérd, och bli medveten om
vardmiljon.

Resultatet visade att virdpersonalen blev tryggare genom ett gemensamt
forhallningssiéitt i varden efter implementeringen av LCP. Implementeringen
innebar att de arbetade mer som ett team med ett mer 6ppet klimat dir de kunde
dela sina forvantningar. Det framkom att det var viktigt med utbildning och att
LCP gav dem en struktur i virden. Vardplanens struktur gav stod till en mer
holistisk och jamlik vard oavsett vem av vardpersonalen som arbetade. Genom
signaturlistan i LCP-dokumentet synliggjordes bristande kontinuitet, vilket ledde
till forindrade rutiner. Efter implementeringen av LCP tillférdes mer
personalresurser vid vard i livets slutskede, vilket relaterade till den
gemensamma uppfattningen att ingen ska behova d6 ensam.

Vardpersonalen kidnde att de genom LCP hade stéd i att skrdddarsy varden
utifran den doende personens individuella behov. Efter bedomning av att
personen var déende och att alla andra orsaker till forsamring hade uteslutits
kunde varden struktureras enligt vardplanen. Ibland kunde sjukskoterskorna
kinna press frin underskoterskorna att starta med LCP och de var inte alltid
overens med dem om att den dldre personens tillstand hade forsamrats. Om den
doende personens tillstind forbattrades avbrots varden utifrdn LCP enligt
rutinerna. Ett hinder som uppdagades var att ldkarna som har det yttersta
ansvaret att ta beslut om LCP arbetade dagtid 8—17. Detta medférde att den aldre
personen inte sattes in pad LCP under jourtid eller helg. Efter implementeringen
forsokte sjukskoterskor och ldkare arbeta forebyggande och de radgjorde med
varandra under kontorstid. Det framkom att sjukskoéterskor och underskoterskor
genom strukturen i LCP kinde st6d att stilla de svara fragorna som till exempel
fragor av existentiell karaktar till den d6ende dldre personen och nérstaende. De
hade stod i att avsluta eller starta tidigare ordinerad behandling baserat péa
forandringar i den déendes symtom och behov. Att LCP-dokumentet placerades
i lagenheten beskrevs bade som en fordel och en nackdel. Fordelen var att de
nérstdende enklare kunde folja vardprocessen och att fokus var pa den déende
personen. LCP-dokumentets placering i ldgenheten forsvirade dock for
sjukskéterskor och underskoterskor att kunna forbereda sig innan métet med den
aldre och deras nirstdende.
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I resultatet framkom det att vardpersonalen efter implementeringen av LCP
kidnde att de hade stod att involvera nirstiende i beslut om vard.
Vérdpersonalen upplevde att de narstaende var tryggare genom information och
genom att de deltog i virden. Det framkom ocksa att vardpersonalen upplevde att
de néarstdende var positiva till LCP, dven om de inte deltog i varden.
Efterlevandessamtal hade blivit mer strukturerade och &ven obligatoriska att
erbjuda efter implementeringen av LCP.

Resultatet visade ocksa att vardpersonalen hade blivit mer medvetna om
vardmiljon. De ansig att det var viktigt att skapa en trevlig och vilkomnande
miljo for att ge majligheter till och skapa forutsiattningar for de nirstdende att
vara niarvarande. Efter implementeringen av LCP hade virdpersonalen fatt kraft
att infora nya rutiner.

Narstiendes erfarenhet av vard i livets slutskede pa sarskilt
boende dir vardplanen LCP anvints (studie IV)

Syftet med studie IV var att beskriva nirstdendes erfarenheter av virden av
doende personer pa sarskilt boende, diar LCP har anvints i livets slutskede.
Resultatet presenteras i tre teman och sju underteman (tabell 8).

Tabell 8. Oversikt av underteman och teman for studie IV.

Underteman Teman

1.1 Att vara i en hemtrevlig och vilkomnande atmosfir 1. Vara trygg i en vilbekant och
1.2 Betydelsen av kontinuitet i varden och tillgéng till varm atmosfar

hjalp

2.1 Att vara informerad kontra att inte vara informerad 2. Vara involverad kontra inte

om den dldre personens forsdmrade tillstind involverad i vérd i livets slutskede

2.2 Att ta del i vrd i livets slutskede genom vardplanen
2.3 Att fa stod att delta i vard i livets slutskede

3.1 Att bevittna vardpersonalens strévan att skraddarsy 3. Vara trostad genom att bevittna
vérden efter den dldre personens individuella behov véardpersonalens strivan att lindra
3.2 Att bevittna att den &ldre personen méts med respekt  lidande

Resultatet visade att nirstdende var trygga i en vilbekant och varm
atmosfir. Atmosfiren upplevdes som hemtrevlig och vilkomnande. Miljon
kiandes som de ildre personernas hem genom att de till exempel hade sina egna
mobler, tavlor och mattor. I resultatet framkom det att virdpersonalen skapade
mojligheter for de narstdende att kunna vara pa det siarskilda boendet den sista
tiden. De erbjods kaffe och, mat och mojligheter att sova 6ver. Det var vardefullt
for de narstaende att kunna séaga farvil till den avlidne personen i dennes egen
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siang. Kontinuitet och nérhet till vardpersonalen gjorde att de nérstdende kidnde
sig tryggare. Det framkom ocksé att de narstdende kiande att virdpersonalen hade
en relation med bide den doende personen och de narstdende. Det framkom dock
ocksé i resultatet att de néarstdende var frustrerade 6ver att de inte hade fatt triaffa
négon lakare och ibland upplevdes virdpersonalen som osdkra och for unga.
Vissa sjukskoterskor var okdnda for den dldre personen och de narstdende och
ibland fick de vinta ldnge pa hjilp vilket gjorde de néirstdende frustrerade.
Resultatet visade att de nirstdende uppfattade att det saknades bade tid och
resurser, men att de 4nda upplevde att vardpersonalen férsokte gora sa gott de
kunde utifran sina forutsattningar.

De niarstdende upplevde sig vara bade involverade och inte i varden i livets
slutskede pa de sirskilda boendena. De flesta av de nirstaende beskrev att de
var informerade om den &ldre personens forsdmrade tillstdnd och hade fatt
information kring déendeprocessen. Att inte vara informerad om varden i livets
slutskede upplevdes som stressande och frustrerande. Det framkom ocksd att
nérstdende inte visste vilka forvantningar vardpersonalen hade pad dem och att de
hade ocksd hade onskat mer information kring de praktiska fragorna efter
dodsfallet. I resultatet framkom det att narstdende upplevde att de genom
vardplanen LCP fick mgjlighet att vara en del i varden och att LCP gav stod och
skapade en struktur i varden. Dock saknade de information kring bakgrund till
och syftet med LCP. Resultatet visade att narstdende hade 6nskat tillgdng till
vardplanen dven efter doden for att kunna gora ett avslut. De nirstdende kinde
sig behovda och vardpersonalen bekriftade vikten av deras nédrvaro efter
dodsfallet. De fick till exempel erbjudande om att vara med och vilja klader infor
sista vilan vilket upplevdes som betydelsefullt.

De nirstdende upplevde trést genom att de bevittnade virdpersonalens
strivan att lindra lidande. Narstdende upplevde det vara smirtsamt att se att
den idldre personen hade besvirliga symtom, men att bevittna hur
vardpersonalen stravade mot att hjdlpa och skraddarsy varden efter den aldre
personens individuella behov gav en kinsla av lattnad. Vardpersonalen
uppfattades gora regelbundna bedomningar och f6rsokte anpassa den
medicinska behandlingen efter den dldre personens behov. Ibland saknade de
narstdende forklaringar till den vard som gavs och de forstod inte alltid varfor
den &ldre personen fick smartstillande nar de inte kunde se att den déende
personen hade smirtor. Resultatet visade dock dven att narstdende sag att den
dldre personen behandlades med respekt och vanlighet vilket gav en kinsla av
trygghet. Vardpersonalen upplevdes av nirstdende ha ett professionellt
forhallningssétt och 6nskade att den &dldre personen skulle vara symtomfri och
ville darfor ge den bista mgjliga varden till den doende personen, vilket
upplevdes trostande och respektfullt. Aven efter dodsfallet behandlande
vardpersonalen kroppen med respekt.
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Diskussion

Avhandlingens 6vergripande syfte ar att beskriva vérd i livets slutskede for dldre
personer pa sirskilt boende utifrdn nirstdende och vardpersonals skattade och
berittade erfarenheter. Resultatet visar att majoriteten av de nirstende skattade
att det gavs tillrackligt med hjalp till de dldre personerna med sévél personlig vard
(78,5 %) som sjukvird (93,0 %) (I). De narstdende skattade att den &dldre
personen hade fitt mojlighet att d6 pa onskad plats (94,1 %) (I) och att det oftast
varit sd beskrevs ocksi i intervjuerna (IV). Men resultatet visar ocksd pa hog
forekomst av symtom sdsom smarta (I, IT), andnod (I) och &ngest (IT) hos de dldre
personerna. Viktigt for symtomlindring var att injektioner vid behov fanns
ordinerade for smaérta, illamdende och Aangest, att validerade
smartskattningsinstrument anvidndes och att de dldre personerna hade fatt sin
munhéilsa bedomd (IT). Narstdende upplevde sig trygga pa sdrskilda boendet
genom att de kdnde sig hemma och i en varm och vialkomnande miljé (IV). De
nérstdende upplevde ocksa att de och den déende personen hade en god relation
med vardpersonalen (IV). De beskrev oftast att de var informerade och
involverade i varden (I, IV) och kinde sig trostade genom att bevittna
vardpersonalens striavan att lindra lidande (IV). Resultatet pekar ocksd mot att
den standardiserade vardplanen LCP ger stod till bade nirstdende och
vardpersonal i varden i livets slutskede (III, IV). Efter LCP-implementeringen
kinde sig vardpersonalen tryggare genom att de fick ett gemensamt
forhallningssétt, de fick stod i att anpassa varden utifran den dldre personens
individuella behov och de fick i stod att involvera nirstdende och anpassa
vardmiljon (I1I).

For att fordjupa forstielsen av resultaten kommer de att diskuteras utifran en
modell for palliativ vard — De 6 S:n — samt empiriska studier. Enligt modellen De
6 S:n, bor varden utgé fran den déende personens berittelser om sig sjilv, sin
sjukdom, sina vanor och vad som &r viktigast for henne eller honom. Modellen
syftar till att ge stod i den palliativa virden och kan ses som ett sitt att
kvalitetssikra varden (Ternestedt, Osterlind, Henoch & Andershed 2017). Nir
den dldre personen inte orkar eller har majlighet att berédtta om sina behov, blir
de narstaende och/eller virdpersonal viktiga foretradare.

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

De 6 S:n ar en modell for personcentrerad palliativ vird som vilar pa en
humanistisk grund. Manniskovardet ar grundlaggande i modellen med fokus pa
personens existens (varande) och inte enbart funktion (gorande). Modellen ar en
utveckling och konkretisering av begreppet god dod, hospicefilofin och den
palliativa virdens mal. Grunden for de 6 S:n baseras pa psykiatrikern Avery D.
Weismans forskning som genomférdes pa 60-och 70 talet (Ternestedt et al.

36



2017). Weisman (1979) beskriver att en god dod har personfokus och att det ar
viktigt att den déende personen fir behélla en bevarad sjalvbild, behélla viktiga
sociala relationer, samt erhdlla lindring av fysiskt lidande. De 6 S:n i modellen
representerar begreppen sjalvbild, sjdlvbestdmmande, sociala relationer,
symtomlindring, sammanhang och strategier (se figur 1). Alla S:n illustrerar en
avspegling av hur personen och behoven av vard mots och aterverkar pa
personen, vilket illustreras av att pilarna i figur 1 gir &t bdda hall. Sjdlvbilden
utgor det forsta S:et och de 6vriga S:n ar alla relaterade till sjdlvbilden. De 6 S:ns
inbordes relationer bygger pé en holistisk syn pa personen som illustrerar fysiska,
psykiska, sociala, andliga och existentiella behov. Enligt Ternestedts och hennes
medforfattares beskrivning av modellen, sa behover inte alla 6 S:n vara relevanta
for alla personer eller under hela processen (Ternestedt et al. 2017).

r S-ja[vbestéimmande ‘ l Sammanhang

( Sociala relationer ]\ /
! ‘\*‘ . Symtomlindring ‘

Sjalvbild

Figur 1. De 6 S:n — personen som utgdngspunkt. (Ternestedt et al. 2017).
Tillstand att publicera figuren har erhdllits fran Studentlitteratur och
forfattarna.

e Sjalvbild utgér fran personens beskrivning av sig sjilv, sin sjukdom,
sina vanor och vad som ir viktigast for henne eller honom. For att en god
déd ska uppnds bor den doende personen kinna sig trygg och
hemmastadd i vardmiljon.

e Sjalvbestaimmande belyser personens psykologiska behov, att ha
kontroll och att vara med och bestamma 6ver sitt liv. Sjdlvbestimmande
handlar om mojlighet att utforma den sista tiden utifrdn sina egna
onskemal t ex. vart man vill do eller en 6nskan om vem som ska vara
nirvarande den sista tiden.

e Sociala relationer belyser personens sociala behov, t ex att ha
mojlighet att behalla relationerna med de personer som ar viktiga for
dem.

e Symtomlindring innebir i huvudsak fokus pé det fysiska lidandet och
den kroppsliga omvardnaden. De oOvriga dimensionerna av
symtomlindring berors i de 6vriga S:n.
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e  Sammanhang beskrivs som ett stod att identifiera och méta
existentiella behov utifran en tillbakablick i livet och utgér fran den dldre
personens berittelse om sitt liv.

e Strategier har frimst fokus pd personens moéte med doéden och
onskemél hur den sista tiden ska vara. Varden formas utifran den
enskildes onskemél och om personen har acceptans for sin nira
forestaende dod (Ternestedt et al. 2017).

Betydelse av vardmiljon for att bibehalla sjalvbilden

Resultatet i avhandlingen (I-IV) pekar mot att virdmiljon &r starkt relaterade till
det Ternestedt et al. (2017) beskriver som sjdlvbild (se figur 1). De Ovriga S:en
(sjalvbestaimmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och
strategier) ar alla relaterade till sjdlvbilden (Ternestedt et al. 2017). Vikten av att
skapa en hemlik milj6 genom att inreda ligenheten med den &ldre personens
egna mobler, tavlor och mattor lyftes fram (III, IV). Narstiende till dldre personer
pa sarskilt boende kidnde sig vilkomna i en vilbekant och varm atmosfar vilket
bidrog till 6kad trygghet. De upplevde att virdpersonalen hade ett professionellt
forhallningssétt, behandlade den dldre personen med respekt och vinlighet samt
stravade efter att anpassa varden utifran den dldre och de narstdendes 6nskemal
vilket var trostande (IV). Den dldre personen hade bott en langre tid pd boendet
(I, II). Narstdende beskriver att en bra relation hade utvecklats med vérd-
personalen (IV). De nirstaende lyfte kontinuitet med samma vardpersonal som
nédgot viktigt for en trygg och vilbekant miljo (IV). Genom att LCP hade
implementerats hade virdpersonalen blivit uppmirksammade pa den negativa
betydelsen av bristande personalkontinuitet i virden i livets slutskede, vilket
ledde till férandrade rutiner (III). De nirstdende beskrev att miljon pa sarskilt
boende kidndes som den #ldre personens hem och att det var positivt att den dldre
personen fick do i sin egen séang (IV).

En god relation och kontinuitet har i tidigare studier visat sig vara viktigt for att
de dldre personerna pa sirskilt boende skulle kdnna sig hemmastadda (Falk,
Wijk, Persson & Falk 2013). En annan studie som belyser dldres perspektiv lyfter
ocksa vikten av att kidnna sig hemma pa sirskilt boende, vilket kan uppnés genom
en hemlik vardmilj6 och individbaserad vard (Nakrem 2015). Vikten av att kinna
sig hemmastadd genom att f4 ha sina egna mobler och tillhorigheter har dven
beskrivits i andra tidigare studier (Rigby, Payne & Froggatt 2010; Falk et al. 2013;
Norberg, Ternestedt & Lundman 2017). De dldre personerna 6ver 95 ar beskriver
att de onskar att fa do i sin sidng (Fleming, Farquhar, Brayne & Barclay 2016).

Enligt en studie kring upplevelser av "hemmastaddhet” (at-homeness) och

“hemloshet” (homelessness) inom palliativ vard, beskrivs att hemmastaddhet
skapas i motet mellan personers behov, forvantningar och via miljon (Rasmussen
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& Edvardsson 2007). Valbefinnande relateras till hemmastaddhet och handlar till
exempel om att man kan kinna igen sig och ha tillgang till sina egna saker
(Zingmark, Sandman & Norberg 2002; Galvin & Todres 2011). Att fi ha sina egna
saker runt om sig skapar en kinsla av hem (van Hoof et al. 2016). Aldre personer
med demens som bor pa sarskilt boende alternerar mellan att kdnna sig som
hemma och inte hemma. Att vara hemma beskrivs i studien som att inte vara
ensam, vara tillsammans och att ha ett gemensamt rum pé avdelningen. Att inte
kinna sig hemma beskrivs som att sakna nirstiende, att inte fa bestdmma sjilv
vad som ska goras och att vara uttrikad (Norberg, Ternestedt & Lundman 2017).
Tidigare resultat visar att vardpersonal strivade efter att lara kdnna den aldre
personen pa det sirskilda boendet. De forsokte ocksa respektera den &ldres
integritet, forsokte skapa bra relationer med den dldre och dennes narstéende.
Vardpersonalen forsokte ocksé skapa en vardag och forbereda den dldre personen
infor vardagliga handelser och dven sikerstélla kontinuitet (Saarnio, Bostrom,
Hedman, Gustafsson & Ohlen 2017). En litteratursammanstillning bekriftar att
det ar viktigt att skapa en hemliknande miljo och att respektera den doende
personens integritet (Sagha Zadeh et al. 2017). Det 6verensstimmer ocksd med
vart resultat dar de narstdende beskrev att de kidnde sig som hemma pa det
siarskilda boendet, upplevde sig vara respekterade och hade bra relation med
vardpersonalen (IV).

Narstiende och vardpersonal som foretriadare for att den
dldre personen ska kunna bibehaélla sjalvbestammande i livets
slut

Resultatet i avhandlingen (I-IV) visade pé att nirstdende och vardpersonal ar
viktiga foretridare for att den &ldre personen ska kunna bibehalla
sjalvbestdmmande i livets slut (se figur 1). Samspel mellan den dldre personen,
de nirstdende och virdpersonalen kan sévdl hindra som framja
sjalvbestimmande (Ternestedt et al. 2017). Ett hinder for sjalvbestimmande
som vi belyser i avhandlingen kan ha varit att mer dn hélften av de &ldre
personerna hade demenssjukdom (53,0 %) och att ménga (65,1%) var
medvetslosa delar av eller hela tiden i livets slutskede (I).

Majoriteten av de nirstdende skattade att de var mycket eller ganska delaktiga i
besluten om den dldres vard (82,3 %) och att inga beslut togs mot deras vilja
(91,8 %). Majoriteten (79,6 %) rapporterade ocksa att inga beslut togs mot den
dldre personens vilja, 4,4 % rapporterade att beslut togs mot den dldre personens
vilja och 16 % rapporterade att de inte visste om négot beslut togs mot den #ldre
personens vilja (I). Resultatet visade ocksa att de skattade att flertalet av de dldre
personerna hade avlidit pd 6nskad plats (94,1 %) (I). Sarskilt boende upplevdes
som en naturlig plats att d6 pa av narstdende (IV). Varden pa sirskilt boende har
tidigare beskrivits som professionell, individualiserad och baserad pa den &ldre
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personens behov (Kaarbo 2011). I tidigare studier diar narstaendeperspektiv har
belysts, har vikten av att vara involverad i beslut gillande den &ldre personens
vard framkommit och att de nérstdende kan kdnna sig misslyckade nér deras
forsok att foretrada sin dldre anhoriga inte fungerar (Lopez, Mazor, Mitchell &
Givens 2013). En studie visade ocksé att dldre personer vill 6verlamna beslut till
sina nirstdende och till den virdpersonal som de har fortroende f6r (Romo,
Allison, Smith & Wallhagen 2017). I de olika studierna infor den héar
avhandlingen hade de dldre bott ungefar 1,6 ar (I) och 2,1 r (II) pa sarskilt
boende, och de hade ddrmed haft tid att utveckla en relation med vérdpersonalen.
Det framkom ocksé att de nirstdende upplevde att de, den dldre personen och
vardpersonalen hade en bra relation (IV).

I avhandlingen framkom att vardpersonalen forsokte anpassa varden utifran de
dldre personernas onskemal (III). De nirstdende sig ocksad vardpersonalens
striavan att skraddarsy varden efter den dldre personens individuella behov (IV).
Bollig, Gjengedal och Rosland (2016) har rapporterat att under tiden &ldre
personer bodde pa sarskilt boende varierade uppfattningen om huruvida de fick
bestimma sjélva eller inte samt hur de 6nskade att varden skulle vara. Tidigare
forskning pekar pa att vardpersonalen upplever att det ar svart att prata med den
dldre personen p sirskilt boende kring déden (Osterlind, Hansebo, Andersson,
Ternestedt & Hellstrom 2011; Beck 2013). Aldre personer beskriver ocksi att
vardpersonalen inte har pratat med dem och att de inte har blivit bemé&tta som
den person de ar (Franklin, Ternestedt & Nordenfelt 2006). I en studie skattade
de narstaende att de sag att vardpersonalen forsokte varda den dldre personen pa
bista sitt, vilket gjorde att de kdnde sig nojda med varden (Irving 2015). I arbetet
med personcentrerad palliativ vard ar det darfor viktigt att vardpersonalen och
de nirstdende forsoker forstd hur den &ldre personen tidnker och kianner
(Ternestedt et al. 2017).

Stravan att bevara sociala relationer

Resultatet i avhandlingen (III, IV) visade att vardpersonalen striavade efter att
skapa forutsattningar for att de dldre skulle fa bevara sina sociala relationer (se
figur 1). Ternestedt et al. (2017) lyfter fram vikten av att bibehélla relationen till
varandra, bade for den nirstdende och den som ar ddende. I studierna inom
avhandlingen har vardpersonalen beskrivit att de upplevde att nirstdende blev
tryggare nir de erbjods att delta i virden av den #ldre personen (III). De
nérstdende som hade fatt stod att delta i virden upplevde ocksi att de var
behovda och hade en viktig uppgift (IV). I en tidigare studie skattade narstdende
att om de var involverade, s var de mer néjda med varden pa séarskilt boende. En
tidigare studie har ocksd pekat pa att en viktig faktor for en god dod &r att fa
behilla sina sociala relationer (Kastbom, Milberg & Karlsson 2017). Aven for
narstdende har det rapporterats vara viktigt att moétas av en vilkomnande
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atmosfir (Kaarbo 2011; van Hoof et al. 2016) och att vardpersonalen behandlar
dem med respekt och mojliggor att de kan nirvara den sista tiden (Kaarbo 2011).
Béde praktiskt och emotionellt stéd av vardpersonal vid vérden i livets slutskede
ansags viktigt, eftersom ménga av de nirstdende aldrig har varit med om att en
anhorig avlider (Fryer, Bellamy, Morgan & Gott 2016). I tidigare studier har det
ocksa beskrivits att narstdende som har fatt vara involverade och delaktiga har
varit mer positiva till virden (Kaarbo 2011; Irving 2015). Studierna i den har
avhandlingen visar att de narstdende oftast har fatt erbjudande om att delta i
varden i livets slutskede (IV), vilket Gverensstimmer med vardpersonalens
berittelser (IIT). Detta kan ocksé ha bidragit till att de nirstiende i hog grad har
kiant sig respekterade och att det kan ha underlittat for dem att bevara sociala
relationer.

I studiernas resultat framkom ocksa att de nirstiende tyckte det var viktigt med
kontinuitet och att de och den dldre hade en relation till vardpersonalen (IV).
Aven vérdpersonalen upplevde att kontinuitet var viktigt och de hade ocksa
dndrat sina rutiner nir avsaknad av kontinuitet uppdagades (III). En tidigare
studie pekar pé vikten av att ha en relation och kontinuitet, eftersom det skapar
bra forutsattningar for en god dod (Holdsworth 2015). En annan studie visade att
dldre personer pa sirskilt boende hade bittre psykisk hilsa om de hade bra
sociala relationer och om de kénde att personerna runt om brydde sig om dem
(Drageset, Dysvik, Espehaug, Natvig & Furnes 2015).

Bristande symtomlindring av smirta, illamaende, andnod och
angest

Resultatet i studierna inom den hir avhandlingen visar pa bristande
symtomlindring nar det giller smarta (I, IT), illaméaende (II), andndd (I, IT) och
ngest (II) i samband med vard i livets slutskede pa sirskilt boende. Aven tidigare
resultat har pekat pa hog forekomst av symtom i vard i livets slutskede pa sarskilt
boende (Smedbick et al. 2017) och att dngest och smérta ar de vanligaste
symtomen hos dldre personer pa sidrskilt boende. I livets slutskede ckade
forekomsten av andnod (Hendriks, Smalbrugge, Galindo-Garre, Hertogh & van
der Steen 2015; Sampson et al. 2017). Ternestedt et al. (2017) menar att symtom
har flera dimensioner som paverkas av fysiologiska, psykologiska, sociala och
omgivningsmassiga faktorer (se figur 1) och dirmed kan lindras pé olika sitt.

Ett hinder for att identifiera symtom som framkom i studierna var att personen
lider av demenssjukdom och darmed har svart att kommunicera och/eller att
personen ar medvetslos eller okontaktbar (I). For att kdnna igen symtom &r
viktigt att ldra kdnna den dldre personen, nigot som beskrivs i en studie som
involverar underskéterskor som vardar personer med demenssjukdom pa
hospice, sjukhus och sirskilda boenden (De Witt Jansen et al. 2017b). En tidigare
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studie visar att vardpersonal pa sérskilt boende upplever att de ibland forstér att
den &ldre personen har besvar forst nir de blir rastlosa och uttrycker angest,
rddsla och forvirring (Odbehr, Kvigne, Hauge & Danbolt 2014).
Beteendeforandring kan vara en indikation pa att den aldre personen med
demenssjukdom pé sarskilt boende har smirta eller andra symtom (Koppitz et al.
2016; De Witt Jansen et al. 2017b). Sjukskoterskor beskriver svarigheter att
bedoma om den dldre personen med demenssjukdom har smairta (Monroe,
Parish & Mion 2015; Burns & Mcllfatrick 2015). Sjukskoterskor beskrivs som en
nyckelperson for smartlindring hos personer med demens, men brist pé kunskap,
utbildning och hog arbetsbelastning beskrivs som ett hinder for adekvat
symtomlindring. Svérigheten att identifiera sméarta hos personer med
demenssjukdom kan bidra till en felaktig medicinering med psykofarmaka
istéllet for analgetika (Burns & Mcllfatrick 2015). Sjukskoterskornas formaga att
kidnna igen om den &ldre personen upplevde smirta var beroende av deras
erfarenhet, kommunikation med nirstiende, kommunikationen i teamet och
relationen med den idldre (Monroe, Parish & Mion 2015). Avhandlingen visade
att de narstaende inte alltid férstod varfoér personalen gav symtomlindring och
att de ibland heller inte kunde se att den dldre personen hade symtom som
behovde lindras. De beskrev samtidigt att de tyckte att det var svart att se den
dldre personen lida (IV). Fleming et al. (2017b) visade att nirstiende ménga
ganger var osikra pa vilka symtom den dldre personen hade och om behandling
hade négon effekt (Fleming et al. 2017b).

Resultatet i studierna indikerar att en mojlighet till battre lindring av symtom kan
vara att anvidnda validerade smartskattningsinstrument (II). Socialstyrelsen har
nyligen rekommenderat att smértskattning, bor goras pa alla personer (100 %)
under deras sista levnadsvecka, och ar ett av de prioriterade maélen for att
optimera smart- och symtomlindring (Socialstyrelsen 2017d). En studie som
visade att anvindning av smartskattningsinstrument har en positiv effekt pa
lindring av symtom, forklarar att detta bidrar till att personalen blir mer
medvetna om smirtan (Mamhidir et al. 2017). Underskoterskor rapporteras ha
behov av mer kunskap om smirta och smartskattningsinstrument, och studien
pekar pa att det kan vara ett sitt att forbattra varden (De Witt Jansen et al.
2017b). Sjukskoterskor beskriver svarigheter att anvdnda traditionella
smartskattningsinstrument till personer med demenssjukdom (Burns &
Mcllfatrick 2015). For att skatta smarta hos personer med kognitiv pdverkan kan
till exempel Abbey Pain Scale (Abbey et al. 2004) eller Doloplus 2 (Torvik et al.
2010) vara ett viktigt komplement (Regionala cancercentrum i samverkan 2016).

Studie (IT) i avhandlingen visar pa ett samband mellan helt lindrade symtom och
ordinerade injektioner vid behov mot smairta, illamdende och &ngest. Det
framkom dock i resultatet att ndstan samtliga som hade smarta (97,6 %),
illaméende (97,0 %), &ngest (90,4 %) dven hade fatt injektion vid behov ordinerat
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(ID). Socialstyrelsen har lyft injektion vid behov mot smérta och angest som en av
de prioriterade malnivderna (= 98 %) eftersom det ar viktigt med en effektiv
smart- och symtomlindrande behandling i livets slutskede (Socialstyrelsen
2017d). I tidigare studier har det framkommit att injektion vid behov mot smérta
och édngest i hogre grad finns ordinerat vid cancersjukdom &n vid exempelvis
stroke (Eriksson, Millberg, Hjelm & Friedrichsen 2016) eller hjartsjukdom
(Brannstrom, Higglund, Fiirst & Boman 2012). I en ny studie kring
symtomlindring pa sirskilt boende var ordination av injektion vid behov mot
smaérta (79,5 %) vanligast forekommande, 6ljt av injektion mot angest (68,2 %)
medan mindre adn hélften hade ordination av injektion vid behov mot illaméende
(45,6 %) (Smedbick et al. 2017). Sjukskoterskor upplever att det ibland ar svart
att administrera ladkemedel i vard i livets slutskede eftersom personerna lider av
exempelvis oro, dngest eller kakexi. Det har ocksa framkommit att om relationer
mellan ldkare och sjukskéterskor ar daliga kan det paverka och skapa svarigheter
samt ge fordrojning av symtomlindringen (De Witt Jansen et al. 2017a).
Resultaten i studie IV visar att narstdende upplevde att de ibland fick vanta lange
pd att sjukskoterskan skulle komma. En orsak till detta kan vara att
sjukskoterskorna pa de sarskilda boendena arbetar konsultativt och inte alltid
finns pa plats pa under kvéllar och helger.

Resultaten visar ocksa pé ett samband mellan att vara helt symtomlindrad och att
munhilsan har blivit bedémd (II). En tidigare studie visar att munhalsan endast
bedoms for drygt 50 procent av personer den sista veckan. Munhélsan bedémdes
négot oftare bland personer med stroke (65,1 %) jamfort med personer med
cancersjukdom (62,4 %) (Eriksson et al. 2016). Socialstyrelsen har lyft upp
munvard som en av de prioriterade mélnivaerna (= 90 %) eftersom besvir i
munnen kraftigt kan paverka livskvaliteten (Socialstyrelsen 2017d). I en studie av
Kaarbo (2011) rapporteras att narstaende har lyft fram att munhélsa ar viktigt for
god vard i livets slutskede. I en annan studie rapporteras att mindre &n hélften av
vardpersonalen pé sarskilt boende skattade att de hade tillrackligt med kunskap
(39 %) och en rutin f6r munvard (25 %) till déende personer (Kvalheim, Strand,
Husebo & Marthinussen 2016).

Att vara i sitt sammanhang ocksa nira doden

Ternestedt et al. (2017) menar att sammanhang i enlighet med modellen med de
6 S:n innebér att fi samtala om doden, sin livsberittelse, existentiell ensamhet
och att skapa mening (figur 1). Resultaten fran studierna i den hir avhandlingen
visar att de nirstdende (I) som regel hade informerats om att déden var néra
forestdende (I, IV), men det framkom ocksé att de nérstiende, om de inte var
informerade, kunde uppleva frustration (IV). Resultaten visar ocksad att
vardpersonalen genom anvindningen av LCP kinde stod att prata om
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existentiella fragor (III) och narstdende upplevde till exempel att den &ldre
personens religiosa och andliga behov beaktades (I, IV).

Att vara forberedd infor sin egen dod, dr ndgot som har rapporterats vara viktigt
enligt personer med cancersjukdom inom hemsjukvard och sjukhusvard
(Kastbom, Millberg & Karlsson 2017). Aldre personer beskriver en process av att
acceptera sin situation och att se doden som en naturlig del av livet. Att bo pa
sarskilt boende upplevs som en ambivalent tid, mellan liv och dod av de aldre
(Bollig, Gjengedal & Rosland 2016). Att som nirstdende ha accepterat att en dldre
person ar doende kan ge mojlighet att forbereda sig infor deras dod (Holdsworth
2015). Tidigare resultat visar att narstiende som inte ar involverade i varden,
deltar i vardbesluten eller saknar viktig information ibland kan kénna angest och
skuld. Narstdende rapporteras ocksa onska mer information om bedomning av
symtom och hjialp med symtomlindring nar den &ldre personens tillstand
forsamras (Frey, Foster, Boyd, Robinson & Gott 2017). En studie visar att
nirstiende tycker det ar viktigt att veta att deras boende ir trygga, samt att vid
forsamring snabbt fa besked av vardpersonalen (Lopez et al. 2013). Resultaten
fran studierna i den har avhandlingen visar att de flesta (86,2 %) av de nirstdende
hade informerats om att doden var néara forestdende (I), men det framkom ocksé
att om de inte var informerade s& kunde detta skapa frustration (IV), nagot som
kan tolkas som bristande sammanhang. Béttre information och lyhordhet infor
de nirstaendes upplevelser kan troligen bidra till 6kad kénsla av sammanhang.

Sammanhang kan ocksd relateras till andlighet och religios Overtygelse
(Ternestedt et al. 2017). Enligt resultaten i vara studier skattade nastan tre
fjardedelar (72,3 %) av de nirstdende att den &dldre personens personliga och
religiosa 6vertygelse beaktades av vardpersonalen (I), vilket liknade narstaendes
berittelser om vikten av att tillgodose den dldre personens existentiella behov
(IV). Odbehr et al. (2014) har visat att virdpersonal anser att religiésa behov ar
viktiga att tillgodose for att ge hopp och bekrifta den dldre personen men tyvarr
diskuterades detta sillan enligt vardpersonalen.

Standardiserad vardplan som strategi for att fokusera pa den
daldres mote med doden

Resultatet av studierna i avhandlingen pekar mot att anvdndningen av den
standardiserade vardplanen LCP kan vara en strategi for att fokusera pa den
dldres mote med doden (III, IV) (jfr figur 1) (Ternestedt et al. 2017). Enligt
resultaten uttryckte vardpersonalen att de hade fatt ett mer gemensamt
forhallningssétt och arbetade mer som ett team efter att LCP implementerades
(111). Béde vardpersonalen och de nirstdende kdnde stod genom att varden var
strukturerad genom LCP (III, IV). Det upplevdes ocksd som positivt att de
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nirstdende kunde ta del av varden genom att LCP-dokumentet var placerat i den
dldre personens lagenhet (IV).

Vérdpersonalen hade ett gemensamt forhéllningssétt och det blev tydligt for dem
att det var vard i livets slutskede det nu handlade om (III). Detta Gverensstammer
med resultatet i en tidigare studie frdn sjukhusvard som visade att
vardpersonalen upplevde att perspektivet dndrades till att i hogre grad lindra
lidande nér vérden strukturerades utifrdn LCP och det blev darmed tydligare hur
varden skulle utformas. Studien framhaller dock ockséd att virden maéste vara
individualiserad och anpassas for att utga frin den déende personens 6nskemél i
situationen och inte bara folja vardplanens struktur (Sleeman et al. 2015).
Resultaten fran studierna i den har avhandlingens visar ocksé att vardpersonalen
strivade efter att anpassa varden efter den dldre personens individuella behov
(IIT) vilket ocksé bevittnades och viardesattes av de nirstaende (IV).

Resultaten visar att vardpersonalen och de néarstadende kénde stod genom att den
dldre personen vardades utifran LCP (III, IV). Narstadende upplevde dven att de
var mer delaktiga i virden genom LCP, vilket gjorde att de kénde sig trygga (IV).
Wilkinson et al. (2015) visade att ndr man anviande LCP pa sjukhus, palliativa
sjukhusavdelningar och kommunala palliativa vardavdelningar forbattrades
kommunikationen med den dodende och narstdende. Dessutom oOkade
ordinationer av likemedel for symtomlindring vid behov liksom antalet
rutinmissiga symtombedémningar (Wilkinson et al. 2015). Vardpersonal pa
sarskilt boende har ocksa rapporterats uppleva att LCP effektivt stodjer dem och
fraimjar varden (Clark, Marshall, Sheward & Allan 2012b). Vardpersonal pa
sarskilt boende har i en annan studie rapporterats uppleva att LCP fungerar som
ett hjalpmedel kring kommunikation och pAminner vardpersonalen om malen f6r
varden. Det framkom dock att virdpersonalen ocksd upplevde att det innebar
dubbeldokumentation att arbeta med vardplanen och att de var osidkra pa om de
nirstiende var tillrackligt informerade om att virden strukturerades utifran LCP
(Lemos Dekker, Gysels & van der Steen 2017).

Resultatet visar att LCP i pappersformat kan upplevas bade som en mojlighet och
ett hinder av vardpersonalen (III). For de nirstdende upplevdes LCP vara en
mojlighet att vara mer involverad i varden (III, IV). Hindret f6r vardpersonalen
var bland annat att de inte kinde sig tillrackligt forberedda for moétet med den
dldre personen och de nirstdende eftersom dokumentet var placerat i den dldre
personens lagenhet. Att LCP-dokumentet var placerat inne hos den &ldre
personen gjorde att det kunde vicka svira fragor angdende virden hos
narstdende och att virdpersonalen kunde ha svért att svara (III). I en annan
studie rapporterades att det faktum att dokumentet 1ldg bredvid den &ldre
personens siang var nagot som av vardpersonalen uppfattades som en form av tyst
kommunikation om att fokus i varden nu hade dndrats (Sleeman et al. 2015). Ett
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hinder i anvindningen av LCP som ocksa har framkommit i vara studier ar att
varden inte alltid kan struktureras utifran LCP eftersom den ordinerande lakaren
endast arbetade dagtid. Detta har dock resulterat i att man i storre utstrickning
arbetar proaktivt (III). Det framkom ocksd som ett hinder att de nérstdende
ibland inte fick information om den &ldre personens forsamrade tillstind av
ldkaren (IV). I en tidigare studie framkom & andra sidan att kommunikationen
med ldkare géllande nérstdendes 6nskemal om samtal kring vard och behandling
forbattrades efter implementering av LCP (Ekestrom, Olsson, Runesdotter &
Fiirst 2014).

Metodreflektion

Den hir avhandlingen bestar av tva kvantitativa (I, IT) och tva kvalitativa (II1, IV)
studier. Att anvinda flera olika metoder kan skapa forutsattningar for en mer
fordjupad kunskap (Polit & Beck 2014). For att utvirdera vardkvalitén i livets
slutskede har kvantitativa metoder anvénts vilket inkluderar frageformular och
beskrivande och jamforande statistik (I). For att utvardera faktorer associerade
till symtom och symtomlindring har registerdata och logistisk regression anvints
(IT). Kvalitativ metod har anvants genom intervjuer och kvalitativ innehéllsanalys
for att fA en djupare kunskap och forstaelse omkring vardpersonal och
narstaendes erfarenheter om vard i livets slutskede pé sarskilt boende (111, IV).
Avhandlingen har en retrospektiv design (jmf Earle & Ayanian 2006), vilket kan
vara en svaghet eftersom det finns risk for sa kallad recall-bias, det vill sdga att de
som svarar pa enkéterna kan ha glomt (Polit & Beck 2014).

Istudierna inom avhandlingen hade méanga av de é&ldre personerna
demenssjukdom eller var medvetslosa hela eller delar av tiden. Det hade darfor
varit svart for dem att delta i intervjuer eller skatta hur de upplevde varden. For
att fa en djupare forstaelse om vard i livets slutskede har narstdende och vard-
personals skattningar och berittelser anvints. Att anvinda nérstdende eller
vardpersonal som deltagare i studier kan ge kunskap kring vard i livets slutskede
pa ett unikt satt jmf Broberger, Tishelman & von Essen 2005). Men en risk med
att inkludera nirstdende kan vara att de péverkas emotionellt av att deras
narstiende nyss har avlidit, vilket kan paverka deras svar (jmf Addington-Hall &
McPherson 2001). I tidigare studier har det framkommit en godtagbar skillnad
mellan personer och deras nirstdendes skattningar (Quinn, Dunbar & Higgins
2010; Henoch, Lovgren, Wilde-Larsson & Tishelman 2012). En studie visar att
overensstimmelsen av skattade symtom (t.ex. smairta, angest, illaméende,
andnod) mellan sjukskoterskor och den déende personen pa hospice verkar oka
med tiden som personen bor pé hospice (de Graaf, Zweers, de Graeff, Stellato &
Teunissen 2017). I vara studier hade manga av de ildre bott en langre tid pa
sarskilt boende och hade en relation till vardpersonalen (I-IV), vilket skulle
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kunna skapa bittre forutsdttningar for vardpersonalen att bedoma den dldre
personens vardbehov.

Kvantitativ metod

I studie I gjordes urvalet konsekutivt genom att de narstdende till dldre personer
som avled pa sarskilt boende under tidsperioden for interventionsstudien erbjods
att delta i studien. Den narstaende som tillfrigades var den narstiende som varit
mest ndrvarande hos den dldre personen pa det sarskilda boendet den sista tiden.
Kontaktsjukskoterskan formedlade kontaktuppgifter till forskargruppen. Urvalet
kan ha paverkat resultatet genom att de som hade mest positiva erfarenheter eller
mest negativa erfarenheter kan ha tackat ja till att delta. Svarsfrekvensen var 43,4
procent, vilket kan anses som acceptabelt vid forskning inom vérd i livets
slutskede (Preston et al. 2013). Forskargruppen tog beslut att inga paminnelser
skulle skickas ut eftersom nagra av de narstaende blev frustrerade av detta. Detta
kan vara en svaghet eftersom svarsfrekvensen kunde ha 6kat vid paminnelser.
Extern validitet beskriver hur generaliserbart resultatet dr och i studie I ar data
hamtat frén en kommun i norra Sverige vilket kan gora det vara svart att 6verfora
till andra kommuner. Bortfallet kan ocksa paverka den externa validiteten
(jmf Polit & Beck 2014).

I studie I valdes frageformularet VOICES eftersom det stimmer 6verens med
syftet att mita vardkvalitet nir det géller vard i livets slutskede pé sarskilt boende
och det har tidigare utvirderats som att det haller god validitet och reliabilitet
(Addington-Hall & McPherson 2001). VOCIES ir utvecklat i England och har
anviants vid ett flertal studier kring vard i livets slutskede. Enligt tidigare studier
skulle frageformuliret kunna anvindas till kvalitetsforbattring (Addington-Hall
& McPherson 2001; Teno, Clarridge, Casey, Edgman-Levitan & Fowler 2001).

VOICES oversattes metodiskt fram och tillbaka mellan engelska och svenska,
sedan gjordes ett pilottest pad en tankbar deltagargrupp for att validera
oversattningen. Efter vissa kontextuella fordndringar anvindes VOICES (jmf Cull
et al. 2002) i studie I. En nyligen publicerad studie har 6versatt VOICES och
validerat frageformulidret pa liknande sitt genom Gversittning, kulturanpassning
och pilottest med 35 personer. Resultatet validerar att VOICES ar applicerbart i
svensk kontext efter kulturanpassning (O’Sullivan, Ohlen, Alvariza & H&kansson
2017).

For att undersoka eventuella skillnader mellan grupperna har vi anvint bade
beskrivande och jamforande statistik. Data har dikotomiseras i de tva
aldersgrupperna dldre < 85 och éldre dldre > 85 ar. Ett alternativ hade varit att
anvinda medelvirdet eller medianvirdet for indelning av grupperna, detta for att
grupperna skulle vara ungefir lika stora. Eftersom grupperna var olika stora, fick
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analysmetoderna viljas med hinsyn till detta. Aven flervalsfrigorna i VOICES
har dikotomiseras for att testa eventuella skillnader mellan aldersgrupperna.
Dikotomiseringen gjordes genom att det mest positiva alternativet jamfordes
med alla andra alternativ, utifrén hur instrumentet har anvéants i tidigare studier
(jmf Young, Rogers, Dent & Addington-Hall 2009). Deltagarna hade olika
relationer (merparten var dottrar eller soner, 83,6 %) med de avlidna, vilket kan
ha péverkat resultatet beroende pa hur vél de kinde den dldre personen, men i
studien har inte deras relationer undersokts. Resultatet ger en riktning nir det
géller hur nirstdende upplever den sista tiden pa sarskilt boende. For att fi en
djupare kunskap kring vérd i livet slutskede och eftersom resultatet i studie I
visade pd hog forekomst av smirta och andndd, gjorde vi dven en nationell
registerstudie (II).

I studie II anvidndes data frén SPR for att undersoka vilka faktorer som har
samband med lindring av smairta, illamaende, angest och andn6d. Det ar ett
nationellt register vilket ar en styrka eftersom det ar ett stort urval och eftersom
enheter fran hela landet har deltagit. En urvals-bias skulle kunna férekomma
genom att enheterna som ar intresserade av palliativ vard dr de som ar
registrerade i SPR. Enligt SPR:s arsrapport var 290 kommuner representerade i
SPR (SPR 2017a), vilket kan ses som en styrka. En annan mgjlig urvals-bias skulle
kunna vara att alla enheter inom sarskilt boende inte ar anslutna till SPR, dock
var den totala tackningsgraden i SPR 2016 64,3 procent av alla dodsfall i Sverige
(SPR 2017a). Alla forvintade dodsfall inkluderades utifran att syftet var att
undersoka palliativ vard pa sarskilt boende. SPR har validerats i tidigare studie
(Martinsson et al. 2011) samt har bedomts ha god anvéandbarhet (Lundstrom et
al. 2012). Frageformularet har omarbetats och utvecklas kontinuerligt och har
nyligen validitet testas vilket visade att mellan den avlidnas journal och
dodsfallsenkiten var det god validitet (jmf Martinsson, Heedman, Lundstrom &
Axelsson 2017) och den enkit som har anvints ar versionen fran med 1 oktober
2015.

Analyserna genomfordes med logistisk regression, bade univariat och multipel.
Resultaten frdn multipla logistiska regressionsanalyserna har héar presenterats
separat for smarta, illamdende, &ngest och andnod med OR, 95 procents
konfidensintervall och p-virde. Trots att vissa av de oberoende variablerna inte
var signifikanta i univariat logistisk regressionsanalys, inkluderades dessa
faktorer i de multipla logistiska regressionsanalyserna. Detta beslut grundade sig
pé att ndr ovriga variabler justeras i den multipla logistiska regressionsanalyserna
kan dessa faktorer bli signifikant associerade trots att det inte framkom i den
univariata logistiska regressionsanalysen. Till exempel i analysen for illaméende
var forekomst av trycksar inte signifikant i den univariata logistiska
regressionsanalysen men diremot signifikant i multipel logistisk
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regressionsanalys (se tabell 5). Eftersom det ar en tvirsnittsstudie sa tillater inte
metoden att nagra slutsatser om orsakssamband dras av resultatet.

Kuvalitativ metod

I studie III och IV har kvalitativ innehéllsanalys anvints eftersom syftet med
studierna var att beskriva vardpersonalens och narstdendes erfarenheter av vard
i livets slutskede. Trovdrdigheten i en kvalitativ innehéllsanalys utvdrderas
genom giltighet, pdlitlighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet (Graneheim &
Lundman 2004; Graneheim, Lindgren & Lundman 2017). For att oka
trovdrdigheten ar det viktigt att beskriva hela forskningsprocessen, som till
exempel val av kontext, val av data och datainsamlingsmetod, hur valet av
analysenhet gjordes, att beskriva utvecklingen av teman och kategorier samt att
beskriva tolkning och hur resultaten presenteras av analysen (Elo et al. 2014). For
att 6ka trovdrdigheten har intentionen varit att beskriva urvalsprocessen sa
noggrant som mdajligt (ITI, IV). Deltagarna var bade kvinnor och mén i varierande
aldrar vilket kan 6ka giltigheten (111, IV). I studie III tillhorde deltagarna olika
yrkesgrupper och de hade olika l&ng arbetserfarenhet. I studie IV hade de
narstidende olika relationer till den &dldre personen, vilket mdjliggjorde en
variation i texten. Att anvianda kvalitativ innehéllsanalys syftar till att beskriva
variationer genom att identifiera skillnader och likheter (Graneheim & Lundman
2004). I studie IIT och IV har deltagare frén 8 av 10 sirskilda boenden deltagit,
vilket 6kade mojligheten till variation och mgjlighet att identifiera skillnader och
likheter (111, IV).

I studie III har fokusgruppsintervjuer och individuella intervjuer anvints. Tva
stycken individuella interjuver inkluderas eftersom de tva enskilda ldkarna inte
hade mojlighet att delta i fokusgruppsintervjuerna (III). Att kombinera
fokusgruppsintervjuer och individuella intervjuer kan ge ett rikare och mer
omfattande resultat; individuella intervjuer kan bekréfta resultaten fran
fokusgruppsintervjuerna (Lambert & Loiselle 2008). Styrkan med fokusgrupps-
intervjuer kan vara att samtalsledaren kan belysa eventuella skillnader mellan
deltagarnas upplevelser. En svaghet kan vara den paverkan detta skulle kunna ha
pé deltagarna och interaktionen mellan deltagarna (Morgan 1996). Det ar ocksa
viktigt att alla deltagare kdnner sig bekvima under intervjuerna (Polit & Beck
2014). Fokusgruppsintervjuerna genomférdes med varje yrkesgrupp for sig for
att forhindra kommunikationsproblem pa grund av hierarki mellan yrkes-
grupperna. Deltagarna interagerade med varandra genom att samtycka eller
argumentera for olika erfarenheter (I11).

Istudie III och IV har enskilda intervjuer anviants (jmf Mishler 1986). Berattandet

har skett flytande och fritt vilket kan vara ett tecken pé att deltagarna har berattat
det som var viktigt for dem. For att ytterligare stimulera berittandet har en
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intervjuguide med uppfoljningsfragor anvants (III, IV). Uppfoljningsfragor
stilldes for att stimulera berdttande och for att f4 en djupare kunskap kring
virdpersonalens erfarenheter av vard i livets slutskede, béde i
fokusgruppsintervjuerna och i de individuella intervjuerna med ldkare, vilket gor
forskaren till en medskapare av texten. Att anvinda en frageguide forsdkrar att
ingen del gloms bort och stiarker pdlitligheten genom att samma fragor stélls 6ver
tid (Graneheim & Lundman 2004).

Giltigheten i studierna kan 6ka genom att forsoka beskriva vilken metod och hur
data har anvants. I analysen har kvalitativ innehallsanalys anvints, eftersom
syftet med studierna har varit att beskriva erfarenheter av vard i livets slutskede
(mf Graneheim & Lundman 2004). Tva personer i forskargruppen (MB, OL) har
stor erfarenhet av kvalitativ innehallsanalys. For att oka giltigheten har
analysprocessen beskrivits sd noggrant som mgjligt. Analysen paborjades genom
att forskarna forutsittningslost laste texten. Sedan delades texten in i
meningsenheter, en process som sedan validerades mellan forskarna for att 6ka
trovdrdigheten i analysprocessen (jmf. Graneheim & Lundman 2004). Under
hela processen fran den forsta lasningen av texten till dess att underteman (IV)
och teman (III, IV) konstruerades, triffades forskarna kontinuerligt for att
diskutera analysen och verifiera resultatet vilket kan oOka tillforlitligheten
(jmf Graneheim & Lundman 2004). I studie III sorterades koderna utifran
likheter och skillnader i grupper som direfter abstraherades till fyra teman
(jmf Patton 2002). I studie IV sorterades koderna utifrén likheter och skillnader
i grupper och darefter framtradde sju underteman och tre teman (jmf Graneheim
& Lundman 2004). Analysprocessen gick fram och tillbaka till dess att konsensus
uppnaddes. Tillforlitligheten kan ocksa 6kas genom att i studierna visa hur vil
data ticks av teman och underteman, att relevant data ar inkluderad och
irrelevant data exkluderad (Graneheim & Lundman 2004).

Genom att beskriva studiernas kontext i avhandlingen, hur urvalet ar gjort,
bakgrundsfakta om deltagarna, samt hur datainsamlingen och analysen har
genomforts, 6kar mojligheten till dverforbarhet. Citat fran originaltexterna har
inkluderats for att ge lasaren mojlighet att sjdlv tolka resultatet (III, IV) (jmf
Graneheim & Lundman 2004). Slutligen ar dock 6verforbarheten upp till lasaren
att bedoma.
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Konklusion och kliniska implikationer

Resultaten av studierna i den har avhandlingen pekar pd hog vardkvalitet i livets
slutskede pa sarskilt boende genom god omvardnad, men resultatet pekar ocksa
mot inadekvat symtomlindring och hog forekomst av smérta, andnod och angest
de sista dagarna i livet.

Det framkom ett tydligt samband mellan ordinerade injektioner vid behov och
symtomlindring av smaérta, illamdende och &ngest. Resultatet indikerar &dven
vikten av att anvidnda smartskattningsinstrument och goéra munhélso-
bedomningar for symtomlindring vid vard i livets slutskede. Séledes kan ett saitt
att oka vardkvaliteten for déende personer pa sarskilt boende vara att det finns
ordinerade injektionslikemedel vid behov mot vanliga symtom, att anvinda
validerade smartskattningsinstrument och att gora munhilsobedémningar.

Det framkom ocksa att anvindandet av en standardiserad vardplan sésom LCP
kan vara ett sitt att forbattra varden for de édldre personerna i livets slutskede.
Savil vardpersonalen som de nirstdende upplevde stod av den struktur for
bedomningar och vardaktiviteter som LCP ger. Vardpersonalen upplevde ocksa
stod i att involvera nirstdende i varden och i vardrelaterade beslut.

Fortsatt forskning

Sarskilt boende dr en vanlig plats att do pa for dldre personer. Resultatet i
avhandlingen visar att det finns behov av att komma till ratta med rapporterad
hog forekomst av vissa symtom hos dldre personer i livets slutskede pa sarskilt
boende. Ytterligare studier behovs for att undersoka sambanden mellan
symtomforekomst och symtomlindring och exempelvis personalens kompetens i
palliativ vérd, ldkar- och sjukskoterskemedverkan samt de nirstidendes roll.

Niar den nya vardplanen NVP, som har fokus pd den del som stodjer vird av
doende patienter, har implementerats behover det studeras hur vrden fungerar.
Tekniska 16sningar, som majliggor att bade nirstaende och vardpersonal kan ta
del av véardplanen skulle vara intressant att studera. Det skulle dven vara
intressant att studera anvandandet av NVP inom andra kontexter i Sverige, till
exempel pd intensivvardsavdelningar, sjukhusavdelningar eller inom
hemsjukvéirden.
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