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Sammanfattning

Bakgrund: En allt dldre befolkning leder till 6kade behov av palliativ vard och ar
darmed en viktig folkhalsofraga. Att do i det egna hemmet ar ovanligt i

Sverige. Internationella studier visar pa att de flesta vill do i det egna hemmet men att
detta sdllan infrias samt att 6nskan om dédsplats ofta ar okadnd.

Syfte: For att kunna forbattra och skapa en jamlik palliativ vard kravs kunskap om hur
denna vard ser ut idag. Syftet med denna studie ar att beskriva vilka som dor i det egna
hemmet i Vastra Gotalandsregionen och vad som kdnnetecknar varden under den sista
veckan i deras liv med fokus pa symtom och delaktighet.

Metod: Detta ar en registerbaserad studie dar retrospektivt insamlad data presenterats
med deskriptiv statistisk analys. Data har insamlats fran Svenska palliativregistret for ar
2014. Variabler har delats upp i kategorierna demografi, delaktighet och symtom.

Resultat: Medelaldern var 78 ar. En klar majoritet hade cancer som grundtillstdnd och
det var ndgot fler man dn kvinnor. En klar majoritet hade basal hemsjukvard jamfort
med avancerad hemsjukvard. Smarta var det vanligaste symtomet och dven det symtom
som lindrades helt i hogst utstrackning. Nastan alla hade uttryckt att de ville d6 i det
egna hemmet. Ca 2/3 av bade patienter och narstaende fick brytpunkssamtal. Ca 90% av
patienterna bibeholl uttrycksformagan tills dagar innan dodsfallet. Fa hade dropp eller
sond sista levnadsdygnet.

Slutsats: Resultatet visar pa att den palliativa varden inte ar jamlik nar det galler vilka
som dor i det egna hemmet. Cancer och bibehdllen kognitiv formaga ar viktiga faktorer
som 0kade sannolikheten att do i det egna hemmet.



Abstract

Background: All around the world the populations are ageing. With an ageing
population comes a growing demand for palliative care and thus it becomes a public
health issue. To die in one’s own home is rare in Sweden. International studies show that
a majority of all people want to die in their own homes. However this is a wish that
seldom is met and in many cases the prefered place of death is unknown.

Objective: The first step in order to be able to improve and create equal palliative care
is to have knowledges about the current situation. The aim of this study is to describe
the ones who die in their own homes in the region of Vastra Goétaland and to describe
what characterizes the care they are given during the last week of their lives concerning
symptoms and participation.

Methods: This is a register based study with collected retrospective data from the
Swedish Palliative Register from the year 2014. The data is analysed descriptively with
variabels concerning demography, participation and symptoms.

Findings: The average age was 78 years. A clear majority had cancer as a diagnosis. The
study population consisted of a few more men than women. Most of them had regular
home care as compared to specialized home care. Pain was the most frequent symptom
and the symptom that was most frequently fully relieved. Almost all of the participants
had declared a wish to die in their own home. Two thirds of both the patients and their
closest relatives had a breaking point dialogue about the transition into palliative care.
Almost 90 % of the patients retained their ability to participate in their own care until
the last days. Only a few had a probe or IV fluids during their last 24 hours.

Conclusion: The findings show that the palliative care is not equal concerning who die
in their own home. Cancer and intact cognitive ability seem to be important factors
determining who is able to die at home.



Forord

Vi vill tacka Svenska palliativregistet, all vardpersonal som fyllt i dodsfallsenkaterna, var
handledare Joakim Ohlén och inte minst varandra.
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Inledning

Internationellt ses en tydlig trend med en allt dldre befolkning vilket leder till 6kade
behov av palliativ vard (1). Av dem som dog i Sverige ar 2008 berédknas ca 80 % ha varit
i behov av ndgon form av palliativ vard (2). Att mota dessa 6kade behov och kunna
erbjuda en god kvalité pa doendet bor darfor ses som en viktig folkhalsofraga (3).

Vilken plats madnniskor dor pa i Sverige ar nagot som férandrats over tid. En stor
forandring skedde i samband med den statliga Adelreformen som genomférdes i Sverige
1991-1992 da kommunerna tog 6ver ansvaret for langtidssjuka fran landstinget (4).
Detta paverkade framforallt var dldre dog; fran att tidigare do pa sjukhus till att d6 pa
platser utanfor sjukhus och da framfoérallt pa sarskilda boenden (5, 6). Att do i det egna
hemmet ar dock fortfarande ovanligt i Sverige (7, 8).

Patientens vard- och livskvalité i livets slutskede kan paverkas av vilken plats patienten
vardas och dor pa och huruvida den fatt vélja denna plats sjdlv. Vid vard i hemmet finns
det 6kade moijligheter for patienten att bevara sin identitet och autonomi jamfért med
sjukhus, da det ar patientens hemmiljo som blir vardmilj6 (9). Distriktsskoterskan har
ansvar for den grundlaggande varden som inte bedrivs pa sjukhus, bland annat den vard
som bedrivs i patientens egna hem. Distriksskdterskan ska bedriva ett hdlsoframjande
arbete pa individ-, grupp- och befolkningsniva, genom att exempelvis moéjliggora
delaktighet i den egna varden hos patienter och deras narstaenden (10).

Palliativ vard i hemmet kan ges med stod av basal hemsjukvard(HSV) eller avancerad
sjukvard i hemmet(ASIH) (11). Palliativ vard syftar varken till att fordroja eller
paskynda doden, utan till att bibehalla en god livskvalité (12) vilket sdkerstalls genom
fullgod symtomlindring, mojlighet till sjdlvbestimmande, delaktighet och att fa bibehalla
sitt sociala natverk. Overgang till palliativ vard sker i dialog mellan likare, vardpersonal,
patient och narstaende och brukar bendmnas som brytpunktssamtal (6).

For att kunna forbattra den palliativa varden kravs kunskaper kring hur den palliativa
varden ser ut idag. Den teoretiska grunden for studien ar att beskriva den palliativa
varden i hemmet utifran begreppen symtomlindring och delaktighet, med utgdngspunkt
i ett folkhalsoperspektiv.



Bakgrund

Folkhalsoperspektiv i palliativ vard

En vanlig definition av palliativ vard ar den symtomlindrande vard som sker niar déden
beddms vara nara forestdende hos en patient. Denna definition har sedermera
utvecklats till att dven syfta till att underlatta for manniskor att leva ett fortsatt gott liv
trots ett livshotande tillstand (12). Fordelar med att initiera palliativ vard redan vid
tidigare stadier vid en progressiv obotbar sjukdom kan vara en férhoéjd livs- och
vardkvalité for patienten, samt en minskning av onddiga sjukhusinlaggningar och
pldgsamma behandlingar. Palliativ vard kan dven kombineras med annan botande
och/eller livsférlangande behandling. Palliativ vard ska utformas efter patientens och
dess narstaendes behov, inte efter diagnos, symtom eller alder (3).

Den palliativa forskningen har traditionellt haft ett individfokus dar upplevelser och
tillstdnd samt det enskilda motet mellan patienten och vardare varit centralt. Forskning
pa befolkningsniva nar det galler palliativ vard har inte utfoérts i samma utstrackning
(13). Fokus for folkhadlsoarbetet har lange varit att forebygga sjukdom och foértida dod,
medan att forebygga lidande och optimera kvalitén pa déendet har inte varit en del av
detta arbete (14). Med folkhalsoarbete menas alla organiserade aktiviteter som syftar
till att forebygga sjukdom, framja halsa och forlanga livet hos befolkningen som helhet

(3).

Maénniskor lever allt langre, men detta betyder inte alltid att madnniskor bevarar héilsan
langre utan manga lever lange med kroniska tillstand och flera diagnoser parallellt vilket
sammantaget ar ett vaxande folkhalsoproblem och skapar ett 6kat behov av palliativ
vard. For att folkhalsoarbetet ska kunna tillmotesga en aldrande befolknings komplexa
vardbehov sa kravs en fordndring av den tidigare traditionella synen pa folkhalsa, vilket
ar en utmaning for samhallet da dldre manniskors vardbehov ofta ar mer komplexa till
foljd av bland annat multisjuklighet och en 6kad fysisk, psykisk och social sadrbarhet (3).
Andra forandringar som skett i samhallet utéver den allt dldre befolkningen ar en
allmdnt minskad tolerans mot smarta och lidande, hogre vardesattande av personlig
autonomi, 6kad individualisering, hogre krav pa sjdlvbestimmande och férandrade
medicinska krav/forvantningar. Allt detta har bidragit till férandrade uppfattningar
kring doden och déendet och att planera sin dod och sitt déende har blivit allt mer
viktigt. En stravan efter saval god livskvalité som kvalité pa sjalva déendet bor darfor
vara en viktig del av folkhdlsoarbetet (14).

Jamlikhet i palliativ vard

En grundidé i ett demokratiskt samhalle ar att dess medborgare ska behandlas jamlikt
och rattvist samt att samhallets resurser ska fordelas enligt denna princip. Vad som
beddms som rattvist och jamlikt rdder det diremot delande meningar om. En jamlik och
rattvis behandling behover exempelvis inte innebara att alla ska behandlas exakt lika



utan att behandling och resurser ska anpassas efter behov (15). Enligt sjukskéterskans
etiska kod, och dven enligt de etiska koder som finns for 6vriga vardprofessioner, ska
vardens framsta mal vara att frdmja hélsa, forebygga ohalsa, lindra lidande och
moijliggora en vardig och fridfull dod. Varden ska ges pa lika villkor och efter behov (16).

Vid manga livshotande sjukdomar kan symtom vara likartade i sena stadier (6, 17, 18),
men trots att symtom kan vara likartade den sista veckan i livet fér cancer- och
hjartsjuka sa ar det stor skillnad mellan vilken vard som ges. En studie i Sverige visade
att hjartsjuka hade fler symtom och farre foreskrivna lakemedel mot dessa jamfért med
cancersjuka. Patienterna med hjartsjukdom och deras narstaende fick dven mindre
information om sjukdomens prognos och farre erbjudande om efterlevnadssamtal dn de
med cancer. Personalen som vardade de hjartsjuka var &ven mindre medvetna om
patienternas symtom och var de 6nskade d6é jamfort med personal som vardade
cancersjuka. Dessa siffror var oberoende av alder, kon och dédsplats (19). Enligt Svenska
palliativregistret(SPR) var 92 % av de dodsfall som skett pa specialiserade palliativa
vardenheter eller hospice orsakade av cancer ar 2010. Inom den avancerade
hemsjukvarden(ASIH) var motsvarande siffra 89 %, medan det fér den basala
hemsjukvarden(HSV) 1ag pa 46 %. Konsfordelningen for dodsfallen inom palliativa
vardenheter/hospice var i stort sett jaAmn. For de som fick ASIH var en majoritet
man(52,3 %), medan det for basal HSV var en majoritet kvinnor(54%). Mediandldern
var drygt 10 ar hogre for dem som dog med insatser fran basal HSV dn fér dem som hade
ASIH eller dog pa hospice (20).

Aldre personer har ofta samre tillgang till palliativ vard, samt drabbas oftare av saval
over- som underbehandling. Aldre tenderar dven i hogre grad dn yngre att
underrapportera sina symtom, och eventuella kommunikationsproblem till f6ljd av
kognitiv svikt kan ytterligare 6ka risken for otillracklig symtombehandling (3).

Vardkvalité i livets slut

Symtom och symtomlindring i livets slutskede

De vanligaste symtomen patienter har i livets slutskede oavsett diagnos ar andndd,
smarta, rosslighet och forvirring (18). God symtomlindring kan 6ka fysiskt
valbefinnande, autonomi, reducera dédsangest, och bidra till att patienten kan och vagar
uppleva saker trots sitt livshotande tillstand. Symtomlindring innefattar lindring av bade
fysiska, psykiska, sociala och existentiella symtom. Symtom som primart ar av fysisk art
kan medféra psykologiskt, socialt och/eller existentiellt lidande sekundart vid
otillracklig symtomlindring. Upplevelsen av pldagsamma symtom kan paminna patienten
om doden och sjukdomens svarighetsgrad (21).

Enligt en studie prioriterade patienter smartfrihet hogre dn vad deras narstaende
gjorde, medan de narstaende prioriterade livsférlangande atgarder i hogre grad an vad
patienterna gjorde (22).



Delaktighet

Med delaktighet menas att vara involverad, inkluderad, engagerad och del i en
omsesidig och jamstalld dialog med nagon(23). Kédnsla av delaktighet och trygghet hos
patienter och deras narstaende kan ge 6kad mojlighet for dessa att hantera sina symtom
och sin livssituation (24). Kommunikation ar nédvandigt for att vardare ska kunna
identifiera och bedéma lidande och/eller riskfaktorer for lidande och anpassa varden
darefter. Behovet av kommunikation och information skiftar mellan olika manniskor och
maste darfér anpassas individuellt (25).

For att patienter ska fa mojlighet att vara delaktiga i sin egen vard och kunna delta i att
utforma sin vardmiljé behover de fa information om vilken sorts vard som dr mojlig och
var den kan fas. For sjukvarden ar det viktigt att fraga patienter om var de vill vardas
den sista tiden i livet. Huruvida detta 6énskemal uppfyllts eller inte kan ses som ett
kvalitetsmatt pa den palliativa vard som givits (26). Att fa bestimma plats for déendet
kan minska oro over nutiden och framtiden, 6ka kansla av kontroll och 6ka livskvalitén
(27). Huruvida patienter i livets slutskede far vara delaktiga i beslut som ror deras vard
beror pa faktorer som alder, diagnos och prognos (28).

Dédsplats

Var manniskor vill d6?

[ flera internationella studier framkommer att de flesta 6nskar att fa do i det egna
hemmet vid ett forvantat dodsfall (29-33). En faktor som paverkar patienters val av
onskad dodsplats ar vilka forvantningar de har pa den vard som kan ges i det egna
hemmet (29, 32, 34, 35). Nar en patient som befinner sig i livets slutskede valt en
specifik 6nskad dodsplats sa tenderar den att behalla den under hela vardprocessen (30,
36-38). Patienter och narstaende uttrycker i hog grad samma 6énskemal om dédsplats
for patienten (39, 40). Aven om en majoritet av bade patienter och deras nirstiende
onskar att patienten vardas i det egna hemmet sista tiden i livet sa ar andelen som
onskar att sjilva dodsfallet sker i hemmet ndgot ligre. Onskemal om att virdas i hemmet
och att d6 i hemmet kan alltsa skilja sig at (39, 41, 42). Det ar vanligt att onskemal om
dodsplats ar okant, varfor det ofta ar svart att utvardera samstimmigheten mellan
onskemal om dddsplats och faktisk dodsplats. Detta stéller 6kade krav pa vardpersonal
att i hogre utstrackning fraga patienter om detta (43-45).

Trots att en klar majoritet 6nskar fa do i det egna hemmet ar det ofta en stor skillnad
mellan 6nskad och faktisk dodsplats. Hur stor denna skillnad ar paverkas av vilken typ
av vard som patienten fatt, dar sannolikheten att fa d6 pa onskad plats 6kar vid
specialiserad vard och minskar vid basal/ospecialiserad sjukvard (43, 45, 46).
Samstammigheten mellan 6nskad dédsplats och aktuell dodsplats ar signifikant lagre for
personer med dodliga sjukdomar som inte ar cancer (33, 47).



Var manniskor dor

En internationell jAmférande studie har undersokt plats for dodsfall hos personer med
icke-botbara sjukdomar i 14 olika lander. Studien visade att mellan 12,9%(Kanada) och
53%(Mexico) dog i det egna hemmet. Vanligast att d6 pa sjukhus var i Sydkorea(84,9%)
och ovanligast var i Nederlanderna(24,6%). Vanligast att do pa sarskilda boenden var
Nederldanderna (34,5%), och ovanligast att do pa sarskilda boenden var i
Sydkorea(1,3%) . Endast fyra lander hade information om hur manga som dog pa
specialiserade palliativa enheter; i Nya Zeeland dog 13,0% pa palliativa enheter, foljt av
England dar andelen var 11.6%, Wales 6,5% och USA 3,8%. De skillnader som sags
mellan landerna kunde bara delvis forklaras med skillnader i dodsorsaker,
sociodemografi och tillgang till vard. En viktigare forklaring var landernas olika policys
kring vard i livet slutskede (48).

En studie som undersokte var manniskor dog i Sverige under 2012 visade pa att 42,1 %
dog pa sjukhus, 38,1% dog pa sarskilt boende, 17,8% i det egna hemmet och 2% pa
andra platser. Bortfallet i studien lag pa 8,9% vilket forklaras med att dédplatsen i dessa
fall ej registrerats (8). Andel som uppges ha dott i det egna hemmet skiljer sig fran vad
som uppgivits i SPR dar 7,2% av dem som registrerades dog i det egna hemmet.
Skillnader kan bero pa att SPR inte har full tidckningsgrad. Under 2014 var det 32,6% av
alla dodsfall i Sverige som ej registrerades i SPR. Variationen i hur manga som dor i det
egna hemmet var dock stor mellan landets olika lan/regioner. Hogst siffra hade Kalmars
lan med 13,1 % och lagst andel hade Norrbottens lan med 1,9%. [ Vastra
Gotalandsregionen var det ca 7,5% som hade hemmet som dodsplats och i denna region
var det 29% som ej registrerats i SPR (45).

Hemmet som vard-/dodsplats

Mycket av den avancerade sjukvarden som forut endast kunde bedrivas pa sjukhus sker
idag i patientens egna hem. Detta leder till att patientens privata hem blir till en
vardplats med vardpersonal och teknisk utrustning. Denna omvandling kan medfora ett
lidande for patienten om miljon inte utformas i samrad med dennes 6nskemal och behov
(49). Hemmet som vardplats har andra férutsattningar an sjukhuset som vardplats. Vid
vard i hemmet maste vardaren kunna balansera mellan narhet och distans i sina olika
roller som bade professionell vardare och tillfdllig gast. Det finns dven en komplexitet i
att hemmet bade blir en vardplats och personalens arbetsplats (11). Vard pa sjukhus
associeras ofta med brist pa kontroll och 6verdrivna utredningar, medan hemmet kan
associeras med valmojlighet och bekvamlighet. Hemmet behover inte nddvandigtvis
vara en fysisk plats utan kan dven ses som en psykologisk och/eller social plats. Det egna
hemmet kan kdnnas instutionslikt nar vard bedrivs dar, och ett sjukhus kan bli hemlikt
nar platsen blir valbekant och nadra relationer bildas med vardpersonal (9).

En grundsyn inom palliativ vard ar att en vardig dod innebar en kdnsla av kontroll,
autonomi, vardighet samt en mojlighet att fa doé i det egna hemmet. Att fa do i det egna



hemmet forknippas ocksa med 6kad livskvalitet och 6kad psykisk tillfredsstéllelse. En
malsattning for den palliativa varden ar och har lange varit att stotta manniskor i att fa
do i det egna hemmet. En annan malsattning ar att undvika onodiga sjukhusinlaggningar
med syftet att 6ka livs- och vardkvalité for patienter, men dven att spara pa samhallets
resurser da onddiga sjukhusinlaggningar ar kostsamt rent samhéllsekonomiskt. Platsen
for dodsfall och vard i livets slut paverkar halsan for bade patienter och deras
narstaende och bor darmed ses som en viktig folkhdlsofraga (9).

Vilka som dor i det egna hemmet

Viktiga faktorer som paverkar vilka som dor i det egna hemmet ar att de uttryckt énskan
om att fa do i det egna hemmet (30, 33, 44, 50, 51), att det finns tillgdng till palliativa
vardprogram (30, 34, 50-53) och att patienten har ett socialt natverk eller narstaende
(7,9, 30, 34, 35,50, 51, 54-57). Manga akuta sjukhusinlaggningar sista tiden i livet
minskar sannolikheten att do i det egna hemmet. Aldre 4r éverrepresenterade nér det
galler akut sjukhusvard sista tiden i livet, framfor allt nar det giller dem som vanligen
bor i eget hem (58). Studier fran olika lander har kommit fram till olika resultat
angaende hur stor paverkan patienters socioekonomiska bakgrund har pa vilken plats
de dor pa (34, 54, 56).

[ Sverige ar det vanligast att doé pa sjukhus, med undantag for personer i dldern 18-29
och 30-39 som oftare dor i det egna hemmet. Regionala skillnader forekommer dock,
vilket delvis kan forklaras med exempelvis de langa avstanden mellan vardformerna i
norra sjukvardsregionen eller de regionalt utvecklade palliativa program i sydéstra
sjukvardsregionen. I syddstra sjukvardsregionen ar det en betydligt hogre andel av
dodsfallen som sker i det egna hemmet (8). Enligt en studie som kartlade vilka som dog i
Vastra Gotalandsregionen under ar 2001 befann sig 50,2% i det egna hemmet 3
manader innan dédsfallet, medan 9,2% av alla totala dédsfall hade det egna hemmet
som dddsplats (7).

For- och nackdelar med att do i det egha hemmet

Studier visar att symtom lindras i hogre grad hos dem som dor i det egna hemmet (30,
33, 59) och de upplever en hogre kdnsla av trygghet och delaktighet 4n personer som
vardas och dor pa andra platser dn det egna hemmet (24, 35, 57, 60-65). Nackdelar med
att vardas i det egna hemmet kan vara radsla for att fa otillracklig vard (35, 63, 66), att
patienterna kdnner sig som en borda for narstaende (24, 32, 34-36, 64), att narstaende
kanner en for hog belastning (35, 67, 68) och/eller kdnner sig tvingade att varda sina
narstaende (69). Narstaende ar en viktig forutsattning for att personer ska kunna vardas
och do i det egna hemmet, vilket kan sitta stor press pa narstdende och darmed skapa
ohadlsa. Bristande stdd fran halso- och sjukvarden kan 6ka denna risk for ohalsa (67, 68,
70) och likasa om patienten inte far do pa den plats de 6nskat (70).



Problemformulering

Globalt ses en trend med en allt mer dldrande befolkning vilket leder till en storre andel
aldre. Aldre ménniskor har i hogre utstrackning flera olika kroniska sjukdomar vilket
gor att behovet av palliativ vard 6kar. Den palliativa varden blir ddrmed en viktig
folkhdlsofraga. Enligt internationella studier 6nskar manniskor i hog utstrackning fa ha
hemmet som dodsplats och plats for vard i livets slutskede. Trots detta ar det fa som dor
i det egna hemmet. Att fa valja plats for vard och doende kan ge en kdnsla av delaktighet
och oka valbefinnandet for saval patienter som narstaende.

Forskning har visat att vilken plats manniskor vardas och dor pa paverkas av faktorer
sasom diagnos och alder. For att kunna framja en jamlik palliativ vard ar det darfor
viktigt att identifiera vilka det &r som vardas och dor i det egna hemmet. For att
distriktsskoterskan ska kunna vara med och bidra till en forbattrad palliativ vard i det
egna hemmet ar det viktigt att identifiera brister och styrkor i den omvardnad som sker
det egna hemmet, sdsom grad av symtomlindring och av delaktighet for patienten och
dess narstdende.

Tidigare forskning baserar vanligen sitt urval pa vissa grupper till exempel efter diagnos
eller dlder. Detta gor att det saknas en helhetsbild 6ver vilka det &r som dor i det egna
hemmet och vad som utmarker den palliativa vard som ges i hemmet i livets slutskede.
Det finns i dagsldaget ingen svensk studie som beskriver vilka grupper som dor i det egna
hemmet och vad som utmarker deras vard.

Syfte

Syftet med denna studie ar att beskriva vilka som dor i det egna hemmet i Vastra
Gotalandsregionen och vad som kdnnetecknar varden under den sista veckan i deras liv
med fokus pa deras symtom och delaktighet.

Metod

Vald metod

Detta ar en registerbaserad studie dar retrospektivt insamlad data har anvants. En
kvantitativ ansats valdes da studien syftade till att ta reda pa vilka som dor i det egna
hemmet pa gruppniva och hur varden i det egna hemmet sag ut utifran redan
forutbestamda variabler (71).

Datainsamling

Datan for studien himtades fran dodsfallenkater som insamlats av SPR.



SPR ar ett nationellt kvalitetsregister dar alla som dor ska registreras, och fungerar
darmed som en kvalitetsindikator for den palliativa varden i Sverige. Enkdten som fylls i
av vardpersonal innehaller fragor(Bilaga 1) som beror den vard som givits under den
sista veckan av patientens liv (72). Ar 2014 registrerades 71,4% av alla dodsfall i Vastra
gotalandsregionen i SPR (45). Malet for SPR ar att alla vintade dodsfall ska registreras i
SPR, vilket skulle motsvara en tackninggrad pa 80% av alla totala dodsfall i Sverige (6).

For att fa ta del av datan fran registret gjordes en ansdékan med bifogad projektplan till
styrelsen for SPR som godkdnde denna och lamnade ut begiarda uppgifter.

Urval

Urvalet utgjordes av samtliga 958 personer som avled i Vastra Gotalandsregionen under
2014 dar dodsfallet var vantat och plats for dodsfall beskrivits som det egna hemmet
med stod av ASIH eller HSV (se bilaga 1). Ar 2014 valdes for att det var den mest
aktuella datan som fanns for ett helt ar. Att endast vantade dodsfall inkluderades
motiveras med att plotsliga dodsfall ofta inte foregds av palliativ vard. Enkdten ar dven
utformad sa att vid ovdntade dodsfall besvaras endast ett fatal fragor, dar inga av dem
beror varden under sista veckan av patientens liv.

Variabler

[ denna studie valdes variabler ut ur SPRs dédsfallsenkat for att beskriva tre viktiga
aspekter av palliativ vard och vilka det var som fick tillgang till varden. Dessa aspekter
var demografi, symtom och delaktighet.

Variablerna om demografi innehéll fragorna om alder, kon (kvinna eller man),
bakomliggande dédsorsaker (cancersjukdom, hjart-/karlsjukdom, lungsjukdom,
demens, stroke, annan neurologisk sjukdom, diabetes, tillstand efter fraktur,
multisjuklighet och 6vrigt) och vilken typ av hemsjukvard som anvénts (ASIH eller HSV).
For variabler om bakomliggande dédsorsak kunde fler dn ett alternativ véljas.
Variablerna for symtom var de fragor i enkdten om férekomst av symtomy(ja, nej eller vet
ej) och lindring av de forkomna symtomen (helt, delvis eller inte alls). Dessa fragor
gillde symtomen smarta, rosslighet, angest, illamaende, forvirring och andnéd samt
forskrivning av individuellt anpassad injektionsldakemedel for de symtom som finns i
enkdten (smarta, rosslighet, illamdende och angest). Darefter fragor om
symtomskattning av smarta och 6vriga symtom (ja, nej eller vet ej/ej besvarad) samt
forekomsten av konsultationer av externa enheter (ja, nej eller vet ej/ej besvarad).

Variabler for delaktighet var fragor om brytpunktsamtal for patient (ja, nej eller vet ej/ej
besvarad) och narstdende (ja, nej, hade inga narstaende eller vet ej/ej besvarad), om
efterlevnadssamtal erbjudits (ja, nej eller vet ej/ej besvarad), uppfyllande av 6nskemal
om dddsplats (ja, nej eller vet ej/ej besvarad), forlust av uttrycksférmaga (bibehallen
formaga till livets slut, timme/timmar, dag/dagar, vecka/veckor, manad eller mer, vet



ej/ej besvarad), narstdende och personal narvarande vid dodsfall (ja, ndrstaende, ja
ndrstaende och personal, ja, personal, nej, vet ej/ej besvarad) och féorekomsten av dropp
eller sond sista dygnet i livet (ja, nej, vet ej/ej besvarad). Att forekomst av dropp eller
sond sista dygnet i livet inkluderades i delaktighet motiverades med att detta kan ses
som en indikation pa hur val forberedda och inforstadda patient, narstdende och
personal var av den forestdende doden.

Dataanalys

Data analyserades med deskriptiv statistisk analys, som bedéms som en lamplig
analysmetod i de fall dar syftet ar att fora samman och presentera data pa ett
overskadligt vis. Univariat statistik anvandes, vilket innebdr att statistik skapas for varje
vald variabel separat utan att sittas i relation med en annan variabel (71). Resultatet
presenterades i form av antal, procent och i ett fall aven medelvarde och
standardavvikelse. Till hjdlp anvdndes statistikprogrammet IBM SPSS statistics 23.

Forskningsetiska dvervéganden

Vetenskapsradet stéller fyra allmdnna forskningsetiska krav for att skydda individer.
Dessa krav dar informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet (73).

Informationkravet

Datan i var studie baserades pa ifyllda enkater fran SPR. De personer eller narstaende
till dessa personer som enkdten baserades pa blev ej informerade om detta. Da datan
inhdmtades fran ett statligt finansierat register limnades information till ansvariga for
registret och ej till individer.

Samtyckeskravet
Enligt vetenskapsradet behover inte samtycke inhdmtas fran varje enskild person som
datan i ett register ar baserad pa (73).

Konfidentialitetskravet

Den data vi erholl fran SPR var fran bérjan omkodad och anonymiserad. Inga uppgifter
som gar att harleda till en enskild individ togs emot. Alla analyser gjordes pa gruppniva
och ej pa individniva.

Nyttjandekravet
Datan som mottogs anvindes endast till forskningsdandamalet. Studiens resultat
bedomdes komma studiens patientgrupp till gagn.

Etikprovning
Ingen etikprovning for studien var nddvandig da detta var en studie inom ramen for
hogskoleutbildning pa avancerad niva (74).



Resultat

Demografi

Det var 958 personer som dog vantat i det egna hemmet i Vastra Gotalandsregionen
under 2014. Hos dessa var medeldldern 78 ar med en standardavvikelse pd 13,1. Den
yngsta personen som dog i hemmet var 15 ar och den dldsta var 106 ar. Det var en liten
andel som var under 55 ar (4,7%), medan majoriteten var mellan 75-94 ar (58,4%). En
liten andel var 6ver 95 ar (6,3%). Det var 46,8 % kvinnor och 53,2% man. Den vanligaste
grundorsaken som ledde till déden var cancer (67,0%), fo6ljd av hjart-karlsjukdomar
(24,4%) och multisjuklighet (14,9%). En majoritet hade stod av HSV (74,0%) jamfort
med ASIH (26,0%) (se tabell 1).

Tabell 1. Demografi n=958

Alder n(%)

15-34 5(0,5)
35-54 40(4,2)
55-64 101(10,5)
65-74 192(20,1)
75-84 269(28,1)
85-94 291(30,3)
95-106 60(6,3)
Medelvarde (sd) 78,0(13,1)
Kon n(%)

Kvinnor 448(46,8)
Man 510(53,2)
Diagnoser 1 n(%)

Cancer 642(67)
Hjart-/karlsjukdom 234(24,4)
Multisjuklighet 143(14,9)
Lungsjukdom 53(5,5)
Demens 46(4,8)
Diabetes 43(4,5)
Stroke 40(4,2)
Annan neurologisk sjukdom 18(1,9)
Tillstand efter fraktur 7(0,7)
Ovrigt 72(7,5)
Typ av hemsjukvard n(%)

Basal hemsjukvard 709(74)
Specialiserad hemsjukvard 249(26)
1= Flera val av diagnoser kunde viljas i
enkaten
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Symtom

Det vanligaste inrapporterade symtomen bland de som dog i det egna hemmet var
smarta (79,0%), foljt av rosslighet (50,5%), angest (48%), forvirring (25,9%),
illamdende (23,3%) och andndd (20,4%). Smarta var det symtom som lindrades helt i
hogst utstrackning (72,5%) medan det i 0,0% av fallen inte lindrades alls. Angest var det
symtom som lindrades nast bast dar 66,1% lindrades helt och hallet, 33,5% lindrades
delvis och 0,4% inte lindrades alls. Rosslighet och illamaende hade liknande siffror for
lindring dar symtomen i bada fallen lindrades helt hos 50% av patienterna, delvis hos ca
50% och ett fatal inte alls. De symtom med sdamst lindring var férvirring och andnéd.
Forvirring lindrades helt och héllet i 22,2% av fallen och andnéd i 29,2 % av fallen.
Forvirring lindrades delvis hos 66,5% av patienterna och inte alls hos 11,3%, medan for
andndd blev symtomet delvis lindrat i 65,6% och inte alls i 5,1% av fallen (se tabell 2).

Personligt ordinerade ldkemedel i injektionsform fanns inte angivet for férvirring och
andndd i enkaten. For de 6vriga symtomen fanns det forskrivet lakemedel i
injektionsform i 6ver 90% av fallen for smarta, rosslighet och dngest samt for
illamdende ndgot mindre dn 85% av fallen (se tabell 2).

Tabell 2. Symtom

Smarta Rosslighet  Angest lllamdende  Férvirring'  Andndd?!
Symtomforekomst n=958 n=958 n=958 n=958 n=958 n=958
Jan(%) 757(79) 484(50,5)  460(48) 223(23,3) 248(25,9) 195(20,4)
Nej n(%) 187(19,5) 460(48) 433(45,2  678(70,8) 642(67 722(75,4)
Vet ej n(%) 14(1,5) 14(1,5) 65(6,8) 57(5,9) 68(7,1) 41(4,3)
Symtomet lindrades? n=757 n=484 n=460 n=223 n=248 n=195
Helt n(%) 549(72,5) 239(49,4)  304(66,1) 123(55,1) 55(22,2) 57(29,2)
Delvis n(%) 208(27,5) 235(48,5) 154(33,5) 98(44) 165(66,5) 128(65,7)
Inte alls n(%) 0 10(2,1) 2(0,4) 2(0,9) 28(11,3) 10(5,1)
Ordinerade vid behovs n=958 n=958 n=958 n=958 — —
mediciner i injektionsform
Jan(%) 906(94,6) 879(91,8) 878(91,6  814(85) — —
Nej n(%) 50(5,2) 76(7,9) 75(7,8) 135(14,1) — —
Vet/Ej besvarad n(%) 2(0,2) 3(0,3) 5(0,5) 9(0,9) — —

! Data efterfragas inte i enkdten om ordinerade vid behovs mediciner i injektionsform
2 Av de som svarade Ja om symtomférekomst
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Smarta skattades i 36,1% av fallen med ett validerat smartskattningsinstrument medan
ovriga symtom skattades 20,5% av enkdterna med ett validerat
symtomskattningsinstument. 1 42,8% av fallen konsulterades en extern kompetens for
symtomlindring under den sista veckan i livet (se tabell 3).

Tabell 3. Symtomskattning/konsultation n=958
Skattades smérta med ex VASY/NRS? n(%)

Ja 346(36,1)
Nej 563(58,8)
Vet ej/Ej besvarad 49(5,1)

Ovriga symtom skattade n(%)

Ja 196(20,5)
Nej 708(73,9)
Vet ej/Ej besvarad 54(5,6)

Konsulterade extern kompetens
angaende symtomlindring n(%)

Ja 410(42,8)
Nej 535(55,8)
Vet ej 13(1,4)

1VAS = Visuell analog skala

2NRS =Numerisk skala
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Delaktighet

Nastan alla (95,7%) som dog i det egna hemmet hade det egna hemmet som senast
uttalade 6nskan om dodsplats (se figur 1).

0.3%
4.0%

mJa (n=917)
m Nej (n=3)
Vet ej/ Ej besvarad (n=38)

Figur 1. Hade hemmet som senaste dnskemal som dodsplats

Ca 75% av patienterna och de narstdende hade fatt ett individuellt anpassat samtal om
vardens overgang till palliativ vard, ett sa kallat brytpunktsamtal. Av de patienter som
dog i det egna hemmet var det 1,4% som saknade narstadende. Narstdende erbjods
efterlevande samtal i 74,7% av fallen. Det var 6,5% som varken hade narstdende eller
personal narvarande vid dodsfallet (se tabell 4).
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Tabell 4. Delaktighet n=958

Patient fick brytpunktssamtal n(%)

Ja 729(76,1)
Nej 149(15,6)
Vet ej/ Ej besvarad 80(8,4)

Fick narstaende brytpunktssamtal n(%)

Ja 731(76,3)
Nej 122(12,7)
Hade ej narstaende 13(1,4)
Vet ej/ Ej besvarad 92(9,6)

Erbjods narstaende efterlevnadssamtal n(%)

Ja 716(74,7)
Vet ej/ Ej besvarad 148(15,5)

Néarvarande vid dodsoégonblick n(%)

Ja, nérstaende 499(52,1)
Ja, narstaende och personal 272(28,4)
Ja, personal 121(12,6)
Nej 62(6,5)
Vet ej/Ej besvarad 4(0,4)

Personerna som dog i det egna hemmet bibeholl formagan att uttrycka sin vilja och delta
i beslut om varden fram till livets sluti 18,5% av fallen, medan 30,0% hade
uttrycksformagan kvar tills timmar innan dodsfallet och 41,2% forlorade formagan
dagar innan dodsfallet (se figur 2).

Av alla som dog i det egna hemmet hade 5,1% dropp eller sond det sista dygnet i livet
(se figur 3).
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2.9% 1 2.0%
5.4%

m Bibehallen till livets slut (n=177)
®m Timma/timmar (n=287)
m Dag/dagar (n=395)
m Vecka/veckor (n=52)
Manad eller mer (n=28)
Vet ej/ej besvarad (n=19)

Figur.2 Hur lang tid innan dédsfallet som personen foérlorade formagan att uttrycka sig

0.5%

m Ja (n=49)
m Nej (n=904)
Vet ej/Ej besvarad (n=5)

Figur 3. Dropp eller sond sista dygnet
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Diskussion

Metoddiskussion

Begréansningar

Data har endast inhdmtats fran Vastra Gotalandsregionen vilket kan ses som en
begransning i studien. Da skillnader mellan olika regioner kan férekomma ger resultatet
inte en representativ bild for den palliativa varden i hemmet i Sverige som helhet, utan
endast for vald region vid vald tidpunkt. Endast de som dott i det egna hemmet med stod
av HSV eller ASIH har inkluderats, vilket innebdar att personer som dog i det egna
hemmet men ej hade dessa insatser inte inkluderats. Anledningen till detta beror pa att
den dodsfallsenkat som anvandes under 2014 saknade ett forvalt alternativ for hemmet
som dddsplats i de fall dar patienten inte hade insatser fran varken HSV eller ASIH.

Andra faktorer som kan ha paverkat resultatet ar att de som fyllt i enkdten kan ha tolkat
fragorna pa olika satt eller att fragorna fyllts i en tid efter dodsfallet vilket 6kar risken
for felaktigheter om uppgifter ej dokumenterats tydligt i journalen eller om de som fyllt i
enkditen ej last patientens journal samtidigt som enkéten fyllts i (75). Da enkéten ar
utformad sa att fragor fylls i av vardpersonal efter dodsfallet blir det vardpersonalens
tolkningar av patienters symtom som registreras, vilket kan skilja sig fran patientens
egna uppfattning d&ven om symtomskattningsinstrument har anvants.

En annan faktor som kan ha paverkat resultatet ar att SPR inte har full tickningsgrad
(45).

Styrkor

En styrka med studien bedoms vara att data har insamlats for ett helt ar vilket gor att
eventuella sdsongsvariationer finns med. Genom att presentera flera olika variabler ur
SPR ges en bred bild av hur den palliativa varden i det egna hemmet kan se ut.

Moijligheten att fa tillgdng till vard i hemmet den sista levnadsveckan varierar inom
landet. Kommuner i samarbete med landsting/regioner har olika utvecklade program
och enheter. Urvalet begransades till en region for att minska riskerna for allt for stora
skillnader mellan olika regionala policys. Att Vastra gétalandsregionen valts ses som en
styrka da det ar en av de storsta regionerna i landet, samt att tickningsgraden for SPR ar
hogre an genomsnitt for landet (45).

Ofta exkluderas personer med demens eller personer som har svart att forsta/uttrycka
sig pa svenska ur palliativa studier i Sverige (13), darfor bedoms det vara en styrka med
denna studie att samtliga vantade dodsfall vid vald region och tidsperiod inkluderats
oavsett exempelvis diagnos, sprak, kommunikations- och/eller kognitiv formaga. Denna
typ av urval minskar risk for selection bias da samtliga som uppfyllt urvalskriterierna
inkluderats i studien.
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Att gora retrospektiva studier gor det lattare att hitta ratt urval, det vill siga de som fick
palliativ vard i det egna hemmet sista levnadsveckan. Att hitta denna population med en
prospektiv studie hade varit komplicerat (76).

Resultatdiskussion

Det som ar mest utmarkande i resultatet ar en hog andel som har cancer, och att nastan
alla uttrycker en 6nskan om att fa do i det egna hemmet. Nastan alla bibehaller
uttrycksformagan och kan delta i planeringen av sin vard fram till de sista dagarna i
livet.

Demografi

Alder

Medelaldern(se tabell 1) ar lagre i resultatet (78,0) an medeldldern for samtliga vantade
dodsfall som ar registrerade i SPR under 2011-2012 (81,6) (77) trots att medeldldern
for doda i Sverige 6kat under dessa ar (78). I resultatet ar 36,6% i aldersgruppen 85+,
vilket ar en lagre andel an for Vastra Gotalandsregionen totalt dar 44% var i denna
aldersgrupp under samma ar (79). Sammantaget tyder detta pa att de allra dldsta ar
underrepresenterade i resultatet. Detta starks av studier som visar pa att medeldldern

ar hogre for dem som dor pa sarskilda boenden dn for dem som dor i det egna hemmet
(7,8,77).

Kon

Enligt resultatet (se tabell 1) dr en majoritet av de som dog i det egna hemmet méan
(53,2%), vilket kan jamforas med en studie som visar att man utgor 44% av alla vantade
dodsfall i Sverige som registrerats i SPR under 2011-2012 (77). En annan studie visar
att 60% av de som dog i det egna hemmet i Vastra gotalandsregionen ar man, men att
man dven ar nagot 6verrepresenterade generellt bland dédsfallen(54,1% man) (7).
Kvinnor far enligt SPRs drsrapport for 2010 i hogre grad an man basal HSV medan man i
hogre grad far ASIH (20). Detta skulle delvis kunna férklaras med att man i nagot hégre
grad an kvinnor har cancer som dédsorsak (79) och en klar majoritet av de patienter
som far ASIH har en cancerdiagnos (20); en diagnos som ar 6verrepresenterad i
hemmet.

Enligt en studie har de som dor i eget hem i hogre grad en partner dn de som dor pa
sjukhus eller pa sarskild boende. Halften av de som dor i eget hem bor ensamma och
saknar partner, och kvinnor lever i hogre grad an midn ensamma utan partner i slutet av
livet (7).

Kvinnor dor nar de ar dldre 4n man (78) och hog dlder minskar sannolikhet att do i det
egna hemmet (7, 8). Kvinnor doér dven i hogre grad 4n mdn utan partner (7) och
forskning visar pa att narstaende ar en viktig faktor for att kunna vardas i hemmet (7,
30, 34, 35,50, 51, 54-57). Sammantaget kan detta vara faktorer som leder till att kvinnor
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ar underrepresenterade bland personer som dor i det egna hemmet. Traditionella
konsroller dar kvinnor i hogre grad ar anhorigvardare, samt att kvinnor ofta ar yngre an
sina manliga partners kan aven bidra till att man i hégre grad dor i det egna hemmet dn
kvinnor.

Diagnos

Enligt resultatet (se tabell 1) har en majoritet av de som dor i hemmet cancer, medan
den nast vanligaste dodsorsaken ar hjart-karlsjukdom. Jamfort med totala dédsorsaker
for regionen under valt ar ar cancer kraftigt 6verrepresenterat i resultatet (67,0% i
hemmet jamfért med 26,5% totalt) (79). Aven jamfért med nationella siffror éver endast
vantade dodsfall ar cancer kraftigt 6verrepresenterat i resultatet (67,0% jamfort med
36,8%), medan hjart-karlsjukdomar forekommer i lika hog grad som i resultatet(ca 30%
totalt) (77). Att cancer ar Kraftigt 6verrepresenterat i resultatet skulle kunna vara en
foljd av att den palliativa varden traditionellt har och har haft ett cancerfokus (13, 20).

Andningsrelaterade sjukdomar forekommer i lagre grad i resultatet dn vad som visats
bland vantade dodsfall nationellt (5,5% jamfort med 13,9%) (77). Andningsrelaterade
sjukdomar, som exempelvis KOL, kan innebara andra behov och en annan typ av
beredskap vid plotsliga forsamringar (80) dn vid tillstdnd med ett forlopp som innebar
en mer gradvis forsamring. Da upprepade akuta sjukhusbesok sista aret for aldre
minskar sannolikheten att d6 i det egna hemmet (58) kan detta minska sannolikheten
att patienter med andningsrelaterade sjukdomar dor i det egna hemmet. D personer
med andningsrelaterade sjukdomar ar underrepresenterade i resultatet tyder detta pa
att det saknas den typ av beredskap som kravs for att kunna varda patienter med dessa
sjukomar i hemmet.

Det ar dven mycket fa (4,8%) i resultatet som har demens som uppgiven dédsorsak,
vilket kan jamforas med 12,5% av de totala viantade dodsfallen nationellt (77). Personer
med demens ar underrepresenterade i resultatet, vilket kan tolkas som att en
forutsattning for att vardas i hemmet ar intakt kognitiv formaga.

ASIH/HSV

Av de som dor i det egna hemmet ar det en tredjedel som far hjalp av specialiserad
hemsjukvard (se tabell 1) vilket innebar att den stora merparten av alla som vardas i det
egna hemmet har stéd av icke specialiserad vardpersonal.

Enligt SPRs drsrapport for 2013 erbjuder ASIH brytpunkts- och efterlevnadsamtal i
hogre utstrackning an vad den basala HSV gor, och de anvander
symtomskattningsinstrument och har individuell ordination pa vid-behovs-medicin i
injektionsform i hogre grad dn vad HSV har. Fullstindig symtomlindring ses i nagot
hogre grad hos patienter som erhaller basal HSV dan ASIH (81). Utifran detta ser det ut
som att HSV i hogre grad dn ASIH uppnar fullgod symtomlindring hos sina patienter
trots att ASIH har mer resurser. Men skillnaden kan ocksa forklaras med att ASIH i hogre
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grad uppticker symtom da de i hogre utstrackning anvander symtom-
skattningsinstrument. Det féorekmmer dven skillnader i diagnoser och symtom mellan de
patienter som far ASIH respektiva HSV.

Symtom

Smarta ar enligt resultatet (se tabell 2) det vanligaste symtomet bland de som dor i det
egna hemmet, men ocksa det symtom som lindras helt i hogst grad. For smarta anvands
det i hogre grad ett validerat symtomskattningsinstrument (se tabell 3) dn vad det gor
for alla andra symtom ihop. [llamdende och smarta féorekommer i ndgot hogre grad i
resultatet (se tabell 2) dn vad som visas i en nationell studie, medan andnod
forekommer i lagre grad i resultatet. Fransett forvirring som dven ses i nagot lagre grad i
resultatet forekommer dven 6vriga symtom som finns i SPR doédsfallsenkat i ndgot hogre
grad (77). Att smarta och illamdende forekommer som symtom i ndgot hogre
utstrackning i resultatet dn generellt kan bero pa att bada dessa symtom forekommer i
hogre grad hos personer som har cancer (45, 82, 83), medan en lagre forekomst av
andndd och forvirring i resultatet kan bero pa en lagre forekomst av andningsrelaterade
sjukdomar och/eller demens.

Tidigare studier visar att symtom lindras i hogre grad hos de som vardas och dori det
egna hemmet(30, 33, 59). Av det som framkommer i resultatet (se tabell 2) ses dock
inga stora skillnader vad galler forekomst av symtom i det egna hemmet jamfért med
studier som beskrivit symtombild oavsett dodsplats.

Patienterna i resultatet (se tabell 2) har i hogre grad en individuell ordination pa vid-
behovs medicin i injektionsform jamfért med samtliga dodsfall som registerats under
2014 (45). Grad av symtomlindring ar dock likartad, om an generellt ndgot battre, i
resultatet jAmfort med nationell data. Det som utmarker sig nagot i resultatet ar att
forvirring lindras i nagot hogre grad medan andndd lindras i nagot lagre grad (77). Att
endast sma skillnader i symtombild ses trots att cancer ar kraftigt 6verrepresenterat i
resultatet kan forklaras med att symtom ofta ar likartade oavsett diagnos i sena stadier
av sjukdomar (6, 17, 18). Hog forekomst av symtom ses dock hos samtliga patienter som
erhaller palliativ vard oavsett diagnos och plats for vard veckan innan dodsfallet.

Externa konsultationer (se tabell 3) kopplat till symtomlindring anvénds i hogre grad i
resultatet (42,8%) an nationellt bland vantade dodsfall oavsett dodsplats (20.0%) (77).
Detta skulle kunna bero pa att basal HSV ej har samma tillgang till likare som till
exempel de som far vard pa sjukhus men ocksa att ASIH som ar inriktade pa palliativ
vard skulle kunna vara battre dn genomsnittet att soka hjalp multidisciplinart.

Delaktighet

Att vardas och do i det egna hemmet kan 6ka kdnslan av delaktighet (24, 35, 57, 60-65).
Enligt resultatet (se figur 1) 6nskar i princip alla att fa do i det egna hemmet vilket visar
pa att foredragen dodsplats har efterfragats och att varden sannolikt planerats darefter.
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Detta kan jamforas med SPRs’s arsrapport for 2014 dar endast 47% av de dodsfall som
registrerats dog pa 6nskad plats och i 50% av fallen var 6nskad dodsplats inte kdand
vilket kan jamforas med den siffra som framkom i resultatet som ligger pa 4% (45).

For att do i det egna hemmet verkar det kravas att personen uttryckt detta 6nskemal
(30, 33,44, 50, 51). En anledning till att foredragen dodsplats respekteras bland
patienterna i resultatet kan vara att denna patientgrupp verkar vara en grupp som kan
uttrycka sina dnskningar och delta i planeringen av varden. Enligt resultatet (se figur 2)
bibehaller patienterna uttrycksformagan fram tills nagra timmar innan dodsfallet i ca
50% av fallen vilket kan jamforas med alla som registrerats i SPR dar motsvarande siffra
ar ca 30%. I resultatet ar det ca 8% i det egna hemmet som forlorar formdgan att
uttrycka sig mer dn en vecka innan dodsfallet, medan i SPR’s arsrapport 2011 ar det pa
sjukhus ca 13% och i de kommunala boendena ca 40% som gor detta (84).

Det ar fa i resultatet som inte har ndgon narstaende (se tabell 4) vilket dven ses hos
genomsnittet for alla som registrerats i SPR ar 2011 (84). Fragan om patienten har
nagon ndrstaende eller inte dr dock ingen egen fraga SPRs dodsfallesenkat, utan bara ett
svarsalternativ pa fragan om patientens narstaende fatt ndgot brytpunktssamtal. Detta
gor att det ar omojligt att utvardera hur mycket kontakt med de narstaende patienten
haft och hur engagerade de narstaende varit i patientens vard. Att tillgang till
engagerade nadrstdende ar en viktig forutsattning for att fa do i det egna hemmet ar
nagot som pavisas i ett flertal studier (7, 30, 34, 35, 50, 51, 54-57). Att endast en dryg
procent bade i resultatet och i SPR rapport saknar narstaende kan jamféras med SCB
siffror 6ver hur manga som lever i social isolation som ar 8,8% for gruppen 74-84 ar och
16,4% for gruppen som var 85 ar och dldre (85). Den stora skillnaden som ses mellan
dessa siffror tyder pa att manga av de som har registrerats i SPR som att de har en eller
flera narstdende trots detta lever i social isolation.

Enligt resultatet (se tabell 4) har 85,5% en narstdende narvarande vid dodstillfallet och
endast 6,5% dor ensamma. Detta kan jamforas med alla vantade dodsfall dar siffran for
att ha narstaende narvarande vid dodstillfallet ar 56,2% och 15,0% dor utan ndgon
narvarande (77). Jamfort med SPRs drsrapport for 2014 far narstaende ett specifikt
brytpunktssamtal i lika hog utstrackning som ses i resultatet, men i resultatet far
patienterna i betydligt hogre utstrackning ett brytpunktsamtal (77,8% jamfort med
55,6%). Efterlevnadsamtal till narstadende erbjods dven i hogre grad i var studie dn vad
som visats i SPRs rapport (74,7% jamfort med 63,1%) (45). Hur manga som haft
narstdende narvarande vid dodsfallet och i vilken utstrackning narstdende erbjudits
efterlevnadsamtal kan tyda pa hur engagerade de narstaende varit, vilket i sin tur pekar
mot att patienterna i det egna hemmet har mer engagerade narstadende dn generellt. Att
patienterna i resultatet i hogre grad far brytpunktssamtal och langre tid behaller
uttrycksformagan an generellt kan tyda pa att patienter som dor i det egna hemmet ar
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en grupp med férmaga att uttrycka sina behov och dar behov lyssnas pa i hog
utstrackning.

Endast ca 5% av patienterna i resultatet erhaller dropp eller har sond sista
levnadsdygnet (se figur 3) vilket kan tyda pa vetskap om att déden ar ndra samt att bade
personal, patient och narstadende ar inférstddda med att varden ar palliativ och ej syftar
till att forlanga livet. Detta gar att jaimfora med vantade dodsfall bland befolkningen
totalt dar 14,2% far dropp eller sond sista levnadsdygnet (77).

Att det finns en stor skillnad mellan den andel som bor i det egna hemmet sista tiden i
livet och den andel som dor i det egna hemmet (7) tyder pa att det finns brister i den
palliativa hemsjukvarden antingen nar det géller tillgang och/eller kvalité.

Aven fast den palliativa varden ska utformas efter behov och inte efter faktorer sdsom
diagnos eller dlder (3) forekommer skillnader mellan dessa grupper kring i vilken grad
patienter far vara delaktiga i sin vard (28). Patienter med cancer far i hogre grad sin
onskan om dddsplats uppfylld &n personer med andra diagnoser (33, 47). Resultatet
stodjer detta da bade cancer ar 6verrepresenterat och att en hogre andel an generellt far
sin dnskan om dodsplats uppfylld.

Folkhéalsoperspektiv pa palliativ vard

En dldre multisjuk befolkning samt 6kade krav pa delaktighet och god vard hos
befolkningen generellt (14) leder till att den palliativa varden i allt hogre grad bor ses
som en prioriterad folkhdlsofraga. For att fler ska fa mojlighet att vardas i det egna
hemmet kravs en kraftig utokning av ASIH och/eller 6kade resurser till den basala HSV
sd att dven de har kunskap och ratt forutsattningar for att bedriva en aktiv palliativ vard.

En annan viktig diskussion for policybeslutare ar hur och var resurser ska sattas in for
att ge basta effekt. En studie som undersoker vardkonsumtion under livets tre sista
manader hos personer i Vastra Gotalandstregionen visar att ca 70% av dessa personer
under de tre sista manaderna i livet har 2-3 olika vardgivare och ca 20% har 4-5 olika
vardgivare (86). Att ha manga olika vardgivare den sista tiden i livet kan gora att varden
blir samre for patienten da ansvarsfordelningen kan bli oklar. Om det saknas kontinuitet
i varden, vilket blir en risk med manga olika vardgivare, blir det svart att hantera
komplexa vardsituationer och gora en bra palliativ planering. For att kunna ge ett
vardigt doende ar det viktigt att patient och narstdende involveras aktivt i planeringen
av varden.

Genom god palliativ hemsjukvard kan dven onddiga akuta sjukhusinlaggningar undvikas
vilket bade 6kar livskvaliteten hos patienter och narstdende och ar gynnsamt
samhallsekonomiskt (9). Att minska andelen vardgivare for patienter som befinner sig i
livets slutskede kan dven det vara en stor ekonomisk vinst for samhéllet da en val
planerad palliativ vard troligtvis kraver mindre resurser dn om patienten bollas runt
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mellan olika vardgivare. Dessa resurser skulle istdllet kunna laggas pa att utveckla den
palliativa varden.

Distriktsskoterskan har en unik mojlighet att tidigt identifiera patienter som i framtiden
kommer att ha behov av palliativ vard, da det ofta ar distriktskéterskan som star for den
kontinuerliga vardkontakten utanfor sjukhus. Att tidigt kunna identifiera patienter i
behov av palliativ vard skulle kunna vara ett forsta steg i att utveckla en mer jamlik och
inkluderande palliativ vard aven for personer med exempelvis icke-maligna sjukdomar.

Distriksskoterskan har dven en viktig roll i att framja delaktighet hos bade patient och
narstdende (10) och att i hogre utstrackning dn som det ar nu fraga patienter var de
onskar vardas sista tiden i livet och var de 6nskar do6 (43, 44). Da kvalitén pa den
palliativa varden och mojlighet att valja dodsplats paverkar halsan for bade patienter
och narstdende (9) bor det darfor vara en viktig del av ett hdlsoframjande arbete.

Slutsats

Det som utmarker gruppen som dor i hemmet ar att de i betydligt hogre utstrackning
har cancer och i lagre grad har demens och andningsrelaterade sjukdomar. De
bibehaller sin uttrycksformaga langre tid, ar nagot fler man an kvinnor samt nagot yngre
an genomsnitt.

Det som utmarker deras vard ar att patienterna i hogre grad far brytpunktsamtal, de har
i hogre grad blivit tillfrdgade om var de 6nskar do och de har dven i hogre grad fatt do
dar de onskat. Symtombild och grad av symtomlindring ar relativt likartad jamfort med
patienter som dor pa andra platser dn det egna hemmet.

En malsattning for den palliativa varden bor vara att kunna erbjuda en jamlik palliativ
vard dar exempelvis dven personer med andra diagnoser dn cancer och personer utan
engagerade narstaende kan fa mojlighet att do i det egna hemmet om de 6nskar det.

De slutsatser som kan dras av detta ar den palliativa varden idag inte ges pa lika villkor
utan vissa grupper tillats vara mer delaktiga i utformandet av sin vard dn andra. Att
kunna erbjuda en jamlik palliativ vard till befolkningen efter behov ar viktigt ur ett
folkhdlsoperspektiv, men uppfylls inte idag.

Forslag pa framtida studier
Forslag pa framtida studier ar att beskriva hur den palliativa varden i hemmet ser ut nationellt
och/eller i andra regioner i Sverige.

For att kunna utvardera eventuella skillnader i den palliativa varden mellan olika vardformer
vore det intressant att jamfora det resultat som framkommit med hur det ser ut pa sjukhus och
pa sarskilda boenden.
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Ur ett rattvise-/jJamlikhetsperspektiv vore det intressant att gora en jamforande studie med den
data vi tagit del av for att se eventuella skillnader mellan de olika grupperna i var studie som
exempelvis skillnader mellan kon.

Tidigare studier visar pa vikten av att ha engagerade narstaende for att kunna vardas och do i
det egna hemmet. Hur ser mojligheterna ut att fa do i det egna hemmet for de som lever i
social isolation?

Forslag pa forandringar i SPRs enkat dr att fraga narmare kring huruvida patienten haft
narstaende och hur engagerade de varit i varden da engagerade narstaende &r en viktig
forutsattning for att kunna vardas i det egna hemmet.

Da enkaten ar utformad sa att denna fylls i efter dodsfallet och beror sista veckan i patientens
liv &r det svart att inkludera patienten i denna enkat, varfor det vore intressant att ha en separat
enkét dar patienter som erhaller palliativ vard far svara pa hur de upplever sin vard.
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Bilagor
Bilaga 1

Dddsfallsenkat fro m 2011 01 01

polllo’nv

EGISTRET

Fylls i av ansvarig lakare eller sjukskoterska — garna efter samrad i arbetslaget. All
inrapportering gors via www.palliativ.se. Fortydligande till fragorna hittar du genom

att klicka pa 2 - symbolen i den digitala dodsfallsenkaten efter inloggning.

1. Enhetskod (fylls i automatiskt i den digitala enkéaten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (adaa-mm-dd)

o 0 O

5. Datum (2ada-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet
intraffade

(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej hospice / palliativ slutenvard)
o hospice / palliativ slutenvard

o eget hem, med stod av avancerad hemsjukvard

o eget hem, med stdd av 6vrig hemsjukvard

O annan, namligen



http://www.palliativ.se/

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler &n ett svarsalternativ ar mojligt):
o cancersjukdom

o hjart- / karlsjukdom

o lungsjukdom

o demens

o stroke

o annan neurologisk sjukdom

o diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet

o ovrigt, ndmligen

8. Kommer den avlidne personen att genomga obduktion?
O ja, rattsmedicinsk o ja, vanlig klinisk o nej

Om svaret ar JA, rattsmedicinsk - besvara endast fraga 28 —
30. Om svaret ar NEJ eller JA, vanlig klinisk - fortsatt till
fraga 9.

9. Var dodsfallet vantat utifrAn sjukdomshistorien?
O ja O nej O vet e]

Om svaret &r JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande
fragor. Om svaret ar NEJ, besvara endast fraga 14, 16, 18, 28
- 30.

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

o bibehallen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar



o vecka/veckor o manad eller mer o vet g

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

oja O nej o vet e

12. Overensstamde dodsplatsen med personens senast uttalade onskemal?

O ja O nej O vet e]

13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange
hogsta forekommande grad)?

oja, grad 1 oja, grad 2 O ja, grad 3

oja, grad 4 o nej O vet g

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 13 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

O ja O nej O vet e

14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)?
oja, grad 1 oja, grad 2 O ja, grad 3

oja, grad 4 o nej O vet g

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 14 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15 a.



14 b. Dokumenterades trycksaret?

oja O nej o vet e

15 a. Beddmdes personens munhalsa ndgon gang under den sista veckan i
livet? (Lar dig mer om munhélsa genom att lasa pa hemsidan under rubriken
Kunskapsstod)

oja O nej o vet e

Om svaret ar JA, besvara fraga 15 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 16.

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedomningen?

O ja O nej O vet e]

Om svaret ar JA eller NEJ, besvara fraga 15
c. Om svaret ar VET EJ, fortsatt till fraga 16.

15 c. Dokumenterades bedémningen av munhélsan?

oja O nej o vet e

16. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
o ja, narstaende o ja, narstaende och personal O ja, personal

o nej O vet g

17. Fick personens narstaende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt
anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal
om att personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa
livskvalitet och symtomlindring?

oja O nej o vet e o hade inga narstaende



Om svaret ar JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 18.

Om svaret & HADE INGA NARSTAENDE, fortsétt till fraga 19.

18. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader
efter dddsfallet?

O ja O nej O vet e]

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

o ja O nej o vet e

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

20 a. Smarta oja o nej o vet e
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 b.

smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 b. Rosslighet O ja o nej O vet g
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 c.

rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 c. llamaende o ja 0 NEj o vet gj
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga 20 d.



illaméendet lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 d. Angest o ja 0 Nej O vet e
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga 20 e.

angesten lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 e. Andndd oja O nej O vet g
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20 f.

andnoden lindrades: o helt o delvis o inte alls

20 f. Forvirring Oja o nej O vet g
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 21.

forvirringen lindrades: o helt o delvis o inte alls

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

oja O nej o vet g

22. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet
(t.ex. VAS/NRS > 6 eller svar smarta enligt nagot annat validerat instrument)?

O ja O nej O vet e]

23. Skattades personens Ovriga symtom vid nagot tillfalle under den sista veckan
i livet med VAS, NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?



O ja O nej O vet e]

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

opioid mot smérta oja o nej o vet ]
lakemedel mot rosslighet Oja O nej o vet )
lakemedel mot illamaende oja O nej O vet g
lakemedel mot angest oja o nej O vet g

25. Hur lang tid innan dodsfallet understktes personen av en lakare
senast?

o dag/dagar o vecka/veckor o manad eller mer o vet e

26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar
mojligt)

o ja, smartenhet O ja, palliativt team O ja, annan
sjukhusenhet

O ja, paramedicinare o ja, andlig foretradare 0 nej O vet
ej

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

ol =inte alls 02 03 04 o 5 = helt och hallet

0 0 0 O

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

29. Enkéaten ar besvarad av:

o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt



30. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)

o lakare o sjukskoterska O annan personalgrupp

e-postadress

Svenska Palliativregistret, www.palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40

Larmgatan 1, 392 32 Kalmar


http://www.palliativ.se/
mailto:info@palliativ.se
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