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Sammanfattning

Bakgrund: Personer med demenssjukdom har konstaterats fa samre vard vid livets slut &n vissa
andra befolkningsgrupper. Detta trots Socialstyrelsens mal att alla, oavsett diagnos, ska erbju-
das en god och personcentrerad palliativ vard. En av orsakerna till att personer med demens-
sjukdom far samre vard vid livets slut &r underdiagnostisering av symtom. Det finns dérav ett
behov av béttre metoder for symtombeddmning. Syfte: Syftet med denna uppsats &r att beskriva
skattningsinstrument for beddmning av symtom vid palliativ vard och omvardnad for personer
med demenssjukdom. Metod: Det gjordes en litteraturéversikt genom sékning med definierade
sokord i databaserna CINAHL och PubMed. Sjutton originalartiklar inkluderades och genom-
gick kvalitetsgranskning. Resultat: Sexton skattningsinstrument identifierades och kategorise-
rades utifran deras olika ahdamal. Sju av instrumenten skattade ett specifikt symtom varav
smarta var det vanligaste. Resterande nio instrument gav, utifran skattningar av flera olika sym-
tom, matt pa symtomkontroll, obehag, valbefinnande, livskvalitet och lidande. Instrumentens
kliniska anvandningsomraden varierade, till exempel var vissa sarskilt anpassade for forbatt-
ringsarbete och forskning, medan andra mer avsedda for individuella beddmningar. Slutsatser:
Anvandningen av skattningsinstrument kan tydligt kopplas till sjukskoterskans omvardnadsan-
svar, genom att mojliggora for kompensation av nedsatta funktioner vid demenssjukdom och
forbattra symtomlindring vid livets slut. Det kan vagleda till en mer personcentrerad omvard-
nad. Flera av instrumenten i denna studie &r potentiellt anvéndbara for detta syfte. Dock lyfts
vissa brister och problemomraden, sasom oklara granser mellan symtom. Det behévs mer forsk-
ning pa omradet for fortsatt utveckling och validering av instrument, i synnerhet for skattning
av enskilda symtom utéver smarta, samt implementering inom sjukvarden i Sverige.

Nyckelord: Demenssjukdom, palliativ vard, symtombedomning, skattningsinstrument.
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Inledning

Denna uppsats ar ett verksamhetsforankrat examensarbete i samarbete med Palliativt centrum
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Palliativt centrum ar en enhet som bedriver konsultverk-
samhet i fragor som ber6r palliativ vard och vars fokus ligger pa radgivning, utveckling, uthild-
ning och forskning inom omradet. Examensarbetet utgick fran de behov som fanns vid enheten
avseende omraden dar det saknas evidensbaserat underlag for utbildning och radgivning. Ett av
dessa omraden var palliativ vard vid demenssjukdom. Forskning pekar pa brister vad géller
rutiner i omvardnaden vid livets slutskede for personer med demenssjukdom. En av dessa bris-
ter ligger i undermalig symtomkontroll orsakat av felbedomningar och underdiagnostisering av
symtom. Vart intresse 1ag saledes i att undersoka metoder och verktyg for bedémning av sym-
tom for personer med demenssjukdom i omvardnaden vid livets slutskede vilka kan anvandas
av sjukskaterskan for att astadkomma en forbattrad symtomkontroll.

Bakgrund

Demenssjukdom

Enligt Socialstyrelsen (2018) lever uppskattningsvis 130 000-150 000 personer med demens-
sjukdom i Sverige. Aven om prevalensen de senaste aren har minskat bland den &ldre delen av
befolkningen, férmodligen pa grund av férandrade levnadsvanor, vantas forekomsten i Sveriges
befolkning i stort 6ka i takt med en fortsatt 6kad andel och antal allt &ldre personer. Antalet
personer som insjuknar och dér i demenssjukdom i Sverige, idag 20 000-25 000 per ar, beréknas
oka till det dubbla ar 2050 (Socialstyrelsen, 2018). Sett till hela varlden lever uppskattningsvis
50 miljoner personer med demenssjukdom och runt 10 miljoner personer insjuknar varje ar
(WHO, 2017).

Demenssjukdom definieras enligt Socialstyrelsen som "en form av kognitiv svikt som beror pa
specifika sjukdomar i hjarnan™ med kriterierna att svikten &r "uttalad och sankt fran en tidigare
hogre kognitiv niva, och sa uttalad att arbete eller socialt liv paverkas" (Socialstyrelsen, 2017a,
s. 16). I dagslaget finns dock tva olika definitioner. | senaste upplagan av The Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) fran ar 2013 har begreppet demens eller de-
menssjukdom helt ersatts av kognitiv sjukdom; pa engelska major neurocognitive disorder
(Mini-D 5, 2015). Svensk sjukvard utgdr frdn Socialstyrelsens nationella riktlinjer, som i sin
tur utgar fran den tionde upplagan av International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems (ICD-10), dar tillstandet definieras som demens eller demenssjukdom.
Det dr dock mojligt att detta kommer foréandras nér den nya ICD-11 dversatts till svenska (So-
cialstyrelsen, 2017a). Vi kommer i detta arbete anvédnda benamningen demenssjukdom.

Diagnoskriterierna for demenssjukdom kraver, enligt Socialstyrelsen (2017a), for det forsta sig-
nifikanta nedsattningar av en eller flera kognitiva funktioner, grundat pa anamnes och neu-
ropsykologiska tester. FOr det andra skall detta leda till begransad sjalvstandighet i vardagslivet
vilket darmed skiljer tillstandet fran lindrig kognitiv storning. For det tredje skall nedsattning-
arna inte bara upptrada vid episoder av delirium eller vara orsakade av psykiatriska differenti-
aldiagnoser sasom depression och schizofreni (Socialstyrelsen, 2017a). | DSM-5 finns en defi-
nition av kognitiv funktion, utifran en indelning i sex domaner: komplex uppmarksamhet, exe-
kutiva formagor, inlarning och minne, spraklig formaga, perceptuell motorisk férmaga och
social kognition (Mini-D 5, 2015).



Demenssjukdomen delas in i tre stadier utifran graden av kognitiv funktionsnedséattning:
mild/lindrig, mattlig/medelsvar eller svar (Socialstyrelsen, 2017a; Mini-D 5, 2015). Sist-
ndmnda stadiet kan aven bendmnas som avancerad demenssjukdom (Norberg, 2013). Den van-
ligast forekommande demenssjukdomen &r Alzheimers sjukdom som star for 60-70% av fallen
och kannetecknas av uttalad minnesnedsattning med ett smygande forlopp. Vid vaskular de-
mens sker daremot en mer stegvis forsamring av i forsta hand omdémesférmaga, personlighet
och motorik. Andra vanliga demenssjukdomar ar Lewykroppsdemens och Frontotemporal de-
mens (Edberg & Ericsson, 2017; Beck-Friis, 2012; Socialstyrelsen, 2018).

Palliativ vard

Palliativ vard definieras enligt Socialstyrelsen (2013) som “hilso- och sjukvard i syfte att lindra
lidande och framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada”
och som innebir “ett beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt ett
organiserat stod till nidrstdende” (s. 16). Denna definition utgar ifrdn Varldshilsoorganisation-
ens definition (WHO, 2018). | och med rétterna i hospicerdrelsen har den palliativa varden
tidigare framst riktats till personer med cancersjukdom (Beck-Friis, 2012). Enligt Socialstyrel-
sen (2013) bor dock malgruppen vidgas for att inkludera dven personer med andra kroniska
livshotande sjukdomstillstand &n cancersjukdom, med sérskild hansyn till den aldre delen av
befolkningen.

Palliativ vard utgar ifran det palliativa forhallningssattet. Enligt detta synsatt bestar den mansk-
liga tillvaron av fyra dimensioner: den fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Dimension-
erna ar dock intimt sammanlankade genom det palliativa forhallningsséattets utgangspunkt i en
holistisk manniskosyn. For att kunna tillgodose de fyra dimensionerna i praktiken utgar den
palliativa varden fran fyra sa kallade hornstenar. Den forsta hérnstenen ar symtomlindring, vil-
ket syftar till bade fysiska och psykiska symtom. Den andra hérnstenen ar narstaendestod, med
utgangspunkt i att patient och narstdende ses som en enhet. Detta medfor att praktiskt stod och
samtalsstod till anhoriga ar en naturlig del av den palliativa varden. Teamarbetet utgor den
tredje hornstenen, och syftar till att sjukvardspersonal arbetar tillsammans for att kunna identi-
fiera och 16sa problem och darmed tillgodose patient och narstaendes behov. Den fjarde hérn-
stenen &r kommunikation och relation, vilket innefattar kommunikationen till bade patient och
anhorig liksom inom vardteamet (Strang, 2012a; Socialstyrelsen, 2013).

Inom palliativ vard anvéands begreppen tidig och sen fas for att nagorlunda tydliggora var i
sjukdomsforloppet personen befinner sig. Den tidiga fasen innebér att sjukdomen inte langre &r
botbar, men att underhallande behandling fortfarande kan vara aktuell i stravan att framja per-
sonens mojligheter till ett aktivt och normalt liv. I den senare fasen uppskattas personen ha
enstaka dagar till uppat nagra manader kvar att leva. | detta skede ar malet for vard och om-
vardnad basta mojliga livskvalitet for patienten. En viktig del ar da att lindra vanliga symtom
som angest, andnod och smarta (Socialstyrelsen, 2013; Gaertner, Weingéartner, Wolf & Voltz,
2013; Rome, Luminais, Bourgeois & Blais, 2011).

Demenssjukdom och palliativ vard

Vid svar (avancerad) demenssjukdom kan tilltagande funktionsforluster leda till déden. Detta
antingen primart, med kakexi och dehydrering som vanligaste orsaker; eller sekundért, genom
medicinska komplikationer som hjart- och karlsjukdomar och akuta lungsjukdomar (Koop-
mans, van der Sterren & van der Steen, 2007; Edberg & Ericsson, 2017). | det sena skedet &r
ofta motoriken nedsatt, vilket kan leda till svéljsvarigheter som i sin tur kan orsaka otillrackligt
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foédo- och vétskeintag, undermedicinering eller aspirationspneumoni (Beck-Friis, 2012). Van-
ligt forekommande symtom vid livets slutskede hos personer med demenssjukdom &r smaérta,
andndd, agitation och beteendesymtom (Hendriks, Smalbrugge, Hertogh & van der Steen,
2014; Koppitz, Waldboth, Dreizler & Imhof, 2015).

Enligt Socialstyrelsen (2017a) bor personer med demenssjukdom fa palliativ vard i enlighet
med WHO:s rekommendationer, och denna vard bor vara personcentrerad. Forskning visar
dock att detta sallan efterfoljs (Martinsson, Lundstrom & Sundel6f, 2018; Nilsen, Wallerstedt,
Behm & Ahlstrom, 2018). Liknande tendens kan ses i forskning internationellt, dar studier pa-
visar att personer med demenssjukdom sallan far tillgang till palliativ vard, till exempel vard
pa hospice (Harris, 2007; Derby & O’Mahoney, 2006). Detta kan forklaras av komplexiteten i
att prognostiskt bedéma nér slutskedet ar nara (Birch & Draper, 2008) och att hospicevard trad-
itionellt sett riktats till personer med cancersjukdom (Beck-Friis, 2012).

Studier visar dven att personer med demenssjukdom generellt sett far samre kvalitet pa vard
och omvardnad den sista tiden i livet, jamfort med till exempel personer med cancersjukdom
(Goodman, et al., 2010; Martinsson et al., 2018). Orsaker till detta kan hérledas till bristande
symtomkontroll och belastande livsuppehallande atgarder (Harris, 2007). Bristande symtom-
kontroll har i sin tur kopplats till de kommunikationssvarigheter som uppstar till foljd av kog-
nitiv paverkan vid demenssjukdom (Birch & Draper, 2008). | Sverige har dessa brister aven
kunnat knytas till en fraga om vardkontext, da forskning pekar pa bristande rutiner och kompe-
tens for palliativ vard och omvardnad inom kommunal vard och omsorg (Nilsen et al., 2018).

Symtomkontroll vid palliativ vard och omvardnad

En vanlig definition av begreppet symtom bygger pa skillnaden mellan symtom och tecken.
Symtom &r en persons subjektiva upplevelser i motsats till tecken som &r objektivt observerbara
for en utomstaendes bedomning. Relationen mellan symtom och tecken kan vara komplicerad
da personliga upplevelser i vissa fall helt kan skilja sig fran det som kan observeras, medan det
i andra fall daremot korrelerar. Bedémning av symtom &r en frdga om kommunikation dar sjuk-
varden har en roll i att kontrollera och lindra symtom med hansyn till patientens egen delaktig-
het och vilja. Vardens bemotande handlar saledes om att ha en helhetsbild av personen vid
undersokning och behandling dér utgangspunkten &r att forsta personens egna upplevelser (Ek-
man, 2015).

Den palliativa varden ska strava mot att personen erhaller god symtomkontroll, vilket har en
stark koppling till det dvergripande malet att tillgodose basta mojliga livskvalitet (Strang,
2012b). Att mojliggora god symtomkontroll férutsatter ett bra teamarbete och en god kommu-
nikation med patient och narstaende. Vidare ar god symtomkontroll en forutsattning for halsa
inom den psykosociala och existentiella dimensionen da symtom som inte lindras kan uppta en
stor del av personens fokus. Likasa kan symtom som inte lindrats vacka existentiell angest och
oro. Vid bristande symtomkontroll kan daven familj och anhériga drabbas av oro och radsla dver
sin narstdendes maende. Symtomkontroll &r darfor avgérande for den palliativa vardens fyra
dimensioner och hornstenar och &r en betydelsefull del av det palliativa vardarbetet (Strang,
2012b).

Skattningsinstrument f6r symtombeddmning

Enligt Socialstyrelsen (2012) anvands skattningsinstrument i varden fér att astadkomma stan-
dardiserade bedomningar. Skattningsinstrument bestar av formular med faststallda fragor, med
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en tillhérande bruksanvisning eller manual, dar informationen kan samlas genom sjalvskatt-
ning, observation eller dylikt. Ett standardiserat skattningsinstrument ska bygga pa tidigare
forskning och beprdvad erfarenhet, dar instrumentets validitet, reliabilitet och acceptans har
prévats. Malet med standardiseringen ar en hog reliabilitet som mojliggor att skattningar ar
jamforbara trots att olika personer utfort skattningarna. Vid val av skattningsinstrument ar det
viktigt att instrumentets malgrupp matchar patienten eller gruppen som skall bedémas, samt
syftet med bedémningen (Socialstyrelsen, 2012).

Skattningsinstrument kan anvandas som stod for beddmning av funktion, situation och behov.
Det kan bade handla om beddémningar av enskilda personer eller grupper. Fér beddmningar av
enskilda personer kan skattningsinstrument bland annat ge en 6kad mojlighet till adekvata upp-
foljningar. Pa gruppniva kan de bland annat anvandas for systematisk utvardering av verksam-
heten, ett led i forbattringsarbete (Socialstyrelsen, 2012). | dessa fall kan instrument ge matt pa
olika vardresultat, det vill saga vilken effekt eller utkomst olika delar av varden och omvardna-
den har for vardtagarna (Idvall & Andersson, 2014). Skattningsinstrument kan dven anvandas
for datainsamling till vetenskaplig forskning (Socialstyrelsen, 2012).

Vid symtombedémning ar det vanligt att skattningsinstrument anvands for att pa olika satt
kvantifiera personens upplevelse, det vill saga omvandla den till siffror. Till exempel kan man
med en visuell-analog skala (VAS) kvantifiera intensiteten hos ett symtom (vanligtvis smarta)
till ett numeriskt varde mellan O (minsta tankbara) och 10 (vérsta tankbara). VAS bygger pa
sjalvskattning. Vid utebliven mojlighet for sjalvskattning av symtom kan instrument som istal-
let bygger pa observation anvéandas (Bergh, 2014).

En anledning till behovet av standardiserade bedémningsinstrument &r, enligt Socialstyrelsen
(2012), att vi manniskor ofta brister vid vart beslutsfattande i komplicerade situationer. Detta
genom att vi latt bildar oss uppfattningar om en situation och begransar informationen for att
I6sa problemet utifran vara egna forutfattade meningar. Detta kan leda till att information som
samlas in vid beslutsfattande, till exempel vid bedémning av en patients behov, kan bli otill-
racklig eller missvisande (Socialstyrelsen, 2012). Aven om bedémningsinstrument inte helt kan
eller bor tacka upp eller ersatta sjukskoterskans professionella bedomningsansvar (Florin,
2014) kan de fungera som anvéndbara verktyg och komplement till andra informationskallor
(Florin, 2014; Socialstyrelsen 2012).

Sjukskoterskans omvardnadsansvar

Enligt Patientlagen (2014:821) ar malet for halso- och sjukvarden "en god halsa och en vard pa
lika villkor for hela befolkningen" och att varden "ska ges med respekt for alla manniskors lika
varde och for den enskilda manniskans vardighet” (1 kap., 68). Vad galler hélso- och sjukvard
for personer med demenssjukdom ar malet att underlatta vardagen och bidra till basta mojliga
livskvalitet. Detta huvudsakligen genom atgarder for symtomlindring och kompensation for
funktionsnedsattningar samt genom att ha en utgangspunkt i ett personcentrerat forhallningsséatt
(Socialstyrelsen, 2017a).

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard bygger pa begreppet personcentrering; ett etiskt forhallningssatt utifran
antagandet att vi alla ar personer och att vi, som personer, har bade férmagor och behov (Svensk
Sjukskoterskeférening, 2016). Begreppet 6verfordes ursprungligen till en vardkontext som en



teoretisk utgangspunkt for en mer humanistisk och kommunikativ vard av personer med de-
menssjukdom (Kitwood, 1997, refererad av Svensk Sjukskoterskeforening, 2016). Personcen-
trerad vard handlar om att se personen som en hel ménniska och respektera dennes unika per-
sonlighet samt strava efter att detta bibehalls. En forutsattning ar da att varden utgar ifran per-
sonens behov. Personen bor goras delaktig, bland annat genom att skapa forutsattningar och
understédja hen i medverkan vid beslut trots sviktande funktioner. En god vardrelation &r dven
betydelsefullt (Ekman et al., 2011). Centrum for personcentrerad vard vid Géteborgs universitet
(GPCC) beskriver forutsattningarna for personcentrerad vard i tre punkter: Partnerskap mellan
personal och vardtagare, att vardpersonalen aktivt tar del av patientens berattelser och en god
dokumentation dar personen deltar (GPCC, 2017).

For sjukskoterskan innebar personcentrerad vard vid omvardnaden av personer med demens-
sjukdom att ha individen i fokus och se dennes diagnos som sekundar. Sjukskoterskan behéver
ha forstaelse for att olika behov och problem kan uppsta i samband med sjukdomen och att
forsoka forsta vad som ar bast for personen utifran dennes perspektiv, genom att forsoka tolka
dennes upplevelser samt att forsoka se ett sarskilt beteende som ett sétt att vilja kommunicera
nagot (Edberg & Ericsson, 2017; Ekman, et al., 2011). Forskning har &ven visat att personer
med demenssjukdom bibehaller formagan att uttrycka kanslor, och likasa avlasa andras kans-
louttryck, men att de har svart att kommunicera detta pa ett adekvat sétt (Luzzi, Piccirilli &
Provinciali, 2007). Da svarigheterna att kommunicera och uttrycka sig tilltar i takt med sjukdo-
mens forlopp, blir det ofta anhdriga och vardpersonal som far observera och skatta personens
upplevelser (Norberg, 2013). Kommunikationen blir darav en viktig del av omvardnadsarbetet
dér sjukskoterskan har ett ansvar att mojliggéra kommunikation.

Personcentrerad vard kan aven kopplas till omvardnadsprocessen, som ar en modell eller metod
for beslut och problemldsning med syftet att kunna identifiera personens individuella behov
och resurser. Den bestar av fem steg: datainsamling, diagnos, planering, genomforande och
utvardering. ldentifikation och skattning av symtom och tecken kan utgdra en viktig del av
saval datainsamling som utvérdering (Florin, 2014).

Forskning och kvalitetsutveckling

Patientsakerhetslagen (2010:659) vidhaller att "hélso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt
arbete i 6verensstammelse med vetenskap och beprdvad erfarenhet™ och att “en patient ska ges
sakkunnig och omsorgsfull halso- och sjukvard som uppfyller dessa krav" (6 kap., 18). Enligt
Sjukskaterskornas yrkesetiska kod (Svensk sjukskoterskeforening, 2017) har sjukskéterskan ett
huvudansvar vad galler att bedriva forskning inom omvardnad, genom tillampning och utarbet-
ning av giltiga riktlinjer. Detta medfor att sjukskdterskan bor ha ett gott forhallningssitt till
spridning och tillampning av omvardnadsforskning (Svensk sjukskoterskeférening, 2017).
Detta ar tydligt relevant inom kontexten kommunal vard och omsorg for aldre, dér en stor andel
av personer med demenssjukdom tillbringar sin sista tid (Nilsen et al., 2018) och déar sjuksko-
terskan har ett ledaransvar vilket bland annat innefattar ansvar for omvardnadens teori och prak-
tik, liksom forskning och utveckling (Edberg, Térnquist & Hasson, 2014). Sjukskoterskan har
aven ett ansvar for att genom sin yrkesutdvning bidra till forbattringsarbete (Svensk sjuksko-
terskeforening, 2013), vilket exempelvis kan innebdra medverkan vid implementering av evi-
densbaserade metoder i praktiken (Nygardh, 2018).

Behovet av battre metoder f6r symtombeddmning vid demens-
sjukdom



| ett Nationellt vardprogram for Palliativ vard i livets slutskede (Regionalt Cancercentrum,
2016) ndmns The Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) och Integrated Patient care
Outcome Scale (IPOS) som anvéndbara instrument for bedémning av generell symtombdrda.
Dock dar inget av dessa instrument anpassat for personer med demenssjukdom och ESAS ér
enbart validerat for personer med cancersjukdom. Svenskt demenscentrum (2018) rekommen-
derar ett antal standardiserade skattningsinstrument, anpassade efter demenssjukdom. De flesta
ar dock avsedda for skattning av kognition, det vill séga diagnostisering av demenssjukdomen
eller bedomning av sjukdomsforloppet. Endast ett par symtomskattningsinstrument rekommen-
deras. Ett av dem &r smartskattningsinstrumentet Abbey Pain Scale (APS). Det andra ar The
quality of life in late-stage dementia scale (QUALID) som ger ett matt pa livskvalitet genom
skattning av bland annat smérta, oro, nedstaimdhet och aptitloshet (Svenskt demenscentrum,
2018). Svenska Palliativregistret (2018) namner tva smartskattningsinstrument anpassade efter
demenssjukdom: APS och Doloplus-2. Dessa ar bédgge observationsinstrument smartskattning.

Sjalvskattning ar vanligtvis en standardmetod for skattning av manga symtom, déaribland
smarta. For manga personer med demenssjukdom ar detta dock inte majligt, i och med nedsatt
kognition (Bergh, 2014). Att kunna identifiera symtom hos patienten i ett palliativt skede &r en
forutsattning for att kunna satta in adekvata atgarder (Strang, 2012b). Enligt Harris (2007) ar
felbeddmning och underskattning av symtom hos personer med demenssjukdom ett allvarligt
hinder vid symtomlindring och uppstar pa grund av de kommunikationssvarigheter tillstandet
medfor. Flera forskningsresultat framhaller behovet av béttre metoder for att skatta symtom i
livets slutskede hos personer med demenssjukdom for att kunna astadkomma forbattrad sym-
tomkontroll da det foreligger evidens for att symtom ofta underdiagnosticeras, felbedéms och
underbehandlas (Cordner, Blass, Rabins & Black, 2010; O’Shea et al., 2015; Brecher & West,
2014; Hermans, Cohen, Spruytte, van Audenhove & Declercq, 2017). Harris (2007) skriver att
vidare validering och utveckling av skattningsinstrument for battre beddmning av symtom hos
personer med avancerad demenssjukdom bor vara ett primart mal for framtida forskning. Li-
kasa behdvs vidareutveckling av instrument for skattning av vardresultat, inklusive symtom-
kontroll, vid palliativ vard for personer med demenssjukdom (Harris, 2007). Skattningsinstru-
ment kan dven vara viktiga verktyg for insamling av kvantitativa data som behovs vid olika
former av forbattringsarbete (Nygard, 2017).

Problemformulering

Evidensbaserad forskning pavisar att personer med demenssjukdom far bristfallig vard i livets
slutskede och samre tillgang till palliativa insatser &n andra delar av befolkningen. Ett problem-
omrade ar underdiagnostisering och felbedémning av symtom, dér en av barridrerna ar bris-
tande kommunikation. Sjukskoterskan har ett ansvar for att mojliggéra kommunikation med
patienten och tillhandahalla béasta tillgangliga metoder vid omvardnaden. Denna studie syftar
darfor specifikt till att undersoka tillgangliga skattningsinstrument fér bedémning av symtom
hos personer med demenssjukdom.

Syfte

Syftet med denna uppsats ar att beskriva skattningsinstrument fér bedémning av symtom hos
personer med demenssjukdom vid palliativ omvardnad.
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Metod

For att kunna besvara syftet valde vi att gora en litteraturéversikt. Detta for att fa en dversikt av
vad befintlig forskning har studerat inom problemomradet (Friberg, 2017).

Datainsamling

For litteratursokningen anvéandes databaserna PubMed och CINAHL. PubMed valdes da detta
ar den storsta medicinska databasen, och CINAHL dé denna huvudsakligen ar kopplad till om-
vardnadsvetenskapliga tidskrifter och publikationer (Ostlundh, 2017).

Sokorden skulle prestera sensitivitet och samtidigt varna om specificiteten for &ndamalet (Ost-
lundh, 2017). Detta for att sokningen skulle motsvara det specifika i forskningslaget for sym-
tombeddmning i livets slutskede vid demenssjukdom och kunna ringa in den forskning som
bedrivits pa omradet. For att prestera sensitivitet anvandes Svenska MeSH
(https://mesh.kib.ki.se/) for att finna engelska synonymer till de sokord som ansags relevanta.
For att kunna vidga s6kningen nyttjades de booleska s6koperatorerna "OR™ och "AND". Citat-
ionstecken tillampades for att undvika att sarskrivna begrepp skulle resultera i irrelevanta traffar
och trunkering anvandes for att fA med bojningar pa ordstammar (Ostlundh, 2013). S6kord re-
viderades och kombinerades pa nytt kontinuerligt under sokprocessen. Denna utformning av
sokord gjordes med konsultation av bibliotekarie. Ytterligare synonymer och sékord upptécktes
under sokningsprocessen, bland annat i artiklars nyckelord och lades till i den sista sékningen.
Sammanlagt resulterade sdkprocessen i tre sokningar i respektive databas, dar allt datamaterial
hamtades fran den slutgiltiga sokningen (se Bilaga 1).

| den slutgiltiga sokningen forekom foljande sokord i PubMed: dementia, neurocognitive dis-
order, cognitive impairment, Alzheimer’s, symptom, tool, instrument, scale, assess, evaluation,
measure, end of life, end-of-life, palliative care, terminal care, och i CINAHL: dementia, neu-
rocognitive disorder, cognitive impairment, Alzheimer’s, tool, scale, assessment, evaluation,
instrument, measure, subscale, end of life, end-of-life, palliative care, terminal care. | CINAHL
togs sokordet symptom bort da detta resulterade i att sokningen blev alltfér avgransad och mins-
kade sensitiviteten. Samtliga relevanta abstrakt som hittades i de tidigare sokningarna aterfanns
aven i den sista sokningen. Den enda begransningen som foretogs i den sista sokningen var
Peer reviewed i CINAHL.

| den tredje sokningen granskades samtliga titlar. Totalt valdes 67 for granskning av abstract;
58 fran PubMed och nio fran CINAHL. Av dessa valdes 21 artiklar frdn PubMed och samtliga
nio fran CINAHL ut for granskning av fulltext, vilket efter uteslutning av dubbletter var sam-
manlagt 21 artiklar.

Bagge forfattare laste enskilt igenom artiklarna och diskuterade sedan artiklarnas relevans. 1
denna fas skedde ett bortfall av fyra artiklar som bedémdes irrelevanta i forhallande till syftet.
En kvalitetsgranskning tillampades vid den sista genomlasningen. Enligt Friberg (2017) &r det
av vikt att inte dra for tidiga slutsatser vid granskning av abstract och artiklar, utan att snarare
tillampa ett sa kallat helikopterperspektiv, vilket innebér att standigt behalla en 6ppenhet gente-
mot materialet. Detta for att inte ga miste om relevant datamaterial. Detta perspektiv togs aktivt
med i berdkningen vid granskningen.

For denna litteraturstudie inkluderades enbart originalartiklar som publicerats i vetenskapliga
tidskrifter, skrivna pa engelska. Artiklarnas innehall skulle behandla information om personer
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med demenssjukdom, berdra kontexten vard i livets slutskede eller palliativ vard och beskriva
eller undersoka skattningsinstrument for symtombedémning. Sammanlagt bedémdes 17 artik-
lar tillrackligt motsvara dessa inklusionskriterier och inkluderades darmed i denna uppsats.

Kvalitetsgranskning

Kvaliteten hos de valda artiklarna granskades med hjalp av Réda Korsets hégskolas gransk-
ningsmall (Roda Korsets hogskola, 2005). Utifran detta graderades artiklarna halla l1ag, medel
eller hog kvalitet. Vid granskningen bedomdes alla artiklar forutom en att halla medel till hog
kvalitet.

Dataanalys

Genom vidare lasning av de 17 artiklarna och diskussion bearbetades och analyserades artik-
larnas innehall. Detta resulterade i utformningen av tre tabeller: en tabell for de skattningsin-
strument som forekommer i artiklarna (Bilaga 2) en tabell for artikeldversikt (Bilaga 3), samt
en tabell dar instrumenten kategoriseras utifran sina uttalade &ndamal, det vill séga vad de mater
(Tabell 1). Dessa kategorier bearbetades kontinuerligt under analysens gang och anvandes se-
dan till resultatredovisningen.

Tolv av artiklarna anvande kvantitativ metod, fyra kvalitativ metod och en mixad metod. Inne-
hallsmassigt amnade artiklarna bland annat att préva instrumentens validitet och reliabilitet,
undersoka vardpersonalens upplevelser av anvandarvanlighet och analysera skattningsinstru-
mentens innehall.

Ett antal instrument som férekom i de inkluderade studierna valdes att utelamnas pa grund av
bristande relevans. Detta gallde exempelvis instrument for skattning av anhorigas tillfredsstal-
lelse med varden (SWC-EOLD etc.) och for skattning av kognition eller demensdiagnostik
(MMSE etc.). Kéllor till instrumentens initiala utformning och upphovspersoner fanns hanvi-
sade i artiklarna dar instrumenten forekom och inkluderades i Bilaga 2.

Etiska dvervaganden

Vid litteraturstudier &r det viktigt att ta hansyn till etiska évervaganden (Forsberg & Weng-
strom, 2013). Vi uppmarksammade huruvida inkluderade studier blivit etiskt godkanda. Vidare
redogjordes for samtliga artiklar i resultatet. | de flesta av artiklarna var samtliga huvudfynd
relevanta och kunde inkluderas i resultatredovisningen, undantaget nagra studier som delvis
berdrde instrument irrelevanta for vart syfte.

Resultat

Samtliga 17 studier undersoker ett eller flera av dessa 16 skattningsinstrument. For utforlig
beskrivning av instrumenten, se Bilaga 2. Utifran det insamlade datamaterialet utformades fol-
jande kategorier, dar vissa instrument forekommer i fler an en kategori (se Tabell 1).

Tabell 1. Kategorisering av skattningsinstrument.

Kategori Skattningsinstrument

Smarta APS, Doloplus-2, PACSLAC, PAIC, PAINAD
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Andndd RDOS

Agitation PAS

Vélbefinnande och obehag | CAD-EOLD, DisDat, DS-DAT

Symtomkontroll IPOS-Dem, MIDQOS, SM-EOLD

Vardresultat CAD-EOLD, SM-EOLD, MSSE

Livskvalitet CILQ, QUALID, CAD-EOLD, SM-EOLD, MSSE
Lidande MSSE

Skattningsinstrument for bedémning av specifika symtom

Smarta

Fyra studier undersokte instrument for skattning av smarta (Abbey et al., 2004; van lersel, Tim-
merman & Mullie, 2006; van der Steen et al., 2015 & Verreault et al., 2018). Sammanlagt
forekom fem instrument: Abbey Pain Scale (APS), Pain Assessment in Advanced Dementia
(PAINAD), Doloplus-2, Pain Assessment Checklist for Seniors with Limited Ability to Com-
municate (PACSLAC) och Pain Assessment in Impaired Cognition (PAIC).

APS &r ett smartskattningsinstrument, specifikt utvecklat fér personer med demenssjukdom.
Utifran observation av bland annat rostuttryck, ansiktsuttryck, kroppssprak och beteende gene-
rerar instrumentet ett numerisk varde pa skalan 0-21 dar hogre vérde indikerar mer smarta (Ab-
bey et al., 2004). | en studie (Abbey et al., 2004) med mixad metod testas APS pa personer med
demenssjukdom foére och efter analgetikabehandling. Resultatet visar att skattningar med in-
strumentet adekvat kan uppskatta forandringar i smartstatus, och analysen visar pa god validitet
och reliabilitet. Dartill visar kvalitativa data att administrerande vardpersonal upplevde APS
som Kliniskt anvandbart, sarskilt da skattningar kunde fullféljas inom en minut (Abbey et al.,
2004). APS anvandarvéanlighet och tillforlitlighet undersdktes aven av van lersel, Timmerman
& Mullie (2006) i en pilotstudie dar vardpersonal pa éldreboenden fyllde i en enkét vid admi-
nistrering av instrumentet. Resultatet visade att cirka 50% holl med om att instrumentet var bra,
cirka 25% holl inte med och aterstaende cirka 25% saknade asikt. Man fann, vid jamforelse av
instrumentets métvariabler, tre variabler som beddmdes som de mest anvandbara: ansiktsut-
tryck, rostuttryck och kroppssprak (van lersel et al., 2006).

Smartskattningsinstrumentet PAINAD é&r utvecklat for personer med langt gangen demenssjuk-
dom och bygger pa observation av andning, roéstuttryck, mimik, kroppssprak och behov av trost.
Dessa omraden utgors av olika tecken som resulterar i en gradering (antal poang). Detta gene-
rerar ett totalpoang pa skalan 0-10 dar hogre vérde indikerar mer smarta (Warden, Hurley &
Volicer, 2003). I studien av van lersel et al. (2006) undersoktes vardpersonalens upplevelse av
PAINAD:s anvandbarhet och tillforlitlighet pa samma satt som APS, och resultatet var i stort
sett detsamma for de bada instrumenten, dven vad géller enskilda matvariabler (van lersel et
al., 2006). PAINAD forekom dven i en kvalitativ innehallsanalys dar instrument for smarta och
obehag analyserades och jamfordes. Studien visade att dessa tva kategorier av instrument ofta
innehaller dverlappande maétvariabler, vilket kan innebéra att instrumenten mater samma sak
och tyder pd bristande specificitet och sensibilitet. Ovriga smartskattningsinstrument som
ingick i studien var PACSLAC, PAIC och Doloplus-2 (van der Steen et al., 2015).

13



Instrumentet PACSLAC beskrivs som en checklista for beddomning av smarta hos éldre perso-
ner med bristande kommunikationsférmaga pa grund av demenssjukdom eller annan kognitiv
nedsattning. Personen observeras under aktivitet/rorelse och férekomst av olika tecken noteras
(Fuchs-Lacelle & Hadjistavropoulos, 2004). | en interventionsstudie (Verreault et al., 2018)
undersoktes effekten av ett atgardsprogram for att forbattra vard for personer med demenssjuk-
dom vid livets slut, vilket innefattade rutinmassig smartskattning med PACSLAC. Resultatet
visade pa battre symtomkontroll och livskvalitet hos interventionsgruppen jamfért med kon-
trollgruppen. Da PACSLAC samspelade med flera faktorer gar det dock ej att avgora instru-
mentets enskilda effekt (Verreault et al., 2018).

PAIC ar ett skattningsinstrument fér smarta hos personer med demenssjukdom. Det har utveck-
lats utifran tolv tidigare smartskattningsinstrument, daribland PAINAD, Doloplus-2 och
PACSLAC (van der Steen, 2015). Instrumentet bygger pa observation av 36 tecken och bete-
enden som indelas i tre kategorier: ansiktsuttryck, kroppslig rérelse och rostuttryck (Corbett et
al., 2014). Doloplus-2 ar ett observationsinstrument for skattning av smarta hos aldre personer
med nedsatt kommunikationsférmaga. Tio matvariabler indelade i kategorierna somatiska, psy-
komotoriska och psykosociala reaktioner, genererar ett totalpoang pa skalan 0-30 dar hogre
podng indikerar mer smarta (van der Steen, 2015). | detta arbetes resultat forekommer PAIC
och Doloplus-2 i innehallsanalysen av van der Steen et al. (2015) (se ovan).

Andnod

Respiratory Distress Observation Scale (RDOS) ar ett skattningsinstrument for bedémning av
andndd hos personer som inte kan sjalvskatta, exempelvis pa grund av demenssjukdom. Dess
atta matvariabler motsvarar olika tecken pa andndd: puls, andningsfrekvens, anvandning av
accessoriska andningsmuskler, paradoxala andningsmonster, rastléshet, grunting vid utand-
ning, nasvingespel och plagat ansiktsuttryck (Campbell, Templin & Walch, 2010). RDOS f6-
rekom i en studie (Campbell et al., 2010) dér det testades pa riskpatienter for andnod med be-
gransad kommunikationsformaga relaterat till nedsatt kognition eller vakenhetsgrad, varav 44%
med konstaterad demenssjukdom. Resultatet visade god tillforlitlighet for instrumentet genom
signifikanta samband med syrgasmattnad och sjalvskattning (Campbell et al., 2010).

Agitation

Pittsburgh Agitation Scale (PAS) &r ett observationsinstrument for beddmning agitation hos
personer med demenssjukdom, och utgar fran matvariablerna onormalt rostuttryck, motorisk
oro, aggressivitet och huruvida personen motsétter sig vard (Zieber, Hagen, Armstrong-Esther
& Aho, 2005). PAS forekom i en studie (Zieber et al., 2005) vars syfte var att utreda om PAS
kan anvéndas for smartskattning. Sjukskoterskors bedomningar med PAS jamférdes med olika
skattningar for smarta pa samma personer. Resultatet visade pa att det forelag ett mattligt sig-
nifikant samband mellan skattningsinstrumentets mojlighet att fanga upp smarta, detta gallde
framforallt matvariablerna onormalt rostuttryck och motsattning av vard (Zieber et al., 2005).

Skattningsinstrument for bedomning av valbefinnande och

obehag
Sju studier (Kiely et al., 2006; van der Steen, Gijsberts, Knol, Deliens & Muller, 2009a; van
der Steen et al., 2015; van der Steen, Gijsberts, Muller, Deliens & Volicer, 2009b; van Soest-

Poortvliet et al., 2011; Volicer, Hurley & Blasi, 2001; Zimmerman et al., 2015) berdor instru-
ment for skattning av obehag och/eller valbefinnande. | dessa forekommer ett instrument for
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valbefinnande: End of Life in Dementia — Comfort Assessment in Dying (CAD-EOLD, alter-
nativt benamnd EOLD-CAD), och tva for obehag: Discomfort Scale for Dementia of the Alz-
heimer's Type (DS-DAT) och Disability Distress Assessment Tool (DisDat).

CAD-EOLD aér ett skattningsinstrument for bedémning av vélbefinnande vid livets slutskede,
utifran retrospektiv skattning av olika symtom och tecken under personens sista vecka i livet.
Instrumentet utgar fran 14 matvariabler som indelas i fyra delskalor fysiskt obehag (obehag,
smarta, dyspné, rastléshet), emotionellt obehag (angest, radsla, jammer, grat), vélbefinnande
(ro, fridfullhet, lugn), och symtom vid déendet (andndd, gurgel, svéljsvarigheter och dyspné).
Instrumentet genererar ett varde pa skalan 14 till 42 dar hogre vérden indikerar hogre valbefin-
nande (Volicer et al., 2001). I en studie (Volicer et al., 2001) beskrivs CAD-EOLD:s initiala
utformning, vilket gjordes med hjalp av enkéter fran anhoriga till avlidna personer med de-
menssjukdom. Instrumentet har visat sig ha hog validitet och reliabilitet i en studie (Kiely et
al., 2006) dar detta undersokts utifran kvantitativa data fran en storre prospektiv studie, dar
sjukskaterskor administrerat instrumentet pa personer med svar demenssjukdom pa langtids-
vardsenheter. | en kvantitativ studie jamfors och utvarderas sjukskdéterskor och nérstaendes
skattningar med CAD-EOLD, vilket visar att instrumentet kan anvandas av bada grupper och
att skattningarna ar jamforbara pa gruppniva, men dock inte pa individniva (van der Steen et
al., 2009a). Att aven narstaende kan anvanda instrumentet bekraftas dven av Verreault et al.
(2018). En studie jamforde skattningar med CAD-EOLD pa aldreboenden i USA och i Neder-
landerna och visar att datan ar jamforbar och att instrumentet darmed lampar sig for tvarnation-
ell forskning (van der Steen et al., 2009b).

DisDat &r ett observationsinstrument for identifiering av tecken pa obehag hos personer med
nedsatt kommunikationsformaga. Instrumentet utgar fran nio variabler: utseende och upptra-
dande gallande kakrorelser, 6gon, hud, ljud, tal, beteende och uppférande, kroppshallning och
allménna kroppsliga tecken. Beddmningen sker genom icke-numerisk skattning av olika bete-
enden som kan jamféras med tidigare skattning av personens normaltillstand (van der Steen et
al., 2015). DS-DAT ér ett ytterligare skattningsinstrument for bedémning av obehag hos per-
soner med demenssjukdom, specifikt anpassad till Alzheimers sjukdom. Instrumentet innehal-
ler nio méatvariabler: hogljudd andning, negativa rostuttryck, franvaro av tillfredsstallt ansikts-
uttryck, ledset ansiktsuttryck, radsla i ansiktsuttryck, rynkad panna, franvaro av avslappnad
kroppssprak, spant kroppssprak och oroligt kroppssprak. Dessa métvariabler skattas utifran in-
tensitet, duration och frekvens pa en skala 0-27 poang dar hégre poang indikerar storre obehag
(van der Steen et al., 2015). DisDat och DS-DAT forekom enbart i den kvalitativa innehallsa-
nalys (van der Steen et al., 2015) dar dessa instrument jamfordes med smartskattningsinstru-
ment, och vars resultat pekade pa 6verlappande variabler och darmed risk for lagre specificitet.
| gruppen instrument for skattning av obehag/valbefinnande ingick &ven CAD-EOLD och The
Quiality of Life in late-stage Dementia scale (QUALID) som instrument for skattning av obehag
(van der Steen et al., 2015).

Skattningsinstrument for bedémning av symtomkontroll och var-
dresultat

Symtomkontroll

I nio studier (Kiely, Shaffer & Mitchell, 2012; Kiely et al., 2006; van Soest-Poortvliet et al.,
2011; van der Steen et al., 2009a; Volicer, Hurley & Blasi, 2001; van der Steen et al., 2009b;
Verreault et al., 2018; Ellis-Smith et al., 2017; Krumm, Larkin, Connolly, Rode & Elsner, 2014)
forekom tre instrument som genom skattning av flera olika symtom hos personer med svar
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demenssjukdom inom kontexten palliativ vard kan ge sammanlagda matt pa symtomkontroll:
Symptom management — End of life in dementia (SM-EOLD, alternativt bendmnd EOLD-SM),
Integrated Palliative care Outcome Scale for Dementia (IPOS-Dem) och Minimal documentat-
ion system for palliative care (MIDOS).

SM-EOLD 4r ett skattningsinstrument for beddmning symtomkontroll hos personer med de-
menssjukdom vid livets slutskede genom uppskattning av huruvida féljande nio olika symtom
och problem férekommit de senaste 90 dagarna: smarta, andnod, depression, radsla, angest,
agitation, lugn, hudstatus och om personen motsatter sig vard. Detta genererar ett varde pa ska-
lan O till 45 dar hogre varde indikerar lagre symtomkontroll (Volicer et al., 2001). Instrumentet
utvecklades tillsammans med CAD-EOLD (Volicer et al., 2001). Liksom CAD-EOLD har SM-
EOLD &ven visat sig ha hog validitet och reliabilitet i studien av Kiely et al., (2006), ha en god
sensitivitet for att upptacka forandringar vid olika hélsotillstand, sdsom vid pneumoni, smarta,
dyspné och belastande interventioner (Kiely et al., 2012). Vidare kan SM-EOLD, liksom CAD-
EOLD, tillampas av bade sjukskaoterskor och narstaende (van der Steen et al., 2009a; Verreault
et al., 2018) och data fran skattningar ar jamforbara 6ver nationsgranser (van der Steen et al.,
2009b). En studies resultat pekade dock pa vissa brister vad galler anvandarvanlighet da instru-
mentet oftare var ofullstandigt ifyllt jamfort med andra instrument i studien, sasom CAD-EOLD
och Mini Suffering State Examination (MSSE) (Zimmerman et al., 2015).

IPOS-Dem é&r ett mer omfattande observationsinstrument som ger ett ssmmanlagt matt pa pati-
entens symtomkontroll genom skattning av 29 olika symtom och problem vid demenssjukdom,
vilka bland andra inkluderar smarta, andfaddhet, munhalsa, mobilitet, psykosociala symtom
och beteenden. Poangsystemet bygger pa intensitet hos symtom och férekomst av problemen
(Ellis-Smith et al., 2017). I en kvalitativ studie (Ellis-Smith et al., 2017) beskrivs instrumentets
vidareutveckling, vilket innefattade fyra faser med fokusgrupper och kognitiva intervjuer med
vardpersonal samt en slutgiltig innehallsanalys. Detta medférde att vissa nya matvariabler lades
till. Den slutliga versionen av IPOS-Dem visade pa goda upplevelser av tillforlitlighet hos stu-
diedeltagarna. Resultatet visar dven att instrumentet kan anvandas av andra an legitimerad vard-
personal (Ellis-Smith et al., 2017).

MIDQOS ér ett skattningsinstrument for bedémning av symtomkontroll hos personer i ett palli-
ativt skede, framst anpassat efter personer med cancersjukdom. Instrumentet utgar fran tolv
matvariabler: Smarta, illamaende, krakning, dyspné, forstoppning, svaghet, aptitloshet, trétthet,
depressivitet, oro, dvriga symtom och valbefinnande (Krumm, Larkin, Connolly, Rode & Els-
ner, 2014). Intensiteten hos symtomen graderas pa en fyrgradig skala. MIDOS forekom i en
kvalitativ studie (Krumm et al., 2014) dar vardpersonals upplevelser av att anvanda skattnings-
instrumentet for personer med demenssjukdom i livets slutskede undersoks. Instrumentet an-
sags enligt studiedeltagarna vara valfungerande i praktiken, sarskilt da det kan medfora en 6kad
medvetenhet om olika symtom hos populationen (Krumm et al., 2014).

Vardresultat

| en studie (Zimmermann et al., 2015) utvérderas vilka instrument som bést kan anvéndas for
skattningar av vardresultat for palliativ vard inom langtidsvard och sarskilt boende. Via telefo-
nintervjuer administrerades elva instrument till narstaende som haft en néra anhorig som avlidit
pa dldreboenden, dar 53% av de avlidna hade en demenssjukdom, och jamfordes i dataanalysen
mot olika patientdata. Studiens resultat visar att SM-EOLD, CAD-EOLD och MSSE var de
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instrument som bast kunde anvandas for matt pa vardresultat for palliativ vard inom langtids-
vard och sarskilt boende. SM-EOLD och CAD-EOLD beraknades anvanda flest relevanta mat-
variabler, uppvisade lite missad data och ansags enkla att forsta (Zimmermann et al., 2015).

Skattningsinstrument for bedémning av livskvalitet och lidande

Livskvalitet

Tva instrument specifikt avsedda for skattning av livskvalitet forekom: QUALID och en kort-
version av Cognitively Impaired Life Quality Scale (CILQ). QUALID &r ett instrument for
beddmning av livskvalitet vid livets slutskede hos personer med avancerad demenssjukdom,
vilket bygger pa observationer eller uppskattning av olika beteendens forekomst eller svarig-
hetsgrad den senaste veckan. Instrumentet genererar ett varde pa en skala 11 till 55 dar lagre
varde indikerar hogre livskvalitet (Weiner et al., 2000). CILQ &r ett observationsinstrument for
skattning av livskvalitet hos personer med nedsatt kognition, men sedan tidigare inte validerat
for palliativ vard. I studien av Buzgova, Kozakova, Sikorova & JaroSova (2017) forekommer
enbart en kortversion med 14 matvariabler indelade i fem doméner: social interaktion, grund-
laggande fysisk omvardnad, hur personen ses av andra, nutrition/nydrering och smarta/obehag.
Instrumentet genererar ett varde pa skalan 0 till 56 dar hogre varde indikerar hogre livskvalitet.
Buzgova et al. (2017) provade validitet och reliabilitet hos bdde QUALID och kortversionen
av CILQ, oversatta till tjeckiska for anvandning av sjukskoterskor pa patienter med kognitiv
nedsattning som vardas palliativt pa sjukhusavdelningar, varav cirka 31% med demenssjukdom
som primardiagnos. Resultatet visar god validitet och reliabilitet for bada instrumenten
(Buzgové et al., 2017).

| en kvalitativ innehallsanalys (van Soest-Poortvliet et al., 2011) undersoktes vilka skattnings-
instrument som med hégst specificitet mater livskvalitet vid livets slut i kontexten langtidsvard.
Av de tjugo instrument som analyserades pekar resultatet pa fyra stycken, varav tre ar anpassade
till personer med demenssjukdom: CAD-EOLD, SM-EOLD och MSSE (van Soest-Poortvliet
et al., 2011). Det fjarde instrumentet var Palliative Outcome Scale (POS), vilket &r det instru-
ment som senare utvecklades till IPOS och sedan IPOS-Dem (Ellis-Smith et al., 2017).

Lidande

For skattning av lidande férekom ett instrument, MSSE, vilket dr anpassat till personer med
svar demenssjukdom. Instrumentet utgors av tio matvariabler: inte lugn, skriker, smérta, tryck-
sar, malnutrition, atstérning, invasiva atgarder, instabilt medicinskt tillstand, lidande enligt me-
dicinsk bedémning (enligt lakare eller sjukskoterska) och lidande enligt familj (Aminoff, Purits,
Noy & Adunsky, 2004). | en kvantitativ studie (Aminoff et al., 2004) administrerar tva lakare
oberoende av varandra MSSE pa samma patienter med svar demenssjukdom. Resultatet visar
pa god validitet och reliabilitet samt att anvandningen av instrumentet upplevs anvandarvanligt
(Aminoff et al., 2004).

Diskussion

Metoddiskussion

En styrka i vald metodik ar att denna ger en 6verblick av kunskapsléget (Friberg, 2017). En
annan ar att det ger god replikerbarhet genom mdjligheten att kunna aterupprepa sokningarna
(Ostlundh, 2017). Vidare &r det relevant att framhalla metodens begransningar avseende att den
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inte kan forvantas tacka all forskning pa omradet, vilket enligt Friberg (2017) kan betraktas
som en omojlighet vid en litteraturoversikt.

Syftet skulle vara val avgransat for att kunna prestera ett tydligt inramat forskningsomrade. Den
snava kombinationen mellan population och kontext kan dock ha medfort att relevant material
bortfallit. Ett utvidgat syfte kunde daremot ha medfort ett alltfor spretigt resultat.

Malet med sokningen var att uppna hog sensitivitet med hjélp av noggrann utformning av
sokord. Likval upptacktes vid senare artikelgranskning ytterligare potentiellt relevanta sdkord,
till exempel screening. Dessa kunde ha genererat fler relevanta traffar, men hade ocksa kunnat
resultera i en alltfor omfattande dataméngd med minskad specificitet som foljd. Under sékning-
ens gang testades sokord mot sokresultatet genom att lagga till eller ta bort sokord, for att fa
kédnnedom om sensitivitet och specificitet. Detta resulterade exempelvis i att sokordet symp-
tom™ togs bort vid sokningen i CINAHL da detta sokord medforde att sensitiviteten minskade
signifikant. Den enda begransningen som tillampades var Peer-Reviewed i CINAHL vid den
slutgiltiga sokningen for forsakran om att artiklarna genomgatt en sakkunnig kollegial gransk-
ning (Ostlundh, 2013). Att inte fler begransningar tillampats svarar pd metodikens dndamal i
att uppna en sa bred sokning som majligt for att inte ga miste om relevant datamaterial.

Studier med fokus pa symtomskattningsinstrument for bedomning eller diagnostik av kognition
och demenssjukdom exkluderades. Detta da vart syfte riktas mot symtom vid livets slut hos
personer med redan konstaterad demenssjukdom. Vissa studiers delresultat utelamnades &ven
pa dessa grunder. Vid kvalitetsgranskningen bedomdes en artikel (van lersel et al., 2006) ha lag
kvalitet. Detta da den sprakliga dversattningen av skattningsinstrumenten ej validerats, vilket i
studien forklarades med begrénsade ekonomiska resurser. Det framgick heller inte huruvida
studien blivit etiskt godkand. Artikeln inkluderades trots detta da den ansags relevant, och han-
syn till kvalitetsaspekten togs vid resultatanalysen.

| jamforelse med en tidigare storre systematisk litteraturéversikt (Hendriks et al., 2014) finner
vi likheter vad galler bade metodik och resultat. Hendriks et al. (2014) anvéander dock ett stérre
antal databaser och sokord, samt en systematisk dataanalys-metodik, medan denna uppsats har
mer begransad omfattning avseende tid och resurser. Trots detta forekommer som namnt flera
gemensamma fynd (se resultatdiskussion).

Valet av databaserna PubMed och CINAHL var motiverat utifran deras omfattning och fokus
pa omvardnad. Samtliga relevanta titlar i den slutgiltiga sokningen i CINAHL var dubbletter
da dessa aven forekom i PubMed-sokningen. Det ar dock vart att reflektera kring att sokningen
kan ha begransats av anvandandet av enbart tva databaser. Tillagg av ytterligare databaser
kunde ha gett en mer 6vergripande bild av forskningslaget. Hos Hendriks et al. (2014) fore-
kommer till exempel flera skattningsinstrument for psykiska symtom, nagot som kan bero pa
att deras sokningar dven gjorts i databasen PsychInfo. Dartill kunde vart metodologiska tillva-
gagangssattet ha vidgats genom fler manuella sokningar och ytterligare lasning av grazonslit-
teratur (Friberg, 2017).

Att en majoritet av artiklarna anvande kvantitativ metodik kan ha varit ett resultat av fragestall-
ningen i sig dar flera artiklar kretsade kring att méata validitet och reliabilitet hos skattningsin-
strument.

Kategoriseringen av resultatet féljde instrumentens uttalade andamal, det vill sdga det matt de
genererar. Obehag (discomfort) och valbefinnande (comfort) placerades i samma kategori som
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varandras motsatser. Motsvarande kategorisering férekom hos van der Steen et al. (2015). En
svarighet berodde pa oklara granser mellan instrumentens olika andamal och anvandningsom-
raden, vilket kan ses i att flera instrument kunde anvéndas for flera olika matt. | en storre studie
hade andra kategorier kunnat fordjupa resultatet, till exempel utifran langd pa observations-
period.

Resultatdiskussion

Resultatet av denna litteraturéversikt &r en beskrivning av 16 skattningsinstrument for bedém-
ning av symtom hos personer med demenssjukdom i livets slutskede, samtliga avsedda att an-
vandas av vardpersonal, eller i vissa fall anhoriga, genom direkt observation eller uppskattning
over tid. Sju av dem anvénds for skattning av ett specifikt symtom och resterande nio for olika
matt pa en bredare bild av patientens symtomborda.

Smartskattningsinstrument

Fem av sju skattningsinstrument for ett specifikt symtom var smartskattningsinstrument. Detta
kan ha ett samband med att smarta har visats vara ett av de vanligast forekommande symtomen
vid livets slut for personer med demenssjukdom (Hendriks et al., 2014) och &ven &r ett av flera
underdiagnostiserade symtom hos personer med demenssjukdom (Harris, 2007; Derby &
O’Mahoney, 20006).

Tva av smartskattningsinstrumenten, APS och Doloplus-2, finns sedan tidigare 6versatta till
svenska och rekommenderas av bade Palliativregistret (2018) och Svenskt Demenscentrum
(2018). Vart resultat framhaller APS som validerat (Abbey et al., 2004) men med blandade
upplevelser av praktisk anvandarvanlighet (van lersel et al., 2006 ). Doloplus-2 ingar bland de
instrument som enligt van der Steen et al. (2015) kan ha bristande specificitet da skattningar
aven kan fanga upp oro med annan orsak. PAINAD och PAIC finns inte dversatta till svenska,
men arbetet med en Gverséttning av PACSLAC har pabérjats (Malmfors, 2014). Verreault et
al. (2018) visade att ett atgardsprogram dar systematisk anvandning av PACSLAC ingick ledde
till forbattrade vardresultat. En tidigare systematisk litteraturéversikt (Ellis-Smith et al., 2016)
over skattningsinstrument, dar samtliga fem smartskattningsinstrument férekommer, visar att
PAINAD och PACSLAC ar de smartskattningsinstrument med bast psykometrisk evidens.

Utifran vart resultat blir det tydligt att det saknas studier som jamfor smartskattningsinstrument
i en klinisk kontext och péa en population motsvarande vart syfte. Ett undantag ar van lersel et
al. (2006) som jamfor APS och PAINAD, en studie som dock har 1ag kvalitet.

Sett till vart resultat blir det tydligt att smartskattningsinstrument har sina brister. En forekom-
mande aspekt ar oklara granser mellan smarta och obehag som tydligast lyfts i innehallsana-
lysen av van der Steen et al. (2015) som visade 6verlappningar mellan instrument for skattning
av smarta och obehag. Exempel pa oklara granser mellan skattning av smarta och obehag kan
aven ses i en studie (Zieber at al., 2005) dar PAS tillampbarhet vid smartscreening undersoktes
och DS-DAT éven forekom som ett smartskattningsinstrument. Dessa svarigheter lyfts dven i
bakgrund och diskussion i andra artiklar fran resultatet som berér smartskattning (Abbey et al.,
2004; Krumm et al., 2014).

Oklarheter mellan smarta och obehag skulle kunna forklaras med att dessa symtom ofta hanger

ihop: A ena sidan kan smérta orsaka obehag. A andra sidan finns &ven belagg for att psykiska
faktorer bade kan forstarka (Melzack, 1999) och orsaka smarta (Bair, Robinson, Katon &
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Kroenke, 2003). Obehag skulle dven kunna ses som en bredare benamning av ett tillstand, i
vilket smarta kan inga. Detta kan speglas av att smarta ingar som en matvariabel i CAD-EOLD:s
delskala fysiskt obehag (Kiely et al., 2006).

Problemet skulle dven kunna kopplas till inneboende praktiska svarigheter vad géller observat-
ionsskattning av symtom i stort, vilket &ven lyfts i en kvalitativ studies resultat (Krumm et al.,
2014). Detta kan i sin tur harledas till symtoms beskaffenhet sasom sjélvupplevda upplevelser
(Ekman, 2015). Det kan &aven ses i ljuset av det palliativa forhallningsséttet i att fysiska och
psykiska symtom kan Overlappa och forstarka varandra (Strang, 2012b), vilket gor att en hel-
hetshild vid beddmning av en persons tillstand &r nédvandig.

Skattningsinstrument for 6vriga specifika symtom

Det &r vart att notera att sokningen inte resulterat i fler skattningsinstrument for andra specifika
symtom. Detta trots att tidigare forskning visat vanlig forekomst av bland annat angest, agitat-
ion, andnodd och beteendesymtom for personer med demenssjukdom vid livets slut (Hendriks
et al., 2014; Koppitz et al., 2015). Andnéd och agitation var de nést vanligaste symtomen enligt
Hendriks et al. (2014). | denna studies resultat forekommer ett skattningsinstrument for vardera
av dessa tva symtom.

RDOS visade hog tillforlitlighet for skattning av andndd hos personer med nedsatt kommuni-
kation relaterad till kognitiv nedséttning (Campbell et al., 2010). Instrumentet finns sedan tidi-
gare rekommenderat i Nationellt vardprogram for palliativ vard vid livets slut (Regionalt can-
cercentrum, 2016), men &r dock inte validerat specifikt for personer med demenssjukdom. Vad
galler agitation forekom ocksa enbart ett instrument (PAS) i en studie (Zieber at al., 2005), vars
syfte dock var att undersoka instrumentets potential for smartscreening. PAS &r sedan tidigare
validerat for personer med demenssjukdom (Rosen et al., 1994) , men inte specifikt for palliativ
vard.

| tva tidigare systematiska litteraturversikter Gver symtomskattningsinstrument for personer
med demenssjukdom i livets slutskede (Hendriks et al., 2014; Koppitz et al., 2015) forekommer
varken dessa tva instrument eller nagra andra for skattning av agitation eller andnéd. Daremot
forekommer skattningsinstrument for immobilitet, fodointag, munhdélsa, sinnesstamning, de-
pressivitet, angest och beteendesymtom (Hendriks et al., 2014; Koppitz et al., 2015).

Beteendemassiga och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD) &r tydligt prioriterade i
Socialstyrelsens riktlinjer for vard vid demenssjukdom (2017). Att inte fler instrument for dessa
specifika symtom, utdver PAS, eller for ssmmanlagt matt pA BPSD ingar bland vara fynd &r
darmed anmarkningsvért. Detta skulle dock kunna forklaras av metodologiska begrénsningar,
till exempel val av databaser och valet att inte inkludera skattningsinstrument for kognition.

Bristen pa skattningsinstrument for specifika symtom utéver smarta kan vara ett hinder for
sjukskoterskans omvardnadsansvar, i synnerhet i att kunna tillhandahalla en personcentrerad
vard och god palliativ symtomlindring (Socialstyrelsen, 2017a).

Skattningsinstrument for bedomning utifran flera symtom

| resultatet forekommer skattningsinstrument for beddmning av symtomkontroll, vardresultat,
lidande, véalbefinnande, obehag och livskvalitet vid livets slut anpassade till demenssjukdom.
Dessa matt bygger pa observationer av flera olika symtom och problem som laggs samman.
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IPOS-Dem (Ellis-Smith et al., 2017) &r en vidareutveckling av IPOS, som redovisas som ett av
de i Sverige befintliga instrument for generell symtomskattning och utvardering av vardresultat
i livets slutskede inom palliativ vard. IPOS utgar fran ett holistiskt synséatt for att kunna forbattra
mojligheten for personcentrerad vard vid livets slut (Palliativ Utvecklingscentrum, 2018; Reg-
ionalt Cancercentrum, 2016). Da IPOS-Dem ér specifikt anpassat for personer med demens-
sjukdom, till skillnad fran IPOS, kan detta instrument ses som ett potentiellt anvandbart fynd.
IPOS-Dem é&r dock dnnu inte fullt validerat (Ellis-Smith et al., 2017). | vart resultat visar en
kvalitativ studie (Krumm et al., 2014) att anvandning av ett skattningsinstrument for generell
symtomskattning (MIDOS) forstarker vardpersonalens medvetenhet for flera symtom och vag-
leder till ett mer holistiskt synsétt av personen. En annan studie (Mcllfatrick & Hasson, 2014)
som undersoker ett holistiskt skattningsverktyg fér bedémning av patientens symtomstatus
inom palliativ vard, visar likasa att detta instrument kan vara anvandbart for att identifiera och
forsta behov hos personer, dven dem med demenssjukdom. Detta gar i linje med sjukskaters-
kans omvardnadsansvar i att bemota en person utifran ett personcentrerat perspektiv (Social-
styrelsen, 2017a) liksom att enligt det palliativa forhallningssattet anta en holistisk bild i motet
med patienten (Strang, 2012b). Krumm et al. (2014) framhaller vidare att MIDOS underlattar
for dokumentation och teamarbete. Detta dr nagot som kan kopplas till sjukskoterskans ansvars-
omrade i att arbeta i enlighet med omvardnadsprocessen (Florin, 2014).

De tva skattningsinstrument som forekommer i flest artiklar & SM- och CAD-EOLD och till-
lampningsomradet for dessa instrument tycks framforallt vara forskning och forbattringsarbete
(Kiely et al., 2006, m.fl.). I relation till att personer med demenssjukdom far samre vard i livets
slut &n andra populationer (Goodman, et al., 2010; Martinsson et al., 2018) &r det betydelsefullt
att forbattra mojligheter for forskning och forbéattringsarbete for denna grupp. Enligt Sjuksko-
terskornas yrkesetiska kod (Svensk sjukskoterskeforening, 2017) har sjukskoterskan ett ansvar
for att sprida, bedriva, och tillampa omvardnadsforskning. SM- och CAD-EOLD ér potentiellt
anvandbara instrument for arbete med forbéattring av varden for personer med demenssjukdom
vid livets slut, och for forskning pa omradet.

Oklara granser galler aven for skattningsinstrument som mater flera symtom. Som framgar i
resultatet kan skattningsinstrumenten anvandas for olika andamal: SM-EOLD ger ett matt pa
symtomkontroll, men kan precis som CAD-EOLD (valbefinnande) och MSSE (lidande) ocksa
anvandas for skattning av livskvalitet vid livets slut (van Soest-Poortvliet et al., 2011; Verreault
et al., 2018) och vardresultat av palliativ vard i langtidsvardkontext (Zimmerman et al., 2015).
QUALID (livskvalitet) bendmns &ven i en studie som ett skattningsinstrument for obehag (van
der Steen et al., 2015). Dartill hanvisar en studie (Kiely et al., 2006) till CAD-EOLD som ett
matt pa symtomkontroll. En forklaring till dessa oklara granser kan vara att dessa instrument
omfattar manga matvariabler for flera olika observerbara symtom och tecken, vilka i flera fall
ar gemensamma (till exempel smérta).

Vad galler vardmiljo och kontext ar en stor del av studierna gjorda inom olika langtidsvardsen-
heter, vilket i en svensk kontext bland annat motsvarar olika former av sarskilda boenden for
aldre (https://mesh.kib.ki.se/term/D008134/long-term-care, hamtad 2018-11-26). En nyligen
publicerad svensk studie (Nilsen et al., 2018) visar pa betydande brister vad géller tillampning
av palliativ vard pa sarskilda boenden. Studien pekar pa att det kommer kravas kompe-
tensmassig och organisatorisk utveckling for att géra kommunal vard och omsorg redo for en
implementering av palliativ vard enligt Socialstyrelsens mal (Nilsen et al., 2018; Socialstyrel-
sen, 2013). En utokad anvandning av skattningsinstrument, specifikt validerade for langtids-
vard-kontexter (exempelvis IPOS-Dem och EOLD-instrumenten), skulle kunna utgora en vik-
tig del av detta.
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Sammanfattning

Genom denna litteraturéversikt har vi funnit flera olika skattningsinstrument fér bedémning av
symtom, varav de flesta bade anpassade for personer med demenssjukdom och palliativ vard.
Instrumenten har olika &ndamal och anvandningsomraden, men med den gemensamma namna-
ren att man genom observation bedémer symtom. Nagra av instrumenten kan &ven anvandas
for att utvardera omvardnaden och forbéattra den egna verksamhetens vardarbete vid palliativa
insatser for personer med demenssjukdom, samt dven bidra till forskning pa omradet. | vissa
studier lyfts dock brister och problem hos vissa av skattningsinstrumenten, sasom oklara gran-
ser mellan olika typer av instrument.

Kliniska implikationer

Anvandningen av skattningsinstrument kan tydligt kopplas till sjukskéterskans omvardnadsan-
svar, bland annat genom att mojliggéra kompensation av nedsatta funktioner och forbattrad
symtomlindring vid livets slut. Det kan leda till en mer personcentrerad omvardnad genom att
overbrygga kommunikationssvarigheter och ge en helhetsbild av patienten. Detta Gverensstam-
mer med Socialstyrelsens (2017a) mal for vard och omvardnad av personer med demenssjuk-
dom. Utifran vart resultat blir det tydligt att det finns ett flertal instrument som prévats kliniskt,
och sdledes nagot som i framtiden kan bli aktuellt att narmare undersoka for implementering i
den svenska varden. Ett av dessa ar smartskattningsinstrumentet PACSLAC, dar en svensk
oversattning ar paborjad (Malmfors, 2014). Om EOLD-instrumenten och IPOS-Dem skulle
Oversittas till svenska skulle daven dessa instrument kunna bidra till en mer personcentrerad
palliativ omvardnad vid demenssjukdom och till forbattringsarbete pa omradet.

Framtida forskning

Dessa resultat visar tydligt behovet av vidare forskning pa omradet. Fler skattningsinstrument
anpassade till personer med demenssjukdom vid livets slut skulle behtva dversattas till och
valideras pa svenska. Ett exempel &r IPOS-Dem, dér IPOS redan finns dversatt till svenska
(Regionalt Cancercentrum, 2016). | ett storre perspektiv behovs fler validerade observationsin-
strument for skattning av specifika symtom hos personer med demenssjukdom. Likvél behtéver
existerande instrument vidareutvecklas och finjusteras, i synnerhet skattningsinstrument for
smarta och obehag. Det vore dven dnskvart med fler prospektiva interventionsstudier dar till-
forlitligheten hos olika instrument jamfors kliniskt.
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OR “cognitive impairment” OR Alz-
heimer’s)

AND symptom*

AND (tool* OR instrument* OR scale*)
AND (assess* OR evaluation* OR
measur*)

AND (“end of life” OR “end-of-life” OR
“palliative care” OR “terminal care”)

123

58

21

17*

9/10

CINAHL

dementia AND palliative care OR termi-
nal* AND symptom evaluation

Peer reviewed

246

10/10

CINAHL

dementia AND palliative care OR termi-
nal* AND symptom evaluation OR symp-
tom tools

Peer reviewed,
Research Article

264

24/10

CINAHL

(dementia OR “neurocognitive disorder”
OR “cognitive impairment” OR Alz-
heimer’s) AND (tool* OR scale* OR as-
sessment* OR evaluation* OR instru-
ment* OR measure* OR subscale*) AND
(“end of life” OR “end-of-life” OR “palli-
ative care” OR “terminal care”)

Peer reviewed

166

9*

* Samtliga valda artiklar fran CINAHL férekom som dubbletter bland valda artiklar fran

PubMed.
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Bilaga 2. Tabell 6ver skattningsinstrument.

Skattningsinstrument

Ursprungskalla

Artiklar

Beskrivning

Abbey Pain Scale
(APS)

Abbey et al.
(2004)

van lersel, Timmerman &
Mullie (2006)

Abbey et al. (2004)

Observationsinstrument for skattning av smérta hos personer med nedsatt
kognition och verbal formaga.

Matvariabler (6): Rostuttryck, ansiktsuttryck, forandrat kroppssprak, for-
andrat beteende, fysiologisk férandring, kroppsliga forandringar.

Poangsystem: 0 (=inte alls) till 3 (=mycket).
Totalpoang: 0-21.

Cognitively Im-
paired Life Quality
Scale (CILQ)
(kortversion)

DelLetter, Tully,
Wilson, and Rich
(1995)

(originalversion)

Buzgova, Kozakova, Siko-
rova & Jarosova (2017)

Observationsinstrument for skattning av livskvalitet hos personer med ned-
satt kognition.

Forekommer enbart som kortversion (14 variabler) (Buzgova et al., 2017).
Matvariabler (14): som utgdr fran fem doméner; social interaktion, grund-
laggande fysisk omvardnad, hur personen ses av andra, nutrition/hydration
och smérta/obehag.

Podngsystem: 0 (=mycket daligt) till 4 (=mycket bra).
Totalpodng: 0-56.

Disability distress
assessment tool
(DisDat)

Regnard, Mat-
hews, Gibson &
Clarke (2003)

van der Steen et al. (2015)

Observationsinstrument for identifiering av tecken pa obehag (distress) hos
personer med nedsatt kommunikationsformaga. Icke-numerisk skattning av
olika beteenden som kan jamforas med tidigare skattning av personens nor-
maltillstand (baseline).

Matvariabler (9): Utseende och upptradande géllande kakrorelser, dgon,
hud, ljud, tal, beteende och uppférande, kroppshallning och allménna
kroppsliga tecken.

Poéngsystem: Inget podngsystem

Doloplus-2

Wary & Doloplus
(2015)

van der Steen et al. (2015)

Observationsinstrument for skattning av smérta hos aldre personer med
nedsatt kommunikationsformaga.

Matvariabler (10): Somatiska reaktioner; klagan dver kroppsliga besvar,
smartfri kroppsstéllning i vila, skyddande av smartande omraden, mimik
och sémn. Psykomotoriska reaktioner; toalett och pakladning och rérlighet.
Psykosociala reaktioner; kommunikation, socialt beteende och beteende-
storningar.

Poangsystem: 0-3 per variabel.
Totalpodng: 0-30 (hdgre poang indikerar mer smarta)

Discomfort scale -
Dementia Alzhei-
mer’s type (DS-
DAT)

Hurley, Volicer,
Hanrahan, Houde
& Volicer (1992)

van der Steen et al. (2015)

Zieber, Hagen, Armstrong-
Esther & Aho (2005)

Observationsinstrument for beddmning av obehag hos personer med de-
menssjukdom, specifikt anpassad till Alzheimers sjukdom.

Matvariabler (9): hégljudd andning, negativa rostuttryck, franvaro av till-
fredsstéllt ansiktsuttryck, ledset ansiktsuttryck, radsla i ansiktsuttryck, ryn-
kad panna, franvaro av avslappnad kroppssprak, spant kroppssprak, oroligt
kroppssprak.

Poangsystem: 0-3 utifrdn frekvens, intensitet och duration
Totalpodng: 0-27 (hdgre poang indikerar mer obehag)
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Skattningsinstrument

Ursprungskalla

Artiklar

Beskrivning

End of life in de-
mentia — comfort as-
sessment in dying
(CAD-EOLD)

Volicer, Hurley &
Blasi (2001)

Kiely et al. (2006)

van der Steen, Gijsberts,
Knol, Deliens & Muller
(2009a)

van der Steen et al. (2015)
van der Steen, Gijsberts,
Muller, Deliens & Volicer
(2009b)

van Soest-Poortvliet et al.
(2011)

Verreault et al. (2018)
Volicer et al., (2001)

Zimmerman et al., (2015)

Observationsinstrument fér beddmning av valbefinnande under déendet.
Retrospektiv skattning av den senaste veckan.

Matvariabler (14): Indelade i delskalor (4): fysiskt obehag (obehag, smérta,
dyspné, rastloshet), emotionellt obehag (dngest, radsla, jammer, grat), val-
befinnande (ro, fridfullhet, lugn), och symtom vid déendet (andnéd, gurgel,
svéljsvarigheter och dyspné).

Poangsystem: Tregradig skala for forekomst: (1) mycket, (2) nagot eller (3)
inte alls.
Totalpoang: 14 (lagsta) - 42 (hdgsta vélbefinnande).

End of life in de-

Volicer, Hurley &

Kiely, Shaffer & Mitchell

Observationsinstrument for skattning av symtomkontroll. Retrospektiv

mentia — Symptom Blasi (2001) (2012) skattning av olika symtom och problems férekomst de senaste 90 dagarna.
Management (SM-
EOLD) Kiely et al. (2006) Matvariabler (9): smarta, andndd, depression, radsla, &ngest, agitation, lugn,
hudstatus (“skin breakdown”) och motsitter sig omvérdnad (“resistance to
van Soest-Poortvliet et al. care”).
(2011)
Podngsystem: Skala 0-5 podng efter svarsalternativen ingen forekomst (0),
Van der Steen et al. (2009a) | en gang/ménad (1), tvéd-tre dagar/ménad (2), en gang/vecka (3), nagra da-
gar/vecka (4) och varje dag (5).
Zimmermann et al. (2015) Totalpodng: 0 (hdgsta) - 45 (lagsta symtomkontroll).
Volicer et al. (2001)
Verreault et al. (2018)
van der Steen et al. (2009b)
Integrated Palliative | Ellis-Smith et al., | Ellis-Smith et al. (2017) Observationsinstrument dar skattning av 29 olika symtom och besvar ger ett
care Outcome Scale | (2017) sammanlagt matt pa patientens status och omvardnadsbehov liksom vardre-

for Dementia (IPOS-
Dem)

POS:
van Soest-Poortvliet et al.
(2011)

Zimmerman et al. (2015)

sultat av den palliativa omvardnaden.

Matvariabler (29): Smarta, andfaddhet, orkesloshet, illamaende, krakning,
aptitldshet, forstoppning, tand-/munhélsoproblem, muntorrhet, trétthet, ned-
satt mobilitet, svéljsvarigheter, hudstatus, kommunikationssvarighet, sémn-
problem, diarré, hallucinationer, agitation, vandrande, andra symtom, oro-
liga anhdriga/familj, nedstdmdhet, intresseldshet, fridfullhet, interaktion,
om personen njuter av aktiviteter, om familjen informeras, om praktiska
problem tgardats och viktnedgang.

Podngsystem: Intensitet hos symtom: 0 (=inte alls) till 4 (= dvervéldigande)
och férekomst hos 6vriga problem: 0 (=inte alls) till 4 (alltid).
Totalpodng: Framgar ej.
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Skattningsinstrument

Ursprungskalla

Artiklar

Beskrivning

Minimal documenta-
tion system for palli-
ative care (MIDOS)

Stiel et al., (2010)

Krumm, Larkin, Connolly,
Rode & Elsner (2014)

Instrument for beddmning av symtomkontroll hos personer i palliativt
skede, framst anpassat efter cancersjukdom. Kan bade anvéandas genom
sjalvskattning och observation.

Matvariabler (12): Smarta, illaméende, krakning, dyspné, forstoppning,
svaghet, aptitloshet, trotthet, depressivitet, oro, évriga symtom och vélbe-
finnande.

Poangsystem: Fyrgradig skala for intensitet hos symtom (ingen, mild, matt-
lig och stark) och femgradig skala for valbefinnande (mycket illa till ut-
markt).

Totalpoéang: Framgar ej.

Mini-suffering state
examination (MSSE)

Aminoff, Purits,
Noy & Adunsky
(2004)

van Soest-Poortvliet et al.
(2011)

Zimmerman et al. (2015)

Aminoff et al. (2004)

Observationsinstrument for matning av lidande vid svar eller langt géngen
demenssjukdom.

Miatvariabler (10): Inte lugn. Skriker. Smérta. Trycksar. Malnutrition. At-
storning. Invasiva atgarder (sdsom blodprover, katetersattning m.m.). Insta-
bilt medicinskt tillstdnd. Lidande enligt medicinsk bedémning (enligt lakare
eller sjukskéterska). Lidande enligt familj.

Podngsystem: Férekomst: ja (1) eller nej (0).
Totalpodng: 0-10, grupperas i tre grader av lidande: l1ag (0-3), mattlig (4-6)
och hdg (7-10).

Pain assessment
checklist for seniors
with limited ability
to communicate
(PACSLAC)

Fuchs-Lacelle &
Hadjistavropoulos
(2004)

van der Steen et. al. (2015)

Verreault et al. (2018)

Checklista for bedémning/screening av smérta hos dldre med bristande
kommunikationsférmaga p.g.a. demenssjukdom eller annan kognitiv ned-
séttning. Personen observeras under aktivitet/rérelse och férekomst av olika
tecken noteras.

Maétvariabler: Méatvariabler (60) indelade i fyra kategorier ar (1) ansiktsut-
tryck, (2) aktivitet/kroppsrorelse, (3) socialt/personlighet/sinnesstdmning
och (4) annat.

Poangsystem: Markering av forekomst i en kryssruta per variabel.
Totalpodng: Summering av antal forekommande variabler. Hur summering
gors ar dock ej beskrivet.

Pain assessment in
impaired cognition
(PAIC)

Corbett et al.
(2014)

van der Steen et. al. (2015)

Observationsinstrument for smérta hos personer med demenssjukdom.

Maétvariabler: 36 tecken och beteenden, indelade i tre kategorier: (1) an-
siktsuttryck, (2) kroppslig rérelse och (3) réstuttryck.

Poangsystem: Intensiteten hos tecknen skattas pa en skala 0-3: inte alls (0),
Iag grad (1), mattlig grad (2) och hog grad (3).
Totalpoang: 0-108.

Pain assessment in
advanced dementia
(PAINAD)

Warden, Hurley
& Volicer (2003)

van der Steen et. al. (2015)

van lersel et al., (2006)

Observationsinstrument for bedomning av smarta hos personer med langt
gangen demenssjukdom.

Matvariabler (5): Andning, negativt réstuttryck, mimik, kroppssprak och
behov av trost. Varje av dessa variabel utgor ett omrade, vilket i sin tur in-
nehaller olika tecken som bestammer gradering/antal poang.

Poangsystem: Skattning av fem variabler pa skala 0-2 dr fler poang visar
storre tecken pa smarta. Totalpoang 0-10.

Pittsburg agitation
scale (PAS)

Rosen et al.
(1994)

Zieber et al. (2005)

Observationsinstrument for bedémning av agitation hos personer med de-
menssjukdom.

Matvariabler (4): Onormalt réstuttryck, motorisk oro, aggressivitet och
huruvida personen motsétter sig vard.

Poangsystem: Intensitet skattas pa en skala 0—4. Totalpoéang: 0-16.
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Skattningsinstrument

Ursprungskalla

Artiklar

Beskrivning

The quality of life in
late-stage dementia
scale (QUALID)

Weiner et al.,
(2000)

Buzgova et al. (2017)
van der Steen et al. (2015)

Kiely et al. (2006)

Observationsinstrument for bedémning av livskvalitet vid livets slutskede
hos personer med langt gangen demenssjukdom. Uppskattning av olika be-
teendens férekomst/svarighetgrad den senaste veckan.

Matvariabler (11) i korthet: Ler, verkar ledsen, grater, ansiktsuttryck
(tecken pa obehag), fysiskt obehag, uttalande/tecken pa missnéje/olycklig-
het, irriterad/aggressiv, tycker om att &ta mat, tycker om berdring/kontakt,
tycker om att umgas, verkar lugn/harmonisk.

Poangsystem: Férekomst skattas pé skala 1-5.
Totalpoang: 11 (hdgsta grad av livskvalitet) - 55 (lagsta grad).

Respiratory Distress
Observation Scale
(RDOS)

Campbell (2008)

Campbell, Templin &
Walch (2010)

Observationsinstrument for bedémning av andndd hos personer som inte
kan genomfora sjalvskattning, exempelvis p.g.a. demenssjukdom.

Matvariabler (8): puls, andningsfrekvens, anvandning av accessoriska and-
ningsmuskler, paradoxala andningsménster, rastloshet, grunting vid utand-
ning, nasvingespel och plagat ansiktsuttryck.

Poangsystem: Skala 0 (ingen foérekomst) - 2 (mesta mojliga).
Totalpodng: 0-16. Ju hogre desto svarare andndd.
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Bilaga 3. Artikeloversikt.

Titel, forfattare, &r & land

Syfte

Metod & urval

Resultat & slutsats

Kvali-
tet

The Abbey Pain Scale: a

1-minute numerical indi-

cator for people with end-
stage dementia.

Abbey, J., Piller, N., Bel-
lis, A. D., Esterman, A,
Parker, D., Giles, L., &
Lowcay, B.

2004, Australien

Att beskriva utvecklingen
av och undersoka validitet
for smértskattningsinstru-
mentet Abbey Pain Scale

for anvandning pa perso-

ner med svér demenssjuk-
dom pa sérskilda boenden.

Mixad metod: Kvantitativa data for va-
lidering. Kvalitativa data upplevelser av
anvéndarvénlighet.

Studien bedrevs i tva faser:

Fas 1: Personer med svar demenssjuk-
dom (52) pé sarskilda boende-enheter
(12). Smértepisoder (770) skattades av
vardpersonal (oklart antal). Vidareut-
veckling av instrumentet infor fas 2.

Fas 2: Personer med svar demenssjuk-

dom (61), pa sérskilda boende-enheter

(24). Smartepisoder (236) skattades av

vardpersonal (61), majoriteten sjuksko-
terskor.

Skriftlig kvalitativ data fran vardperso-
nalen samlades in under bada faserna.

Vid jamforelse mellan Abbey Pain
Scale-skattningar fore och efter analge-
tikabehandling sags en signifikant mins-
kad smartskattning vilket visar att in-
strumentet kunde upptacka minskning
av smarta. Detta visade sig ha en stark
signifikans i matningen. (P<0.001).

Dataanalys visade god validitet och in-
nehallsreliabilitet.

Man sag vidare att efter smértlindrande
interventioner (analgetika) till féljd av
smartskattning minskade antalet smérte-
pisoder till mer &n hélften.

Instrumentet ansags dven Kkliniskt an-
vandbar, och lattanvand da det kunde
fullfoljas inom en minut.

Hog

Measuring the suffering of
end-stage dementia: relia-
bility and validity of the
Mini-Suffering State Ex-
amination.

Aminoff, B. Z., Purits, E.,
Noy, S., & Adunsky, A.

2004, Israel

Undersoka innehallsrelia-
biliteten och validiteten
hos Mini-Suffering State
Examination (MSSE); ett
kliniskt matverktyg utfor-
mat for att kunna utvar-
dera lidande hos personer
med svar demenssjukdom.

Kvantitativ tvarsnittsstudie.

Deltagare: Lakare (2) administrerar in-
strumentet oberoende av varandra pa
samma patienter (103) med svér de-
menssjukdom och kraftigt nedsatt
funktionsforméga vad galler verbal
kommunikation och ADL.

Data analyseras statistiskt och jamfors
med lab-varden fran blodprov och jour-
naldata.

God validitet och reliabilitet for MSSE.

Instrumentet upplevdes lattanvant,
kunde administreras pa kort tid.

Medel

Measuring quality of life
of cognitively impaired el-
derly inpatients in pallia-
tive care: psychometric
properties of the QUALID
and CILQ scales

Buzgova, R., Kozakova,
R., Sikorov4, L., &

Jarosova, D.

2017, Tjeckien

Undersoka validitet och
reliabilitet hos instrumen-
tet QUALID — dversatt till
tjeckiska — och en kort-
version av Cognitively Im-
paired Life Quality
(CILQ) péa patienter med
kognitiv nedséttning i pal-
liativ vard.

Kvantitativ tvarsnittsstudie.

Urval: Personer med kognitiv nedsétt-
ning (n=306) varav cirka 30% med de-
menssjukdom som primdrdiagnos, in-

lagda pa sjukhus, vid livets slut.

QUALID & CILQ administrerades vid
baseline och sedan efter fem dagar.
Skattningar med SM-EOLD som jam-
forelse.

Bada instrumenten visade sig ha

god validitet och reliabilitet, inter-rater-
reliabilitet och repeterbarhet (test-retest
reliability)

Slutsats att QUALID och (kortversion-)
CILQ skalorna rekommenderas for kli-
niskt bruk i forskning inom omradet for
palliativ vard, i Tjeckien.

Hog

A Respiratory Distress
Observation Scale for Pa-
tients Unable To Self-Re-
port Dyspnea.

Campbell, M. L., Tem-
plin, T., & Walch, J.

2010, USA

Undersoka validitet av Re-
viderade Respiratory
Distress Observation Scale
(RDOS) pa patienter med
nedsatt kommunikations-
férmaga relaterat till kog-
nitiv nedséattning i palliativ
kontext.

Kvantitativ observationsstudie.

Patienter (n=89) som vardas palliativt
med risk for andndd, och nedsatt kog-
nition, varav 44% med demenssjuk-
dom.

Jamforde data fran skattning med revi-
derad RDOS med POX-métning, sjalv-
skattning (VAS) om mdjligt.

Mycket gott resultat. Starka signifikanta
samband mellan RDOS och POX-
métningar och VAS-skattning.

Hog
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Titel, forfattare, ar & land | Syfte Metod & urval Resultat & slutsats Kvali-
tet
Development of a care- Utvardera innehdllsvalidi- | Kvalitativ multi-metod-studie. Positiva upplevelser av anvandandet av | Hog
giver-reported measure to | teten, acceptabilitet och den slutliga versionen av instrumentet.
support systematic assess- | uppfattningen av anvén- Fyra faser: Anvéndarvanlighet 6kades genom en
ment of people with de- dandet av instrumentet In- | Fas 1: Fokusgrupper, semistrukturerade | bifogad bruksanvisning.
mentia in long-term care: | tegrated Palliative care intervjuer.
The Integrated Palliative Outcome Scale for De- Fas 2: Kognitiva intervjuer med vard- De flesta matvariabler fran IPOS be-
care Outcome Scale for mentia (IPOS-DEM) som | personal (omgang 1). domdes relevanta dven for personer
Dementia. rutin i langtidsvard-kon- Fas 3: Kognitiva intervjuer (omgéng 2). | med demenssjukdom. Fem symtom/pro-
text, beskriva utvecklingen | Fas 4: Dataanalys. Innehallsanalys. blemomraden lades till: vandrande,
Ellis-Smith, C., Evans, C. | av instrumentet. Instrumentet modifierades mellan fa- sémnproblem, kommunikationssvarig-
J., Murtagh, F. E., Hen- serna. heter, agitation och 16s mage.
son, L. A, Firth, A. M., Vid studiens bérjan fanns
Higginson, 1. J., ... & ett utkast av IPOS-DEM, Miljo: Tre langtidsvard-enheter, med Deltagarna uttryckte tydligt vardet av
BuildCARE. som bygger pa instrumen- | personer >65 &r. instrumentets stora omfattning av mét-
tet Integrated Palliative variabler for att bade fa en mer holistisk
2017, Storbritannien Care Outcome Scale Deltagare (n= 26): lakare (3), distrikts- | och detaljerad bild och bedémning.
(IPOS), som i sin tur byg- | sjukskdéterskor (2), 6vrig vardpersonal
ger pa Palliative Care (15) och anhdriga (6).
Outcome Scale (POS).
Scales for the evaluation Undersoka instrumenten Kvantitativ kohortstudie. SM-EOLD visade god sensitivitet for Hog
of End-of-life care in ad- | SM-EOLD och SWC- att upptacka férandringar vid pneumoni,
vanced dementia: sensi- EOLD:s kénslighet for Data fran en storre prospektiv studie smaérta, dyspné och belastande inter-
tive to changes. upptacka forandringar vid | (CASCADE-studien). ventioner.
specifika tillstand.
Kiely, D. K., Shaffer, M. Urval: personer med svar demenssjuk-
L., & Mitchell, S. L. [Metod/resultat for SWC- | dom (n=323) pa langtidsvard-enheter.
EOLD utelamnas har da
2012, USA det ej &r relevant for denna | SM-EOLD administrerades av ansvarig
studie] sjukskoterska.
The validity and reliability | Beddéma validitet och reli- | Kvantitativ prospektiv kohortstudie Goda resultat gallande reliabilitet och Hdg

of scales for the Evalua-
tion of End-of-life care in
advanced dementia

Kiely, D. K., Volicer, L.,
Teno, J., Jones, R. N.,
Prigerson, H. G., &
Mitchell, S. L.

2006, USA

abilitet hos instrumenten
SM-EOLD, CAD-EOLD
och SWC-EOLD.

[Metod/resultat for SWC-
EOLD utelamnas har da
det ej ar relevant for denna
studie]

med tvarsnittsanalys.

Data fran en storre prospektiv studie
(CASCADE-studien).

Urval: personer med svar demenssjuk-
dom (n=189) pa langtidsvard-enheter.
Instrumenten administrerades av ansva-
rig sjukskoterska (antal oklart).

validitet hos b&da instrumenten.

SM-EOLD god validitet vid jamforelse
med QUALID.

37




Titel, forfattare, ar & land | Syfte Metod & urval Resultat & slutsats Kvali-
tet
Improving dementia care Beskriva vérdpersonals Kvalitativ studie. MIDOS administrerades under studien Medel
in nursing homes: experi- | upplevelser av att anvanda pa sex patienter,
ences with a palliative symtomskattningsinstru- Daglig anvandning av MIDOS imple-
care symptom-assessment | mentet Minimal menterades under en sexveckorsperiod. | Resultatet visar att MIDOS upplevdes
tool (MIDOS) Documentation System for som ett lattanvant métinstrument. Flera
Palliative Care (MIDOS) — | Semistrukturerade intervjuer genomfér- | av sjukskéterskorna ansag verktyget
Krumm, N., Larkin, P., tidigare anvant vid pallia- | des fore och efter. vara ld&mpligt vid skattning av personer
Connolly, M., Rode, P., & | tiva cancertillstand — pa med demenssjukdom, och att métverk-
Elsner, F. personer med demenssjuk- | Urval: Vérdpersonal (n=15) frén tre tyget forbattrade dokumentationen, och
dom i en palliativ vard- aldreboenden bestdende av bade sjuk- darmed teamarbetet och uppféljning av
2014, Tyskland kontext. skoterskor och annan vérdpersonal. patienterna. Det bidrog &ven till upp-
levd 6kad medvetenheten om fler sym-
Inklusionskriterium: Personal med god | tom, da man tidigare mest fokuserat pa
erfarenhet, relevant kunskap och en god | smarta och agitation.
forméga att reflektera och uttrycka sig.
Flera beskrev betydelsen av god kénne-
Data analyserades tematiskt. dom om patienten, d.v.s. att det fanns en
god patientrelation, och &ven att dem
hade kompetens och kunskap kring
sjalva sjukdomstillstandet.
Dock framhéll vissa av deltagarna be-
tygséattning av symtomen som svar,
p.g.a. svarigheter att urskilja vilka sym-
tom som orsakade vissa beteenden.
Flera upplevde det svart att skilja pa
psykiatriska symtom som tillhdrde de-
menssjukdomen och fysiska symtom.
Ratings of symptoms and | Jamféra hur vardande an- | Kvantitativ pilotstudie infor en storre Resultat: Medelvarden for alla skatt- Medel

comfort in dementia pa-
tients at the end of life:
comparison of nurses and
families.

van der Steen, J. T., Gijs-
berts, M. J., Knol, D. L.,
Deliens, L., & Muller, M.
T.

2009, Nederlanderna

horiga (family caregivers)
och sjukskaterskor skattar
med instrumenten SM-
EOLD, CAD-EOLD.

prospektiv studie.

Urval: Vardande anhoriga (n=48) till,
och ansvariga sjukskéterskor (oklart
antal) for personer som avlidit med svéar
demenssjukdom (n=48) pa sarskilda
boenden (4).

Datamaterialet samlades in retrospek-
tivt efter dodsfallen, som en uppfolj-
ning av en persons vard vid livets slut-
skede.

Instrumenten administrerades med en-
kéater (anhdriga) och intervjuer (sjuk-
skoterskor).

ningar var likvérdiga, anhoriga skattade
i snitt hdgre symtomkontroll med SM-
EOLD. Mindre skillnad med CAD-
EOLD.

Stora individuella skillnader férekom
dock vid méatningarna, framforallt med
CAD-EOLD.

Slutsats: Vid skattningar av stdrre grup-
per kan skattningar av anhériga och per-
sonal jamféras, men pé individuell niva
ar skillnaderna for stora.
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Syfte

Metod & urval

Resultat & slutsats

Kvali-
tet

Evaluations of end of life
with dementia by families
in Dutch and U.S. nursing
homes.

van der Steen, J. T., Gijs-
berts, M. J. H., Muller, M.
T., Deliens, L., & Volicer,
L.

2009, Nederlanderna (&
USA)

Evaluering av upplevelser
hos boende i livets slut-
skede vid Tyska aldrebo-
enden jamfort med tidigare
insamlad data fran boende
i U.S.A med demenssjuk-
dom som avlidit genom att
anvénda familjers skatt-
ning av EOLD skalor, for
att upptacka skillnader i
studierna.

Kvantitativ metod.

Datamaterialet hamtades fran tva tidi-
gare prospektiv studie. Den ena fran
omfattade fyra dldreboenden i neder-
landerna och pagick mellan november
2005 till juli 2007. Den andra i USA ar
1999.

Skattningsinstrument: EOLD-SM, -
CAD & -SWC.

Population: familjemedlemmar (n=54,
61% svarsrespons) till personer med
svar demenssjukdom som avlidit. Dessa
genomfdrde skattning med EOLD-
instrumenten inom en manad efter
dddsfallet.

Resultatet jamfordes sedan med en tidi-
gare studie verkstalld i USA for att
kunna evaluera om skalorna gick att an-
vanda for tvar-nationella jamforelser
vid forbattring av vard i livets slutskede
hos personer med demenssjukdom.

Resultatet visade ett konsekvent moéns-
ter av sma skillnader mellan datan frén
USA och Nederlanderna.

Slutsatsen av detta ar att SM-EOLD och
CAD-EOLD éar valida instrument att an-
véanda dver nationsgrénser, for att be-
doma skillnader avseende kvalitét vid
doendet; att data fran olika lander kan
jamfdras for att battre kunna utvardera
livskvalitét vid livets slutskede hos per-
soner med demenssjukdom.

Hog

Tools to assess pain or
lack of comfort in demen-
tia: a content analysis.

van der Steen, J. T.,
Sampson, E. L., Van den
Block, L., Lord, K., Van-
kova, H., Pautex, S., ... &
de Vet, H. C.

2015, USA

Att kartldgga och jamfora
innehallet i instrument for
skattning av smérta och
obehag hos personer med
svar demens i livets slut-
skede.

Kvalitativ innehallsanalys av instru-
ment avsedda for skattning av

1) Smérta: PAINAD, PACSLAC, Do-
loplus-2, PAIC

2) Obehag: DS-DAT, DisDAT, EOLD-
CAD, QUALID

Delskalor och variabler analyserades
och kategoriserades, med sérskild fokus
pa specificitet, d.v.s. sarskiljandet av
det som méter smérta respektive obe-
hag.

Stor dverlappning mellan de bada grup-
perna i form av gemensamma variabler.
Fa variabler var unika for antingen obe-
hag eller smérta.

Smértskattningsinstrumenten hade i
hdgre grad deskriptiva variabler, medan
obehags-instrumenten fler som vilade
pa subjektiva bedémningar.

Forfattarna diskuterar om deras resultat
kan tyda pa att smartskattningsinstru-
menten plockar upp obehag hos perso-
ner som istallet kan harréra fran andra
grundorsaker an just smérta (t.ex. un-
derstimulering) och vice versa.

Hog

Introduction of a pain
scale for palliative care
patients with cognitive
impairment.

van lersel, T., Timmer-
man, D., & Mullie, A.

2006, Belgien

1) Jdmfora smartskatt-
ningsinstrumenten
PAINAD och Abbey Pain
scale, och deras respektive
maétvariabler, i praktiken,
for att utreda tillforlitlighet
och anvandbarhet pa per-
soner med nedsatt kognit-
ion pé aldreboenden.

2) Beskriva utvecklingen
och introduktion av ett en-
klare smértskattningsin-
strument som bygger pa
studiens resultat.

Kvantitativ metod. Pilotstudie.

Enkatundersokning som jamforde Ab-
bey pain scale med PAINAD.

Deltagare: Vardpersonal (n=187) pa 17
aldreboenden.

De anvande skattningsinstrumenten pé
aldreboenden. Patienter n=157 med in-
klusionskriteriet oférméga att uttrycka
smarta verbalt.

Enkat ifylldes i samband med anvénd-
ning av instrumenten dar instrumenten
och deras samtliga métvariabler skatta-
des géllande tillforlitlighet och anvénd-
barhet. Tre svarsalternativ: haller med,
(2) héller inte med och (3) ingen asikt.

Cirka hélften av deltagarna holl med att
instrumenten i-sig var bra. En fjardedel
holl inte med och resterande fjardedel
hade ingen Asikt.

Abbey Pain-scale ansags vara aningen
béttre &n PAINAD (56% resp. 55%).

Vad gallde adekvata variabler radde
samstdmmighet (=80%) om tre métvari-
abler (gemensamma for instrumenten)
som de mest anvéndbara: (1) ansiktsut-
tryck, (2) rostuttryck och (3) kropps-
sprak.

Slutsats och fortsattning: Baserat pa
dessa resultat pabérjade forskarna ut-
vecklingen av ett enklare instrument.

Lag
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tet
Measuring the quality of Att utvardera innehallet i Kvalitativ innehallsanalys av 11 skatt- Flertalet instrument méater béade livskva- | Hog
dying and quality of care tillgangliga skattningsin- ningsinstrument, samtliga utvecklade litet vid livets slut och vardkvalitet vid
in long-term care settings: | strument for beddmning av | och validerade for personer med de- dbendet, och gransen daremellan &r ofta
A qualitative content anal- | livskvalitet vid livets slut menssjukdom. otydlig.
ysis of available instru- och vardkvalitet vid doen-
ments. det. Instrumentens delskalor och variabler EOLD-CAD, SM-EOLD och MSSE var
kategoriserades bl.a. utifran skattning- de instrument som i stdrsta grad matte
van Soest-Poortvliet, M. arnas tidslighet (om de utgar fran specifikt livskvalitet vid livets slut.
C., Van Der Steen, J. T, anamnes eller status) och om de mater Andra delvis matte detta ar Palliative
Zimmerman, S., Cohen, livskvalitet vid livets slut eller vardkva- | Care Outcome Scale (POS).
L. W., Munn, J., Achter- litet.
berg, W. P., ... & De Vet,
H.C. Omfattande statistiska analyser gors.
2011, USA
Quasi-experimental evalu- | Att bedéma effekten av ett | Kvantitativ. Kvasi-experimentell inter- | Resultatet visade god effekt: mer posi- Hog
ation of a multifaceted in- | mangfacetterat atgardspro- | ventionsstudie (ej randomiserad grupp- | tiva skattningar i interventionsgruppen,
tervention to improve gram for att forbéttra kva- | indelning). bade skattad av personal och anhoriga.
quality of end-of-life care | litet av véarden vid livets Men da flera faktorer samspelade gar
and quality of dying for slut fér demenssjuka inom | Urval: Patienter pa langtidsvéardsen- det ej att avlasa PACSLACS enskilda
patients with advanced de- | langtidsvard-kontext. heter i Quebec, Kanada, som avlidit effekt.
mentia in long-term care med svar demenssjukdom under en
institutions. ettarsperiod (193); en interventions- I diskussionen lyfts mdjligheten av po-
grupp (97) och en kontrollgrupp (96). sitiva utfall delvis kunde berott pa att
Verreault, R., Arcand, M., symtom-monitoreringen lett till 6kad
Misson, L., Durand, P. J., Interventionen bestod av forthildning medvetenhet hos personalen.
Kroger, E., Aubin, M., ... av personal, tillsattande av en samord-
& Grégoire, A. nande sjukskéterska (facilitator nurse) Delresultat bekraftar att bade anhériga
och systematiskt anvandande av smart- | och personal kan anvédnda EOLD-
2018, Kanada skattningsinstrumentet PAC-SLAC. Vi- | instrumenten for skattning.
dare ut6kades rutiner fér munvard och
stod/information till anhoriga.
Vardkvalitet och livskvalitet vid livets
slut méttes med Family Perception of
Care Scale (FPCS) och SM- & CAD-
EOLD. Enkater skickades till anhtriga
och fylldes i av sjukskoterskorna pa
plats.
Scales for evaluation of Bedtma psykometriska Kvantitativ retrospektiv studie. Antal informanter som svarade pa de Hdg

End-of-Life Care in De-
mentia.

Volicer, L., Hurley, A. C.,
& Blasi, Z. V.

2001, USA

egenskaper hos tre skalor
for beddmning av resulta-
tet av varden for personer
med demenssjukdom som
avlidit.

Utveckling och forsta validering av
skattningsinstrumenten EOLD-SM,
CAD och SWC.

Frageformular distribuerades till anh6-
riga till personer med svar demenssjuk-
dom som avlidit det senaste aret. 156
besvarade enkaten. Ovisst om hur
manga som tackade nej, men forskarna
berdknade det till att 27,3% deltog med
viss forsiktighet i att kunna ge sékert
svar.

enskilda skalorna: EOLD-SM (n=105),
EOLD-CAD (n=95) och EOLD-SWC
(n=130).

Denna studie ledde fram till utveckl-
ingen av tre skalor, som mater kvalitét
pa varden i livets slutskede for personer
med demenssjukdom. Tva av dessa ska-
lor fokuserar pa patientens symtom som
forekom de sista 90 dagarna i livet (SM-
EOLD) tillika under de sju sista dagarna
i livet (CAD_EOLD). Det tredje instru-
mentet (SWC-EOLD) utvérderade fa-
miljemedlemmars tillfredsstéllelse med
varden, bade gallande patienten och
dem sjélva.
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tet
Pain and agitation in long- | Att utforska samband mel- | Kvantitativ deskriptiv korrelationsstu- Signifikanta méattligt starka samband Medel
term care residents with lan total-/delmétt hos Pitts- | die. mellan PAS och DS-DAT, framforallt
dementia: use of the Pitts- | burgh Agitation Scale variabler for 1) motstta sig vard och 2)
burgh Agitation Scale. (PAS) och fem andra métt | Deltagare: personer med mattlig till rostuttryck.
pa smarta, hos patienter svar kognitiv nedsattning (medelalder
Zieber, C. G., Hagen, B., inom langtidsvard. 83,9). (n=58) sjukskdterskor (n=6), Att patienter motsatter sig vard tycks ha
Armstrong-Esther, C. & spec. palliativ sjukskdterskor (n=3). storst korrelation till smérta.
Aho, M.
Beddémningar flera ganger per dag, oft- | Slutsats: Kan tyda pa att skattningsin-
2005, Kanada ast av tva sjukskoterskor separat. strumenten méter bade smérta och agi-
tation. De delar flera métvariabler, som
kan peka pa saval primér agitation som
sekundar till smarta. PAS anses utifran
detta eventuellt kunna anvéndas for
smartskattning.
Measuring End-of-Life Att faststélla de optimala Kvantitativ retrospektiv studie Studien framholl och rekommenderade | Hog

Care and Outcomes in
Residential Care/Assisted
Living and Nursing
Homes.

Zimmerman, S., Cohen,
L., Van Der Steen, J. T.,
Reed, D., van Soest-
Poortvliet, M. C., Hanson,
L.C., & Sloane, P. D.

2015, USA

instrumenten for att be-
déma resultat av vard i li-
vets slutskede pa dldrebo-
enden.

Utvdrdering av 11 instrument och deras
delskalor.

Urval: familjemedlemmar/néra anhd-
riga (n=264) som hade varit involve-
rade i varden av avliden narstaende
som levt i langtidsboenden/aldreboen-
den. 53% av de avlidna hade haft en de-
menssjukdom.

Instrumenten administrerades per tele-
fonintervju inom fyra manader efter
dddsfallet, och insamling av demo-
grafiska data.

vissa bedémningsinstrument for att ut-
vardera vard i livets slutskede for perso-
ner med demenssjukdom och dess ut-
komst utifran resultatet: SM-EOLD,
CAD-EOLD och MSSE.

SM- och CAD-EOLD hade nagorlunda
bra alpha vérden, beréknades anvénda
de flesta av méjliga viktiga varden, upp-
visade lite missad data, och ansags rele-
vanta och enkla att forstd/anvanda

Dock var EOLD-SM hogst rankad gél-
lande svarigheten att slutféra matning i
jamforelse med de andra instrumenten.
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