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Sammanfattning

Bakgrund: Hjart-karlsjukdom &r den vanligaste dodsorsaken i utvecklade lander och palliativ
vard bor erbjudas i livets slut. Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard som har till syfte att lindra
lidande i livets slut. Den palliativa varden vilar pa fyra hérnstenar: symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och narstaendestdd. Dess vardegrund kan sammanfattas med fyra
ord: narhet, helhet, kunskap och empati. | Sverige finns ett nationellt vardprogram och
kunskapsstod som ligger till grund for den palliativa varden. En forutsattning for god palliativ
vard ar brytpunktsamtal. Det &r ett samtal mellan lékare, patient och/eller narstaende om
vardens inriktning da den gar fran kurativ till palliativ vard. Tidigare studier har visat att
patienter med cancersjukdom i hogre grad far palliativ vard an patienter med hjartsjukdom.
Syfte: | vilken utstrackning far patienter i livets slutskede inte brytpunktsamtal vid
hjartsjukdom jamfort med cancersjukdom, samt beskriva variationer mellan lan.

Metod: Kvantitativ deskriptiv registerstudie med data fran Svenska palliativregistret (SPR).
Totalt inkluderades 36 664 (62,8%) patienter med cancersjukdom och 21 748 (37,2%)
patienter med hjértsjukdom som var >18 ar och som avled ar 2018-2019. Samtliga patienter
hade en forvantad dod.

Resultat: Det var mer sannolikt att patienter med hjartsjukdom och deras narstaende inte fick
brytpunktsamtal (27,9%) jamfort med patienter med cancersjukdom och deras narstaende
(12,0%). Forekomsten av brytpunktssamtal varierar dock mellan olika lan. Socialstyrelsens
malniva for erbjudna brytpunktsamtal ar >98%.

Slutsats: Det finns en ojamlikhet inom den svenska palliativa varden beroende pa diagnos.
Socialstyrelsens uppsatta malniva for genomforda brytpunktsamtal nas inte i nagot lan.
Palliativ vard for patienter med hjartsjukdom behdver fortsatt utvecklas.

Nyckelord: Brytpunktsamtal, palliativ vard, hjartsjukdom, cancer, Svenska palliativregistret,
palliativ vardegrund.



Abstract

Background: Cardiovascular disease is the most common cause of death in developed
countries and palliative care should be offered at the end of life. Palliative care is an active
holistic care with a purpose to alleviate suffering at the end of life. The palliative care is
founded on four cornerstones: control of symptoms, teamwork, communication and support
for patients' close relatives. Palliative care's value base can be summarized in four words:
closeness, wholeness, knowledge and empathy. In Sweden there is a national care program
and knowledge support that is the foundation of palliative care. A prerequisite for good
palliative care is end of life discussion. It is a dialogue between the doctor and the patient
and/or close relatives about the trajectory of the disease when it goes from curative to
palliative. Previous studies have shown that patients with cancer diagnosis have received
better palliative care than patients with heart disease.

Aim: To what extent do patients at the end of life not get an end-of-life discussion when they
have a heart disease compared to patients with a cancer diagnosis and describing variations
between counties in Sweden.

Method: Quantitative descriptive registry study with data from Swedish register of palliative
care. A total of 36 664 patients with cancer diagnosis and 21 748 patients with heart disease
from Sweden were included. The patients were >18 years old and passed away 2018-2019.
All deaths were expected.

Results: Patients with heart disease and their close relatives were more likely to not receive
an end-of-life discussion (27,9%) compared with patients with cancer diagnosis and their
close relatives (12%). The occurrence of end-of-life discussion varied between counties. The
National Board of health and welfares target level for offered end-of-life discussion is >98%.
Conclusion: There are differences within Swedish palliative care depending on diagnoses.
The National Board of health and welfares target levels for end-of-life discussion is not met
anywhere in the country.

Key words: End of life discussion, palliative care, heart disease, cancer, Swedish register of
palliative care, palliative value base.
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Bakgrund

Hjart-karlsjukdom inklusive hjartsvikt &r den vanligaste orsaken till dod i utvecklade l&ander.
Prevalensen av hjartsvikt och ischemisk hjartsjukdom ar globalt ca 2% och 6kar med stigande alder,
till ca 10-20% i aldern 70 ar och uppat (Choi m.fl., 2019; Khan m.fl., 2020). Globalt berédknades ar
2020 att 19,3 miljoner manniskor drabbades av cancer. Samma ar beraknades 9,9 miljoner do av
cancersjukdomar i vérlden (Sung m.fl., 2021). Tumdrsjukdomar var den nést vanligaste
dodsorsaken i Sverige ar 2021 efter hjart-karlsjukdom (Socialstyrelsen, 2022). Befolkningen i
Sverige okar och vi lever allt langre. Yngre éldre (>65 ar) ékar mer &n befolkningen i stort och de
aldsta (>80 ar) vantas fram till ar 2070 oka fran idag 5% av befolkning till 10% (SCB, 2022). Med
en aldrande befolkning dkar prevalensen av hjartsjukdom. | USA véntas pa grund av detta
incidensen och prevalensen av ischemiskt kranskarlssjukdom ¢ka med 26% respektive 47% fram
till &r 2040 (Odden m.fl., 2011). Aven prevalensen av hjértsvikt 6kar globalt (Choi m.fl., 2019). |
England och Wales har det berdknats att om 20 ar kommer behovet av palliativ vard 6ka med 25%
pga stigande alder och 6kad prevalens av kroniska sjukdomar (Etkind m.fl., 2017). Enligt senaste
guidelines for behandling av hjartsvikt fran European Society of Cardiology (ESC) ar en
forutsattning for god vard regelbundna kontakter med ett multiprofessionellt team. ESC:s guidelines
papekar aven att palliativ vard bor diskuteras med patienter med hjartsvikt framfor allt nar de ar i ett
sent skede av sjukdomsforloppet (McDonagh m.fl., 2021).

Brytpunktssamtal

Brytpunktssamtal i livets slutskede ar ett individuellt anpassat samtal som fors mellan medicinskt
ansvarig lakare och patient. Brytpunktsamtal genomfors da varden évergdr fran botande till palliativ
vard. Det finns stédjande riktlinjer for brytpunktsamtal och vad det bér innehalla. De innefattar
bland annat forberedelser infor brytpunktsamtal, plats och struktur for samtal, behandlingsalternativ
och patientens egna 6nskemal och forvantningar (Clayton m.fl., 2007). Samtalet ska utféras med
respekt gentemot patienten och utformas utefter varje individs formaga till att uttrycka sin vilja samt
dennes kognitiva niva. Denna typ av informationséverforing ar av stor vikt och ansvarig
sjukskoterska samt eventuella anhdriga kan med fordel delta i samtalet. Fler samtal kan behéva
hallas da nya fragor kan uppkomma. Med brytpunktsamtal kan patienten sjalv samt anhoriga
forbereda sig mentalt och praktiskt infor livet slut. Samtalet ska dokumenteras i patientens journal
(Regionala Cancercentrum, 2021). Det finns svarigheter for ansvarig lakare att ge exakt prognostisk
information till patienter och narstaende vid vard i livets slutskede. Patienter och narstaende har
forstaelse for att det finns en osékerhet i prognos men de énskar en uppskattad tidsram. Osékerheten
i prognos bidrar till att brytpunktsamtal kan komma sent i sjukdomsforloppet (Anderson m.fl.,
2020; Regionala Cancercentrum, 2021). Enligt Socialstyrelsen malniva skall > 98% av samtliga
patienter dar dodsfallet ar forvéntat erbjudas brytpunktsamtal (Socialstyrelsen, 2017). | det
nationella kunskapsstodet har brytpunktssamtal hdgsta prioritet (Socialstyrelsen, 2013). | en studie
fran USA ansag 87 % av sjukskoterskor att det var helt eller delvis deras ansvar att initiera ett
brytpunktsamtal. Av de tillfragade ldkarna var de 96% som ansag att det var helt eller delvis deras
ansvar att ta initiativ till brytpunktsamtal (Nedjat-Haiem m.fl., 2017).

Palliativ vard

Daéden &r en del av livet och manniskans doende en naturlig process. Behovet av palliativ vard &r
stort globalt och av de som har behov av det far 14% palliativ vard (WHO, 2020). Nyckelfaktorer
for god och saker palliativ vard med hog kvalitet anses av World Health Organization (WHO) vara
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utveckling och utbildning. Detta dr oberoende av om patienten vardas pa en vardinrattning eller i
hemmet. Sedan tidigt 1980-tal har WHO haft en stor inverkan pa den palliativa varden. WHO har
tagit fram riktlinjer for palliativ vard, t ex smart- och symtomlindring for patienter. Vikten av
adekvat smartlindring inom den palliativa varden betonas. Historiskt sett har palliativ vard framst
innefattat patienter med cancerdiagnos dar sjukdomsspecifika tillvagagangssatt anvandes. Nu
betonas behovet av palliativ vard vid fler sjukdomstillstand, vilket kan leda till ett samarbete mellan
dem som arbetar med patienter inom olika discipliner (Sepulveda m.fl., 2002).

WHO:s definition av palliativ vard har utvecklats éver tid. Enligt den tidigare definitionen innebar
det att patienten inte langre var mottaglig for vard med kurativt syfte och att patienten gatt in i
slutstadiet av sin sjukdom. En mer nutida definition inkluderar de kroniska och ddédliga sjukdomar
och diagnoser dar vardgivarna med fordel kan initiera palliativ vard i ett tidigt skede av
sjukdomsforloppet. | den palliativa varden bor vardgivarna aven se till patientens fysiska,
emotionella samt spirituella behov dar patientens anhérigas halsa och valmaende ocksa inkluderas.
Med detta nya tankesatt har livskvaliteten forbéattrats hos patienter och narstaende (WHO, 1990,
2002). International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) har vidareutvecklat
definitionen av palliativ vard. Palliativ vard definieras som en holistisk vard av patienter oavsett
alder och diagnos bade i tidig palliativ fas och i livets slutskede. Enligt IAHPC:s definition ska
lidandet vara i fokus istallet for sjukdom och prognos. Vikten av dialog med nérstaende och patient
betonas (IAHPC, 2018).

Regionala Cancercentrum har tagit fram ett nationellt vardprogram for palliativ vard i Sverige.
Vardprogrammet ar skapat for alla patienter oavsett etnicitet, alder, diagnos och sjukdomsstadium.
Dess syfte ar att ge stod till alla delar av varden och innefattar ett flertal professioner och vardnivaer
som specialiserad palliativ vard, primarvard och akutsjukvard. Vardprogrammet &r till for dem som
vardar patienter i livets slutskede och fokuserar pa kommunikation samt vikten av att introducera ett
palliativt forhallningssétt tidigt. For god och jamlik palliativ vard kravs hog kompetens och
kontinuerlig utbildning (Regionala Cancercentrum, 2021). Enligt Statens offentliga utredningar
(2001:6) framhévs att det i Sverige finns ojamlikheter inom den palliativa varden och att den ar
otillracklig. Vidare har patienter som befinner sig i livets slutskede rétt till god palliativ vard oavsett
boendeort och diagnos. Riksdagens prioriteringsbeslut bedémer att ett vardigt avsked for den
déende bor vara en av de hogst prioriterade rattigheterna inom halso- och sjukvarden (SOU
2001:6). Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) 3 kap. 1 § har alla patienter rétt till en god
vard pa lika villkor. Ett palliativt forhallningssatt syftar till att ha en helhetssyn av patienten och &r
grundlaggande for all personal som vardar patienter vars liv r slut inom kort. Patienten har rétt till
stod for att bibehalla sin vardighet och uppna vélbefinnande och bor implementeras tidigt i varden
av obotlig eller kronisk sjukdom (Regionala Cancercentrum, 2021; Socialstyrelsen, 2018).

Socialstyrelsen (2013) har tagit fram ett nationellt kunskapsstod for god vard i livets slutskede.
Syftet med kunskapsstodet &r att stodja vardgivarna och utveckla den palliativa varden. Syftet ar
aven att efterstrava kvalitetssakring samt visa pa vikten av att tillgodose en likvardig vard for alla
patienter. Palliativ vard ar ett multidisciplinart arbete och bygger pa ett samarbete mellan regional
och kommunal sjukvard. | de nationella riktlinjerna ligger fokus pa symtomlindring och
kommunikation. Rekommendationerna ska framst ge véagledning for beslut pa gruppniva. All
personal inom vard och omsorg ska fa handledning och fortbildning inom palliativ vard dar syftet ar
att lindra symtom och frdmja livskvalitet hos patienter som befinner sig i livets slutskede.
Rekommendationerna innefattar regelbunden smértskattning for mojliggérande av adekvat
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symtomlindring. Det rekommenderas samtal med fokus pa vardens inriktning och innehall med
patienter i livets slutskede och dess narstaende.

Enligt Socialstyrelsen (2013) har sjukskdéterskan en betydelsefull roll i den palliativa varden. Med
specifika arbetsuppgifter ar hen till stod for den palliativa patienten och dennes anhériga.
Sjukskoterskan kan utbilda, tillhandahalla information samt kontinuerligt bedéma patientens smarta
och da kunna administrera forskrivna lakemedel utifran varje individs behov. Pa detta satt kan
missforstand forebyggas, risken for oro minska och livskvaliteten forbattras for patient och
narstaende. Grunden for den palliativa varden utgors av fyra hornstenar: symtomlindring,
multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation samt stod till narstaende (WHO, 1990).

De fyra hornstenarna i palliativ vard

Palliativ vard vilar pa fyra hornstenar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
narstaendestod (Regionala Cancercentrum, 2021). Statens offentliga utredning (2001:6) och det
Nationella kunskapsstodet (Socialstyrelsen, 2013) beskriver hur dessa fyra hérnstenar tillsammans
stodjer lindrande av lidande for personer som ar i livets slutskede.

Symtomlindring

Hér innefattas flera delar dar alla typer av symtom ska tas hansyn till. Fysiska, psykiska och sociala
aspekter samt patientens existentiella och andliga 6nskemal. Patientens sjalvbestammanderatt och
integritet ska alltid prioriteras da patienten har ratt att vara delaktig i sin vard (Socialstyrelsen,
2013). Hur den sista tiden i livet ser ut skiljer sig at, sa d&ven narvaron av olika symtom. En studie av
de vanligaste symtomen hos patienter med hjartsvikt under den sista veckan i livet var smérta foljt
av, rosslighet, angest, andndd, forvirring och illaméende (Arestedt m.fl., 2018). Genom
valkontrollerade symtom uppnas hogre livskvalitet for saval patienter som narstaende och
upplevelsen av sista tiden i livet blir mer meningsfull (Regionala Cancercentrum, 2021).

Teamarbete

Samverkan i team &r en av flera kdrnkompetenser som sjukskoterskan ska ha god kunskap i (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Detta lyfts aven upp i kompetensbeskrivning for
specialistsjukskoterska med inriktning hjartsjukvard (Vardprofessioner inom kardiologi, u.a.).
Teamarbete &r ett samarbete mellan professioner och sjukskoterskans roll i teamet ar bland annat att
samordna och fordela arbetsuppgifter samt vara lanken mellan olika professioner (Berlin, 2019).
Patienten har en central roll i vardteamet da hen &r specialist pa sig sjalv och samarbete i team
framjar patientens vélbefinnande och kénsla av delaktighet (Carlstrom m.fl., 2021).

| ett palliativt vardteam innefattas flera professioner. Beroende pa geografiska forutséttningar och
tillgang kan sammanséttningen av vardprofessioner variera. Enligt Nationella vardprogrammet for
palliativ vard (Regionala Cancercentrum, 2021) kan ett litet team lampat for palliativ vard vara en
allmanlakare, en sjukskoterska samt omvardnadspersonal. | specialiserade team for palliativ vard
bor lakare, sjukskoterska, samt en person med psykosocial kompetens, t ex kurator inga. Ytterligare
kompetenser kan ocksa vara kopplade till de specialiserade vardteamet. Teamet ska ha
expertkompetens inom palliativa vardens fyra hornstenar. Det finns evidens som visar pa samband
mellan god palliativ vard och multidisciplindra vardteam. Det &r visat att teamarbete ar en
grundlaggande del for att uppmuntra god kommunikation och dialog professioner emellan
(Fernando & Hughes, 2019; Nedjat-Haiem m.fl., 2017).
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Kommunikation och relation

Da vardpersonalen for en god kommunikation mojliggors en god och etablerad relation mellan
patient, narstdende och vardpersonal. Kommunikation ar en central del och sker i alla led, dvs inom
familjen, mellan patient/narstaende och vardpersonal samt vardpersonalen emellan. Genom god
kommunikation och samtal kan sjukskoterskan respektfullt vara lyhérd, framhéva sin medkansla
och forstaelse for situationen patienten och dess narstaende befinner sig i. Genom att visa sitt
engagemang kan sjukskdterskan reda ut ovisshet och skénka trygghet dar patienten ar inkluderad i
sin vard. Detta i sin tur kan dka valbefinnandet och forbéattra upplevelsen av varden. God
kommunikation &r grunden for att patienten ska kanna sig hord och forstddd. Kommunikation och
rapportering inom vardpersonalens team ar en grundlaggande forutsattning for god omvardnad. En
vanlig anledning till att varden upplevs som bristféllig ar att patienten far otillracklig information
eller att kommunikationen inte fungerar (Ingersoll m.fl., 2018; Regionala Cancercentrum, 2021;
SOU 2001:6).

Narstaendestod

Narstaende till patienter som befinner sig i ett palliativt skede &r i behov av stod och ska erbjudas
detta bade innan och efter patienten avlidit (Socialstyrelsen, 2013). Enligt Statens offentliga
utredning (2001:6) ska narstaendes delaktighet sattas i centrum. Narstaendes delaktighet ska utga
fran patientens behov och narstaendes kapacitet. Enligt Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) 5 kap. §10
ska narstaende som vardar langvarigt sjuka erbjudas stod. Efterlevandesamtal bor erbjudas till
narstaende efter dodsfallet for att fanga upp narstaendes tankar om sjukdomstiden och om
ytterligare behov av stod finns (Regionala Cancercentrum, 2021). Risken for nedstamdhet och
depression minskar for narstaende nar de erbjuds stod (Alam m.fl., 2020).

Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret (SPR) ar sedan 2006 ett av manga nationella kvalitetsregister som finns i
Sverige. | nationella kvalitetsregister aterfinns patientuppgifter fran enskilda individers diagnoser,
behandling och utfall for olika typer av sjukdomar och tillstand som setts vid kontakt med halso-
och sjukvarden. Informationen fran registren ligger till grund for radande lage och bidrar till
kvalitetssakring av varden samt verksamhetsutveckling och forskning. SPR riktar sig till dem som
vardar personer i livets slutskede. En enkét (Bilaga 1) besvaras av vardgivarna efter att patienten
avlidit med fragor om varden under den sista veckan i patientens liv. SPR har som mal att forbattra
den palliativa varden och att samtliga dodsfall i Sverige ska registreras. Registret har dock ej full
tackningsgrad (Lundstréom m.fl., 2012; SKR, 2022; Svenska Palliativregistret, 2021).

Ar 2018 var tackningsgraden i SPR 61% och &r 2019 60% av alla dédsfall i Sverige. Andelen
registrerade dodsfall i SPR varierar dock mellan olika lan. Jonkopings lan hade hogst tdckningsgrad
béade ar 2018 och 2019 med 72% respektive 73%. Lagst tackningsgrad var det i Vasternorrlands lan
med 50% ar 2018 och 49% ar 2019 (Svenska palliativregistret, 2019, 2020). En studie har visat att
enheter som borjar anvanda SPR forbattrar kvaliteten pa den palliativa varden. | studien minskade
patienternas symtom och det fanns en hogre forskrivning av symtomlindrande behandling samt att
patienterna dog i hogre utstrackning pa den plats de sjalva 6nskat (Martinsson m.fl., 2012).

Teoretisk utgangspunkt

Palliativ vardegrund
Med vérdegrund omfattas grundldggande vérderingar som formar en organisations normer och
handlingar. Detta &r reglerat i styrande dokument och lagar. For sjukvarden styrs detta genom
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Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30), Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) samt Lagen om stdd
och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387). De grundldggande varderingarna inom
vard och omsorg beskriver hur individen ska kanna sig trygg, fa jamlik vard och far ej diskrimineras
pa grund av kon, alder, etnisk bakgrund eller eventuella funktionsnedsattningar. Enligt Nationellt
vardprogram for palliativ vard (Regionala Cancercentrum, 2021) kan den palliativa vardens
vardegrund summeras till fyra betydelsefulla ord: nérhet, helhet, kunskap och empati.

Néarhet

Statens offentliga utredning (2001:6) beskriver hur ménniskan ar ett levande vasen som ar beroende
av relationer och riskerar att bli bade destruktiv och depressiv om ensamhet infinner sig mot dennes
vilja. Den manskliga narheten ar nagot som ar betydelsefullt till livets sista dagar. Vidare framhavs
att det ar av stor vikt att personal som vardar patienter i livets slutskede erbjuder narhet och omsorg
oavsett om det finns narstaende tillgangliga eller ej. Nationella vardprogrammet for palliativ vard
patalar att varken den déende eller narstaende 6nskar vara ensamma. Genom vard och
omsorgspersonalens narvaro kan patientens 6nskemal tillgodoses i storre utstrackning, likval som
ge narhet och stod till anhoriga i en svar tid (Regionala Cancercentrum, 2021).

Helhet

Statens offentliga utredning (2001:6) beskriver hur den palliativa varden bor se till hela manniskan
och dennes anhoriga under sista tiden i livet. For att fa en aktiv helhetsvard innefattas flera aspekter
av patienten: psykologiska, existentiella och andliga samt fysiska. Flera professioner i vardteamet
ska finnas tillgangliga for att ge det stod patienten ar i behov av. Det innefattar dven stodatgarder till
familjen och deras sorgearbete. Patientens vardighet ska respekteras och livskvalitet frdmjas, &n mer
da patientens formaga att uttrycka sina 6nskemal successivt avtar.

Kunskap

Enligt Statens offentliga utredning (2001:6) ar det ca 80% av alla dodsfall som ar férvantade och
langsamma. Foljden blir att ett stort antal patienter har behov av palliativ vard dar forloppen skiljer
sig at. For att uppna god palliativ vard kravs kunskap for en individuellt anpassad behandling (SOU
2001:6). Vardpersonalen kan erhalla god kunskap om palliativ vard genom utbildning,
yrkeserfarenhet och tillgang till nationellt kunskapsstod (Socialstyrelsen, 2013) och vardprogram
(Regionala Cancercentrum, 2021) som tillsammans utgér en gemensam grund for ett gott
omhandertagande av personer i livets slutskede.

Empati

Genom empatisk formaga kan sjukskaterskan visa medkansla for patienten och dess sarbarhet.
Traning for sjukskaterskor i empatisk formaga kan vara egen reflektion for gemensamma varden
och utévandet av medkansla. Empati ar en god egenskap som behdvs som mest vid vard i livets
slutskede. Empati visas genom personalens formaga att kdnna sig in i patientens situation och visa
omtanke samtidigt som professionalismen behalls. Empati &r mer an de krav och regler som stalls
pa vardpersonalen (Regionala Cancercentrum, 2021; SOU 2001:6; Svensk sjukskoterskeforening,
2016).

Tidigare studier

Sjukskoterskan har en viktig funktion i den palliativa varden. Enligt en metasyntes av Sekse m.fl.
(2018) ar skoterskans roll bland annat att vara “spindeln i nitet” och koordinera varden.
Sjukskaterskan r tillganglig och hen kan bedéma vard- och omvardnadsbehov samt planera och
utfora omvardnadsatgarder for patienten.
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I en studie fran USA fann forskarna att livskvaliteten 6kade vid tidigt brytpunktsamtal hos déende

patienter med svar cancer. Risken minskade dven att patienter hamnade pa intensivvardsavdelning

(IVA) och fick respiratorbehandling eller hjart-lungraddning. Sannolikheten att fa komma tidigt till
hospice 6kade vid tidigt brytpunktsamtal (Mack m.fl., 2012; Wright m.fl., 2008).

Diop m.fl. (2017) visade i en metaanalys att palliativ vard for patienter med hjartsvikt i livets
slutskede signifikant 6kade livskvaliteten och minskade belastningen pa sjukvarden pa grund av
farre sjukhusinlaggningar. | en systematisk litteraturdversikt av Datla m.fl. (2019) visades att
multidisciplinar palliativ vard minskade symtom som dyspne, smarta och trétthet hos personer med
symtomatisk hjértsvikt. Deras livskvalitet forbattrades samt minskade antal sjukhusinldggningar.
Om patienterna med hjartsvikt blev inlagda pa sjukhus var antal varddygn farre tack vare god
palliativ vard. En majoritet av patienterna med hjartsvikt ville att lakarna tog upp diskussionen om
prognos och brytpunktssamtal. | hjartsviktsvarden har det funnits ett motstand mot att diskutera
brytpunktsamtal da det rader osakerhet om prognos och risken for plétslig dod. Hjartsvikt har setts
som ett problem som kan behandlas i stéllet for en for en livslang och dodlig sjukdom (Barclay
m.fl., 2011).

| en studie med data fran SPR mellan ar 2015 och 2017 sags att var tredje patient i Sverige inte fick
brytpunktsamtal. Studien visade att sannolikheten att brytpunktsamtal hade genomforts 6kade om
de avled i hemmet och hade stdd fran ett palliativt team. De som vardades pa en palliativ enhet eller
hade cancersjukdom fick i storre utstrackning brytpunktsamtal. Sannolikheten att narstdende fick
brytpunktsamtal 6kade om patienten hade en cancersjukdom (Melin-Johansson m.fl., 2022).
Brannstrom m.fl. (2012) visade i en studie med data fran SPR mellan ar 2006 och 2008 att det fanns
ojamlikhet i den palliativa varden mellan patienter med hjértsjukdom och patienter med
cancersjukdom. Patienter med hjartsjukdom Iépte betydligt hogre risk att avlida utan
brytpunktssamtal och farre fick symtomlindring &n patienter med cancersjukdom. Liknande resultat
har rapporterats vid jamforelse mellan cancer och stroke (Eriksson m.fl., 2016).

| ytterligare en studie med data fran SPR mellan ar 2011 och 2012 visades att endast 4,2% av
patienterna med hjartsvikt i livets slut gavs specialiserad palliativ vard. Av de som led av smérta var
det 25,4% som blev delvis eller inte smartlindrande alls. Av de med andndd var det 61,3% som inte
blev fullt symtomlindrande (Arestedt m.fl., 2018). Arestedt m.fl (2021) visade att férekomsten av
brytpunktssamtal med patient eller narstaende ckade sannolikheten for lindring av smarta, dyspné,
angest och illamaende for patienter med hjartsvikt i livets slutskede. | en svensk studie av Talabani
m.fl. (2020) intervjuades patienter med hjartsvikt om hur de upplevde personcentrerad och palliativ
vard. Resultatet visade att patienterna kande sig sedda bade som person och patient samt upplevde
att de fick symtomlindring och kande sig trygga da de erholl palliativ vard i hemmet.

Problemformulering

Brytpunktsamtal har ett tydligt samband med god palliativ vard. Brytpunktsamtal ska féras med alla
patienter i livets slutskede oavsett diagnos, alder och etnicitet. Det finns en ojamlikhet i den
palliativa varden och det &r visat att patienter med cancersjukdom i hogre grad far brytpunktssamtal
an patienter med hjart-karlsjukdom. Fa aktuella studier har undersokt om férekomsten av
brytpunktsamtal for patienter med hjartsjukdom har okat i jamforelse med patienter med
cancersjukdom. Dessutom har fa studier undersokt hur férekomsten av brytpunktssamtal mellan
dessa diagnosgrupper varierar mellan olika lan.
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Syfte

| vilken utstrackning far patienter i livets slutskede inte brytpunktsamtal vid hjartsjukdom jamfort
med cancersjukdom, samt beskriva variationer mellan l&n.

Metod
Studiedesign

For att svara pa syfte ar detta en kvantitativ retrospektiv registerstudie med data fran SPR. Da syftet
var att jamfora tva diagnosgrupper mot varandra utifran variabler var kvantitativ metod lamplig.
Deskriptiv statistik har anvénts for att analysera och presentera data. Det finns flera fordelar med att
anvanda registerdata i studier, bland annat kan stora studiepopulationer vara lattillgangliga
(Ludvigsson m.fl., 2015). SPR tillhandahaller en omfattande mangd data fran Sveriges samtliga lan
vilket gor studien kostnadseffektiv. Insamlande av data genom journalgenomgang skulle vara
resurskravande och innebéra stora etiska utmaningar utan att ge en hogre validitet. En kvalitativ
studie hade haft svart att besvara arbetets syfte.

Urval

Samtliga patienter, médn och kvinnor >18 ar, med hjart-karlsjukdom och/eller cancersjukdom som
avled fran 1 januari 2018 till 31 december 2019 och som registrerats i SPR inkluderades. Dessa ar
valdes da de ar de tva senaste kompletta aren som ej paverkats av Covid-19 pandemin. Patienter
fran samtliga lan inkluderades. Det inkluderades 65 798 patienter.

Dodsfall som blev registrerade som ovéntade (n=5 909) eller dar fragan om det var ett vantat
dodsfall blev besvarad med “vet ej” exkluderades (n=1 477). Totalt inkluderades efter dessa
exklusioner 58 412 patienter i arbetet (Figur 1).
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Inkluderas

Ar 2018-2019 samt >18 &r med
cancer och/eller hjart-karlsjukdom
n=65 798

Exkluderas
Ovéntade dodsfall
n=5 909

Exkluderas
Okant om dodfallet var vantad
n=1477

Totalt inkluderade
n=58 412

Figur 1. Andel inkluderade och exkluderade patienter

Bortfall

Det storsta bortfallet i arbetet kommer fran att SPR inte har full tackningsgrad. Ytterligare ett
bortfall 4r de 1 477 patienter som registrerats med “vet ¢j”” om det var ett vantat dodsfall, detta
motsvarar 2,5%.

Datainsamling

Registerdata begardes ut fran SPR i oktober 2022. All data ar baserad pa SPR:s dodsfallsenkét
(Bilaga 1). SPR och dddsfallsenkaten har i tidigare studier via journalgenomgang visats ha hog
validitet (Martinsson m.fl., 2011, 2017; Nilsson m.fl., 2014). Data begard fran SPR var kén, alder
och lanskod. Vidare begérdes patientens grundtillstand som ledde till déden ut. Det &r majligt att
valja mer &n ett svarsalternativ pa fragan om tillstand som ledde till doden i dodsfallsenkaten. Det
begardes dven ut data pa huruvida dodsfallet var vantat utifran sjukdomshistorien, samt om det i
journalen fanns ett dokumenterat brytpunktsamtal, och om patienten och/eller narstaende fick ett
brytpunktssamtal.

Dataanalys

Patienterna delades in i tva grupper: cancersjukdom och hjartsjukdom. Cancersjukdom inkluderade
samtliga fall dar cancer var orsak till doden. Detta inkluderar dven fall dér hjart-karlsjukdom och
andra sjukdomar var bidragande orsak till doden. Gruppen hjartsjukdom inkluderade samtliga
dodsfall dar hjart-karlsjukdom med eller utan andra sjukdomar orsakade ddden, dock ej cancer. |
den har dataanalysen betraktas det som att brytpunktssamtal har genomférts om det var
dokumenterat i journal, med eller utan klassifikationskod och patienten och/eller narstaende har haft
brytpunktsamtal. Om inte detta inte uppfylls betraktades det som att brytpunktssamtal ej
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genomforts. Brytpunktssamtal definieras pa detta satt i gallande vardprogram och kunskapsstod
(Regionala Cancercentrum, 2021; Socialstyrelsen, 2013).

Deskriptiv statistik anvandes for att analysera data. Data presenteras med antal (n), procent (%),
median, medelvérde, standardavvikelse (SD) samt min- respektive maxvarde, dar detta ar mojligt. |
resultat beraknades oddskvoter (odds ratio, OR) och statistisk signifikans med chi-squared test (y*-
test). Statistiska berakningar genomférdes i programmet IBM SPSS Statistics (version 29). Ett p-
varde <0,05 betraktas som signifikant (Polit & Beck, 2021).

Etiska Overvaganden

Nationell lagstiftning med grundlaggande principer géllande forskning och etik baseras pa
innehallet i Helsingforsdeklarationen. Primart for medicinsk forskning som innefattar manniskor ar
att utvidga kunskapen om sjukdomar och sjukdomsforlopp och pa sa vis forbattra diagnostiska
metoder, undersokningar och handhavande. Helsingforsdeklarationen beskriver vikten av att
patientens hélsa och valmaende alltid ska sattas i forsta rummet. Det krévs att varje
forskningsdeltagare har givit ett informerat samtycke om deltagande i forskningen dér deltagandet
sker pa frivillig och anonym bas. Nyttan av forskning pa manniskor maste alltid 6vervéaga risker och
obehag som deltagarna utsatts for. Vid den forskning da det ar omojligt alternativt icke lampligt att
inhamta samtycke finns etiska kommittéer som beslutar om forskningen far bedrivas. Vidare
beskriver Helsingforsdeklarationen att all kdnslig och personspecifik information ska hanteras
konfidentiellt for att undvika paverkan av forskningsdeltagarnas psykiska och fysiska integritet
(World Medical Association, 2013).

I Lagen om etikprévning av forskning som avser méanniskor (SFS 2003:460) 28 gors gallande att
lagen inte omfattar studier som utfors pa grund eller avancerad niva pa hogskoleutbildning. Arbetet
ar en retroperspektiv registerstudie inriktad pa hur palliativ vard bedrevs for olika sjukdomsgrupper
och presenterar data pa gruppniva av redan avlidna personer. Detta medfor att risken att enskilda
patienter far illa av arbetet &r mycket lag. | Lagen om etikprévning av forskning som avser
manniskor (SFS 2003:460) 28 definieras en forskningsperson som en levande manniska. Da all data
i SPR &r inhamtad pa avlidna patienter finns definitionsmassigt inga forskningspersoner i registret
och forskningspersonsinformation blir salunda inte aktuellt. Enligt Ludvigsson m.fl. (2015) &r det
inte ett generellt krav att inhamta informerat samtycke i stora registerbaserade studier i de nordiska
landerna. Personer i register forutsétts godkanna deltagande i forskning som anvander data fran
registret. Bakgrunden till detta ar flera, bland annat att det kan vara svart eller mycket kostsamt for
forskare att inhamta informerat samtycke fran deltagare i stora register. I andra fall kan deltagarna i
register vara avlidna, som i det hér arbetet, vilket gér det omojligt att inhamta informerat samtycke.

Inhdmtandet av data gors inom ramen for examensarbetet. Data fran SPR var avidentifierad nar den
hédmtades ut och samtliga data kommer att destrueras nar arbetet &r godként. Det finns ett stort varde
i att undersoka den palliativa varden av hjartsjuka for att pa sikt kunna utveckla och forbattra den.
Redlighet &r ett krav for allt vetenskapligt arbete och Vetenskapsradet framhaller detta i sin senaste
rapport om god forskningssed (Vetenskapsradet, 2017). Motsatsen till redlighet ar da forskare
plagierar, forfalskar eller fabricerar material och bryter da befintliga forskningsetiska
rekommendationer (Coster, 2014). Etisk bedémning har inhadmtats fran etikgruppen vid
Institutionen for vardvetenskap och halsa pa Goteborgs Universitet. Det har dven inhamtats
godkéannande fran SPR:s ledningsgrupp for datauttag ur registret.
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Resultat

Totalt inkluderades 36 664 (62,8%) patienter med cancer och 21 748 (37,2%) patienter med
hjartsjukdom. Andelen kvinnor med cancer var nagot lagre (48,6%) an hjartsjukdom (56,5%).
Medelaldern var signifikant (p = <0,001) lagre hos patienter med cancer (76 ar, SD 11,9) jamfort
med de med hjartsjukdom (87 ar, SD 8,2). Patienter med hjartsjukdom hade fler grundtillstdnd som
bidrog till dod jamfort med patienter med cancersjukdom. Demens var vanligast, efter hjart-
kérlsjukdom, och férekom hos 28,6% i hjartsjukdomsgruppen. Hjért-karlsjukdom (11,1%) var det
vanligaste grundtillstandet som bidrog till déden i cancergruppen (Tabell 1).

Tabell 1. Grunddata for patienter

Cancersjukdom Hjartsjukdom p-varde
n=36 664 n=21 748
Kvinnor, n (%) 17 809 (48,6) 12 282 (56,5) <0,001
Alder, medel (SD) 76,0 (11,9) 87,0 (8,2) <0,001
Alder, median 77 88
Alder, min-max 18-107 18-113
Grundtillstdnd som bidrog till déden
Cancer, n (%) 36 664 (100) - <0,001
Hjért-kérlsjukdom, n (%) 4068 (11,1) 21 748 (100) <0,001
Lungsjukdom, n (%) 2197 (6,0) 3277 (15,1) <0,001
Demens, n (%) 2189 (6,0) 6 224 (28,6) <0,001
Stroke, n (%) 1025 (2,8) 2 604 (12,0) <0,001
Annan neurologisk sjukdom, n (%) 362 (1,0) 679 (3,1) <0,001
Diabetes, n (%) 1083 (3,0) 2 468 (11,3) <0,001
Multisjuklighet, n (%) 3505 (9,6) 7 675 (19,1) <0,001
Infektion, n (%) 1567 (4,3) 2913 (13,4) <0,001
Avrigt, n (%) 785 (2,1) 1641 (7,5) <0,001

Det var signifikant (p = <0,001) hogre andel med hjartsjukdom (11,3%) som inte fick
brytpunktsamtal dokumenterat i journal jamfort med de med cancersjukdom (4,1%). Det var dven i
gruppen hjartsjukdom signifikant (p = <0,001) lagre andel patienter (44,4%) som fick
brytpunktsamtal jamfort med patienter i cancersjukdomsgruppen (78,5%). Aven andelen narstéende
som fick brytpunktsamtal var lagre i hjartsjukdomsgruppen (73,7%) jamfort med narstaende i
gruppen cancersjukdom (86,5%). Fa patienter och anhoriga i bada sjukdomsgrupperna som
erbjudits brytpunktsamtal valde att tack nej (0,3-2,7%) (Tabell 2).
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Tabell 2. Brytpunktssamtal vid cancer- och hjartsjukdom

Brytpunktssamtal dokumenterat i journal  Cancersjukdom Hjartsjukdom p-vérde
Ja, med klassifikationskod, n (%) 8710 (23,8) 3465 (15,9) <0,001
Ja, i fritext, n (%) 25 244 (68,9) 14 705 (67,6) <0,001
Nej, n (%) 1514 (4,1) 2 463 (11,3) <0,001
Vet ej, n (%) 1196 (3,3) 1115(5,1) <0,001
Brytpunktssamtal med patient

Ja, n (%) 28 797 (78,5) 9 649 (44,4) <0,001
Nej, n (%) 2399 (6,5) 4 141 (19,0) <0,001
Nej, erbjudits men tackat nej, n (%) 115 (0,3) 96 (0,4) <0,001
Nej, saknar formaga att delta, n (%) 3273(8,9) 6 278 (28,9) <0,001
Nej, vardnadshavare motsétter sig, n (%) 29 (0,1) 23 (0,1) <0,001
Vet gj, n (%) 2 051 (5,6) 1561 (7,2) <0,001
Brytpunktssamtal med narstaende

Ja, n (%) 31720 (86,5) 16 031 (73,7) <0,001
Nej, n (%) 2087 (5,7) 3451 (15,9) <0,001
Nej, erbjudits men tackat nej, n (%) 392 (1,1) 594 (2,7) <0,001
Hade inga kanda narstéende, n (%) 406 (1,1) 323 (1,5) <0,001
Vet ej, n (%) 2 059 (5,6) 1349 (6,2) <0,001

Efter sammanstéllning av vilka patienter som inte fick brytpunktsamtal dokumenterat i journal
och/eller dar brytpunktsamtal inte forts med vare sig patient eller narstaende, framkom en fortsatt
signifikant (p = <0,001) skillnad mellan sjukdomarna. Totalt genomfodrdes inte brytpunktsamtal
med 12,0% av patienterna med cancer jamfort med 27,9% hos de med hjartsjukdom var. Det var
salunda cirka 3 ganger hogre risk att inte fa brytpunktssamtal i livets slutskede vid hjartsjukdom

jamfdrt med cancersjukdom (OR 2,8, 95% Cl 2,7-3,0) (Bilaga 2).

Aven mellan 14n var skillnaden stor inom samma diagnosgrupp. | Ostergotlands lan var det till
exempel 15,8% i hjartsjukdomsgruppen som inte fick brytpunktsamtal, jamfért med samma grupp i
Sodermanlands lan dar 37,2% inte fick brytpunktssamtal. Salunda fick mer &n dubbelt s& stor andel
av patienterna med hjartsjukdom i S6dermanlands lan inte brytpunktssamtal jamfort med samma
patienter i grannlanet Ostergotland. | Vastra Goétalands lan var det 30,8% av patienterna i
hjartsjukdomsgruppen som inte fick brytpunktsamtal. Det var alltsa hogre andel i
hjartsjukdomsgruppen i Vastra Gotalands Ian som inte fick brytpunktsamtal &n i landet i stort. Storst
skillnad mellan diagnosgrupperna var det i Gotlands l&n d&r 10,1% av de med cancersjukdom och
37,2% av de med hjartsjukdom inte fick brytpunktsamtal (OR 5,3, 95% CI 3,2-8,7) (Figur 2 &
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Bilaga 2).
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Figur 2. Andel forvantade dddsfall hos patienter med cancer- och hjartsjukdom dar

brytpunktssamtal ej genomforts per lan
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Diskussion

Metoddiskussion

Bortfallet i arbetet kom i storst utstrackning fran att SPR inte har full tackningsgrad éver dodsfallen
i Sverige. Aren 2018 och 2019 var tackningsgraden 61% respektive 60%. Malet for SPR &r att
inkludera samtliga vantade dddsfall vilket motsvarar 80% av alla dodsfall i Sverige (Svenska
palliativregistret, 2019, 2020). Det ar svart att i detta arbete uttala sig om det exakta bortfallet da det
ar svart att uppskatta hur manga patienter som hade cancer och/eller hjart-karlsjukdom hos de som
ej registrerades i SPR. Det kan antas att bortfallet i hjartsjukdomsgruppen ar storre da antalet
registrerade patienter i hjartsjukdomsgruppen ar farre &n i cancergruppen, trots att det &r en
vanligare dddsorsak (Socialstyrelsen, 2022). Ytterligare ett bortfall var de 1 477 (2,5%) dddsfall dar
det var okant om doden var vantad. Da skillnaderna mellan grupperna ar betydligt stérre an 2,5%
paverkar detta ej arbetets resultat i stor utstrackning. En orsak till att fragan om dodsfallet var vantat
besvaras med “vet ej” kan vara bristande journaldokumentation.

Trots ovan namnda bortfall bor detta arbete betraktas ha hog reliabilitet da en hg andel av de
dadsfall som intraffade aren 2018 och 2019 och som orsakades av cancer och/eller hjart-
kérlsjukdom ar inkluderade. Resultatet stimmer med tidigare studier som ocksa visat, att det finns
en skillnad i férekomsten av brytpunktssamtal mellan cancer och hjartsjukdom men aven mellan
cancer och andra sjukdomar (Brannstrom m.fl., 2012; Eriksson m.fl., 2016; Melin-Johansson m.fl.,
2022). Arbetet har en hdg representativitet och generaliserbarhet da samtliga dodsfall i registret med
vuxna i alla aldrar som hade cancer och/eller hjart-karlsjukdom under aren 2018 och 2019
inkluderades, samt att konsfordelningen var jamn (Polit & Beck, 2021).

En svaghet med arbetet ar att hjart-karlsjukdom och cancersjukdom ar presenterades pa gruppniva
och inte utifran enskilda diagnoser. Det kan vara stora skillnader i behovet av palliativ vard mellan
olika diagnoser i respektive grupp. Dock ar det en styrka att anvédnda SPR:s “Grundtillstaind som
ledde till doden” i stéllet for dodsorsak med diagnoskod. Det &r kant sedan tidigare att patienter med
hjartsvikt sallan dor av sin sjukdom men att den ofta bidrar till dédsfallet (Bjérck m.fl., 2022). Om
diagnoskod anvants ar det sannolikt att bortfallet av patienter med hjartsjukdom hade blivit storre.

Ytterligare en svaghet i arbete &r att 11,1% av patienterna i cancersjukdomsgruppen &ven hade
hjart-karlsjukdom. I tidigare studier var cancer en av de storsta faktorerna for 6kad chans till
brytpunktsamtal (Melin-Johansson m.fl., 2022) varfor det verkade mest rimligt att inkludera dessa i
gruppen cancersjukdom. Ett alternativ hade kunnat vara att presentera dessa patienter som en
enskildgrupp. En sadan grupp skulle dock inte ha passat in i den jamférelse som arbetes syfte
amnade utfora.

| tidigare studier har det till var kannedom inte kravts bade dokumenterat brytpunktsamtal och
brytpunktssamtal med patient och/eller narstaende for att betrakta brytpunktsamtal som utfort. Det
ar dock rimligt att anvanda den har definitionen av brytpunktssamtal, da det &r den som anvands i
Socialstyrelsens malnivaer for palliativ vard. Det &r dven den definitionen som nyttjas i aktuellt
nationellt vardprogram och kunskapsstod (Regionala Cancercentrum, 2021; Socialstyrelsen, 2013,
2017).
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Resultatdiskussion

Syftet i arbete var att undersoka i vilken utstrackning patienter i livets slutskede inte far
brytpunktsamtal vid hjartsjukdom jamfort med cancersjukdom, samt beskriva variationer mellan
lan. Resultatet visar att det fortsatt finns en ojamlikhet i den palliativa varden mellan hjartsjukdom
och cancersjukdom och som aterfinns i hela landet. Av alla patienter som dog av cancer i hela
Sverige var det 12,0% som inte fick brytpunktssamtal enligt arbetets satt att rakna. Samma siffra for
de med hjartsjukdom var 27,9%. Variationen mellan lanen &r dock stor. Andelen ej utforda
brytpunktsamtal i hjartsjukdomsgruppen var lagst i Ostergotlands lan med 15,8% och hogst i
Soérmlands lan och Gotlands Ian med 37,2%. Enligt Socialstyrelsens malniva (2017) ska patienter
med vantad dod och ej erbjudits brytpunktsamtal vara <2%.

Det &r kant sedan flera ar att cancersjukvardens palliativa vard ligger i framkant jamfort med
palliativ vard vid andra diagnoser. Aven om detta resultat visar pé en fortsatt ojamlikhet i forekomst
av brytpunktssamtal har vissa siffror forbéttrats vid jamforelse med tidigare studier. Aren 2006 till
2008 var det 27% av patienterna med hjartsjukdom som fick brytpunktsamtal. | en annan studie
med patienter med hjartsvikt under aren 2011 och 2012 var det 28,2% av patienterna som fick
brytpunktsamtal. Detta forbattrades och ar 2015 till och med 2017 var det 36,2% av patienter med
hjartsjukdom som fick brytpunktsamtal (Arestedt m.fl., 2018; Brannstrém m.fl., 2012; Melin-
Johansson m.fl., 2022). | detta arbete erbjods 44,4% av patienterna med hjartsjukdom
brytpunktsamtal (Tabell 2). Andelen narstaende som fatt brytpunktsamtal har dock inte forandrats i
lika stor utstrackning. Under ar 2006 till 2008 var det 78% av narstaende till patienter med
hjartsjukdom som fétt brytpunktsamtal. Aren 2011 till 2012 minskade andelen narstaende till
patienter med hjartsvikt som fick brytpunktssamtal till 60,6% (Brannstrém m.fl., 2012; Arestedt
m.fl., 2018). | detta arbete var det 73,7% av narstaende till patienter med hjartsjukdom som fick
brytpunktssamtal (Tabell 2). Salunda gar det att se en klar 6kning i forekomsten av
brytpunktssamtal mellan ar 2006 och 2019 for patienter med hjartsjukdom. Dock gar det inte att se
samma forbattring i forekomsten av brytpunktssamtal med narstaende. Om den har utvecklingen
fortsétter ar det en stor vinst for patienter med hjartsjukdom i livets slutskede da det finns ett starkt
samband mellan brytpunktssamtal och god palliativ vard (Wright m.fl., 2008; Arestedt m.fl., 2021).
En orsak till 6kad férekomst av brytpunktssamtal kan vara att sjukskoterskor har en 6kande tendens
att diskutera prognos samt vardens inriktning och i férlangningen brytpunktsamtal med lakare och
anhoriga (Adams m.fl., 2011). Beslut om brytpunktssamtal ar lakarens ansvar men fattas oftast i
samrad med sjukskaterska (Ho m.fl., 2005). Saledes kan det havdas att sjukskoterskor har ett ansvar
att ta upp diskussion om brytpunktssamtal med lakare nar hen anser att detta ar aktuellt.

| resultatet aterfinns patienter med bade cancersjukdom (0,3%) och hjartsjukdom (0,4%) som
erbjudits men tackat nej till brytpunktsamtal. Det finns &ven anhériga till patienter med cancer
(1,1%) och hjéartsjukdom (2,7%) som erbjudits men tackat nej till brytpunktsamtal. Detta visar att
det ar ytterst fa patienter och anhoriga som tackar nej till brytpunktsamtal. En utmaning i att 6verga
fran botande till lindrande vard ar att all sjukvardspersonal ar utbildad att radda liv och fokuserar pa
den medicinska behandlingen i forsta hand. Overgangen till en palliativ inriktning kan upplevas
som ett misslyckande. L&kare diskuterar i stor utstrackning sjukdomsférlopp och
behandlingsalternativ innan brytpunktsamtal tas upp. Det kan &ven finnas olika uppfattningar om
nér livets slut ndrmar sig, hos patienten och anhériga, men &ven hos ansvarig sjukskoterska och
lakare. Detta kan vara bidragande orsaker till att malnivan inte nas (Nedjat-Haiem m.fl., 2017; SOU
2001:6).
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Resultatet kan ha blivit paverkat av bortfallet da enheter och personal som valjer att inte fylla i SPR
kan ha ett lagre intresse for god palliativ vard och foljaktligen har farre brytpunktsamtal. Detta
antagande stods av att den palliativa varden forbattras nar SPR anvands (Martinsson m.fl., 2012).
Detta kan medfora att resultatet i detta arbete ger en battre bild av forekomsten av brytpunktssamtal
an vad som faktiskt ar fallet.

Den palliativa vardens vardegrund utgar fran narhet, helhet, kunskap och empati (Regionala
Cancercentrum, 2021). Patienter som befinner sig i livets slutskede har ett behov av néra relationer
och kdnna narhet. Patienter och narstaende ska inte behdva kanna ensamhet. Narhet och nérvaro &r
nyckelfaktorer for att patienter och narstaende ska kanna trygghet och inte utveckla nedstamdhet.
Narhet och narvaro ar en grundforutsattning for att god palliativ vard ska kunna bedrivas.
Definitionen av palliativ vard beskrivs som en aktiv helhetsvard. Da 27,9% ej erhallit
brytpunktsamtal bland patienter med hjartsjukdom &r risken stor att manga av dessa patienter ej fatt
den psykologiska, existentiella, andliga och fysiska helhetsvard de varit i behov av. For att uppna en
god helhetsvard kravs ett samarbete i teamet mellan flera professioner. Genom att se hela
manniskan respekteras patientens dnskemal, t ex val av dédsplats, och darmed kan livskvaliteten
forbattras. Palliativ vard ar en etablerad del av hélso- och sjukvarden, nationellt och internationellt
dar mycket forsknings utforts. Genom att félja den kunskap som finns i nationella vardprogram
(Regionala Cancercentrum, 2021) och nationellt kunskapsstdd (Socialstyrelsen, 2013) for palliativ
vard kan det underlatta for vardteamet att uppratthalla god palliativ vard. SPR bidrar till
kartlaggning och en standig utveckling av kunskapen om palliativ vard. Det har dven visats att
anvandandet av SPR gor den palliativa varden battre (Martinsson m.fl., 2012). Det ar effektivt att
utbilda blivande sjukvardspersonal i palliativ vard for att 6ka kunskapen och uppfattningen om den
(Donne m.fl., 2019). I den palliativa varden &r empati for den déende patienten av stor vikt och mer
an de regler och lagar som vardpersonal ska folja. Ett empatiskt forhallningssatt underlattar
kommunikationen med patient och narstaende vilket skapar tillit och bra férutsattningar for
brytpunktssamtal (Regionala Cancercentrum, 2021). Vid sviktande empati kan det antas att risken
ar storre att brytpunktsamtal aldrig halls med vare sig patient eller narstaende.

Manga delar av hélso- och sjukvarden kommer i kontakt med patienter dar kurativ vard ej langre &r
meningsfull och vardens riktning andras till palliativ. D& 80% av alla dodsfall i Sverige beréknas
vara vantade, bor halso- och sjukvarden lagga stor vikt vid att utbilda sin personal i vad palliativ
vard innefattar och att den ej endast &r avgransad till sista veckan i patientens liv. Resultatet visar pa
stora skillnader i den palliativa varden beroende pa diagnos. En patient som har behov av vard har
ratt att kanna sig trygg och fa en jamlik behandling. Patienter far ej diskrimineras utifran kon, alder,
etnicitet eller eventuell funktionsnedsattning. Patienter i livets slutskede far heller inte behandlas
olika beroende pa diagnos. | Regeringens proposition (1996/97:60) beskrivs riktlinjer for vilka
prioriteringar som bor géras inom hélso- och sjukvarden. Prioriteringarna utgar fran etiska principer
dar manniskovéardesprincipen ar en av dem. Denna ar grundlaggande och belyser att alla ménniskor
har lika varde samt réttigheter oavsett personliga egenskaper och funktioner i samhéllet och darmed
ratt till lika vard.

De Brasi m.fl. (2021) sag att sjukskoterskor hade moralisk angest vid vard av patienter som befann
sig i livets slutskede. De sjukskoterskor som inte kunde ge den vard de 6nskade fick skuldkanslor,
ké&nde hjalploshet och ilska. Om inget brytpunktsamtal har utforts med en patient som ar i livets
slutskede &r det sannolikt att sjukskoterskan inte kan behandla en patient pa ett satt som
dverensstammer med professionella och personliga véarderingarna. Skoterskornas moraliska angest
var ofta forknippad med dalig eller bristande kommunikation mellan dem och lakarna. Vid
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bristande kommunikation inom vardteamet antas att farre brytpunktsamtal utfors sa som resultatet i
detta arbete pavisar.

Meyer och Goodlin (2016) anser att future care planning (FCP) ska hallas med patienter som har
hjartsvikt och ar svart sjuka. FCP kan liknas vid brytpunktsamtal men kan hallas innan kurativ
behandling ska avslutas. FCP har visat sig minska anvandandet av sjukvardsresurser och 6ka
livskvaliteten for patienter. Likt brytpunktssamtal i Sverige erbjuds FCP dock sallan for patienter
med hjartsvikt i USA. Patienter med hjartsvikt i livets slutskede ansag sjalva att tydlig
kommunikation och sjalvbestdammande var viktigt for dem. Utan brytpunktsamtal med patienten ar
det tveksamt om kommunikation angaende patientens situation har varit tydlig. Det &r dven
tveksamt om patienten har fatt mojlighet till sjalvbestammande om den inte blivit tillrackligt tydligt
informerad om att den &r doéende. Brytpunktsamtal minskar kostnaderna for varden. Nar
brytpunktsamtal inte utfors i livets slut finns risken att patienter far dyra behandlingar som inte har
effekt pa utgangen och riskerar orsaka mer lidande (Starr m.fl., 2019). Salunda ar det an mer
olyckligt att en stor andel (27,9%) av patienter med hjartsjukdom och vantad dod i Sverige inte far
brytpunktsamtal.

Fortsatt forskning

Det har i flera studier, inklusive detta arbete, visats att patienter med hjartsjukdom jamfort med
patienter med cancersjukdom far brytpunktsamtal mer séllan. Det har dock inte undersokts i lika
stor utstrackning vad ojamlikheten &r orsakad av. En kvalitativ studie med till exempel
djupintervjuer av patienter, narstaende, sjukskoterskor och lakare for att besvara den har fragan &r
av stort intresse. Det &r dven viktigt att studera om tradition och arbetssatt mellan olika discipliner
inom sjukvarden paverkar forekomsten av brytpunktssamtal i livets slutskede.

Slutsats och implikationer

Antalet brytpunktsamtal som utforts med patienter som har hjartsjukdom och ar i livets slutskede
har Okat i Sverige de senaste aren. Det ar dock vanligare att brytpunktsamtal fors med patienter som
har cancer och befinner sig i livets slutskede. Det ar cirka 3 ganger hogre risk att avlida utan
brytpunktsamtal vid vantad dod av hjartsjukdom &n vid cancer. De finns dock stora regionala
skillnader. Inget Ian nar Socialstyrelsens malniva att >98% ska erbjudas brytpunktsamtal. Det finns
en fortsatt klar ojamlikhet i forekomsten av brytpunktssamtal vid jamforelse mellan hjartsjukdom
och cancersjukdom. Brytpunktssamtal ar en forutsattning for god palliativ vard och patienter i livets
slut ska erbjudas detta. Den palliativa varden for patienter med hjartsjukdom bor forbattras och
brytpunktssamtal ska erbjudas alla patienter som ar i livets slut oavsett diagnos. Om malnivan for
brytpunktssamtal ska nas och patienter ska fa den vard de har ratt till kan fortsatt utbildning av
personal behdvas. Arlig uppfoljning av resultat frén SPR pé enhetsniva kan ocksé forbéttra den
palliativa varden. Det kan aven finnas ett behov av att ha brytpunktsamtal tidigare i
sjukdomsforloppet for patienter med hjartsjukdom. Om utvecklingen med 6kande brytpunktsamtal
héller i sig finns stora vinster for bade patienter och samhaéllet i stort.
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Bilaga 1 Dodsfallsenkaten 2018

. OBS: All inrapportering gérs digitalt efter
QQULQIL\_/ inloggning via www.palliativ.se
Ddédsfallsenkat from 2018 01 01

Fylls i av ansvarig lakare eller sjukskoterska — gama efter samrad i arbetslaget.
Fortydligande till fragoma hittar du genom att klicka pa * - symbolen i den digitala
dodsfallsenkaten efter inloggning.

1. Enhetsnamn (fylls i automatiskt i den digitala enkaten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (aaaa-mm-dd) Klockslag (tt:mm)

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

5b. Inskriven ifran:

o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

o specialiserad palliativ slutenvard

o eget hem, med st6d av specialiserad palliativ hemsjukvard
o eget hem, med stod av allman hemsjukvard

o eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

o eget hem, utan stod

o annan, namligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

o specialiserad palliativ slutenvard

o eget hem, med st6d av specialiserad palliativ hemsjukvard
o eget hem, med st6d av allman hemsjukvard

o eget hem, med stod av daglig kontakt med hemtjanst

o eget hem, utan stod

o annan, namligen
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5. OBS: All inrapportering gérs digitalt efter
m inloggning via www.palliativ.se
Doédsfallsenkat from 2018 01 01

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar mojligt):

o cancersjukdom
o hjart- / karlsjukdom

o lungsjukdom

o demens

o stroke

o annan neurologisk sjukdom
o diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o infektion

o ovrigt, namligen

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?

oja onej ovetej
Om svaret ir JA eller VET EJ, besvara samtliga féljande fragor. Om
svaret dr NEJ, besvara endast fraga 13, 15, 17, 27 — 29.

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

o bibehallen formaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar
o veckalveckor o manad eller mer o aldrig varit beslutskapabel o vet €]

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

ojaifn text o ja som klassifikationskod o nej ovetej
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[~ OBS: All inrapportering gérs digitalt efter
MOT—'V inloggning via www.palliativ.se
Doédsfallsenkat from 2018 01 01

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

o ja, erhallit o nej

o nej, saknar formaga att delta o nej, erbjudits men tackat nej

o nej, vardnadshavare motsatter sig ovetej

11. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats kant?

oja o nej ovet gj

12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hégsta

forekommande kategori)?
o ja, kategori 1 o ja, kategori 2 o ja, kategori 3
o ja, kategori 4 o nej o vet g

Om svaret ir JA (kategori 1-4), besvara fraga 12 b.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?

oja o nej ovetej

13 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
o ja, kategon 1 o ja, kategori 2 o ja, kategori 3
o ja, kategori 4 o nej ovetej

Om svaret ir JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt till fréga 14 a.
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MOT—'V inloggning via www.palliativ.se
Doédsfallsenkat from 2018 01 01

13 b. Dokumenterades trycksaret?
oja onej ovetej

14 a. Dokumenterades en bedémning av personens munhalsa nagon gang under
den sista veckan i livet?

oja o nej ovetej
Om svaret ir JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 15.

14 b_ Noterades nagon avvikelse?

oja o nej ovetej

15. Var nagon narvarande i dodsogonblicket?

o ja, narstaende o ja, narstaende och personal o ja, personal

o nej o vet g)
16. Fick personens narstaende ett eller flera s k. brytpunktssamtal, alltsa ett
individuellt anpassat och i den medicinska journalen dokumenterat informerande
lakarsamtal om att personen befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad
pa livskvalitet och symtomlindring?

o ja, erhallit o ja, erbjudits men tackat nej onej

o vet g o hade inga narstaende

Om svaret ar JA, NEJ eller VEI' EJ, fortsitt till fraga 17.
Om svaret ir HADE INGA NARSTAENDE, fortsitt till fraga 18.

17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter
dodsfallet?

oja o nej ovetej
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18. Hade personen dropp/sondtiliférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i
livet?

oja onej ovet g

19. Forekom genombrott av nagot av foljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfalle hos
personen under den sista veckan i livet?

19 a. Smarta oja o nej ovet g

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 b.

smartan lindrades: o helt o delvis o inte alls
19 b. Rosslighet oja o nej ovet ej

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 c.

rossligheten lindrades: o helt o delvis ointe alls
19 c. llamaende oja o nej ovetgj

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 d.

illamaendet lindrades: o helt o delvis o inte alls
19 d. Angest oja onej ovet g

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 e.

angesten lindrades: o helt o delvis ointe alls
19 e. Andnéd oja o nej ovet ej

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 f.

andnoden lindrades: o helt o delvis o inte alls
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19 f. Forvirring oja o nej ovet gj

Om svaret ir JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ir NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20.

forvirringen lindrades: o helt o delvis ointe alls

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

oja o nej ovetej
21. Hade personen svar smarta vid nagot tillfalle under den sista veckan i livet (t.ex.
VAS/NRS > 6 eller svar smarta enligt nagot annat smartskattningsinstrument)?

oja o nej ovet gj
22. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?

oja o nej ovet g

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

opioid mot smarta oja onej o vet g
lakemedel mot rosslighet oja onej ovetej
lakemedel mot illamaende oja onej ovete
lakemedel mot angest oja onej o vet gj

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lakare senast?

o dag/dagar o vecka/veckor o manad eller mer o vet gj
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25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar mojligt)

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

o ja, paramedicinare o ja, andlig foretradare onej ocvetej

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

o 1 =inte alls o2 o3 o4 o 5 = helt och hallet

27. Datum (aaaa-mm-dd) fér besvarandet av fragoma

28. Enkaten ar besvarad av:

o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)

o lakare o sjukskoterska o annan personalgrupp

e-postadress
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Bilaga 2 Dadsfall i respektive lan utan brytpunktssamtal

Lan Cancersjukdom Hjartsjukdom OR (95%CiI) p-varde
Total i landet, n (%) 4299 (12,0) 6 057 (27,9) 2,8 (2,7-3,0) <0,001
Stockholms 1&n, n (%) 487 (6,7) 672 (20,4) 3,6 (3,1-4,0) <0,001
Uppsala 1an, n (%) 160 (13,5) 149 (24,0) 2,0 (1,6-2,6) <0,001
Sédermanlands 1&n, n (%) 198 (16,8) 258 (37,2) 2,9 (2,4-3,6) <0,001
Ostergétlands 14n, n (%) 141 (7,7) 193 (15,8) 2,2 (1,8-2,8) <0,001
Jonkopings 1an, n (%) 195 (12,9) 301 (26,4) 2,4 (2,0-3,0) <0,001
Kronobergs I&n, n (%) 101 (12,7) 134 (25,2) 2,3(1,7-3,1) <0,001
Kalmar lan, n (%) 110 (10,6) 155 (22,4) 2,4 (1,9-3,2) <0,001
Gotlands 1&n, n (%) 30 (10,1) 58 (37,2) 5,3 (3,2-8,7) <0,001
Blekinge l1an, n (%) 82 (12,3) 116 (26,4) 2,6 (1,9-3,5) <0,001
Skéne lan, n (%) 549 (11,0) 824 (31,5) 3,7 (3,3-4,2) <0,001
Hallands I4n, n (%) 202 (16,8) 181 (25,9) 1,7 (1,4-2,2) <0,001
Vistra Gotalands lan, n (%) 852 (14,4) 1156 (30,8) 2,7 (2,4-2,9) <0,001
Véarmlands I&n, n (%) 194 (17,9) 261 (35,9) 2,6 (2,1-3,2) <0,001
Varmlands l4n, n (%) 194 (17,9) 261 (35,9) 2,6 (2,1-3,2) <0,001
Orebro lan, n (%) 117 (9,4) 208 (27,5) 3,6 (2,8-4,7) <0,001
Vastmanlands lan, n (%) 159 (15,5) 172 (27,2) 2,0 (1,6-2,6) <0,001
Dalarnas 1&n, n (%) 182 (16,4) 269 (34,5) 2,7(2,2-3,3) <0,001
Gavleborgs lan, n (%) 206 (20,2) 241 (33,5) 2,0 (1,6-2,5) <0,001
Vaésternorrlands lan, n (%) 106 (12,0) 202 (35,5) 4,0 (3,1-5,2) <0,001
Jamtlands l&n, n (%) 64 (12,1) 86 (24,9) 2,4 (1,7-3,4) <0,001
Vasterbottens 1an, n (%) 111 (10,9) 205 (28,5) 3,3 (2,5-4,2) <0,001
Norrbottens l&n, n (%) 153 (17,5) 216 (33,5) 2,4 (1,9-3,0) <0,001




