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Utveckla kvaliteten i den palliativa varden

Uppdraget

Spri har pa uppdrag av kommittén for vard i livets slutskede genomfort
en litteratursokning i syfte att studera och redovisa metoder och hjalp-
medel som beror kvalitetsutveckling i vard i livets slutskede.

Uppdraget kan ses mot bakgrund av Socialstyrelsens foreskrifter och
allmanna rad om kvalitetssystem i halso- och sjukvarden (SOSFS
1996:24) samt Socialstyrelsens allmanna rad inom omsorgerna om aldre
och funktionshindrade (SOSFS 1988:8). Enligt dessa foreskrifter skall
all halso- och sjukvardspersonal och personal inom vard och omsorg
medverka genom bland annat ett systematiskt, fortldpande och
dokumenterat kvalitetsutvecklingsarbete.

Nodvandigheten i egenkontrolippfoljning och erfarenhetséaterforing
betonas i foreskrifterna.

Sjalvfallet maste da aven vard i livets slutskede bli foremal for kva-
litetsgranskning och kvalitetsutveckling, oavsett inom vilken organisa-
torisk vardform denna vard bedrivs.

Uppdragets genomférande

Litteratursdkningen har gjorts med hjalp av databaserna Spriline, Med-
line och Health Star och har i huvudsak begransats till sddant som pub-
licerats 1995 och darefter. Den forstakaingen gav ca 200 referenser.
Av dessa har ca 100 narmare studerats. Genom referenser i den genom-
gangna litteraturen har ytterligare ett antal artiklar och motsvarande
sparats.

Nar det galler vard i livets slutskede av manniskor med cancer och
specifikt gallande smartlindring sa finns det en uppsjo av litteratur. | viss
man har denna litteratur lamnats darhan i en stravan efter att gora
resultaten av litteraturgenomgangen sa allmangiltiga som majligt. Enligt
aktuella uppgifter sa ar endast 23 %didsfallen orsakade av cancer.

En sammanfattning av innehallet har gjorts betraffande 21 artiklar
och andra dokument, se bilagd referatsammanstéallning.
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De refererade artiklarna har valts ut darfor att de innehaller relativt
konkreta exempel pa hur man kan bedriva kvalitetsutveckling i vard i
livets slutskede. De innehaller inget stoff som ar direkt applicerat i den
egna verksamheten, men de kan tjana som ett mycket bra underlag
diskussioner om och planering av vilka aspekter pa kvaliteten som man
skall granska och utveckla och pa vad satt detta kan ske.

Om det ar nagot referat som vacker speciellt intresse rekommenderas
inférskaffande av respektive artikel eller dokument.

| 6vrigt har mer an 50 artiklar och rapporter lasts igenom. Dessa har
ej refererats pa grund av att de mera marginellt berér handfast kvali-
tetsutvecklingsfragor eller innehaller upprepningar av artiklar som redan
refererats. Men &aven i dessa artiklar finns det en del "godbitar” att
hamta. En lista pa dessa artiklar aterfinns sist i referatsammanstall-
ningen.

Allmant om den genomgangna litteraturen

Materialet bestar till évervagande del av artiklar fran England och
Amerika, men en del svenskt material finns ocksd med i referatsam-
manstallningen.

| den tidigare litteraturen dominerar fragor som ror vard i livets slut-
skede av cancersjuka. | Sverige har under de senaste aren publicerats tva
dokument om cancerrelaterad smarta, dels av Svenska Lakaresallskapet
och dels av Svensk sjukskdterskeftrening (se referat 5 o 18).

| bade England och Amerika har man bedrivit en hel del studier och
forskning i syfte att jamfora kvaliteten i varden i livets slutskede som
bedrivs i olika organisatoriska vardformer. | samband med detta har man
utvecklat instrument for att mata kvaliteten. Aven har ar det cancer och
smarta som dominerar, &ven om en del andra aspekter belyses.

Pa senare ar har man atminstone i Amerika inriktat intresset pa kva-
liteten i vard i livets slutskede mera generellt, sarskilt med tanke pa att
det ar sa manga aldre manniskor som ar berérda och att dessa pa flera
satt utgor en utsatt grupp.

En annan orsak till detta 6kande intresse ar dodshjalpsdebatten i
Amerika. Som motvikt i den debatten &r man man om att hoja kvaliteten
i varden i livets slutskede.

Det Amerikanska geriatriska sallskapet har tagit en hel del initiativ i
detta sammanhang. Ar 1997 gjorde det — uppbackade av 30 andra orga-
nisationer — ett upprop for att pésida utvecklandet och inférandet av
kvalitetsmatt gallande vard i livets slutskede (se referat 17).

Aven inom olika sjukskéterskeorganisationer i Amerika har intresset
for kvaliteten i vard i livets slutskede okat de senaste aren. | en artikel
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frdn en sadan organisation anvands begreppet EOL Care (End Of Life
Care).

Det ar imponerande hur manga organisationer och sammanslutningar
som exklusivt arbetar med fragor som ror vard i livets slutskede i
Amerika. Ett sadant exempel ar Center to Improve Care of the Dying
knutet till universitetet i Washington (se referat 20).

Genomgaende teman i litteraturen

Brister i varden i livets slutskede

| ett antal artiklar framgar pa olika satt pavisade brister i varden i livets
slutskede. Bland annat namns foljande:

— otillrécklig smartlindring

— bristande uppmarksamhet pa a&ntrollera symtom som ej ar
smartrelaterade

— dalig kommunikation/information med och till patienter och narsta-
ende

— valhant hantering av existensiella och andliga fragor.

| den amerikanska litteraturen namns ocksa forekomsten av "under-
behandling” och &dverdriven "aggressiv’ behandling som tillkortakom-
manden.

Motiv for kvalitetsutveckling i vard i livets slutskede

Forutom ovan namnda konstaterade brister i varden framkommer ett
antal motiveringar som nodvandiggor kvalitetsgranskning och kvali-

tetsutveckling av varden i livets slutskede. Har foljer nagra exempel pa
motiv som anges i den studerade litteraturen:

— Livslangden har okat vasentligt och dédsprocessen har blivit mera
utdragen.

— Varden i livets slutskede har blivit mera komplicerad och utmanande
eftersom manga manniskor ar mera skora och sarbara an tidigare
som ett resultat av flera samtida sjukdomar hos flera individer och
daligt socialt stod.

— Doende manniskor &r speciellt sarbara och utsatta och varden av de
mest sarbara i vart samhalle ar ett matt pa kvaliteten i hela halso- och
sjukvardssystemet.
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— De pagaende hastiga forandringarna i halso- och sjukvardens orga-
nisation och finansiering paverkar de sarbara, de &ldre och de svart
sjuka mer an individer med storre fysiska, psykologiska och sociala
resurser

— Den allmanna och professionella debatten om dddshjalp fokuserar pa
angelagenheten av kvalitet i varden i livets slutskede.

— Den palliativa vardsektorn ar foremal for en snabb expansion och det
behovs bevis for att rattfardiga dess véxande existens.

Behov av forskning

| en stor del av det genomgangna materialet framhalls behovet av
ytterligare forskning inom omradet vard i livets slutskede. | en artikel
sags att forstaelse for vad det innebar att leva val nar man haller pa att
d6 och hur man skall mata kvaliteten pa doendet annu sa lange ar i ett
mycket tidigt stadium, ordet fosterstadium namns.

For det forsta handlar det om forskning om sjalva sjukdomsprocessen
och dodendeprocessen for att Oka kunskapen och forstaelsen och
darigenom mojliggora en optimal vard.

For det andra galler det vilka organisatoriska former som ger basta
forutsattningarna for en optimal vard.

For det tredje handlar det om att forska och utveckla sdkra instrument
for att mata kvaliteten i varden i livets slutskede, saval sddana som ar
specifika for vissa patientgrupper som saddana som ar generella oavsett
sjukdomsdiagnos.

Vemlvilka skall bedoma kvaliteten i varden i livets
slutskede

| de flesta artiklar poangteras vikten av att i forsta hand fanga upp pati-
enternas egna synpunkter, upplevelser och tyckande om sin situation och
om den vard de far. Visst kan det av saval praktiska som etiska skal
finnas svarigheter forknippade med detta, men vissa menar att dessa
svarigheter ibland 6verdrivs. Studier som jamfért bedomningar gjorda av
patienterna sjalva med bedémningar av narstaende och personal stammer
ingalunda alltid 6verens.

Om det av skilda skal inte gar att fa patientens egen beddémning av
kvaliteten sa far narstdende fungera som deras stallféretradare och gora
kvalitetsbeddémningen.

| en artikel jamférs patienternas egna och personalens utsagor om vad
en god dod innebar. Denna jamfdrelse visar ingen storre Overens-
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stammelse. Forfattaren menar att personalen har en idealiserad bild av
den goda ddden och att detta kan tvinga déende patienter att anpassa sig
till férvantningar som inte dverensstammer med deras egen livsstil eller
"dodsstil”.

De narstaendes egna behov och medverkan

Patientens behov ar sjalvfallet det viktigaste i varden i livets slutskede,
men de narstdendes behov och medverkan har ocksa stor betydelse.

| ett antal artiklar betonas vikten av stdd till anhériga under sjalva
sjukdomsprocessen och efter doendet. | flertalet av de system/metoder
som presenteras for kvalitetsgranskning ingar stodet till narstaende som
ett bedomningsomrade.

I nagra artiklar framhalls ocksa vikten av att gora de narstdende — om
de sjalva sa vill — delaktiga i varden och att stodet till narstaende indirekt
kan utgora ett stod for patienten.

Allmant om kvalitetsutvecklingsarbete

| och med Socialstyrelsens foreskrifter har kvalitetsutveckling blivit ett
maste for all halso- och sjukvardspersonal och personal inom vard och
omsorg. | foreskrifterna namns, som tidigare framhallits, begreppet
egenkontroll.

Enkelt uttryckt s innebar kvalitetsgranskning — kvalitetsutveckling
att fa svart pa vitt pa vad man gor i varden och vilka resultat det ger. En
bedomning sker om man gor ratt saker pa basta satt och att patienterna
har nytta av det som gors. Eventuellt vidtas forbattringsatgarder vilka i
sin tur kontrolleras for att se om de haft 6nskad effekt.

Arbetet med kvalitetsutveckling skall inte ske vid enstaka tillfallen
utan bedrivas fortlépande.

Registrering/dokumentation ar ett viktigt underlag i kvalitetsut-
vecklingen. Detta ger mdjlighet att félja den egna verksamheten over tid
och aven att jamftra sig med andra liknande verksamheter.

Det kan vara pa sin plats att varna for uggbandet av stora system
for kvalitetsarbetet, vilket man kan se exempel pa fran Amerika. Det
galler att bedriva detta arbete i relativ smaskalig form och kvalitetsut-
vecklingsarbetet far pa inga villkor bli sjalvandamal.

Ar da kvalitetsutveckling i livets slutskede annorlunda &n sddan som
utfors i 6vrig halso- och sjukvard? | princip galler samma regelverk, men
det finns speciella svarigheter av saval praktisk som metodologisk och
etisk natur.
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En del patienter ar ju inte kontaktbara under sina sista levnadsdagar
och kan foljaktligen inte formedla sina egna synpunkter och énskemal.

Vissa menar att det ar oetiskt att tranga sig pa doende méanniskor med
intervjuer etc. Men detta vederlaggs av andra som erfarit att &ven ddende
manniskor uppskattar att bliilfrdgade och medverka i en kva-
litetsbeddmning.

Exempel pa hjalpmedel/instrument i kvalitets-
utvecklingsarbetet

Allmant

De i detta kapitel rubricerade metoderna for kvalitetsbedémning/kvali-
tetsutveckling ar generellt gallande for allt kvalitetsarbete inom héalso-
och sjukvarden.

Urvalet av metoder/instrument skall ses som exempel pa sadana som
namns i den studerade litteraturen. En del ar i litteraturen relativt ytligt
beskrivna medan andra beskrivs mera detaljerat.

Det ar rapportforfattarens forhoppning att nedanstaende upprakning
skall kunna ge ett praktiskt och nyttigt underlag foér diskussioner om hur
man kan borja kvalitetsgranska den vard man utfor for manniskor i livets
slutskede, i de fall man &nnu inte kommit igang med sadant arbete.

Standarder

Det ar fraga om utsagor eller normer for vad som skall goras, hur det
skall goras och vad som skall astadkommas med atgarderna. Standarder
kan formuleras och stadfastas pa olika nivaer i sjukvardssystemet och de
kan vara mer eller mindre detaljerade. Att ta fram och enas om stan-
darder kraver ett relativt omfattande arbete, om man nu inte vill kbpa
andras standarder, vilket man i och for sig kan stélla sig tveksam till.

Standarder kan sagas ha tre syften; dels som undervisningsmaterial,
dels att folja upp kvaliteten och se i vad man man lever upp till stan-
darderna och dels som upplysning till allmanheten om vad de har ratt att
krava av varden.

Ett problem med standarder kan vara vilken kvalitetsniva man skall
bestamma sig for. | amerikansk litteratur framhalls foljande; Optimala
standarder kan fa som foljd att ambitionerna minskar eftersom standar-
derna uppfattas som ouppnaeliga. Standarder pa lagom niva kan vara
nyttiga for dem som bedriver undermalig vard, men astadkommer ingen
utveckling hos dem som redan bedriver en relativt god vard. Tredje nivan
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ar minimala standarder som endast kan hjalpa till med att f& bukt med de
varsta avarterna. Den nivan lar inte vara aktuell har i Sverige, men
tydligen i Amerika.

Nedan foljer ett exempel pa standarder fran England. Varje standard
ar sedan fortydligad i ett antal kriterier rérande struktur, process och
resultat. Dessutom finns fragor till hjalp vid en granskning av om verk-
samheten lever upp till standarden (se referat 8).

Standarder fran Trent hospital audit group

1. Samarbete med andra vardgivare.
Det finns ett effektivc samarbete med andra vardgivare, professio-
nella- och "frivilliga” som astadkommer kontinuitet i varden och
stodet till patienten och deras narstaende.

2. Symtomkontroll
Alla patienter far sina symtom kontrollerade till en grad som ar
acceptabel for dem och mdjlig genom multidisciplinart samarbete
inom ramen for befintlig kunskap.

3. Information till patient/narstaende
Patient och narstdende far den information de efterfragar rérande
diagnos och sjukdomsprognos, vardmojligheter och andra stodfunk-
tioner vilket gor det mdjligt for dem att gora ett val underbyggt val.

4. Psykologiskt/kanslomassigt stod
Patient och narstaende har tillgang till sakkunnig radgivning, psy-
kologisk och andlig, for att erhalla kansloméassigt stod.

5. Stdd i sorgearbetet
Narstaende har tillgang till radgivning, information och stod fran
vardgivare och utomstaende organisationer.

6. Specialutbildning fér personal
Specialkunskap erhallen via kurser, arbetserfarenhet och seminarier
halls "up-to-date” inom det multidisciplindra teamet och blir vidare-
befordrad till andra professioner.

| referat 15 finns ett annat exempel pa standarder.

Riktlinjer — handlingsplaner — vardprogram

Riktlinjer etc. har en hel del likheter med standarder eftersom dessa i
stort beskriver vad som skall anses vara vard av god kvalitet. Som
svenska exempel kan namnas skrifterna fran Svenska Lakaresallskapet
och Svensk sjukskoterskeférening. | bagge dessa riktlinjer tas det upp en
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hel del om kvalitetssakring — kvalitetsutveckling. Men de begransar sig
till smartlindrande behandling.

| Sverige finns ett relativt stort antal lokala och regionala vardpro-
gram som galler vard i livets slutskede. | dessa framgar vilieyttringar
eller ambitioner om hur man anser att varden i livets slutskede bast skall
bedrivas. En del vardprogram &ar mycket detaljerade och kan anvandas
som undervisningsmaterial, medan andra innehaller vaga for att inte saga
luddiga formuleringar.

Det ar viktigt att framhalla att ett vardprogram inte i sig ckar kvali-
teten i varden utan det ar den praktiska tillampningen som maste stimu-
leras och féljas upp.

Riktlinjer — handlingsplaner — vardprogram finns omnamnda i referat
5, 8,12, 18 och 19.

Vardplanering — dokumentation — malformulering

Att tillsammans med patienten formulera mal for insatser/atgarder etc
och sedan folja upp graden av maluppfyllelse kan sagas vara ett led i en
kvalitetsutveckling. Men det forutsatter att man dokumenterarupgh-
fyllelsegraden gallande den enskilda patienten, gér sammanstallningar
som galler samtliga patienter pa en enhet och 6ver tid foljer upp om man
blir battre eller samre pa att uppfylla formulerade mal.

| den genomgangna litteraturen finns exempel pa mallar for gransk-
ning av dokumentationen mera generellt och for att darigenom fa ett matt
pa kvaliteten. Men det framférs ocksa en viss skeptisism mot sadan
granskning eftersom allt som gors inte dokumenteras och att det som
dokumenterats inte med sakerhet Overensstammer med vad som
genomforts i praktiken.

Dokumentation finns omnamnd i referat 5, 8 och 10.
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"Efter dbden granskning”

Detta innebar att personalen samlas efter ett dddsfall och samtalar
om hur patientens sista tid har varit, hur personalen sjilva upplevde det
hela, gjorde vi allt pa basta satt, om inte hur skulle vi handlat i stéllet i
oSV.

Ibland kallas dessa samtal for Weismananalys och man kan ha en
mall for samtalen som utgar fran Weismans kriterier for en god dod.
Sadana samtal genomfors pa vissa hall i vart land. Vissa framhaller att
dessa ju inte lander den aktuella patienten till ndgon nytta, men att man
forvisso kan dra lardomar som kan komma andra patienter till nytta,
samtidigt som samtalen fyller ett psykologiskt behov hos personalen.

Med hanvisning till vikten av en kontinuerlig kvalitegspfoljning bor
sadana samtal mynna ut i nagon slags betygsattning eller gradering av
hur pass tillfredsstallande varden i livets slutskede varit. Detta ger
mojlighet att dver tid folja upp hur tillfredsstallandegraden utvecklas;
blir den hdgre, konstant eller lagre?

Ett exempel fran den studerade litteraturen handlar om hur allman-
lakare (GPs) i England efter intraffade dddsfall gjort en bedémning av
om varden kunde betraktas som tillfredsstallande eller ej. Bedomningen
skedde utgaende fran elva kriterier enligt en femgradig skala. Genom att
pa sa satt folja utvecklingen under atta ar har man kunnat konstatera att
det finns behov av férbattringar och man har visat att man har kunnat
Oka graden av tillfredsstallande vard nar det galler vissa av kriterierna
(se referat 2).

— De kriterier man anvant sig av ar foljande:
— smartkontroll

— kontroll av évriga symtom

— sinnestamning

— narstaendes nojdhet

— patientens énskemal om plats att do pa

- "nurse liaison”

— tillgang till hjalpmedel av olika slag

— kontinuitet gallande den medicinska varden
— information till vikarier/ersattare

— radgivning och stod i sorgearbetet

— notering i efterlevandes journaler

De tva sista kriterierna tillkom efter att systemet prévats en viss tid.

| borjan var beddmningen tvaskalig; tillfredsstallande — gj tillfreds-
stallande. Senare 6vergick man till en femgradig skala dar 4 stod for
totalt tillfredsstallande och 0O for totalt otillfredsstéllande.
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| sammanstallningar slogs poang 4 och 3 ihop som tillfredsstallande
och 2+1+0 som otillfredsstéllande.

De tre sista kriterierna beddmdes med hjalp av ja- och nejsvar.

"Efter doden granskning” omnamns ocksa i referat 7.

Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikatorer ar méatbara variabler som kan anvandas for att
registrera och utvardera viktiga aspekter pa vardkvalitet. En kvali-
tetsindikator ar i sig inget matt pa kvaliteten, den fungerar som en var-
ningssignal och talar om att har ar ett férhallande som man kan behova
studera narmare.

Kvalitetsindikatorer ar intressanta hjalpmedel i kvalitetsarbetet, for-
utsatt att man anvander dem pa ratt satt. Det kravs en hel del arbete for
att komma fram till vad kvalitetsindikatorerna skall handla om och sedan
formulera dessa pa ratt satt.

I Svensk sjukskoéterskeforenings och Svenska Lakaresallskapets rik-
tlinjer angaende cancerrelaterad smarta ges exempel pa kvalitetsindika-
torer. Nedan foljer tva exempel fran den forstnamnda skriften:

Antalet personer med cancerrelaterad smarta dar daglig skattning sker

med NRS relaterat till det totala antalet patienter med cancerrelaterad
smarta (NSR = Numeric Rating Scale)

Antalet patienter med cancerrelaterad smarta som besvaras av bi-
verkningar till den smartstillande behandlingen relaterat till det totala
antalet patienter med cancerrelaterad smarta

Kvalitetsindikatorer finns omnamnda i referat 5, 13 och 18.

Skattning/gradering av olika besvar/symtom

Skalor med vars hjalp patienten sjalv bedémer intensiteten i upplevd
smarta ar sakerligen valkanda for de flesta. VAS — visuell analog skala
ar den man oftast namner. Men det finns ocksa en numerisk skala och en
verbal sadan.

Anvandandet av sddana skalor bor ske med viss regelbundenhet,
dokumenteras fortldpande och féljas upp sa att man kan se resultaten av
smartbehandling for enskilda patienter och for grupper av patienter.

I kvalitetsutveckling ingar uppféljning av resultaten som en viktig
del.

| den genomgangna litteraturen finns bland annat tva skalor som kan
vara varda att lyfta fram och som kan vara till hjalp for att fortldpande
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notera bedémning av besvar/symtom. Den ena ar utvecklad i Kanada
och den andra i England och i dessa ingar smartbedomning endast som
en av flera variabler.

Den fran Kanada benamns ESAS (The Edmonton Symtom Asses-
sement System). Med hjalp av en visuell analog skala bedémer patien-
terna tva ganger om dagen hur de upplever besvar av fysisk och psykisk
art. Systemet majliggoér sedan en grafisk framstallning, i vilken man
omsatt den visuella skalan med en numerisk sddan och med vars hjalp
man overskadligt kan se i vad man besvaren okar eller minskar. Man kan
ocksd summera vardet pa de olika variablerna och far da fram vad man
kallar for ett Symtom Distress Score som man kan félja fortldpande
gallande enskilda patienter eller grupper av patienter.

De nio variablerna som bedéms ar féljande:

— ingen smarta svar smarta

— mycket aktiv inte aktiv

- inte illamaende mycket illamaende

— inte deprimerad mycket deprimerad

— inte angslig/orolig mycket angslig/orolig

- inte dasig/s6mnig mycket dasig/sémning

— mycket god aptit ingen aptit

— mycket hég kdnsla lag kansla av valbefinnande
av valbefinnande

— ingen andnod svar andnod

Den engelska varianten benamns STAS (Support Assesment Schedule).
Denna har ett bredare angreppssatt an tidigare namnda ESAS.

STAS utarbetades ursprungligen for att granska/bedéma det arbete
som bedrivs av Oppenvardsteam som har en stddfunktion gallande pal-
liativ vard. Utgangspunkten har varit att faststalla malen for de pallia-
tiva teamens verksamhet och sedan utveckla matt for att mata malupp-
fyllelsen.

Programmet har sedan testats och anpassats for andra verksamheter i
vilka palliativ vard bedrivs.

Som ett komplement till det ursprungliga programmet har man ut-
arbetat bedomningskriterier gallande tolv besvarsomraden forutom
smarta.

Granskningen/bedémningen sker en gang per vecka gallande den
enskilda patienten.

De viktigaste omradena for bedémning ar foljande:

— smartlindring
— lindring av andra besvar/symtom
— patientens oro/angslan/angest



18 Utveckla kvditeten i den palliativa varden SOU 2000:6

narstaendes oro/angslan/angest

patientens insikt om sin sjukdom

narstaendes insikt om patientens tillstand

kommunikation mellan patienten och narstadende

kommunikation fran vardpersonalen till patienter och narstaende
kommunikation mellan vardpersonalen

Som hjalp vid beddmningen finns en femgradig skala med klart defi-
nierade skalsteg. Nedan ges exempel pa bedémningskriterier gallande
patientens insikt om sin sjukdom:

0 Fullstandigt medveten om prognosen

1 Prognosen ar under- eller dverskattad upp till 200 procent. Det galler
t.ex. om man tror att prognosen ar 6 manader, nar den troligen blir 2—
3 manader. Osékerhet om vederboérande skall bli bra eller inte om det
ar fraga om en langvarig process. "En del patienter dor av den har
sjukdomen, det kanske jag ocksa gor snart”

2 Orealistisk. Om man t.ex. forvantar sig att aterga till normal aktivi-
tet/arbete nar prognosen endast ar 3 manader

3 Fdrvanta om att bli helt frisk

De besvar forutom smarta som STAS utarbetat bedémningskriterier for

ar foljande:

- lymfédem

- andndd

— avmagring

- illamaende

— trycksar

- klada

— forstoppning

- diarré

- hosta

— krakningar

besvar i munregionen
svarigheter att svélja

Skattning/gradering av olika besvar/symtom finns omnamnt i féljande
referat 3, 5, 8 och 18.
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Enkater/intervjuer gallande livskvalitet och
tillfredsstallelse med varden

Nar det galler att mata livskvaliteten hos manniskor med olika sjuk-
domstillstand finns det en stor mangd instrument som underlag for en-
kater eller som hjalp vid intervjuer.

En mindre del av dessa ar anpassade till patienter i livets slutskede
som lider av cancer. | en artikel framhalls att andliga och existentiella
dimensioner oftast saknas i dessa.

| den genomgangna litteraturen finns ett exempel pa ett instrument
fran Amerika som har ett bredare angreppssatt och vander sig till man-
niskor i livets slutskede som far vard inom "hospice-rérelsen”. Det ar
benamnt Missuolas-Vitas Quality of Life Index och finns tillgangligt pa
World Wide Webb (se referat 21). Det innehaller 16 alternativt 26
fragor grupperade i fem frageomraden; Symtom, funktionsférméaga,
sociala relationer, allmént valbefinnande och transcendens.

Nar det galler att mata tillfredsstéllelsen med den givha varden
framgar i litteraturen en allman skepsis, eftersom nojdhetsgraden ofta
blir htg i sddana undersokningar och en osakerhet foreligger om detta
verkligen speglar det patienterna kanner innerst inne. Detta galler gene-
rellt for alla enkater som méter tillfredsstallelse med varden.

Flera forfattare foresprakar darfor mera 6ppna fragor; vad tycker du
ar bra och vad ar mindre bra, vad har du for erfarenhet/upplevelse av
den givna varden, vad borde kunna gjorts for att forbattra din situation
etc.

Nagra forfattare rekommenderar anvandande av metoden att lyfta
fram kritiska handelser (critical incidence method) eftersom patienternas
kvalitetsuppfattning inte namnvart paverkas om varden motsvarar det
som man forvantat sig utan forst nar nagot ovantat/kritiskt intraffar.
Denna metod genomférs med hjalp av intervjuer.

Men resultaten av oppna fragor och kritiska handelsemetoden ar
relativt svara att sammanstalla och fa nagot méatvarde pa.

Om patienten sjalv av olika skél inte kan medverka i intervjuer eller
svara pa enkater ar det i forsta hand narstdende som far forsoka ge en
forestallning om patientens uppfattning.

De néarstaende bor sjalva ges mojlighet att bedéma hur pass till-
fredsstallande stodet till dem har varit under och efter vardperioden.

Matning av livskvalitet och tillfredsstéllelse med varden finns om-
namntireferat 1, 5, 8, 9, 10, 18, 20 och 21.
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Slutord

Tidigare har vard i livets slutskede nastan uteslutande handlat om cancer
och smartlindring.

Ambitionen i urval och genomgang av litteratur har varit att lyfta
fram vard i livets slutskede som ett vidare begrepp och innefatta all
palliativ vard oavsett sjukdomsdiagnos. Darfér har merparten av den
rikhaltiga litteraturen om cancer och smarta lamnats darhan.

Att kvalitetsgranska och kvalitetsutveckla varden i livets slutskede
kan sagas vara ett maste. Detta pastaende underbyggs dels av Socialsty-
relsens foreskrifter om kvalitetssystem, dels av den genomgangna litte-
raturen i vilken nodvandigheten av sadant arbete ar ett genomgaende
tema.

Att arbeta med kvalitetsutveckling upplevs av flertalet som stimule-
rande, forutsatt att man inte kranglar till det hela och bygger upp for
stora system.

Viktigt ar att kvalitetsutveckling inte blir ndgon enstaka foreteelse
utan att det sker fortldpande.

| foreliggande rapport ges exempel pa metoder eller hjalpmedel som
kan anvandas i kvalitetsarbetet.

Exemplen innehaller kanske inget stoff som ar direkt applicerbart i
den enskilda verksamheten, men de kan tjana som ett bra underlag i
diskussioner om och planering av vilka aspekter av kvaliteten som skall
granskas och utvecklas och pa vad satt detta kan ske.
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Bilaga

Referat av ett antal artiklar och rapporter samt
forteckning av 6vrig studerad litteratur

1. Robbins, M. — Evaluating palliative care: establishing the
evidence base. Oxford: Oxford University Press

Forfattaren ar forskare vid Department of Palliativ Medicin, University
of Bristol.

Boken vander sig i forsta hand till forskare och kliniker som ar in-
tresserade av tillampad forskning. Den innehdller inte direkt nagra
praktiska tips om det "vardagliga” kvalitetsutvecklingsarbetet utan ger
en bred exposé over nddvandigheten av att utvardera aven den palliativa
varden, mojligheter och svarigheter i utvarderingsarbetet. Referenslistan
ar diger, den innehaller 350 referenser.

En stor del av forskningen om palliativ vard galler att jamfora/ut-
vardera om det ar nagra skillnader pa den palliativa vard som bedrivs i
ex hospice, ordinart boende, speciella sjukhusavdelningar etc.

Kapitelrubrikerna ar féljande:

— Utvardering: vad det ar och varfor genomféra sadan.

— Att bedriva forskning med engagemang av den ddéende patienten sjalv.
— Anhorigvardare etc.

- Professionella vardare.

— Verksamhetens bedrivande och kostnadsaspekter.

— Att ge sig i kast med utvardering av palliativ vard.

Nar det galler att fanga upp den doendes egna beddmningar av sitt till-
stand, sin livskvalitet och tillfredsstallelse med varden framhalls att det
foreligger saval praktiska somatiska och metodologiska problem. Men
trots dessa svarigheter ar det angelaget att i mojligaste man fanga upp
patienternas egna synpunkter. Detta har under de narmaste tio aren
framhallits som mer och mer angelaget i all halso- och sjukvardsforsk-
ning.
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Patienterna kan tillfrdgas framst gallande tre aspekter pa den pallia-
tiva varden:

1. Forekomst av symtom och symtomkontroll/symtomlindring (galler
inte enbart smarta). Det finns ett stort antal strukturerade enkater,
skalor, checklistor etc. utarbetade for att fanga upp patientens egen
bedtmning.

2. Upplevd livskvalitet. Skriftliga enkater, intervjuer och observationer
ar de vanligaste férekommande metoderna. Det finns ett otal instru-
ment for att mata livskvaliteten. Flertalet har tidigare varit fokuserade
pa cancerpatienter men pa senare ar har det utvecklats instrument
som ar oberoende av diagnos.

3. Synpunkter pa tillfredsstallelsen med varden och de professionella
vardarna.

Synpunkter fran narstdende pa ovanstadende tre aspekter far ibland er-
satta synpunkter fran patienten sjalv. Men synpunkter fran narstaende
kan ocksa komplettera bilden eller bedomningen av den palliativa var-
den. Det &r ocksa viktigt att fanga upp de anhérigas egna synpunkter pa
sin egen situation bl.a. det stod de fatt foére och efter doden.

Aven de professionella vardarna kan ge sin bedémning av patientens
fysiska tillstand och livskvalitet. Men det ar aven vardefullt att fanga
upp dessa vardares syn pa sin egen funktion, behov av stod, utbildning,
samverkan med andra vardgivare etc.

Nar det galler bedomning av patientens tillstdnd och livskvalitet har
man i ett antal studier jamfért bedomningar som gjorts av patienterna
sjalva med bedomningar av narstaende och personal. | viss man stamde
bedomningarna dverens. Men bade narstdende och personal bedomde att
problemen med angslan, oro och depressiva symtom var stérre an vad
patienterna sjalv beddomde dem. De professionella vardarna bedémde
smartan som mindre allvarlig &n vad patienterna sjalva gjorde. De
narstaende var 6ver huvud taget mer kritiska an patienterna sjalva och de
professionella bedémarna.

| de avslutande kommentarerna sags bl.a. foljande; Nédvandigheten
av att utveckla forskningen om palliativ vard happméarksammats
under manga ar pa grund av den snabba expansionen av specialverk-
samheter och avsevard framgang har redan uppnatts. Men de féljande
aren kommer att innebara ett 6kat tryck pa den palliativa vardsektorn for
att rattfardiga dess anekdotartade framgang och kansloméassiga
dragningskraft.

Doendet ar oftast en sorgsen och smartsam process for alla inblan-
dade och palliativ vard paverkar inte detta forhallande. Palliativ vard
kan hjalpa till att bedéva sméartan éver den biologiska déden, underlatta
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acceptansen av tomrummet efter den sociala déden och erbjuda individen
trost i hans/hennes stkande efter filosofisk, existensiell eller andlig
mening med doden.

2. Holden, J.D. — Auditing palliative care in one general practice
over eight years. Scandinavian journal of primary health care
1996;14(3):136-41

Forfattaren aterfinns pa The Medical Centre. Haydock, St Helens,
England.
Artikelsammanfattningen lyder:
Ett enkelt granskningsforfarande kan hjalpa till att bibehalla hog standard
i den palliativa varden. Allmanlakare (GP) uppmanas att uppratta ett

register 6ver den vard som har givits patienter i livets slutskede som ett
hjalpmedel i kvalitetssékringen inom detta vardomrade.

Fyra allméanlakare vid en och samma mottagning har under atta ars tid
noterat uppgifter om patienter som inom deras ansvarsomrade varit
foremal for vard i livets slutskede. | grundmaterialet ingar alla patienter
som dog av nagon elakartad sjukdom i en palliativ fas av minst en vecka
och som horde till mottagningens upptagningsomrade. Totalt var det
frdga om 118 patienter. Detaljerade uppgifter noterades gallande de 64
patienter som dott antingen i det egna hemmet eller pa sjukhem eller
motsvarande.

Lakarna gjorde en egen beddémning om varden kunde bedémas som
tillfredsstallande eller ej. Man enades om att beddémningen skulle ske
enligt féljande kriterier:

— smartkontroll

— kontroll av évriga symtom

— sinnesstamning

- narstaendes tillfredsstallelse

— patientens dnskemal om plats att do pa
- "nurse liaison”

— tillgang till hjalpmedel av olika slag

— kontinuitet gallande den medicinska varden
- information till vikarier/ersattare

— radgivning och stod i sorgearbetet

— notering i efterlevandes journaler

De tva sista kriterierna tillkom efter att systemet prévats en viss tid.
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| bérjan var bedémningen tvaskalig; tillfredsstallande — gj tillfreds-
stallande. Senare 6vergick man till en femgradig skala dar 4 stod for
totalt tillfredsstallande och O totalt otillfredsstéllande.

| sammanstallningar slogs poang 4 och 3 ihop som tillfredsstallande
och 2+1+0 som otillfredsstéllande.

De tre sista kriterierna beddmdes med hjalp av ja- och nejsvar.

Genom att pa detta satt félja utvecklingen genom aren har man kun-
nat konstatera att det finns behov av eller utrymme for forbattringar.
Man har visat att man kunnat 6ka graden av tillfredsstallelse gallande
vissa av kriterierna. Den lagsta graden av tillfredsstallande vard noteras
gallande kriterierna kontroll av évriga symtom och sinnesstamning.

| diskussionsavsnittet havdar forfattaren att andelen patienter som dor
hemma ar ett viktigt matt pa kvaliteten i den palliativa varden.

Hanvisning gors till en kalla dar det framgar att manga lakare och
sjukskdterskor inte tycks uppmarksamma vikten av lntrollera
symtom som ej ar smartrelaterade.

3. Arnér, S., Lindstrém, B. & Muzikants, S. — Kvalitetssakring av
smartvard i livets slutskede: stall smartdiagnos och utvardera
behandlingsresultatet. Lakartidningen 1995;92(13):1374-80

I sammanfattningen foreslas ett kvalitetssakringsinstrument som kan
anvandas rutinmassigt for att beskriva, dokumentera, behandla och folja
upp olika smarttillstand.

Forfattarna refererar till en landsomfattande enkétundersokning
(1993) som visar att smartbehandling inom cancervardenilli&ckligt
forsorjd. Av de cancersjuka anses 90 % ha svara smartor och 54 % av
patienterna i livets slutskede, oavsett diagnos, lider av mycket svar
smarta den sista levnadsveckan.

Forfattarna raknar upp de vanligaste orsakerna till bristande smart-
lindring vid tumdrsjukdom. Dennapprakning grundar sig pa deras egna
erfarenheter och vad som ségs i "Lakemedelsboken”:

0 Bade lakare och patienter har en férestallning om att smarta vid

cancersjukdom &r oundviklig och svarbehandlad.

O Rutinerna brister nar det galler forfragan om diagnostik och skattning
av smarta.

O Befintlig kunskap om smartans fenomenologi och metodik fér analys
av fysiologiska, sensoriska och psykosociala komponenter utnyttjas
inte.

O Kunskapen om analgetikas verkningsmekanismer, farmakokinetik och

farmakodynamik utnyttjas inte for en skradddarsydd behandling.
Man ar sig sjalv nog och utnyttjar inte befintlig smartexpertis.

Man brister | helhetssyn, omhandertagande och rutiner for samverkan
och kontinuitet.

Ood
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| artikeln presenteras en lathund gallande smartanalys att utféras av
lakare eller sjukskoterska. Denna lathund innehaller indikatorer for
kvalitetssakring av smartvard i livets slutskede. Denna kan ses som ett
hjalpmedel bl.a. for att utvardera behandlingsresultatet.
Ett bra satt ar att utse smartansvarig/smartombud pa varje Klinik eller
avdelning som svarar for kunskapsspridning och kunskapsutveckling.

Man bor krava att varje journal innehaller en rubrik om smarta garna med
uppgifter om smartskattning, verbalt eller enligt visuell analogskala

4. Armnér, S., Killander, E. & Westerberg, H. — Daligt ledarskap
bakom dalig smartvard: medicinsk revision av cancersmartvard.
Lakartidningen 1999;96(1-2):33—-36

Pa tva sjukhus i Stockholm har man genomfdrt medicinsk revision for att
belysa cancersmartvardens kvalitet i den kliniska vardagen.

Revisionen genomfordes i tva steg. Det forsta bestod av en inter-
vjustudie av samtliga patienter med cancerdiagnos som under en manad
passerade en anestesikliniks mottagning for preoperativ beddmning.
Patienterna tillfrdgades om forekomst av smarta eller ej, dess duration
och behandling inklusive behandlingsmetod och resultat, kAnnedom om
namnet pa sin, for cancervard, ansvarig lakare. Patienter med smarta
fick skatta sin smarta enligt en visuell analog skala och férmedla
smartans monster over tid.

Det andra steget i revisionen var Kklinikbaserad (urologi och gyneko-
logi) och bestod av skriftliga enkéater till all personal samt yrkeshomo-
gena gruppintervjuer. Fragor stalldes om hur vanlig cancersmarta var pa
kliniken och vilka resultat man véantade sig av smartbehandlingen.
Vidare berérdes ansvarsfordelningen mellan yrkeskategorierna. Det vill
saga vem har huvudansvar respektive delansvar for att uppmarksamma
smarta, att utféra smartanalys/diagnos, att handlagga sméartgenombrott
samt att rapportera till nasta vardinstans. Dessutom stélldes vissa kun-
skapsfragor, frdgor om anvandning av VAS-skalan samt dokumenta-
tionsrutiner.

Det andra revisionssteget inneholl ocksa en journalgranskning med
hjalp av utarbetade journalgranskningsformular vilket méjliggjorde att
journal-genomgangen fick en enhetlig struktur.

Resultaten av revisionen pavisade en del brister eller svagheter. Bland
annat nadmns omotiverad restriktion vid morfindosering, olika
uppfattningar om ansvarsfoérdelningen, underdosering och felaktigt
analgetikaval, bristande handlaggning och kunskapsbrist sarskilt hos
lakarna.
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Forfattarna avslutar sin artikel med en uppmaning till flera landsting
att med hjalp av revisionsinstrumentet ta sitt ansvar for cancersmart-
vardens utveckling genom kvalitetssakring.

5. Behandling av tumorrelaterad smarta: kvalitetsutveckling / fran
Svenska lakaresallskapet och Sveriges lakarférbunds medicinska
kvalitetsrad. Stockholm: Svenska Lakaresallsk.: Spri, 1997.
(Svensk Medicin 58)

| inledningen sags att riktlinjerna skall kunna anvandas for kvalitetsut-
veckling inom alla specialiteter som vardar patienter med tumorrelaterad
smarta. De kan ocksa anvandas i grundutbildningen vid de medicinska
fakulteterna och vid vardhogskolorna.

Arbetsgruppen som utarbetat riktlinjerna definierar sitt uppdrag sa-
lunda: "Att presentera ett handfast och tydligt férslag till hur tumér-
relaterad smarta hanteras och kvalitetssdkras i olika steg av behand-
lingskedjan”.

Arbetsgruppen foreslar olika atgarder for att uppna malet att patien-
terna i stérsta mojliga utstrackning skall vara smartfria, samt vara nojda
med given behandling.

Atgarderna har grupperats i fem omraden:

1. Kvalitetsindikatorer gallande struktur, process och resultat.

Strukturindikatorerna &ar atta till antalet. Tva av dem lyder:

"Finns tillgang till organiserad multidisciplinar smartbehandlings-
verksamhet for tumdorpatienter?”

"Finns program foér omhandertagande av existentiella problem som
kan paverka patientens smartupplevelser?”

Sex stycken processindikatorer foreslas. Tva av dem lyder som féljer:
"Anvands strukturerat formular for smartanalys for varje patient?”
"Genomfdrs en regelbunden patientenkét?”

Tre indikatorer anges nar det galler resultat. En av dem lyder:
"Antal/andel patienter som senaste veckan/manaden/aret 6verskri-
der VAS 3-4."

2. | journalen inférs en sarskild rubrik "Smarta” som struktureras i
smarta- namnes, smartanalys, atgarder och behandlingsresultat.

3. Regelbunden smartskattning med hjalp av VAS-skattning eller ver-
bala skattningsskalor.

4. Regelbunden patientenkéat. Ett forslag till enkat med sammantaget 15
fragor presenteras.

5. Samarbete mellan primarvard och sjukhus i varden av cancerpati-
enter. Har framhalls att fler cancerpatienter kommer att vardas inom
hemsjukvard, aven i livets slutskede. Bland annat séags att det ar
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angelaget att patienterna vet vilken lakare och sjukskoterska som
ansvarar for smartbehandlingen saval inom primarvard som pa sjuk-
hus.

Skriften omfattar 22 sidor och innehdller 15 referenser.

6. Kvalitet i vardkedjan mot livets slut. Stockholm: Socialstyrelsen,
1998. (Aldreyppdraget 1997:10)

Hosten 1997 genomforde Socialstyrelsen en studie av vardkedjan nar det
galler varden i livets slut. Man dnskade fordjupa kunskaperna om hur
vardkedjan mellan sjukhusvard, primarvard samt kommunal halso- och
sjukvard fungerar. De kvalitetsaspekter man ville understka var trygghet
och sékerhet.

Patienturvalet bestod av ett antal slumpvis valda personer som bodde
i ndgot av kommunernas sarskilda boende och som avlidit under de
senaste sex manaderna samt vardats bade pa sjukhus och inom
kommunalt boende under det senaste levnadsaret. Urvalet bestod av fem
personer per kommun i sex kommuner, sammanlagt 30 personer.

Journaler och omvardnadsdokumentation studerades. En granskning
gjordes av befintliga skriftligt dokumenterade planer och rutiner gallande
informationsdverforing och samverkan hos respektive vardgivare.
Intervjuer med verksamhetschefer genomférdes vid respektive enhet.
Arbetet genomférdes med hjdlp av en utarbetad mall fér verksam-
hetstillsyn av vardkedjan mellan sjukhusvard, primarvard samt kommu-
nal halso- och sjukvard.

Dessutom intervjuades en ndra anhdrig till varje patient.

Studien hade en kvalitativ ansats. Den kom att omfatta 30 patienter — ett

for litet antal for att man skall kunna dra generella slutsatser om

kvaliteten pa varden mot livets slut, men ett tillrackligt stort antal for att
belysa problemomraden i vardkedjan

Det konstateras dock att med nagra fa undantag sa har patienterna i
denna studie fatt vad man maste betrakta som god vard av respektive
vardgivare. Men det ar svarare att ge ett gott betyg at vardkedjan i den
bemarkelse att lankarna i kedjan varit sammanfogade.

Ett antal brister, problem eller riskmoment i vardkedjan raknas upp.
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7. Ternestedt, B-M. — Livet pagéar: om vard av déende. Stockholm:
Vardférbundet, 1998. (FoU/Vardférbundet 53)

Boken grundas pa ett forskningsprojekt. Projektet var ett av flera som
bedrevs i Orebro med syfte att 6ka kunskapen om ddéende méanniskors
livssituation. Projektet har haft arbetsnamnet FOMT (forskning om
manniskor med maligna tumérer) och har varit ett samarbetsprojekt med
ett stort antal personer och verksamheter involverade. P& olika satt har
man foljt 56 svart sjuka cancerpatienter fran det att de fatt beskedet att
bot inte langre ar mojlig, fram till och med den dag de dog.

Forfattarens forhoppning ar att boken skall leda till reflektion, ifra-
gasattande och till egna stallningstaganden om vad som ar att betrakta
som en god och vardig dod.

Boken innehaller en hel del beskrivningar av hur déendet och déden
tedde sig for de studerade patienterna. Exempel pa kapitelrubriker ar
foliande; Hur vill vi d6? Vardfilosofin som grund for planering och
genomférande av varden. Dokumentation for kvalitetsutveckling. Livets
slutskede. Livskvalitet.

Aven om boken innehaller mycket intressant och tankevéckande stoff
sa refereras i detta sammanhang endast det som har direkt koppling till
kvalitetssakring — kvalitetsutveckling.

Det handlar narmare bestamt om den s& kallade Weismananalysen.
Avery Weisman myntade pa 1970-talet begreppet "appropiate death”.
FOMT-projektet har stannat for begreppet "god dod”. Efter det att en
person dott anordnade Weisman teamkonferenser i syfte att tka kun-
skapen om den avlidnes liv, ndgot som kallas psykologisk obduktion.
FOMT-projektet anvander begreppet Weismananalys och menar att en
systematisk tillampning av en sadan fran planering till utvardering kan
utgora en modell for kvalitetssakring vid varden av doende.

For att avgdra om en person haft en god dod stéllde Weisman fol-
jande fragor: (den sprakliga formuleringen ar hamtad ur Alice Rinell
Hermanssons doktorsavhandling):

1. Fick den avlidne adekvat vard och smartlindring i livets slutskede?

2. Hur sjalvstandigt kunde han leva fram till slutet?

3. | vilken utstrackning kunde han bevara viktiga relationer under slut-
fasen av sitt liv?

4. Dog han med en acceptabel sjalvbild och en kénsla av personligt

varde?

Fanns det tecken pa konfliktlosning?

Hur var det med hans "eget samtycke att d6” — hade han sjalv kom-

mit fram till att han inte hade nagot mer att leva for?

o 0
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Alice Rinell Hermansson har i sin doktorsavhandling formulerat
Weismans kriterier i sex punkter, som hon kallar de sex S:n:

symtomlindring
sjalvbestammande
sociala relationer
sjalvbild

syntes

samtycke att do

ouhswhE

Inom FOMT-projektet utarbetades en checklista utifrdn de sex S:n som
hjalpmedel for att kunna planera, dokumentera och utvardera. Check-
listan innehdller en mangd fragor som hjalp vid planering och doku-
mentation.

FOMT-projektet har i viss man andrat ordalydelsen pa de sex S:n

syntomlindring och adekvata vardformer
sjalvstandigt liv

sociala relationer

sjalvbild

syntes och sammanhang

samtycke

ok whE

\‘

Higginson, I. — Clinical audit in palliative care. Oxford: Radcliffe
Medical Press, 1993. Spris bibliotek S 15620

Denna bok innehaller en samling exempel pa hur man genomfort/ge-
nomfoér en granskning av varden i livets slutskede och ger en hel del
praktiska och konkreta tips om hjalpmedel eller metoder att anvanda i
granskningen.

| borjan framhalls att syftet med en granskning (clinical audit) ar att
forbattra kvaliteten pa den vard som ges till patienterna av lakare och
annan halso- och sjukvardspersonal.

De som argumenterar mot en granskning av vard i livets slutskede
anfor bland annat det finns inga problem eftersom den palliatvia varden
har hog kvalitet och ar “sjalvgranskande”, det gar inte att mata den
palliativa varden, det finns brist pa resurser, information och tid, en
granskning omfattar det som redan har hant inte de problem som ligger
framfor.

Forfattaren framhaller bland annat foljande vinster med en gransk-
ning:

— Att identifiera problem och forbattra varden innebar att framtida
patienter och familjer inte behéver bli utsatta fér samma problem.
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— | varden befintliga patienter och familjer har direkt nytta av en
granskning darfor att en granskning tar hansyn till alla aspekter pa
varden och ny personal far en klar uppfattning om vad de skall be-
doma.

— Granskning stimulerar ett systematiskt tdnkande nar det galler mal
och resultat.

— Granskning identifierar omraden dar varden ar effektiv och dar den
inte ar effektiv.

Ett avsnitt handlar om allménna principer for genomférande av gransk-
ning och féljande kapitel innehdller exempel pa hjalpmedel eller system
for granskning av palliativ vard. Nedan refereras nagra av dessa
exempel.

STAS (the Support Team Assessment Schedule)

Varje vecka gor patienterna och andra en bedémning i forhallande till 17
aspekter pa varden. Bedomningen gors med hjalp av en femgradig skala
med klart definierade skalsteg. Beddmningen registreras av personalen.
Med hjalp av STAS kan man undan fér undan bedéma resultaten av
varden for den enskilde patienten och for patienterna sammantaget. | en
bilaga finns samtliga 17 aspekter angivna och definitioner pa respektive
skalsteg.

En vidareutveckling har gjorts av STAS for att gbra detta instrument
tilampbart aven vid bedémning av vardresultat inom sluten vard. | det
arbetet har man jamfért skattningar som utforts av patienter sjalva, per-
sonal och narstaende. Man enades om att det var nio av de 17 aspekterna
som var mest relevanta for sluten vard:

smartlindring

lindring av andra symtom

patientens oro/angslan/angest

patientens insikt om sin sjukdom

anhorigas oro/angslan/angest

narstaendes insikt om patientens tillstand

kommunikationen mellan patienten och de narstaende
kommunikation fran vardpersonalen till patient och narstaende
kommunikationen mellan vardpersonalen.

| ett kapitel beskriver en vardadministrator fordelarna med att anvanda
STAS. Hon beskriver hur man pa hennes enhet/hospice/kompletterat
STAS med ytterligare aspekter gallande lindring av andra symtom:
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lymfédem
illamaende
krakning

problem i munhalan
andnod

avmagring

klada

forstoppning

diarré

hosta

blodig upphostning
problem med att svélja

| bilaga presenteras definitioner av skalstegen for respektive symtom
| ett annat kapitel beskrivs hur man anpassat STAS till vard av
HIV/Aids-patienter.

ESAS (the Edmonton Symtom Assessment System

ESAS kan sagas vara ett standardiserat system for beddémning av pati-
enternas tillstand. Bedémningen gors av patienterna sjalva (i gorligaste
man), som med hjalp av en analog visuell skala graderar sin upplevelse
av ett antal symtom eller tillstand. De noterade symtomen ar foljande:
smarta, aktivitet, ilamaende, depression, angslan, trétthet, aptit, kansla
av valmaende och andndd.

Instrumentet har tagits fram fér patienter med avancerad cancer men
kan troligen modifieras for att vara tillampbart aven pa andra patient-
kategorier.

Patienterna gor i bdrjan en bedémning tva ganger per dag och
systemet medger en grafisk framstallning av utvecklingen av symtom-
upplevelsen. En fortldpande beddémning med regelba intervaller ger
personalen méjlighet att avgoéra resultaten av olika behandlingsinsatser.

Standarder for palliativ vard

| regionen Trent i England har man utarbetat grundlaggande standarder
for palliativ verksamhet. Bevekelsegrunderna for detta arbete var bl a att
man ville identifiera de grundldggande och mest betydelsefulla delarna
av sin vardfilosofi och sina varderingar m.m., att astadkomma den basta
majliga vard och service till patienterna och mojliggéra forbattringar av
vardkvaliteten.

Man formulerade standarder inom sex omraden: samarbete med
andra vardgivare, symtomkontroll, information till patient och narsta-
ende, emotionellt stéd, stdd i sorgearbetet och fortbildning av personalen.
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Varje standard spaltades upp i process, struktur och resultat och
innehaller anvisningar hur man skall granska i vad man man lever upp
till standarden. | boken aterges en fullstandig beskrivning gallande tre av
standardomradena.

Inom samma region har man ocksa utarbetat standarder och instru-
ment for att granska patientdokumentationen, vilket ges exempel pa i
boken.

Andra kapitel handlar om hur man fangar upp synpunkter fran nar-
staende personal, hur man tolkar resultaten, anvandning av databas m.m.
Det sista kapitlet innehdller en kritisk bedomning/vardering av i boken
presenterade satt att granska den palliativa varden.

9 Donaldson, M.S. & Field, M.J. — Measuring quality of care at the
end of life. Archives of internal medicine 1998;158(2):121-8

Artikeln innehdller ett allméant och intressant resonemang om nédvan-
digheten av att mata kvaliteten i varden i livets slutskede. Problem och
svarigheter i ett sddant arbete framhalls med tydlighet likasa behovet av
forskning och vidare-utveckling av instrument for detta andamal.

Forfattaren ar stationerad vid Institute of Medicine i Washington.

| borjan stalls fragan om varfor livets slutskede bor vara av speciellt
intresse nar det galler kvalitet inom halso- och sjukvarden. Tre argument
for detta framfors; Doende manniskor ar i hogsta grad "sarbara” och den
vard som ges till de mest "sarbara” i vart samhalle ar i sig ett matt pa
kvaliteten i halso- och sjukvarden. Kvalitetsproblem har dokumenterats
nar det galler déende manniskor, inkluderande tillkortakommanden nar
det galler kommunikation, en mycket aggressiv behandling och inadekvat
lindring av smérta och andra symtom. For det tredje anges att aldre och
mycket sjuka riskerar i hogre grad an andra manniskor att bli utsatta for
de snabba forandringar som sker gallande halso- och sjukvardens
finansiering och villkor i dvrigt.

Darfor behover alla som pa nagot satt ar engagerade i vard av doende
personer metoder for att mata och utvardera kvaliteten pa den vard de
utfor.

Sammantaget menar forfattaren att man skall fokusera uppmark-
samheten pa det som har gjorts eller inte gjorts, var det ratt att géra sa
och gjordes detta pa ratt satt.

Sjalva doéden — det slutgiltiga resultatet av livet — har begransat varde
nar det galler att mata kvaliteten sett ur den déendes synpunkt. Mera
relevant ar att fokusera matningen pa hur symtomen hanteras, patientens
och néarstaendes upplevelser oitifrédsstéllelse, mentalt valbefinnande
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och patientens livskvalitet. Detta ar forhallanden som &r direkt
paverkbara i sjalva vardprocessen.

Syftet med att anvanda matinstrument for att forbattra kvaliteten i
varden av doende maste faststillas. Forfattaren namner fyra tankbara
syften; For det forsta att informera/utbilda kliniker, administratorer och
allmanheten om vad som bor efterstravas i varden av déende patienter
och dess narstaende, for att hjalpa dessa att bedoma enskilda organisa-
tioner eller vardgivare. For det andra att hjalpa dem som ar direkt an-
svariga for vard av doende att kontinuerligt utvardera och forbatt-
ra/utveckla vad de gor. For det tredje att hjalpa till att identifiera svag-
heter i varden av déende och mgjligheter till att ratta till dessa. For det
fjarde att stddja systematisk forskning nar det galler effekterna av olika
kliniska, organisatoriska och finansiella alternativ for vard av déende.

Val av matmetoder avgors ocksa av om det ar fraga om en extern
granskning/inspektion eller en intern bedémning som skall ligga till
grund for forbattringar.

Forfattaren framhaller nédvandigheten av att i stérsta mojliga man
inhamta patientens/den déendes egna uppfattningar. Nar sa, av olika
skal, inte later sig goras far narstaende eller annan foretradare utfragas.
Hon menar att en fortsatt forskning ar nddvandig gallande i vad man
patientens och narstaendes synpunkter stammer Gverens.

Det finns en uppsjo av potentiella instrument for att mata kvaliteten i
varden i livets slutskede. Men fa matmetoder har trots allt utvecklats
med explicit inriktning just pa varden av déende och deras narstaende.
Forstaelsen for vad det innebar att leva val nar man haller pa att dé och
hur man skall mata kvaliteten pa doendet a&r annu sa lange i ett mycket
tidigt stadium, ordet fosterstadium namns.

Patienternas och anhdrigas tillfredsstallelse med vardprocessen och
resultatet ar en viktig aspekt pa kvaliteten. Men det finns olika problem
med att f& fram den "sanna” upplevelsen av situationen genom att méata
graden av tillfredsstéllelse. Som ett sétt att undvika nagra av dessa pro-
blem foreslas att inte fraga om deras tillfredsstéllelse med varden utan
om deras erfarenhet/upplevelse av varden. En annan strategi kan vara att
frdga om vad som skulle kunna forbattra deras situation i stallet for att
frdga om vad de ar otillfredsstéallda med.
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10 Ingleton, C. & Faulkner, A. — Quality assurance in palliative
care: some of the problems. European journal of cancer care
1995;4(1):38-44

Forfattarna staller fragan om vem/vilka som egentligen skall bedoma
kvaliteten i varden i livets slutsatser. De menar att det ar i forsta hand
patientens perspektiv man maste beakta.

Ett standigt aterkommande problem néar det galler att fanga patient-
synpunkter ar dock att patienterna ofta visar sig obenagna att kritisera
den vard de far.

Ett annat problem ar att allmanheten ofta har laga forvantningar pa
sjukvarden, medan de i hog grad ar néjda med den vard de far. Ytter-
ligare ett problem ar att bortfallsfrekvensen kan vara stor eftersom vissa
patienter pa grund av sitt tillstand inte kan férmedla sina synpunkter.

Personalen menar ofta att man kan inte tranga sig pa déende pati-
enter, men sadana synpunkter kan ifrdgasattas eftersom forskning visar
att déende patienter har upplevt det positivt att fa medverka i en kvali-
tetsbedémning.

Forfattarna ifragasatter vardet av att lata narstaende uttala sig pa den
doéendes vagnar. Forskning har visat att patienternas och deras nar-
staendes synpunkter ofta skiljier sig fran varandra och ibland star i direkt
motsats till varandra. Men det ar det viktigt pa andra grunder att aven
hamta in narstaendes beddmning av deras egen situation och den hjalp
och stod de far.

Personalen kan ocksa vara stéllféretradande bedomare av kvaliteten i
den vard patienterna far. Men det har visat sig att deras bedomningar
inte alltid stammer 6verens med den beddmning patienterna sjélva gor.
Det finns risk for ensidighet och partiskhet om man later personalen gora
beddmningar i stallet fér patienterna.

Ett avsnitt i artikeln handlar om nyttan av att formulera standarder
och gdra matningar for att se om man uppnar dessa. Forfattarna tycks
vara skeptiska till standarder "som trycks pa ovanifran” och nagot mera
positiva till standarder som utvecklas pa respektive enhet. Problemen
med standarder ar framst pa vilken niva dessa laggs.

Optimala standarder kan fa som folid att ambitionerna minskar
eftersom standarderna uppfattas som ouppnaliga. Standarder pa lagom
niva kan vara nyttiga for dem som bedriver en undermalig vard, men
astadkommer ingen utveckling hos dem som redan bedriver en relativt
god vard. Tredje nivan & minimala standarder som endast kan hjalpa till
att f& bukt med de varsta avarterna.

Sedan gar forfattarna in pa olika metoder for att bedéma kvaliteten i
den palliativa varden eller olika satt att fanga upp sddana bedémningar.
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Det kan tyckas som om den enklaste formen fér granskning ar en
genomgang av patientjournalerna. En sadan granskning har visat sig
hoja kvaliteten pa sjalva journalféringen, men det finns argument mot att
anvanda journalgranskning som en forstahandsmetod. Eftersom sadan
granskning sker retrospektivt ar den inte till nagon ev nytta for den
aktuella patienten. Subjektiva symtom &ar ocksa sallan noterade i
journalerna och dar saknar ofta uppgifter om resultaten.

Intervjuer av patienter utférda av valutbildade intervjuare ar ett bra
satt for att fa en samlad bild av patienternas upplevelser, men det ar en
kostsam metod. Det finns ocksa en tveksamhet hos personalen att utsatta
patienterna for sadana.

Oppna fragor i en enkat ar relativt enkla att stalla, men resultaten &r
oftast svartolkade.

Forfattarna foresprakar anvandandet av en metod som fokuserar pa
kritiska handelser. Aven intervjuer i form av fokusgrupper har visat sig
vara bra att anvanda.

11 Payne, S.A., Langley-Evans, A. & Hillier, R. — Perceptions of a
"good” death: a comparative study of the views of hospice staff
and patients. Palliative medicinel996;10(4):307-12

Forfattarna har gjort en litteraturgenomgang for att fa fram hur begrep-
pet god dod kan definieras och vilka konsekvenser en begreppsdefinition
kan fa for den enskilde patienten. Det ar mycket sallan man efterfragat
patienternas synpunkter, utan det ar framfor allt personal som
formulerat kriterier pa en god dod.

| en kallhdnvisning ségs att en alltfor rigid installning till vad som ar
adekvat vard kan oka risken for att den enskilde déende patientens egen
rost blir tystad under inflytande av i férhand vedertagen uppfattning om
vad som &r en god ddd. En sadan plan eller skriftlig dokumentgpael
fattning om en god dod kan i hégre grad ha en funktion fér personalen an
for patienterna.

Personalens syn pa vad god vard innebar har ofta en grad av ideali-
sering dver sig, vilket kan tvinga den déende patienten att anpassa sig till
forvantningarna hos andra, som inte éverensstammer med deras egen
livsstil och "d6dsstil”.

Forfattarna har genomfért en studie i vilken man jAmfér déende
patienters syn med personalens syn pa vad som ar en god dod. Resul-
taten visat att patienternas och personalens uppfattning om vad som ar
en god dod i viss man skiljer sig at, men sammanfaller nar det galler
vissa aspekter.
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12 Schroeder, M.R. — Guidelines for care of the dying patient: an
interdisciplinary effort. Continuum 1997;17(2):1, 3—-10

Forfattarna beskriver arbetet med att ta fram riktlinjer for vard av
doende personer och for innehallet i dessa. Arbetet har genomforts inom
Community Hospitals Indianapolis.

| borjan av arbetet enades man om att inte tala om terminal vard utan
om vard av déende.

Riktlinjerna utgar fran fyra aspekter pa varden av doende; fysiska,
psykologiska, socialkulturella och andliga/etiska. Dessa aspekter ar
sedan indelade i undergrupper.

Varje riktlinje innehaller forst en beskrivning av onskvart resultat.
Sedan féljer en forteckning av vad som personalen skall bedéma, vad de
skall stalla sig for fragor. Darefter foljer en upprakning avjlipa
atgarder.

| artikeln ges exempel pa huvudaspekter pa varje riktlinje. Doku-
mentet med riktlinjerna innehdller ocksa en plan for undervisning av
patienter och deras narstaende. Malet for denna plan ar att patient och
narstdende kan anféra att de fatt tillracklig information om déendepro-
cessen och att de ar inforstadda med vad som sags i deras vardplan.

Utbildningsplanen innehaller beddmningsfragor, pedagogiska tips och
en upprakning av vad patienter och narstaende skall kunna efter
utbildningen.

| samband med introduktionen av riktlinjerna och den utbildning som
da genomfordes listades vissa faktorer som var viktiga for personalens
satt att vara/bete sig gentemot déende patienter:

1 Att finnas till hands
att lyssna/kommunikationsformaga
att sitta ner med patienten
att inte vara jaktad
att fokusera pa patienten inte pa uppgifter
att vara genuin och allvarlig
2 Att beframja valbefinnande
att lindra smarta och
att ge stod i ADL-funktioner
3 Att bemdta patienten som en unik individ och
att fortsatta att tala med patienten oavsett medvetandegrad samt
att fysiskt berdra patienten
4 Att stodja patient/narstaendes kontroll av dodsprocessen
att regelbundet fraga vad patient/narstaende vill eller behover och
att presentera valmajligheter/alternativ nar sa ar mojligt och lampligt.
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13 Keay, T.J. et al. — Indicators of quality medical care for the
terminally ill in nursing homes. Journal of American Geriatric
Society 1994;42(8):853—60

Forfattarnas ambitioner har varit att identifiera medicinska kvalitetsin-
dikatorer for terminal vard pa sjukhem. Resultatet grundar sig pa lit-
teraturstudier omfattande mer an 900 artiklar, bocker etc. Den fore-
slagna listan pa indikatorer innehaller bland annat tre minimistandarder
som maste vara uppfyllda till 100 procent.

Rubriken pa den foreslagna listan lyder: Registrering av atgarder
vidtagna av lakare géallande terminal vard.

Genom att registrera de foreslagna indikatorerna far man “svart pa
vitt” p& en enskild lakares handlande pa ett enskilt sjukhem.

1 Dokumentation av patientens 6nskningar eller livstestamente finns
tillgangliga
Standard 100 procent
Undantag Patienten ar helt okontaktbar och saknar livstestamente
eller legal stallféretradare.

2 | de fall patienten rapporteras ha smartor atgardas dessa av lakaren
och aktiva forsok gors for att minska smartan
Standard 100 procent
Undantag Lindriga smartor hos kognitivt intakta patienter.

3 Om andndd forekommer sa atgardas denna och forsok gors for att
minimera andndden.
Standard 100 procent
Undantag Léakaren har inte blivit uppmarksammad athdatd
forekommer.

4 Om patienten har smarta sker uppfdljning for att bedéma resultatet
av vidtagna atgarder och smartan ar reducerad.
Standard 80 procent
Undantag Svarbehandlad smarta &ven efter konsultation.

5 Besvarande symtom, forutom smarta och andnod, atgardas andra
symtom och férsok gors att minska dessa.
Standard 80 procent
Undantag Icke behandlingsbara symtom, lédkaren har ej under-
rattats om symtomen.

6 Psykologiskt eller socialt stdd &r dokumenterat i lakarjournalen.
Standard 80 procent
Undantag Patient som dor inom ett fatal timmar efter det att
vederbdrande klassats som terminalpatient; patient som ar kognitivt
skadad och narstaende inte &r tillgangliga.
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7 Atgarder som inte har 6nskats av patienten &r inte genomforda.
Standard 80 procent
Undantag Motstridiga direktiv av patienten.

8 Omvardnadsaspekter uppmarksammas av lakandoninens och
trycksar).
Standard Varierande alternativ.

9 Radgivning till familj och patienter av lakare.
Standard Varierande alternativ.

10 Radgivning gallande uppfdljning av sorgearbete erbjuds av lakaren.
Standard Varierande alternativ.

14 Wallston, K.A. et al. — Comparing the quality of death for
hospice and non-hospice cancer patients. Medical care
1988;26(2):177-82

Som ett instrument for att jamfora "dodskvaliteten” i olika vardformer
har en matmetod utarbetats.

Orsaken till att man anvant begreppet "dddskvalitet” (quality of
death) har varit ett dnskemal att skilja denna sorts kvalitet fran matt pa
livskvalitet. Dddskvaliteten avser endast livskvaliteten under patientens
tre sista levnadsdagar.

Som underlag for matmetoden finns utsagor fran patienter som vid
intervju svarat pa fragan "hur skulle du 6nska att dina tre sista dagar i
livet skall te sig”. Utsagorna har sedan rangordnats och graderats bero-
ende pa hur manga patienter som framfort likartade énskemal. En viss
tid efter patientens dod har narstaende uttalat sig om huruvida dessa
onskemal uppfylits for den enskilde patienten eller inte.

Nedan foljer i rangordning enpprakning av patienternas egna ut-
sagor om viktiga forhallanden under deras tre sista levnadsdagar:

— Att ha personer som man énskar ha vid sin sida de sista dagarna.

— Att fysiskt kunna géra det man dnskar.

— Att inte ha sméarta.

— Att ha en kénsla av ro och tillfredsstéllelse.

— Att kunna medverka i normala aktiviteter som om det vore vilken dag
som helst.

— Att ha mojlighet att stanna kvar hemma sé lange som man 6nskar.

— Att ha en kansla av sinnesfrid med Gud.

— Att do i sbmnen, utan medvetande.

— Att behalla sin mentala kapacitet.

— Att avsluta uppgifter sdsom man 6nskat.
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— Att kunna acceptera doden.
— Att veta pa forhand nar doéden narmar sig.
— Att leva till dess en avgorande faktor slacker medvetandet..

15 Rogers, M.S., Barclay, S.I. & Todd, C.J. — Developing the
Cambridge palliative audit schedule (CAMPAS): a palliative care
audit for primary health care teams. British journal of general
practice 1998;48(430):1224-27

CAMPAS éar ett verktyg for granskning/revision av allmanlakares (GPs)
och distriktsskoterskors insatser i den palliativa varden. Verktyget identi-
fierar omraden som behover forbattras och ger en aterkoppling till
PHCT (Primary Care Health Teams).

Det bestar av ett antal standarder och en beddmning av hur val dessa
standarder ar uppfyllda. Nedan féljer en kortfattad beskrivning av in-
nehallet i dessa standarder:

— Patientbeddmningen ar gjord ur ett helhetsperspektiv.

— Planer gors regelbundet for kontakter mellan patienten och profes-
sionella vardare.

- Information ges om a) sjukdomens utveckling och b) sjalva dods-
processen.

- Till buds staende insatser diskuteras.

— Varden diskuteras med patient och narstaende, vilka ocksa samtycker
till densamma.

— Ett svart symtom skall vara féremal for uppfoljaridmtroll inom 24
timmar.

- Dagliga besok av distriktsskoterska skall genomforas for svart sjuka
patienter och sadana som kraver speciell vard och stdd.

— Dagliga besotk skall gbras av allmanlakare och distriktsskéterska nar
patienten ar svart sjuk och kraver konstant vard och stod.

— Specialistkonsulteras nar svara fysiska symtom kvarstar i 48 timmar.

- Angslan/angest hos patient eller narstdende, som bedéms som svar-
artad blir foremal for diskussion med kollegor.

— Specialistkonsulteras vid svarartad angest/angslan hos patient eller
narstaende om tillstandet kvarstar i fem dagar.

— Patienten ar kdnd av samtliga allmanlékare och distriktsskoterskor i
teamet.
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16 Donaldsson, M.S. — The importance of measuring quality of care
at the end of life. I: Harrold, J.K. & Lynn, J. (eds.) — A good
dying : shaping health care for the last months of life. New York:
The Haworth Press, 1998. S. 117-138

Artikeln ar skriven for det amerikanska geriatriska sallskapet.

| borjan anges ett antal motiveringar till varfor det ar sa viktigt med
kvalitetsgranskning av vard i livets slutskede, framfor allt nar det galler
aldre ménniskor.

Forfattarna kategoriserar kvalitetsproblemen i tre omraden: "6ver-
behandling” och "underbehandling” (dvs. overaggressive interventions or
"futile treatment” och "underuse of effektive service”) och personalens
daliga skicklighet och prestationer.

Merparten av artikeln handlar om kvalitetsmatt — matning av kvalitet.
Det ar ringa mening i att anvanda beddmning av resultat som matt pa
kvaliteten om det inte finns nagon majlighet att paverka dessa resultat.
Resultatmatt maste lankas till ndgon process som kan &ndras,
processmatt maste lankas till resultatmatt som har betydelse.

Ett kort avsnitt handlar om kvalitetsmatt i nagra av de amerikanska
accrediteringssystemen etc. och nagra storre studier som genomforts i
vilka man matt kvaliteten i livets slutskede.

Nar det galler kvalitetsmattet livskvalitet framhalls att om man skall
anvanda detta nar patienten fortfarande lever sa kravs beslut om sadan
matning skall ske kopplad till speciella handelser eller géras med spe-
cifika intervaller och i sddana fall med angiven frekvens.

Ett annat kvalitetsmatt ar tillfredsstéllelsen med den givna varden. |
detta sammanhang framhalls att det &r battre att frdga patienten och
narstdende om deras upplevelser och erfarenheter &n att fraiga om deras
tillfredsstallelse (satisfaction). En annan strategi kan vara frdga om
majligheter till forbattringar i stallet for att fanga in omraden som de ar
missbelatna med.

Exempel ges pa pagaende utvecklingsarbete inom omradet. Bland
annat namns VITAS Healthcare Corporation som utvecklat ett verktyg
for att bedoma livskvaliteten i varden i livets slutskede gallande sjukhem.
CIDS (Center to improve Care of the Dying. George Washington
University) har utvecklat en verktygslada med instrument for att mata
kvaliteten i livets slutskede inom tio omraden (se referat 20).

Dessa omraden ar som foljer:

— Fysiska och psykiska symtom sdsom smarta, andndd, trotthet, dep-
ression, angslan, angest, trycksar.

- Stdd av funktionsformaga och autonomi, inkluderande att bevara
vardighet och sjalvrespekt.
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Langsiktig planering sa att beslut kan grundas pa patientens prefe-
renser och levnadsomstandigheter snarare an att agera i krissituatio-
ner.

- "Aggressiv” vard och behandling, livsuppehallande atgarder och
intagning pa sjukhus nar doden troligen ar att vanta inom kort tid.

- Patientens och narstaendes tillfredsstéllelse — speciellt med besluts-
processen, den givna varden, uppnadda resultat, och i vad man moj-
ligheter givits att avsluta livet pa ett meningsfullt satt. Malet ar att
livets slutskede skall vara av sarskilt varde, inte bara tolerabelt.

— Allman livskvalitet, vilken kan vara bra trots sviktande fysisk hélsa.

— Belastning pa familien, inklusive ekonomisk och kanslomassig in-
verkan.

- Overlevnadstid, med méatt som belyser prioriteringar och kompro-
misser inom varje vardsystem/vardform.

— Kontinuitet i vardens bedrivande (inkluderande uppnaendet av en
stodjande relation till vardgivaren baserad pa tillit, fortroende, till-
forlitlighet och effektiv kommunikation) och relevanta atgarder som
inkluderar rehabilitering, symtomkontroll och psykologiskt stod.

— Stdd i sorgearbetet till de narstaende.

Artikeln avslutas med nagra varningens ord. Det kan vara klokt att borja
med nagra fa kvalitetsmatt och utvardera dessas nytta i en stravan att vid
behov forbattra verksamheten. Kvalitetsmatt ar inget sjalvandamal.
Syftet med en matning ar att klarlagga oférutsedda resultat av vard-
processen pa ett satt sa att dessa kan korrigeras.

Det galler alltsa inte endast att identifiera kvalitetsproblem utan
ocksa att utveckla och mojliggéra en exellent vard i livets slutskede.

17 Rudberg, M., Teno, J.M. & Lynn, J. — Developing and
implementing measures of quality of care at the end of life: a call
for action. Journal of American Geriatrics Society
1997;45(4):528-30

Artikeln ar ett upprop att medverka i framtagandet och praktisk om-
sattning av kvalitetsmatt gallande vard i livets slutskede.

Forfattarna representerar Amerikanska Geriatriska Sallskapets etiska
kommitté.

Trettio olika organisationer som pa olika satt ar engagerade i halso-
och sjukvardsfragor har stallt sig bakom detta upprop.

Forfattarna anger tre skal till att fragan om kvalitet i livets slutskede
har blivit s& central. For det forsta har livslangden 6kat och dodspro-
cessen blivit mera utdragen. For det andra har varden i livets slutskede
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blivit mera komplicerad och utmanande eftersom manga manniskor ar
mera skora och sarbara som ett resultat av flera samtida sjukdomar hos
fler individer och svagt socialt stod. For det tredje har den allmanna och
professionella debatten om dddshjdlp fokuserat angeldgenheten av
kvalitetsutveckling i livets slutskede.

Forfattarna hanvisar till de omraden som bor vara foremal for méat-
ning av kvaliteten i livets slutskede (se referat 16).

En rutinmassig méatning av kvaliteten ar avgorande for att fa battre
forstaelse for patienters och narstaendes upplevelser och for att forbattra
kvaliteten. En utveckling av kvaliteten bdrjar med métning "Om du inte
kan mata nagot sa kan du inte heller forbattra detsamma”.

Vad ar det d& som kan skilja kvalitetsméatning i livets slutskede fran
kvalitetsmatning gallande andra livsperioder? Dels handlar det om att
livets slutskede karaktariseras av en standigt pagaende forandring av
upplevelser, énskemal ochlmy. Darfor kan inte en méatning av kva-
liteten vid ett enda tillfalle fanga eller beskriva det verkliga forloppet av
varden. Dels handlar kvaliteten i livets slutskede inte bara om patienten
utan ocksa i hog grad om de narstaende.

Kvalitetsmétning skall inte handla om att komma 6ver ett visst tros-
kelvarde och darmed garantera en god vard. Matten skall snarare ses
som ett kontinuum och vara basen i en fortldpande kvalitetsutveckling.

Forfattarna ser positivt pa majligheterna till att f& manga engagerade
i utvecklandet och implementerandet av kvalitetsmatt gallande livets
slutskede. Bland annat darfor att 30 organisationer star bakom detta
upprop och att det framkommit att utredare/forskare fran ett stort antal
olika discipliner sagt sig vara villiga att medverka och identifiera mdjliga
matt for att undersoka kvaliteten i livets slutskede.

18 Cancerrelaterad smarta: riktlinjer for smartbedémning,
patientundervisning och komplementér smartlindring.
Stockholm: Svensk sjukskoéterskeforen. (SSF): Spri, 1999.
(Omvardnad 7)

Riktlinjerna har utarbetats inom ramen for Svensk Sjukskoterskefore-
nings smartprojekt och pagatt under 1997-1998.
Héanvisning gors till riktlinjer som utarbetats i Amerika och grundats
bland annat pa vetenskaplig litteratur som strackt sig fram till 1992.
SSF:s riktlinjer baseras pa vetenskaplig litteratur frn 1992 och fram
till 1996 och har anpassats till svenska forhallanden. Totalt har tio
stycken riktlinjer antagits.
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Kvalitetsuppfoljningen foreslas ske med hjalp av kvalitetsindikatorer.
Sadana bor formuleras utifran de lokala anvisningar som de i rapporten
presenterade riktlinjerna bor utmynna i.

Smartbehandlingens processer och resultat bor regelbundet granskas i

syfte att uppna kontinuerlig forbéattring. Vilka kvalitetsindikatorer som

skall matas, hur ofta, p& hur stort antal patienter och av vem ar

organisatoriska frdgor som maste tydliggéras inom den egna verk-
samheten.

| respektive kapitel ges forslag till anvandbara kvalitetsindikatorer, bade
sadana som besvaras med ja eller nej och sadana som besvaras med ett
numeriskt varde.

Nedan ges exempel pa foreslagna kvalitetsindikatorer:

Smartbeddmning:

— Finns lokala anvisningar gallande bedémning av patienter med can-
cerrelaterad smarta?

— Antalet patienter med cancerrelaterad smarta dar daglig skattning av
smartintensitet sker med NRS (numerisk skala) relaterat till totala
antalet patienter med cancerrelaterad smarta.

Patientundervisning:

— Finns det skriftlig information om sméarta och smartbehandling till
patienter med cancerrelaterad smarta?

— Antalet patienter med cancerrelaterad smarta som har kunskaper om
vikten av regelbunden medicinering relaterat till totala antalet pati-
enter med cancerrelaterad smarta.

Komplementar smartbehandling:

— Kan patienten erbjudas komplementara behandlingsmetoder inom 24
timmar?

— Antal patienter med cancerrelaterad smarta dar avspanningsévningar
har
a) erbjudits, b) anvants relaterat till totala antalet patienter med can-
cerrelaterade smartor.

Rapporten innehaller 107 referenser. Som bilaga ingar dels ett frage-
formular for smartbedomning, dels ett frageformular till patienter
(Smartformular BPI-SF) och dels ett undervisningsprogram fér cancer-
patienter och deras narstaende.
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19 Vard i hemmet av svart sjuka. Alvesta: Alvesta kommun:
Vardcentralen Alvesta, Landstinget Kronoberg, 1998. Spris
utredningsbank nr U 30071

| férordet namns: "Detta vardprogram ar skrivet for att hoja kvaliteten
for den sjuke och vardpersonalen. Vardprogrammet skall vara en hjalp
och ett stdd samt underlag for utbildning, samtal och diskussion infor
och under det svara men stimulerande arbetet med vard av svart sjuka i
hemmet.”

Det finns ett stort antal lokala vardprogram gallande vart i livets
slutskede. Vardprogrammet fran Alvesta forefaller att ha en prak-
tisk/konkret inriktning, vilket saknas i en del andra vardprogram. Sju
sidor tar t.ex. upp behandling av andra symtom (férutom smarta). Som
exempel pa andra rubriker kan namnas; sanglageskomplikationer, mun-
halsa, omvardnad av nasan, 6gonvard, naturliga kriser, bemotande och
narstdendestod, sista dytftimmarna, hansyn omtanke vibdsogon-
blicket. Programmet introducerades varen 1998.

Nar det galler kvalitetssakring finns en sarskild blankett som fylls i
efter dodsfallet och skickas in till den medicinskt ansvariga sjukskoéter-
skan. Denna gor sedan en beddémning/utvardering/uppféljning av kva-
liteten i omhandertagandet. Vid telefonsamtal med "masen” Kerstin
Eriksson framkommer att hon har fatt in mellan 40-50 sadana blanketter
och skall bdrja utvarderingen vad det lider.

Rubriker i denna blankett &r bland annat:

— Datum for forsta vardplanering. Vilka var med?

— Hur manga personer fran personalen har vardat den sjuke efter forsta
vardplaneringstillfallet?

— Hur har tillgangligheten fungerat av resurspersoner?

— Medicinsk utrustning som anvants?

— Hur har omvardnadsparmen fungerat?

— Har anhoriga varit delaktiga?

— Finns asikter fran anhoriga?
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20 Center to Improve Care of the Dying — Toolkit of instruments to

measure End of Life [elektronisk text]. Washington D.C.: Center
to Improve care of the dying, The George Washington Univ.,
[1998]. [citerad 1999-06-04]. Tlganglig som:
<URL:http://www.gwu.edu/~cicd/toolkit/toolkit. htm>

Ett mycket ambitiost arbete i vilket man via litteraturgenomgangar listar
tillgangliga matinstrument gallande olika aspekter pa varden i livets
slutskede, ger rekommendationer om mest lampliga instrument och anger
vad som bor prioriteras i fortsatt utvecklings/forskningsarbete.

Dokumentet omfattar 105 sidor. Det innehaller inte nagra tips om

direkt tillampbara instrument att anvanda i ett I6pande kvalitetsutveck-
lingsarbete, utan kan ses som en uppslagsbok for kvalitetsutvecklare och
forskare.

Upprakningen av mojliga/potentiella instrument innehaller i flertalet

fall en beskrivning av respektive instruments reliabilitet, validitet, t.ex.
pa var och hur det anvants, resursbehov m.m.

Nedan gors en upprakning av de omraden eller kapitel som materialet

ar uppdelat i. Efter varje kapitel namns tre siffror: Potentiella instrument
Pl, rekommenderade instrument Rl och antal referenser R.

Matning av livskvalitet: Pl:26 R:28.

Granskning av livstestamenten eller s.k. "advance care planning” (=
"clinical care is shaped by a patient’s preferences when the patient is
unable to participate in decisionsmaking”): PI:5 RIl:1 R:15.
Instrument for att bedéma smarta och andra symtom: Pl:40 RI:3
R:42.

Instrument for att beddéma depression och andra emotionella symtom:
Pl:118 RI:4 R:21.

Instrument for att bedoma funktionsférmaga: P1:15 RI:7 R:64.
Instrument for att bedéma Overlevnadstiden och "aggressivenes of
care” Pl:? RI:? R:18.

Instrument for att bedéma vardkontinuiteten: Pl:4 RI:? R:61.
Instrument for att bedéma andlighet (spirituality): P1:30 RI:? R:69.
Instrument for att bedéma sorgearbete: PI:6 RI:1 R:21.

Instrument for att bedoma néarstdendes erfarenheter: P1:9  RI:1
R:21.

Instrument for att bedoma patienters och narstaendes tillfredsstallelse
med varden: Pl:14 RI:0 R:54.
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21 Byock, I. & Merriman, M. — Missoula-Vitas Quality of life index
(MVQOLI): a critical outcome measure for terminal care
[elektronisk text]. Miami: VITAS healthcare corp., 1998. [citerad
1999-06-04]. Tlganglig som:
<URL:http://www.dying.well.org/MVQol.desc.htm

VITAS Healthcare Corporation i Amerika har utvecklat ett instrument
for att bedoma livskvalitet i livets slutskede. Det finns tillgangligt pa
WWW.

Instrumentet mater den subjektiva, upplevda livskvaliteten hos pati-
enter pa palliativa vardenheter.

En variant av instrumentet omfattar 16 fragor, en annan 26 fragor.
Fragorna grupperas i fem omraden enligt féljande:

Symtom

— Patientens upplevelse av fysiska obehag féranledda av progressiv
sjukdom och daraupplevd niva av fysiskt lidande.

Funktionsférmaga

- Upplevd formaga att utfora normala funktioner i det dagliga livets
aktiviteter i forhallande till patientens kanslomassiga for-
vantningar.

Sociala relationer

- Niva pa& engagemang i sociala relationer och upplevd kvalitet pa
relationer/interaktioner med familj och vanner.

Allmant valbefinnande

— En beddmning av hur patienten kénner sig "inombords”. En
subjektiv kdnsla av valbefinnande eller motsatsen, tillfredsstallelse
eller brist pa sadan.

Transcendens

— Upplevd grad av stod av en hallbar livsaskadning, grad av upp-
levd mening och mal gallande sitt eget liv.

Varje frageomrade innehaller tre kategorier av angreppspunkter; dels en
bedémning av hur patienten upplever den aspekt som omfattas av
frageomradet, dels en grad av patienternas tillfredsstéllelse eller otill-
fredsstéllelse med dessa aspekter och dels en gradering av dessa
aspekters betydelse for patientens livskvalitet totalt sett.

For varje frageomrade raknar man ut ett numeriskt varde (Weighted
Dimension Score).

For att anvanda instrumentet i Amerika kravs en licens. En sadan
licens erhdlls forst efter deltagande i en utbildning om tillampning av
instrumentet.

En narmare beskrivning av instrumentet aterfinns i en artikel i tid-
skriften Palliative Medicine 44998, nummer 12. Forfattare ar Ira R.
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Byock och artikelns titel ar: Measuring quality of life for patients with
terminal illness: the Missuoloa — VITAS quality of life index. | artikeln
beskrivs bakgrund och utvecklandet av instrument, resultat och vad som
gor instrumentet unikt i forhallande till andra instrument som méater
livskvaliteten.
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