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Svenska palliativregistret
har vetenskapliga brister

Men for eget kvalitetsarbete lampar det sig bra
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| detta nummer av L&kartidningen pre-
senterar Alex Gholihaetal en angelagen
valideringsstudie av de data
som rapporteras till Svenska
palliativregistret.

Registret initierades en
gang i tiden av Svensk for-
ening for palliativ medicin.
Tanken med registret var
inte i forsta hand jamforelse
och rankning utan kartlagg-
ning av hur den palliativa
varden ter sig inom olika
vardformer — som underlag
for diskussion och forbéatt-
ring.

Registretvannsnart sprid-
ning, och trots sina fel och brister fick
det just den effekt som efterstrévades;
det vackte fragor och stimulerade till att
granskaden egnaverksamheten.
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Otydliga termer — otydlig registrering
Kunskapsmassan inom palliativ medi-
cin 6kar snabbt, och palliativa lakare ef-
terfragas i allt storre utstrackning; sjal-
vaspecialistkunnandet ar dock inte for-
maliserat i Sverige. Detta bidrar till att
ingen har mandatet att ta ansvar for be-
greppsutvecklingen och en gemensam
terminologi inom omradet.

| registret anvands manga termer
som inte &r definierade och dar det ar
fritt fram for den som fyller i att tolka
innehallet. Ett exempel p& en sadan
term &r »informerande samtal«. Detta
begrepp anvands ofta synonymt med
palliativt samtal eller brytpunktssam-
tal.

Det ar svart att veta om man inom
palliativvard ar samreeller battre paatt

912

»| registret
anvands manga
termer som inte
ar definierade
och dar det ar
fritt fram for den
som fyller i att
tolka innehal-

dokumentera sina samtal och behand-
lingsbvervdganden &n inom andra
discipliner. Dock ar samtalet centralt i
den palliativa varden, och storre strin-
gens om vad som avses med olika sam-
talstyper skulle sannolikt leda till batt-
re dokumentation.

I Svenska palliativregistret doku-
menteras patientens sista vecka i livet.
Aven om vi talar om »den langsamma
doden« ter den sig helt olika for en
medelalders cancerpatient mitt i livet
och for en aldre person som stillsamt
slutar sitt liv pa ett vard- och omsorgs-
boende.

En del av dem som dor dor
en stillsam och symtomfattig
dod vid hog &lder och har inte
behov av den medikalisering
som en patient med ett flertal
svarbehandlade symtom kra-
ver. Tvartom ar det i vissa si-
tuationer inte 6nskvart att i
ontdan »medikalisera« do-
den. Tyvarr visar inte stu-
dien av Alex Gholiha et al vil-
ken typ av patienter som in-
gick eller fordelningen mel-
lan dem.

»Livets slutskede« inte definierat

| deras artikel anvands begreppet »li-
vets slutskede« ibland synonymt med
sista veckan, eftersom Svenska pallia-
tivregistret fokuserar pa sista veckan.
Detta ar i sig ett problem, eftersom pal-
liativ vard kan handla om allt fran
veckor till flera ar.

Det finns ingen internationell kon-
sensus om hur »livets slutskede« ska de-
finieras. Ibland avses sista levnadsaret,
ibland de tre sista manaderna och
ibland (somi artikeln) den sista veckan.

I cancersammanhang blir skillnaden
mellantidig och sen palliativ fas sarskilt
tydlig. Nar en cancerpatient far fjarr-
metastaser och saledes inte langre ar
botbar, évergar varden fran att vara ku-
rativ till att vara palliativ. Patienten ar
dock i en tidig palliativ fas, da livsfor-
langning fortfarande ar mojlig. 1 flera
tumdorsjukdomar kan patienten overle-
vafleraar med spridd sjukdom, &ven om
varden &r »palliativ.
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Svenska palliativregistret har begréns-
ningar; till exempel saknas en enhetlig ter-
minologi, vilket gor det svart att entydigt
tolka data i registret.

Problemet med att begrénsa »livets
slutskede« till sista veckan &r det som
Alex Gholiha et al sjalva papekar: 80
procent av patienterna dor den »lang-
samma ddden«. Oavsett om man pratar
om spridd cancer, svar KOL (kroniskt
obstruktiv lungsjukdom), hjartsvikt el-
ler langt gdngen demens handlar den
storsta delen av varden i livets slutske-
de om sista aret, snarare an sista veck-
an.

I studier med narstdende till patien-
ter som dott av kronisk sjukdom visar
det sig att patienterna sjélva visste un-
der det sista aret att de snart skulle do;
fragan &r inte avgransad till sista veck-
an.

Informerande samtal — en process

For cancerpatienten mitt i livet ar sista
veckan alldeles for sent for att samtala
om det som rér prognos, vistelseort och
andra viktiga val infor den sista tiden.
Dessa aspekter maste beaktas langt ti-

msammanfattat

Brister i dokumentationen av palliativ
vard innebar inte nédvandigtvis bris-
ter i den palliativa varden.

Oklar terminologi forsvarar tillforlitlig
registrering.

Svenska palliativregistrets veten-
skapliga tillkortakommande gor att
det lampar sig battre for utvecklings-
arbete och sjalvreflexion an for veten-
skapligt arbete och rankning.
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digare, och da befinner sig patienten
manga ganger i en annan vardform.

En cancerpatient (som ofta har bade
lung-, lever- och skelettmetastaser) som
avbrutit den palliativa cytostatikabe-
handlingen pa akutsjukhuset och re-
mitterats till fortsatt palliativ vard har
sannolikt haft flera samtal med sin can-
cerldkare omvarfér den tumdrspecifika
behandlingen avslutats. Ur den aspek-
ten ar patienten sannolikt relativt val
informerad om sin situation, &ven om
det inte &r dokumenterat pa enheten
déar patienten avlider.

For den aldrade personen dar livs-
funktionerna langsamt avtar kanske
det inte heller &r mojligt eller 6nskvart
att haden typen av samtal sista veckan.

Fragan om informerande samtal med
patienten &r séledes inte helt enkel att
entydigt utldsa ur registret innan vi
enats om vad vi menar med ett informe-
rande samtal. I sjalva verket finns det ju
inte bara en brytpunkt som ska kom-
municeras, utan det rér sig om en pro-
cess med en kedja av samtal, dar fragor-
na diskuteras bit for bit i den takt situa-
tionen kréver och patienten 6nskar.

| praktiken samtalar lakaren manga
ganger, bade formellt och informellt,
med patienten under denna tid. Nar pa-
tienten nar den sista veckan i livet har
det nodvandiga kommunicerats manga
ganger. Att lakaren da fyller i att »infor-
merande samtal har forts« i registret
kan grunda sig pd denna typ av process,
som ofta ar mer ldmplig och ett béattre
uttryck for god lakekonst an ett formellt
»informerande samtal« for formens
skull.

Fragan om vad patienten vill tala om,
vem patienten vill tala med och graden
av narstdendes deltagande ar inte enkel
och skiljer sigmellan olika kulturer, na-
got som nogsamt maste beaktas i kom-
munikationsprocessen [1].

Faktum kvarstar att denna process
och hur vi dokumenterar den &r en vik-
tig fraga och att den siffrasom redovisas
iartikelnav Alex Gholihaetal arlag och

bor mana till diskussion och forbatt-
ringsarbete.

Narstdende far fler samtal

Nar det galler narstaende ar det ur kli-
nisk synpunkt inte forvanande att de
fick fler dokumenterade »informerande
samtal« &n patienten. | princip ar nar-
stdende alltid pratbara och kognitivtin-
takta, medan patienternainte ar det sis-
taveckanilivet. I studien av Alex Gholi-
ha et al anges att 82 procent av patien-
terna klarade sitt sjalvbestammande
till timmar/dagar fore dodsfallet, vilket
aren forvanande hog siffra.

| systematiska studier av ddende can-
cerpatienter brukar man kunna pavisa
inslag av forvirringstillstand hos cirka
hélften av de doende patienterna om
man undersoker kognitionen metodiskt
[2].

Dessutom vet vi att &ven cancerpa-
tienter med utbredd metastasering ar
svart sjuka men »stabila« under l1ang tid
tills en plotslig terminal komplikation
tillstoter, tex i form av utbredd lungem-
boli eller akut lungédem. I den situatio-
nen ar det sallan lage for formaliserade
informerande samtal med patienten,
medan néarstaende sjalvklart rings in
och informeras.

Lakemedelsordinationer ofta generella
Dokumentationen av ldkemedelsordi-
nationer sista tiden i livet visar laga siff-
ror. Dadremot uppger en relativt hog an-
del att det finns ordinationer. Svenska
smértstudier visar att patienterna i
senapalliativaskeden trots allt oftastéar
bra smartlindrade, jamfort med ut-
landska data.

I en prospektiv studie som berdrde
flera palliativa enheter i Ostergétland
var VAS-medelvardet (visuell analog
skala) 2,8 [3]; i en retrospektiv journal-
studie omfattande 202 patienter fran
Stockholms sjukhem var VAS-medel-
vardet i borjan av sista levnadsveckan
endast 1,7 [4]. I en uppfdljning av samtli-
ga palliativa patienter inskrivna i ASIH

(avancerad sjukvérd i hemmet) i Stock-
holms lan var 84 procent av patienterna
néjda med symtombehandlingen av
smarta [opubl data].

Manga enheter arbetar med generella
direktiv, dvs sjukskoterskornakan ge de
inom palliativ vard vanligaste lakemed-
len utan specifik ordination. Sjuksko-
terskan &r ofta en nyckelperson da det
géller tex smartuppfoljning; vana och
valutbildade sjukskoterskors kompe-
tensatt utifran grundordination och ge-
nerelladirektiv tillgodose god smértbe-
handling i livets slutskede ska inte un-
derskattas. Det framgar inte om detta
beaktatsistudienav Alex Gholihaetal.

Att lakemedel formellt sett &r ordine-
rade ar viktigt for att ka medvetenhe-
ten, men det intressanta ur patientens
perspektiv ar om ratt lakemedel gavs
och om det hade effekt. Det kan dess-
varre inte registret svara pa, men
smartdata ovan tyder pa att sa ar fallet.

Studien vacker fragor
Studien av Alex Gholiha et al vacker fra-
gor och visar pa brister och uppenbara
forbattringsomraden nar det géller do-
kumentationen av varden i livets slut-
skede.

Dessbattre finns det d&ndéa anledning
att tro att det inte &r lika illa stallt nar
det galler vardens innehall och resultat.

m Potentiella bindningar eller javsférhallan-
den: Inga uppgivna.
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