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ABSTRACT

The aim of this thesis was to investigate old people’s care and quality of life during the last
period of life, but also to investigate their own and next-of-kin’s experience of this phase. The
thesis is based on four studies using separate samples. The sample (n=1198) in study I was
drawn from the care and services part of the sub-study “Good Aging in Skine” (GAS). The
criteria for inclusion in study I were: being 75 years and older having died during the years
2001-2004 and having received public care and services at home or in special
accommodation. The study sample in study II comprised 411 people being 75 years and older
of whom fifty of the respondents (the study group) had died one year after data collection, the
361 survivors were considered a comparison group. In study III, 17 people aged 75 years or
older, who received municipal help and/or care and had a life-threatening disease and/or
received palliative care, were interviewed. In study IV 17 next-of-kin’s of people aged 75
years and older who had recently died and had received help and/or care from the
municipality in the last phase of life, were interviewed. Quantitative descriptive statistics,
comparative statistics and logistic regression analysis, but also qualitative content analysis,
were used when analysing the data.

The results showed that in the last year of life, 82% of those living at home and 50% of those
living in special accommodation were hospitalised. The results also showed that those living
at home and those with several hospital stays more often died in hospital than those living in
special accommodation and those with fewer hospitals stay. More visits to physicians in
outpatient care predicted death in hospital, while living in special accommodation and PADL
dependency predicted death outside hospital (Paper I). The results in paper II showed that the
study group had a lower QoL than the comparison group. Factors that effected the quality of
life negatively were more admissions to hospital and a larger number of health complaints.
The analysis showed that factors predicting mortality were older age and more health
complaints. The older persons’ experience of their situation could be understood as Turning
inwards to come to peace with the past, the present and approaching death while being
trapped by health complaints. Six categories embraced the experience of aspects that
constitute a good life in the last phase of life; Maintaining dignity, Enjoying small things,
Feelings of “being at home”, Being in the hands of others, trying to adjust, Still being
important for other people and Completing life while facing death (Paper III). The next of
kin’s experience of this situation could be understood as Being a companion in the transition
towards an inevitable death feeling of having the major responsibility and needing to be
acknowledged by professionals, which included the categories: Being a companion on the
path to death; Focusing on the needs of the dying person, and making adjustments to everyday
life; Feeling the major responsibility, and Gaining strength from support.

The results showed that older peoples’ last phase of life is coloured by health complaints and
frequent visits to hospital, which in turn affects their quality of life. Their own experience of
this situation was being in the hands of several care providers, and trying to adjust to the
situation. To provide high quality care in this phase it is important to increase the co-operation
between various care providers. It also seems important for older people to have the
possibility to enjoy the small things in life, being able to still be involved in the world around,
and to be supported to complete life in order to achieve peace of mind. As the next-of-kin are
involved in the care and are emotionally affected by the situation, their needs for support
should also be acknowledged. This means they need to be seen by the professionals as well as
by others around in order to retain their sense of participation, even when professional care
providers are involved.






FORKORTNINGAR

ADL Aktiviteter 1 dagligt liv

GAS Gott dldrande I Skéne

HSL Halso- och sjukvardslagen

IADL Instrumentell aktivitet 1 dagligt liv

ICD International Classification of Diseases

KASAM  Kiénsla av sammanhang

LGC Lund Quality Gerontology Centre Scale

LSS Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade

PADL Personlig aktivitet 1 dagligt liv

PASIiS Patient administrativa systemet i Skane

SIP Sickness Impact Profile

SNAC Swedish National Study of Ageing and Care

SOC Sense of Coherence

SOL Socialtjanstlagen

DEFINITIONER

Sjukhusperiod En sammanhéngande period pé sjukhus, fran inskrivning till
utskrivning till det egna hemmet eller sérskilt boende, eller att
perioden avslutas med att personen avlider.

Nérstdende En person som star en néra utan att vara forbunden

med blodsband eller genom dktenskap/samboforhallande.
Personen kan vara t.ex. en god vén eller granne som betyder
mycket.

Informell vardgivare Person som dr involverad i vird och omsorg utan att det

foreligger ett anstéllningsforhallande
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INTRODUKTION

Aldre personers situation vid livets slut &r sparsamt beskriven trots att majoriteten av
befolkningen i visterldindska ldnder avlider i hog alder. Da doden har en tdmligen
undanskymd plats 1 vara liv (Qvarnstrém, 1993) ar det av vikt att tydliggora de behov
som personer vid livets slut har. Vard i livets slutskede forekommer sévil pa sjukhus
och 1 sdrskilt boende som i det egna hemmet. Det egna hemmet forvintas 1 framtiden
Oka som arena for vard och omsorg, vilket medfor att det kridvs omfattande insatser for
att tillgodose bade den sjukes och de nirstdendes behov 1 denna sarbara situation. Det
ar darfor av vikt att undersoka hur varden av dldre den sista tiden i livet ser ut.
Dessutom ar det viktigt att fi kunskap om éldre doendes och nérstaendes erfarenheter
och upplevelser av sin situation under denna period.

BAKGRUND

Att vara aldre och vid livets slut

Att vara dldre innebdr, forutom att ha levt ett langt liv, att livet ndrmar sig sitt slut. For
att ge éldre personer god vérd vid livets slut behovs kunskap om savél fysiska,
existentiella som psykosociala aspekter under den period som blir deras sista 1 livet. En
tidigare undersdkning visar hur déende personer upplevde att nya perspektiv 6ppnades
dd de stod infér doden (Qvarnstrém, 1979). Konfrontationen med den nya
livssituationen hiangde till stor del samman med tidigare upplevelser i livet, men dven
bearbetning av dodsproblematiken, vilket kunde innebéra att tidigare uppfattningar om
liv och dod ifrdgasattes (Qvarnstrom, 1979). Uppfattningar och vérderingar ar sdledes
speciella i denna fas av livet. Ar personen dessutom #ldre bidrar den lingre
livserfarenheten och mojligen dven ett annat sjukdomsforlopp till vérdering och
upplevelsen av situationen. Déendet 1 hog alder skiljer sig fran dod i 1&g alder genom
att dod i hogre élder anses som naturligt och att de doende personerna ofta har
erfarenheter av andras dod (Socialstyrelsen, 2004). Doendet i hog alder beskrivs ofta
som ett langsamt forlopp och ett ldngsamt utslocknande dér det dr svart att identifiera
brytpunkten for ndr déden &r nédra (Socialstyrelsen, 2004). Murray et al. (2005) fann
genom en systematisk litteraturoversikt tre huvudsakliga sjukdomsforlopp vid
progressiv kronisk sjukdom: 1) en kortare period med tydligt avtagande hélsa, typisk
vid cancersjukdom 2) ett lingre forlopp med aterkommande perioder av svéra
sjukdomstillfdllen och slutligen en “plotslig” dod, t.ex. vid hjért- och lungsjukdom 3)
ett forlopp med utdragen forsidmring, dar personer med allmin skroplighet och
demenssjukdom aterfinns. Dessa forlopp éterfinns dven i1 Glaser & Strauss’ (1968)
prospektiva beskrivning av fyra olika forlopp bland patienter som definierades som
doende. Forutom forloppen langt utdraget forlopp, vixlande forlopp, relativt snabbt
forlopp, aterfanns dven plotslig dod. Rinell Hermansson (1990) studerade bl.a.
forekomsten av dessa forlopp 1 en retrospektiv studie omfattade dldre personers sista ar
i livet (n=79), och fann att ett utdraget forlopp var vanligast (55 %) forekommande
bland dem som var 75-94 ar i jamforelse med personer 55-74 ar med dir det véxlande
forloppet var vanligast (43 %). Beroende pd sjukdomsforloppet som dominerar ar det
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troligt att det finns olika fysiska, psykiska, social och andliga behov (Murray et al.,
2005). Detta innebdr att dldre vid livets slut inte kan ses som en homogen grupp med
samma behov under det slutliga forloppet, utan att det ar viktigt att urskilja den
enskilda individens behov for att kunna anpassa vard och omsorg.

Forskning kring doden och doendet da det géller dldre personers upplevelser har
hittills varit timligen sparsam. Detta talar for att kunskapen kring de dldre déendes
situation och upplevelser ytterligare behover studeras. Forutom att déendets forlopp
och utstrackning dr specifik for dldre personer konkluderar kunskapsoversikten ”God
vard i livets slut - Vard och omsorg till dldre” (Socialstyrelsen, 2004) att behovet av
vard och omsorg och samspelet inom det sociala natverket dr aldersrelaterade faktorer.
Dessutom fann Hallberg (2004) 1 en systematisk litteraturoversikt angdende &dldre
personers upplevelser av doden och doendet, att dldre personer generellt hade lagre
grad av dodséngest 1 jamforelse med yngre personer. for att bli beroende av andra och
ddrmed utgora en borda under den sista tiden 1 livet, beskrevs dven 1 en studie av Vig
& Pearlman (2003) rorande midn (n=26, medeldlder 70.8 &r) med hjirt- och
cancersjukdomar 1 slutskedet. Deltagarna forsokte minimera bordan for andra genom
att infor sin forestdende dod forbereda savil finanser som begravning (Vig &
Pearlman, 2003). Ett annat sitt att forebereda sig infor doden var att tidnka tillbaka pa
livet 1 ett livsloppsperspektiv och som ddrmed band samman hela livet (Hallberg,
2004). Detta var ett specifikt kdnnetecken for de dldre personernas tankar och
reflektioner om doden, dar doden sdgs som en fullbordan av livet. En fullbordan av
livscykeln sdgs oftast som positiv och fortrostansfull d4 man ndrmade sig ddden och
kunde tillfora en hogre mening till deras liv. Litteraturoversikten av Hallberg (2004)
visade dven att en fullbordan av livscykeln kunde innefatta upplevelser av att ha levt
ett meningslost liv. Sdledes har den sista tiden 1 livet en viktig funktion for dldre, en tid
for eftertanke och reflektion dver det liv man levt.

Genom att se doendet 1 hog alder ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv, kan det ses
som den slutliga livskrisen i en normal utveckling. Enligt Eriksons teori ér individens
mote med déendet och doden sammankopplat med hur tidigare livskriser har 16sts
under livet (Erikson, 1985). Den dominerande krisen 1 alderdomen berdr kampen
mellan integritet och fortvivlan, vilket kan leda till visdom. Med integritet menade
Erikson (1985) en kénsla av sammanhang och helhet som kan hotas av att kroppen
forsvagas, men dven av att minnessammanhanget av det forflutna och nuet forloras.
Visdomens motsats &r en mer eller mindre 0ppen avsmak som definieras som ett
motstand till att befinna sig i ett stadium ddr man gar mot livets slut och blir mer
hjélplos och forvirrad (Erikson, 1985). I en senare utveckling av teorin (Erikson, 1997)
lades ett nionde steg till som beskriver de nya svarigheter och krav som upptrader i
aldern éttio till nittio ar. Erikson (1997) menar att kroppen i1 denna alder forlorar sin
autonomi trots stora anstringningar att bibehdlla styrka och kontroll, vilket kan
medfora att sjalvkanslan avtar. Dock menar Erikson (1997) att det dr mojligt att dldre
genom att dra sig undan kan finna en trygg plats dir de kan begrunda sin situation,
speciellt da de inte ldngre har samma mojligheter att delta i ”livet runt dem” p.g.a. sina
alltmer tilltagande kroppsliga sdvil som kognitiva problem. Det dr saledes viktigt att
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stodja dldre personers mojligheter att ta vara pa sin sista tid i1 livet, vilket 1 sin tur
kriaver kunskap om faktorer som ar av betydelse for dldre under denna period.

Vard av aldre vid livets slut

Vérden av éldre personer har fordndrats under de senaste artiondena dir kommunerna
har tagit over ett storre ansvar. Sedan 1992, d4 Adelreformen (Socialstyrelsen, 1996)
trddde 1 kraft i Sverige, har kommunerna ansvaret for hilso- och sjukvard 1 sdrskilt
boende och mojlighet att efter 6verenskommelse med landstinget dven erbjuda hilso-
och sjukvérd i ordindrt boende. Som en konsekvens av Adelreformen har alltmer
ansvar och arbetsuppgifter forskjutits till primdrvird och kommunal &dldrevard
(Socialstyrelsen, 2000). Ett syfte med Adelreformen var dven att forskjuta vérd i livets
slutskede fran sjukhusen till sédrskilt boende eller ordinirt boende. Sammanlagt 15 %
av personer 65 ar eller dldre 1 befolkningen bodde permanent 1 sérskilt boende eller var
beviljade hemtjinst i ordindrt boende &r 2005. Hemtjénst var vanligare dn sérskilt
boende bland dem som var under 90 ar, medan de som var 90 ar eller dldre framforallt
erholl hjdlp/vard 1 sérskilt boende (Socialstyrelsen, 2006). Det har skett en fordandring
mellan ar 2000 och 2005 mot att antalet personer med hemtjanst i dldersgruppen 80 ar
och dldre har okat, medan personer med hemtjidnst i dldern 65-79 ar har minskat.
Andelen personer boende 1 sdrskilt boende (i forhallande till befolkningen i respektive
aldersgrupp) har minskat béde for personer 1 éaldersgruppen 65-79 ar och
aldersgruppen 80 &r och idldre vid jamforelse mellan dren 2000 och 2005. Detta
innebér att andelen personer 65-79 &r har minskade insatser i form av hemtjinst och
sarskilt boende, medan de som ar 80 ar eller dldre fortsatt 4r de som oftast bor 1 sarskilt
boende (dock i mindre utstrickning jaimfort med tidigare), men i storre utstrackning
dven vardas 1 hemmet.

Aldre personers situation vid livets slut &r manga ginger mer komplex &n yngre
personers dd den ofta inkluderar flera olika sjukdomar, besvdr och nedsatt
funktionsformaga vilket medfor en skorhet som inte dterfinns i lika hog utstrackning
hos yngre personer (Ross & McDonald, 1994). Detta medfor i sin tur att beddmningen
av ndr livets sista fas intrdder dr svar. Den ibland otydliga avgriansning for nér en éldre
person dr vid livets slut dr ocksa viktig att ha 1 atanke vid planering av vérd och
omsorg till dldre skora personer. I linje med 6kande skorhet under sista tiden 1 livet
Okar dven dldre personers vardkonsumtion ju nirmre doden de befinner sig. Tidigare
studier har till exempel visat att sjukhusvistelser dkar ju ndrmre tidpunkten f6r den
forestaende doden dr (Dier et al., 2002; Scitovsky, 1988). Urvalen var 1 dessa studier
inte populationsbaserade utan ett urval som hade kardiovaskuldra sjukdomar (Dier et
al., 2002) samt ett urval med vita personer fran medelklassen i USA (Scitovsky, 1988).
Bdda studierna var dessutom genomforda 1 USA som har ett annat system for
finansiering av hilso- och sjukvard dn vad till exempel Sverige har, vilket begrinsar
overforbarheten av resultaten. En svensk registerstudie baserad pa nationella uppgifter
fran Dodsorsaksregistret visade att knappt hélften (strax under 40 000 av ca 80 000
dodsfall) av de dldre (65 ar och dldre) avled inom 14 dagar efter det att de skrivits ut
frdn sjukhuset, varav majoriteten aterkom till sjukhus och avled dér (Socialstyrelsen,
2005a). Detta kan indikera ett 6kat behov av véard p.g.a. flera besvér och sjukdomar,
men dven bristande resurser och kompetens hos virdgivarna 1 hemmet eller 1 sarskilt
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boende. I en studie av Saliba et al. (2000) granskades ickeplanerade transporter och
sjukhusinldggningar bland personer boende i sirskilt boende, och fann att 36 % av
transporterna och 40 % av sjukhusinldggningarna inte var befogade. Forfattarna menar
att om personalen hade haft tillrdckliga resurser och kompetens hade transporterna och
sjukhusinldggningarna inte varit nddvédndiga (Saliba et al., 2000). For att fa en klarare
bild av éldre personers vard under den sista tiden i livet krévs ytterligare kunskap om
omfattningen av éppen och sluten vird, men dven om omfattningen av kommunal vérd
och omsorg, da dldre personer har hjilp och vard frén flera olika virdgivare. En annan
viktig fraga handlar om var dldre personer foredrar att vardas under den sista tiden 1
livet. I en studie av Fried et al. (1999) undersoktes var édldre personer onskade att
vardas. Studien visade att om det fanns mdgjligheter att tillfriskna foredrog 46 % att
vardas hemma, och av dessa onskade 53 % att bli fortsatt vairdade 1 hemmet, dven om
det inte var troligt att de skulle tillfriskna. De éldre angav dven nirstiende som
anledning till val av vardplats. De som Onskade att bli virdade hemma angav nédrheten
till nérstdende som anledning, medan de som foredrog sjukhusvard vid livets slut
angav bl.a. nirstdendes problem att varda dem i denna fas i livet (Fried et al., 1999).
Serbye (1990) visade att andra anledningar till 6nskan om att vardas i hemmet vid
livets slut var daliga erfarenheter av sjukhusvard och att kdnna sin integritet hotad,
men dven att vilja vara pé avstdnd fran andra sjuka for att kunna kédnna att man fick
”leva tills man dog”. Var éldre personer vardas under den sista tiden i livet ar paverkat
av flera olika faktorer sdsom organisation av vard och omsorg, men dven de dldres
behov och tillgéng till nérstdende.

Begreppet “vard vid livets slutskede” innefattar dven doendet. Vard vid livets
slutskede dr dels en fraga om att aktivt gora nagonting, lindra symtom som t.ex.
minska angest, men dven en frdga om att inte géra nagonting, avsta ifrdn insatser eller
att avbryta pagéende insatser. Begreppet antyder en avgrinsad tidsperiod, vilket kan
medfora svarigheter eftersom fOrvintningarna pa avgrinsbarheten i tid antyder att
perioden ar kringgirdad av handlingar eller foreteelser som markerar dessa gréinser.
Emellertid uttalas det inte alltid att vard i livets slutskede har inletts och markeringar
av overgangen mellan liv och dod forsvaras av att personalen inte vet nir Gvergangen
dger rum (SOU 2001:6). Darmed é&r risken stor att ménga avlider utan att en brytpunkt
mellan botande och lindrande vard ar identifierad. Den aktiva vdrden och omsorgen
om ddende bendmns palliativ vard. Palliativ vérd initieras av ndr ndgonting, en
forandring hos personen, gor att varden och omsorgen far en ny riktning. Fran att ha
varit kurativ och dmnad att terstélla eller stiarka funktioner, ges varden for att lindra
ddr ingen bot finns. Den palliativa véirdens ursprung &ar hospicefilosofin dér
grundtanken &ar att beakta vardtagaren ur fysiskt, psykiskt, socialt och andligt
perspektiv och dér vardtagaren och dennes familj star 1 centrum (Beck-Fries & Strang,
1999). Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard med en klar virdfilosofi som syftar till att
skapa forutsittningar for livskvalitet ndr bot ej ldngre ar mojligt. Definitionen av
palliativ vard enligt WHO (2002) omfattar savdl fysiska, psykosociala som
existentiella aspekter (figur 1).
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”Palliativ vard bygger pa ett forhallningssitt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter
och familjer som drabbas av problem som kan uppsté vid livshotande sjukdom. Palliativ vard
forebygger och lindrar lidande genom tidig upptéckt, noggrann analys och behandling av smérta
och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem.

— Lindrar smérta och andra pldgsamma symtom.

— Bekriftar livet och betraktar ddendet som en normal process.

— Syftar inte till att paskynda eller fordrdja doden.

— Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard.

— Erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva s& aktivt som mojligt fram till
ddden.

— Erbjuder organiserat stod till hjilp for familjen att hantera sin situation under patientens
sjukdom och efter dodsfallet.

— Tilldmpar teambaserat forhallningssétt for att mota patienters och familjers behov samt
tillhandahéller, om det behovs, dven stodjande och radgivande samtal.

— Beframjar livskvalitet och kan dven paverka sjukdomens forlopp i positiv bemérkelse.

—  Ar tillimpbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att forlinga
livet sdsom cytostatika och stradlbehandling. Palliativ vard omfattar &ven saddana
undersokningar som &r nddvéndiga for att béttre forstd och ta hand om plagsamma symtom
och komplikationer.”

Figur 1. WHO:s definition av palliativ vard (WHO, 2002)

I svensk hélso- och sjukvard anvédnds ofta begreppet ’de fyra hornstenarna” inom
palliativ vard (Region Skane, 2005). Hornstenarna utgar frdn manniskovérdeprincipen
och WHO:s definition av palliativ vard och bestar av aspekterna Symtomkontroll,
Relation och kommunikation, Teamarbete samt Narstaendestod. Symtomkontroll
innebér att man strdvar efter att lindra smérta och andra symtom utifran fysiska,
psykiska, sociala och andliga behov. Relation och kommunikation avser att befrimja
vardtagarens livskvalitet genom att skapa god kommunikation och relation till savél
vardtagare och nidrstaende som mellan och inom arbetslag. Teamarbete innebér en
medverkan av samtlig personal 1 vdrdteamet, men vid behov &dven specialister.
Slutligen innebédr Narstdendestod att nirstdendestdd ska finnas sévil under
vardtagarens sjukdomstid som efter att vardtagaren avlidit (Region Skane, 2005). De
fyra hornstenarna inom palliativ vérd kan utgora underlag vid planering av det dagliga
vardarbetet oavsett inom vilken vard man befinner sig och till vem vérden ges.
Kommittén om vérd 1 livets slutskede skriver i slutbetinkandet (SOU 2001:6) att
palliativ vard dr en vardfilosofi som inte dr knuten till ndgon speciell byggnad, utan
bor integreras 1 all vard vid livets slut, oberoende av hur vérden &r organiserad.
Palliativ vard kan ges savél i hemmet, i sdrskilt boende, pa hospice som pa sjukhus.
Palliativ vard har dock tidigare framst fokuserat pd personer med cancer och
framforallt pd yngre personer. Under de senaste &ren har diremot vérd i1 livets
slutskede och palliativ vird allt mer borjat inkludera fler sjukdomsgrupper och dven
dldre personer (Socialstyrelsen, 2004). Att tillgodose de dldre personernas sérskilda
behov vid livets slut bor vara av hogsta prioritet da alla oavsett alder eller diagnos i
livets slutskede skall tillforsdkras en god véird pé lika villkor (SOU 2001:6). Detta
innebdr att dldre personer bor kunna erhalla palliativ vard i samma utstrickning som
sévil yngre personer som personer med specifika sjukdomar (t.ex. cancer).
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Plats for dddsfall bland aldre personer

Genom den industriella revolutionen och den 6kade sekulariseringen har déden fétt en
annan plats 1 samhéllet och 1 den enskilde individens liv (Qvarnstrom, 1993). Ett nytt
socialt system och en ny social struktur med é&ndrad befolkningsstruktur,
familjerelationer, sociala kontakter och offentliga institutioners forhéllningssatt till
doden har medfort att dodens plats har forskjutits och intagit en knappt synlig plats 1
samhillet. En studie som genomfordes i slutet av 1980-talet visade att merparten, 85
%, av alla dodsfall i Sverige skedde pa institution varav 48 % pa akutsjukhus, 32 % pa
langvardssjukhus och 5 % pa alderdomshem (Rinell Hermansson, 1990). Efter
Adelreformens intride benimns det som tidigare benimndes langvérdssjukhus och
alderdomshem for sérskilt boende. I en nyligen genomford studie (Jakobsson et al.,
2006a) med ett slumpmdissigt urval (n=229, medelidlder 79.9 &ar) fann man att
fordelningen av plats for dodsfall 1 stort sett inte hade fOréndrats sedan Rinell
Hermanssons studie fran 1980-talet. Jakobsson et al. (2006a) visade att 46.7 % avled
pa akutsjukhus och 41.1 % 1 sérskilt boende. Dock visar en registerstudiec som
jamforde dldre personers plats for dodsfall for &ren 1997-2003, en 0kning 1 antalet
dodsfall utanfor sjukhuset i aldersgruppen 80 ar och édldre, medan personer i
aldersgruppen 65-79 ér avled i lika stor utstrackning pa sjukhus som utanfor sjukhus
(Socialstyrelsen, 2005a). Saledes visade studien att ju dldre man &r, desto storre ar
sannolikheten att man avlider utanfor sjukhus. Detta bekréftas dven i Jakobssons studie
(Jakobsson et al., 2006a) som visade att de som avled pd sjukhus var yngre,
medelalder 76 é&r, jamfort med dem som avled i sdrskilt boende som hade en
medelalder pd 84.5 &r. De som avled pa sjukhus bodde dven i storre utstrackning i
ordinért boende. Detta visar att bade &lder och boendeform formodligen &r associerat
med var man avlider ndgonstans. Det dr dock oklart i vilken utstrackning é&lder och
boendeform och andra faktorer padverkar var den dldre personen avlider nagonstans.

Det finns dven internationella studier som har undersokt var dldre personer avlider. En
populationsstudie fran slutet av 1980-talet i USA visade att den vanligaste dodsplatsen
var hemmet (49 %) (Scitovsky, 1988), vilket skiljer sig markant frdn de svenska
forhdllandena vid samma tid. En senare studie av Temkin-Greener & Mukamel (2002)
visade att dldre personer som hade ”All inclusive care for elderly” 1 USA, motsvarande
sarskilt boende, 1 storre utstrackning avled utanfor sjukhus, vilket dverensstimmer
med svenska studier (jmf Jakobsson et al., 2006a). I en populationsbaserad studie 1
Storbritannien foljdes utvecklingen av plats for dodsfall for dldre mellan &ren 1981
(dodsfall n=35 015) och 2001 (dédsfall n=32 966). Studien visade att plats for dodsfall
for aldersgruppen 85 ar och éldre hade forédndrats under de 20 aren och att de 2001 1
storre utstrackning avled pad sjukhus och virdhem (Ahmad & O’Mahony, 2005).
Resultatet visade dven att dodsfall pa sjukhus 6kade for aldersgruppen 85 ar och éldre,
frdn 2 928 dodsfall &r 1981, till 5438 dodsfall ar 2001, medan dodsfall pd vardhem
tredubblades under samma tid, fran 941 dodsfall till 3 141 dodsfall. Forfattarna
konkluderade att palliativ vard i hemmet eller pa hospice i Storbritannien framforallt dr
utvecklad for yngre och medeldlders personer med cancer, vilket skulle kunna forklara
varfor de éldre 1 sd stor utstrdckning avled pa sjukhus eller vardhem istéllet for i
hemmet eller pa hospice (Ahmad & O’Mahony, 2005). Andra studier fran
Storbritannien och USA visar att sjukhuset fortfarande dr den vanligaste platsen for
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dodsfall for personer som har en cancersjukdom (Bruera et al., 2003; Higginson et al.,
1999; Gallo et al., 2001). Den forskning som finns kring var dldre avlider visar delvis
motstridiga resultat och det &r svart att dra ndgra slutsatser om huruvida plats for
dodsfall styrs av boende, alder, diagnos eller av tillgidnglig vard. Denna kunskap ar
viktig for att kunna planera for en god och anpassad vérd till dldre personer dnda fram
till det att doden har intréiffat.

Att vara narstaende till aldre vid livets slut

Informell vard till dldre personer har visat sig vara omfattande. En studie av Hellstrom
& Hallberg (2004) visade att informella vardgivare var involverade i 84 % av de édldre
(75 ar och dldre) som fick hjdlp. Att méta informella vardgivares insatser kan vara
svart da det inte finns ndgon klar grans mellan den hjidlp som de vanligen ger och den
hjilp som uppstar dd ndgon nérstaende blir sjuk. Ekwall et al. (2004) fann i en studie
bland dldre personer (medelalder 81.8 &r) som hjilpte en nérstaende, att deras insatser i
varden borjade innan hjdlp med personliga aktiviteter i dagligt liv (PADL) startade.
Studien visade vidare att olika dimensioner 1 varden hade en negativ inverkan pa den
dldre informella virdgivarens livskvalitet, t.ex. att tidigt vara forutseende och planera
nya kommande behov och att agera forebyggande (Ekwall et al., 2004). Detta innebér
att de insatser som dr minst synliga ocksd dr de som paverkar de &dldre informella
vardgivarna mest. D4 dldre personers sjukdomsforlopp ofta dr 1dngdraget ar det vanligt
att de erhéllit informell vérd under en ldngre period. Detta visade Visser et al. (2004) i
en studie rorande informell vérd till dldre personer vid livets slut diar 26 av 56
informella vardgivare hade varit involverade 1 varden under mer &n ett ar. D4 det ar
vanligt att den dldre personen bor tillsammans med och vérdas av en dldre make/maka
som sjdlv kan ha flera sjukdomar och besvir (Rinell Hermansson, 1990) ar det extra
viktigt att se familjen som helhet 1 virden. Det innebdr att inte enbart fokusera pa
varden pa den person som ir sjuk, utan att se familjen som en helhet, s& kallad
familjecentrerad omvardnad (Saveman & Benzein, 2000). Vid familjecentrerad
omvérdnad fokuseras bade de enskilda familjemedlemmarna och hela familjen
samtidigt 1 motsats till familjerelaterad véard, dar omvéardnaden enbart fokuserar pa
vardtagaren medan dvriga medlemmar ses som kontext (Saveman & Benzein, 2000).

Att vara nérstaende till och varda en dldre person vid livets slut innebér forutom att ge
vard, att doden blir tydligt ndrvarande. En kvalitativ studie med néarstdende (n=27,
alder 42-93 ar) till dldre personer, som var i behov av kommunal vard och omsorg,
visade att dven narstaende upplevde en ny fas da den &ldre fick ett 6kat behov av hjélp
(Janlov et al., 2005). Den nya fasen innebar bland annat dkade hjélpinsatser, vilket
som framstod som sjélvklart for nérstdende. Studien visade dven att de nérstdende blev
smartsamt medvetna om att nedrikningen for deras édldre familjemedlemmar hade
paborjats (Janlov et al., 2005). Withaker (2004) beskriver det som motsigelsefullt att
vara vdrdgivare till ndgon som star en néra, 1 den mening att nérstdende bdde maéste
engagera sig 1 processen och samtidigt aktivt 10sgora sig i forberedelserna infor den
forestiende doden. Manga nirstdende ar angeligna om att delta i vdrden av den
doende, men det kan dven medfora bundenhet och isolering och psykisk péfrestning
(Rinell Hermansson, 1990). Upplevelsen av att varda en nérstdende som é&r svart sjuk
kan ses som en belastning, men dven som en utmaning (Nijboer et al., 1998), vilket
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innebér att nirstdende till en svart sjuk anhorig befinner sig 1 en speciell roll som
innefattar att vara bade virdare och nirstaende.

Forutom att vara direkt utforare av viard och omsorg gér niarstdende dven in 1 nya roller
och tar 6ver ansvaret for den sjukes situation. En studie med 20 familjemedlemmar till
patienter med obotlig cancer visade att vissa nérstdende ibland ville skydda sina sjuka
nirstdende fran viss information, medan andra nérstiende intog en mer passiv roll
(Friedrichsen et al., 2001), vilket visar att nérstiende hanterar situationen olika.
Andershed & Ternestedt (1998) visade att narstdende hade behov av att vara delaktiga
i varden, vilket innebar att genom ett Oppet och humanistiskt forhéllningssatt fa
kunskap om bade sjukdom, forlopp och dodsprocess. I en studie av McGrath (2001)
beskrev tio nérstdende som var huvudsakliga vardgivare till en familjemedlem (4-55
ar) med malign blodsjukdom, att informationen som gavs upplevdes som “att lira sig
ett nytt sprak” och att de ibland inte hade forstatt vad vardpersonalen hade talat om.
Behovet av att f& information och vara delaktig 1 varden har visat sig vara av vikt for
narstaende, men att varda en narstaende vid livets slut innebér dven att vara i en utsatt
position dar man dr i behov av att sjilv fa stod. Grbich et al. (2001) visade att
vardgivare till patienter med cancer 1 livets slut upplevde en brist pa kdnslomassigt
stdd under vardperioden. Saledes verkar det viktigt att bade ge information pa ett latt
begripbart sitt samt att ge kianslomassigt stod till nédrstdende till en svart sjuk person.
Upplevelsen av att fa stod undersoktes 1 en studie av Stoltz et al. (2006) rorande
nirstdende till dldre personer som hade palliativ hemsjukvard p.g.a. obotbar cancer.
Innebdrden av upplevelser och erfarenheter av stod upplevdes som att uppleva en
kénsla av samhorighet med andra i varden och att kanna samhorighet med sig sjalv i
vardandet. Stoltz et al. (2006) relaterade den samlade innebdrden att kanna
samhorighet till komponenten hanterbarhet i teorin om kéansla av sammanhang
(Antonovsky, 1991) och menade att nirstdende kan fi stdrkt kdnsla av sammanhang
genom adekvat stod, vilket dven har stod 1 Andersheds & Ternestedts (1999) modell
rorande nérstdendes delaktighet. I en studie med sex nédrstdende till patienter med svér
obotbar cancersjukdom med kort forvéntad Gverlevnad visade Andershed & Ternestedt
(1999) att nérstdendes kénsla av sammanhang var en viktig faktor for att mojliggora
deras involvering 1 virden genom att de till exempel tog mer aktiv kontakt med
personalen. Upplevelsen av att vara nérstdende till en édldre person vid livets slut dr av
vikt att ytterligare utforska, speciellt dd manga dldre inte ar inkluderade 1 vard som ar
specialiserad mot vard vid livets slut sasom palliativ hemsjukvard. Dessutom
inkluderar flertalet studier rorande nérstdende till ndgon vid livets slut personer med
cancersjukdom, vilket inte behdver motsvara upplevelserna av att vara nérstdende till
nagon som ir dldre och har andra sjukdomar.

Aldre personers livskvalitet under den sista tiden i livet

Aldrandet, sjukdom och besvéar

Den sista tiden 1 livet ar ofta kantad av sjukdomar och besvér speciellt 1 hog élder,
vilket i sin tur paverkar hur man upplever sin livssituation och livskvalitet. Alder har
visat sig ha ett starkt samband med sjuklighet och 90 % av dem som ar 85 ar eller dldre
berdknas ha nedséttning av rorelseférmagan (Socialstyrelsen, 1999). Det ar dock oklart
hur utvecklingen av den dldre befolkningens hélsa och sjuklighet kommer att se ut
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framover. Thorslund & Parker (2005) lyfter fram att det fOreligger motstridiga
forskningsresultat om de &ldres hélsa. Forfattarnas granskning géiller sdvil
forskningsresultat som hypoteser géllande livslangd, friska levnadsér och sjukdomsér
samt en integrerad modell av Robine & Michel. I modellen av Robine & Michel
(2004) har foljande faktorer som paverkar sjukdomsutvecklingen bland dldre personer
identifierats: okad overlevnad dven bland sjuka personer, bittre kontroll av kroniska
sjukdomar och tillstdnd, forbittrad hilsa och hélsobeteende bland nya kohorter av
dldre samt Okning av antalet mycket gamla personer med flera kroniska tillstdnd
samtidigt. P4 basis av den granskade litteraturen presenterar Thorslund & Parker
(2005) tre mojliga framtidsscenarier: 1) en komprimerad sjuklighet som innebér att
livsldngden inte ldngre okar och att man dr frisk hogre upp 1 dldern, d.v.s. friska
levnadsar laggs till livet och ersétter sjukdomsar 2) en uppskjuten sjuklighet som
innebdr att den genomsnittliga livsldngden dkar och tidpunkt for insjuknande forskjuts
till hogre alder 3) en expanderad sjuklighet som innebar att besvar och sjukdomar inte
kan skjutas upp, men att livsldngden fortsitter att 6ka. Resultatet av Thorslunds &
Parkers (2005) genomgéng visar att trots omfattande sjukdomar och besvér, verkar
formagan att klara vardagen att forbattras, vilket innebér att behov av service och hjilp
formodligen inte kommer att 6ka 1 samma takt som den dldre befolkningen ©kar.
Dessutom menar Thorslund & Parker (2005) att oavsett skillnader i metoder och
statistisk representativitet verkar andelen sjidlvrapporterade symtom och hilsobesvér ha
okat over tid, vilket kan medfora att efterfrdgan pa sjukvard i framtiden kommer att
oka. Detta visar att det dr av vikt att forbereda och planera vird for en befolkning som
blir allt 4ldre med flera sjukdomar och besvir.

Aldrandet ses ofta utifran det kronologiska &ldrandet, d.v.s. hur manga ar personen
levt, men aldrandet dr en komplex process som dr ldngsam och sker gradvis och med
stora individuella skillnader. Att bendmna alla 6ver 65 ar som en grupp dldre” kan
vara missvisande dé& det ar skillnad pa att vara 65 &r och t.ex. 90 &r di individerna
ingar 1 olika kohorter, vilket medfor att de har olika historia och didrmed skilda
erfarenheter (Field & Gueldner, 2001). Av denna anledning delas dldre personer ofta
in 1 flera grupper. Given & Given (1989) foreslar indelningen 65-74 ar ung éldre
(young old), 75-84 &r medelgammal (mid-old), 85 &r + ildre-ildre (old old). Aven
Field & Minkler (1988) delar in grupperna i samma aldersintervall, men bendmner
grupperna 65-74 ar som yngre dldre (young old), 75-84 ar som éldre dldre (old old)
och gruppen 85 ar + som vildigt gammal (very old). Forskning har visat att
hilsobesvir okar med aldern (Stenzelius et al., 2005), vilket medfor att behovet av
hjilp med vardagsaktiviteter kar, varfor denna avhandling fokuserar pa personer som
ar 75 &r och ldre.

Aldrandet kan och bor ses fran flera perspektiv, vilket bdr uppmirksammas vid
forskning kring &ldre personers livssituation. Persson et al. (2001a) skriver att
aldrandet, forutom det kronologiska, dven bestér av biologiskt, socialt och psykologisk
aldrande. Det biologiska aldrandet inkluderar funktion och kapacitet i organ och
organsystem samt personens fysiologiska funktionsférméga i relation till personens
livslangd (Sletvold, 2004; Larsson & Rundgren, 2003). Det biologiska &ldrandet
omfattar biologiska savdl som genetiska mekanismer, dir organsystemen naturligt
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forsvagas med aldern. Vissa foreteelser kan vara verkningar av yttre faktorer, t.ex.
felaktiga rorelser, som gett upphov till forslitningar (Persson et al., 2001a). Det
biologiska aldrandet kan séledes paverka den &ldre personens behov av stod i det
dagliga livet. Det sociala aldrandet inbegriper hur personer 1 olika aldrar fungerar i
sociala sammanhang och hur sociala roller férdndras med aldern. Det sociala aldrandet
inkluderar aldrandet ur individ-, grupp- och samhallsperspektiv. Individperspektivet
fokuserar pa individens utveckling och villkor, medan grupperspektivet ser till
grupptillhorigheter sdsom kon och social klass. Det sociala aldrandet ur ett
samhillsperspektiv  fokuserar huruvida 4&ldrandet péverkas av tex. sociala
systemforandringar (Hegseth, 2004). Det psykologiska aldrandet omfattar slutligen
individens forméga att hantera och anpassa sig till krav frdn omgivningen, dir bl.a.
fordndringar 1 intelligens, minne och inldrningsformaga har storre betydelse (Nordhus,
2004). Aldrandet i sig omfattar siledes foridndringar som paverkar dldre personers
formaga att hantera sin vardag och som gor dem extra sarbara for sjukdom och
fordndringar.

Det finns en risk att hilsoproblem i hog &lder felaktigt tolkas som normalt &ldrande.
Persson et al. (2001a) menar att det darfor ar viktigt att skilja pd “hélsosamt dldrande”
och ’sjukt aldrande” bland annat for att visa pa vikten av att soka hjilp for de besvér
dldre kan ha. Sjukdomar ger dven olika symtom i olika &ldrar (Persson et al., 2001a),
vilket kan forsviara bedomningen av héilsotillstdndet hos en dldre person. Vidare kan
det vara svirt att diagnostisera sjukdomar bland dldre personer eftersom det ar vanligt
att flera sjukdomar (multimorbiditet), besvir och funktionsnedséttningar forekommer
samtidigt. Hellstrém & Hallberg (2001) visade i ett urval (n=448) av personer (75 ar
och idldre) som var beroende av hjdlp i dagligt liv, att de hade en median av tre
sjukdomar med en variation mellan 0 och 14 sjukdomar samt en median av 10 besvér
med en variation mellan 0 till 26 besvér. En studie av van Dijk et al. (2005) visade i ett
urval av dldre personer (n=43 510, medeldlder 84.4 ar) som bodde pd sjukhem, att
forekomsten av flera kroniska sjukdomar var associerad med dodlighet inom ett ar. D
sjukdomar och besvér dr vanligt forekommande i hog &lder och vid livets slut dr de
viktiga faktorer att ta hansyn till, speciellt da dessa péverkar &ldre personers
livssituation.

Livskvalitet

Livskvalitet &r ett vanligt forekommande begrepp 1 flera sammanhang, inte minst inom
vard och omsorg (Harrison et al. 1996; Nordenfelt, 1991). Livskvalitet ar ett
multidimensionellt och komplext begrepp som inbegriper flera olika aspekter. I vissa
sammanhang anviands livstillfredsstillelse och vélbefinnande synonymt med begreppet
livskvalitet. Christoph & Noll (2003) menar att livstillfredsstillelse ar ett sitt att méta
vilbefinnande. Livstillfredsstéllelse anses maéta lycka héar och nu (Mannel & Dupuiers,
1996), men kan é&ven spegla hela livet. Begreppen livstillfredsstillelse och
vélbefinnande bor enligt Haas (1999) endast ses som delar i det Overgripande
begreppet livskvalitet. Livskvalitet har definierats av atskilliga teoretiker och forskare,
men dnnu finns ingen konsensus om begreppet. Ursprungligen har begreppet
livskvalitet formats fran grundliggande behovsbaserade synsitt, ofta utvecklat frdn
Maslows hierarki 6ver ménskliga behov eller klassiska modeller for bl.a. psykologiskt
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vilbefinnande (Gabriel & Bowling, 2004). Gabriel & Bowling (2004) menar vidare att
forekomsten av flera olika livskvalitetsmodeller kan ses som ett 6kat erkdnnande av att
livskvalitet dr av multifasetterad natur.

Det finns sdledes flera olika definitioner av begreppet livskvalitet; WHO:s (1993)
definition inbegriper individens uppfattning av sitt liv 1 den mil;j6, kultur, virdesystem
som han/hon lever, samt de fOrvintningar, médl och normer som det innefattar.
Komponenten milj6é aterfinns dven 1 Lawtons modell (Lawton,1983) som darutover
innefattar individens formaga att forhélla sig till dennes resurser, inklusive hilsa,
psykiskt vilbefinnande och upplevd livskvalitet. De olika komponenterna 1 Lawtons
modell samverkar med varandra vilket innebdr att om villkoren fér en komponent
fordndras, kommer dven de andra komponenterna att péverkas (Lawton, 1983).
Sarvimdki & Stenbock-Hult (2000) foreslar att kdrnan i livskvalitet bestar av tre
aspekter: kénsla av vilbefinnande, mening och kénsla av virde. De menar att faktorer
som hélsa och socio-ekonomi kan paverka upplevelsen av livskvalitet, men att en god
hélsa eller en god socio-ekonomisk situation i sig, inte garanterar en god livskvalitet.
Vidare beskriver de att de faktorer som kan paverka vilbefinnande, mening och vérde
kan klassificeras som antingen intrapersonella eller som utifrdn kommande faktorer
(Sarvimiki & Stenbock-Hult, 2000). Aven Veenhoven (2000) lyfter fram inverkan av
inifran och utifrdn verkande faktorer i begreppet livskvalitet. Veenhoven (2000) menar
vidare att eftersom det inte finns nagot konsensus for begreppet livskvalitet kan
mitningar av livskvalitet ibland ses som jimforelser av “dpple och pédron”, och foreslér
darfor att det dr béttre att istdllet forsoka urskilja kvaliteter i livet. Veenhoven (2000)
beskriver fyra kvaliteter, av vilka tva ar yttre kvaliteter: 1) mdgjligheterna i
omgivningen — som oftast dr det som forknippas med livskvalitet och vilfard, 2) nyttan
av livet — att ett gott liv méste vara gott mer 4n bara i sig sjdlv och innefatta hogre
viarden. De tva kvaliteter av inre karaktir dr 3) personens forméga att hantera livet —
d.v.s. hur rustad hna/hon ér for att hantera problem i livet och 4) uppskattning av livet
— som refererar till subjektivt vilbefinnande. Aven om definitionerna och
avgransningarna i de olika definitionerna varierar dr de flesta forfattare eniga om att
livskvalitet &r mangfacetterat och inbegriper inre savél som yttre faktorer.

Arnold (1991) anser att majoriteten forskare verkar vara dverens om att foljande tio

aspekter bor inkluderas vid métning av livskvalitet bland édldre skora personer:
o fysisk funktionsférmaga och symtom

emotionell funktionsférmaga och beteendedysfunktion

intellektuell och kognitiv funktionsférmaga

social funktionsférméga och forekomsten av stodjandenétverk

livstillfredsstéllelse

uppfattning av hélsa

ekonomisk status

mojlighet att d4gna sig at intressen och rekreation

sexuell funktionsformaga

energi och livskraft
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Inom omvérdnad &4r ofta de forvdntade resultaten relaterade till en f{Orbéttrad
livskvalitet for bade individ och population (Harrison et al., 1996) vilket har medfort
att métning av livskvalitet har blivit vanligt inom hélso- och sjukvard. Arnold (1991)
beskriver att hélsostatus oftast ses som en nyckelkomponent vid definition av
livskvalitet 1 litteraturen, men é&r sdllan den enda aspekt som é&r inkluderad i
definitionen av livskvalitet. Enligt Bowling (1998) ir livskvalitet 1 relation till hélsa ett
vidare begrepp 4n enbart hilsostatus, eftersom dven socialt vidlbefinnande inkluderas.
Fayers & Machin (2001) menar att det dr viktigt att sirskilja begreppet livskvalitet
(som kan ses som Overgripande) fran héalsorelaterad livskvalitet. Halsorelaterad
livskvalitet saknar definition, men &dr beskrivet att inkludera hilsa och funktionellt
status, upplevd mental och fysisk hidlsa samt sociala roller och relationer (Bowling,
1998). Hilsorelaterad livskvalitet innefattar daremot inte boende, inkomst och
nirliggande miljo, vilket Overgripande livskvalitet gor (Bowling, 1995a).
Halsorelaterad livskvalitet kan mitas med flera olika instrument som inkluderar olika
doméner. Exempel pd vanligt forekommande instrument som anvéints for métning av
hélsorelaterad livskvalitet dr Sickness Impact Profile (SIP) och Nottingham Health
Profile (NHP) (Bowling, 1998). Dock var NHP inte utvecklat for att mita
hilsorelaterad livskvalitet (Bowling, 1998) och anses vara for ytligt och for kort for att
mita halsotillstindets effekter pa livskvaliteten. SIP anses ddremot vara ett av de bést
utvecklade instrumenten i USA som ar fokuserat pa att mata sjukdomars paverkan pa
det dagliga livet (Bowling, 1998). Trots att hélsa ar en viktig komponent 1 livskvalitet
menar Birren & Dieckman (1991) att god hélsa inte ar ett tillrdckligt villkor for en god
livskvalitet, och menar att det kriavs ett mer holistisk angreppssatt for att méata dldre
personers livskvalitet. Detta styrks av att studier som har visat att instrument inte alltid
fingar det som den dldre upplever péaverkar deras livskvalitet (Bowling, 1995b;
Borglin et al., 2005). Bowling (1995b) fann att dldre personer oftare &dn yngre
personer, lyfter fram hélsa som en faktor som péverkar livskvalitet. Borglin et al.
(2005) fann 1 en intervjustudie rorande livskvalitet med &ldre personer (80 ar och
dldre) som bodde 1 ordindrt boende omrdden som inte brukar inkluderas i
livskvalitetsmétning. Exempel pa omrédden som framkom var livsvidrden och tankar
kring doendet och doden. Detta innebér att det ar viktigt, forutom att anvénda olika
livskvalitetsinstrument, att dven lata dldre personer beskriva sina upplevelser da det
finns en risk att livskvalitetsinstrument inte fingar alla dimensioner av betydelse.

Faktorer av betydelse for livskvalitet

For att framja livskvalitet hos dldre personers dr det av betydelse att undersoka
faktorer som péverkar livskvalitet. Flera studier har visat att hélsobesvar/problem
sasom smarta (Jakobsson et al., 2003), mobilitetsproblem och psykosocialt relaterade
problem (Stenzelius et al., 2004) paverkar livskvaliteten negativt. Vidare visade en
studie av Cuijpers et al. (1999) att forekomsten av multimorbiditet péverkade
hélsorelaterad livskvalitet negativt. Livskvalitet paverkas forutom av hilsoproblem
dven av faktorer som behovet av hjilp. En studie ddr man undersokte olika vardgivares
inverkan pa livskvalitet bland personer som var beroende av hjilp i aktiviteter i dagligt
liv (ADL) (n=1 247, élder 75-104 ar), visade att bdde behov och omfattning av
erhéllen vard/hjilp paverkade livskvaliteten (Hellstrom et al., 2004). Stor omfattning
av hjdlp med PADL péverkade (béde hélsorelaterad och global) livskvalitet negativt. |
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studien undersoktes dven om boendeformen péverkade livskvaliteten. Hellstrom et al.
(2004) fann dock inga signifikanta skillnader i livskvalitet mellan dem som bodde
hemma och dem som bodde 1 sérskilt boende. Inte heller Sahlberg-Blom et al. (2001)
kunde pévisa signifikanta skillnader 1 livskvalitet (médtt med EORTC QOL-C30 och
psykosocial well-being questionaire by Kaasa et al. 1988) rorande vardmiljo, 1 en
studie med patienter med cancer, dir en grupp véardades inom vard med kurativ
inriktning (akutsjukhus) och en annan grupp i en mer omvéardnadsorienterad vard
(hospice, sjukhusbaserad hemsjukvard och sjukhem). Dock fann man en tendens att de
som erho6ll vard fran verksamheter med kurativ inriktning rapporterade symtom i storre
utstrickning, med undantag av smirta som rapporterades 1 storre utstrackning av dem i
omvéardnadsorienterad vard. Detta pekar pa att det dr funktionell formaga och/eller
beroendegrad 1 det dagliga livet som &r angeldget att studera vid métning av
livskvalitet, istdllet for enbart boendeform. Detta bekriftas ocksa i en studie av Thomé
et al. (2004) rorande éldre personer (75 ar och dldre), som visade att behovet av att fa
hjilp frén andra paverkade livskvaliteten negativt.

Det finns dven en rad faktorer som verkar paverkar dldre personers livskvalitet 1 en
positiv riktning, exempelvis socialt ndtverk och socialt stod. Farquhar (1995)
undersokte definitioner av livskvalitet bland personer som var 65 ér eller dldre och
som bodde 1 ordindrt boende, och fann att familjerelationer, sociala kontakter och
aktiviteter var lika hogt virderade som hilsa och funktionellt status, och att sociala
kontakter paverkade livskvaliteten positivt. Aven Bowling et al. (2002) fann, di de
undersokte éldre personers upplevelse av livskvalitet, att det personliga sociala
kapitalet savdl som omgivningens sociala kapital var av vikt som prediktorer for
livskvalitet. Detta bekriftas 1 en studie av Field & Gueldner (2001) som visade att
kénslan av en kdnslomissig relation med familjemedlemmar var fortsatt viktigt dven i
hog alder och paverkade livskvaliteten i positiv riktning. Liknande resultat kan dven
ses bland patienter pa hospice som visade att socialt stod (social support) var en
prediktor for livskvalitet (Tang et al., 2004). For att kunna frimja dldre personers
livssituation vid livets slut dr det angeldget att ytterligare belysa faktorer som gagnar
respektive motverkar livskvalitet for dldre personer vid livets slut. Vidare ar det
intressant att undersoka faktorer som star 1 motsats till hélsoproblem, d.v.s. att
undersoka faktorer som bidrar till bibehdllen/forbattrad hélsa, ett s.k. salutogent
perspektiv. Antonovskys modell (Antonovsky, 1991) Kinsla Av SAMmanhang
(KASAM) bestir av tre centrala komponenter: begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet som Antonovsky beskriver som sammanflidtade. KASAM utgar ifran
att hilsa kan ses som ett kontinuum dér ytterligheterna &r total hilsa respektive total
ohédlsa som man kontinuerligt ror sig mellan. En hog kédnsla av sammanhang innebér
att det ar lattare att hantera stressfulla och pafrestande situationer. En studie av
Forsberg et al. (1996) bland patienter med colo-rektal cancer eller ventrikelcancer i
(n=79, medeldlder 67 &r) visade att hog KASAM var positivt korrelerad med
vilbefinnande. Vidare visade en studie dér patienter med akut leukemi och hogmalignt
lymfom (n=16, medeldlder 57.6 ar) foljdes var fjairde manad under
kemoterapibehandling, att patienter med lag KASAM &dven hade lag livskvalitet som
kvarstod under hela studieperioden (Persson et al., 2001b). Detta visar att det kan vara
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av virde att dven undersoka salutogena faktorers inverkan pé livskvalitet bland dldre
svart sjuka personer. .

Livskvalitet vid livets slut

Dé god livskvalitet dr kan vara en indikator for vardkvalitet (Stewart et al., 1999), ar
det viktigt att undersoka livskvalitet vid livets slut. Sahlberg-Blom et al. (2001)
undersokte i1 en studie bland patienter (n=47, alder 39-86 ar) med cancer och som
befann sig 1 palliativt stadium, huruvida god livskvalitet var mojligt vid livets slut.
Resultaten visade att trots att deltagarna upplevde lagre livskvalitet an ménniskor i
allménhet, upplevde flera av dem lycka och tillfredsstillelse (Sahlberg-Blom et al.,
2001). Detta pekar mot att det ar mgjligt att undersoka livskvalitet vid livets slut. Cella
(1994) betonar att eftersom livskvalitet bade dr multidimensionellt och subjektivt, ar
det viktigt att ta hdnsyn till bdde omfattning av dysfunktion och uppskattning av hur
virderingen dverensstimmer med individens virdesystem. Undersokningar av sdvil
upplevelsen av livskvalitet som véard och omsorg under den sista perioden i livet &r av
vikt for att 1 mojligaste mén kunna tillmotesgé dldre personers behov vid livets slut.
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SYFTE

Det Overgripande syftet med avhandlingen var att undersdka dldre personers vard,
omsorg och livskvalitet under den sista tiden 1 livet. Syftet var dven att beskriva dldre
och nirstdendes upplevelser under denna period.

De specifika syftena var:

att undersoka alder, boendeform, ADL-formaga, informell vérd och erhéllen
vard fran offentlig vard och omsorg bland dldre personer som erhdll kommunal
vard och omsorg under sista aret i livet. Syftet var dven att undersoka dodsplats
och faktorer som predicerar dodsplats (studie I).

att jdmfora personer som avled inom 1 &r efter datainsamling med dem som inte
avled inom denna period med avseende pa livskvalitet, kinsla av sammanhang,
beroende av hjdlp med ADL, antal besvér och sjilvrapporterade sjukdomar.
Syftet var vidare att undersdka faktorer som var associerade med livskvalitet
och faktorer som predicerar dod (studie II).

att undersdka livssituationen hos &dldre personer med kommunal vard och
omsorg, med fokus pé upplevelsen av aspekter som bidrar till ett gott liv under

den sista perioden i livet (studie III).

att undersoka upplevelsen av att vara narstdende till en dldre person under den
sista perioden i livet, beréttad efter den dldre personens bortgang (studie IV).
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METOD

Design

I avhandlingen ingick bdde kvantitativa och kvalitativa studier. Tvd av studierna
(studie I och IT) hade en kvantitativ ansats med avsikten att visa samband géllande
dldre personers sista period i livet (tabell 1). De andra tvé studierna hade kvalitativ
ansats som syftade till att f4 en forstaelse for de édldre personernas sista tid i livet
(studie III), men dven for nérstdendes situation (studie IV). De olika ansatserna och
metoderna att undersoka dldre personers sista tid 1 livet kan darfor beskrivas som
metodtriangulering. Triangulering anvédnds for att belysa ett problem ur flera
synvinklar (Denzin & Lincoln, 1994), men dven for att undvika bias genom att ndrma
sig ett problem pa olika sitt, vilket styrker resultatet (Polit & Hungler, 1999).

Tabell 1. Studiernas design och urval

Studie | Studie 11 Studie 111 Studie IV
Design Tvérsnitt Tvérsnitt Kvalitativ Kvalitativ
Retrospektivt
Urval (n) 1198 411 17 17
Studiegrupp Jamforelse-
grupp
50 361
Alder ar -
Range (medelvirde) | 75-103 (88) 76-100 (89) | 76-102 (86) | 78-100 (86)
Koén (%)
Kvinna 67 58 71 59 65
Man 33 42 29 41 35
Sarskilt boende (%) | 64.3 48 19.4 47 -
Datainsamling Registerdata Frageformulér Oppen interviu | Oppen intervju
Strukturerad intervju
Instrument LGC Tematisk Tematisk
SIP intervjuguide intervjuguide
Analyser Statistiska Statistiska Kvalitativ Kvalitativ
analyser: analyser: innehéllsanalys | innehéllsanalys
Jamforande Jamforande
Samband Samband

LGC= Life Quality Gerontological Centre Scale, SIP= Sickness Impact Profile

Urval

Avhandlingens studier utgdr frdn fyra separata urval (tabell 1). Urvalet i studie I var
1 198 personer som var 75 &r eller dldre, och som erholl kontinuerlig vird och/eller
omsorg fran kommunerna Eslév, Hiassleholm, Malmd, Osby eller Ystad, och som hade
avlidit mellan aren 2001 och 2004. Urvalet himtades fran vardsystemstudien i studien
Gott Aldrande i Skéne (GAS), som startade 2001 (Hallberg et al., 2002). GAS-studien
ingdr i en pagiende nationell, longitudinell multicenterstudie, ”Swedish National
Study of Ageing and Care” (SNAC) (Lagergren et al., 2004), som dven genomfors i
Nordanstig, Stadsdelen Kungsholmen i Stockholm samt i Blekinge. Inklusionskriterier
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i GAS var att erhilla varaktig kommunal vard och omsorg frin nigon av kommunerna
Eslov, Héssleholm, Malmo, Osby eller Ystad samt att vara 65 ar och &dldre. Personer
som enbart hade personlarm, fardtjanst och matdistribution inkluderades inte 1 studien
(jmf Lagergren et al., 2004) (figur 2). Urvalet av kommuner i GAS &r avsett att
efterlikna Sverige avseende stads- och landsbygd, men dven avseende andel dldre med
vard och omsorg och andel boende i ordindrt boende (Hallberg et al., 2002).
Datainsamlingen skedde genom att personal (bistindsbedomare, sjukskoterskor,
sjukgymnaster och arbetsterapeuter) i kommunerna registrerade 1 ett utarbetat
formuldr. Nya registreringar skedde da fordndringar skedde inom de olika
delomradena eller efter ett ar sedan forsta registrering. Informerat samtycke
inhdmtades fore registreringen och dd vardtagaren inte kunde ge samtycke blev en
nérstdende tillfragad. I studie I anvindes data fran det senast ifyllda formuldret fore
respektive respondents dodsfall.

Vid bedémning av representativitet i det insamlade materialet i GAS studien gjordes
en bortfallsanalys baserad pd den baseline registrering som genomfordes 2001 och
med Socialstyrelsens méangdstatistik som underlag (Hallberg et al., 2002). Bortfallet av
individer i GAS-studien var stort, och berodde pa att individer antingen inte svarat och
ddrmed ej registrerats eller hade avbdjt deltagande 1 studien. Analysen visade att 39 %
av de individer som Socialstyrelsen uppgett hade vard och omsorg i kommunerna var
registrerade i GAS. Vidare hade ytterligare 11 % avbdjt deltagande. Hallberg et al.
(2002) ansag att bortfallet kan innebéra en risk for att vardkonsumtion overskattas i
populationen som inte ingdr i GAS-studien och underskattas i GAS-studiens
population. Vidare anger Hallberg et al. (2002) att eftersom individerna av ett eller
annat skil inte deltar 1 studien kan det finnas ett selektionsbias 1 materialet. Till
exempel var personer boende i sirskilt boende Overrepresenterade i GAS, 46 %
jamfort med Socialstyrelsens uppgifter om 38 %. Det dr mgjligt att samma bias skulle
kunna aterverka pa resultaten 1 studie I. D4 studie I inte dr en populationsstudie ar
bortfall i GAS-studien av mindre vikt for resultatens validitet.

GAS

Inklusionskriterier:

- 65 ér och dldre

- Kontinuerlig vard och omsorg frdn kommunerna
Eslov, Hassleholm, Malmo, Osby eller Ystad

- Ej enbart personlarm, fardtjanst, matdistribution

\ 4

Studie |

Inklusionskriterier:

- Vararegistrerad i GAS

- 75 ar och aldre

- Avlidit mellan ar 2001 och 2004

Figur 2. Urval till studie I
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Urvalet i studie II bestod av 411 personer fodda 1925 eller tidigare som var beroende
av hjilp med instrumentella aktiviteter 1 dagligt liv (IADL) och som hade deltagit i en
personlig intervju inom ramen for projektet ”Livskvalitet, omvardnad och omsorg till
dldre 1 sarskilt eller eget boende med stod av nédrstdende och/eller offentlig vard. En
populationsstudie” som omfattade ett alderstratifierat slumpmassigt urval av 8 500
personer. Alderstratifieringen baserades pa malet att f3 tillriickligt manga respondenter
som var beroende av vard, vilket medforde foljande urval: 2 500 personer 75-79 ar,
2 500 personer 80-84 ar, 2 000 personer 85-89 ar och 1 500 personer 90 ar och &dldre
(ymf Stenzelius et al., 2004).

Av de 4 337 personer som svarade péd det inledande frageformuléret (a) uppgav 1 310
personer att de var beroende av vard och/eller hjilp en gang i veckan eller mer p.g.a.
nedsatt hilsa. De blev kontaktade for att besvara ytterligare ett frageformular (b) samt
for att delta 1 en strukturerad intervju. De som besvarade det andra frageformularet (b)
och som deltog i intervjun kontrollerades for beroende i IADL. Vidare kontrollerades
de mot skattemyndigheternas register dver avlidna personer fran hosten 2001 till
sommaren 2002. Av de 411 personerna hade 50 avlidit inom ett ar efter
intervjutillfillet och utgjorde didrmed undersokningsgruppen, och de resterade 361
personerna utgjorde en jaimforelsegrupp (figur 3).
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Frageformulér (a) skickades till ett slumpméssigt
alderstratifierat urval (n= 8 500)

75-79 ar 80-84 ar 85-89 ar 90 + ar
n=2 500 n=2 500 n=2 000 n=1 500

A 4

Besvarade inte

A 4

frageformulir (a)
Besvarade frigeformulér N=4 163
(a)
n=4 337
» Erholl hjélp mindre én
¥ en gang 1 veckan
Rapporterade att de erholl n=13 030
hjélp en gang i veckan
eller mer
n=1 307

A 4
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Urvalet till studie III, som var en kvalitativ studie, bestod av 17 personer som var 75 ér
och dldre, som erhdll vard och/eller omsorg i en kommun i Skine och som befann sig i
det sista aret i livet. Inklusionskriterier var att personerna skulle vara i ett stadium déar
de erholl palliativ vérd och/eller hade ett forsvagat allméntillstdnd oavsett diagnos, och
uppleva sig som svart sjuka. De skulle vidare kunna fora samtal pd svenska. Tjugoatta
personer kontaktades och intervjuades. Av de 28 personerna hade 17 personer avlidit
inom ett ar efter intervjun, d.v.s. 11 personer var fortfarande i livet och exkluderades
fran vidare analys dd avsikten med studien var att finga personer under den allra sista
perioden i livet. Ovriga 11 personers intervjuer kommer att analyseras och presenteras
1 en senare studie.

Urvalet till studie IV var 18 personer som var nérstaende till personer 75 ér eller dldre
som under sin sista tid i livet hade erhéllit vard och/eller omsorg fran en kommun i
Skane. Sammanlagt 17 intervjuer genomfordes, da en nérstiende vid intervjutillfallet
tydligt visade att han inte ville delta i studien. Av de 17 som intervjuades var 8
personer nirstdende till dldre personer som blev intervjuade infor studie III, de dvriga
identifierades av sjukskoterskor i kommunen som hade vardat eller haft kontakt med
de éldre svart sjuka personerna. Inklusionskriterier var att ha varit
make/maka/barn/barnbarn/god vén till en dldre person som hade avlidit, och som
under den sista tiden i livet hade erhéllit vard och/eller omsorg fran den aktuella
kommunen, samt att kunna féra samtal pa svenska.

Datainsamling

Registerdata

I studie I erholls samtlig information fran register och formulér. Data rorande erhallen
vard och omsorg frdn kommunerna himtades frin vardsystemstudien i GAS.
Datainsamlingen till vardsystemstudien dr baserad pd ett formuldr som ar utvecklat
genom litteraturstudier och diskussioner 1 expertgrupper med forskare inom geriatrik,
gerontologi och omvérdnad och som testades i en pilotstudie (jmf Lagergren et al.,
2004).

Formuldret bestod av sex delomraden: a) Administrativa och personuppgifter b)
Omgivningsfaktorer c¢) Funktionsformaga d) Aktuella pagaende insatser e) Sarskilda
sjukvardsinsatser ) Insatser fran annan an personal fran kommun eller landsting.
Data hidmtades fran samtliga delomraden utom fran Omgivningsfaktorer t.ex.
bostadens tillginglighet och grad av anpassning och Sarskilda sjukvardsinsatser,
anvindes 1 studie I. Data som anvidndes fran delomradet Administrativa och
personuppgifter var bl.a. datum for ifyllande av formular, civilstind och
boendeforhéllande (ensamboende eller samboende). Vidare anvindes data frin
delomradet Funktionsformaga omfattade Katz ADL-index (Katz et al., 1963) som
miter fysisk funktionsforméga utifrdn 6 variabler som omfattar personlig aktivitet i
dagligt liv (PADL). Fyra variabler rorande instrumentella aktiviteter 1 dagligt liv
(IADL) ingick ocksa: stddning, matuppkop, transport och matlagning. Kombinationen
PADL- och IADL-variabler brukar benimnas ”ADL-trappan” (Asberg & Sonn, 1989).
Forutom ADL-trappan inkluderades variabeln tvitt av kldder” under
Funktionsformaga. Kognitiv formaga beddmdes med hjilp av Bergerskalan (Berger,
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1980) som bedomer vardtagarens kognitiva funktionsformaga baserad pa
observationer av beteende. Instrumentet &r inte diagnostiskt, men ger en indikation pa
kognitiv funktionsformdga (Berger, 1985). Under Funktionsformaga ingick vidare
ytterligare 20 variabler (som rorelseférmaga, inkontinens, yrsel, smérta, oro och
angest) som antas ha betydelse for vird och omsorg av éldre och som 1 olika studier
visat sig ha ett prediktivt virde i forhallande till vardkonsumtion (Hallberg et al.,
2002). For att fa ett summerat varde pd funktionsformiga anviandes redan utvecklade
index: SNAC-IADL-index bestdende av tvitt, matuppkdp, matlagning, badning,
stadning samt att vistas utomhus och SNAC-PADL-index bestdende av toalettbesok,
forflyttning,  kontinens, pa- och avklddning, rorelsehinder, fodointag,
avforingsinkontinens, urininkontinens samt kognitiv nedsittning. Det summerade
virdet for SNAC-IADL-index respektive SNAC-PADL-index kategoriseras 1 fem
klasser, dar hogre poéng anger svarare problem/mer beroende: (0) Ingen eller endast
latt nedséttning, (1) Mattligt nedsatt, (2) Nedsatt, (3) Mycket nedsatt och (4) Helt
nedsatt. Dessa index hade konstruerats genom en faktoranalys baserad pa variabler
fran instrumentellt ADL (Asberg & Sonn, 1989), personligt ADL (Katz et al., 1963),
men &dven variabler fran Bergerskalan (Berger, 1980) samt de tidigare nimnda 20
variablerna (Hallberg et al., 2002). Cronbachs alpha var 0.86 for SNAC-IADL-index
och 0.91 for SNAC-PADL-index, vilket visade att variablerna inom faktorerna horde
vdl samman. Faktoranalysen resulterade i ytterligare tva faktorer, psykosociala besvér
samt fysiska besviir som ej har anvints i denna studie. Delomradet Aktuella pagaende
insatser bestod av registreringar av insatser som var beslutade enligt socialtjanstlagen
(2001:453, SOL), lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), hilso-
och sjukvardslagen (1982:763, HSL). Slutligen hidmtades data kring informella
vardinsatser och sociala kontakter frin delomradet Insatser fran annan an personal
fran kommun eller landsting (Hallberg et al., 2002).

Data rorande sjukhus (sluten)-, primérvards (6ppen)- och privat vard under det sista
aret 1 livet hamtades fran registret Patient Administrativa Systemet 1 Skéne (PASIiS)
och PrivaStat (privata vardgivare), diar all regional och privat vardkonsumtion
registreras. Hailso- och sjukvardspersonal pa respektive vardenhet ansvarade for
registreringen av dessa data. Ur PASIS och PrivaStat himtades data rérande antal
sjukhusperioder, antal dagar pd sjukhus, antal besok i 6ppenvérd samt om personen
avled pé sjukhuset eller ej. I studien har registreringar fr&n PASiS och PrivaStat
slagits samman. Sjukhusperiod omfattade perioden frin den dag da personen skrevs in
pé sjukhuset till den dag dd personen skrevs ut till hemmet/sédrskilt boende eller avled.
Forflyttningar inom sjukhuset ingéar 1 en och samma sjukhusperiod. Vidare inkluderas
enbart faktiska besok inom Oppenvard och inte kontakter som t.ex. skedde Gver
telefon.

Frageformular

Data till studie II samlades in 1 flera steg. Det forsta steget var ett frageformulir (a)
som skickades ut till ett slumpmassigt alderstratifierat urval (n=8 500) i sodra Sverige
under april 2000. Frdgeformuldret (a) hade foregatts av en pilotstudie for att testa
begriplighet och genomforbarhet. Efter pilotstudien justerades vissa svarsalternativ for
att undvika missforstand. Till exempel justerades svarsalternativen for hélsobesvér
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genom att svarsalternativet Nej togs bort efter varje besvir och istéllet lades en ruta till
efter alla besviaren som bekriftade att de tagit stdllning till samtliga ovanstaende
besvir. Data som anvéndes fran frageformulér (a) var demografiska data sasom alder,
boendeform, men &dven fragor rorande antal barn, sociala kontakter och
privatekonomisk situation. Dessutom inneholl frageformuldr (a) en modifierad lista
med 30 hélsobesvir av Tibblin et al. (1990), som hade omarbetats genom att symptom
som t.ex. kdnna sig varm och svettas utgick och hélsobesvir som ar vanliga vid hog
alder tillkom, t.ex. svérldkta sar (Hellstrom & Hallberg, 2001). Fragan om hélsobesvér
16d: “Besvdras Du sedan minst tre manader tillbaka av ndgot av foljande symtom?”
med svarsalternativen Ja lite/Ja, ganska mycket/Ja, mycket. De besvir som inte var
ikryssade tolkades som Nej. Frageformuldr (a) inneholl dven en lista pa 26 sjukdomar,
valda for att de dr vanligast forekommande 1 Sverige enligt pd ICD-10 (WHO 1997).
Fragan 16d: "Har Du nagon av foljande sjukdomar?” med svarsalternativet Ja. Da Ja ej
var ikryssat tolkades svaret som Nej. I studie II ingick ett frageformulér (b). Data som
anvédndes fran frageformuléret (b) var frdn vem hjélp erholls (make/maka, barn eller
deras maka/make, barnbarn, god vin, hemtjénstpersonal/servicepersonal och distrikts-
skoterska) som sedan delades upp i hjilp frdn “enbart informella hjidlpare”, “enbart
formella hjélpare” eller ”badde informella och formella hjélpare”. Vidare ingick
instrumenten Kéinsla av sammanhang (KASAM), Sickness Impact Profile (SIP) och
Life Quality Gerontological Centre Scale (LGC) i frageformular (b).

KASAM

I frageformulédr (b) (studie II) ingick den kortare varianten av Sense of Coherence
(SOC-13) som pd svenska och hiddanefter bendmns Kénsla Av SAMmanhang
(KASAM), bestaende av 13 fragor. Originalversionen av KASAM omfattar 29 fragor.
Den kortare varianten av KASAM valdes for att hdlla omfattningen av fragor (b) nere
och ddrmed undvika att 6verbelasta informanterna. KASAM utgér ifrdn ett salutogent
perspektiv, dvs. huruvida ménniskor trots pafrestningar &ndé forblir friska 1 motsats till
det patogena perspektivet som utgér fran orsaker till att nagon blir drabbad av sjukdom
(Antonovsky, 1991). Begreppet KASAM bestir av tre centrala komponenter:
begriplighet, hanterbarhet samt meningsfullhet och definitionen av begreppet lyder
enligt foljande (Antonovsky, 1991 s. 41):

”Kénslan av sammanhang &r en global héllning som uttrycker i
vilken utstrickning man har en genomtringande och varaktig,
men dynamisk kénsla av tillit till att (1) de stimuli som harrér
fran ens inre och yttre virld under livets gng &r strukturerade,
forutsidgbara och begripliga, (2) de resurser som kravs for att
man skall kunna mota de krav som dessa stimuli stéller pa en
finns tillgéngliga, och (3) dessa krav dr utmaningar, virda
investering och engagemang.”

Virdet pd& KASAM kan variera 13 till 91, dir 91 motsvarar hog KASAM
(Antonovsky, 1993). Cronbachs alpha for KASAM har varierat mellan 0.74 och 0.91 i
en tidigare studie (Antonovsky, 1993) och var for studiegruppen i studie II var det
0.82, for jamforelsegruppen 0.84 och for samtliga respondenter 0.83.
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Sickness Impact Profile - SIP

En justerad version av Sickness Impact Profile (SIP) (Bergner et al., 1976) ingick
ocksd 1 frageformulir (b) (studie II) for att méta hélsorelaterad livskvalitet.
Instrumentet SIP &r utvecklat for att undersoka upplevd dysfunktion i relation till
hilsa. SIP innehdller tvd dimensioner (fysisk och psykosocial) bestiende av 12
kategorier: Personlig skotsel (body movement), Rorlighet (mobility), Géang
(ambulating), Uppmairksamhet/koncentration (intellectual function), Social interaktion
(social interaction), Psykisk balans (emotional behaviour), Kommunikation
(communication), SOmn och vila (sleep and rest), fodointag (nutrition) samt Arbete
(daily work). Den totala mdjliga dysfunktionen (100 %) ar den sammanlagda podngen
som kan erhéllas, dvs. ju lagre podng desto lagre dysfunktion och dirmed béttre hélsa.
Skalan justerades i relation till malgruppens situation genom att kategorin Arbete
exkluderades da urvalet i studien bestod av personer som var 75 ar eller dldre. SIP har
visat sig vara anvindbart for att mita upplevd livskvalitet bland dldre ménniskor
(Fletcher et al., 1992) och dr dven utvecklat och testat 1 flera olika populationer och
patientgrupper och har tidigare anvints inom t.ex. onkologi (Sullivan, 1988).
Cronbachs alpha for SIP har i tidigare studier rapporterats mellan 0.91 och 0.94
(Bergner et al., 1981). Den svenska versionen av SIP (Sullivan et al., 1986) testades 1
en studie med kvinnor med reumatoid artrit 1 ldern 26-72 ar och visade god validitet
och reliabilitet (test-retest: r=0.87-0.95) (Sullivan et al., 1990). I studie II var
Cronbachs alpha for studiegruppen 0.85 och 0.83 for bade jimforelsegruppen och
samtliga respondenter.

LGC

For att méta global livskvalitet ingick dven Life Quality Gerontological Centre Scale
(LGC) (Nordbeck et al., 1992) i frageformulir (b). LGC utvecklades vid
Gerontologiskt centrum, Lund och syftar till att mita dldre personers livskvalitet
(Nordbeck et al., 1992). LGC é&r baserat pa Neugartens Life Satisfaction Index A
(LSTA) (Neugarten et al., 1961), Lawtons Philadelpia Geriatric Centre Morale Scale
(Lawton, 1975) och Rubenowitz’s life quality scale (Rubenowitz, 1980).
Ursprungsversionen av LGC innehaller tio faktorer med 49 frigor. Faktorerna ér:
Aktuell livskvalitet, Mental stabilitet, Livsloppskvalitet, Tillfredsstillelse med
boendet, Psykosomatiska symtom, Virdering av relationer till grannar,
Tillfredsstillelse med ekonomin, Viardering av sociala relationer, Virdering av nira
relationer och Synen pd livet (Hagberg, 1995). Till studie II anvindes endast den
faktor som matte Aktuell livskvalitet innehéllande 11 fragor med en skala mellan 0
(lagst livskvalitet) och 1 (hogst livskvalitet). Faktorn Aktuell livskvalitet innefattar
uppgifter om aktuell livstillfredsstéllelse 1 forhallande till livstillfredsstéllelsen tidigare
1 livet, men dven fragor om enformighet, intressanta livshandelser, hilsotillstdnd och
helhetsuppfattningen av livet for ndrvarande (Hagberg, 1995). Faktorn Aktuell
livskvalitet valdes for att den har anvénts 1 flera studier med dldre personer och har
visat sig ha en acceptabel intern konsistens: Cronbachs alpha, 0.88 (Jakobsson et al.,
2004) 0.68 (Hellstrom et al., 2004). I en nyligen publicerad artikel presenterades den
interna konsistensen for LGC baserad pa ett urval av dldre personer (n=1 093,
medelalder 82.7 ér), dar Cronbachs alpha for Aktuell livskvalitet var 0.87 (Borglin et
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al., 2006). I studie II var Cronbachs alpha 0.81 for studiegruppen och 0.84 for bade
jamforelsegruppen och samtliga respondenter.

Intervju

Strukturerad intervju

De strukturerade intervjuerna i studie Il 4gde rum i informantens hem (ordinért eller
sarskilt boende) vid en tidpunkt som informanten sjdlv hade wvalt. Intervjuerna
genomfordes av sammanlagt 13 personer, varav 8 var forskarstuderande. De 6vriga 5
personerna hade erfarenhet av dldre personer via sitt arbete. Innan de strukturerade
intervjuerna genomfordes samlades alla intervjuare for trana och diarmed att sdkerstélla
intervjuernas innehdll och tillvigagangssitt. Vid sjdlva intervjutillfillet forsékrade sig
intervjuaren om att frigeformulédr (b) som hade skickats ut i forvag var fullstindigt
ifyllt annars slutfordes det vid intervjutillfallet. Intervjun bandades 1 de fall
informanten medgav detta. Data fran den strukturerade intervjun som anvéndes till
studie II var fragor betrdffande huruvida de uppsokt vird de senaste 3 ménaderna
(ja/nej), varit inlagda pa sjukhus nagon géng under de senaste 6 manaderna (ja/nej),
haft behov av vérd 1 annan form &n den som erhalls just nu (ja/nej) och huruvida de
haft mgjligheten att kunna bo kvar hemma om hjélp frdn nérstdende uteblev (ja/nej).
Fragor om omfattning och behov av hjidlp med IADL, PADL och medicinsk service
samt fragor kring aktiviteter i IADL, PADL ingick ocksa. Fragorna kring aktiviteterna
i dagligt liv utgick frdn ADL-trappan (Sonn & Asberg, 1991) och innehdll fyra fragor
om IADL och sex frdgor kring PADL med ett stegvis 6kat beroende graderat frén ett
(1) till tio (10) (Sonn & Asberg, 1991). ADL-trappan anvindes inte i sin helhet i studie
IT utan enbart for att identifiera huruvida respondenterna var beroende i IADL och
PADL eller ej. I samband med intervjun foljdes dven vissa besvir och sjukdomar upp.
Fore intervjun informerades informanten om att deltagandet var frivilligt, och skriftligt
samtycke om deltagande 1 studien inhdmtades.

Oppen intervju

Intervjuerna som ingick i studie III och IV var &ppna intervjuer. Oppna intervjuer
valdes for att finga informantens upplevelser utifrdn dennes eget perspektiv och med
dennes egna ord (Kvale, 1997). Intervjuerna skapades gemensamt som ett samtal
mellan intervjuaren och informanten (Mishler, 1986) dir fortydligande och foljdfragor
kunde stéllas av bada parter. Vid intervjuns slut ldste intervjuaren ater upp de olika
frageomradena for att forsdkra sig om att samtliga omraden var berérda och for att ge
informanten ytterligare en mojlighet att beritta om det var nagot som inte hade berorts.
Informanten uppmanades att kontakta intervjuaren om han/hon kom pd nagot
ytterligare att tillfora intervjun. Likasd tillfrdgades informanten om intervjuaren fick
aterkomma om det senare uppstod nagra oklarheter. Intervjuerna spelades in pa band
och skrev ut ordagrant av sekreterare, men lyssnades igenom av forfattaren for att
kontrollera kvaliteten av utskrifterna.

I studie III intervjuades édldre personer som erhdll kommunal vird och/eller omsorg i

den aktuella kommunen mellan december 2002 och februari 2004. De personer som

uppfyllde inklusionskriterierna kontaktades av den sjukskoterska som vérdade eller

hade kontakt med den dldre. Efter det att den &ldre personen fatt information om
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studien och samtyckt till att delta bestdmdes tid och plats for intervjun. Samtliga
intervjuer dgde rum i den dldre personens hem (ordindrt savél som sérskilt boende).
Vid ett flertal av intervjuerna foljde sjukskoterskan med hem till den &dldre for att
introducera intervjuaren 1 syfte att skapa en trygg situation och forhindra oro.
Intervjuerna med de dldre utgick frén en inledande frdga dir de ombads berdtta om
tiden fran det att man kidnde sig mer sjuk fram till idag. Da avsikten var att undersoka
upplevelsen av livskvalitet 1 den situation som den dldre personen just da befann sig 1,
anvindes inledningsvis fragan ”Kan du beritta om vad som ger dig livskvalitet idag?”.
Dé fragan ansigs vara svar att forsta och svara pd omformulerades den till: ”Vad tillfor
dig nagot bra i den situation som du befinner dig i just nu?” eller "Vad &r det som gor
din dag bra?”. Vidare fragades informanterna om vilken vard/hjilp de fick och hur de
upplevde varden/hjilpen de erhdll. Under intervjun uppmuntrade intervjuaren de dldre
till att forsoka utveckla sina berittelser med foljdfragor sdsom ”Vad menar du med
det?” eller ”Hur upplevde du det?”. Da de éldre var paverkade av sitt hilsotillstdnd
paverkade detta dven intervjuerna genom att det ofta forekom tystnad och avbrott f6r
att t.ex. dricka, hosta eller vila. Intervjuerna varade mellan 20 och 118 minuter (i
genomsnitt 54 minuter).

Informanter till studie IV var nirstdende till dldre avlidna personer som erhillit
kommunal véard och/eller omsorg under den sista tiden i livet. Intervjuerna dgde rum
mellan mars 2003 och oktober 2005. Sjukskdéterskor inom kommunal vard och omsorg
hade fatt information om studien och kriterierna for att delta. Efter att informanterna
hade blivit informerade om studien och samtyckt till att delta, meddelades intervjuaren
(MA) som sedan tog kontakt med informanterna for att bestimma tid och plats for
intervjun. Informanterna fick sjdlva bestimma plats for intervjun och samtliga
intervjuer d4gde rum hemma hos informanterna eller pa deras arbetsplats. Intervjuerna i
studie IV Oppnades med frdgan: ”Kan du berétta kronologiskt fran det du forstod att
din nérstdende ndrmade sig livets slut fram till efter dodsfallet?” Intervjun tackte bade
den dldre svart sjukes situation och den nérstdendes situation. Intervjuerna varade
mellan 31 och 136 minuter (i genomsnitt 69 minuter).

ANALYSER

Statistiska analyser

Flera olika statistiska analyser genomfordes i studie I och II: deskriptiva analyser for
beskrivning av urval, jdmforande analyser mellan grupper och regressionsanalyser for
att undersoka prediktorer. Chi-tva test samt Fishers exakta test anvindes for att
analysera skillnader for nominaldata (t.ex. kon), Mann-Whitney U-test vid analyser av
ordinaldata (t.ex. ekonomiskt status) och Student’s t-test for intervall-/kvotdata (t.ex.
alder) (studie I och II). For att analysera ordinaldata och intervall-/kvotdata mellan tre
eller fler grupper anvindes Chi-tva-test samt variansanalys 1 form av ANOVA- och
Kruskal-Wallis-test. D& signifikanta skillnader mellan tre eller fler grupper forelag i
Chi-tva- och Kruskal-Wallis-analyserna anvandes Chi-tva-test och Mann-Withney U-
test for att identifiera mellan vilka grupper skillnaderna fanns. For att reducera risken
for massignifikans anvindes ett reducerat p-véirde enligt Bonferroni vid multipla
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jamforelser, d.v.s. mellan tre eller fler grupper, (Altman, 1991). Vid jamforelser
mellan tre grupper anvindes p-virde =0.017 och vid jimforelser mellan fyra grupper
p-varde =0.008 (studie I).

For ramberittelsen genomfordes en kompletterande bortfallsanalys for att undersoka
internt bortfall i variabler som anvindes frin vérdsystemstudien i GAS. Nir det
foreldg enstaka bortfall 1 ndgon av frdgorna som ingick 1 instrumentet KASAM
anvédndes imputation for att mdjliggora analys (studie II). Kriterium f6r imputation var
ett internt bortfall, vilket forekom 1 48 fall. Genom imputationen mdjliggjordes analys
av KASAM f{6r sammanlagt 321 respondenter. Imputationen for det saknade bortfallet
baserades pa respondentens individuella medelviarde (Huisman, 2000).

For att analysera intern konsistens for instrumenten SIP och KASAM samt faktorn
Aktuell livskvalitet (LGC) anviandes Cronbachs alpha (Cronbach, 1951) (studie II).
Cronbachs alpha méter huruvida frdgorna 1 instrumenten hér samman och att de méter
samma begrepp. Genom att berdkna Cronbachs alpha erhills ett virde mellan 0 och 1
som maétt pd faktorers eller instruments interna konsistens. Enligt Streiner & Norman
(1995) bor detta viarde vara over 0.70. Ett alphaviarde 6ver 0.90 indikerar att
ndgon/ndgra frdgor inte dr nodvéndiga for att mata det undersokta begreppet (Streiner
& Norman, 1995).

Tre logistiska regressionsanalyser genomfordes i studie I for att identifiera faktorer
associerade med dddsplats. I den forsta analysen med det totala urvalet inkluderades
foljande oberoende variabler: kon, aldersgrupp vid tidpunkt for dodsfall, boendeform,
antal besok hos ldkare 1 6ppenvard, besok hos andra 1 6ppenvard (t.ex. sjukskoterska
eller arbetsterapeut), hjdlp enligt SOL, vard enligt HSL, IADL- hjélp frén informella
vardgivare, PADL-hjdlp fran informella vardgivare, sociala kontakter, SNAC-IADL-
index samt SNAC-PADL-index. Samma oberoende variabler som i den fOrsta
analysen anvindes i1 den andra och tredje analysen forutom att boendeform
exkluderades, da analyserna baserades péd dels respondenter boende i ordindrt boende
(analys 2), dels pa respondenter boende i sirskilt boende (analys 3). Test av
regressionsmodellerna gjordes med Hosmer och Lemeshow goodness-of-fit- test
(Hosmer & Lemeshow, 2000) som ger ett matt pd hur god prediktionen av
beroendevariabeln ar. Ett icke-signifikant véirde indikerar en god “model-fit”. Vidare
genomfdrdes en berdkning av determinationskoefficient (Nagelkerke R?) som anger
hur bra modellen forklarar variationen 1 beroendevariabeln.

I studie II genomfordes multipla linjdra regressionsanalyser (manual backward) for att
identifiera faktorer associerade med Aktuell livskvalitet (Present QoL, LGC) och
hélsorelaterad livskvalitet (SIP). Boendeform, antal sjdlvrapporterade sjukdomar, antal
hilsobesvir, att ha nagon att anfortro sig at, att ha varit inlagd pa sjukhus under de
senaste sex manaderna, ekonomisk situation och KASAM ingick som oberoende
variabler. Alder och kén kontrollerades for i analysen genom att de hélls konstanta.
Test av de linjdra regressionsmodellerna gjordes med Kolmogorov-Smirnov-test for att
kontrollera att residualerna var normalférdelade. Vidare genomfordes en berdkning av
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determinationskoefficient (adjusted R?) som anger hur bra modellen forklarar
variationen i beroendevariabeln.

I studie I genomf6rdes dven en Gverlevnadsanalys 1 form av en Cox-regressionsanalys
(manual backward) for att undersoka faktorer som var associerade med att avlida inom
ett ar efter intervjun. Tidsvariabeln definierades som antal dagar mellan intervju och
datum f6r dod och statusvariabel som avliden (kodad som avliden = 1, fortfarande i
livet = 0). Oberoende variabler som ingick 1 analysen var kon, &ldersgrupp,
boendeform, antal sjilvrapporterade sjukdomar, antal hélsobesvir, ekonomisk
situation, att ha nagon att anfortro sig at, beroende av PADL, uppsokt vard de senaste
tre ménaderna, att ha varit inlagd pad sjukhus under de senaste sex ménaderna, Aktuell
livskvalitet (present QoL, LGC), hélsorelaterad livskvalitet (SIP) och KASAM. I
ramarbetet har dven Gverlevnad Over tid 1 relation till antal hélsobesvir analyserats
illustrerats med hjélp av Kaplan-Meier.

Innehallsanalys

De 6ppna intervjuerna (studie III och IV) analyserades med kvalitativ innehéllsanalys.
Innehallsanalys har sitt ursprung i en mer kvantitativ tradition och beskrevs
ursprungligen som “a research technique for the objective, systematic, and quantitative
description of the manifest content of communication” (Berelson, 1971, s. 18).
Innehallsanalys har utvecklats frdn en mer positivistiskt ansats med avsikten att
kvantifiera specifik data och rédkna ord, till att ha expanderat si att den idag dven
inkluderar analys av mer tolkande karaktdr. Den kvalitativa innehdllsanalysen syftar
till att organisera och integrera berittelser och kvalitativ information efter tema och
begrepp (Polit & Hungler, 1999). Den kvalitativa innehallsanalysen beskrivs i tvé
olika nivder: en manifest och en latent nivd. Den manifesta innehallsanalysen
fokuserar de ytliga och synliga strukturerna 1 texten medan den latenta
innehallsanalysen fokuserar pa textens innebord, d.v.s. djupare liggande struktur. Den
latenta innehallsanalysen innefattar séledes en mer tolkande ansats dn den manifesta
(Downe-Wamboldt, 1992). Analysen av intervjuerna var influerad av Berg (2004) som
skriver att analys pé bdde latent och manifest niva bor kombineras nér sd ar mojligt.

Analysen genomfordes 1 flera steg och inleddes med att texten genomléstes 1 sin
helhet. Detta steg genomfordes i studie III av tvd undersokare och i studie IV av tre
undersdkare som ldste intervjuutskrifterna oberoende av varandra, och sedan triaffades
for att diskutera intrycket av texten. I nista steg identifierades meningsbirande enheter
1 relation till syftet. Baxter (1994) beskriver meningsbiarande enheter som en
konstellation av uttalande eller ord som relaterar till den centrala meningen. I det tredje
steget kondenserades och kodades de meningsbdrande enheterna (jmf Graneheim &
Lundman, 2004). Detta steg genomfordes av flera undersokare var for sig, som sedan
tillsammans diskuterade sin kodning. I det sista steget av analysen skapades och
utvecklades kategorier och tema. Denna del av analysen innebar en stindig rorelse
mellan helhet och delar for att sdkerstdlla att kategorierna tickte innehdllet i
intervjuerna och att de inte Overlappade varandra. I det sista steget i analysen deltog
samtliga undersokare i respektive studie, tre i studie III och fyra i studie IV. En av
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undersokarna hade tidigare inte deltagit i analysprocessen och kom in i det sista steget
som extern granskare for att verifiera kategorier och tema.

ETISKA OVERVAGANDEN

De fyra grundlidggande etiska principerna autonomiprincipen, godhetsprincipen,
principen att inte skada och rittviseprincipen, ska noga overvigas vid forskning som
berdér ménniskor. Vid undersokningar av personer som ar vid livets slut och deras
nirstdende, dr det viktigt att ta extra hidnsyn till deras autonomi di dessa personer
befinner sig i en emotionellt pafrestande situation (MFR, 2000). Studierna baserades
pa frivilligt deltagande och vid samtliga studier inhdmtades skriftligt informerat
samtycke. Randall & Downie (1998) beskriver de speciella etiska problem som
forekommer vid forskning som involverar grupper som &r svart sjuka. Om patienten
har smaérta eller obehag vicks fragan om denne kan ge tillstind som &r helt frivilligt
(Randall & Downie, 1998). Av denna anledning upprepade undersokaren vid flera
tillfallen for respondenten att deltagandet var helt frivilligt och att dennes medverkan
kunde avbrytas nidr som helst under studiens gang, speciellt i intervjustudierna (studie
IIT och 1V). I studie III tillfrdgades respondenten forst av sjukskoterskan, darefter vid
intervjutillfillet d4 intervjuaren aterigen frigade om personen var villig att delta 1
undersdkningen.

Godhetsprincipen och principen att inte skada grundar sig pa att undersékningen skall
vara vil motiverad och vél upplagd sd att den besvarar en relevant friga samt om
mojligt forhindrar skada och obehag for dem som medverkar (MFR, 2000). Intervjuer
kring kéansliga dmnen kan vara pafrestande, men &dven ett frageformuldr kan vara
utmattande for svart sjuka personer (Randall & Downie, 1998). I studie II forsokte
undersOkarna minska belastningen pd den dldre personen genom att bl.a. anvidnda
kortare versioner av instrument, t.ex. den kortare versionen av KASAM (SOC-13) och
reducerad SIP dar vissa frdgor var borttagna. Vid intervjuerna 1 studie III forsokte
intervjuaren vara uppméirksam pé intervjupersonens tillstdind och avbroét intervjuerna
vid tecken pa att denne blev trott. De dldre upplystes om mdjligheten att intervjuaren
kunde aterkomma om det var nagot ytterligare de ville beritta. I de fall upprepade
intervjuer skedde, berodde detta framforallt pd att ldng tid hade gétt sedan den tidigare
intervjun, eller att ndgon av de &dldre bytte boendeform. Trots att det forelag en risk att
de dldre blev utmattade av att delta 1 en intervju ville de gédrna berétta om sin situation.
Vidare uttryckte flera av de svart sjuka 1 slutet av intervjun att de tyckte om att prata
och att fi besdk. Aven de nirstiende i studie IV patalade i flera fall att det var skont att
fa lov att prata om sin situation som de oftast redan hade tréttat ut andra med”, som
en nérstdende beskrev det. Flera nérstidende var ledsna under intervjuerna. Intervjuaren
hade aldrig ndgot inbokat direkt efter intervjun, utan det fanns gott om tid for
intervjuaren att stanna kvar en liangre stund om den nérstdende s& onskade. Det fanns
daven mojlighet for informanterna att kontakta intervjuaren efter intervjun. Intervjuaren
hade tillgang till ett ndtverk bestdende av personer frdn kommunen som de dldre fick
vard fran, men dven till en forskargrupp som kunde finnas som stod vid diskussion,
eller om den intervjuade personen behdvde mer stdd dn intervjuaren kunde ge. I ndgra
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fall rorde det sig om fragor som de éldre eller nirstdende kunde fa svar pa frin
distriktsskoterskan eller fran bistdndsbedomare, varvid intervjuaren formedlade
kontakten eller lamnade telefonnummer sé att de lattare kunde fa tag pa rétt person.

Rattviseprincipen stiller framforallt krav pa att urvalet sker pa ett rattvist och etiskt
godtagbart sitt. P4 individniva innebédr det bl.a. att forskaren inte bara inkluderar
deltagare som tycker om att delta i1 forskning. Forskning skall bedrivas utan
diskriminering vare sig det géller kon, hdarkomst eller politiska och religidsa ésikter. Pa
en social nivd maste forskaren dven ta hénsyn till svaga eller utsatta grupper och deras
formaga att klara av de péfrestningar som en undersokning kan innebéra.
Réttviseprincipen pd en social niva innebér siledes att man inte bor forska pa svaga
grupper om den kunskap som man soker lika 1itt kan erhallas genom andra grupper
(MFR, 2000). Darfor kan det vara diskutabelt om inte personer vid livets slut borde
lamnas ifred for att f4 dela sa mycket tid som mdjligt med sina vénner och nérstaende
utan att bli utsatta for undersokningar (Randall & Downie, 1998). Den unika
kunskapen om situationen om att befinna sig vid livets slut kan dock inte undersokas
hos andra dn de som &dr svart sjuka eller forvintas avlida inom en snar framtid.
Detsamma géller kunskap om upplevelser av att vara nirstdende, vardare eller proxy
till en svart sjuk, doende person (MFR, 2000). Den kunskap som studierna i denna
avhandling har lett fram till kommer med all sannolikhet inte att komma personerna
som har deltagit i studierna till godo. Daremot kan kunskapen bidra till att framtida
vardtagares och nédrstdendes situation fOrbéttras. Etiskt tillstdnd har erhallits for
samtliga studier (studie I: LU 650-00, studie II: LU 478-99, studie III och IV: LU 609-
02).
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RESULTAT

Vard och omsorg under den sista perioden i livet

I den grupp som erholl kommunal vard och omsorg under sista aret i livet bodde 64 %
1 sédrskilt boende av vilka 61 % var kvinnor jamfort med 70 % kvinnor boende 1
ordindrt boende. De personer som bodde i sirskilt boende var éldre, 88 &r jamfort med
86 ar for dem i ordindrt boende (p<0.001) (studie I). Under det sista éret i livet hade de
1 genomsnitt sex besok hos ldkare 1 Oppenvard och tvé besok hos t.ex. sjukskoterskor,
sjukgymnaster 1 6ppenvard. Vidare hade ndrmare 62 % varit inlagda pad sjukhus i
genomsnitt 2,1 sjukhusperioder som varade i genomsnitt 8 dagar. Av de édldre som
ingick 1 studie I bodde 82 % 1 ordindrt boende och 51 % 1 sérskilt boende. Personer
som bodde i sirskilt boende konsumerade mindre vard 1 form av sjukhusbesok
(medelvérde 1.8 jamfort med personer i ordinédrt boende, medelvirde 2.4, p<0.001)
savil som besok 1 Oppenvard: 5 likarbesok jamfort med 8 besdk for dem som bodde i
ordindrt boende (p<0.001). Vidare hade de som bodde i sirskilt boende dven fler besok
hos exempelvis sjukskoterskor, sjukgymnaster och arbetsterapeuter inom Oppen vérd:
2 besok jamfort med 3 for dem som bodde i1 ordinédrt boende (p<0.001) (studie I). De
som avled inom ett ar bodde i storre utstrickning i sdrskilt boende jamfort med
jamforelsegruppen (studie II).

Distributionen av samtliga sjukhusperioder for dem som hade kommunal véard och
omsorg, bade for personer i ordindrt och sarskilt boende, 6kade ju ndrmare tidpunkten
for doden de kom framforallt 6kade antal sjukhusperioder under de tolv sista veckorna
1 livet. Det fanns personer som hade en hog andel sjukhusperioder under det sista aret i
livet, upp till 9 perioder. Gruppen som hade 4 eller fler sjukhusperioder hade dven flest
besok 1 Oppenvard savdl hos ldkare (median 15, range 5-172) som hos Ovriga
professioner (median 5, range 1-266) (studie I).

Plats for dodsfall

Tjugofem procent av de personer som hade kommunal vard och omsorg under det sista
aret 1 livet avslutade sina liv pd sjukhus. Gruppen som hade ett hogt antal
sjukhusperioder under det sista aret i livet avslutade i storre utstrickning sina liv pa
sjukhus (1 sjukhusperiod: 35 %; 2-3 sjukhusperioder: 39 %; 4 eller fler
sjukhusperioder: 58 %). Signifikanta skillnader (p<0.001) aterfanns mellan gruppen
med 1 sjukhusperiod och gruppen med 4 eller fler sjukhusperioder samt mellan
gruppen med 2-3 sjukhusperioder och gruppen med 4 eller fler sjukhusperioder (studie
I). Vidare avled personer i ordinért boende i storre utstrackning pé sjukhus (38.6 %) dn
de som bodde 1 sérskilt boende (17.3 %) (p<<0.0001). Fler besok hos ldkare 1 dppenvard
predicerade att avlida pa sjukhus bland personer med kommunal vard och omsorg,
medan beroende av hjélp med PADL och boende i sérskilt boende predicerade att
avlida utanfor sjukhus. Aven for dem som bodde i sirskilt boende predicerade besok
hos ldkare 1 Oppenvard att avlida pa sjukhus, medan ldgre beroende av hjdlp med
PADL predicerade att avlida utanfor sjukhus (studie I).
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Informell vard

De som bodde 1 sidrskilt boende under sista aret 1 livet hade mindre hjilp/vérd fran
informella vardgivare jaimfort med dem som bodde i1 ordindrt boende (p<0.001).
Vidare var de som bodde 1 ordinért boende oftare samboende (30 %) jamfort med dem
som bodde 1 sirskilt boende (6 %) (p<0.001). Sexton procent av dem som bodde i
sdrskilt boende hade hjdlp med IADL av informella virdgivare jamfort med 75 % av
dem som bodde i ordindrt boende. Av de personer som bodde i sdrskilt boende hade 8
% hjalp med PADL av informella vardgivare jaimfort med 45 % av dem som bodde i
ordindrt boende (p<0.001). Vidare kunde skillnader ses mellan respondenter med en
sjukhusperiod och respondenter med fyra eller fler sjukhusperioder i sociala kontakter
(p=0.002), erhélla hjdlp med IADL (p=0.02) och PADL (p<0.001) fran informella
vardgivare (tabell 2) (studie I). De som avled inom ett ar hade mindre hjilp frén
enbart informella vardgivare 1 forhallande till jamforelsegruppen (tabell 3) (studie II).

Tabell 2. Boendeform, sociala kontakter och informell vard bland respondenter med
en sjukhusperiod och respondenter med fyra eller fler sjukhusperioder (studie I).

En sjukhusperiod Fyra eller fler sjukhusperioder P-virde

Bor i sérskilt boende (%) 62.9 35.9 <0.001
Sociala kontakter (%) 0.002
Dagligen 21.1 40.5
Minst en géng i veckan 54.4 48.1
Varje ménad 21.9 8.9
Mer séllan 4n en gang i 2.1 2.5
manaden
Erhéller hjalp i IADL frdn 32.2 64.0 <0.001
informella vardgivare (%)
Erhaller hjilp i PADL fran 18.7 42.4 <0.001

informella vardgivare (%)

Tabell 3. Hjilp och beroende av PADL for dem som dog inom ett ar efter intervju
(studiegrupp) 1 jidmforelse med dem som var i livet ett ar efter intervju (jdmforelsegrupp)
(studie II).

Studiegrupp n=50  JamfOrelsegrupp n=361  P-virde

Erhaller hjalp fran (%) 0.939°
Enbart informella vérdgivare 28.0 40.6
Enbart formella vardgivare 38.0 26.1
Béde informella och formella vardgivare 34.0 333
Beroende av hjilp med PADL 2 (%) 71.4 47.2 0.002°
Erhéller hjdlp med PADL (%) 68.2 51.3 0.038°

2Beriknat enligt Katz och Hulter-Asberg, * Mann-Whitney U-test, ° Chi-tva-test.

Att vara narstaende

De nirstdende beskrev att de gav omfattande hjilp och vard. Aven om nirstdende inte
utforde all véard/hjdlp sd var de involverande i den éldre personens livssituation.
Oavsett om man levde tillsammans med personen som var svart sjuk eller ej, var
ndrstdende starkt engagerade och tog ett huvudansvar for att deras anhoriga skulle fa
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den vérd de behovde. Vid analysen framkom ett dverordnat tema “Att vara foljeslagare
pa vigen mot en uppenbar dod, kdnna sig huvudansvarig och vilja bli sedd av
vardpersonal”. Néarstdendes upplevelser kunde forstas i fyra huvudkategorier: Att vara
foljeslagare till viagens slut, Att vara fokuserad pa den doende personen och anpassa
sin vardag, Att kdnna sig huvudansvarig samt Att fa kraft genom stdd frin andra.

Att vara foljeslagare till vagens slut innebar att nirstiende fanns nirvarande oavsett
om de var vardgivare eller inte. Nérstdende foljde sina dldre dnda fram till sjdlva
dodsogonblicket, vilket innebar att de dven foljde sina anhorigas fysiska fordandringar.
Detta kunde ibland uppfattas som skrimmande och obehagligt. Vidare innebar
upplevelsen av att vara nirstdende till en dldre person vid livets slut att de holl pa att
forlora ndgon som stod dem néra. De sdg sina dldre nérstdende forsvinna frén deras liv,
eller som nagon uttryckte det: det dr som att forlora sin basta van”. Att vara fokuserad
pa den doende personen och anpassa sin vardag innebar att de nirstdende deltog i
varden av den dldre vilket innebar att de nérstdende anpassade sina liv efter den &ldres
behov och situation. Detta kunde innebéra savél byte av roller som en begrinsning av
den egna friheten. Att vara i niarheten av den dldre var nadgot de nérstdende sjdlva valde
och foredrog framfor andra aktiviteter, eftersom deras tankar dnda hela tiden upptogs
av den éldres hélsosituation. Att ta huvudansvaret var naturligt och sjalvpétaget for de
ndrstdende och inte palagt av formella vardgivare eller andra. I vissa fall kunde man se
att framforallt kvinnor med erfarenhet av arbete inom véard och omsorg tog ett stérre
ansvar dn vad Ovriga nérstdende inom familjen gjorde. De tog dessutom ansvar for
ovriga familjemedlemmar. Att fa kraft genom stod fran andra framstod som ett stort
och viktigt behov da nirstaende upplevde det viktigt att vara nira den dldre sa mycket
som mojligt och vara delaktig. Stodet kunde fas genom att dela upplevelserna med
andra i familjen, men dven genom att bli sedda av andra och framforallt professionella
var viktigt for att ndrstdende skulle orka med denna tunga period (studie IV).

Livskvalitet den sistatiden i livet

Beroende, sjukdomar och besvar

De som bodde 1 sarskilt boende och de som var dldre var 1 storre utstrickning mer
beroende av hjilp med bdde IADL och PADL (p<0.001) (studie I). Studie II visade att
de som avled inom ett &r efter intervjun var i storre utstrackning i behov av PADL-
hjalp (p=0.002) och erholl mer hjdlp med PADL (p=0.038) i1 jamforelse med
jamforelsegruppen (tabell 3) (Studie II).

Bland dem som avled inom ett ar efter intervjun var de fem mest frekvent
sjalvrapporterade sjukdomarna sjukdomar 1 6gonen (39 %), hogt blodtryck (26 %),
komplikationer efter hjértinfarkt eller annan hjartsjukdom (20 %), diabetes (12 %) och
sjukdomar 1 mage eller tarm (9 %) (studie II). De mest frekvent registrerade
huvudgrupperna for huvud-/primérdiagnos vid sjukhusbesok, ndrmast tidpunkten for
dodsfallet, var sjukdomar 1 cirkulationssystemet (29 %), cancer (14 %), sjukdomar i
andningsorganen (12 %) och skador och forgiftning (11.5 %) (studie I). For dem som
lag pa sjukhus under den sista veckan i livet var foljande grupper for huvuddiagnoser
oftast forekommande: sjukdomar 1 cirkulationssystemet (41 %), sjukdomar i
andningsorganen (16 %) och cancer (11 %) (studie I).

40



De personer som befann sig under det sista aret i livet hade fler hédlsobesvar (median
11, range 8-19.2) jamfort med dem som levde mer &n ett ar efter intervjun (median 10,
range 6-14.5) (p=0.067) (tabell 4). De besvir som var mest frekvent forekommande
bland dem som avled inom ett ar efter intervjun var besvir med horsel,
gingsvarigheter, minne, syn och smérta fran rorelseapparaten, men dven trotthet och
yrsel. Dessa var dven vanligt forekommande bland jamforelsegruppen. Smarta frén
rorelseapparaten var inte ett av de fem oftast forekommande besviren 1 denna grupp
(studie II).

Tabell 4. Demografiska data, hilsobesvir, sjukdomar och livskvalitet bland respondenter som
hade avlidit inom ett ar efter intervju (studiegrupp) i jamforelse med respondenterna
som fortfarande var i livet efter ett ar (jaimforelsegrupp) (studie II).

Studiegrupp Jamforelsegrupp  P-vérde
n= 50 n=361
1Alder Medel (SD) 89.0 (6.0) 86.0 (5.7) 0.001°
min-max 76-100 76-102
'K6n Kvinna/man (%) 58.0/42.0 70.9/29.1 0.072°
Bor i sirskilt boende (%) 48.0 19.4 <0.001°
'Antal hélsobesvir Median (q1—q3) 11.0 (8.0-19.2) 10.0 (6.0-14.5) 0.062°¢
min-max 1-31 0-31
'Antal sjélvrapporterade sjukdomar 0.417°¢
Median (q1—q3) 2.0 (1.0-4.0) 2.0 (1.0-4.0)
min-max 0-10 0-12
KASAM Median (q1—q3) 74.5 (66-81) 79 (68-80) 0.021°
min-max 46-91 31-91
Aktuell livskvalitet (LGC) Median (q1-q3) 0.36 (0.18-0.50)  0.50 (0.27-0.68)  0.012°
min-max 0.00-0.77 0.0-1.00
Haélsorelaterad livskvalitet (SIP) 0.067°¢
Median (q1-q3) 22.8(13.8-33.5)  20.3(13.4-27.1)
min-max 9.7-51.0 3.6-57.0

! Data fran frageformulir (a). * Students t-test, ° Chi-tvéi-test, Mann-Whitney U-test,

Forutom att enskilda besvér péverkade personen visade analysen dven att det antal
besviar som personen hade, paverkade livskvaliteten. Storre antal besvir visade sig
dven vara associerat till en lagre hilsorelaterad livskvalitet (SIP). Dessutom var risken
att personen skulle avlida stérre inom ett ar sedan intervjun genomfordes ju fler besvir
han/hon hade (figur 4) (studie II).
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Figur 4. Relation mellan antal hdlsobesvir och dverlevnadstid (n=411) (studie II)

Livskvalitet
Personer som var i1 den sista perioden 1 livet visade sig ha en signifikant ligre Aktuell
livskvalitet (LGC) dn de som Overlevde ett ar eller lingre efter intervjun (tabell 4).
Faktorer som paverkade livskvalitet negativt under den sista tiden i livet var att vara
inlagd pa sjukhus under det sista halvéret (Aktuell livskvalitet, LGC och hilsorelaterad
livskvalitet (SIP), ekonomisk situation som uppfattades som dilig eller mycket délig
(Aktuell livskvalitet, LGC) och ett hogre antal besvir (SIP), medan ett hogre virde pa
KASAM var associerat med hogre livskvalitet (eller “motverkade” en 1ag livskvalitet)
(Aktuell livskvalitet, LGC och SIP) (tabell 5 och 6) (studie II).

Tabell 5. Variabler associerade med Aktuell livskvalitet (LGC, skala 0-1, hogt vérde
motsvarar hogt virderad Aktuell livskvalitet)

Variabler Ostandardiserad 95% konfidensintervall ~ P-virde
koefficient B for koefficient B

TOTALA GRUPPEN n=411, R>=0.326

KASAM 0.010 0.009 0.012 <0.001

Inlagd pa sjukhus under de senaste -0.082 -0.138 -0.025 0.005

6 manaderna (%)

STUDIEGRUPP (n=50, R*=0.413)

KASAM 0.007 0.001 0.012 0.020

Inlagd pa sjukhus under de senaste -0.264 -0.424 -0.104 0.002

6 manaderna (%)

Ekonomisk situation -0.336 -0.585 -0.087 0.010

Daélig/Mycket délig =1

JAMFORELSEGRUPP (n=361, R>=0.343)

KASAM 0.010 0.009 0.012 <0.001

Inlagd pa sjukhus under de senaste -0.063 -0.121 -0.004 0.036

6 manaderna (%)
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Tabell 6. Variabler associerade med hélsorelaterad livskvalitet (SIP) (skala 0-100, hogt vérde

motsvarar hog dysfunktion)

Variabler Ostandardiserad 95 % konfidensintervall P-vérde
koefficient B for koefficient B

TOTALA GRUPPEN (n=411, R*=0.192)

Bor 1 sérskilt boende 2.808 0.431 5.185 0.021

Antal hilsobesvir 0.347 0.213 0.481 <0.001

KASAM -0.229 -0.305 -0.153 <0.001

STUDIEGRUPPEN (n=411, R*=0.444)

Antal hilsobesvir 0.428 0.051 0.805 0.027

KASAM -0.377 -0.640 -0.115 0.006

Inlagd pé sjukhus under de senaste 9.192 1.191 17.193 0.026

6 manaderna (%)

JAMFORELSEGRUPP (n=361, R?=0.145)

Antal hilsobesvir 0.277 0.128 0.426 <0.001

KASAM -0.229 -0.309 -0.149 <0.001

De aldres upplevelser av livskvalitet

Nér de dldre personerna sjilva fick berdtta om sin situation under den sista tiden 1 livet
med fokus pa faktorer som bidrog till ett gott liv, var det 6verordnade temat i deras
berittelser att de ’viande sig inat for att komma till ro med sitt tidigare och nuvarande
liv och den forestdende doden medan de var begrinsade av hilsobesvér”. Besvir som
t.ex. smirta och trotthet praglade och paverkade den dldre personens sista tid 1 livet pa
ett omfattande sétt genom att de inte kunde leva och delta i livet som de tidigare gjort.
Upplevelserna av vad som bidrog till ett gott liv kunde forstas i1 sex kategorier: Att
bibehélla virdighet, Att kunna njuta av sma ting 1 livet, Att kiinna sig hemma, Att vara
1 hdnderna pa andra, men vara tvungen att anpassa sig, Att fortfarande vara viktig for
andra minniskor och Att avsluta livet och mota doden. Att bibehalla sin vardighet
framstod som en viktig del under den sista tiden 1 livet. Att bibehdlla sin virdighet
innebar att bibehalla sin livssituation intakt och ddrmed inte forsdmra sin livskvalitet.
De édldre bibehélla sin vérdighet genom att upprétthélla fasaden och framstélla sig
sjdlva som friskare och piggare dn vad de egentligen var. Det innebar att de undvek att
prata om sina besvér, bade for att behélla bilden av sig sjdlva, men dven for att skydda
sin omgivning. Att kunna njuta av de sma tingen i livet var en viktig killa till
livskvalitet, da de dldre var padverkade och begrinsade av sina sjukdomar och besvir.
Detta medforde att de tog tillvara och uppskattade de smé sakerna i livet. Att kunna
njuta av sma ting kunde t.ex. innebéra att séngens placering var viktig. En ritt placerad
sdang innebar kanske utsikt genom ett fonster eller en vacker blomma i blickfanget.
Upplevelsen av att kédnna sig hemma kunde paverkas av att vara bland valkdnda saker
och till viss del av boendeform, men innefattade framforallt en inre kdnsla som innebar
trygghet och fortroende for den vard och hjdlp som erhdlls, t.ex. att rutiner kunde
bibehallas och att mojlighet fanns att pdverka valet av boende. Att vara i handerna pa
andra, men vara tvungen att anpassa sig var en f6ljd av att de dldre p.g.a. sjukdomar
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och besvir var beroende av andra for att hantera sin vardag. D4 andra tog Gver
ansvaret for att t.ex. ha kontakt med ldkare uteblev ibland information till den dldre
och den kontroll som man tidigare haft over sin hélsosituation minskade. Vidare
medforde denna situation att de stundtals var tvungna att anpassa sig till sdvil personal
som narstdende som hjidlpte dem, vilket inte upplevdes som tillfredsstdllande. Men att
vara i hdnderna pa andra” kunde ocksa innebéra att de dldre kunde slappna av och
kdnna sig trygga. Framforallt géllde detta da det involverade praktisk hjilp sasom att
fa skjuts av barnen till besok hos lakaren, vilket f6r en del kunde intrdffa ganska ofta.

Kiénsla av att fortfarande vara viktig for andra manniskor hade stor betydelse for
upplevelsen av situationen och mdgjliggjordes bl.a. av nérstaende. Kénslan av att
fortfarande vara kvar i1 ett sammanhang kunde uppnds genom besok, telefonsamtal
eller att fa hidndelser berittade for sig. Det innebar att den dldre kunde vara i ett
sammanhang och kénna sig betydelsefull, vilket paverkade livssituationen i positiv
bemarkelse. De éldre var ocksd stolta Over att de kunde efterlimna ndgot till
kommande generationer. Slutligen beskrev de dldre betydelsen av att avsluta livet och
mota doden, vilket innebar att summera sin livshistoria. Att reflektera 6ver goda
minnen och dver vad som hade varit positivt, hjilpte de dldre da de gjorde bokslut dver
sina liv. Vissa hade forvéntat sig annat av tiden som gammal och var besvikna dver att
den sista tiden 1 livet inte hade blivit som de hade forvintat sig, eftersom sjukdomar
och besvir hade begrinsat dem. En del kidnde att "livet var 6ver” och att de inte kunde
tillfora s& mycket till livet som pagick. D& de upplevde att de inte hade ndgon uppgift
kvar i livet, kunde de lika gidrna avsluta sina liv, vilket i sin tur pdverkade deras
livssituation negativt och ddrmed deras upplevelse av livskvalitet. I de fall deras
summering av och reflektion dver livet medforde att de kunde gora ett bokslut Gver sitt
liv, verkade det tillfora en kénsla av vélbefinnande.
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DISKUSSION

Metodologiska dvervaganden

I denna avhandling anvéndes flera olika datakillor, perspektiv och angreppssitt, d.v.s.
triangulering for att studera dldre personers sista tid i livet med fokus pd deras vérd
och livskvalitet. Triangulering anvédnds for att undvika bias och déarmed stirka
undersokningens tillforlitlighet (Denzin & Lincoln, 1994; Polit & Hungler, 1999). 1
denna avhandling anvéndes metodtriangulering genom att dldre personers livskvalitet
under den sista tiden 1 livet undersoktes dels med hjilp av matinstrument (LGC och
SIP) 1 studie II, dels genom intervjuer med édldre under deras sista ar 1 livet 1 studie III.
Vidare anvindes metodtriangulering for att belysa vard och omsorg under sista éret i
livet via registerdata (studie I), via dldre personers skattning av sin hilso- och
sjukvardskonsumtion (studie II) samt genom intervjuer (studie III). Aven
undersokartriangulering anviandes 1 avhandlingen genom att tre (studie III) respektive
fyra (studie IV) olika undersokare deltog i analysen av intervjuerna. Denna form av
triangulering reducerade risken for att analysen skulle bli ensidigt tolkad d& de olika
undersokarna hade varierade erfarenheter av vard av dldre och nirstdende.

I alla undersokningar finns det risker for felkdllor som kan pédverka resultatet. Det
géller dven de studier som ingér i denna avhandling. I forhéllande till de kvantitativa
studierna (studie I och II) kommer intern validitet, statistisk validitet, reliabilitet,
begreppsvaliditet och extern validitet att diskuteras. De kvalitativa studierna (studie II1
och IV) kommer att diskuteras utifrdn begreppet tillforlitlighet (Lincoln & Guba,
1985).

Intern validitet

Intern validitet behandlar 1 vilken utstrickning de inkluderade oberoende variablerna
forklarar resultatet eller i vilken utstrdckning andra faktorer kan paverka resultatet
(Kazdin, 1998). Hot mot den interna validiteten dr bl.a. relaterat till historia, mognad,
bortfall och urvalsforfarande. Historia och mognad &r ofta hot som gar hand i hand
(Kazdin, 1998). Historia refererar till huruvida héndelser som intraffar samtidigt som
maitningen kan ha inflytande pa resultatet medan mognad refererar till forandringar
som sker inom individen (t.ex. bli dldre, visare eller trottare) (Kazdin, 1998). I studie 11
genomfordes datainsamlingen vid flera tillfdllen under mer &n ett érs tid, vilket medfor
en risk for att forandringar kan ha skett. I studier med éldre personer, som 1 studie 11,
handlar férdandringarna oftast om forsdmrat hilsotillstdnd. Data géllande personernas
sjukdomar och besvir samlades in 1 det forsta skedet av datainsamlingen och det finns
darfor en risk att forekomsten av sjukdomar och besvér under det sista aret i livet ar
underrapporterade, d.v.s. att resultaten visar en for positiv bild. Risken &r dock liten att
detta ska ha paverkat jdmforelserna mellan grupperna da datainsamlingen
genomfordes pa samma sitt for bade dem som avled inom ett ar efter intervjun och for
dem som fortfarande var 1 livet.

Risken for bortfallseffekter innebér att en forlust av deltagare under studiens géng kan

paverka studiens resultat (Kazdin, 1998). 1 studie 1 granskades varje persons

sjukhusperiod och besok i Oppenvard under det sista &r i livet retrospektivt.
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Registreringarna utfordes av personal pd respektive véardenhet och ingick 1
dokumentationssystemet PASiS och Priva Stat som dven utgor underlag for ekonomisk
tilldelning, vilket reducerar risken for uteblivna registreringar. Daremot var bortfallet
vid registreringen av kommunala vird- och omsorgsinsatser mera omfattande.
Registreringarna genomfordes av personal (t.ex. bistdndsbeddmare och sjukskoterskor)
i kommunal vard och omsorg utdver deras ordinarie arbetsuppgifter. Enbart ca 50 %
av dem som enligt Socialstyrelsens gruppstatistik hade vird och omsorg, blev
registrerade i GAS vid baseline (4r 2001). Personalen angav tidsbrist som den
huvudsakliga anledningen till uteblivna registreringar, vilket innebér att bortfallet
troligen inte var systematiskt.

Analysen av det interna bortfallet i variablerna i GAS formuliret visade att det var
storre bortfall bland personer i de yngre aldergrupper och ibland de som bodde i
ordindrt boende 1 variablerna SNAC-IADL index, SNAC-PADL index och sociala
kontakter. I SNAC-IADL index och SNAC-PADL index varierade det interna
bortfallet mellan 10 och 34 %. En anledning till det dr att indexen byggde pa flera
variabler, d.v.s. om det fanns bortfall i ndgon enskild variabel innebar det att indexen
foll bort helt. Det interna bortfallet i variablerna sociala kontakter for personer som
bodde i ordindrt boende kan bero pa att personalen som gjorde registreringarna i
formuléret inte hade s god kunskap om de sociala kontakter de dldre hade. Detta
innebér att resultat som baseras pa sociala kontakter, SNAC-IADL index och SNAC-
PADL index bor tolkas med forsiktighet, speciellt avseende 1 de yngre aldersgrupperna
och de som bodde i ordinirt boende. Aven i gruppen ildre personer med 4 eller fler
sjukhusperioder fanns internt bortfall 1 registreringen for insatser enligt SOL, insatser
enligt HSL, social kontakter, SNAC-IADL index och SNAC-PADL index, som
varierade mellan 11 och 25 %.

Aven urvalsforfarandet kan hota den interna validiteten, det vill siga hur deltagarna i
studier valjs ut och huruvida urvalsmetoden kan ge upphov till systematiska skillnader
1 grupperna som jamfors. Det finns en mojlighet att det forekommer selektionsbias 1
studie I eftersom personer i sérskilt boende var dverrepresenterade i GAS-materialet
jamfort med Socialstyrelsens uppgifter (Hallberg et al., 2002). Detta innebér att
fordelningen mellan ordinért och sérskilt boende i studie I inte motsvarar fordelningen
i populationen. Aven om studie I var deskriptiv och jimforande med ett definierat
urval kan en eventuell 6verrepresentation av personer i sérskilt boende ha péverkat
resultatet. I studie II definierades undersdkningsgruppen genom kriteriet att de skulle
ha avlidit inom ett ar efter intervjun. D4 dodsorsak inte var tillgdnglig innebér det att
studiegruppen med all sdkerhet inte 4 homogen utan inbegriper personer vars dod
foregicks av ett kortvarigt savil som langtvarigt forlopp. Vidare finns det en risk att
personer i jamforelsegruppen avled strax efter ett ar vilket medfor att grupperna inte &r
vil avgrinsade. Trots detta, visade resultatet skillnad mellan studiegruppen och
jamforelsegruppen.

Statistisk validitet
Statistisk validitet handlar om i vilken utstrickning samband mellan oberoende och
beroende variabler kan pavisas (Kazdin, 1998) och hur vil undersokningen pévisar
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effekter som verkligen existerar. I studie I och II anvdndes en femprocentig
signifikansgrans (p>0.005). Vid upprepade testningar finns en risk att nollhypotesen,
d.v.s. att det inte finns nagon signifikant skillnad mellan grupperna, forkastas da den
egentligen ar sann, vilket bendmns typ I-fel (a). For att minska risken for typ I-fel
anvdndes darfor ett reducerat p-virde enligt Bonferroni vid multipla jidmforelser i
studie 1, p-viarde < 0.008 vid jamforelser mellan fyra grupper och p-vérde < 0.017 vid
jamforelser mellan 3 grupper. Det finns ockséd risk for typ II-fel (B) vid statistisk
hypotesprovning om urvalet dr for litet. Typ II-fel innebar att nollhypotesen accepteras
di den egentligen ar falsk, d.v.s. inga signifikanta skillnader pévisas trots att det ar
mojligt att skillnader existerar. For att minska risken for typ II-fel bor grupper som
jamfors darfor innehdlla ett tillrdckligt antal personer (Altman, 1991), vilket kan
faststéllas med en powerberdkning. Powerberdkningar genomfordes varken 1 studie I
eller studie II, men urvalen i bada studierna &r omfattande (1 198 personer i studie I
och 411 personer 1 studie II). Den minsta grupp som jimfordes 1 de tva studierna
bestod av 50 personer, vilket anses vara ett tillrackligt stort urval for att forhindra typ
II-fel, men bor beaktas vid tolkningen av resultaten.

Reliabilitet

For att 6ka studiers validitet bor instrument med bra tillforlitlighet, reliabilitet, véljas.
Reliabilitet behandlar bl.a. instrumentens interna konsistens, d.v.s. huruvida fragorna 1
ett instrument hinger samman med varandra och att frdgorna i1 instrumentet méter
samma underliggande begrepp. Intern konsistens kan berdknas med hjilp av
Cronbachs alpha (Cronbach, 1951). Cronbachs alpha berdknades for samtliga
instrument 1 studie I och studie II. I studie II anvandes instrumenten KASAM, SIP och
en faktor, Aktuell livskvalitet, frin LGC. Den interna konsistensen varierade for det
totala urvalet, studiegruppen och jimforelsegruppen: a 0.82-0.84 for KASAM, a 0.83-
0.85 for SIP och a 0.81-0.84 for Aktuell livskvalitet, d.v.s. instrumenten hade en
tillfredsstéllande intern konsistens. Tidigare studier har rapporterat Cronbachs alpha
for KASAM (SOC-13) mellan 0.74 och 0.94 (Antonovsky, 1993) och for SIP 0.94
(Bergner et al., 1981). Valet att enbart anvdanda Aktuell livskvalitet fran LGC grundade
sig pa att det var en av de delskalor som tidigare hade rapporterats ha en
tillfredsstillande intern konsistens (Borglin et al., 2006). Cronbachs alpha for Aktuell
livskvalitet var 1 Borglins studie 0.87 och 1 en annan studie rorande édldre personer 75 +
ar beroende av hjdlp, 0.68 (Hellstrom et al., 2004). I studie I ingick tva index som har
utvecklats i en tidigare studie baserad pd GAS-studiens resultat, SNAC-IADL-index
och SNAC-PADL-index. Cronbachs alpha for SNAC-IADL-index var i studie I lagt,
0.63. Cronbachs alpha for SNAC-PADL- index var ddremot tillfredsstidllande med ett
viarde pd 0.82, vilket tyder péd att variablerna horde vdl samman &dven for urvalet i
studie I. Trots att SNAC-IADL-index &r utvecklat i en population av dldre personer
med kommunal vard och omsorg (Hallberg et al., 2002), indikerar alphavirdet att
indexet behdver utvecklas ytterligare for gruppen som befinner sig vid livets slut. Det
ar mojligt att denna grupp av personer har unika behov av hjilp med det som ingér i
SNAC-IADL-index, d.v.s. tvitt, matuppkdp, matlagning, badning, stidning samt att
vistas utomhus.
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Begreppsvaliditet

Begreppsvaliditet syftar pd huruvida ett instrument eller enskilda variabler méter det
som det dr avsett att méta (Kazdin, 1998). Formuléren i sévil studie I som studie II
inneholl en sammanséttning av véletablerade instrument, men dven separata fragor.
Formuldret 1 studie I var utvecklat genom litteraturstudier och diskussioner i
expertgrupper med forskare inom geriatrik, gerontologi och omvardnad. Formuliret
var dven testat i en pilotstudie for att 6ka formulérets validitet (Karlsson et al., 2003).

I studie II undersoktes dldre personers livskvalitet. Eftersom begreppet livskvalitet ar
mangfacetterat dr det viktigt att belysa det ur olika perspektiv. Sdledes valdes bade ett
globalt och ett hélsorelaterat livskvalitetsinstrument for att kunna fanga olika
dimensioner av de dldre personernas livskvalitet. I studie II ingick instrumentet SIP
och faktorn Aktuell livskvalitet frdn LGC for att maéta livskvalitet. SIP &r ett
viletablerat instrument medan faktorn Aktuell livskvalitet i LGC &nnu inte dr sd vl
anvind. En nyligen publicerad studie av Borglin et al. (2006) visade vid faktoranalys
av instrumentet LGC att faktorlosningen for Aktuell livskvalitet ndstan blev identisk
med den ursprungliga faktorlosningen, vilket stirker faktorns validitet.

For att kunna maéta livskvalitet pa ett tillforlitligt sitt bland personer med livshotande
sjukdomar och symtom som paverkar deras tillvaro krivs, enligt Cella (1994),
upprepade mitningar. Denna slutsats bygger pé att intensitet eller duration av symtom
fordndras under sjukdomsforloppet vilket kan paverka livskvaliteten. Darmed kan
livskvaliteten for individen fordndras under olika stadier av sjukdomen. Detta sitt att
oka validiteten kréver dock att man har god kunskap om individens sjukdomar. D4
syftet med studierna var att undersoka dldre personer vid livets slut oavsett diagnos
och vérdform, dr dessa rekommendationer svara att tillgodose. Detta medfor att man
enbart kan uttala sig om den livskvalitet som respondenterna hade vid mattillfallet,
d.v.s. deras livskvalitet vid ndgot tillfille under det sista aret 1 livet. I studie II ingick
dven instrumentet KASAM, som tidigare dr validerat i en svensk kontext. Ovriga
instrument eller fragor som ingick 1 frdgeformuléren 1 studie II anvdndes som enskilda
fragor eller for att summera t.ex. hilsobesvir. Fragan rorande hélsobesvér var
utvecklad och testad 1 tidigare studier (Tibblin et al., 1990; Hellstrom & Hallberg,
2001). I studie II var frdgan rorande hilsobesvir omarbetad genom att vissa
hilsobesvir hade tagits bort medan andra hélsobesvar som ér vanliga vid hog alder
tillkommit, 1 syfte att motsvara dldre personers hélsobesvir.

Extern validitet

Extern validitet behandlar i vilken utstrickning resultaten kan generaliseras utanfor
den specifika undersokningsgruppen (Kazdin, 1998). Urvalet i studie I var &ldre
personer under sitt sista ar i livet med kontinuerlig kommunal vard och omsorg. Alla
personer som var registrerade i vardsystemstudien i GAS och var registrerade som
avlidna inkluderades 1 studien, oavsett om de hade konsumerat vérd 1 6ppen- eller
slutenvard. Detta medfor att urvalet ganska vél representerar dldre personer med
kommunal vard och omsorg oavsett &lder och boendeform, dock med en trolig
overrepresentation av personer 1 sirskilt boende. I det fall personen inte sjalv kunde ge
informerat samtycke fick proxy forfrdgan om deltagandet, vilket medfor att urvalet
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dven omfattar personer med nedsatt kognitiv forméga. Det finns didremot en risk att
urvalet i studie II inte representerar de allra svagaste och inte heller personer med
kognitiv nedséttning d& deltagandet krévde att de skulle kunna besvara tva omfattande
frdgeformulér och delta 1 en strukturerad intervju. Bortfallet i samband med det fGrsta
frageformuléret var tamligen stort (jmf Stenzelius et al., 2004), vilket tyder pd att det
initiala urvalet omfattade dldre och skora personer som var for svaga for att delta.
Detta innebir att resultaten 1 studie II formodligen inte kan Gverforas till de personer
som dr allra svagast och till personer med kognitiv nedséttning.

Tillforlitlighet

Tillforlitligheten 1 kvalitativa studier bor diskuteras utifran begreppen trovirdighet,
verifiering, palitlighet och Gverforbarhet (Lincoln & Guba, 1985). Dock menar
Graneheim & Lundman (2004) att de olika aspekterna &r relaterade till varandra.

Trovardighet

Trovérdighet refererar till hur trovdrdiga resultaten 1 en studie &r, d.v.s. hur vil
innehéllet 1 data och analysprocessen &r riktad mot undersokningens syfte. For att
kunna belysa det 6nskade “fenomenet” ar det darfor angeldget att vélja deltagare med
olika erfarenhet (Graneheim & Lundman, 2004). I studie III ingick bade kvinnor och
mén som var 75 é&r och dldre. Férutom variation i kon efterstrdvades dven variation av
boendeform, varfor personer som bodde i1 ordindrt savidl som sdrskilt boende
inkluderades. I studie IV inkluderades bade kvinnor och mén som varit nirstdende till
dldre personer som hade avlidit. For att erhdlla variation 1 berittelserna togs dven
hinsyn till relationen mellan den é&ldre och nirstiende genom att make/maka,
dotter/son och barnbarn inkluderades. Forutom variation dr det viktigt att erhélla
tillracklig mingd data for att kunna belysa omradet i1 fokus. Sjutton personer
intervjuades 1 bade studie III och studie IV, och intervjuerna varade i studie III i
genomsnitt 54 minuter och i studie IV i genomsnitt 69 minuter. I bdda studierna
upprepades frageomrddena vid intervjuns slut for att o6ka mojligheten for
informanterna att ytterligare berdtta nigot om de sd Onskade, vilket 1 vissa fall
utnyttjades. Stor vikt lades pd att fa informanterna att berédtta och att fi deras egna
berittelser, och dirfor inleddes bade intervju III och IV med 6ppna fragor. I studie III
ombads den dldre personen att beritta frdn det att han/hon kédnde sig mer sjuk och 1
studie IV Oppnades intervjun med frdgan “Kan du beritta kronologiskt fran det du
forstod att din nirstdende ndrmade sig livets slut fram till efter dodsfallet?”. Vidare
stillde intervjuaren fragor inom de aktuella omradena. Vid faststdllandet av
trovirdighet dr det dven viktigt att vélja ritt metod for att finga fenomenet i1 fokus
(Graneheim & Lundman, 2004). I bade studie III och IV anvidndes kvalitativ
innehallsanalys som metod. Intervjuerna 1 studie 111 bestod av flera kortare beréttelser
dd de éldre ofta var trotta och hade svérigheter att ldmna linga sammanhéllna
beréttelser. Valet av innehallsanalys hindras inte av kortare berittelser. Det &r mojligt
att upprepade intervjuer hade mojliggjort mer omfattande och fylliga berittelser, men
intervjupersonerna 1 studie III var oftast mycket trotta och medtagna, och det hade ¢j
varit etiskt riktigt att intervjua dem upprepade ginger. Trots att intervjuerna i studie IV
var mer omfattande dn i studie III valdes kvalitativ innehéllsanalys som metod.
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Kvalitativ innehdllsanalys &ar tillimpbar &dven pa mer omfattande material, och
mojliggor dven en mer tolkande ansats da materialet &r mer omfangsrikt.

Vidare omfattar trovirdighet hur vil kategorierna beskriver data och att de inte
overlappar varandra (Graneheim & Lundman, 2004). I savil studie III som studie IV
presenterades citat fran samtliga kategorier for att synliggora likheter och skillnader i
kategorierna for ldsaren, men dven for att presentera en trovardig beskrivning av
deltagarnas upplevelser (Guba, 1981). I bada intervjustudierna var flera forskare
involverade (tre 1 studie III och fyra i studie IV) som diskuterade kategorierna som
ytterligare ett sitt att 6ka trovirdigheten.

Palitlighet

Pélitlighet refererar till datamaterialets stabilitet over tid. Intervjuerna dgde rum under
en period av 15 respektive 30 manader. For att 6ka palitligheten &r det viktigt att stélla
samma fragor till alla informanter (Graneheim & Lundman, 2004). Det finns en risk
att intervjuerna genomfordes olika efterhand som tiden gick p.g.a. intervjuarens
okande kunskap om frdgeomrddena och oOkad trygghet i intervjusituationen.
Graneheim & Lundman (2004) menar att detta 4r en naturlig process vid
intervjustudier. Dock sékerstilldes intervjuernas fokus genom att intervjuaren alltid
anvdnde samma Oppningsfraga och i stor utstrickning foljde ett intervjuunderlag med
frageomraden. Dessutom var flera forskare involverade, vilket 6kar mojligheten till
diskussion kring skillnader och likheter av innehéllet 6ver tid (Graneheim & Lundman,
2004). Saledes bor datamaterialet vara tdmligen stabilt och resultatet pélitligt.

Verifiering

Verifiering refererar till objektivitet och neutralitet 1 data, t.ex. Overensstimmelse
mellan tva eller flera forskare (Guba, 1981). Da tva eller flera forskare var involverade
1 analysprocessen 1 bade studie III och IV minskade risken for bias. I det inledande
skedet lastes samtliga intervjuutskrifter av tva (studie III) respektive tre (studie IV)
forskare, som sedan diskuterade intrycken av texterna. Dérefter fordes regelbundna
diskussioner vid savél identifiering av meningsbiarande enheter, kondensering som vid
kategorisering. I det avslutande skedet av analysprocessen involverades &nnu en
forskare for att ytterligare 6ka objektiviteten 1 analysen.

Overforbarhet

Overforbarhet inbegriper i vilken utstrickning som resultaten kan &verforas till andra
grupper och sammanhang (Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Hungler 1999). For
att frimja Overforbarhet 1 studier krivs det att sdvil urval som kontext beskrivs vél, sd
att lasaren sjilv kan bilda sig en uppfattning huruvida det ar overforbart eller ¢j till en
specifik grupp. Studie III inkluderade éldre personer med kommunal vird och/eller
omsorg som befann sig i sitt sista ar i livet. Da dessa personer bodde i saval sirskilt
som ordindrt boende och inte hade nidgon specifik sjukdom, kan resultaten av studie I1I
med all sannolikhet 6verforas till dldre personer i olika faser under den sista tiden i
livet, dock inte specifikt de allra sista dagarna i1 livet. Resultaten 1 studie IV kan
overforas till nérstdende till dldre personer med kommunal vard och/eller omsorg,
oavsett den dldre personens sjukdom och boendeform.
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Resultatdiskussion

Aldre personers livskvalitet under den sista tiden i livet

Aldre personers sista period i livet ir ofta kantad av sjukdomar och besvir som firgar
deras tillvaro och i vissa fall begrinsar deras livsvirld. Resultatet i avhandlingen
visade att vanligast forekommande sjélvrapporterade sjukdomar under det sista éaret i
livet var relaterade till synen, hogt blodtryck och komplikationer efter hjartinfarkt eller
annan hjartsjukdom. Dessa sjélvrapporterade sjukdomar var inte unika for &ldre
personer under den sista perioden i livet, utan var dven de vanligaste bland personerna
1 jamforelsegruppen. De vanligast forekommande sjukdomarna som registrerades vid
det sista sjukhusbesoket 1 livet bland de dldre som erhdll kommunal vérd och omsorg
var bl.a. sjukdomar i cirkulationssystemet, cancer och sjukdomar i andningsorganen.
Dessa sjukdomsgrupper var dven vanligast bland dem som lag pé sjukhus under den
sista veckan 1 livet. Vid jamforelse med statistik over sjukdomar rapporterade som
huvuddiagnoser i offentlig sluten sjukvard ar 2003 (Socialstyrelsen, 2005b) skiljer sig
resultatet 1 avhandlingen inte mérkbart, utan visar att samma sjukdomsgrupper &r
vanligt forekommande dven bland dldre personer som inte befinner sig 1 den sista
perioden i livet. Sdledes visar resultaten att sjukdomar inte dr en utmérkande faktor for
dldre personer vid livets slut, utan sdger mer om aldersgruppens sjukdomar i stort.

Aldre personer har omfattande hilsobesvir under den sista tiden i livet, vilket paverkar
deras mojligheter att leva fullt ut till livets slut. Till skillnad fran sjilvrapporterade
sjukdomar visar resultaten i avhandlingen att personerna som avled inom ett ar efter
intervjun hade ett hogre antal hédlsobesvir dn jamforelsegruppen. Trots att det inte
forelag nadgon signifikant skillnad i antal hilsobesvér mellan dem som hade avlidit och
jamforelsegruppen, visade overlevnadskurvan att ju fler besvir de édldre hade, desto
mindre var mgjligheten att 6verleva mer én ett ar. Forekomsten av manga hilsobesvér
under den sista perioden 1 livet har visat sig paverka den éldre personens livskvalitet
negativt (jmf Jakobsson et al., 2003; Stenzelius et al., 2004). Detta bekréftades &dven 1
intervjustudien dar de dldre svért sjuka till och med var kraftigt begrdnsade av sina
besvir. Till exempel smérta och trotthet paverkade och hindrade dem fran att leva och
delta 1 livet som tidigare. Att vara begrdnsad av sina hélsobesvir innebar att
livsviarlden minskade, vilket padverkade deras upplevelse av kvalitet vid livets slut. I
den begriansade livsvirlden blev smé ting i vardagen viktiga for upplevelsen av
livskvalitet. Kénslan av att fortfarande vara viktig for andra méanniskor, vilken
mojliggdrs av bl.a. nirstdende, dr ocksa en viktig faktor for upplevelsen av livskvalitet
vid livets slut. Kédnslan av att vara 1 ett ssmmanhang kan upplevas genom besok och
nirstdendes nirvaro, men dven genom att fi hindelser berittade for sig. Aven Franklin
et al. (2006) fann 1 en intervjustudie med dldre personer (n=12, 85+ &r) som bodde pa
sarskilt boende och som var i en tidig fas av palliativ vard, att respondenterna trots
kroppsliga forluster hade formaga att ta tillvara sma saker 1 livet och kidnde att de var i
ett sammanhang. Detta stirker resultatet att sma ting 1 vardagen och behovet av att
fortsatt vara viktig for andra dr betydelse for dldre personer vid livets slut.

Forekomsten av flera hélsobesviar medfor dven ett storre behov av hjilp fran andra.
Resultatet visade att dldre personer var i storre behov av hjélp fran andra under den
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sista tiden 1 livet, framforallt med personliga aktiviteter 1 vardagen sdsom att duscha,
vilket 1 sin tur pdverkar deras livskvalitet negativt. Sambandet mellan att vara
beroende av andra i1 dagliga aktiviteter och en sdmre livskvalitet, bekrédftas dven i
tidigare studier med dldre personer (Hellstrom et al., 2004; Thom¢ et al., 2004), och ar
saledes inte unikt for personer som befinner sig vid livet slut. Avhandlingens resultat
visade dock att inneborden av att vara beroende har bade en positiv och en negativ
dimension. Den negativa dimensionen innebar att man var i hinderna pa andra och
dérfor ocksa var tvungen att anpassa sig och sin vardag efter andra. Man kénde sig inte
heller delaktig i varden, vilket kunde leda till upplevelsen av forlorad kontroll och
forsamrad livskvalitet. Den positiva dimensionen av att vara i hidnderna p& andra
innebar en kénsla av trygghet genom att ndgon annan trddde in och tog Over det
praktiska ansvaret och att miljon och virden var anpassad till den &dldres behov.
Resultaten visade saledes att det dr en skor balansgang mellan att kidnna trygghet och
att den dldres autonomi och integritet inte krénks, d.v.s. att den dldre personen blir
sarbar och utlimnad och att kdnslan av vérdighet dirmed minskar. Chochinov och
medarbetare har utarbetat och validerat en empiriskt grundad modell rérande vérdighet
bland personer vid livets slut. Modellen inkluderar sjukdomsrelaterade svarigheter
samt inre och sociala aspekter som stirker vérdigheten (Chochinov, 2002; 2006).
Sjukdomsrelaterade svarigheter omfattade grad av beroende och paverkan av symtom,
medan de inre vardighetsaspekterna omfattade autonomi och kontroll, det vill sidga i
vilken utstrackning personen har kontroll 6ver sin situation och hur det framjar
virdighet. Modellen lyfter fram att grad av beroende, autonomi och personens
mojlighet till kontroll dver sin situation dr viktiga aspekter for kdnslan av vérdighet
och diarmed viktiga att ta hdnsyn till vid varden av svart sjuka personer. Avhandlingens
resultat visade att en bibehéllen kénsla av virdighet under den sista tiden 1 livet var av
betydelse for livskvaliteten, speciellt i form av att inte visa sin sjukdom och svaghet
infor familjen. Franklin et al. (2006) visade att skorhet och beroende hade samband
med dldre personers upplevelse av viardighet under den sista tiden i livet pé ett sarskilt
boende. Franklin fann dven att skorhet och beroende medforde en ridsla for okat
beroende av andra och for forlorad kontroll. Foljaktligen dr det viktigt att stodja
mojligheterna for de éldre att bibehélla kontrollen 6ver sin situation och sin vérdighet i
motet med andra.

Aldre personers inneboende krafter och formagor kan paverka livskvaliteten vid livets
slut. Avhandlingens resultat visade att kédnslan av sammanhang paverkar &dldre
personers livskvalitet, dir en hogre kéinsla av sammanhang (KASAM) hade samband
med en biattre livskvalitet. Nesbitt & Heidreich (2000) fann i en studie med &ldre
kvinnor (medelélder 75.8 ér) att kvinnor med hog KASAM édven hade hog livskvalitet
oavsett omfattningen av symtom och hélsobesvir. En stark kinsla av sammanhang i en
svar och stressfull situation verkar siledes motverka de faktorer som péaverkar
livskvalitet negativt. Trots detta visade avhandlingens resultat att personer som befann
sig under den sista perioden i livet hade ldgre livskvalitet &n de som var i
jamforelsegruppen, vilket tyder pa att gruppen som befinner sig vid livets slut dr mer
utsatt for stressfulla situationer.
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En annan faktor som &r av vikt for att nd en god livskvalitet vid livets slut ar att
underlitta for dldre personer att gora bokslut dver sitt liv. Att summera sin livshistoria
infor motet med doden kan tillfora en kdnsla av vélbefinnande och lugn. Detta kan ses
1 ljuset av teorier om aldrande och utveckling, t.ex. gerotranscendens (Tornstam, 1998)
och Eriksons kristeori (Erikson, 1997). Gerotranscendens beskrivs som en naturlig
utvecklingsprocess som medfor en fordndrad uppfattning av sig sjélv och omgivningen
(Tornstam, 1998). Erikson (1997) menar att d& &dldre inte ldngre har samma
mojligheter att delta 1 “livet runt om” p.g.a. tilltagande kroppsliga och kognitiva
problem, drar de sig tillbaka och begrundar sin situation som ett led i att nd visdom.
Avhandlingens resultat visade att de édldre som till stor del var begrinsade av sin
hilsosituation och lag till sdngs, funderade pa sina tidigare och nuvarande liv, i
forhédllande till att de snart skulle do. Nystrom (1995) beskriver att resultatet av att
grunna dr att individen finner en for individen moralisk och acceptabel 16sning.
Nystrom (2004) skriver dven att vardpersonal ibland kan tjdna som samtalspartner som
kan gagna grunnandet, men samtalen kan dven medfora en littnad over att fa ha delat
sina tankar med ndgon. Ett exempel pé detta &r Wadensten & Carlsson (2003) som har
forsokt involvera vardpersonal genom att ta fram riktlinjer, baserade péd teorin om
gerotranscendens, med avsikt att stodja dldre personer. Tillfdllen da dldre svart sjuka
personer far samtala med personal och beritta sin livshistoria skulle kunna vara en
metod for att 6ka den dldre personens mojlighet att avsluta sitt liv pé ett positivt vis.
Dock ar det viktigt, trots att metoden kan tyckas enkel, att det finns ett engagemang
och ett genuint intresse for den person som Oppnar sig. Inom palliativ vard anvéinds
begreppet relation och kommunikation som en viktig hornsten. For att kunna omsétta
detta begrepp inom vard av éldre personer vid livets slut, behover behovet av att
summera livshistorian fokuseras. P4 sa vis Okar mojligheterna att kunna kénna
livskvalitet och finna ro for att kunna avsluta livet.

Aldre personers vardkonsumtion och vardgivare den sista tiden i
livet

Aldre personers vard under den sista tiden i livet &r komplex i den meningen att den
omfattar vard frédn flera olika vardgivare. Nistan tvd tredjedelar (62 %) av éldre
personer med kommunal vard och omsorg hade haft en eller flera vardperioder pa
sjukhus under det sista aret i livet. Likasé var frekventa besok hos likare och 6vrig
sjukvardspersonal vanlig under det sista aret 1 livet samtidigt som kommunal vérd och
omsorg erholls. En grupp som har omfattande vardkonsumtion dr de dldre som erhaller
kommunal vard och omsorg i ordindrt boende. Resultaten i avhandlingen visade att
majoriteten av de dldre som bodde i ordindrt boende (82 %) hade varit inlagda pa
sjukhus under det sista aret i livet, till skillnad fran dem som bodde i sdrskilt boende
(51 %). Aven besok i Sppenvard var vanligare bland dem som bodde i ordinirt boende,
medeltal 8 lakarbesok, jimfort med dem som bodde 1 sdrskilt boende, medeltal 5
lakarbesok. Resultaten bekriftas av en svensk studie av Jakobsson et al. (2006b),
rorande utnyttjande av hilso- och sjukvéird (n=229, medelalder 83 &r) under de tre sista
manaderna 1 livet. Jakobsson et al. (2006b) visade att sannolikheten for att fa
sjukhusvérd under de sista tre minaderna 1 livet var hogre bland personer boende 1
ordinért boende (82 %) jimfort med dldre personer boende i sirskilt boende (57 %).

53



Inom gruppen édldre personer med kommunal vard och omsorg finns det dessutom en
mindre grupp som har mycket hdg vardkonsumtion under det sista aret i livet.
Avhandlingens resultat visade att en grupp dldre personer (12 %) hade upp till 9
sjukhusperioder under det sista aret 1 livet. Denna grupp hade dven en stor andel besok
1 Oppenvérd, sdvidl hos ldkare (median 15) som hos t.ex. sjukskoterska 1 dppenvérd
(median 5) under det sista aret i livet. Det dr rimligt att anta att omfattande vard i
sluten eller 6ppen vérd skulle minska virdkonsumtionen hos andra vardgivare, vilket
t.ex. Burge et al. (2003) visade 1 en studie med patienter med cancersjukdom. I den
studien var kontinuitet hos familjeldkare associerad med farre antal besdk pa
akutavdelning. Data rorande lédkarkontinuiteten for de édldre som ingick 1
avhandlingens studier samlades ¢j in, men resultatet tyder pa att flera olika vardgivare
var involverade under den sista tiden i livet. Aldre personers komplexa vardsituation
med flera olika vardgivare bekréftas dven i den tidigare ndmnda studien av Jakobsson
et al. (2006b). Sjuttio procent av urvalet 1 studien erholl vérd frdn mellan tva och tre
vardgivare (sjukhusvérd, sjukhusbaserad oppenvard, distriktsldkarmottagning, sarskilt
boende och vard i ordindrt boende), men det forekom dven att de dldre fick vard fréan
upp till fem olika vardgivare. Séledes bekriftar flera studier att samverkan mellan
olika vardgivare inte ar tillrackligt utvecklad for de allra dldsta under den sista tiden i
livet. Gurner (2001) har pavisat bristen pa samverkan mellan olika vardgivare i1 en
studie rérande samverkan mellan olika vardgivare for multisjuka dldre personer (n=26,
75+ ar). Gurners studie visade att faktorer som att allt fler dldre multisjuka personer
skrevs ut frén sjukhuset i1 skort tillstdind och att ringa samverkan forekom mellan
specialist-, akut-, och huslékare, var orsaken till att de dldre fick massiva insatser utan
sammanhallen planering. Resultatet visade dven att det forekom problem inom
dldreomsorgen 1 form av ladg kvalitet 1 insatsernas utférande och att stodet inte var
utformat efter individens behov. De éldre var sjilva rddda for att bli allvarligt
forsamrade (Gurner, 2001). En utdokad samverkan mellan olika vardgivare skulle
mojligen kunna underlétta dldre personers vérdsituation under den sista tiden 1 livet,
bade for personer boende i ordinért och sérskilt boende. Detta skulle eventuellt bespara
den éldre personen onddiga vérdperioder pa sjukhus och 6ka mojligheten att erhalla
vard anpassad till sdvil behov som onskemadl. Inom palliativ vard bendmns samverkan
mellan olika professioner for teamarbete. For att teamarbete ska kunna appliceras dven
pa édldre personer inom kommunal vard och omsorg under dldre personers sista tid i
livet, krivs sdledes att det dven omfattar ett vardkedjeperspektiv dir olika vardgivare
ingar.

Under éldre personers allra sista veckor i livet 6kade omfattningen av sjukhusvérd och
1 vissa fall avslutades véardperioden med att personerna avled pa sjukhuset. Resultaten
frdin avhandlingen visade att &ldre personers antal sjukhusperioder, oavsett
boendeform, kade den allra sista perioden 1 livet till att kulminera den sista veckan 1
livet. Dessutom avled en fjardedel av de dldre personer som hade kommunal vérd och
omsorg under det sista aret 1 livet, pa sjukhus. Det var mer vanligt bland dem som hade
fyra eller fler sjukhusperioder under det sista aret i livet (58 %) och bland dem som
bodde i ordinért boende (38.6 %). Detta resultat indikerar att varden till dldre personer
vid livets slut inte &r till fullo utvecklad. Det kravs ett utokat samarbete mellan de olika
vardgivarna for att 1 mojligaste mén minska omfattningen av vardgivare och
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sjukhusperioder vid livets slut. Aldre personers livskvalitet vid livets slut paverkas av
faktorer som berorde vard och omsorg. Sjukhusinldggningar under den sista tiden 1
livet visade sig ha en negativ inverkan pa livskvaliteten. Da sjukhusperioder under den
sista tiden 1 livet paverkar dldre personers livskvalitet negativt dr det viktigt att noga
reflektera 6ver huruvida sjukhusbesok under den sista tiden 1 livet &r nddvéndiga eller
om varden kan distribueras pd annat sdtt. En annan faktor att ta hinsyn till nir det
giller vard under sista perioden 1 livet, d&r mojligheten att kunna “’kédnna sig hemma”.
Upplevelsen av att kdnna sig hemma var framforallt relaterad till kdnslan av trygghet i
den meningen att det var viktigt att ha personer runt omkring sig. Detta indikerar att
det ar viktigt att stodja dldre personers kénsla av trygghet oavsett var de vardas under
den allra sista tiden 1 livet. Forutom att planera varden ar det séledes viktigt att skapa
en miljo dér den édldre har mdjlighet att “kdnna sig hemma”, sd att livskvaliteten kan
bibehéllas livet ut.

Narstdendes insatser och upplevelser under aldre personers sista
tid i livet

Narstdendes engagemang under dldre personers sista tid 1 livet dr omfattande, oavsett
om de tar del i omvardnaden eller ej. Framforallt dr nérstdendes insatser 1 ordinért
boende omfattande. Majoriteten av de dldre som bodde i ordinért boende erholl hjélp
med TADL (75 %) och med PADL (45 %) av informella vardgivare. Av de dldre
personerna som erholl vard och omsorg under det sista aret i livet var 30 %
sammanboende i ordinért boende, vilket 6kar nérstdendes involvering i varden. Men
dven da de dldre bodde pa sérskilt boende erholl de hjdlp frén ndrstdende; 16 % hade
hjalp med IADL och 8 % hade hjélp med PADL frén informella vardgivare. Resultaten
konfirmeras av en studie av Visser et al. (2004) som visar att informella vardgivare
som levde med den dldre personen gav personlig vard i storre utstrickning dn de
informella vardgivare som inte levde tillsammans med den &ldre sjuke. Personer som
inte levde med den éldre personen hade didremot signifikant fler ansvarsomraden
utanfor den personliga varden, t.ex. eget arbete och eget hushill (Visser et al., 2004).
Nérstaendes situation dr komplex, inte bara utifrdn de insatser som nérstaende bidrar
med 1 varden av ildre, utan dven 1 form av de konsekvenser situationen har for deras
egna liv.

Nérstdendes insatser i varden och omsorgen av den dldre dr inte alltid synliga for
omgivningen di de ofta gér in 1 rollen att ta huvudansvaret” och inte omedelbart ber
om hjilp. ”Att ta huvudansvaret” kan innebéra, forutom att se till att den dldre far den
vard han/hon ar berittigad till, att de dven tar ansvar for situationen som helhet, vilket
dven kan innebdra att ta ansvar for Ovriga familjemedlemmar. Genom att vara
engagerad 1 den &ldre personens situation hamnar huvudfokus pa den dldre personens
behov samtidigt som de sjélva star infor att ”forlora sin basta vin”. Fokuseringen pé
den person som é&r sjuk medfor dock att nérstdendes egna behov hamnar i skymundan;
livssituationen inskrdnks och aktiviteter som vanligtvis tillfor nadgot positivt begréansas.
Aven Aldred et al. (2005) visade i en studie bland nirstiende till dldre svart hjirtsjuka
personer (n=10, 60-77 &r), att ndrstdende upplevde sig isolerade och var mest inomhus.
Resultatet 1 avhandlingen visade att isoleringen och den begrinsade friheten var
sjalvvald. Dock visar Proot et al. (2003) att kdnslan av att vara isolerad och hindrad att
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utféra sina vanliga aktiviteter 0kade sarbarheten fOr nérstdende som vérdade en
obotligt sjuk familjemedlem i hemmet. Sdlunda &r det viktigt for vardpersonalen att
respektera nirstiendes onskemal om att ta huvudansvaret” for den dldre sjuke, men
samtidigt finnas till hands d& deras isolering riskerar att 6ka deras sarbarhet.

Nérstaende har under den dldre personens sista tid i livet behov av att vara involverade
och fa stod 1 varden, oavsett om de deltar i sjdlva virden eller ej. Nérstdende ar
engagerade och foljer den dldre hela vdgen énda till dess att han/hon slutligen avlider.
Resultatet i avhandlingen visade att nérstdende tycker att det ar viktigt att vara
involverade 1 varden och fa mojlighet att delta i den mén de kan och har mgjlighet till.
Resultaten visade dven att kdnslan av att bli utesluten, d.v.s. att inte fa kunskap och
information rérande den dldre, medfor att tilliten till hidlso- och sjukvard minskar. Brist
pa information och bristande kommunikation dr sedan tidigare ként for att péverka
savil missndje med sjukhusvard (Rogers et al., 2000) som att inte kdnna sig involverad
1 vardsituationen (Andershed & Ternestedt, 1998) i studier rorande nirstdende till
personer vid livets slut. Nérstdendes behov av god kommunikation och information
fran vardgivare ar tidigare kdnt som en betydelsefull faktor (jmf McGrath, 2001). De
dldre har vid livets slut ofta flera olika vardgivare som ansvarar for varden, vilket
innebdr att de nédrstdende maste kommunicera med ménga olika personer for att & en
samlad bild av den dldres hélso- och vardsituation. Detta kan i sin tur paverka de
nirstdendes mojligheter att vara involverade och bibehélla kédnslan av att vara
delaktiga.

Forutom att bli involverade och fi god information rérande den pagéende vérden har
ndrstdende dven behov av att bli sedda av savil professionella som andra runt dem
under den dldre personens sista tid. Ett genomgaende tema i1 de nérstaendes berittelser
var att “vara en fOljeslagare pd vigen mot en uppenbar dod, att kénna sig
huvudansvarig och ha ett behov av att bli sedd av vardpersonal”. Den sista tiden 1 livet
innebir saledes dven en resa for ndrstdende som har behov av stdd for att klara hela
resan. Narstdendes behov av stdd vid vard vid livets slut har pdvisats i flera studier,
savil av praktisk (Brazil et al., 2003) som emotionell karaktdr (Grbich et al., 2001).
Resultaten 1 avhandlingen visade dven att det ar viktigt for nérstaende till dldre svart
sjuka att de har mojlighet att fa littillgéngligt och snabbt stdd nir de kénner att de inte
langre klarar av situationen. Detta beskrevs av respondenterna som en raddning i den
situation som de befann sig 1 just da. Tillgangen till stod framkom tydligt som en
viktig aspekt inom palliativ vard 1 hemmet vid intervjuer med nérstdende som vardade
en dldre familjemedlem i hemmet (Grande et al., 2004). D& nérstdende till dldre
personer vid livets slut ofta sjdlva ér dldre och har en skor hdlsosituation, dr det viktigt
att anpassa stodet efter deras behov. Det dr dven viktigt att stodinsatser planeras 1 ett
tidigt stadium med avsikt att ge trygghet, dd vissheten om att stod finns tillgangligt kan
ge narstdende ytterligare kraft att hantera sin situation.
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SLUTSATSER OCH KLINISK BETYDELSE

Aldre personer som befinner sig vid livets slut har omfattande besvir vilket paverkar
deras livskvalitet negativt. Besviren begrinsar dven deras tillvaro och medfor ett okat
beroende av andra. Att vara beroende har bade en positiv och en negativ dimension.
Den negativa dimensionen innebér att vara 1 hdnderna pd andra och att behdva anpassa
sig men dven att forlora kontrollen dver sin livssituation. Den positiva dimensionen av
att vara i hinderna pé andra innebér en kénsla av trygghet nér andra tar Gver ansvaret.
Det ar darfor viktigt att stodja dldre personers kénsla av trygghet genom att vara lyhérd
for deras behov av, och formaga till, delaktighet. For att 6ka mojligheten for dldre
personer att vara delaktiga i beslut som ror vard och omsorg dr det d4ven av betydelse
att information om deras hilsosituation gors tillgidnglig. Pa s& vis stods dven deras
kdnsla av bibehallen kontroll. Faktorer som har positiv inverkan péa dldre personers
livskvalitet under den sista tiden i livet &r att ha en stark kénsla av sammanhang, att
kdnna sig betydelsefull och att ha mojlighet att ta tillvara vardagliga héndelser av
betydelse. En annan faktor av betydelse dr mojligheten att reflektera Gver sitt tidigare
och nuvarande liv samt den forestdende doden. For att stodja dldre personers behov av
att gora bokslut over sitt liv ar det darfor viktigt att lata dem berétta om och summera
sitt liv.

Naérstdende ger omfattande informell vard till dldre personer som bor i ordindrt boende
under den sista perioden i livet. Att vara nirstaende till en dldre person vid livets slut
ar en komplex situation. Nérstdende kénner att de har ett huvudansvar for att den dldre
personens behov ska bli tillgodosedda vilket bidrar till att deras egen livssituation
begransas, samtidigt som de stir infor att forlora ndgon som stdr dem nira. For att
ndrstdende ska kunna bibehalla kdnslan av att vara delaktiga, dr det av betydelse att de
kénner sig sedda och bekréftade som viktiga samarbetspartners 1 vird och omsorg.
Stodinsatser bor om mojligt planeras 1 ett tidigt skede, ske i samrdd med nérstdende
och vara lattillgdngligt niar behov uppstar.

Aldre personer har omfattande vard fran flera olika vardgivare under det sista aret i
livet. Da den palliativa vardfilosofin kan appliceras oavsett vardform ar det angeliaget
att utveckla denna till att omfatta dldre svart sjuka personer inom samtliga vardformer.
Samverkan mellan olika vardgivare dr darfor nodvéindig. En utokad samverkan mellan
olika vérdgivare och vardinsatser déir den dldre personen befinner sig, kan medfora en
okad trygghet for de dldre, deras nirstdende och for den involverade vardpersonalen.
P4 si vis kan aterkommande oplanerade inldggningar pa sjukhus formodligen
reduceras. Detta krdver dock att de olika huvudminnen tar ett gemensamt ansvar for
varden av dldre personer vid livets slut.
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FORTSATT FORSKNING

Dé den sista fasen 1 livet ar svar att avgransa ar det av betydelse att undersoka vad
som tillfor kvalitet i livet &ven hos éldre svért sjuka personer som inte befinner sig
vid livets slut. P4 sa vis kan en mer komplett bild av dldres situation erhéllas.

Dé idldre personer har vard och omsorg fran flera olika vardgivare under den sista
tiden 1 livet dr det av vikt att ndrmare undersoka hur samverkan mellan olika
vardgivare sker.

Det ér av betydelse att undersoka virdpersonalens upplevelser av svarigheter och
mojligheter 1 varden av dldre personer vid livets slut. Det ar dven viktigt att {4 en
okad kunskap om vardpersonalens syn pa samverkan med andra aktorer 1 varden av
aldre svért sjuka personer.

Det &dr vidare visentligt att implementera och utvérdera olika stédformer, till
exempel nirstdendestéd och stod till vardpersonal. Det &r dven angeldget att
utvirdera olika modeller for palliativ vard som riktar sig mot dldre svért sjuka
personer inom kommunal vird och omsorg.
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SUMMARY IN ENGLISH

“The last phase of life among older people.
Quality of life, care and the next of kin’s situation”

The last period of life among older people has been very little explored, even though it
is well known that for the majority of the population death will occur in old age, both
in Sweden and in other western countries. The intention in Swedish society is to
provide high quality end-of-life care for everyone (SOU 2001:6), not just to those
receiving care in a hospital or hospice, but also to those receiving care in their own
homes or in special accommodation. The trend in Europe is for old people to remain in
their own homes for as long as possible and to receive the help and care they need
there, including end-of-life care. Providing high quality care for older people may,
however differ from providing care for younger people since the former may value
other things in life and since their life is restricted by health problems of various kinds,
at least those receiving public care at home or in special accommodation. Thus
knowledge derived from research that includes younger people in palliative care
cannot easily be transferred to those in very old age. Informal care is often provided
for older people. Being the next-of-kin of an old, dying person implies not only being
involved in their care but also in the emotional stress generated by the forthcoming
loss of a loved one. In order to provide high quality care in the last period of life it is
important to know about the factors that are related to quality of life (QoL) but also
about the distribution of care and place of death. There are also very few
investigations, from their own perspective, of the life situation of old people in the last
phase in life. Such knowledge is essential if our understanding of their situation is to
be improved. It is also important to explore the next-of-kin’s experience in this
situation, particularly since the next-of-kin is often involved in the care of the person
even if they receive public care.

The overall aim of this thesis was to investigate old people’s care and quality of life
during the last period of life, but also to investigate their own and next-of-kin’s
experience of this phase. The thesis is based on four studies using separate samples;
two studies that have a quantitative approach (Papers I and II) and two that have a
qualitative approach (Papers III and 1V).

The aim of Paper 1 was to investigate age, living conditions, dependency, care and
service among old people during the last year of life, but also the place of death and
the factors that predict the place of death. The sample was drawn from the care and
services part of the sub-study “Good Aging in Skane” in Swedish called Gott Aldrande
i Skane (GAS). The GAS study is in turn a part of the longitudinal multicentre study
entitled the Swedish National study on Ageing and Care (SNAC), which started in
year 2001. The criteria for inclusion in study I were: being 75+ years, having died
during the years 2001-2004 and having received public care and services at home or in
special accommodation. The study sample consisted of 1198 people with a mean age
of 87.6 years. The results showed that in the last year of life, 82% of those living at
home and 50% of those living in special accommodation were hospitalised. The
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median length of stay was 10 days for the group living at home and 6.7 days for the
group living in special accommodation. Those living at home were younger and less
dependent in ADL than those living in special accommodation during their last year of
life. The results also showed that those living at home and those with several hospital
stays more often died in hospital than those living in special accommodation and those
with fewer hospital stays. In the total sample more visits to physicians in outpatient
care predicted death in hospital, while living in special accommodation and PADL
dependency predicted death outside hospital. Old people thus consume a considerable
amount of municipal care as well as outpatient and in-hospital medical care in their
last year of life, especially those who lived at home. Those living at home also more
often died in hospital.

The aim of Paper II was to examine the last period in life among old people aged 75
years or older in need of help with IADL, with the focus on quality of life, sense of
coherence, health complaints and self-reported diseases, but also to investigate factors
associated with QoL and those predicting mortality. The study sample comprised 411
people of whom fifty of the respondents (the study group) had died one year after data
collection, the 361 survivors were considered a comparison group. The sample was a
sub-sample of that of the larger study, Quality of life and care of older person in
special accommodation or living at home with support from next-of-kin and/or public
care. A population study” called in Swedish ”Livskvalitet, omvéardnad och omsorg till
dldre 1 sarskilt eller eget boende med stod av nérstdende och/eller offentlig vard. En
populationsstudie”. The results showed that the study group had a lower QoL than the
comparison group. Factors that effected the quality of life negatively were more
admissions to hospital and a larger number of health complaints. The analysis showed
that factors predicting mortality were older age and more health complaints. The study
indicate that old people in their last period of life need help with IADL, and have
lower a QoL compared to those who not are in this phase. This group of people also
has more health complaints, which in turn affects their QoL negatively.

In Paper III, the aim was to investigate the experiences of aspects that engender a good
life in the last phase of life among people (75 + years) receiving municipal care. The
participants were older people living in a municipality in Southern Sweden, aged 75
years or older, who received municipal help and/or care and had a life-threatening
disease and/or received palliative care. In all 17 people, 10 women and 7 men, aged
78-100 years were included. Of the respondents, 9 people lived at home and 8 in
special accommodation. Qualitative interviews were conducted with the emphasis on
the older person’s current life situation and especially on what engendered a good life.
The interviews were analysed using qualitative content analysis. The results of the
study showed that the experience of their current situation could be understood as
Turning inwards to come to peace with the past, the present and approaching death
while being trapped by health complaints. Six categories embraced the experience of
aspects that constitute a good life in the last phase of life; Maintaining dignity,
Enjoying small things, Feelings of “being at home”, Being in the hands of others,
trying to adjust, Still being important for other people and Completing life while
facing death. The struggle to maintain dignity as opposed to being in the hands of
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others must be highlighted in the care of old people at the end of life. The study
confirmed theories suggesting that the last period in life means turning inwards,
reflecting on an entire life as a way of completing it.

The aim of Paper IV was to investigate the experience of being a next-of-kin of an
older person in the last phase of life, as narrated after the older person’s death.
Qualitative interviews were performed with the next-of-kin of people aged 75 years
and older who had recently died and had received help and/or care from the
municipality in the last phase of life. The sample consisted of seventeen people, eleven
women and six men, of whom seven were spouses, nine were children and one was a
grandchild. The interviews were analysed using qualitative content analysis. The
results showed that the experience of the next of kin could be understood as Being a
companion in the transition towards an inevitable death feeling of having the major
responsibility and needing to be acknowledged by professionals, which included the
categories: Being a companion on the path to death; Focusing on the needs of the
dying person, and making adjustments to everyday life; Feeling the major
responsibility, and Gaining strength from support. From the next-of-kin’s view this
phase meant being main responsible for their relative and needing to be acknowledged
by professionals. This indicates the importance of having professionals standing by,
ready to support the next-of-kin when needed, for the best possible care to be provided
for the dying person as well as for his/her next-of-kin.

The results from the studies in the thesis indicate that older peoples’ last phase of life
is coloured by health complaints and frequent care in hospital, which in turn affects
their quality of life. Their own experience of this situation was being in the hands of
several care providers, and trying to adjust to the situation. In order to provide high
quality care in this phase it is important to increase the co-operation between various
care providers with the aim of meeting the older person’s wishes and needs concerning
place of care as well as of death. It also seems important to highlight individual needs
that promote quality of life in this period, such as having the possibility to enjoy the
small things in life and being able to still be involved in the world around. It is also
important to support the need to complete life by facilitating narrations of their life
story in order to achieve peace of mind. As the next-of-kin are involved in the care and
are emotionally affected by the situation, their needs for support should also be
acknowledged. This means they need to be seen by the professionals as well as by
others around in order to retain their sense of participation, even when professional
care providers are involved.

61



TACK

Denna avhandling har genomforts vid Institutionen for hilsa, vird och sambhille,
Lunds universitet. Jag vill hdrmed tacka alla som pa ett eller annat sétt bidragit till
uppkomsten av denna avhandling. Speciellt vill jag tacka:

Alla deltagare 1 de olika studierna. Ett speciellt tack till alla de dldre och narstaende
som delgett sina beréttelser rorande detta viktiga &mne.

Min huvudhandledare, docent Anna-Karin Edberg, Institutionen for hilsa, vard och
samhille och Vdrdalinstitutet, for dina konstruktiva och goda rdd och for din
otroliga skarpsinnighet att finna I0sningar i alla situationer. Tack dven for att du ar
en god vin som vet hur man stottar en doktorand dnda fram till slutet av studierna.
Min bitrddande handledare, professor Ingalill Rahm Hallberg, for att du 6ppnade
dorrarna for omvardnadsforskningen for mig. Tack dven for ditt vetenskapliga
kunnande och din handledning, dér du med snabb och konstruktiv kritik har hjilpt
mig forstd hur god forskning ska skapas.

Min medforfattare och vdn, Anna Kristensson Ekwall, for att du funnits med pé hela
resan och bidragit med goda idéer vid savél analysen av intervjuerna i studie IV
som vid fikabordet.

Alla sjukskdterskor som hjdlpt mig att finna intervjupersoner, ni dr en del av denna
avhandling.

”Skanegruppen” Gunilla Borglin, Anna K Ekwall, Ylva Hellstrom, Ulf Jakobsson,
Ann-Kristin Janlév, Karin Stenzelius och Bibbi Thomé som utgjorde min forsta
arbetsgrupp. Speciellt tack till dig Ylva som lirde mig hur man genomf6r analyser 1
SPSS och for vara trevliga och givande arbetsméten i stugorna. Aven ett stort tack
till dig Bibbi som jag har rest land och rike runt med, for att finna det senaste inom
palliativ vdrd och tack for att du funnits med som min “fadder” under denna
utbildning.

Alla ”gamla” och ”nya” doktorandvénner vid Institutionen f6r hilsa, vard och
samhiélle, Lund, for givande diskussioner vid seminarierna och for allt annat roligt
vi har haft tillsammans. Speciellt tack till Staffan Karlsson, Elisabet Werntoft och
Anna Condelius, som jag har haft férmanen att vara sambo med 1 landskapet, for att
ni besitter otrolig kunskap bade nér det giller forskning och god omvardnad av
kollegor. Tack dven till Anne Wennick och Jimmie Kristensson for alla small talks
som forgyllt denna tid.

”Statistikhjédltarna” Ulf Jakobsson, Per Nyberg och Peter Hagell for att ni alltid
enkelt och med stort tdlamod har forklarat och besvarat mina fragor.

Alan Crozier och Patricia Shrimpton for sprikgranskning av manuskript.

Annacarin Jendland for sprakgranskning av kappan.

Ylva Johansson for din fantastiska hjélp med intervjuutskrifter.

Personal vid Institutionen for héilsa, vard och samhille som funnits till hands och
hjilpt mig under studietiden. Speciellt tack till Christina Linde och Goran Jonsson
som alltid funnits till hands med glatt och hjartligt humor. Tack dven till Monica
Landén, Jorgen Granroth, Anna Blomgren, Lars T Rundgren och IT-killarna: Hikan
Mejstad, Anders Mértensson och Hans Rubin for all praktisk hjalp.

62



e Mina kolleger 1 Eslovs kommun, sdrskilt dig Agneta Norlund som funnits med pa
hela resan. Du ér inte bara &r duktig pa att stodja narstdende utan dven en doktorand.

e Mina vinner (ingen ndmnd, ingen glomd) som &r en viktig del av mitt liv och som
jag hoppas att fa 4gna mer tid med framdver.

e Mina fordldrar, Agnetha och Jan, for att ni alltid har funnits vid min sida och gett
mig trygghet och stdd 1 alla situationer, 4ven om det inte alltid varit sa latt att forstd
vad det innebdr att vara doktorand. Ni vet vél att jag dlskar er?

¢ Till min farmor Inga, en riktig kdmpe, for vara trevliga stunder med samtal om bade
déd och nu.

e Min bror Michael och dig Martina for att ni med intresse har foljt och stottat mig.
Tack till era barn Andrea och Frida som bidragit med stor glddje och som fatt mig
att langta efter att syssla med annat 4n med forskning.

e Andre¢, min kidrlek och vin, for att du funnits vid min sida och gett mig allt stod som
onskas kan, Kocham Cig!

Denna avhandling har genomf6rts med anslag 1 form av generdst doktorandstipendium
fran Foreningen Sodra Sveriges Sjukskoterskehem (SSSH) 1 Lund, men dven stod fran
Greta och Johan Kocks stiftelse, Eslovs kommun och Institutionen for hélsa vard och
samhdlle, Lunds universitet.

63



REFERENSER

Ahmad, S., O’Mahony, M.S. (2005). Where older people die: a retrospective
population-based study. An International Journal of Medicine, 98, 865-870.

Aldred, H., Gott, M. & Gariballa, S. (2005). Advanced heart failure: impact on older
patients and informal caregivers. Journal of Advanced Nursing, 49(2),116-
124.

Altman, D. (1991). Practical Statistics for Medical Research. Chapman & Hall:
London

Andershed, B. & Ternestedt, B-M. (1998). Involvement of relatives in the care of the
dying in different care cultures: involvement in the dark or in the light?
Cancer Nursing, 21, 106-116.

Andershed, B. & Ternestedt, B-M. (1999). Involvement of relatives in care of the
dying in different care cultures: development of a theoretical understanding.
Nursing Science Quarterly, 12(1), 45-51.

Antonovsky, A. (1991). Halsans mysterium. Natur och Kultur: Stockholm.

Antonovsky, A, (1993). The structure and properties of the sense of coherence scale.
Social Science & Medicine, 36, 725-733.

Arnold, S.B. (1991). Measurement of Quality of Life in the Frail Elderly. I Birren,
J.E., Lubben, J., Rowe, J.W. & Deutchman, D.E.(red.). The Concept and
Measurement of Quality of Life in the Frail Elderly. Springer Press: San
Diego.

Baxter, L.A. (1994). Content Analysis; I: Montgomery B.M., Duck S. Studying
Interpersonal Interaction. The Guilford Press: London, sid. 239-254.

Beck-Fries, B. & Strang, P. (1999). Palliativ medicin (andra upplagan). Almqvist &
Wiksell: Stockholm.

Berelson, B. (1971). Content Analysis in Communication Research. Free Press: New
York.

Berg, B.L. (2004). Qualitative Research Methods for Social Sciences. 5™ Ed. Allyn
and Bacon: Boston.

Berger, E,Y. (1980). A system for rating the severity of senility.
Journal of the American Geriatrics Society, 28(5), 234-236.

Berger, E,Y. (1985). The institutionalization of patients with Alzheimer's disease.
Danish Medical Bulletin (Suppl), 32, 71-76.

Bergner, M., Bobbitt. R.R., Kressel, S., Pollard, W.E., Gilson, B.S. & Morris, J.R.
(1976). The Sickness Impact Profile: conceptual formulation and methodology
for the development of a health status measure. International Journal of
Health Services: Planning, Administration, Evaluation, 6 (3), 393-415.

Bergner, M., Bobbitt, R.A., Carter, W.B. & Gilson, B.S. (1981). The Sickness Impact
Profile: development and final revision of a health status measure. Medical
care, 19, 787-805.

64



Birren, J.E. & Dieckmann, L. (1991) Concepts and content of quality of life in later
years. An overview. | Birren, J.E., Lubben, J., Rowe, J.W. & Deutchman, D.E.
(red.) The Concept and Measurement of Quality of Life in the Frail Elderly..
Springer Press: San Diego.

Borglin, G., Edberg, AK. & Hallberg, I.LR. (2005). The experience of quality of life
among older people. Journal of Aging Studies, 19, 201-220.

Borglin, G., Hellstrom, Y., Hagberg, B., Edberg, A.K., Westergren, A. & Hallberg,
ILH. (2006). Psycometric testing of a quality of life scale among Swedish
people 75 years and above in need of help with Activities of Daily Living or
not. Clinical Effectiveness in Nursing, doi:10.1016/j.cein.2006.11.001.

Bowling, A. (1995a). Measuring disease. A Review of Disease-specific Quality of Life
Measurement Scales. Open University Press: Buckingham.

Bowling, A. (1995b). What things are important in people’s lives? A survey of the
public’s judgements to inform scales of health related quality of life. Social
Science & Medicine, 41(10), 1447-62.

Bowling, A. (1998). Measuring Health. A Review of Life Measurement Scales. Open
University Press: Buckingham.

Bowling, A., Banister, D., Sutton, S., Evans, O. & Windsor, J. (2002) A
multidimensional model of the quality of life in older age. Aging & Mental
Health,. 6(4), 355-71.

Brazil, K., Bédard, M., Willison, K. & Hode, M. (2003). Caregiving and its impact on
families of the terminally ill. Aging & Mental Health, 7(3), 376-382.

Bruera, A., Sweeney, C., Russel, N., Willey, J. & Palmer, J.L. (2003). Place of death
of Houston area residents with cancer over a two-year period. Journal of Pain
and Symptom Management, 26, 637-643.

Burge, F., Lawson, B. & Johnston, G. (2003). Family physician continuity of care and
emergency department use in end-of-life cancer care. Medical Care, 41(8),
992-1001.

Cella, D.F. (1994). Quality of life: Concepts and Definition. Journal of Pain and
Symptom Management, 9 (3), 186-192.

Christoph, B. & Noll, H.H. (2003). Subjective well-being in the European Union
during the 90s. Social Indicators Research, 64, 521-546.

Chochinov, H.M., Hack, T., McClement, S., Kristjanson, L. & Harlos, M. (2002).
Dignity in the terminally ill: a developing empirical model. Social Science &
Medicine, 54, 433-443.

Chochinov, H.M., Kristjanson, L., Hack, T., Hassard, T., McClement, S., & Harlos, M.
(2006). Dignity in the terminally ill: Revisited. Journal of Palliative Medicin,
9(3), 666-672.

Cronbach, L.J. (1951). Coefficient alpha and the internal structures of tests.
Psychometrika, 3, 297-334.

65



Cuijpers, P., van Lammeren, P. & Duzijn, B. (1999). Relation between quality of life
and chronic illness in elderly living in residential homes: a prospective study.
International Psychogeriatrics, 11(4), 445-454.

Denzin, N.K. & Lincoln, Y.S., (1994). Handbook of Qualitative Research. SAGE
Publications Thousands Oaks: California.

Dier, P., Williamson, J., Burke, G.L. & Psaty, B.M. (2002). The aging and dying
processes and the health of older adults. Journal of Clinical Epidemiology, 55,
269-278.

Downe-Wamboldt, B. (1992). Content analysis: method, applications and issues.
Health Care for Woman International, 13, 313-321.

Ekwall, A., Sivberg, B. & Hallberg I.R. (2004). Dimensions of informal care and
quality of life among elderly family caregivers. Scandinavian Journal of
Caring Sciences, 18, 239-248.

Erikson, E.H. (1985). Den fullbordade livscykeln. Natur och Kultur: Stockholm.

Erikson, J.M. (1997). The Life Cycle Completed. Extended Version with New Chapters
on the Ninth Stage of Development. Norton & Company: New York.

Farquhar, M. (1995). Elderly people's definitions of quality of life. Social Science &
Medicine,41(10),1439-1446.

Fayers, P.M. & Machin, D. (2001). Quality of life: Assessment, Analysis and
Interpretation. John Wiley & Sons Limited: Chichester, England.

Field, D. & Gueldner, S.H. (2001). The oldest-old. How do they differ from the old-
old. Journal of Gerontological Nursing, (27)8, 20-27.

Field, D. & Minkler, M. (1988). Continuity and change in social support between
young-old and old-old or very-old age. Journal of Gerontology, 43(4), 100-
106.

Fletcher, A.E., Dickinson, E.J. & Philp, 1. (1992). Review: audit measures: quality of
life instruments for everyday use with elderly patients. Age and Ageing,
21(2),142-150.

Forsberg, C., Bjorvell, H, & Cedermark, B. (1996). Well-being and its relation to
coping ability in patients with colo-rectal and gastric cancer before and after
surgery. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 10, 35-44

Franklin, L.L., Ternestedt, B.M. & Nordenfelt L. (2006). Views on dignity of elderly
nursing home residents. Nursing Ethics, 3(2),130-146.

Fried, T.R., Van Doorn, C., O’Leary, J.R., Tinetti, M.E. & Drickamer, M.A. (1999).
Older persons’ preferences for site of terminal care. Annals of Internal
Medicine, 131(2), 109-111.

Friedrichsen, M.J., Strang, P.M. & Carlsson, M.E. (2001). Receiving bad news:
experiences of family members, Journal of Palliative Care, 17 (4), 241-247.

Gabriel, Z. & Bowling, A. (2004). Quality of life from perspectives of older people.
Ageing & Society, 24, 675-691.

66



Gallo, W.T., Baker, M.J. & Bradley, E.H. (2001). Factors associated with home versus
institutional death among cancer patients in Connecticut. Journal of American
Geriatrics Society, 49, 771-7717.

Given, B. & Given, C.W. (1989). Cancer nursing for the elderly: A target for research.
Cancer Nursing, 12, 71-77.

Glaser, B.G. & Strauss, A.L. (1968). Time for Dying. Aldine Publishing Company:
Chicago.

Grande, G.E., Farquhar, M.C., Barclay, S.1.G. & Todd, C.J. (2004). Valued aspects of
primary palliative care: content analysis of bereaved carers’ descriptions.
British Journal of General Practice, 54, 772-778.

Graneheim, U.H. & Lundman, B. (2004). Qualitative content analysis in nursing
research: concepts, procedures and measures to achieve trustworthiness. Nurse
Education Today, 24, 105-112.

Grbich, C., Parker, D. & Maddocks, I. (2001). The emotions and coping strategies of
caregivers of family members with terminal cancer. Journal of Palliative
Care, 17(1), 30-36.

Guba, E.G. (1981). Criteria for assessing the trustworthiness of naturalistic inquires.
ERIC/ECTJ Annual Review Paper, 29 (2), 75-91.

Gurner, U. (2001). Dirigent saknas! 26 fallstudier av multisjuka 75? — behov och
konsumtion av sluten- och 6ppenvard, kommunal &aldreomsorg samt av
informella insatser. Rapport 2001:6. Stiftelsen Stockholm lins Aldrecentrum:
Stockholm.

Haas, B.K. (1999). Clarification and integration of similar quality of life concepts.
Journal of Nursing Scholarship, 31(3), 215-220.

Hagberg, M. (1995). Personlighetsfaktorers betydelse for livskvalitetens olika
dimensioner hos aldre manniskor. B-Rapport I1X:1, Gerontologiskt centrum:
Lund.

Hallberg, I.R., Karlsson, S., Westergren, A. Dozet, A., Lithman, T., Elmstahl, S.
Ekstrom, H. & Edberg, A K. (2002). Kommunal och regional vard till aldre.
Vard och omsorg i Eslév, Hassleholm, Malmd, Osby och Ystad till personer
65 ar och dardéver, varen 2001. En delstudie i SNAC. Rapport 1. Lunds
Universitet: Lund.

Hallberg, [.R. (2004). Death and dying from old people’s point of view. A literature
review. Aging Clinical and Experimental Research, 16, 87-103.

Harrison, M.B., Juniper, E.F. & Mitchell-Dicenso, A. (1996). Quality of life as an
outcome measure in nursing research. "May you have a long and healthy life".
The Canadian Journal of Nursing Research, 28, 49-68.

Hellstrom, Y. & Hallberg, I.LR. (2001). Perspectives of elderly people receiving home
help on health, care and quality of life. Health and Social Care in the
Community 9, 61-71.

67



Hellstrom, Y. & Hallberg, I.LR. (2004). Determinants and characteristics of help
provision for elderly people living at home and in relation to quality of life.
Scandinavian Journal of Caring Sciences 18, 387-395.

Hellstrom, Y., Andersson, M. & Hallberg, I.LR. (2004). Quality of life among older
people in Sweden receiving help from informal and/or formal helpers at home
or in special accommodation. Health and Social Care in the Community, 12,
504-516.

Higginson, L.J., Jarman, B., Astin, P. & Dolan, S. (1999). Do social factors affect
where patients die: an analysis of 10 years of cancer deaths in England.
Journal of Public Health Medicine, 21, 22-28.

Hosmer, D.W. & Lemeshow, S. (2000). Applied Logistic Regression (2™ ed). Wiley:
New York.

Huisman, M. (2000). Imputation of item responses: Some simple techniques. Quality
& Quantity, 34, 331-351.

Heogseth, G. (2004). Socialgerontologi. I Geriatrik ur ett tvarprofessionellt perspektiv.
(Red. Bondevik, M. & Nygaard, H.). Studentlitteratur: Lund.

Jakobsson, U., Klevsgard. R., Westergren, A. & Hallberg, I.R. (2003). Old people in
pain: A comparative study. Journal of Pain and Symptom Management, 26(1),
625-636.

Jakobsson, U., Hallberg, I.R. & Westergren, A. (2004). Overall and health related
quality of life among the oldest old in pain. Quality of Life Research, 13, 125-
136.

Jakobsson, E., Johnsson, T., Persson, L.O. & Gaston-Johansson, F. (2006a). End-of-
life in a Swedish population: demographics, social conditions and
characteristics of place of death. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 20,
10-17.

Jakobsson, E., Bergh, 1., Ohlén, J., Odén, A. & Gaston-Johansson, F. (2006b).
Utilization of health-care services at the end-of-life. Health Policy,
doi:10.1016/j.healthpol.2006.10.003.

Janlov, A.C., Hallberg, I.R. & Petersson, K. (2005). The experience of older people of
entering into the phase of asking for public home help — a qualitative study.
International Journal of Social Welfare, 14, 326-336.

Kaasa, S., Mastekaasa, A., Strokke, I. & Naess, S. (1988). Validation of a
questionnaire for use in clinical trials for treatment of patients with inoperable
lung cancer. European Journal of Cancer Clinical Oncology, 24 (4), 691-701.

Karlsson, S., Ekstrom, H., Westergren, A., Edberg, A.K., Elmstihl, S. & Hallberg, I.R.
(2003). Analys och utveckling av system for registrering av vardbehov och
vardinsatser till aldre i kommunal vard och omsorg. En delstudie i SNAC.
Rapport 2. Lunds Universitet: Lund.

Katz, S., Ford, A., Moskowitz, R., Jackson, B. & Jaffe, M. (1963). Studies of illness in
the aged. The index of ADL: a standardized measure of biological and
psychosocial function. JAMA, 185, 94-99.

68



Kazdin, A.E. (1998). Research Design in Clinical Psychology (3™ ed). Allyn & Bacon:
Boston.

Kvale, S. (1997). Den kvalitativa forskningsintervjun. Studentlitteratur: Lund.

Lagergren, M., Fratiglioni, L., Hallberg, I.LR., Berglund, J., Elmstahl, S., Hagberg, B.,
Holst, G., Rennemark, M., Sjolund, B.M., Thorslund, M., Wiberg, 1., Winblad,
B. & Wimo, A. (2004). A longitudinal study integrating population, care and
social services data — The Swedish National study on Aging and Care
(SNAC). Aging, Clinical and Experimental Research, 16, 158—-168.

Larsson, M. & Rundgren, A. (2003). Geriatriska sjukdomar. Studentlitteratur: Lund.

Lawton, M.P. (1975). The Philadelphia geriatric centre morale scale: A revision.
Journal of Gerontology, 30 (1), 85-89.

Lawton, M.P. (1983). Environment and other determinants of well-being in older
people. The Gerontologist, 23, 349-357.

Lincoln, Y.S. & Guba, E.G. (1985). Naturalistic Inquiry. Sage: Beverly Hills,
California.

Mannel, R.C. & Dupuis, S. (1996). Life Satisfaction. I Encyclopedia of Gerontology
Age, Ageing, and the Aged. Vol 2. (Red. Birren, J.E.) Acedemic Press: San
Diego.

McGrath, P. (2001). Caregivers’ Insights on the Dying Trajectory in Hematology
Oncology. Cancer Nursing, 24(5), 413-421.

MFR (2000). Riktlinjer for etisk vardering av medicinsk humanforskning:
forskningsetisk policy och organisation i Sverige/Medicinska forskningsradets
namnd for forskningsetik. MFR-rapport 2. Stockholm.

Mishler, E.G. (1986). Research interviewing: Context and Narrative. Harvard
University Press: London.

Murray, S.S, Kendall, M. & Sheikh, A. (2005). Illness trajectories and palliative care.
BMJ, 330, 1007-1011.

Nesbitt, B.J. & Heidrich, S.M. (2000). Sense of coherence and illness appraisal in
older women’s quality of life. Research in Nursing & Health, 23, 2-34.

Neugarten, B.L., Havighurst, R.J. & Weiner, R.S. (1961). The measurement of life
satisfaction. Journal of Gerontology, 16, 134-143.

Nijboer, C.N., Temelaar, R., Sanderman, R., Triemstra, M., Spruijy, R.J. & Van der
Bos G.A.M. (1998). Cancer and caregiving: The impact on the caregiver’s
health. Phyco-Oncology, 7, 3-13.

Nordbeck, B., Hagberg, B., Jadbeck, G. & Johansson, B. (1992). Stroke patients in
Sweden. Abstract, XV ™ World Congress of Gerontology: Budapest, Hungary.

Nordenfelt, L. (1991). Livskvalitet och Hélsa. Teori och kritik. Almqvist & Wiksell:
Solna.

Nordhus, I.LH. (2004) Psykologiskt aldrande. I Geriatrik ur ett tvarprofessionellt
perspektiv. (Red. Bondevik, M. & Nygaard, H.). Studentlitteratur: Lund.

69



Nystrom, A.E. (1995). The concept of cogitation. Journal of Advanced Nursing, 21(2),
364-370.

Nystrom, A. (2004). Grunna — en vég till sinnesfrid. I Att vara aldre, ”...man har ju
sina krampor...”.(Red. Blomkvist, K. & Edberg, A.K.). Studentlitteratur:
Lund.

Persson, G., Bostrom, G., Allebeck, P., Andersson, L., Berg, S., Johansson, L. &
Thille, A. (2001a). Elderly people’s health — 65 and after. Scandinavian
Journal of Public Health, 29 (suppl 58), 117-131.

Persson, L., Larsson, G., Ohlsson, O. & Hallberg, I.LR. (2001b). Acut leukaemia or
highly malignant lymphoma patients’ quality of life over two years: a pilot
study. European Journal of Cancer Care, 10, 36-47.

Polit, D.F. & Hungler, B.P. (1999.) Nursing Research. Principles and Methods. 6™ Ed.
JB Lippincott Company: Philadelphia.

Proot, .M., Abu-Saad, H.H., Crebolder, H.F.J.M., Goldsteen, M., Luker, K. &
Widdershoven, G.A.M. (2003). Vulnerability of family caregivers in terminal
palliative care at home; balancing between burden and capacity. Scandinavian
Journal of Caring Sciences, 17, 113-121.

Qvarnstrom, U. (1979). Upplevelser infor doden. Samtal vid livets slut. Natur och
Kultur: Stockholm.

Qvarnstrom, U. (1993). Var dod. Almqvist & Wiksell: Stockholm.

Randall, F. & Downie, R.S. (1998). Palliative Care Ethics. A Good Companion.
Oxford University Press Inc: New York.

Region Skéne. (2005). Palliativ Vard. Regionalt vardprogram for patienter i alla
aldrar i s6dra sjukvardsregionen. Onkologiskt centrum: Lund

Rinell Hermansson, A. (1990). Det sista aret. Omsorg och vard vid livets slut.
Akademisk avhandling. Uppsala universitet: Uppsala.

Robine, JM. & Michel, J.P. (2004). Looking forward to a general theory on
population aging, The Journals of Gerontology. Series A, Biological Sciences
and Medical Sciences, 59(6), 590-597.

Rogers, A., Karlsen, S. & Addington-Hall, J. (2000). ‘All the services were excellent.
It is when the human element comes in that things go wrong’: dissatisfaction
with hospital care in the last year of life. Journal of Advanced Nursing, 31(4),
768-774.

Ross, M.M. & McDonald, B. (1994). Providing palliative care to older adults: context
and challenges. Journal of Palliative Care, 10 (4) 5-10.

Rubenowitz, S. (1980). Metodutveckling for kartlaggning av psykosociala faktorer att
beakta i samband med den regionala utvecklingsplanering. Rapport 3.
Psykologiska institutionen, Goteborgs universitet: Goteborg.

Sahlberg-Blom, E., Ternestedt, BM. & Johansson, J-E. (2001). Is good “quality of
life” possible at the end of life? An explorative study of the experience of a

group cancer patients in two different care cultures. Journal of Clinical
Nursing, 10, 550-562.

70



Sarvimiki, A. & Stenbock-Hult, B. (2000). Quality of life in old age describes as a
sense of well-being, meaning and value. Journal of Advanced Nursing, 32(4),
1025-1033.

Saliba, D., Kington, R., Buchanan, J., Bell, R., Wang, M., Lee, M., Herbst, M., Lee,
D., Sur, D. & Rubenstein, L. (2000). Appropriateness of the decision to
transfer to nursing facility residents to the hospital. Journal of American
Geriatrics Society, 48, 154-163.

Saveman, B.I. & Benzein, E, (2000). Rapport: Familjefokuserad omvardnad — en
strategi for forskning, utbildning och klinisk verksamhet. Kalmar hogskola:
Kalmar.

Scitovsky, A.A. (1988). Medical care in the last twelwe months of life: the relation
between age, functional status, and medical care expenditures. The Milbank

Quarterly, 66, 640-660.

Sletvold, O. (2004) Biologiskt aldrande. I Geriatrik ur ett tvarprofessionellt
perspektiv. (Red. Bondevik, M. & Nygaard, H.). Studentlitteratur: Lund.

Socialstyrelsen. (1996). Adelreformen — Slutrapport. Fritzes offentliga publikationer:
Stockholm.

Socialstyrelsen. (1999). Hilso- och sjukvardsstatistisk arsbok 1999. Socialstyrelsen:
Stockholm.

Socialstyrelsen. (2000). Aldreuppdraget. Slutrapport. Socialstyrelsen: Stockholm.

Socialstyrelsen. (2004). God vard vid livets slut. En kunskapséversikt om vard och
omsorg om &ldre. Socialstyrelsen: Stockholm.

Socialstyrelsen. (2005a). Var dor de aldre — pa sjukhus, sarskilt boende eller hemma?
En registerstudie. Socialstyrelsen: Stockholm.

Socialstyrelsen. (2005b). Sjukdomar i sluten vard 1987-2003. Statistik. Halsa och
sjukdomar 2005:1 Socialstyrelsen: Stockholm.

Socialstyrelsen. (2006). Aldre — vard och omsorg &r 2005. Statistik Socialtjinst
2006:3. Socialstyrelsen: Stockholm.

SOU (2001:6). Doden angar oss alla - vardig vard vid livets slut. Slutbetéinkande fran
kommittén om vard i livets slutskede. Statens offentliga utredningar. Fritzes
offentliga publikationer: Stockholm.

Sonn, U. & Asberg, K.H. (1991). Assessment of activities of daily living in the
elderly. A study of a population of 76-year-olds in Gothenburg, Sweden.
Scandinavian Journal of Rehabilitation Medicine, 23, 193-202.

Stenzelius, K., Mattiasson, A., Hallberg, [.LR. & Westergren, A. (2004). Symptoms of
urinary and faecal incontinence among men and women 75+ in relation to
health complaints and quality of life. Neurourology and Urodynamics, 23,
211-222.

Stenzelius. K., Westergren, A., Thorneman, G. & Hallberg, I.R. (2005). Patterns of
health complaints among people 75+ in relation to quality of life and need of
help. Archives of Gerontology and Geriatrics, 40, 85-102.

71



Stewart, A.L., Teno, J., Patrick, D.L. & Lynn, J. (1999). The concept of quality of life
of dying persons in the context of health care. Journal of Pain and Symptom
Management, 17(2), 93-108.

Stoltz, P., Willman, A. & Uden, G. (2006). The meaning of support as narrated by
family carers who care for a senior relative at home. Qualitative Health
Research, 16(5), 594-610.

Streiner, D.L. & Norman, G.R. (1995). Health measurement scales. A practical guide
to their development and use.(2™ ed.). Oxford University Press: Oxford.

Sullivan, M., Ahlmen, M., Archenholtz, B. & Svensson, G. (1986). Measuring health
in rheumatic disorders by means of a Swedish version of the sickness impact
profile. Results from a population study. Scandinavian Journal of
Rheumatology, 15(2), 193-200.

Sullivan, M. (1988). The Sickness Inpact Profile (SIP): an instrument for overall
health assessment; a basic evaluation. Journal for Drugtherapy and Research,
13,5, 167-169.

Sullivan, M., Ahlmen, M. & Bjelle, A. (1990). Health status assessment in rheumatoid

arthritis. 1. Further work on the validity of the sickness impact profile. The
Journal of Rheumatology, 17(4), 439-447.

Serbye, L.W. (1990). Homecare at the end of life. A study of fifteen patients.
Scandinavian Journal of Caring Sciences, 4(3), 107-113.

Tang, W.R., Aaronson, L.S. & Forbes, S.A. (2004). Quality of life in hospice patients
with terminal illness. Western Journal of Nursing Research, 26, 113-128.

Temkin-Greener, H. & Mukamel, D.B. (2002). Predicting place of death in the
Program of All inclusive Care for the Elderly (PACE): Participants versus
program characteristics. Journal of the American Geriatrics Society, 52, 532-
539.

Thomé, B., Dykes, AK. & Hallberg, IR. (2004) Quality of life in old people with and
without cancer. Quality of Life Research,13(6), 1067-1080.

Thorslund, M. & Parker, M.G. (2005). Hur mér egentligen de dldre? Motstridiga
forskningsresultat tyder pd bade forbattrad och forsdmrad haélsa.
Lakartidningen, 102 (43), 3119-3124.

Tibblin, G., Bengtsson, C., Furunes, B. & Lapidus, L. (1990). Symptoms by age and
sex. The population studies of men and women in Gothenburg, Sweden.
Scandinavian Journal of Primary Health Care, 8, 9-17.

Tornstam, L. (1998). Aldrandets socialpsykologi (6 rev. upplagan). Rabén Prisma:
Stockholm.

van Dijk, P.T., Mehr, D.R., Ooms, M.E., Madsen, R., Petroski, G., Frijters, D.H., Pot,
AM. & Ribbe, M.W. (2005) Comorbidity and 1-year mortality risks in
nursing home residents. Journal of the American Geriatrics Society, 53(4),
660-665.

Veenhoven, R. (2000). The four qualities of life: Ordering concepts and measures of
the good life. Journal of Happiness Studies, 1, 1-39.

72



Vig, K.E. & Pearlman, R.A. (2003). Quality of life while dying: A qualitative study of
terminally ill older men. Journal of the American Society, 51, 1595-1601.

Visser, G., Klinkenberg, M., Broese Van Groenou, M.I., Willems, D.L., Knipscheer,
C.P. & Deeg, D.J. (2004). The end of life: informal care for dying older people
and its relationship to place of death. Palliative Medicine, 18, 468—477.

WHO (1993). Study protocol for the World Health Organization project to develop a
quality of life assessment instrument. Quality of Life Research, 2,153-159.

WHO (1997). International statistical classification of diseases and related health
problems, 10th revision. World Health Organisation: Geneva.

WHO. (2002). National cancer control programs: policies and managerial guidelines
2nd ed. Geneva, World Health Organization. Svensk Gversittning av Kenne-
Sarenmalm, E., First, CJ., Strang, P. & Ternestedt, B,M.
http://www.nrpv.se/pages/589.asp?menulD=257&menuColor=%2399CC00
Héamtad 11 december, 2006.

Wadensten, B, & Carlsson, M. (2003). Theory-driven guidelines for practical care of
older people, based on the theory of gerotranscendence. Journal of Advanced
Nursing, 41(5), 462-470.

Whitaker, A. (2004). Livets sista boning -Anhorigskap, aldrande och déd pa sjukhem.
Akademinsk Avhandling. Stockholms universitet: Stockholm.

Asberg, K.H. & Sonn, U. (1989). The cumulative structure of personal and
instrumental ADL. A study of elderly people in a health service district.
Scandinavian Journal of Rehabilitation Medicine, 21(4), 171-177.

73



