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Sammanfattning

Personer med demenssjukdom drabbas, 1 lika stor utstrdckning som icke-
demenssjuka, av smirtrelaterade tillstind. Trots det visar forskning att
denna grupp riskerar att underdiagnostiseras och underbehandlas nér det
géller smérta och det frimsta hindret anses vara en nedsatt eller helt
utebliven forméga att verbalt kommunicera sin smairtupplevelse.
Svérigheterna att bedéma smaérta hos personer med demenssjukdom har
uppmérksammats linge och darfor har olika instrument for
smartskattning utvecklats. Pain Assessment Checklist for Seniors with
Limited Ability to Communicate (PACSLAC) é&r ett lovande
observationsinstrument for smértbeddomning vid demenssjukdom.
PACSLAC ir utvecklat och validerat i Kanada och bestér av en dikotom
skala med fyra delskalor, men ndgon svensk version finns inte.

Syftet med studien var att utveckla en svensk version av smirtbedom-
ningsinstrumentet PACSLAC som testats i ett urval av personer med
medelsvar till svar demenssjukdom.

I steg 1 sprékvaliderades PACSLAC frén engelska till svenska och
tillbaka till engelska. Dérefter undersoktes interbeddmarreliabiliteten och
den interna konsistensen. I steg 2 genomfordes korrelationer for att
undersoka instrumentets validitet. I steg 1 reviderades PACSLAC frén 60
fragor till 44 fragor. PACSLAC visade bibehdllen god reliabilitet efter
revideringen, interbedomarreliabilitet (r"=0,73) och intern konsistens
(0=0,86). I steg 2 genomfordes korrelationsberdkningar mellan ett antal
valda smartkriterier och PACSLAC. Starkast samband kunde konstateras
mellan kriteriet omsorgspersonalens subjektiva smértbedomning och
PACSLAC (r'"=0,65).

Resultatet visade att den svenska versionen av PACSLAC (PACSLAC-S)
har tillfredstéllande reliabilitet och validitet ndr den testats i en svensk
kontext. Anvidndandet av ett smirtbeddmningsinstrument kan bidra till
okad kunskap och ddrmed bidra till 6kad mojlighet att upptacka smérta
hos personer med demenssjukdom.
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Utveckling av svensk version av sméartbeddmningsinstrumentet PACSLAC

Bakgrund

Kroniska smirttillstdnd hos dldre dr vanligt forekommande och minst en
tredjedel av personer som bor pa nagon form av sérskilt boende for dldre
rapporterar smérta (Brown, 2011). Det ar vil ként att smérta ar associerat
med fysisk, psykisk och social nedsatthet vilket leder till en férsdmrad
livskvalitet (American Geritrics Society, 2002). Obehandlad smérta kan
dven Oka risken for beteendeméssiga och psykiska symptom vilket &r
viktigt att ta hdnsyn till i omvéardnaden av personer med demenssjukdom
(Husebo, Ballard, Sandvik, Nilsen & Aarsland, 2011).

En adekvat smértbedomning ar en viktig del i en effektiv smartbehand-
ling (Jakobsson, 2007). Alzheimers sjukdom och andra progressiva
demenssjukdomar forsvérar smirtbeddmningen framforallt pa grund av
att personer med demenssjukdom har en nedsatt verbal formaga. Andra
bidragande orsaker 4r nedsatt minne, lokalisations-formaga, abstrakt
tdnkande och forsimrat omdome (Herr, 2002).

Cohen Mansfield och Creedon (2002) beskriver att personalens attityder
kan ha inflytande pd om smaértan upptécks eller inte. Beteendeméissiga
och psykiska symptom kan misstolkas som naturliga konsekvenser av
demenssjukdomen. Det finns en uppenbar risk for underdiagnostisering
och underbehandling av smérta hos personer med demenssjukdom trots
att denna grupp drabbas av smadrtrelaterade tillstind i lika hog
utstrackning som personer utan demenssjukdom (Nygaard & Jarland,
2005; Horgas & Tsai, 1998).

Effektiva metoder for att uppticka smérta ar ett viktigt steg mot en god
smértlindring och darfor finns ett behov av kliniskt anvidndbara, valida
och reliabla smirtbedomningsinstrument (Zwakhalen, Hamers & Berger,
2006). Flera smirtbedomningsinstrument har under senare ar utvecklats
med syfte att systematisera smaértrelaterat beteenden och ett av dessa,
PACSLAC (Pain Assessment Checklist for Seniors with Limited Ability
to Communicate) har i flera studier lyfts fram som ett av de mer lovande
betriffande validitet och reliabilitet (Fuchs-Lacelle, Hadjistavropoulos &
Lix, 2008; Zwakhalen, Hamers, Abu-Saad & Berger, 2006). PACSLAC
ar ursprungligen utvecklat och testat i ett urval av personer med
demenssjukdom. Smaértbedomningsinstrumentet dr Oversatt till franska,
holldandska och japanska, men ingen svensk version finns.



Utveckling av svensk version av sméartbeddmningsinstrumentet PACSLAC

Demenssjukdom

Enligt Svenska Demensregistret (SveDem) beréknas det i Sverige finnas
cirka 150 000 personer med demenssjukdom och &rligen tillkommer cirka
24 000 nya fall (Svenska demensregistret, 2014). Risken att drabbas av
demenssjukdom Okar med stigande &alder. I aldrarna 60-64 &r é&r
prevalensen cirka 1 % medan den i dldrarna 90-94 &r cirka 37 % (Statens
beredning for medicinsk utvirdering, 2006). Demenssjukdom kan
beskrivas som ett forvirvat syndrom dér fordndringar sker i kognition,
personlighet och kénsloliv (Ekman et al., 2011). Demenssjukdomarna kan
delas in i tre huvudgrupper beroende pé orsaken till hjdrnskadan; primér-
degenerativa demenssjukdomar, vaskuldra demenssjukdomar och
sekunddra demenssjukdomar (SBU, 2006).

Primargenerativa demenssjukdomar

Kénnetecknande for de primédrdegenerativa demenssjukdomarna ér att det
sker en fortlopande nedbrytning av hjiarnceller som borjar fortvina och do
i onormal omfattning. Symptomen kommer smygande och tillstdndet
forsdmras gradvis 1 takt med att hjarnskadan sprider sig (Armanius et al.,
2004). Alzheimers sjukdom é&r den vanligaste primirdegenerativa
demenssjukdomen och utgdr cirka 40 % av alla demenssjukdomar. Tidiga
symtom vid Alzheimers sjukdom é&r bland annat en kognitiv forsdmring i
form av minnesforlust, svarigheter att uttrycka sig, att kdnna igen, att
utfora praktiska handlingar och att orientera sig i tid och rum. Andra
symtom som é&r vanligt forekommande i ett tidigt skede &r oro, depression
och misstdnksamhet. Nir sjukdomsforloppet fortskrider tillkommer
svarigheter att klara personlig hygien, dta, tala och rora sig vilket si
sméaningom leder till ett beroende av andra for att klara sitt dagliga liv
(Armanius et al., 2004).

Frontotemporal demens 4r en mindre vanlig primardegenerativ
demenssjukdom som drabbar de framre delarna av hjérnan, frontalloben.
Cirka 4-10 % av demenssjukdomarna utgérs av denna demensform och
sjukdomsdebuten sker oftast fore 65 érs alder (Brunnstrom, Gustavsson,
Passant & Englund, 2009). Typiska symptom é&r personlighets-
fordndringar, forsimrad impulskontroll, brist pd empati och omddme
(Ekman et al., 2011).
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Vid Lewy body demens forekommer, forutom en demensutveckling, en
liknande symptombild som vid Parkinsons sjukdom, det vill séga stel
gang, stelhet i armar och ben och stel mimik, men till skillnad fran
Parkinsons sjukdom saknas skakningar (Armanius et al., 2004). Lewy
body demens berdknas sta for cirka 2-20 % av samtliga demensfall men
ar troligen underdiagnostiserad (Svenskt demenscentrum, 2014).

Vaskuldra demenssjukdomar

Enligt Svenskt demenscentrum (2014) dr vaskulira demenssjukdomar
den nést vanligaste demensformen och férekommer hos cirka 25-30 % av
samtliga personer med demenssjukdom. Denna form av demens orsakas
av sjukliga fordndringar eller skador i hjdrnans blodkérl och ofta ar det
dldre personer med tidigare karlsjukdom som drabbas. Symptomen é&r
beroende av var i hjidrnan de wvaskuldra skadorna &4r lokaliserade
(Armanius et al., 2004).

Sekundara demenssjukdomar

Det finns flera sjukdomstillstind som orsakar en sekundir demenssjuk-
dom till exempel vitaminbrist, metabola rubbningar, neurologiska
sjukdomar, subduralhematom, hjarntumoér, alkoholdemens och vissa
infektioner (Armanius et al., 2004). Enligt svenskt demens-centrum
(2014) berdknas sekunddra demenssjukdomar utgéra cirka 8 % av
samtliga demenssjukdomar. Eftersom dessa tillstind ofta é&r
behandlingsbara &r en korrekt genomford utredning och diagnos av stor
betydelse (Armanius et al., 2004).

Smarta

Smarta ar ett komplext, mangfacetterat fenomen som kan beskrivas och
klassificeras pé olika sétt. Smérta dr en subjektiv upplevelse som &r unik
for varje individ. Darfor kan den inte observeras eller forstas helt och fullt
av ndgon annan dn den som upplever smértan. Varje person uppfattar
smérta pa ett personligt sdtt och den bakomliggande orsaken sédger
egentligen inget om hur stark smértan upplevs hos den enskilde (Hawtorn
& Redmond, 2007).
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Definitioner av smarta

De vanligast forkommande definitionerna av smérta bygger generellt pa
antagandet att den drabbade sjdlv har tillricklig kognitiv och verbal
formaga att uttrycka sin smértupplevelse. En i litteraturen mycket anviand
definition dr McCafferys definition fran 1979:

”Pain is whatever the experiencing person says it is, existing whenever he
says it does” (s. 8).

Kaasalainen (2007) presenterar istéllet en annan formulerad definition
lamplig for personer med kognitiv nedséttning:

“Pain is an unpleasant subjective experience that can be communicated
to others either through self-report when possible or through a set of
pain-related behaviors™ (s. 7).

Smartans fysiologi

Smarta kan delas in i fyra huvudgrupper utifran dess uppkomstmekanism:
nociceptiv smérta, neurogen smairta, psykogen sméirta och idiopatisk
smaérta. Nociceptiv smérta uppstér nér en vivnad i kroppen skadas eller
hotas av skada. Smértsignalerna kommer ifrdn nociceptorer (smért-
receptorer) i vidvnaden och skickas till hjarnan dédr smértan blir medveten.
Sjukdomar och skador som drabbar nervsystemet bendmns neurogen
smarta, vilket kan forekomma vid en stroke eller efter en amputation med
efterfoljande fantomsmértor. Psykogen smaérta, orsakas av psykisk
sjukdom, och innebir att till exempel &ngest aktiverar delar i hjirnan som
har betydelse for smirtupplevelsen. Vid idiopatisk smérta finner man
ingen orsak till smértan trots en omfattad smértutredning (Jakobsson,
2007). Smarta kan dven klassificeras efter varaktighet. Kortvarig smarta
bendmns allmént som akut och vid langvariga smarttillstind anvénds
begreppet kronisk eller langvarig smérta (Hawthorn & Redmond, 2007).

Smarta som flerdimensionellt fenomen

Hall-Lord (2007) anser att synen p& smaérta och lidande har fordndrats de
senaste decennierna genom att granserna mellan ett strikt medicinskt
synsétt och ett psykosocialt och existentiellt har fordndrats och dédrmed
har forstaelsen for hur smérta kan paverka ménniskor pé olika sétt okat.
Smirta kan inte bara ses ur ett rent kroppsligt perspektiv utan har fysiska,
psykologiska, sociala, kulturella och andliga delar (Hawthorn &
Redmond, 2007).
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Smarta hos aldre

Det rader delade meningar om huruvida smirtupplevelsen fordndras med
stigande alder. Studier har visat att dldre personer dr mindre benégna att
rapportera smirta (Jakobsson, Klevsgard, Westergren & Hallberg-Rahm,
2003). Nygaard och Straand (1998) beskriver att det finns en viss nedsatt
smartkinslighet hos dldre ndr det géller smarttillstind som drabbar de
inre organen. Vid till exempel hjartinfarkt yttrar sig smértan inte lika
tydligt starkt hos &ldre som hos yngre. Diaremot nir det giller de
vanligaste orsakerna till smértproblematik hos den éldre befolkningen,
kroniska besvir i muskel och skelettsystemet, dr det inget som talar for en
minskad smértupplevelse hos éldre.

Smarta hos personer med demenssjukdom

Horgas, Elliot och Marsiske (2009) rapporterar att personer med en
kognitiv funktionsnedséttning 16per storre risk att inte f& en korrekt
smartdiagnos. Flera studier har pavisat att det forekommer en under-
behandling av smérta hos personer med demenssjukdom som kan bero pa
svarigheterna att uppticka sméirta framfor allt hos personer med en l&ngt
framskriden demenssjukdom (Hadjistavropoulos et al., 2007; Husebo,
Strand, Moe-Nilssen, Aarsland & Ljunggren, 2008).

Smirta hos personer med demenssjukdom é&r forknippat med risk for
savil nedsatt fysisk som psykisk forméaga, okad risk for depression,
forsdmrad somn, forsimrad ADL-formaga, 6kat socialt tillbakadragande
och sammantaget en betydligt forsdmrad livskvalitet (Horgas et al., 2009;
Gibson & Weiner, 2005).

En viktig frdga dr: Upplever personer med demenssjukdom smérta pa ett
liknande sitt som personer utan demenssjukdom? De sjukliga
forédndringarna i hjédrman vid Alzheimers sjukdom skiljer sig fran de vid
vaskuldr demens, Lewy body och Frontotemporal demens (Cunningham,
McClean & Kelly, 2010). Aven demenssjukdomens svérighetsgrad har
betydelse for smértupplevelsen. Formagan att reagera pd smérta kan
minska i takt med att sjukdomen fortskrider (Gibson & Helme, 2001).
Cunningham et al. (2010) beskriver att smérttroskeln hos personer med
demenssjukdom inte skiljer sig fran personer utan demenssjukdom, men
att smarttoleransen kan vara hdjd Det finns idag inte tillrdckliga bevis for
att de sjukliga fordndringarna i hjdrnan som forekommer vid demens
leder till en tydlig minskning av smértintensiteten (Hadjistavropoulos et
al., 2007; Morrison & Siu, 2000).

Vid demenssjukdom uttrycks smirtupplevelsen pa manga olika sétt och
de vanligaste smaértuttrycken hos savil personer med demenssjukdom
som hos personer utan demenssjukdom &ar fordndrade ansiktsuttryck
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(Prkachin & Solomon, 2008). Medan ansiktuttryck verkar vara
universella tecken pa smirtforekomst framstar sociala och emotionella
symptom och beteenden som mer specifika for personer med demens-
sjukdom (Zwakhalen, Hamers & Berger, 2007). Beteendemaissiga och
psykiska symptom (BPSD), till exempel oro, depression och agitation och
ar vanliga hos personer med demenssjukdom och kan orsaka problem i
omvardnaden. Upp till 90 % av personer med demenssjukdom uppvisar
nagon gang under sjukdomsforloppet nagot av dessa symptom (Benoit et
al., 2006; Seitz, Purandare, & Conn, 2010). Husebo, Ballard, Sandvik,
Nilsen och Aarsland (2011) har pavisat att genom en forbéttrad smértbe-
handling kan agitation hos personer med demenssjukdom minskas
signifikant (17 %).

Smartbedomning vid demenssjukdom

Demenssjukdom skapar manga svérigheter som péaverkar mdjligheterna
att upptdcka smdirta. Det storsta hindret &r en forsdmrad eller helt
utebliven formaga att verbalt kommunicera sin smértupplevelse, men
dven de som fortfarande har en viss forméga att kommunicera kan ha
svart att beskriva smértan i ord (Hawthorn & Redmond, 2007). Vidare
bidrar dven en nedsatt formaga i minne, omddme, abstrakt tdnkande och
personlighetsfordandringar till en forsvarad smirtbedomning (Herr, 2002).
Niér sprakformégan minskar blir det nddvéndigt for nirstdende och vard-
och omsorgspersonal att tolka och forsoka forsta kroppssprak, beteenden
och ovriga tecken och symptom. Hur den demenssjuke personen
uttrycker sin smérta dr mycket individuellt och ddrmed fOrsvaras
tolkningen. Ett skrikbeteende kan vara ett tecken p& smérta, men dven en
kinsla av frustration eller rddsla hos personer med demenssjukdom.
Beteendeforiandringar bor ses i relation till den situation de upptrader i
och nérstdende och vard- och omsorgspersonal maste inte bara observera
utan ocksa reflektera for att se ett monster i personens beteende
(Blomgqvist, 2007). En god personkdnnedom om den demenssjuke
personen framhélls som en nyckel i smértbedomningen. Om det saknas
kunskap om en persons normala beteende, vanor och karaktirsdrag ar det
mycket svarare att uppticka ett avvikande beteende (Parke, 1998;
Kovach, Griffie, Muchska, Noonan & Weissman, 2000). Cohen et al.
(2002) havdar att egenskaper och attityder hos vardpersonal kan paverka
om smadrta uppticks eller inte. De beskriver en vanlig forestéllning om att
avvikande beteende hos den demenssjuke personen anses vara en
konsekvens av demenssjukdomen, istéllet for att ga till grunden och
kartldgga potentiella orsaker till beteendet, till exempel smarta. Vanliga
sétt att upptdcka och tolka smirta dr svarviarderade hos personer med
demenssjukdom. En demenssjuk person som skall skatta sin smérta
”senaste dygnet eller senaste veckan” riskerar ha stora felkéllor eftersom
personen pd grund av sitt handikapp inte “kommer ihag”. Ett annat
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problem dr att en person med demenssjukdom kan ha en forsdmrad
kroppsuppfattning vilket gor det svart att lokalisera smértan (Strang,
2003).

Under senare ar har instrument for sméartbedomning utvecklats och de
kan kategoriseras i foljande tvé grupper: smirtbedomningsinstrument for
sjdlvskattning och observationsinstrument for smartbeddmning.

Smaértbedomningsinstrument for sjalvskattning

Vid anvindning av smértbeddmningsinstrument for sjdlvskattning ar det
personens egen utsago som &r grunden for smértskattningen. Exempel pa
smartbeddmningsinstrument for sjdlvskattning dr Visual Analog Scale
(VAS), Numeric Rating Scale (NRS) och Verbal Descriptor Scale (VDS).
Smartintensitet 4&r en av de viktigaste dimensionerna och de flesta
instrument avser att mita just denna dimension och bendmns dérfor
endimensionella smértbeddmningsinstrument. Personens egen smértrap-
port anses generellt som smairtbeddmningens “gyllene standard” hos
savil personer med eller utan demenssjukdom (Pautex et al., 2006).
Personer med mild till medelsvdr demenssjukdom, kan ofta med
tillforlitligt resultat anvinda sig av smértbeddmningsinstrument for
sjdlvskattning (Chibnall & Tait, 2001).

Observationsinstrument for smartbedémning

For att uppticka smérta hos personer med demenssjukdom finns metoder
att utifrdn observationer kvantifiera smértbeteende och fa ett objektivt
matt pa smirtan (Jakobsson et al., 2003). Det handlar om nérstdendes och
vard- och omsorgspersonals forméga att observera och tolka verbala och
icke verbala uttryck hos personer med demenssjukdom som kan vara
tecken pd smirta (Gibson & Weiner, 2005). The American Geriatric
Society (AGS) rekommenderar anvidndandet av observationsinstrument i
smartbedomningen hos personer med svar demenssjukdom och beskriver
sex kategorier av indikatorer som tyder pd smérta: ansiktsuttryck,
verbala/vokala uttryck, kroppsrorelser, fordndringar i interaktionen med
andra maénniskor, fordndringar 1 aktivitetsmonster/rutiner och
forandringar 1 mental status (AGS, 2002).

Instrumentutveckling

Nér nya instrument utvecklas eller befintliga vidareutvecklas é&r
diskussioner om dess psykometriska egenskaper vésentliga. Psykometri
omfattar begreppen reliabilitet och validitet. Om inte dessa begrepp ér
utvirderade kan ett mitinstrument inte anses anvindbart (Henricson,
2012 kap 8).
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Reliabilitet innebir ett tests tillforlitlighet. Det krivs till exempel bevis
for att instrumentet visar resultat som &r lika eller liknande nér det utfors
av olika utforare (interbedomarreliabilitet) och vid olika tillfallen (test-
retest reliabilitet). Eftersom smarta dr ett subjektivt och mangfacetterat
begrepp kan aldrig samma exakta och pélitliga resultat uppnds som vid
métning av till exempel vikt eller blodtryck. Smérta som fenomen kan
dérmed inte anses vara konstant och reliabiliteten riskerar att bli svagare
(Streiner & Norman, 2008). Ett instrument kan dven undersokas nar det
giller den interna konsistensen. Ett métinstrument kan anses internt
konsistent (homogent) i den grad de olika delarna méter samma sak (Polit
& Beck, 2012).

Med validitet menas matinstrumentets forméga att pa ett tillforlitligt sétt
mita det som &r avsett att méitas (Henricson, 2012 kap 8). Det
forekommer flera olika sétt att resonera kring validitet. Bevis for ett
instruments validitet kan bland annat virderas genom jamférande
métningar med ett annat instrument som avser mita samma sak. Detta
externa kriterium bor vara valid och reliabelt och ansett som en “gold
standard” och vél accepterat inom sitt omrade. Denna typ av validitet
bendmns kriterievaliditet (Streiner & Norman, 2008).

Ytterligare tva begrepp som &r viktiga ndr kvaliteten hos métinstrument
ska bedomas &r deras sensitivitet och specificitet. Ett instruments
sensitivitet anger formégan att vid métning kartldgga eller diagnostisera
ett fall korrekt (sant positiva). Ett instruments specificitet anger formagan
att vid méitning identifiera ett “icke risk-fall” (sant negativa) (Polit &
Beck, 2012).

Manga smirtbeddmningsinstrument har en hdg sensitivitet och fangar
sannolikt upp personer med smérta vid observation men tenderar dven att
identifiera uttryck av obehag som ar orsakade av andra anledningar till
exempel miljofaktorer, angest eller nedstimdhet. Sméirtbeddmnings-
instrumentet har da en lagre specificitet (Jordan, Regnard, O'Brien &
Hughes, 2011).

PACSLAC

I syfte att identifiera olika sméartbedomningsinstrument vid demens-
sjukdom och virdera deras kvalitet utifran redovisad validitet och
reliabilitet genomfordes en litteraturstudie (Malmfors, 2010). Resultatet
visade att instrumentens kvalitet varierade, och mer forskning krivs for
att ndgot enskilt instrument ska kunna rekommenderas. Pain Assessment
for Seniors with Limited Ability to Communicate (PACSLAC) var dock
ett av de mest lovande och har valts for utveckling i en svensk kontext.
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PACSLAC ér ett sméartbedomningsinstrument som &r utvecklat i Kanada
(Fuchs-Lacelle & Hadjistavropoulos, 2004) (bilaga 1). Instrumentet har
60 fragor organiserade under fyra delskalor: ansiktsuttryck, aktivi-
tet/kroppsrorelser, social/personlighet/sinnesstimning och annat (till
exempel speciella ljud och liten). Skalan ar dikotom och varje fraga
markeras som forekommande eller icke féorekommande.

I den initiala studien ndr PACSLAC utvecklades fann forfattarna god
intern konsistens, innehallsvaliditet, och diskriminerande validitet
(Fuchs-Lacelle et al., 2004). Ytterligare studier har visat pd att
PACSLAC har god interbedomarreliabilitet, test-retest reliabilitet och
validitet (Fuchs-Lacelle & Hadjistavropoulos, 2005; Cheung & Choi,
2008; Liu, Briggs & Closs, 2010; Zwakhalen et al., 2007). I en hollandsk
studie av Zwakhalen et al. (2007) reducerades antalet fragor i PACSLAC
till 24. Den nya versionen visade god intern konsistens. I en senare
revidering testades PACSLAC ytterligare och det totala antalet fragor
minskades till 18 av forfattarna ansedda valida och reliabla fragor
(Pannerden, Candel, Zwakhalen, Hamers, Curfs & Berger, 2009).

Studier har dven visat att systematisk smartbeddémning med PACSLAC
kan o6ka den demenssjukes mojlighet till adekvat smartbehandling
(Fuchs-Lacelle, Hadjistravropoulos & Lix, 2008).
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Syfte

Att utveckla en svensk version av smirtbeddmningsinstrumentet
PACSLAC som testats i ett urval av personer med medelsvar till svér
demenssjukdom.

Metod
Design & tillvagagangssatt
Utvecklingen av en svensk version av smértbeddmningsinstrumentet

PACSLAC omfattade tvd steg som har dgt rum under aren 2010-2014
(Figur 1)

Steg 1
1a Tillstand fran copyrighthallaren
2010 1b Sprakvalidering, 60fragor
1c Inklusion av deltagare enligt Bergerskalan, n=27
1d Datainsamling
1le Reliabilitetstestning, interbedomarreliabilitet,
intern konsistens
1f Revidering, 44 fragor

2012

Steg 2

2a Inklusion av demensboenden

2013 2b Inklusion av deltagare enligt Bergerskalan, n=75
2c¢ Datainsamling
2d Validering, kriterievaliditet

2014

Figur 1: Utveckling och testning av de psykometriska egenskaperna av PACSLAC.

Steg 1

Sprakvalidering

Under 2010 har PACSLAC sprékvaliderats fran engelska till svenska
efter tillstind frdn copyrighthallarna. Oversittningsproceduren skedde
med en professionell Oversdttare som 1 ett forsta steg Oversatte
instrumentet fran engelska till svenska. Déarefter dversattes instrumentet
tillbaka till engelska av ytterligare en O&versdttare och versionerna
jamfordes.
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Urval

I steg 1 genomfordes under aren 2011-2012 en studie vid ett
demensboende i en kommun i Ostra Gotaland. Vardtagarna vid
demensboendet bedomdes av ansvarig sjukskoterska enligt Bergerskalan
som dr en skala med sex steg som avser att gradera svérighetsgrad av
demenssjukdom utifran beddmning av kognitiv nedséttning och behov av
stod (Berger, 1980). Vardtagare som bedomdes ha medelsvar till svar
demens inkluderades i studien och vardtagare i palliativt skede
exkluderades. Ett informationsbrev (bilaga 2) skickades till nidrmast
nérstaende till de inkluderade vardtagarna med mojlighet att returnera ett
underskrivet samtycke. Efter fyra veckor skickades ett pdminnelsebrev
till de nérstdende som inte svarat. Totalt inkluderades 34 personer och av
dessa tackade 29 nirstdende ja till deltagande. En person tackade aktivt
nej, fyra personer horde inte av sig och tvd vérdtagare avled under
studiens gang. Slutligen inkluderades 27 personer. Datainsamlingen dgde
rum under vintern 2012, steg 1c, figur 1.

Genomforande

Samtliga 27 inkluderade vérdtagare bedomdes med PACSLAC av bade
en sjukskoterska och en underskoterska, med specialistutbildning inom
demensomréddet, oberoende av varandra. Beddmningarna genomfordes
ndr vardtagaren var i rorelse till exempel vid en omvardnadssituation eller
i samband med forflyttning. Data om kon, alder och demensform
inhdmtades av ansvarig sjukskoterska fran patientjournalen, steg 1d, se
figur 1.

Databearbetning

For berdkning av interbedomarreliabiliteten for delskalorna samt hela
skalan anvidndes Pearson korrelation. En korrelationskoefficient ()
mellan 0,25-0,50 &r att betrakta som lag till mattlig, och 0,50-0,75 som
mattlig till hog (Norman & Streiner, 2008). Den interna konsistensen i de
fyra delskalorna av PACSLAC och hela skalan berdknades med
Cronbach’s alpha. Enligt Polit & Beck (2012) &r alphavérden (o) > 0,80
tillfredsstillande. Utifran resultatet av de statistiska berdkningarna i steg
1 genomfordes en revidering av PACSLAC, steg le, f, figur 1.
Revidering av  PACSLAC skedde genom berdkning av item total
korrelation dér ett virde < 0,2 anses som lagt och motiverar att fragan tas
bort (Zwakhalen et al., 2007).

11
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Steg 2

Urval

I steg 2 kontaktades inledningsvis enhetschefer vid demensboenden i tva
av tretton kommuner i ett ldn i Ostra Gotaland med en forfrdgan om
intresse att delta i studien. Totalt fanns i dessa tvd kommuner cirka 20
sdrskilda boenden med demensenheter. Enhetscheferna vid sju boenden
kontaktades via mail under mars 2013 och sex stéllde sig positiva till
deltagande. Dérefter informerades omsorgspersonal och sjukskdterskor
vid de sex demensboendena i omradena smérta, smértbedomning av
personer med demenssjukdom, anvindandet av PACSLAC och studiens
genomforande. Informationen gavs muntligt och skriftligt (bilaga 3) av
forfattaren pé respektive boende under maj och juni 2013. Samma
procedur géllande inklusion och exklusion samt inhdmtande av samtycke
skedde i1 steg 2 som i steg 1. Totalt inkluderades 96 personer och av
dessa tackade 76 nérstaende ja till deltagande. Tva nérstaende tackade
aktivt nej, 6vriga horde inte av sig. En person avled under studiens ging.
Slutligen inkluderades 75 personer. Datainsamlingen har dgt rum under
hosten 2013, steg 2a, b, ¢ figur 1.

Genomforande

Omsorgspersonal (underskdterskor) genomforde smartbedémningar med
PACSLAC vid ett tillfille per vardtagare. Smértbeddmningarna skedde i
samband med en omvardnadssituation av en eller tvA omsorgspersonal pa
respektive demensboende. Vid samma tillfélle tillfragades vérdtagaren
sjalv om eventuell smirta (ja, nej, ej svar). Omsorgspersonal fick dven
gradera sin subjektiva uppfattning om vardtagarens smérta pa en VAS-
skala. Visual Analogue Scale (VAS) dr en smirtskala som avser att méta
smaértintensitet. Den bestér av en 100 mm lang vertikal eller horisontell
linje didr den vénstra &ndpunkten dr markerad med “ingen smérta” och
den hogra”vérsta tinkbara smérta” (Jensen, Karoly & Bravy, 1986).
Ovrig information som kon, alder, demensform, sjukdomshistorik,
smarthistorik, forekomst av smédrta nu, syn och horsel, aktuell
lakemedelsbehandling, forekomst av beteendeméssiga och psykiska
symptom (BPSD) inhdmtades fran patientjournalen med hjilp av ansvarig
sjukskoterska (bilaga 4), 2c, figur 1.

Demografiska data i steg 1 och 2 redovisas i absolut och relativ frekvens.

Databearbetning

Kriterievaliditeten hos PACSLAC berdknades med Spearman’s
rangkorrelation. Berdkningarna genomfordes dels mellan
omsorgspersonalens subjektiva skattning med VAS och PACSLAC, dels
mellan fragan till vardtagaren om eventuell smérta och PACSLAC samt
sjukskoterskas journalanteckningar av eventuell smérta och PACSLAC,
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steg 2d, figur 1. Korrelationskoefficienten (r) tolkades enligt foljande:
0,25-0,50 lag till maéttlig, och 0,50-0,75 mattlig till hog (Norman &
Streiner, 2008).

Till sist genomfordes gruppering utifrdn omsorgspersonalens subjektiva
skattning med VAS i foljande tva grupper: personer med VAS < 3 samt
personer med VAS > 3. VAS > 3 ir generellt betraktat som en cutoff-
grins pd VAS-skalan for smérta och ofta anvénd som grénsvérde i studier
(Zwakhalen et al., 2007).

Signifikansniva vid de statistiska berdkningarna i steg 1 och 2 valdes till
p < 0,05. Statistikprogrammet SPSS version 21.0 har anvints for all
databearbetning och analys.

Forskningsetiska 6vervaganden

Att bedriva forskning inom demensomradet &r kénsligt eftersom personer
med demenssjukdom dr en sarbar grupp pa grund av den kognitiva
nedséttningen. En sérskilt utsatt grupp ska endast viljas om det inte gar
att belysa deras specifika villkor och forutsittningar pad annat sétt
(Kjellstrom, 2012). Eftersom inklusionskriteriet var personer med
medelsvar till svar demens fanns stora svarigheter med att ge information
och inhdmta samtycke. I denna studie har information om studiens syfte
och genomforande skickats via post till ndrmast néirstdende som skriftligt
har samtyckt eller avbojt deltagande. Information om vem som var
nirmast nérstdende till vardtagaren ldmnades av ansvarig sjukskoterska.
Frivillighet att delta och mojlighet att avbryta har betonats i
informationsbrevet samt att resultaten frn studien inte kommer att kunna
hérledas till ndgon enskild person utan kommer enbart att redovisas pa
gruppnivad. Studien har genomforts enligt Helsingforsdeklarationens
etiska principer och den Regionala etikprovningsndmnden i Linkoping
har godként studien (dnr: 2011/103-31).
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Resultat
Steg 1

Resultatet fran sprakvalideringen visade att den ursprungliga versionen
av PACSLAC och den oversatta uppfattades lika nér de jaimfordes av tva
beddmare, oberoende av varandra.

Medeléldern for de 27 inkluderade vardtagarna var 85 ar
(standardavvikelse (SD) 6,0; variationsvidd 73-96 ar) 4 mén (15 %) och
23 kvinnor (85 %). Ovriga demografiska data redovisas i tabell 1.

Tabell 1: Demografiska data for populationen i steg 1 av studien, n=27

Variabel Antal %
Bergerskala, gradering

111 10 37
v 8 30
\Y 5 18
VI 4 15
Demenstyp

Alzheimer 16 59
Vaskular 5 18
Blandad 1 4
Frontotemporal 1 4
Ospecificerad 4 15

Bergerskalan, IIT — IV (medelsvar demens) V — VI (svéar demens)

Reliabilitet

Korrelationskoefficienten (Pearson) mellan beddmarna (sjukskdterska
och underskoterska) berdknades for hela skalan och delskalorna i syfte att
undersdka instrumentets interbedomarreliabilitet. Korrelationskoeffi-
cienten for hela skalan var 0,73 och virdena for delskalorna varierade
mellan 0,47 och 0,83 med hogst virde for delskalan “aktivi-
tet/kroppsrorelser” och ldgst for delskalan “ansiktsuttryck™ (tabell 2).
Samtliga resultat var statistiskt signifikanta, det vill sdga att resultatet inte
kan forklaras av slumpen.

I syfte att undersoka PACSLAC's interna konsistens, hur homogen
skalan &r, berdknades Cronbach’s alpha for hela skalan och delskalorna.
Cronbach’s alpha for hela skalan var 0,86 och vérdena for delskalorna
varierade mellan 0,19 och 0,85. Hogst virde hade delskalan “’socialt” och
lagst delskalan ”annat” (tabell 2).
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Revidering av PACSLAC genomfordes utifran f6ljande kriterier:
berdkning av item-total korrelation och darefter jamforelse med den
holldndska reviderade versionen, PACSLAC-D. Resultatet visade att 31
frdgor hade en korrelationskofficient pa < 0,2. Av dessa var 16 fragor
gemensamma med PACSLAC-D och togs bort fran originalversionen.
Den svenska reviderade versionen bestod av 44 fragor (bilaga 5).
Berdkning av interbedomarreliabilitet samt intern konsistens efter
revidering av PACSLAC visade pa bibehéllen reliabilitet (tabell 2).

Tabell 2: Interbedémarreliabilitet och intern konsistens fore och efter revidering
av PACSLAC for hela instrumentet och de fyra delskalorna beréknat med
Pearson korrelation och Cronbach alpha, n=27

PACSLAC* Interbedomar  Interbedémar Intern Intern
reliabilitet reliabilitet konsisten  konsistens
(r) (r) s (a)
60 fragor 44 fragor (a) 44 fragor
60 fragor
Totalt 0,73 0,73 0,86 0,86
Ansiktsuttryck 0,47 0,47 0,83 0,83
Aktivitet/kropps- 0,83 0,80 0,51 0,53
rorelser
Socialt 0,59 0,60 0,85 0,87
Annat 0,70 0,71 0,19 0,14

*Pain Assessment for Seniors with Limited Ability to Communicate

Cronbach alpha-virden (a) > 0,80 ar tillfredstdllande (Polit & Beck, 2012).
Korrelationskoefficient (r*) 0,25-0,50 (1&g — méttlig) 0,50-0,75 (méttlig - hog) (Norman
& Streiner, 2008)

Steg 2

Fran sex demensboenden inkluderades 75 personer i studien. Medelaldern
for populationen var 83 ar (SD 7,2; variationsvidd 59-98 ar), 22 (29 %)
min och 53 kvinnor (71 %). Ovriga demografiska data redovisas i tabell
3.
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Tabell 3: Demografiska data for populationen i studiens steg 2, n=75

Variabel Antal %
Bergerskala, gradering

11 20 27
v 20 27
\Y, 31 41
VI 4 5
Demenstyp

Alzheimer 33 44
Vaskular 15 20
Blandad 6 8
Frontotemporal 4 1
Lewy Body 1 1
Alkoholdemens 2 3
Ospecificerad 15 19
Ovriga sjukdomar

Hjart-karl 47 63
Cerebrovaskulara 14 19
Tumor 9 12
Rorelseapparaten 32 43
Diabetes 12 16
Psykiska 1 1
Depression 13 17
Neurologiska 6 8
Annan 47 62
Analgetika

Paracetamol 42 56
Opoid 16 21
Annan analgetika 1 1
Ovriga lakemedel

Lugnande 36 48
Diuretika 18 24
Antihypertensiva 18 24
Antiparkinson 2 2
Antidepressiva 25 61
Andra lakemedel 46 61
BPSD-férekomst*

Ingen 42 56
Medelsvar 27 36
Svar 5 7

Bergerskalan, III — IV (medelsvar demens) V — VI (svéar demens)

*Beteendemassiga och psykiska symptom vid demens
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Validitet

For att studera validiteten (kriterievaliditet) genomfordes ett antal
korrelationer mellan valda kriterier fér smérta och PACSLAC: omsorgs-
personalens subjektiva skattning med VAS, vardtagarens egen utsago om
eventuell smirta, och sjukskoterskas journalanteckningar.

I syfte att berikna sambandet mellan omsorgspersonalens subjektiva
skattning med VAS och PACSLAC beréknades korrelationskoefficienten
med Spearmans rangkorrelation (tabell 4). Resultatet visade pa ett
samband pd 0,65 for hela skalan. Virdena for delskalorna varierade
mellan 0,32 — 0,61 med starkast samband for delskalan “ansiktsuttryck”
och svagast for delskalan ”annat”.

Vidare berdknades samband mellan vérdtagarens egen utsago om
eventuell smirta och PACSLAC (tabell 4). Totalt svarade 38 personer (51
%) nej, 24 personer (32 %) svarade ja och 13 personer (17 %) kunde inte
svara pa fragan. Resultat visade pa ett samband pa 0,53 for hela skalan
och virden for delskalorna varierade mellan 0,28 — 0,53 med starkast
samband for delskalan “ansiktsuttryck” och svagast for delskalan ”annat”.
Till sist genomfordes korrelationer mellan sjukskdterskas journal-
anteckningar om personens smérta och PACSLAC (tabell 4). Ett
samband pa 0,36 for hela skalan pavisades, med virden mellan 0,20 och
0,40 for delskalorna. Starkast samband fanns i delskalan “ansiktsuttryck”
och svagast i1 delskalan ”annat”.

Samtliga resultat var statistiskt signifikanta (férutom korrelationen mellan

sjukskdterskas journalanteckningar och PACSLAC dér signifikans inte
kunde pévisas i delskalorna “’socialt” och “annat”).
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Tabell 4: Korrelationer beraknat med Spearman (r**) mellan tre olika smartbe-
domningar: omsorgspersonal, vardtagaren sjalv, sjukskéterska och PACSLAC
(hela instrument och de fyra delskalorna), n=75.

PACSLAC* Enligt Enligt Enligt
omsorgspersonal vardtagaren sjukskoterska
sjalv

Totalt 0,65 0,53 0,36
Ansiktsuttryck 0,61 0,53 0,40
Aktivitet/kropps- 0,49 0,43 0,34
rérelser

Socialt 0,50 0,39 0,22
Annat 0,34 0,28 0,20

*Pain Assessment for Seniors with Limited Ability to Communicate.
Korrelationskoefficient (r") 0,25-0,50 (lag — mattlig) 0,50-0,75 (mattlig - hog) ( Norman & Streiner,
2008)

VAS-skattning

Efter gruppering utifrdin omsorgspersonalens subjektiva VAS-skattning
bedomdes 42 personer (56 %) ha VAS < 3 med ett medelvarde pa 3,5
PACSLAC-poing (av 44). Vidare bedomdes 33 personer (44 %) ha VAS
> 3 med ett medelvérde pa 8,7 PACSLAC-poidng (av 44).

Diskussion

Resultatdiskussion

Att uppticka smirta hos personer med medelsvar till svar demens ar
ménga ganger svart och det finns en stor risk for underdiagnostisering
och underbehandling (Nygaard et al., 2005). Resultatet frdn denna studie
visar att PACSLAC ir ett instrument med goda mojligheter att i klinisk
praktik utgdra en del i en mer strukturerad smértbedomning. En svensk
version av PACSLAC har utvecklats genom att instrumentet testats i flera
steg betrdffande de psykometriska egenskaperna och utifrdn resultaten
reviderats fran 60 till 44 fragor.

I steg 1 undersoktes instrumentets reliabilitet bland annat genom
berdkning av interbeddomarreliabilitet. Ett instrument bor vara sé stabilt
som mdjligt nér skattningar gors av olika bedomare for att resultatet ska
anses tillforlitligt. Resultatet visade pd hdg dverensstimmelse mellan de
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bada bedomarna betriffande hela skalan, men med skiftande resultat
fordelskalorna. Sdmst interbedomarreliabilitet hade delskalan “ansikts-
uttryck”. En orsak kan vara att dessa fragor beror tecken och uttryck som
kan tolkas mycket individuellt mellan olika bedomare, till exempel
ansiktsuttrycken “ogillande uppsyn” och “bistert uttryck™. 1 tidigare
studier har hogre interbedomarreliabilitet konstaterats for hela skalan
(Cheung et al., 2008; Fuchs-Lacelle et al., 2005), vilket till viss del kan
forklaras av en relativt liten population i foreliggande studie.

Reliabiliteten undersoktes dven genom berdkning av instrumentets interna
konsistens, i syfte att utviardera huruvida samtliga fragor samverkar i
métningen och relaterar till samma fenomen. Resultatet visade pa viarden
som indikerar en god homogenitet for hela skalan. De fyra delskalornas
interna konsistens varierade déremot med bést resultat for delskalan
“ansiktsuttryck” och sdmst resultat for delskalan “annat” vilket &r i linje
med tidigare studier (Fuchs-Lacelle et al., 2004; Liu et al., 2010; Takai,
Yamamoto-Mitani, Suzuki, Furata, Sato & Fujimaki, 2013). Det
rekommenderas dirfor att PACSLAC endast ska anvindas i sin helhet
och inte med utgangspunkt frén resultat av en enskild delskala (Fuchs-
Lacelle et al., 2004).

PACSLAC har vérderats hogt av vird- och omsorgspersonal nir det
géller klinisk anvindarbarhet, men samtidigt kritiserats for att vara for
langt och att flera frdgor Gverlappar varandra (Zwakhalen et al., 2007).
PACSLAC har i foreliggande studie reviderats fran 60 till 44 fragor.
Berdkning av intern konsistens och interbedomarreliabilitet visade pa
bibehéllen reliabilitet efter revidering vilket tyder pd att en kortare
version av PACSLAC &r mojlig att konstruera. En liknande revidering
har genomforts av Zwakhalen et al. (2007), men den versionen
(PACSLAC-D) forkortades i storre utstrickning. En nyligen reviderad
version, PACSLAC-II, presenteras av Chan, Hadjistavropoulos, Williams
och Lints-Martindale (2013). I PACSLAC-II har fragor tagits bort som
tenderar att Overlappa med symptom pé forvirring, samt ldgga till mer
smaértspecifika symptom. Det dr dock viktigt att beakta att personer som
uttrycker smairta genom icke-specifika symptom, till exempel
aggressivitet och forvirring, 16per storst risk for underdiagnostisering av
smérta pd grund av feltolkning. Av den anledningen finns skél att ett
observationsinstrument for sméartbeddmning av personer med demens
innehéller fragor som relaterar till mer psyko-sociala beteenden och
symptom, vilket framhélls av Jordan et al. (2013). Med utgéngspunkt frén
att originalversionen av PACSLAC tidigt anségs lovande i litteraturen
valde forfattaren att utga fran denna version, istillet for att anvénda redan
befintliga reviderade versioner. Det var &dven visentligt att testa
PACSLAC i en svensk kontext. Forsiktighet bor iakttas nér det géller att
anvanda de reviderade versionerna i andra linder med tanke pé kulturella
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och sprékliga skillnader enligt Takai et al. (2013). I steg 2 undersoktes
instrumentets validitet. Korrelationsberdkningar genomférdes mellan
omsorgspersonalens subjektiva skattning med VAS och PACSLAC.
Resultatet visade pa ett méttligt till starkt signifikant samband i detta fall.
Liknande resultat har presenterats i en studie av Zwakhalen et al. (2006).
Det ar vil ként att god personkdnnedom &r en viktig del i mdjligheterna
att upptécka smérta hos svart demenssjuka personer. Omsorgspersonal &r
den yrkeskategori som oftast har storst kunskap om personens normala
vanor och beteende och har didrmed stor mdjlighet att identifiera
forandringar (Gibson & Weiner, 2005; Kovach et al., 2000; Parke, 1998).

I korrelationsberdkningarna mellan vérdtagarens egen utsago om
eventuell smirta och PACSLAC visade resultatet pa ett mattligt, men
signifikant, samband. Sjdlvskattande metoder rekommenderas alltid i
forsta hand och ska betraktas som en gyllene standard (Chibnall et al.,
2001; Pautex et al.,, 2006). Nedsatt kognitiv forméga innebar dock
svarighet att uttrycka olika dimensioner av smirtupplevelsen till exempel
lokalisation, intensitet och duration. Déremot ska inte den demenssjukes
egen formaga att till viss del uttrycka sin smérta underskattas. Skiftande
resultat har rapporterats nér detta samband har studerats. Cheung et al.
(2008) anser att en direkt friga till personen inte dr en vare sig pélitlig
eller anvéndbar metod att uppticka smirta, medan Takai et al. (2013) har
funnit bevis for hogre PACSLAC-poidng bland personer som uppger att
de har ont &n de som fornekar smirta. Sjilvskattande metoder och
observationer av symptom och beteenden bor integreras eftersom de kan
bidra pé olika sitt till en adekvat smértbeddmning.

Till sist genomfordes korrelationsberdkningar mellan sjukskoterskas
journalanteckningar och PACSLAC. Resultatet visade pd ett svagt till
mattligt samband. Statistisk signifikans i korrelationberdkningarna kunde
pavisas for hela skalan, men inte for alla delskalorna. Apinis, Tousignaat,
Arcand och Tousignaat-Laflamme (2014) har undersokt sambandet
mellan PACSLAC och en klinisk multiprofessionell subjektiv
smértbeddmning och i likhet med foreliggande studie funnit ett svagt
samband. Den kliniska sméirtbedémningen tenderade att undervérdera
smirta i forhallande till PACSLAC. Aven Liu et al. (2010) anser att det
finns en risk att smértbedomning baserat pd en subjektiv klinisk
beddomning inte dr en tillrdckligt sdker metod att identifiera smérta hos
personer med demenssjukdom.

Genomgaende i korrelationanalyserna &r att sambanden é&r starkast mellan
de valda smértkriterierna och delskalan ansiktsuttryck”. Ansiktsuttryck
ar vl kint som typiska observerbara, icke verbala smartuttryck hos savil
personer som inte har demenssjukdom som personer med demens-
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sjukdom (Shega, Rudy, Keefe, Perri, Mengin & Weiwne, 2008). Sheu,
Versloot, Nader, Kerr och Craig (2011) har specifikt under-sokt
validiteten 1 dominen “ansiktsuttryck” hos sex smaértbedomnings-
instrument och funnit starka bevis for validitet av PACSLAC.

En svaghet betriffande den kliniska anvéndarbarheten av PACSLAC ar
att det inte forekommer nagon cutoff-grins for smarta, det vill séga ett
specifikt gransvérde for ndr smérta forekommer och vilket grad av smérta
Utvecklarna 4ar dock tydliga med att varje resultat fran en
smértbeddmning bor betraktas individuellt eftersom uttryck for smérta
varierar mellan olika individer, och har darfor valt att inte ange nagon
definitiv cutoff-grans (Fuchs-Lacelle et al., 2004). I foreliggande studie
presenteras resultat dér betydligt hogre medelviarde av PACSLAC kan
konstateras 1 gruppen med VAS > 3 én i gruppen < 3. Resultatet &r
mycket lika de som rapporterats av Zwakhalen et al. (2006) dir samma
gransviarde for VAS har satts. Sammantaget pekar dérfor resultaten pa
forutsittningar att ndrmare undersoka mojligheterna att skapa valida
cutoff-grianser for PACSLAC.

Metoddiskussion

Revidering av antal fragor har genomforts med forsiktighet med tanke pa
den relativt begrédnsade populationen. Fler fragor dn de borttagna hade en
lag korrelationskoefficient nér item-total korrelation berdknades. Dock
valdes enbart att ta bort de fragor som var gemensamma i den holldndska
versionen, PACSLAC-D, vilken testats i en storre skala (Zwakhalen et
al., 2007). Ytterligare ett argument for en sparsam revidering &r risken att
instrumentet tappar sensitivitet om det blir for kort.

For att skapa mer lika fOrutsdttningar i samband med smirtbedom-
ningarna kunde en strukturerad aktivitet valts, vilket forekommit i andra
studier niar smirtbeddmningsinstrument utvarderats (Liu et al., 2010).
Situationerna nér observationerna genomfdrdes var nu varierande, men
trots allt omvardnadsrelaterade. Det dr hogst troligt att till exempel en
duschsituation orsakar fler smértrelaterade/beteendeméssiga symptom &n
en enklare forflyttning. I det kliniska arbetet dr dock omstandigheterna
inte lika utan vixlar mellan olika dagar och mellan olika individer. For att
erhélla information om under vilka forutsittningar sméirtbedomningarna
genomfordes kunde omsorgs-personalen getts mdjlighet att redogdra for
detta.
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I denna studie har s& f& personer som mojligt ombetts gora smértbe-
domningarna eftersom det finns en risk for olika vérderingar och
tolkningar av de tecken och uttryck som observeras hos personen med
demenssjukdom. Vid gransking av de ifyllda PACSLAC-formulédren
framkom att 1 vissa formulér skattades hogre PACSLAC-poédng jamfort
med andra. Frdgan &r om vérdtagarna pd den avdelningen i allménhet
hade mer smirta eller om observationerna tolkades olika av olika
personer.

Att utvirdera kriterievaliditet av ett instrument som avser att mita ett
begrepp som smaérta har sina uppenbara svarigheter eftersom ingen siker
”gold standard” eller ’sanning” existerar, vilket betonas av bland annat
Apinis et al. (2014). Det ar dock vanligt forekommande i studier att
jdmfora standardiserade smaértobservationer med till exempel en klinisk
subjektiv smartbedomning eller sjdlvskattande metoder.

I studien beréknades interbedomarreliabilitet genom oberoende parallella
smirtbedomningar med PACSLAC. Ett annat sitt att undersoka ett
instruments reliabilitet &r genom test-retest. Omsorgspersonalen pa de
inkluderade demensboendena kunde &dven ombetts gora uppfoljande
smirtbedomningar efter en tid for att dirigenom berdkna graden av
Overensstimmelse mellan skattningarna. Att utféra test-retest i
forskningssyfte har emellertid sina nackdelar eftersom fenomen som till
exempel smaérta faktiskt kan fordndras Over tid, oberoende av om
instrumentet dr stabilt eller inte (Polit & Beck, 2012).

Ett av de valda smaértkriterierna inhdmtades genom en fraga till ansvarig
sjukskoterska om de var av uppfattningen om den demenssjuke personen
hade smirta vid tillfillet for datainsamlingen (ja eller nej). Denna
information inhdmtades fran patientjournalen. Kanske skulle &ven
sjukskoterskorna, i likhet med omsorgspersonalen, fitt ange vardtagarens
smirta pa en VAS-skala. Resultaten fran de olika korrelations-
berdkningarna kunde ddrmed blivit mer jimforbara.

I den hir studien har samtidig validitet berdknats genom korrelationer
med valda smartkriterier. Eftersom kritik riktas mot hur specifikt
PACSLAC ér kunde fortsatt forskning dven undersoka instrumentets grad
av diskriminerande validitet, till exempel genom korrelationer med en
skala som méter beteendemaissiga och psykiska symptom. Denna metod
har anvints av bland annat Jordan et al. (2013). Vidare fanns i
foreliggande studie inte utrymme for ndgon form av intervention. Att
gora observationer med stod av PACSLAC fore och efter smértlindrande
intervention skulle innebdra ett bra matt pd instrumentets grad av
validitet. Berdkningar genom en faktoranalys vore av virde for att
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undersoka instrumentets konstruktion. En saddan analys var inte mdjlig att
genomfora i denna studie da populationen var for liten. For att ytterligare
utvdrdera den kliniska anvéndarbarheten skulle kvalitativa intervjuer
kunna goras dir till exempel den omsorgs-personal som har varit
delaktiga i studien f& beskriva sin uppfattning om PACSLAC.

Slutsats

Sammanfattningsvis visar resultatet att den svenska versionen av
PACSLAC (PACSLAC-S) generellt har god reliabilitet och acceptabel
validitet nédr den testats i en svensk kontext. PACSLAC ir i olika grad
korrelerat med valda smaértkriterier, i studien valt som “gold standard”.
Starkast samband pévisades mellan omsorgspersonalens subjektiva
smirtbedomning och PACSLAC. Smértbeddmning av personer med
demenssjukdom bor innefatta inhdmtande av information frén savil
personalens uppfattning, vardtagarens egen utsago, sjukdomshistorik och
en strukturerad smértbeddmning med ett sméartbedomnings-instrument.
Anvindandet av ett smértbedomningsinstrument ir inte en genvdg, men
kan utgora ett forsta steg i en fortsatt reflektion kring den demenssjukes
eventuella smérta och bidra till 6kad medvetenhet och uppmérksamhet
hos samtlig vard- och omsorgspersonal.

Kliniska implikationer

PACSLAC-S kan i klinisk praktik i demensvarden anvindas som en
strukturerad metod att uppticka smérta hos personer med framforallt
medelsvar till svar demenssjukdom. Smértbedomningar med PACSLAC-
S ska genomfOras kontinuerligt for att upptdcka fordndringar over tid,
med en individuell och reflektiv tolkning av resultatet. Genom att
integrera sjdlvskattande metoder, observationsmetoder, och information
om sjukdomshistorik kan smiértbedomningen av personer med
demenssjukdom forbattras.

Slutord

Jag vill rikta ett sdrskilt tack till Alzheimerfonden vars medel denna
studie ar finansierad med. Vidare vill jag tacka min handledare docent
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in Assessment Checklist for Seniors with Limited Ability to Communicate (PACSLAC-S)

SYFTE: Den hiir checklistan anviinds for att uppskatia smérta hos personer med -
demenssjukdom och som har svirighet att kommunicera verbalt. e

for und
Ansiktsuttryck

INSTRUKTIONER: Ange med en bock vilka foreteelser pd checklistan som
forekommer under observationen.

Aktivitet/Kroppsrorelser

Poiingresultat for underskaloma fir man fram genom att rilkna bockama i varje kolumn. | Social/Personlighet/Sinnesstdmning
Ligg ihop de fyra underskalornas summor for att fi en total smértpoiing. Annat*

* underskalan "Annat " ingdr fysi ford 1gar, | i mat- och

sowanor och vokala beteenden.

Checklistans totala podng
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Den engelska versionen ir ursprungligen utvecklad av Shannon Fuchs-Lacefle och Thomas Hadjistavtopoupos.
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ain Assessment Checklist for Seniors wi ty to Communicate (PACSLAC-S)
AkVietkropps T —
Grimaserar Drar sig undan Fysisk aggression (Lex. Blossande rott ansikte
— knuffar ménniskor och/eller
Ledsen uppsyn Rycker til foreml, kioser andra, skar till
andra, slass, sparkas)
Spant ansikle Rastlis Forandringar | somnménster:
Verbal aggression
Stirrar argt ForsGker ga darifran Minskad sémn efler
— Vill inte bli vidrord —
Fordndringar | bgon Féktar Okad somn under dagtid

(vindbod, sloa, klara,
Okande rorelser)

Ogillande uppsyn
Pinat uttryck
Bistert uttryck

Biter ihop téndema
Forvridet uttryck
Gppen mun
Rynkar pannan
Rynkar pa nésan

Minskad rorlighet

Rar sig langsamt

vard

Ror vidhaller om
smartstallet

Haltar

Ligger i fosterstalining

Samarbetsovillgivigrar

Skyddar smértstéllet

Knutna ndvar

Stelistyv

Tillater inte manniskor att
komma néra

Arglisken
Angslig
Upprérd
Agiterar
Surfiriterad

Frustrerad

Forandringar i aptit:
Minskad aptit elier

Okad aptit

Skrikeriralar

Specifika ljud eller late for
smérta "aj", "o"

Stonar och jamrar sig

Mumlar
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Upplevda magtarmsymtom hos patienter med atstérning
Forfattare: Cecelia Eriksson, Elisabet Bergfors, Bo Goran Olsson, Ewa Grodzinsky,
2014: 2

Fran evidens till praktik — Utvardering av ett nytt arbetssatt for att anvanda
evidens i vardens forbattringsarbete

Forfattare: Magnus Falk, Thomas Bradley, Morgan Edstrém, Solveig Johansson-Fredin,
Eva Tarning, Per Carlsson, 2014:1

Uppfoéljning av medicinsk yoga for personer med Parkinsons sjukdom
Forfattare: Anncharlotte Aberg, Lena Admyre, Paul Enthoven, 2013:6

Primarvardsbaserad halsoinformation i grupp till ofrivilligt migrerade
Forfattare: Rose-Marie Mossberg-Maghsoudi, Hanna Waldemarson, 2013:5

Psykossjukdom 6kar risken fér metabolt syndrom — intervention for en
héalsosammare livsstil

Forfattare: Berit Gustavsson Dahlgren, Lena Emilsson, Tommy Holmberg, Anna-Carin
Jonsson, Jane Wennberg, Anniga Foldemo, 2013:4

Utvardering av samtalsbehandling i primarvarden — effekter av behandlingen
Forfattare: Rolf Holmqvist, Anniga Foldemo, 2013:3

Hélsosamtal — Ett foraldracentrerat arbetssétt pa Barnavardscentral med stod av
Halsokurvan
Forfattare: Margareta Smedberg, 2013:2

Vardkonsumtion och vardkostnader for patienter i Dialektisk beteendeterapi —
fore, under och efter behandling av personer med Borderline personlighetsstérning
Forfattare: Ingrid Falklof, Birgith Ledstrém, Annica Lundin, Mikael Akeborg, Tommy
Holmberg, 2013:1

Uppféljning av Ungdomshalsan
Forfattare: Eva-Lena Fredriksson, Lena Rosengren, Tommy Holmberg, Anniga Foldemo,
2012:3



Ambulatorisk blodtrycksmatning pa vardcentral
Forfattare: Marie Alholm Beijer, 2012:2 ST

Vad gor vi pa jobbet? En deskriptiv studie om arbetstidens innehall pa en
vardcentral
Forfattare: Eva Anskar, 2012:1

Mindfulness for patienter med psykisk ohélsa — uppféljning av behandlingseffekter
inom priméarvarden
Forfattare: Karin Hulting, Tommy Holmberg, 2011:3

Manga aldre har biverkningar av simvastatin
Forfattare: Fadi Chedid, 2011:2 ST

Att upptacka KOL i tidigt skede pa en vardcentral genom en enkat i vantrummet
Forfattare: Ragnhild Tunehag, 2011:1 ST

Smértbeddmningsinstrument vid demenssjukdom — En litteraturstudie
Forfattare: Pernilla Malmfors, 2010:2

Forekomst av riskfaktorer for hjart-karlsjukdom hos medelélders 6stgétar — En
delrapport fran studien Livsvillkor, Stress och Hélsa
Forfattare: Héléne Ottosson, Anna-Karin Schold, Margareta Smedberg, 2010:1

Modell for uppféljning av sjuklighet, medicinska resultat samt vardkonsumtion och
dess kostnader
Forfattare: Ann-Britt Wiréhn, Agneta Andersson, 2009:3

Samtalsbehandling hos primarvardskurator — utvardering av behandlingseffekter
vid psykisk ohalsa
Forfattare: Marie Skold, Tommy Holmberg, 2009:2

Vagledd sjalvhjalp vid depression — En pilotstudie av internet- och telefonbaserad
kognitiv beteendeterapi inom priméarvarden
Forfattare: Jonas Almldv, Anniga Foldemo, 2009:1

Zebramodellen — rehabilitering for patienter med stressrelaterade besvar
Forfattare: Eleonor Sandbladh, Eva Fahlgren, 2008:4

Hemsjukvard i samverkan for aldre med komplexa vard- och omsorgsbehov
Forfattare: Anita Althén, Gunilla Ivarsson, Susanne Kjellberg, Susan Wilhelmsson,
Agneta Andersson, 2008:3

Klamydiapartnerparningen gar snabbare med egenprovning i hemmet — en 6ppen
klusterrandomiserad kontrollerad studie fran tvd STD-mottagningar
Forfattare: Sabina Malkoc, Daniel Wilson. 2008:2

Forbattrad sjalvbild efter sjukgymnastikbehandling vid langvarig smérta och
stressymtom
Forfattare: Ewa Busch, Lotta Ring, 2008:1

Dessutom finns ett stort antal rapporter som utkommit i tidigare rapportserier under aren
1989 och framét. Hor garna av dig till oss pd FoU-enheten om du vill frdga om dessa
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