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Abstract

Background. In Sweden, Swedish Registry of Palliative Care provide a questionnaire for
care givers to complete after a patient’s death, to assure the quality of palliative care. Last
vear 68% of all deaths in Sweden were registered. To further investigate the quality of care,
another, similar questionnare was developed, -this one to address next of kin. The aim for this
study was to see if it is possible to collect opinions on palliative end-of-life care from
bereaved family members via a web-based questionnaire, if the questionnaire is well received
and also where opinions differ between next of kin and care givers.

Methods. A total of 120 bereaved family members of deseaced palliative care patients,
admitted to Storsjoglintan, -a palliative home care unit in Jamtland, Sweden, were invited to
participate. Afterwards, two group interviews were held to evaluate the questionnaire.
Results. We received a total of 49 questionnaires. The attrition was mostly due to that it was
considered too onerous to participate (n=18) or due to lack of computer and/or internet
(n=13). Opinions on quality of palliative, care between care givers and next of kin, differed
most on symptoms detected and the relief of symptoms. The configuration of the questionnaire
was well received, and several ideas were obtained on how to improve palliative care, both in
the questionnaires comment fields, as well as at the group interviews.

Conclusion. It might be possible to obtain opinions of next kin about palliative end-of-life
care provided for their relative via a web-based questionnaire. The technical solution and the
design of the questionnare appeared to be acceptable, but there are yet some factors to
contemplate befor launching this questionnaire nation wide. The results we attained may not

be applicable outside specialised palliative home care. To achieve results which are more



generally applicable, another study with larger and more representative groups from

different care contexts has to be performed.



Bakgrund

Palliativ vard

Niér bot inte ldngre dr mojligt blir palliativ vird aktuell. De centralaste delarna i det palliativa
synsdttet dr livskvalité och symtomkontroll, integrering av existentiella aspekter 1 varden, men
dven socialt och psykologiskt stod, samt stdd till nérstdende. Doden ses som en normal
process och malet dr inte att forhindra den, utan att komma dit med optimal livskvalité och
vélbefinnande. WHOs definition lyder: “Palliativ vard bygger pé ett forhallningssitt som
syftar till att forbéttra livskvaliteten for patienter och de nérstaende, genom att forebygga och
lindra lidandet genom tidig upptéckt, bedomning och behandling av smérta och andra fysiska,
psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i samband med livshotande

sjukdom.”(1)

Kvalitet och kvalitet i livets slutskede

Kvalitet dr védrdet av en egenskap som en vara eller tjanst har for en individ. En
kvalitetsindikator ger ett matt pa kvalitén for en viss produkt. Kvalitetsindikatorer for en
tjanst baseras ofta pd aspekter som pélitlighet, tillgénglighet och kommunikationsférmaga.
Socialstyrelsen listar nio nationella kvalitetsindikatorer som visar pa de mest betydelsefulla
aspekterna vid god palliativ véard.(2) Begreppet “en god dod” myntades redan 1974 av den
amerikanske psykiatrikern A.D. Weisman, som hidvdade att utgdngspunkten for den palliativa
varden borde vara den enskilda ménniskan(3). Detta dr numer vedertaget och Hilso- och
sjukvardslagen i Sverige rekommenderar att det bor vara patientens behov och 6nskemal som
utgdr grunden for all vard idag. Enligt Socialstyrelsen bor dessutom systematisk utveckling

och kvalitetssdkring inga i arbetet pd enheter som vardar palliativa patienter(4). En god



kvalitetssékring innebér ett fortlopande systematiskt arbete som sékerstéller kvaliteten hos ett
objekt, i detta fall varden. Alla inrdttningar som bedriver palliativ vard bor stréva efter ett
arbetssdtt som &r i linje med de s.k. fyra hornstenarna; symtomlindring, multiprofessionellt
samarbete, kommunikation och relation samt stdd till nérstdende. En vanlig och enkel modell
som ofta anvédnds pé véra svenska inrdttningar for att gynna bibehallandet av patientens
integritet dr de sex ’S:en”’; Sjilvbild, Sjalvbestimmande, Sociala relationer, Symtom,

Sammanhang och Strategier(5).

Svenska palliativregistret

I Sverige ger oss Svenska palliativregistret ett matt pa kvalitén inom den palliativa varden i
livets slutskede genom deras web-enkét som finns létt tillgédnglig pd deras hemsida. Enkéten
tacker in dtta av Socialstyrelsens nio nationella kvalitetsindikatorer gillande palliativ vard i

livets slutskede. Textruta 1.

Kvalitetsindikatorer som erhélls genom registrering i Svenska palliativregistret:
* Andelen registrerade dodsfall per mantalsskrivningskommun.

* Andelen patienter som erhallit ett individuellt anpassat, dokumenterat informerande likarsamtal om att hon/han befinner sig i
livets slutskede och att vérden #r inriktad pa livskvalitet och symtomlindring.

* Andelen nirstaende som erhéllit ett individuellt anpassat dokumenterat informerande ldkarsamtal om att
vardtagaren/patienten befinner sig i livets slutskede och att véarden &r inriktad pa livskvalitet och symtomlindring.

* Andelen patienter vars smirta vid nagot dokumenterat tillfille under sista levnadsveckan skattats med visuell analog skala
(VAS), numeric rating scale (NRS) eller annat validerat smértskattningsinstrument.

* Andelen patienter som hade en individuell ordination av opioid i injektionsform vid behov inford pa likemedelslistan fore
dodsfallet.

* Andelen patienter/vardtagare som avled med trycksar.
* Andelen nirstaende som erbjudits att fa ett efterlevandesamtal 1 till 2 manader efter dodsfallet.
* Andel patienter d4r munhélsan bedomts nagon gang under sista veckan i livet.

Den enda kvalitetsindikator som inte técks av palliativregistrets enkiit dr andelen patienter som vardats pa slutenvardsavdelning den
sista manaden i livet.

Textruta 1.
Svenska palliativregistret anses bl.a. pd grund av denna, nist intill totala tickningsgrad av

ovanstdende kvalitetsindikationer, vara ett av de kvalitetsregister som har hogst kredibilitet i



Sverige. Dessutom rankar Nationella kvalitetsregister i Sverige Svenska palliativregistret till
certifieringsniva 1(6), vilket 4r den hogsta nivan. Kriterierna for certifieringsnivaerna

redovisas i textruta 2 (7).

Forra aret (2014) registrerades 68% (n=60353) av alla dodsfall i Sverige till Svenska
palliativregistret(8). Registrering gors 1 web-enkéten av vardpersonal sd snart som mdjligt

efter att den sjuke avlidit. Enkéten innehéller 30 frdgor med fokus pd virden den avlidne

Ytterligare krav efter niva registerkandidat, niva 3 och niva 2 for att uppna niva 1:
»  Kopplar till relevanta evidensbaserade riktlinjer och deltar i ev. riktlinjearbete och uppfoljning av riktlinjer.
+  Bidrar med data till Oppna Jimforelser.
*  Har kartlagt sin tdckningsgrad med hjéilp av andra datakéllor.
*  Har information om resultat riktad till patienter tillgdnglig pa webben.
*  Kan uppvisa forbéttrade resultat inom vérden.
*  Anvinds aktivt for forskning och innovation och forskningsprojekt baserat pa registerdata har erhallit
forskningsfinansiering i nationell eller internationell konkurrens.
*  Gor anvandarundersokning hos verksamheterna.
*  Bedoms av expertgruppen som ett avancerat Nationella Kvalitetsregister inom alla omraden.

*  Har validerat registerdatas kvalitet.

Textruta 2.

erholl under de sista dagarna/veckan i livet. Registret ger siledes en bild av den palliativa
vérden i livets slutskede utifran hur den ansvariga personalen uppfattat den. Resultaten finns
sedan att himta pa hemsidan pé lans-, kommun- och vardtypsniva och ger en snabb

aterkoppling om hur varden ser ut oavsett vardenhet, diagnos eller geografisk placering.

Kvalitetsmitning
Det finns flera studier dir man pé olika sétt forsokt definiera och vérdera kvaliteten av varden

1 livets slutskede(9-16). Bl.a. utforde Curtis, J.R., et al intervjuer med familjemedlemmar till



avlidna (forvintad dod, olika diagnoser) i Missoula, Montana under 1996-1997, for att
vérdera ett frigeformuldr framtaget for utvardering av kvaliteten pd den palliativa vérden.(9)
De kom fram till att de viktigaste faktorerna for att uppna en hog kvalitet pd virden handlar
om kommunikation mellan vardgivare och vartagare, symtombehandling, kontinuitet och
trygghet nattetid. Dy, S.M., et al. genomforde 2008 en systematisk review av 21 relevanta
kvalitativa studier, atta interventionsstudier, och ytterligare fyra systematiska dversikter, for
att 4 battre forsdelse for konceptet tillfredsstillelse kring vard i livets slutskede(10). De
nadde liknande resutlat som Curtis, J.R., et al med tilligg av faktorer som tillganglighet,
kompetens, samordning, personalisering av vérd, kdnslomissigt stod och patientens
delaktighet i beslutsfattandet. Samma faktorer anvdnde Miyashita, M., et al. nir palliativa
patienter sjélva tillfragades om kvalitén pa den palliativa varden.(17) Samtliga ovanstaende
studier visar att de viktigaste faktorerna for optimal livskvalitet &r god kommunikation mellan
vérdtagare och vardgivare, symtomlindring och stdd till sévil den sjuke som till nirstdende.
Contro, N.A tittade pa vardpersonals upplevelse av den palliativa varden(18). Manga angav i
den studien svérigheter att kommunicera, bdde med patienter och nérstdende, kring svéira
fragor i livets slutskede. De kunde dven kénna sig otillrickliga i arbetet med att uppna bésta
mojliga symtomlindring, samt vid de tillféllen de inte kunde bidraga med tilltackligt stod till
den sjuke och/eller de nérstdende. Foljaktligen kan de viktigaste faktorerna samtidigt vara de
som &r svdrast att uppfylla pa ett tillfredsstéllande sitt vilket d&ven Steinhauser, K.E., et al. och
Rhodes, R.L., et al. kunnat visa(19, 20).

Dessutom har det visat sig att kvaliteten pa varden kan uppfattas mycket olika av vardgivare
och vérdtagare. Exempelvis tenderar niarstaende ofta anse att smértlindringen inte r
tillrdcklig, medan vardpersonalen anser den fullgod. Samtidigt har helt omvénda resultat

noterats i andra studier, ddr vardpersonal avsldjat att de inte kinner sig tillrdckligt erfarna i



hanteringen av symtom och smértlindring, och da istéllet varit mycket oroliga att de inte
lyckats smaértlindra optimalt(18).

Flertalet studier pekar dven pé att det finns en ekonomisk vinst att himta nér den palliativa
varden dr optimal(21-23). Morrison, R.S., et al visade att sjukhuskostnader i pa fyra sjukhus 1
USA kunde séinkas med $6,900 per patient nir de erholl palliativ vard jaimfort med sedvanlig
vérd(21). Likasé kunde Smith, T.J., et al. visa att de dagliga kostnaderna for de som vardades
vid en palliativ vardenhet jamfor med sedvanlig vérd, sjonk med 59%(22). I Sverige
publicerade SBU-kunskapscentrum for hilso- och sjukvérden, 1999 en rapport dér de
egentligen inte kunde pavisa ndgra storre skillnader i kostnader mellan avancerad palliativ
hemsjukvérd jamfort med sedvanlig vird(24). Dock var patienterna var mycket oftare tillfreds

med varden 1 hemmet jamfort med de som vardades pa sjukhus.

Syftet

Sa hur skulle ett optimalt kvalitetsmétningsverktyg for de allra sista dagarna/veckan i livet,
som &r s ndra sanningen som mdjligt, se ut? Det hade varit idealiskt med
forstahandsuppgifter fran den vardade sjédlv, men detta har bedomts vara orealistiskt med
tanke pa svarigheter att prognostisera exakt nér de sista dagarna i livet dr inne och att det
dessutom &r vanligt med kognitiv paverkan i detta skede. Darfor vinde vi oss istéllet till de
personer som nérvarade i livets slutskede. De borde rimligtvis vara de som kunde ge bist
information kring de sista dagarna i den sjukes liv.

Var tanke var, for att se hur och var ytterligare forbattring skulle kunna uppnés, att bade
vérdpersonal och ndrstdende borde tillfragas om varden kring samma patient. Dessa tva
utlatanden kan sedan jimforas samtidigt som narstdende dven far mdjlighet att [dmna fria
kommentarer kring vérden inklusive forslag till forbattring. Ett forfaringssétt som bor bidra

med ytterligare idéer till kvalitetssidkringsarbetet. En web-enkdét dr tillgéinglig ndr som helst



och var som helst. Dock forutsétter den tillgang/kunskap om internet/datorer. Da manga

avlidna, och ménga génger dven deras nérstdende befinner sig pd alderns host, bor det

undersokas om det dr praktiskt mdjligt att samla information frén nirstdende pé det hér viset.

Enkéten bor dven utvdrderas av minniskor som befinner sig i den situation som enkéten riktar

sig till. Svenska palliativregistret planerar lansering av web-enkiten dver hela landet och

denna rapport beskriver pilotstudien av den web-baserade efterlevandeenkéten.

Fragestillningar

Ar det praktiskt och tekniskt genomforbart att erhalla nirstdendes uppfattning om den
palliativa varden i livets slutskede, via engangslosenord och en web-enkidt hos
Svenska palliativregistret?

Finns det fragor i efterlevandeenkiten som bor justeras, tas bort eller 14ggas till?

I vilka frigor i1 efterlevandeenkéten skiljer sig personalens och efterlevandes
uppfattning at géllande det palliativa virdinnehallet som den déende patienten erhallit

under livets sista vecka?

Hypotes

Véra hypoteser var:

Det &r bade tekniskt och praktiskt genomforbart, forutsatt att tekniken finns tillgénglig
for de utvalda nérstédende, att erhalla nirstdendes uppfattning om den palliativa varden
1 livets slutskede via en web-enkit.

Flera frigor i efterlevandeenkdten kommer behdva finjusteras efter
utvirdering/gruppintervjuer.

Fragorna om symtomen kommer vara de fragor dér uppfattningarna kommer ga mest

isér mellan nérstdende och vardpersonal.



Metod

Enkiten

Ledningsgruppen i Svenska palliativregistret utarbetade en enkét (bilaga 1) riktad till
nérstédende till avlidna som erhallit palliativ vrd. Som grund for utformandet anvéndes den
redan befintliga enkéten som idag anvénds av virdpersonal(bilaga 2). Enkéterna dr i stort sett
identiska, vilket frimjar jamforelse mellan vardpersonals och nérstdendes inkomna svar. Bada
grupperna tillfrdgas om symtom, men frdgor om munhélsa och trycksar har uteldmnats i
nérstdendeenkiten di det formodas vara svarbedomt av lekmén. I virdpersonalens enkit finns
dessutom fragor kring dokumentation av symtom, om andra kompetenser konsulterades,
lakemedelsordinationer, likarundersdkningar och om obduktion planeras eller ¢j. Bada
grupperna tillfrdgas om brytpunktsamtal, grundsjukdom som ledde till doden, om dddsfallet
var véntat och skedde pa onskad plats, om ndjdhet kring given/mottagen vard och om
erbjudan om efterkontakt. Exklusiva fragor for efterlevandeenkéten berér amnen som
information kring nérstaendepenning, om de visste vem ansvarig ldkare var samt hur de
kunde fé kontakt med denne, om de ansdg att deras nérstdende fatt den vird som behdvdes
och falt dar fria kommentarer/forslag till forbéttringar om vard och stdd kunde ldmnas.

For inloggning till enkéten krdvdes en engangskod som var kopplad till den avlidnes
personnummer. Detta gav mdjlighet att jamfora exakt i vilka fragor det fanns
meningsskiljaktigheter mellan personal och nérstdende kring varden av samma patient.

Enkéten lades upp pé@ Svenska palliativregistrets hemsida.

Urval
Till de patienter som skrivs in hos Storsjogléntans palliativa hemsjukvardsteam vid

Ostersunds sjukhus registreras alltid minst en nirstdende. Aven i Region Jimtland och



Hirjedalens journalsystem registreras oftast ndrmast nérstdende. Fran dessa register togs
telefonnummer och adresser till angiven ndrmast nérstaende till alla vuxna, som avlidit under
perioden 20140114-2014112 och varit inskrivna i Storsjoglantans palliativa
hemsjukvérdsteam. Nérstaende till avlidna barn, personer dér ndrmast nérstaende inte fanns
angiven eller inte gick att hitta, exkluderades. Da alla avlidna i Sverige inte registreras i
palliativregistret utfordes en kontroll att alla inkluderade i studien fanns registrerade dven dar.
Tidsintervallet frdn dodsfallet till enkitifyllandet var mellan 3 och 14 manader bland de

inbjudna.

Inbjudan

Nérmast angiven ndrstdende till varje avliden patient som uppfyllde inklusionskriterierna
kontaktades brevledes under jan-feb 2015 med information om studien.(bilaga 3) I detta brev
framgick studiens syfte och tillvigagangssitt. Totalt 120 brev skickades ut. Cirka fem dagar
efter brevutskick ringdes respektive inbjuden nirstdende upp och fick kompletterande
information vid behov, samt frdgan om de kunde tdnka sig delta i studien. De som valde att
delta, ombads att returnera svarsblanketten dér deltagandet bekriftades skriftligen (bilaga 4).
De erholl sedan ytterligare ett brev med en engangskod (bilaga 5) samt instruktionsblad
(bilaga 6) som utforligt forklarade tillvdgagangssitt for ifyllandande av enkéten. De loggade

in med den individuella koden pé http://data.palliativ.se/app dir web-enkéten fanns. De som

inte fyllt i enkéten en vecka efter att de erhallit koden, fick en pdminnelse via sms. De som
fortfarande inte fyllt i den tre dagar fore deadline mottog ytterligare en paminnelse, i forsta

hand via ett telefonsamtal, men om personen inte gick att na erholl de ytterligare ett sms.



Analys

Niér deadline for enkéten passerats erhdlls ett Exceldokument med samlad inrapporterad data
fran Svenska palliativregistrets databas. For de fragor som var stdllda pd samma vis i
vardpersonalsenkiten och efterlevandeenkiten jamfordes och analyserades
overensstimmelsen med hjdlp av korstabeller enligt exemplet i figur 1 nedan. Kommentarerna

som ldmnats i enkédten sammanstilldes separat.

Observed frequencies for Andnod Observed frequencies for Andnod

_[fla Nej Vet ¢j Totals Ja Nej Vet ¢j Totals
Ja NEA) 1 1 7 Ja L 5 o~ | 1 7
Nej 10 20 5 35 Nej 1o 20 5 35
Vetej | | 1 0 0 1 Vet ¢j 1 ™ 0 ™
Totals 16 21 6 43 Totals 16 21 & 43

16 “ja” for ndarstaende
5 7ja’” av vardpersonal. Fér samma patient. > 25/43= 58% total verensstimmelse

Figur 1.

Gruppintervju

Pé basen av de 120 telefonsamtalen valdes 20 personer ut att bli inbjudna till uppféljande
grupptriffar. Inbjudan skedde brevledes med efterféljande telefonsamtal(bilaga 7).
Urvalskriterierna var: boende inom en radie av 8mil frin Ostersund, att p4 egen hand kunna ta
sig till traffen samt att personen verkade har latt att sétta ord pa sina tankar. Malsdttningen var
att fa en sa bred representation som mdjligt av élder, kon, relation till den avlidne samt stad
respektive landsbygd. 11 personer tackade ja till att deltaga. Dessa 11 delades upp i en dldre
(70-78ar) och en yngre (41-63ar) grupp, da studier visat att homogenitet i gruppen frimjar en
god diskussion.(25) Vid gruppintervjuerna diskuterades fragor kring hur tekniken fungerade,

om fragorna i enkiten var relevanta for att samla information kring kvalitet av vard i livets



slutskede, samt ifall nagot saknades eller om nagon fraga borde omformuleras eller tas bort.
(bilaga 8) Efter en kort introduktion om studien stélldes fragor i angiven ordning. En av
forskarna holl 1 samtalet och en tog anteckningar och observerade. Samtalet spelades in.
Efterat diskuterade forskarna vad som framkommit under samtalet och kontentan
nedtecknades. Materialet lyssnades igenom ytterligare en gdng och ev. tilligg gjordes. Senare
sammanstélldes de tva triffarna och de vdsentliga kommentarerna kring eventuella

forbattringar av enkéten lyftes fram.

Etik

Fragor om en nyligen avliden nérstaendes vard, kan vécka sorg och obearbetade kinslor.
Inblandade erbjods samtalsstod, om/vid behov. Detta gillde bade tillfrigade nérstdende, samt
personal som kom i kontakt med studien. Etikprovningsndmnden i Umed granskade studien

och hade inte ndgra invindningar.



Resultat

Praktiskt genomforbart

Av de 120 inbjudna nérstdende var 76 (63%) kvinnor och 44 (37%) min. Medianen for de

avlidna var 75 ar (44-94) och aldersfordelningen ses i figur 2.

Aldersfordelning avlidna

30
25
20
15

10
5

40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-95
Alder vid dodsfall

Antal

Figur 2.

Av 120 inbjudna erholls totalt 49 enkéter (41%), varav endast 43 enkiter (36%) kunde
anvindas i det jdimforande momentet d& det upptécktes att 6 av de avlidna inte var
registrerade av vardpersonal hos palliativregistret. Bortfallet handlade framforallt om att man
inte ville vara med, ”...av ren princip aldrig deltar i undersokningar”. Men det var dven
ménga som upplevde att det var kénslomissigt for tungt eller att man helt enkelt inte hade
tillgang till dator/internet. Hela 11 personer gick inte att na per telefon, trots limnade
meddelande eller sms, och 8 personer valde, av icke angivna anledningar, att avsluta

deltagandet. Figur 3.



Figur 3

Konsfordelning icke
deltagande nirstiende
(n=71)

“ Kvinnor

&Man

Konsfordelning
deltagande nirstiende
(n=49)

“Kvinnor

“Min

Figur 4.

Figur 5.




Gruppen som valde att inte delta (n=71) i studien skiljde sig inte signifikant frdn gruppen som
deltog (n=49), vare sig gillande kon (Chi2=2,63) figur 4+5 eller relation till den avlidne
(Chi2=5,21) figur 6+7. Alder pa den avlidne (medelalder icke deltagande: 74,8 ar,

deltagande: 72,6 ar) mellan de bada grupperna skiljde sig heller inte markant at.

Relation till avliden, deltog ej i
studien. (n=71)
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Utformning

Enkétens utformning mottogs generellt vil. P& enkétens frageformuleringar fanns inga
invindningar. Ingen friga saknades och den upplevdes inte for tung/svar att besvara. ”Det
kéndes fint att kunna hjdlpa till.” och ... det blev som ett slags avslut” var ndgra av

reflektionerna.

Registreringsforfarande

Det upplevdes bra med den personliga kontakten vid inbjudan och alla var 6verens om att
detta bor behallas som inbjudningsforfarande. Flera av deltagarna uttryckte att de formodligen
1atit bli enkiiten om kontakten endast varit brevledes. Asikterna gick dock isir mellan de tva
grupperna om nér i tiden man skall fa inbjudan. Den dldre gruppen ansdg att 1 manad efter
dodsfallet var en passande tid, medan den yngre gruppen uttryckte ’-absolut inte innan 6

manader!”.

Da det var forsta gdngen enkiten togs i bruk fanns en del tekniska barnsjukdomar som
atgirdades. De forsta 29 16senorden som skickades ut inaktiverades av oforklarlig anledning.
Tekniker pa Svenska palliativregistret dteraktiverade losenorden nér problemet uppdagades.
Tidsramen for ifyllandet av enkéten forldngdes fran 45 till 90 minuter d& 7 personer
drabbades av timeout och att allt de fyllt i/skrivit forsvann. Utforligare information pa
startsidan, om hur enkéten sénds in korrekt fick ldggas till da 6 personer inte lyckades f4 ivig
enkéten pa ratt satt. Problemet var att de inte invéntade “tack for din medverkan-
meddelandet” som indikerar att enkéten mottagits hos palliativregistret. Om sidan stingdes

ner innan detta meddelande visades forlorades all inmatad data i aktuell enkdét.



Overensstimmelse mellan personal och nirstiende
Av 43 jamforbara enkdter, skiljdes synpunkterna at (6verensstimmelse <80%) 1 13 av 19
jdmforbara fragor. Den storsta skillnaden sdgs i fragorna kring symtom, symtomlindring och

erbjudan om efterkontakt. Figur 8.
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Nérstdende upplevde nédrvaro av symtom i storre omfattning hos den sjuke @n personal,

forutom vid oro och illamaende, dar det var tvéart om. Tabell 1.



Fragor Overens n(%) Flest "ja" Forklaring (P=Personal, N=Nirstiende)

Lindrad oro 11(26%) Narstdende N ansag att oron ddmpades helt/delvis i storre utstrackning dn P
Lindrad smarta 16(37%) Personal Enl. P lindrades smartan helt/delvis oftare 4n vad N upplevde det
Lindrad rosslighet 20(47%) Personal Enl. P lindrades rossligheten helt, oftare &n vad N anség.

Oro 21(49%) Personal P ser tendens till orostecken oftare &n N

Efterkontakt 22(51%) Personal P erbjod efterkontakt oftare 4n N upplevde erbjods

Andnod 25(58%) Narstaende N upplevde andndd hos den sjuke oftare dn P

Lindrat illaméende 25(58%) Personal Enl. P lindrades illaméendet oftare &4n vad N ansag

Illamaende 25(58%) Personal Enl. P férekom illamaende oftare d4n vad N anség

Forvirring 25(58%) Narstdende N upplevde oftare forvirring hos patienterna.

Lindrad forvirring 26(60%) Personal Enl. P lindrades forvirring oftare 4n vad N upplevde det

Rosslighet 27(63%) Narstdende N upplevde oftare rosslighet hos patienterna.

Lindrad andn6d 28(65%) Personal P ansag att andnod lindrades helt i 57% av fallen, N angav endast 12%
Brytpunktsamtal P 29(67%) Personal P erbjod BPS oftare én vad N upplevde det som

Smirta 35(81%) Narstaende Enl. N fanns nérvaro av smérta ndgot mer dn vad P angav

Onskad dodsplats 35(81%) Personal aPnagr;%aV att dodsfallet intraffade pa onskad plats i fler fall &n vad N
Fanns dropp/sond 36(84%) Narstaende P svarade nej i alla fall (n=43), N angav "ja" i 7fall.

Brytpunktsamtal N 37(86%) Personal P erbjod BPS oftare én vad N upplevde det som

Narvaro dodsfall 37(86%) Lika I stort sett Gverens

Var dodsfallet véntat 38(88%) Personal Enligt P var alla dodsfall viantade (n=43), enl. N var 2dodfall ovéntade
Tabell 1.

For de 6 enkiter dér enkét frdn vardpersonal inte erhéllits gjordes en analys for att se om de
skiljde sig i resultat jimfort med de 6vriga 43 enkéterna. Ingen signifikant skillnad kunde ses

vid Chi2-analys.




Fria kommentarer
For de frgor med kommentarsfélt anvindes dessa flitigt enligt Tabell 2 och berdrde
framforallt imnen som:

* For manga olika aktorer.

* Otrygghet nattetid for de som vardades hemma.

* Otydlighet vid brytpunktsamtal.

* Onskan om tidigare information kring nirstdendepenning.

* Mer kunskap om smaérta och smértlindring vid livets slutskede.

* Mer efterkontakt- ndr allt blir tyst och tomt.

Fragor med kommentarsfilt Antal limnade kommentarer (n=49)
Nojdhet av stod till ndrstdende fore dodsfallet 24

Nojdhet av stod till ndrstdende efter dodsfallet 23

Forslag till forbéttring 1 varden 17

Forslag till forbéttring av stod till ndrstdende 21

Varfor 6nskan om dddsplats inte stimde 0

Tabell 2.

Kommentarerna handlade mestadels om situationer som medforde en viss otrygghet. Sdsom
for manga aktorer, ovisshet om vem som kom och om det skulle komma nagon
overhuvudtaget ifall det hdnde nagot nattetid samt bristande kunskap kring symtomen i livets
slutskede. Det ér inte helt klart om dessa kommentarer gillde for hela sjukdomstiden, eller
endast for tiden man var ansluten till den palliativa enheten. Ndgon efterfrdgade en lista dver
alla inblandade i varden, for att fa en Overblick, samt l4tt kunna kontakta ritt person vid

behov.



Manga valde att kommentera brytpunktsamtalen. Vissa tyckte inte att de var tillrackligt
tydliga, att de inte forstod forrén 14ngt senare att deras nérstdende var sé ndra doden som de
faktiskt var. Andra uttryckte tacksamhet for den raka och tydliga informationen. Nagon
uppgav att de fatt fyra brytpunktsamtal och papekade att det inte kdndes optimalt.

Négra uttryckte dven en dnskan om tidigare information om nérstdendepenning for att kunna
nyttja den pd ett béttre sétt och medan den sjuke fortfarande var i relativt gott skick.

Négra nérstaende onskade mer kunskap om symtom och symtomlindring, framforallt smérta,
for att kunna var mer delaktiga i vrden och kunna gora nagot sjilva de ganger vdrdpersonal

inte fanns tillgdnglig.

Gillande efterkontakten delades deltagarna i tre lager. Ett som var ndjda och tyckte de hade
tillrdckligt med stod bland familj och vinner “"Har bra eget ndtverk”. Ett som tyckte det var
lagom med det som erbjdds; uppfoljande samtal och mojlighet till medverkan vid fem
grupptréaffar for efterlevande. Men en grupp onskade mer efterkontakt - ndr allt blir tyst och
tomt.” De menade att det var d& den jobbiga perioden kom, ndr begravningar och grupptréffar

var over, nar man skulle ga tillbaka till livet.

Manga 6nskade inkoppling av Storsjoglantan/palliativ enhet tidigare. “A/lt blev mycket

enklare da”, "Storsjogldntan kom in for sent”.

Dock ldmnades inga kommentarer pa fraga 19, angdende 6nskad dodsplats.



Diskussion

Praktiskt genomforbart

Den hér studien visar att det finns en viss problematik i att erhélla nérstaendes synpunkter pa
vérden den sista tiden i livet med hjélp av en web-enkat, da endast 49 enkéter av 120 inbjudna
erholls, med ett bortfall pd 59%. Bortfallet bottnade oftast i att man inte ville delta, att det
ansdgs for tungt/jobbigt eller brist pa tillgang till teknik/teknikkunskap. Detta visar tydligt
vikten av att utvirdera noga nir i tiden inbjudan skall skickas ut samt att
utférandeinstruktionerna bor vara synnerligen utforliga. I en norsk studie av Ringdal, G.I
rekommenderas intervallet, fran dodsfall till enkét, 1-2 manader. Innan 1 manads forfluten tid
ar sorgen for stor och pataglig och svaren kan dérfor firgas darefter, alternativt viljer man att
inte deltaga. D4 sorgen minskar som en funktion av tiden frén dodsfallet bor intervallet
dodsfall-enkét inte heller bli for langt(11). Ménga av de nérstaende som helt enkelt inte vill
delta eller anser det vara for svart kdnsloméssigt att delta, kommer férmodligen dven
fortsdttningsvis vara svara att nd ut till. Men att fortsitta ha ett personligt och respektfullt
inbjudningsforfarande samt bjuda in vid lagom tidpunkt efter dodsfallet bor, enligt

diskussionerna fran gruppintervjuerna, eventuellt kunna minska detta bortfall.

Nir det géller bristande teknikkunskaper/tekniktillgang bor detta bortfall minska med tiden da
majoriteten av inbjudna till studien tillhorde den dldre generationen. Kommande generationer
kan antas bli mer vana med tekniken, och forhoppnings blir f6ljden att deltagandet 6kar. Att
41% av de inbjudna faktiskt deltog i studien far anda tas som ett uttryck for att det &r praktiskt
genomforbart att samla in synpunkter pd den palliativa vérden i livets slutskede via en web-

enkit fran vissa nirstdende. Om deltagandet vid nationell lansering skulle bli ldgre,



exempelvis sd ldgt som 10%, skulle det &nda generera ca 6-7000 &sikter, funderingar och

forslag kring/till hur den palliativa varden i livets slutskede skulle kunna forbattras.

Mellan de som valde att delta i studien jimfort med de som inte deltog ségs ingen signifikant
skillnad 1 kon, alder eller relation till den avlidne. Vilket gor att dessa faktorer formodligen

inte paverkat resultatet i ndgon storre omfattning.

Overensstimmelse mellan personal och nirstiende

Liksom Mitchell, G.K. tidigare pavisat(26) sig dven vi att ndrstaende uppfattade symtom i
storre omfattning dn virdpersonal. Detta tros bero pa det faktum att nérstaende kdnner den
sjuke battre och ser de sma signalerna tydligare pga. mer vana vid den sjukes normala
ansiktsuttryck och beteende. Det kan dven vara sd att narstdende dvertolkar vissa sma signaler
som man tror tyder pd besvir istéllet for normala kroppsreaktioner som sker de sista dagarna i
livet. Exempelvis behdver kanske inte den lilla rynkan i pannan alltid betyda smirta.
Vardpersonal och nérstdende tolkar troligen olika tecken pé olika sitt. Ett exempel pa det sags
vid fragan om oro och illaméende, dér resultaten svingde &t andra héllet. Dér var det
personalen som i storre utstrickning uppfattade symtomen. Personal frdgade mojligen oftare
patienten om illamdende/matlust &n vad nérstdende gjorde. Frigan stills troligen oftare i
vérden, medan de nérstdende kanske bara uttrycker om den sjuke har matlust eller inte. Om
man ser till frgan om oro, s trodde vi att nirstdende skulle upplevt mer oro dn vérdpersonal,
men ocks4 hir var det vardpersonal som uppmirksammade det oftare. Aven hir kan
tolkningen av symtom spela in. ”’Oro” for en nérstdende kanske upplevs mer som en
emotionell kinsla, medan vardpersonal kanske oftare tolkar de fysiska symtomen for oro de

sista dagarna.



Det fanns dven en stor diskrepans i de fragor som roérde erbjuden/mottagen information.
Mojligen har nérstdende kanske fatt informationen om olika samtal och tillstdnd, men inte
varit mottaglig for det da, pga. att de befinner sig i sorg och eventuell chock. Men om det &r
sa att de de facto aldrig erholl informationen dr detta hogst beklagligt och bor ses over. For att
eliminera risken att informationen inte uppfattas behdver vardpersonal troligtvis bli &nnu
bittre pé att vara tydliga nér de levererar information till nirstdende. Det kan dven vara sé att
de personer som svarat pd vér enkét inte dr alltid &r samma personer som erhéllit

brytpunktsamtal och/eller annan information fran virdpersonal.

Nér enkédten borjar anvindas nationellt inom kort kommer man som ansvarig pa en vardenhet
forhoppningsvis kunna gé in pd Svenska palliativregistrets hemsida och dra ut rapporter om
exempelvis hur och var synpunkter om vérden gér isdr mellan nérstdende och vérdpersonal.
Pa sa vis kan eventuella kommunikationsbrister och/eller uppslag om forbéttringar till just sin
enhet pa ett enkelt sétt overblickas. Forhoppningen &r att man dven ska kunna se
sammanstéllda rapporter frdn andra liknande enheter i landet och pa sé sétt lara sig av

varandras forbéttringsatgérder.

Fria kommentarer

Det 1dmnades bevisligen en hel del synpunkter och konkreta forslag i kommentarsfélten. De
hér kommentarerna kommer troligtvis vara det som bidrar mest till kvalitetsutvecklings-
arbetet i framtiden pd den enskilda vardenheten. Manga forslag ér kanske till och med enkla
snabba atgdrder som kan hanteras direkt och ge en momentan forbéttring av den palliativa

varden pa den enskilda enheten.



Kliniska implikationer

Det finns en del att atgdrda och fundera pd innan lansering av enkéten sker nationellt:

Angaende inbjudan till enkéten framkom det tydligt att kontakten bor fortsétta vara
personlig och inte heller tas for tidigt efter dodsfallet. Risken ar att man viljer att inte
delta alls, bAde om man fér inbjudan for néra inpd, nér sorgen fortfarande &r for stor,
eller for sent nir man lagt det mesta bakom sig. Vid gruppintervjuerna, samt vid
diskussioner mellan forskarna efterdt, framkom tanken om att inbjudan i framtiden
skulle kunna ske med hjélp av en speciellt utsedd skoterska pa varje enhet i samband
med efterkontakten ca tvd ménader efter dodsfallet. Det &r i sa fall viktigt att den
sjukskoterskan har god kinnedom om enkéten och den tekniska proceduren, samt god

kompetens géllande samtal med sorjande.

En del konkreta, ganska létt dtgdrdade forbattringar av enkédten, sdsom tydligare
information pd startsidan om ratt tillvagagangssatt bor laggas till. Det maste vara
tydligt att tidsramen for ifyllandet &r 90 minuter och att det dr nddvéndigt att spara om
paus tas. Alternativt att funktionen @ndras sd att det som fyllts i sparas automatiskt,
fortlopande. Det kan &ven vara fordelaktigt med en uppmaning om fordelar av att vara
flera som fyller i enkéten tillsammans, bade for att minnas och for att hjdlpas at med
tekniken. Dessutom bor det tydligt framga att man ska invinta en bekréftelse pa att
den ifyllda enkéten verkligen skickats in och mottagits i form av ett ”Tack for din

medverkan”-meddelande.



Pa fraga 19, angdende 6nskad dodsplats, finns ett kommentarsfilt som ingen i var
studie anvinde. Man bor hir 6vervdga om detta kommentarsfilt ska tas bort eller inte.
For de 6vriga fragorna med kommentarsfélt bor dessa ldmnas kvar som de ér da de

anviandes flitigt.

Ett bra och latt overskadligt sdtt att presentera diskrepansen mellan virdpersonal och
nérstdende bor forslagsvis vara den typen av spindeldiagram som palliativregistret

redan anvénder sig av i sina rapporter. De dr tydliga och lattforstaeliga.

Det framkom en 6nskan om en slags lista over alla inblandade i den palliativa varden.
Dir nérstdende kan fi en snabb och tydlig 6verblick av alla aktorer, dels for att veta
vem de skall vénda sig till vid olika tillfdllen och dels hur/nir de skall/kan fa tag i dem

vid behov. Skulle det vara praktiskt mojligt i den ordinarie varden?

Flera kénde sig otrygga i sitt bristande medicinska kunnande och uttryckte en 6nskan
om mer kidnnedom kring symtom och symtomlindring. For att 6ka forstdelsen och
delaktigheten i vrden kunde det vara en idé¢ med en folder/webdokument dér det
enkelt och tydligt informeras om grundldggande smartlindring,

vidbehovsmedicinering och férvintade symtom.

Manga 6nskade tidigare inkoppling av Storsjoglantan/specialiserad palliativ enhet.
Om den mojligheten skulle finnas kan det eventuellt vara ett sitt att avhjdlpa
problemet med upplevelsen av for minga aktorer. Och/eller att patienter/nirstaende
tilldelas en specifik kontaktsjukskoterska som fungerar som ett stod och navigator 1

den palliativa varden.



Styrkor och svagheter

Vi inkluderade alla under en vald tidsperiod i ett visst upptagningsomrade, vilket ger en
tydligt avgridnsad population att studera. Enkéten dr bred och behandlar atta av nio
kvalitetsindikatorer inom palliativ vard som Socialstyrelsen listat. Detta bor ge god dverblick

av den palliativa varden i livets slutskede och ett bra underlag for kvalitetsforbéttringar.

Att be personer som befinner sig mitt i ett sorgearbete att vara med i en studie och besvara en
enkédt om hur de upplevt den palliativa varden var inte helt 14tt. Darfor anvéndes ett speciellt
personligt inbjudningsforfarande for att minimera bortfallet. Det togs hdnsyn till
tidsintervallet dodsfall-inbjudan da ingen med kortare tidsintervall &n tre manader bjdds in. Vi

var dven mycket tydliga med att deltagandet kunde avbrytas nérhelst man dnskade.

Tid frdn dodsfall till enkét var 3-14 manader, vilket kan vara bra di den tyngsta tiden
eventuellt passerat, men samtidigt leda till recall bias hos de med léngst tidsintervall. Detta ar
givetvis ytterst individuellt d4 vissa har formégan att kunna redogdra for en kédnslostark

hindelse minut for minut, aratal efter den intraffade.

En web-enkét kan pa flera sétt vara en styrka eftersom man tvingas att ldmna fullstdndiga
data. Om deltagare missat fylla i ndgon fraga sa kan enkiten helt enkelt inte skickas in. Detta
kan givetvis dven leda till att personer véljer att avbryta, om man exempelvis inte vill svara pa
en specifik frdga. Just detta har vi forsokt motarbeta genom att det alltid finns “nej” och "vet
ej” som svarsalternativ En svarighet med "vet ¢j"-svaren &r dock att den bakomliggande
orsaken inte ndrmare kunde specificeras. Blev svaret “vet ej” for att man inte visste eller for

att man inte ville svara pé frdgan, eller pa grund av helt andra anledningar?



Att anvinda en web-enkét Okar tillgdngligheten och man begrinsas inte var i virlden man
befinner sig eller ndr man véljer att fylla i den. Nérstdende kan sitta i lugn och ro nérhelst det
passar bist. Till skillnad frdn om vi t.ex. anvént oss av telefonintervjuer, da deltagarna hade
behovt anpassa sig till den avsatta tiden nér telefonen ringer. Dessutom kan man behova
fundera lite kring vissa fragor och d& behdver man inte bli stressad av att det sitter ndgon och
véntar pd svar. Det kan ocksd kdnnas enklare att leverera kinslig information i ett anonymt
forum. Man kanske till och med vagar vara mer érlig. Dock visade det sig att denna web-
metodiken dven kan vara en svaghet, d& dryga 10% av véra inbjudna inte hade tillging till
eller kunskap om tekniken, och dérfor {61l bort. Ett annat problem med att gora enkéten online
utan samtidig personlig kontakt dr att det inte finns ndgon att frdga om det dyker upp négot i
enkédten som man kanske inte forstar. Vi hoppas dock att detta eventuella problem é&r avhjélpt
genom att det finns kommentarsfalt dar man kan redovisa synpunkter, pdpeka svarigheter

eller forklara varfor man svarat pd ett visst sitt.

Alla deltagare i studien var kopplade till Storsjogldntan som &r en vélfungerande palliativ
hemsjukvérdsenhet i Jamtland. Detta bor has i dtanke vid tolkning av denna studies resultat.
Det kan vara sa att deltagarna vid gruppintervjuerna, pga. tacksamhet gentemot enheten, inte
ville uttrycka eventuell kritik fullt ut vilket skulle kunna leda till en mindre valid utvérdering
av enkéten. Det kan dven vara sé att gruppdynamiken paverkades nér de flesta endast hade
positiva dsikter. Det kan vara svért for den som dnskade leverera kritik att sitta ord pa den da.
Det kunde mdjligen sett annorlunda ut om man gjort studien pa patienter som vérdats pa
sjukhusavdelningar eller kommunala boenden utan palliativ specialisering, eller pa en mindre
vél fungerande palliativ enhet. Kanhdnda det inkommit fler synpunkter pa tillvigagangssatt

och utformning da.



Studien baseras endast pa 120 individer med en svarsfrekvens under 50% och dér vi inte

kdnner till bortfallets svar pa studiens fragestéllningar.

Slutsats/Framtid

Att samla information fran nérstdende om varden i livets slutskede via en web-enkét kan vara
praktiskt genomforbart. Enkéten &r nu tekniskt prévad och utvirderad av nirstdende till
avlidna i Jimtland. Vi sdg att de fragor dir synpunkterna kring varden gar isdr mest mellan
vérdpersonal och ndrstdende dr de som handlar om symtom, symtomlindring och
kommunikation. Det finns fortfarande mycket att fundera 6ver infor en lansering pa nationell
niva. De resultat som vi fétt i den hér studien kan inte generaliseras da vart urval inte &r
representativt for hela landet. Enkédten bor utvérderas igen nér den anvints av nérstdende till
sjuka som vardats pa andra, icke palliativt specialiserade enheter, i andra delar av Sverige.
Det bor dven finnas en vil utarbetad och systematisk rutin for inbjudan till enkéten pa varje

enhet. Tydlighet 1 savél instruktioner som enkét bor efterstrivas.

Vi hoppas att denna web-enkét kan bli ett funktionellt verktyg som kan bidra till att utveckla

den palliativa vérden till det battre, bade i Jimtland-Hérjedalen och resten av Sverige.

Tack
Tack till Bertil Axelsson, lektor och dverlikare vid Storsjoglintan, Ostersunds sjukhus. Tack
till personal pa Storsjoglantan och tack Ulf Nilsson péd svenska palliativregistret. Tack Fredrik

Weschke. Samt ett stort tack till alla som medverkade 1 studien.
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Bilagor



Bilaga 1 -Enkit nirstiende

Svenska Palliativregistrets efterlevandeenkat

Fylls i av efterlevande till person som avlidit ndgon gang under de senaste tre-sex ménaderna.
Forhoppningen ir att du som efterlevande i mdjligaste mén har diskuterat med andra
efterlevande till denna person sé att svaren nedan i sé stor utstrickning som mojligt speglar er
gemensamma erfarenhet av varden under de sista dagarna/veckan i livet. Syftet ar att dina
svar och synpunkter ska kunna bidra till en forbéttrad palliativ vard i livets slutskede
framdver pa inblandade vardenheter. Ingen som ser sammanstéllningen av dina svar kan
urskilja vem du ér eller vem din avlidne nérstdende var, dvs svaren behandlas helt anonymt.

1. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

2. For- och efternamn pé den avlidne personen (automatiskt efter P-nr)
Staimmer detta? o Ja o Nej

3. Enhet dér personen avled: XXXXXXXXXXXXXX (kommer automatiskt efter
inknappning av personnummer pa den avlidne) Stimmer detta? o Ja o Nej

4. Vilken/vilka grundsjukdom/-ar ledde till att din nérstdende dog? (fler &n ett svarsalternativ
ar mojligt):

O cancer
O hjartsjukdom
O lungsjukdom
O demens

O stroke

0 annan neurologisk sjukdom
O tillstdnd efter fraktur

O diabetes

0 multisjuklighet
O ovrig, ndmligen

5. Fick du/ni information om mdjligheten att anvédnda sd kallade nirstiendepenningdagar?
Oja O nej o vetej

6. Var dodsfallet vantat utifrdn den information som Ni fatt?
Oja O nej o vetej

7. Visste du vart du skulle vinda dig for att f hjalp akut till din nédrstdende under sista veckan
i livet?

Oja O nej

8. Kéinde du som nérstdende att den sjuke fick den vard hon/han behovde sista veckan i livet?
Oja O nej o vetej

9. Visste du vem som var den patientansvarige ldkaren under sista veckan i livet?



Oja O nej

10. Visste du hur du kunde fa tag pa den patientansvarige ldkaren?
Oja O nej

11. Ar du/ni ndjda med det stéd som du som nérstdende fatt av sjukvarden fore dodsfallet?
(Ange en siffra mellan 1 och 5 som bést motsvarar Din uppfattning)

Inte alls 1 2 3 4 5 Mycket nojda

Kommentar

12. Ar du/ni néjda med det stéd som du som nirstiende fatt av sjukvarden efter dodsfallet?
(Ange en siffra mellan 1 och 5 som bést motsvarar Din uppfattning)

Inte alls 1 2 3 4 5 Mycket nojda

Kommentar

13. Hur lang tid innan dddsfallet forlorade din nérstaende formégan att uttrycka sin vilja och
delta i beslut om den medicinska vérdens innehall?

O timme/timmar o dag/dagar o vecka/veckor

0 méanad eller mer o bibehallen formaga till livets slut O vet ej

14. Fick din nérstédende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat informerande
likarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa
livskvalitet och symtomlindring?

Oja O nej o vetej

15. Fick du eller annan nérstadende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsd ett individuellt anpassat
informerande likarsamtal om att din nérstdende befann sig i livets slutskede och att virden
var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja O nej O vet ej

16. Forekom nagot av fo6ljande symtom vid nagot tillfdlle hos din nirstdende under den sista
veckan 1 livet?

a) smaérta Oja O nej o vet ]
Om svaret ir JA:

smaértan lindrades: o helt o delvis o inte alls



b) rosslighet Oja O nej O vet €]
Om svaret ir JA:

rossligheten lindrades: 0 helt o delvis O inte alls

c) illaméende Oja O nej o vet ]
Om svaret ir JA:

illaméendet lindrades: o helt o delvis O inte alls

d) éangest Oja O nej o vetej
Om svaret ir JA:

angesten lindrades: O helt O delvis O inte alls

e) andnod Oja O nej o vetej
Om svaret ir JA:

andndden lindrades: O helt o delvis o inte alls

f) forvirring Oja O nej O vet €]

Om svaret ir JA:

forvirringen lindrades: 0 helt o delvis O inte alls

17. Hade din nérstaende dropp/sondtillforsel av vétska eller naring under det sista dygnet i
livet?

Oja O nej o vetej

18. Var nagon nérvarande i dddsdgonblicket?
O ja, nérstdende O ja, personal O ja, ndrstdende och personal

O nej O vet ej
19. Overensstimde dodsplatsen med din nérstdendes senast uttalade dnskemal?
Oja O nej o vetej

Om nej, ange varfor




20. Erbjods du eller annan efterlevande ett samtal med vardpersonalen1—2 manader efter
dodsfallet?

Oja O nej O vet ej

21. Forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknande situation som
din nérstaende:

22. Forslag till forbdttringar av stodet till dig som nérstaende i samband med en nérstdendes
vérd 1 livets slutskede:

23. Datum (848a-mm-dd) for besvarandet av fragorna

24. Ifyllt av
0 make/maka/partner O son/dotter O syster/bror 0 annan slakting

O vin o god man o forélder



Bilaga 2 -Enkit vardpersonal

Fylls i av ansvarig lékare eller sjukskoterska — gérna efter samrad i arbetslaget.
Fortydligande till frdgorna hittar du genom att klicka pa - ‘ symbolen i den
digitala dodsfallsenkéten efter inloggning.

1. Enhetskod (fylls i automatiskt i den digitala enkéten)

2. Personnummer pé den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dodsdatum (4444-mm-dd)

5. Datum (4444-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet diar dodsfallet intraffade (for
hemsjukvard, ange datumet d& den aktiva hemsjukvérden inleddes)

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

0 sdrskilt boende / vard- och omsorgsboende

o korttidsplats

0 sjukhusavdelning (ej hospice / palliativ slutenvérd)
o hospice / palliativ slutenvard

o eget hem, med stod av avancerad hemsjukvard

0 eget hem, med stod av 6vrig hemsjukvard

0 annan, ndmligen

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler dn ett svarsalternativ dr mojligt):

O cancersjukdom
o hjart- / kdrlsjukdom

g lungsjukdom

o demens

o stroke

0 annan neurologisk sjukdom
o diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o Ovrigt, ndmligen

8. Kommer den avlidne personen att genomgé obduktion?
O ja, rattsmedicinsk O ja, vanlig klinisk o nej

Om svaret ir JA, riattsmedicinsk - besvara endast fraga 28 — 30.
Om svaret dr NEJ eller JA, vanlig klinisk - fortsitt till fraga 9.



9. Var dodsfallet véntat utifran sjukdomshistorien?
Oja Onej Ovetej

Om svaret dr JA eller VET EJ, besvara samtliga foljande fragor.
Om svaret dr NEJ, besvara endast fraga 14, 16, 18, 28 — 30.

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

o bibehéllen forméga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar
o vecka/veckor o0 ménad eller mer O vet ¢j

11 A. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig ldkare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden &vergar till palliativ vard i livets slutskede?

o jaifri text O ja som klassifikationskod o nej O vet ¢j

11 B. Fick personen ett s.k. brytpunktssamtal, alltsd ett individuellt anpassat och i den medicinska
journalen dokumenterat informerande likarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och
att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja Onej Ovetej

12. Overensstimde dddsplatsen med personens senast uttalade dnskemal?

Oja Onej 0O vetej

13 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande grad)?
Oja,grad 1 oOja, grad2 0O ja, grad 3

Oja,grad4 onej Ovetej

Om svaret ar JA (grad 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?

Oja Onej Ovetej



14 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande grad)?
Oja,grad 1 oOja, grad2 0O ja, grad 3

Oja,grad4 onej Ovetej

Om svaret dr JA (grad 1-4), besvara friaga 14 b.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 15 a.

14 b. Dokumenterades trycksaret?

Oja Onej 0O vetej

15 a. Bedomdes personens munhélsa ndgon géng under den sista veckan i livet? (Lar dig mer om
munhélsa genom att ldsa p4 hemsidan under rubriken Kunskapsstod)

Oja Onej Ovetej

Om svaret ar JA, besvara fraga 15 b.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt till fraga 16.

15 b. Noterades nagon avvikelse vid bedomningen?
Oja Onej Ovetej

Om svaret dr JA eller NEJ, besvara fraga 15 c.
Om svaret dr VET EJ, fortsitt till fraga 16.

15 ¢. Dokumenterades beddmningen av munhélsan?

Oja Onej 0O vetej

16. Var nagon nirvarande i dodsdgonblicket?

O ja, ndrstaende O ja, ndrstdende och personal O ja, personal

Onej Ovetej



17. Fick personens nérstaende ett s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att personen befann sig i livets
slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja onej Ovetej O hade inga nirstaende

Om svaret dr JA, NEJ eller VET EJ, fortsiitt till fraga 18.
Om svaret ir HADE INGA NARSTAENDE, fortsiitt till friga 19.

18. Erbjods personens nirstdende ett efterlevandesamtal 1 — 2 méanader efter dodsfallet?
Oja Onej O vetej

19. Hade personen dropp/sondtillforsel av vitska eller ndring under det sista dygnet i livet?
Oja Onej 0O vetej

20. Forekom nagot av foljande symtom (20 a — f) vid négot tillfdlle hos personen under den sista
veckan i livet?

20 a. Smérta 0 ja O nej O vetej

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 b.

smaértan lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 b. Rosslighet 0 ja o nej o vetej

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséitt med fraga 20 c.

rossligheten lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 c. [llamaende 0 ja o nej O vet ej

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 20 d.

illaméendet lindrades: o helt o delvis O inte alls



20 d. Angest oja onej o vetej

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséitt med fraga 20 e.

angesten lindrades: o0 helt o delvis o inte alls
20 e. Andnéd O ja O nej O vetej

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsiitt med fraga 20 f.

andndden lindrades: o helt o delvis o inte alls
20 f. Forvirring 0 ja O nej O vet ¢j

Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortséitt med fraga 21.

forvirringen lindrades: o helt o delvis O inte alls

21. Skattades personens smirta vid ndgot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller ndgot annat validerat smirtskattningsinstrument?

Oja Onej Ovetej

22. Hade personen svar smérta vid nagot tillfdlle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS >
6 eller svar smirta enligt ndgot annat validerat instrument)?

Oja Onej Ovetej

23. Skattades personens Ovriga symtom vid nagot tillfdlle under den sista veckan i livet med VAS,
NRS eller nagot annat validerat symtomskattningsinstrument?

Oja Onej Ovetej

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

opioid mot smérta 0 ja Onej O vetej
lakemedel mot rosslighet 0 ja o nej O vetej
lakemedel mot illamaende 0 ja o nej O vetej

lakemedel mot dngest O ja O nej O vet ¢j



25. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en lidkare senast?
o dag/dagar o vecka/veckor 0 ménad eller mer O vet ¢j

26. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens symtomlindring under
den sista veckan i livet? (fler dn ett svarsalternativ dr mojligt)

O ja, smértenhet O ja, palliativt team 0O ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare 0 nej O vet ej

27. Hur nojda dr ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
ol=intealls d203 o4 o5 =heltoch hallet

28. Datum (2aaa-mm-dd) for besvarandet av fragorna

29. Enkéten dr besvarad av:
o enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

30. Ansvarig uppgiftslimnare (namn)

0 ldkare 0 sjukskdterska 0 annan personalgrupp

e-postadress




Bilaga 3 -Informationsbrev 1, inbjudan till studien

Informationsbrev om studie
Studie av nérstdendes och personals uppfattning om véarden 1 livets slutskede

Hej,

Jag skriver till dig for att informera om en studie som genomfors pé Storsjdglintan i Ostersund.

Du har varit nérstaende till en person som fétt stod via Storsjogléntans palliativa hemsjukvardsteam under den
sista tiden i livet, och vi som genomfor studien &r 6vertygade om att du kan bidra med mycket vardefull
information kring just denna vard. Jag kommer inom kort att kontakta dig per telefon for att tillfraga dig om du
kan ténka dig att delta i studien.

Studiens malsdttning &r att se om, och i sa fall pa vilket sétt, ndrstdendes uppfattning om varden i livets slutskede
skiljer sig fran hur inblandad vardpersonal uppfattat den. Det andra huvudsyftet med studien r att prova hur det
fungerar rent praktiskt att samla in nérstdendes synpunkter via ett webformuldr. Inmatad data samlas i en
sekretesskyddad databas som handhas av Svenska palliativregistret, ett nationellt kvalitetsregister som
finansieras via Sveriges Kommuner och Landsting (=SKL) och som har som syftet att verka for en forbéttrad
palliativ vard i livets slutskede.

Om Du viljer att delta innebér det att:

- Du erhéller en engangskod.

- Du med denna kod via Svenska palliativregistrets hemsida (www.palliativ.se) kan komma at det
aktuella webformuldret med 23 fragor med kryssbara svarsalternativ, men ocksd mojlighet till ndgra
kommentarer i fritext.

- Du uppmanas besvara dessa frdgor inom den narmaste veckan.

Fréagorna handlar om hur du/ni som nérstdende ser pa varden i livets slutskede som din/er ndrstdende fick under
sista dagarna/veckan i livet och stodet till dig som nérstaende.

Deltagandet i studien &r helt frivilligt och kan nédr som helst avbrytas. Det paverkar inte din egen framtida
mojlighet att erhdlla medicinsk behandling eller omvérdnad.

De personuppgifter som inhdmtats fran dig regleras av Personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Endast ansvariga
forskare har tillgang till personuppgifter om din/er avlidne nérstdende (namn, personnummer, diagnos) som
sparas tillsammans med 6vriga studiedata. Resultaten kommer att behandlas helt anonymt. Ingen person kan
identifiera dig eller din avlidne nérstdende nér resultaten fran studien presenteras i vetenskapliga sammanhang.
Du har rétt att nér som helst fa ut ett utdrag pa dina personuppgifter och du har rétt att fa réttelse av eventuella
felaktiga uppgifter.

Kontakta oss gérna vid eventuella fragor.
Med vénliga hélsningar

Jennie Petersson
Lakarstudent termin 10, Ostersunds sjukhus
Umea universitet, ldkarutbildningen

Upplysningar kan lamnas av: Handledare och Ansvarig Forskare:
Jennie Petersson, 070-4744668 Bertil Axelsson, 063-154491

Umeéa Universitet Umeé Universitet



Bilaga 4 -Svarsblankett

Detta blad returneras i medfoljande frankerat kuvert.

Jag har ldst informationen kring ”Studie av nérstdendes och personals uppfattning om varden i
livets slutskede” som delgivits mig, samt fatt ytterligare information per telefon, och stéller
hérmed upp att deltaga i studien. Jag kan nér jag vill vélja att avsluta mitt deltagande.

Telefonnummer som jag sdkrast nas pa



Bilaga 5 -Inloggning

Engangsinloggning for nirstiendeenkiit

Enhet  Palliativa Palliativenheten

Gillande

Fornamn Sven

Efternamn_Svensson

Personnummer 1999-01-01-9999

Inloggningsuppgifter

Inloggningsnamn _ Sven-XXXX

Losenord _ Xx99Xx

Lank till inloggning https://data.palliativ.se/app

Efter inloggning klickar du pa Nérstdendeenkdt for att komma till enkéten

Inloggningsuppgifterna ar giltiga till _ 2015-03-20

Efter att enkéten besvarats s avaktiveras inloggningsuppgifterna

Dagens datum__ 2015-02-02

Vid tekniska problem, kontakta Svenska Palliativregistrets support pé telefon 0480 — 41 80 40. Du kan
ocksé maila din fréga till info@palliativ.se



Bilaga 6 -Instruktioner

Steg for steg. Inloggning och ifyllning av nirstiendeenkiiten.

Enkiten dr ganska enkel att fylla i, men hér foljer en detaljerad forklaring om man kénner sig osdker
pa hur man skall g till viga.

Oppna en web-lisare, t.ex. Internet Explorer, Safari eller liknande.

Skriv in adressen: http://data.palliativ.se/app i adressfiltet laingst upp pa sidan.

Nistan ldngst ner pa sidan star ”Klicka Hir!”, klicka dar.

Du kommer nu till en sida dér du kan fylla i Anvdndarnamn och l6senord som du fatt bifogat i brevet.
Tank pa stora och smé bokstiver. Nér ifyllt, klicka pd ”Logga in”.

Klicka pa "Nirstiendeenk:it”.
Vilj ”Ga till enkiiten”.

Nu ér du pé Steg 1. Har kontrollerar du att namn och personnummer pé din anhorige/a stimmer, samt
att enheten som anges stimmer med den dir personen vardades under sista tiden i livet. Klicka sedan
pa ”Nista” nere i hogra hornet.

Steg 2. Svara pa fragorna genom att klicka pé de olika alternativen. Pé vissa fragor/svar kan det dyka
upp en extra ruta dir man kan skriva in ytterligare information. Klicka p4 "Nista”.

Steg 3. Fortsétt svara pa frdgor. Klicka pd ”Nista”. Du kan nér som helst backa i formulédret genom att
klicka pa "Foregdende” som finns i nedre vénstra hornet.

Steg 4. Vilj mellan 1 och 5. Limna girna kommentarer/asikter i rutorna under frigan. Man behdver
dock inte skriva ndgot hir om man inte har ndgot att kommentera. Klicka pd "Nista”.

Steg 5. Svara pé frdgorna sé gott du kan/minns. Klicka pé “Niista”.
Steg 6. Svara pé frdgorna sé gott du kan/minns. Klicka pé “Niista”.

Steg 7. P& denna sida kan det igen dyka upp en ruta dar man kan ldmna kommentarer. Detta 4r helt
frivilligt, men vi ar tacksamma for alla asikter/beréttelser som vi far in. Klicka pa ”Nésta”.

Steg 8. Har fyller du i vilken relation du hade till din anhorige/a, samt om man har forslag till
forbattringar inom den palliativa virden. Detta dr sista steget. Néar du kéinner att du &r klar ar det bara
att klicka pa ”Skicka”. Har man missat ndgon fraga kommer du hamna tillbaka pé den héar. Fyll da i
den och klicka dig framat pa ”Nésta” till sista sidan och klicka pé ”Skicka” en gang till.

Da var det klart. Du hamnar tillbaka p4 startsidan, men nu kan du bara stdnga ner.

Vi tackar for din medverkan! Dina erfarenheter kommer att bidra till en forbéttring av den palliativa
varden i Jamtland.
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Informationsbrev om studie
Studie av nirstaendes uppfattning om fragorna 1 ett

webformular som ror varden 1 livets slutskede
Hej,

Jag skriver till dig eftersom du har varit nérstaende till en person som fatt stdd via Storsjogléntans palliativa
hemsjukvérdsteam under den sista tiden i livet och dessutom medverkat i en studie om nérstdendes och personals
uppfattningar om vérden i livet slutskede. Jag kommer inom kort att kontakta dig per telefon for att tillfraga dig
om du kan ténka dig att delta i ytterligare ett delmoment i studien.

Studiens malsdttning &r att efterhora din synpunkter pa den tidigare studiens webformulér (fragor som bor utga,
omformuleras eller laggas till) samt hur tekniska svarigheter i samband med ifyllandet kan minimeras.
Synpunkterna samlas in vid en grupptraff dir diskussionen spelas in pa band for att sedan kunna skrivas ut
ordagrant. Insamlade synpunkter forvaras inlésta och pa ett sddant sétt att endast forskarna har tillgang till
uppgifterna.

Om Du viljer att delta innebér det:
- Att du kommer inbjudas till en grupptraff med 5-6 andra studiedeltagare.
- Att denna grupptraff kommer att ta max 1,5 timme.
- Att métet sker den 23/3 kI 15.00, i hoghuset pa Ostersunds sjukhus, van 14.

Deltagandet i studien &r helt frivilligt och kan nédr som helst avbrytas. Det paverkar inte din egen framtida
mojlighet att erhdlla medicinsk behandling eller omvérdnad.

De personuppgifter som inhdmtats fran dig regleras av Personuppgiftslagen (SFS 1998:204) Endast ansvariga
forskare har tillgang till de personuppgifter om dig som sparas tillsammans med 6vriga studiedata. Resultaten
kommer att behandlas helt anonymt. Ingen person kan identifiera dig eller din avlidne nirstdende nér resultaten
fran studien presenteras i vetenskapliga sammanhang. Du har rétt att nar som helst fa ut ett utdrag pé dina
personuppgifter och du har ritt att fa réttelse av eventuella felaktiga uppgifter.

Kontakta oss gérna vid eventuella fragor.

Med vénliga hélsningar

Jennie Petersson
Lakarstudent termin 10, Ostersunds sjukhus
Umea universitet, ldkarutbildningen

Upplysningar kan lamnas av:
Jennie Petersson, 070-4744668 Bertil Axelsson, 063-154491

Umeéa Universitet Umeéa Universitet
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Generella

Beritta hur det var att fylla i enkdten pd datorn?
Vad vickte det for kénslor nér ni fyllde i enkéten?
Hur kénns det att rapportera in sd hér pass kinslosam information pa internet?

Specifika

Hur fungerade det med anvindarnamn och 16senord? Bra/déligt? Om daligt, varfor?
Fanns det fragor ni upplevde som svara att svara pa?

Kan man forbéttra ndgon frdga? Kunde man uttryckt den pa ett annat sitt?

Saknade ni nagon fraga?

Fanns det ndgon fraga som ni upplevde som tung?

Stotte ni pd ndgra tekniska problem? Vilka?

Kan ni nimna ngt positivt med att fylla i enkéten?
Var det ndgot som kéndes speciellt jobbigt med att gora enkdten?
Niér i tiden efter dodsfallet skulle det kinnas bést att fylla i enkéten?



