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Sammanfattning

Bakgrund

Den palliativa varden ska anpassas efter individens behov. I samband med svér sjukdom och dod
behover manniskan bli bekriftad och sedd. Stéd fran narstdende och vardpersonal ar darfor av stor
betydelse. Viktiga stodjande samtal inom den palliativa varden &r brytpunktssamtal och
efterlevandesamtal.

Syfte
Syftet var att undersoka hur narstadende beskriver den palliativa varden.
Metod

Studien har genomforts med kvantitativ ansats och har gjorts utefter en deskriptiv retrospektiv design i
form av en kohortstudie pa data som har registrerats i Svenska Palliativregistret.

Resultat

En klar majoritet av narstadende ar nojda med stodet de fatt fran vardpersonal innan dodsfallet (89%)
och efter dodsfallet (76%). Det forelag signifikant skillnad mellan hur vardpersonal rapporterat att de
erbjudit samtal i form av brytpunktssamtal och efterlevandesamtal jamfort med vad néarstdende skattar.
91% av personal uppger att narstdende fatt brytpunktssamtal medan 81% av de nirstdende uppger att
de fatt detta samtal. 95% av personal uppger att de erbjudit efterlevandesamtal i forhallande till
nirstdende som uppger 74%. Detta innebdr att personal oftare uppger att de ger brytpunkts- och
efterlevandesamtal dn vad néarstadende uppfattar.

Slutsats

Nirstdende ar overlag néjda med det palliativa omhidndertagandet, men skattar sig mer nojda fére
jamfort med efter dédsfallet. Tydligare kommunikation mellan personal och nirstdende skulle kunna
bidra till att minska skillnad i skattad informations6verforing och mojligen bidra till 6kad néjdhet hos
narstaende.

Nyckelord: Brytpunktssamtal, efterlevandesamtal, kommunikation, information och anhorigstod



Summary

Background

Palliative care should be tailored to the individual’s needs, which in the face of terminal illness and death
involve being confirmed and seen. Support from family caregivers and healthcare professionals, is
therefore essential. This includes end-of-life communication and bereavement support for caregivers
after the patient has died.

Aim
To examine how family caregivers describe palliative care.
Method

The study was performed with a quantitative approach with a descriptive, retrospective design as a
cohort study based on data from a Swedish palliative care quality registry.

Results

A majority of family caregivers were satisfied with support received before and after the death of the
patient, 89 % and 76 % respectively. Health care professionals reported offering end-of-life
communication and bereavement support at a rate that differed significantly from the rate at which
family caregivers reported receiving such offers. 91% of staff state that the relatives have received end-
of-life conversations, while 81% of close relatives state that they have received this conversation. 95% of
staff state that they have been offered bereavement support, compared to 74% of relatives reporting
having received this. This means that staff more often perceive that they give end-of-life conversation
and bereavement support than what is reported by relatives.

Conclusion

Family caregivers are overall satisfied with support received from palliative care professionals, but more
so before than after death has occurred. A more clearly worded information exchange could decrease
the discrepancy in reported communication and perhaps increase the rate of satisfaction of family
caregivers.

Keywords: End-of-life issues, bereavement support, communication, information and relatives support.
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Inledning

Patienten i livets slutskede ar den palliativa vardens framsta prioritet och strdvan ar att ge en
personcentrerad vard (Berlin, 2013). Detta inbegriper att mota patienten som ménniska i sitt
sammanhang, inkluderande de personer som omger patienten. Sjukvarden bor, vid vard i livets
slutskede, ha en st6djande funktion for patientens narstaende, vilket sannolikt bidrar till en battre vard
for patienten samt gagnar de anhorigas sorgearbete vid och efter dédsfallet (SOU 2001:6). Inom
yrkesgruppen sjukskoterskor i hemsjukvéard finns erfarenheten att en stor del av det dagliga arbetet
involverar palliativ vard. Brytpunktssamtal utgor starten for en palliativ vardinriktning, dar fokus skiftar
fran att behandla sjukdomen till att lindra de symtom som sjukdomen ger (Svenska Palliativregistret,
2015b). Négon ménad efter dodsfallet kan ett efterlevandesamtal ldmpligen hallas (Svenska
Palliativregistret, 2017b). I Svenska Palliativregistret samlas svar pa enkiter som besvarats av savil
personal som nirstdende efter ett dodsfall. De nirstdende besvarar bland annat fragor kring nojdhet,
brytpunktssamtal och efterlevandesamtal (Svenska Palliativregistret, 2017a). Erfarenhet talar for att det
ar viktigt att anhoriga har insikt och information om sin narstaendes tillstdnd och kinner sig trygga och
bemotta pa ett korrekt sitt (Svenska Palliativregistret, 2017b). Darfor blir fragor kring de viktiga
samtalen och hur n6jda anhoriga dr med varden i livets slutskede intressanta att utforska.

Bakgrund

I Sverige avlider varje &r mellan 90 000 och 100 000 personer. Cirka en tredjedel av dem avlider pa
sjukhus. De allra flesta behover palliativ vard fore dédsogonblicket. Den palliativa varden ska anpassas
efter individens behov (Svenska Palliativregistret, 2015b). “Att d6” r ett begrepp som kan definieras pa
olika sitt. Det kan vara just intraffandet av dodsogonblicket eller tillstindet dd ménniskan ar avliden.
Det kan ocksa innefatta en nagot ldngre process som kan handla om timmar eller dagar (SOU 2001:6).
Doden ar ett naturligt skeende dd ménniskan inte vill vara ensam (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2012). I samband med déden beh6ver ménniskan bli hjélpt, bekraftad och sedd (SOU
2001:6). Stod fran nirstadende och vardpersonal ar darfor av stor betydelse (Regional cancercentrum i
samverkan, 2012). P4 senare ar har det skett en forandring sa att en storre andel patienter valjer att fa
vara kvar hemma den sista tiden i livet (Socialstyrelsen, 2017). Samma trend har dven visats i studier
fran andra lander (Howell, Marshall, Brazil, Taniguchi, Howard, Foster & Thabane, 2011; Bowers,
Roderick & Arnold, 2010).

Palliativ vard

En avsikt med den palliativa varden i Sverige ar att alla patienter i livets slutskede, oberoende vilken
diagnos eller var de vardas ska fa vard pa lika villkor (SOU 2001:6). Den palliativa virden har
huvudsakligen fokuserat pa patienter med cancer, men det bor vara vardbehovet och inte diagnos som
styr hur varden bedrivs (SOU 2001:6). I en studie av Wallerstedt, Sahlberg-Blom, Benzein & Andershed
(2012) visade det sig att en majoritet av patienter med palliativt virdbehov var dldre utan cancerdiagnos.
Den palliativa vardens syftar inte till att bota utan inriktningen ar istillet lindrande vard och behandling.
Mélet med den palliativa varden ar att kunna ge patienten basta mgjliga livskvalitet (Strang & Beck-
Friis, 2012). Patienten ska stodjas i att kunna leva sa aktivt som majligt och ska erbjudas majlighet till
undersokningar for att ta hand om och minska pldgsamma komplikationer. Patientens d6d ska ses som
en naturlig process som varken ska fordréjas eller paskyndas (Socialstyrelsen, 2013). Centralt ar att se
till hela manniskans livssituation. Vad som ar upplevd livskvalitet varierar 6ver tid for individen, samt
mellan olika individer. Livskvalitet beror delvis pd en ménniskas upplevda hilsa (Strang & Beck-Friis,
2012). Patientens autonomi, prognos och individuella behov har samband med personens upplevda
livskvalitet, exempelvis kan 6kad smérta leda till minskad livskvalitet varfor smartlindring ar av hogsta
vikt. P4 samma satt bor 6vriga individuella behov och symtom, som &r viktiga for personens livskvalitet,
motas av vardpersonal (Buzgova & Sikorova, 2015). Den person som befinner sig i ett palliativt skede
ska kunna kianna att hen far en god omvéardnad, trygghet och omtanke utéver de medicinska insatserna



(SOU 2001:6). Patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt hélsotillstdnd. Kan patienten
inte ta emot denna information sé ska informationen istéllet ges till narstiende (Patientlag 2014:821).
Vid tillfallen da patienten sjélv inte kan uttrycka sin sista vilja kan nirstdende i samrad och samforstand
med vardpersonal hjélpas at att tillgodose det som upplevs som det bésta och viktigaste for varje enskild
patient (Svenska Palliativregistret, 2015b). I samband med livshotande sjukdom ska patienten och de
nirstdendes fysiska, psykiska, sociala och andliga behov tillgodoses. Stod ska erbjudas bade under
patientens sjukdomstid samt till de nirstdende i deras sorgearbete (Strang & Beck-Friis, 2012;
Socialstyrelsen, 2013). Palliativ vird omfattar dock inte enbart de sista dagarna i livet. Inom
omvardnaden finns fyra konsensusbegrepp. Mianniska, miljo, virdande och hilsa. Wiklund och
Bergbom (2012) beskriver konsensusbegreppet mianniska dar familjemedlemmar och nirstadende deltar
ivarden. Begreppet milj6 stir for omgivningen dir personen befinner sig vilket kan vara hemmiljo, det
vill siga ordinirt boende, sarskilt boende eller sjukhusmiljo. Vardandet dr den process som okar
livskvaliteten, upplevd hilsa och vilbefinnande dven for palliativa patienter. Dessa konsensusbegrepp
finns i de fyra hornstenarna, symtomlindring, méngprofessionellt samarbete, kommunikation och
relation samt nirstdende (SOU 2001:6; Socialstyrelsen, 2013).

Symtomlindring

Symtomlindring betyder att lindra smérta och andra symtom som kan upplevas som pldgsamma. De
vanligaste symtomen som behover lindras i livets slutskede dr smairta, illamaende och oro/angest
(Brannstrom, Hagglund, Fiirst & Boman, 2012). Att lindra smarta eller andra fysiska symtom med hjalp
av lakemedel eller olika omvardnadsétgarder ses oftast som en sjilvklar uppgift for den palliativa
varden. Strang & Beck-Friis (2012) pAminner ocksa om att de psykiska och existentiella symtomen kan
forsamra livskvaliteten avsevirt och darfor ar ndgot som vardpersonal bor uppméarksamma och forsoka
atgirda pa basta sitt.

Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag

Ett holistiskt, familjecentrerat omvardnadsperspektiv ar viktigt utifran hur bade patient och nirstidende
upplever denna pafrestande tid. Ett gott palliativt omhédndertagande av patienten i dennes sammanhang
inbegriper ofta vardinsatser frin méanga olika professioner, samt ett gott samarbete mellan alla
yrkeskategorier i teamet, som kan besta av sjukskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator/prast,
lakare och underskoterska (Ersta Sjukhus, hospiceavdelning, 2017). Kirkevold & Strémsnes Ekern
(2002) poangterar sarskilt, att dd 6nskemal om att fa d6 hemma finns, maste virden ha en organisation
som med kort varsel kan aktiveras for att tillgodose ett sddant onskemal. Detta innebir teamarbete
mellan olika professioner, badde pa sjukhus och i kommunen for att se till att god vard kan ges i
hemmiljon (Berlin, 2013).

Kommunikation och relation

En bra kommunikation mellan patient, nirstdende och vardpersonal beskrivs i SOU, 2001:6 som ett
centralt viarde. I en studie av Lundqvist, Rasmussen & Axelsson (2011) visade det sig att just val av
dodsplats kunde uppfyllas lattare om patient och narstdende fitt upprepade samtal om vad den
palliativa varden kan bista med. Patientens och anhorigas fokus vid dessa méten kan delvis vara olika,
exempelvis har det visat sig att anhoriga onskar mer kommunikation om bearbetning av sorg och forlust.
Fokus skiftar ocksé 6ver tid nar symtom och behandling av sjukdomen dndras. I borjan av en palliativ
vardkontakt kan medicinska fragor, sdsom smartlindring, vara i centrum. Nar den terminala fasen
narmar sig blir frégor om sjdlva doendet, och vad som hander darefter viktigare. Med tanke pa dessa
dynamiska forhillanden ar upprepade, anpassade samtal praglade av lyhordhet, avgoérande for god
kommunikation genom hela kontakten med den svart sjuke och de anhoriga (Yurk, Morgan, Franey,
Stebner & Lansky, 2002).



Narstdende

Enligt Socialstyrelsen (2004) ir definitionen av narstdende en “person som den enskilde anser sig ha en
nira relation till”. WHO har en bendmning som kallas “the unit of care”, det vill sdga att stodet som ges
riktar sig bade till patienten som det géller och till deras nirstdende - eftersom de ses som en enhet
(WHO, 2017). Att ha stédsamtal med anhoriga ar inte nagon “lyxverksamhet” utan utgor en nédvéandig
del av varden (Strang & Beck-Friis, 2012). Brytpunktssamtalet ar ett exempel pa ett stodjande samtal,
béde for patient och nirstdende. Nar nirstdende kanner sig trygga med information och personal sé
gagnar det dven den som ar sjuk. Minga nirstiende slits hirt bidde psykiskt och fysiskt under den
pafrestande tid som ett dodsfall i den nidra omgivningen innebdr (Strang & Beck-Friis, 2012).
Efterlevandesamtalet utgor en fortsattning pé stod som virden bor ger de narstidende. I Sverige ger
ungefir var femte vuxen nagon typ av stod eller omsorg till en nirstaende. I studier uppger 20% att de
séllan eller aldrig far tillrackligt stod av varden (Socialstyrelsen, 2012). De nirstdendes betydelse som
omsorgsgivare markeras av den lagiandring som numera berittigar till ekonomisk ersiattning for den
person som vardar en narstdende (SFS 2009:549).

Brytpunktssamtal

Den palliativa vardinriktningen bor inledas med ett brytpunktssamtal da sjukvarden inte lingre kan ge
behandling i botande syfte. Om mgjligt kan patienten ibland erbjudas sjukdomsspecifik behandling i
syfte att forlanga livet eller lindra symtom. En annan brytpunkt i detta sammanhang kan vara nir
sjukdomsspecifik behandling inte ldngre kan ges utan en mer symtomstyrd vardinriktning tar vid.
Brytpunktssamtal med patienten sker vanligen pa ansvarig ldkares initiativ och ofta i samrad med
sjukskoterska. Vid detta samtal bor narstaende, om majligt medverka (Socialstyrelsen, 2013). En avsikt
med brytpunktssamtal ar att patient och nirstdende ska kunna forbereda sig pa att slutet narmar sig
(Svenska Palliativregistret, 2015a). Vid uppfoljning har det visat sig att ungefiar 50 % av patienterna far
ett brytpunktssamtal trots att 80 % av alla dodsfall ar forvantade, dir planering sannolikt dr mojlig
(Martinsson, Fiirst, Lundstrom, Nathanaelsson & Axelsson, 2012). Det ar viktigt att efterfréga
patientens och de niarstdendes 6nskemaél och vara tydlig i de fragor som stélls, men att sedan respektera
detta 6nskemadl. Det finns patienter som Onskar fa all information som finns att f4 av vardpersonal,
medan andra inte vill veta s mycket utan mer ta det som det kommer. Detta kan ocksa variera for en
och samma individ 6ver tid (Hoff & Hermerén, 2013).

Efterlevandesamtal

Som tidigare beskrivits blir minga niarstaende utmattade i samband med ett dodsfall och tillsammans
med den sorg som uppkommer, finns risk for mer langvarigt psykiskt illabefinnande och depression.
Som stod for efterlevande bor darfor narstdende erbjudas efterlevandesamtal en tid efter dodsfallet
(Svenska Palliativregistret, 2011). WHO skriver i sin definition att palliativ vard inte slutar vid d6dsfallet
utan dven inbegriper fortsatt stod till sorjande. Uppfoljande samtal har visats bidra till att den
narstdende kidnde sig sedd som person och upplevts ldkande eftersom de fatt prata om sin sorg och dven
skuldkanslor (WHO, 2017). Maélsittningen med samtalet ar att de allra flesta nirstidende ska klara av
att hantera sin sorg. En viktig funktion &r ocksa att hitta de nirstdende som kan behdva vidare
professionell hjélp i sitt sorgearbete. Minst en narstaende ska erbjudas samtal, men dven flera kan vara
aktuellt. Nagon som varit delaktig i virden bor genomfora samtalet. Vanligtvis sker samtalet 6—8 veckor
efter dodsfallet pa en plats dar samtalet kan ske ostort. Det kan vara pé telefon, pé boendet, i narstdendes
hem, allt beroende pa 6nskemal fran narstdende (Svenska Palliativregistret, 2011).



Svenska Palliativregistret

Svenska Palliativregistret r ett nationellt kvalitetsregister som syftar till att registrera och mata samtliga
viktiga aspekter av god palliativ vard. Syftet ar att forbattra vérden i livets slut och da oberoende av
vilken diagnos personen haft eller vem som utfért varden. Vardpersonal besvarar omkring 30 frégor
som handlar om hur varden varit under den sista veckan i livet. Alla avlidna personer registreras idag
inte i Palliativregistret, dock Okar antalet registreringar och 2014 var tickningsgraden 68 % i Sverige
(Svenska palliativregistret, 2017b). Aven de nirstdende kan erbjudas mojligheten att delta i en enkét
dar syftet dr att kunna beskriva néjdhet hos patienter och narstaende. Nojdhet beskrivs i enkiten utifran
definitionen dér nojdhet relateras till hur ngjd en patient dr med vérdpersonalens stod samt hur néjda
nirstdende dr med vardpersonalens stod bade fore och efter dodsfallet. Aven fragor finns till narstdende
som bland annat berér om de upplevt sig veta vart de ska vdnda sig vid akuta fragor i det palliativa
skedet. Vidare efterfrigas om narstdende anser att patienten fatt ratt hjilp och stéd de sista veckorna i
livet. Dessa fragor kan ocksd beskriva narstdendes nojdhet och upplevda stod. Nérstdende far dven
uppge om de blivit erbjudna brytpunktssamtal och efterlevandesamtal. Relationen mellan vardpersonal
och nérstaende beskrivs i studier vara viktig for att narstdende ska kidnna att patienten far den vard som
behovs (Aparicio, Centeno, Carrasco, Barbosa & Arantzamendi, 2017). Enligt rekommendationer fran
svenska palliativregistret dr det upp till varje enhet att sjilva bestimma nér och hur de narstdende skall
erbjudas mojlighet att besvara nirstdendeenkiten (bilaga 1).

Syfte

Syftet var att undersoka hur narstadende beskriver den palliativa varden.

Frégestéllningar:

- Vilken n6jdhet beskrivs fore och efter dodsfallet?

- Hur skiljer sig skattningen av brytpunkts- och efterlevandesamtal som patient och nirstdende
erhallit gentemot vad vardpersonal angett att de erbjudit patient och nérstdende?

- Vilken no6jdhet beskrivs av nirstdende i samband med erhdllet brytpunkts- och
efterlevandesamtal?

Material och metod

Design

Studien som genomforts har en kvantitativ ansats och har gjorts utefter en deskriptiv retrospektiv
design. Studien ar en kohortstudie pa data som har registrerats i ett svenskt kvalitetsregister, i detta fall
Svenska Palliativregistret. Deskriptiv retrospektiv design ar en vetenskaplig studieform dar mitbara
historiska data tas fram och beskrivs (Polit & Beck, 2012).

Urval och datainsamling

Datamaterial har insamlats fran ett svenskt kvalitetsregister, Svenska Palliativregistret dir datamaterial
utgor enkater som fyllts i av narstdende till en viss grupp patienter, i detta fall avlidna efter forvintade
dodsfall. I studien ingdr 302 enkitsvar fran narstaende till patienter som avlidit. En enkit innehaller ett
internt bortfall, da respondenter svarat pé ett sddant satt att det omojliggor en dataanalys (Polit & Beck,
2012). Fran svenska palliativregistret erholls 302 enkidter och ett datauttag fran registret har
kompletterat enkidten. Detta ar de registreringar frdn vardpersonal som rapporterats in till
palliativregistret. Personalens svar ar kopplade till de avlidna personer dir narstaende valt att fylla i
narstidendeenkiten. Séledes bestar data av tva data-set, registerutdrag fran personalens registreringar i



registret som har matchats till de 302 narstidendeenkiter som inkommit till svenska palliativregistret.
Narstadendeenkiten fylls i pa frivillig basis. For de fragor som ingar i enkaten, se Bilaga 1 dir fragorna ar
markerade med fet stil. I analysen har 302 enkéter anviants. Kommentarer pa fragorna elva och tolv har
exkluderats i studien. Uttag frén svenska palliativregistret erholls for tidsperioden 2016-01-01 - 2017-
05-31. I tabell 1 beskrivs bakgrundsdata kring patienternas alder och kon, samt vilken relation som den
narstaende haft till patienten. Narstdende fyller i en enkit med 23 fragor med flera svarsalternativ och
tvd oppna fragor. Utifran studiens syfte valdes de fragor ut frén nirstdendeenkaten vilka ansags vara
relevanta for studiens syfte. Se bilaga 1.

Tabell 1. Respondenter (ndrstdende) samt bakgrundsdata om dlder, kén och plats for dodsfall pa de
patienter som erhdllit palliativ vard

Antal | %
Relation Make/maka 166 55
narstidende som besvarat enkit
Barn 112 37
Ovriga 24 8
Patientens kon Man 137 45
Kvinna 165 | 55
Patientens alder vid dodsfallet | 30—50 12 4
51-70 93 31
71—90 177 59
91-106 20 6
Plats for dodsfall Sjukhus 8 3
Eget boende med hemsjukvard | 117 39
Palliativ slutenenhet 146 48
Annat vard-omsorgs boende 31 10

Dataanalys

I kvantitativa studier kan jamforelser goras mellan olika grupper. Syftet med jamforelsen mellan de olika
variabler som finns tillgdngliga ar att beskriva eventuella skillnader mellan grupper. Ett problem som &r
vart att namna vid jamforelse mellan grupper kan vara att grupperna inte ser likadana ut, kon och alder
exempelvis (Polit & Beck, 2012). Data har analyserats med hjilp av Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS Statistics), version 25 for statistiska berdkningar (Wahlgren, 2013). Materialet hari vissa
fall dikotomiserats och grupperats. Svarsalternativ som béde vardpersonal och nirstdende har fyllt
redovisas i de flesta fall som ”ja”, “nej” och *vet inte”. I vissa fall har dven svarsalternativet "varken eller”
funnits med som ett alternativ. Vid dikotomisering har "varken eller” lagts i gruppen missnéjd samt de
som svarat ” vet €j ” i gruppen "nej”. De analyser som anviandes var Spearmans chi-tva (x2), eftersom
data fran enkaten utgér fran ordinalniva och inte var normalférdelat. Snedférdelat material innebar att
rekommendationerna blir icke-parametriska test sdsom chi-tv testet. Finns tva kvalitativa variabler da



minst en dr nominalskaleniva kan chi-tva analys anvindas. Chi-tva test har anvants for analys i SPSS
for att analysera om det finns signifikanta skillnader mellan jamforelsepunkter i datasetet (Eljertsson,
2012). Utifran chi-tva testet rdknades en signifikansnivd ut. Denna signifikansniva redovisas som p-
varde. Signifikansnivan sattes till p <0.05 for att pavisa signifikanta skillnader (Polit & Beck, 2012).
Enligt Ejlertsson (2012), viljs en testfunktion. Denna testfunktion brukas for att kunna berdkna
sannolikheten att det erhallna utfallet forutsitter en nollhypotes som &r sann. Sannolikheten for detta
bendmns som p-varde. P stér for probability eller sannolikhet. Enligt tradition har en signifikant skillnad
uppnatts om p-virdet dr <0.05 det vill sidga 5 %. Ofta ses viarden som dr mer exakta som exempelvis
0.0427 vilket tyder pa en dnnu mer signifikant skillnad till 4,27% (Eljertsson, 2012). D4 det ar farre an
30 svarsalternativ kan det vara svart att dra ndgon direkt slutsats och darfor bor forsiktighet kring ett
litet urval vara viktigt. Fischer s test har anvints for att se eventuell signifikant skillnad dé det &r mindre
antal redovisade i resultatet (Streiner, Norman, & Cairney, 2015). Vid smé urval anvindes Fischer”s
exact test eftersom denna analys ger en sékrare signifikans vid smé urval (Efron, 1998). Aven detta test
ar ett icke parametriskt test (Ejlertsson, 2012).

Etiska overviaganden

Humanistisk-samhillsvetenskapliga forskningsradet antog i mars 1990 principer for hur forskning ska
bedrivas. Forskning dr nddvindig och viktig for bdde samhillets och individens utveckling. Samhallet
har darfor som krav att forskning bedrivs och att den héaller hog kvalitet och inriktas pa visentliga fragor.
Forskningskravet innebar att de kunskaper som finns tillgdngliga ska fordjupas och utvecklas och att
metoder forbattras. Samtidigt har samhillets medlemmar ett skydd dar personen inte far utsittas for
fysisk eller psykisk skada. Detta kallas for individskyddet och ar utgangspunkten for de forskningsetiska
overviganden som gors (Vetenskapsradet, 2002). Syftet med ett kvalitetsregister ar att samla
information om kvalitetsparametrar for att forbattra och fordjupa kunskapen om palliativ vard. I studien
ar det personalens registreringar i kvalitetsregistret samt narstaende till avlidna personer som svarat pa
enkiten som distribuerats av Svenska Palliativregistret. Genom sitt deltagande har de samtyckt till att
den information de lamnar anvénds enligt registrets avsikt. Svenska Palliativregistret ar ett svenskt
kvalitetsregister och all information i detta register innebéar full anonymitet och att det material som
redovisats gors avidentifierat och pa ett sitt som inte kan kopplas ihop med en specifik person eller
nirstdende. Nagon risk for att skada enskild person bedoms dérfor inte foreligga. Forskningen anvéinds
som ett forbattringsarbete for att forbattringar inom omradet palliativ vard ska kunna ske (Svenska
Palliativregistret, 2017b).

Resultat

Resultatet beskrivs utifrdn narstdendes ngjdhet med varden samt om de erbjudits brytpunktssamtal
respektive efterlevandesamtal. Jaimforelse har skett mellan hur vardpersonal i sin tur registrerat att de
erbjudit brytpunkts- och efterlevandesamtal.

Nirstdendes nojdhet fore och efter dodsfall

Av de 302 nirstdende som deltog i enkiten rapporterade 286 (95 %) att de visste vart de skulle vinda
sig for att f& akut hjilp till patienten under sista tiden i livet medan 16 stycken (5 %) ej visste var de
skulle vianda sig for att fa stéd, hjalp och information. Sammanlagt 284 (94 %) uppgav att patienten fatt
den vérd som han/hon behovde den sista veckan i livet. Endast 9 (3 %) av de nirstdende svarade att
deras narstdende inte fatt den vard som han/hon behovt den sista veckan i livet. Ytterligare 9 (3 %) av
de narstiende svarade att de inte visste. Avseende den narstdendes upplevelse av stod fran varden skiljer
det sig vid jamforelse innan och efter dédsfallet. Fler narstdende var n6jda med stodet de fick fore
dodsfallet an efter. Av de totalt 302 enkétsvaren fran nirstdende ar 269 (89 %) nojda med stodet fore
dodsfallet, medan 229 (76 %) uppger att de ar néjda med stodet efter dodsfallet. Missnojet 6kade fran
34 (11 %) fore dodsfallet till 73 (24 %) efter dodsfallet. Skillnaden ar statistisk signifikant enligt Chi-tva-
testet (x2= 21,02, df=1, p=0,00).



Skillnader i skattning av brytpunkts- och efterlevandesamtal som patient och
narstaende uppgivit gentemot vad vardpersonal angett

Vérdpersonal som fyllt i kvalitetsregistret uppgav att patient fatt brytpunktssamtal i 262 av 302 fall (86
%). Daremot uppgav nirstiende att patienten fatt brytpunktssamtal i 197 fall (65 %). I detta fall visar
Chi-tva test att det finns en signifikant skillnad (x2=11,3, df=4, p=0,023). Resultatet visar dven en
signifikant skillnad avseende rapporterat brytpunktssamtal med nirstdende. Personal har via registret
uppgett att 276 (91 %) av de narstdende fatt brytpunktssamtal medan endast 245 (81 %) uppger att de
fatt samtalet. Denna diskrepans uppvisar ocksa signifikans (x2=12,3, df=4, p=0,015). Enkitsvaren
avseende brytpunktssamtal beskrivs i Tabell 3.

Tabell 3. Brytpunktssamtal till patient och ndrstdende enligt registrering samt enligt enkdtsvar

Personal har gett Patient har fatt Personal har gett Nirstdende har fatt
brytpunktssamtal brytpunktssamtal brytpunktssamtal till | brytpunktssamtal
till patient enligt enligt narstdende narstaende enligt enligt narstdende
personal personal
n (%) n (%) n (%) n (%)

Ja 262 (86) 197 (65) 276 (91) 245 (81)

Nej 28 (9) 51 (17) 16 (5) 41 (14)

Vetej | 11(4) 54 (18) 9(3) 16 (5)

Bortfall | 1 (1) 1(1)

Totalt 302 (100) 302 (100) 302 (100) 302 (100)

Vardpersonalen uppger att de erbjudit efterlevandesamtal i samband med 288 av 302 dodsfall (95 %).
Endast 223 (74 %) av de narstdende uppger att de blivit erbjudna efterlevandesamtal. Hér visar chi-tva
test att det finns en signifikant skillnad (x2=4,23, df=1, p=0,038).



Tabell 4. Personal har erbjudit efterlevandesamtal till néirstdende respektive, ndrstdende uppger att
de blivit erbjudna efterlevandesamtal. Svaret vet ej har sorterats under svarsalternativet nej

Erbjudet efterlevandesamtal enligt | Erbjudet efterlevandesamtal enligt
personal narstaende
n (%) n (%)

Ja 288 (95) 223 (74)

Nej | 14(5) 79 (26)

Totalt | 302 (100) 302 (100)

Narstdendes nojdhet i samband med brytpunkts- och efterlevandesamtal

For att undersoka néjdhet vid brytpunkts och efterlevandesamtal valdes de respondenternas svar ut som
hade angett att de erhéllit dessa samtal. Sammanlagt 245 stycken angav att de erhéllit brytpunktssamtal.
Av dessa anser 222 (91 %) att de dr nojda fore dodsfallet medan 191 (78 %) uppger att de ar néjda efter
dodsfallet. Av dessa anser 23 (9 %) vara missnojda fore dodsfallet, som efter dodsfallet okar till 54 (22
%). Mellan dessa jamforelser utfordes ett Fisher”s exakta test dir signifikansnivan visar pé att det finns
en signifikant skillnad (x2=13,41, df=1, p=0,001). D4 det giller resultatet for erhallit efterlevandesamtal
uppger 223 narstaende att de erhéllit detta samtal. Av dessa 223 nirstaende svarade 204 (91 %) att de
var nojda fore dodsfallet relaterat till 185 (83 %) som var nojda efter dodsfallet. Chi-tva test visar pa en
signifikant skillnad (p=0,000). Av de nirstdende var 19 (9 %) av dessa totalt 203 respondenter
missnojda fore dodsfallet och 38 (17 %) uppger att de ar missndjda efter dodsfallet. Mellan dessa
jamforelser utfordes Fisher’s exakta test dar signifikansnivan visar pa att det finns en signifikant
skillnad (x2=18,6, df=1, p=0,000).

Tabell 5. Nojdhet hos ndrstdende som uppgivit att de erhallit brytpunktssamtal och ndrstdende som
erhallit efterlevandesamtal

Nirstdende som uppgivit att de Nirstidende som erhallit

erhallit brytpunktssamtal efterlevandesamtal

Fore dodsfall Efter Fore dodsfall Efter

dodsfall dodsfall

n (%) n (%) n (%) n (%)
Missngjda | 23 (9) 54 (22) 19 (9) 38 (17)
Nojda 222 (91) 191 (78) 204 (91) 185 (83)
Totalt 245 (100) 245 (100) | 223 (100) 223 (100)




Diskussion

Metoddiskussion

Studien &r utifrdn en kvantitativ metod vilket betyder att fragestillningar och syfte besvaras utifran det
datamaterial som inhdmtades via Svenska Palliativregistret. Allt material himtades och lamnades ut
fran Svenska Palliativregistret efter en forfrigan om datauttag. Urvalet frén studien ar dels personal och
dels narstaende till personer inom palliativ vard. Polit & Beck (2012) uppger att en grupp som ar storre
skulle kunna ge ett starkare resultat men menar dven att studier som gors inom omvardnadsomradet
ofta gors pa mindre grupper, av praktiska skl som exempelvis resurser. Hur stor urvalsgruppen bor
vara finns det inga sdkra svar pa, men gruppen kan vara mindre om den grupp som studeras ar en
homogen grupp. De personer som ingick i materialet var patienter med forvintade dodsfall under
tidsperioden 2016-01-01 - 2017-05-31 dér narstiende fyllt i en narstdendeenkit. De anhoriga som fyllt i
enkidten sammankopplades via Svenska Palliativregistret ihop med de svar pa dédsfallsenkidten som
personal lamnat in via dataregistrering. Svaghet i detta material r att ingen uppgift finns om hur manga
forvantade dodsfall som skett under ndimnda tid. Uttaget géller fran hela Sverige och antalet 302 enkéter
som besvarats av narstaende kan ses som ett stickprov. Da uppgifter kring férvintade avlidna eller
registrerade forvintade avlidna ej finns redovisat ar det svart att ta stéllning till hur stort bortfall som
finns ur den synpunkten och som ej redovisats av Svenska Palliativregistret. Det externa bortfallet ar
okéant da kinnedom om hur ménga enkiter som skickats ut till narstaende saknas. I storre studier bor
bortfall tas pa stort allvar da detta kan visa pa ett missvisande resultat (Billhult & Gunnarsson, 2012).
Detta ses som en brist i studien. Data har analyserats med hjdlp av SPSS, version 25 for statistiska
berdkningar (Wahlgren, 2013). Bortfall av enskilda svar i datasetet bor tas i beaktande. I detta fall var
det endast ett (1) internt bortfall av narstdendeenkaten. Av de 302 enkéterna som fyllts i av narstdende
kunde alla anviandas da det endast var ndgot svar som redovisats som bortfall. Bortfallet var séledes inte
sarskilt stort och bor inte medfora nagot missvisande resultat. D& bortfallet dr obefintligt eller i detta
fall litet ar en mindre urvalsgrupp lamplig enligt Polit och Beck, (2012.).

Validitet

Validitet - trovardighet i en enkat handlar om att den skall méata det den avsetts att méata (Henricson,
2017). Ett problem med den data som erhéllits fran Svenska Palliativregistret ar validiteten. Detta
grundas pa hur de svar som registrerats av vardpersonal retrospektivt verkligen 6verensstimmer med
verkligheten (Lundstrom, Axelsson, Hedman, Fransson & Furst, 2012). Registrering sker av personal pa
manga olika enheter, bdde hemsjukvard, sarskilt boende, lasarett och sjukhus samt palliativa enheter
och hospice i hela landet. Tidsbrist ar en faktor som kan innebira att validiteten minskar och att
sjukskoterskor fyller i det de anser sig kunna fylla i efter det material de har. Detta kan innebéra
ofullstindiga registreringar och ses som en brist (Seiger Cronfalk, Ternestedt, Franklin Larsson,
Henriksen, Norberg & Osterlind, 2015). Ytterligare en brist da det géller validiteten &r att det inte har
specificerats och tydliggjorts mer noggrant vad néjdhet innebar for den niarstadende. N6jdhet ar ett stort
och brett begrepp som kan st for manga olika saker och handelser.

Reliabilitet

Reliabilitet handlar om pélitlighet och Trost (2012) menar att reliabiliteten vid varje enkétregistrering
maéste vara stabil och att den ej far paverkas slumpmassigt. Da sjukskoterskorna som registrerar i
registret ar olika organiserade och ej har tillgdng till samma bakgrundsmaterial kan detta ses som en
brist i reliabiliteten. D4 subjektiva upplevelser och kidnslor méts ar det generellt svarare att uppné en
hog reliabilitet 4n vid studier som dr objektiva och dar fakta anvinds. Enkdatundersokningar som i detta
fallet, 4r uppbyggd for att fa svar pa subjektiva kdnslor och upplevelser. Personer uppfattar fragor i en
enkat pa olika satt och da lamnas svaren utifran hur fragan uppfattades. Niar det finns en hog grad av
subjektivitet inblandat och fragor kan misstolkas och missuppfattas s sjunker reliabiliteten. Detta &r
en brist vid enkéter och det finns inte heller ndgon som stir bredvid och kan forklara sé att alla uppfattar
fradgorna pa samma satt (Polit & Beck, 2012). En enkét kan vara psykometriskt testad vilket innebar att
fragorna som stills ger hogre reliabilitet. Enkiten i denna studie ar inte testad, savitt det framgar. En
hog svarsandel av typen “vet e€j” och “varken eller” som sorteras under “nej” kan ge ett missvisande



resultat och en simre reliabilitet. For att undvika detta kan fragor i enkiten stéllas pa ett mer specifikt
sitt, vilket leder till tydligare svar. En psykometriskt testad enkidt medfor att reliabiliteten blir storre och
svarsalternativen tydligare. Detta kan ocksa underlitta for de som ska fylla i enkaten, om frégorna testas
minskar risken for att respondenten missforstar eller misstolkar frigorna, vilket héjer graden av
reliabiliteten (Streiner, Norman, & Cairney, 2015).

D& registrering i palliativregistret sker i hela landet och inom olika organisationer borde en mer
omfattande studie goras for att pévisa skillnader/likheter och om det finns négra skillnader som ar
signifikanta. Ar det skillnad pa antalet registreringar pa sjukhus gentemot sarskilt boende, ordinart
boende och hospice. Likasé kunde det goras vidare studier pa narstdendeperspektivet. For att fa fram
mer nyanserade svar skulle en kvalitativ studie kunna vara av viarde. Genom exempelvis intervjuer skulle
den nirstdende kunna forklara vad néjdhet innebar for just dem individuellt och vad det dr som kan
gora att nojdheten paverkas till det bittre eller simre. En siddan studie skulle kunna ge en fordjupad
forstéelse och komplettera resultatet i denna studie, som en kvantitativ studie inte kan &stadkomma
(Henricson, 2012).

Resultatdiskussion

Resultatet visar att nirstdende 6verlag dr nojda med den vard patienten far den sista tiden i livet inom
palliativ vard. Vidare noteras att narstdende ar mer néjda med varden fore dodsfallet jamfort med efter
dodsfallet. Skillnaden ar signifikant och detta kan sannolikt bero pa flera faktorer. Signifikanta
skillnader finns ocksé avseende personalens rapportering om brytpunktssamtal och efterlevandesamtal
jamfort med den information nirstaende uppger sig ha fatt avseende dessa samtal. Skillnad finns ocksa
mellan hur personalen respektive niarstdende rapporterar att patienten fatt brytpunktssamtal. I detta
senare fall skulle en del av diskrepansen kunna forklaras av att den nérstdende inte alltid varit med
patienten vid varje avgorande samtal och darfor inte kan veta om patienten erhéllit ett sddant samtal.
Detta till trots visar resultatet tydliga skillnader nar det géller upplevelsen av vad som kommunicerats.
Detta skulle kunna tyda pa en otydlighet eller osékerhet i den viktiga kommunikationen med den svart
sjuke och dennes nirstdende. De nirstdende rapporterar att de vet var de ska vinda sig med akuta
problem och ir n6jda med varden deras néirstdende far sista tiden i livet, men det finns tecken till brister
avseende kommunikationen, informationen och stod och stod till narstaende efter dodsfallet.

Nirstdendes nojdhet fore och efter dodsfall samt utifran brytpunkts- och
efterlevandesamtal och personalens skattning

DA resultatet i denna studie visar att narstdende dr mindre néjda med varden efter dodsfallet an fore
behovs mer kunskap kring detta. Eventuellt kan en del av resultatet vara en foljd av att den néirstdende
da befinner sig i en krissituation som varden har svarare att hantera. Sorg, utmattning och frustration
kan tidnkas pragla hur den nirstdende skattar stodet frdn varden efter dodsfallet. Att erbjuda
efterlevandesamtal en tid efter dédsfallet i varden &r viktigt d& den nirstdende fatt en viss tid att
bearbeta forloppet och formulera tankar och fragor ur ett annat perspektiv d4n vid en akutsorgeprocess.
Efterlevandesamtal bidrar till att den nirstdende kinner sig sedd som person (Milberg, Olsson,
Jakobsson, Olsson & Friedrichsen, 2008). Ofta halls samtalet 6—8 veckor efter dodsfallet och
vardpersonal kan da ocksa finga upp om det finns personer i riskzonen for depression. P4 detta satt kan
uppféljningen tjana till att hjalpa den efterlevande i dennes sorgearbete och fanga upp och hjilpa de
narstdende som riskerar att drabbas av svarare sorg (Hall, Hudson & Bouhey, 2012). Detta ar ett tillstand
som ofta ar kopplat till depression och angest och som uppskattningsvis drabbar 10-15 % av
efterlevande (Prigerson & Bierhals, 1996; Latham & Prigerson 2004). Resultatet visar att vardpersonal
anser sig erbjuda brytpunktssamtal i hogre utstrackning dn vad nirstdende skattar. Brytpunktssamtal
ar ett ord som anviands enbart av vardpersonal/eller inom hélso- och sjukvarden. Darfor behover bade
ldkare och annan sjukvardspersonal informera vad det ar for slags samtal som fors, vad det kallas och
vad det innebir. Eventuellt bor sjdlva ordet bytas ut till ett mer naturligt uttryck for vad samtalet
egentligen handlar om, ett samtal om vérdens inriktning, begransning och mojlighet utifran patientens
sarskilda 6nskemal och behov. Tydligheten och informationen kan sannolikt forbattras avsevirt. Fragan
kring &terupplivningsforsok, infektioner och frakturer bor dven tas upp under detta samtal och ofta ar
en oversyn av ldkemedelslistan 1amplig (Svenska Palliativregistret, 2017). Norton & Talerico (2000), och
Hagerty et al., (2005) patalar att ett vil genomfort brytpunktssamtal har betydelse for upplevd néjdhet
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hos nirstdende. Information av detta slag bor lampligen formedlas kontinuerligt och utifrén
mottagarens behov och forstielse av situationen. Detta har visats sig vara uppskattat bade av patient
och nirstéende.

Nirstdende angdende stod som kan 6ka nojdhet efter dodsfall

Nirstaende beskriver behovet av att f klar och specifik information om patienten for att sjalva kunna
forbereda sig i sin roll som narstdende. Detta for att orka och kunna prioritera kraft och tid da hantering
av sjukdomen maéste samsas med det 6vriga livet sdsom ekonomi, egentid och somn (Harding et al.,
2011). Identifieras de med svar obotlig sjukdom genom ett brytpunktssamtal sa fér nirstiende littare
stod av virdpersonal (Milberg, Wéhlberg & Krevers, 2014). Onskan om mer precis information om
forvantad sjukdomsutveckling och prognos kan variera 6ver tid och skilja sig mellan patient och
narstiende. Patienten onskar ofta mindre information av detta slag ju langre sjukdomen utvecklas,
medan narstadende kan behova mer information (Kirk, Kirk & Kristjanson, 2004). Studier pekar ocksa
pa att 6nskan om precis information kan vara olika beroende pa kulturella faktorer (Parker et al., 2007)
och att ett individuellt anpassat st6d enligt narstaende anses viktigt sd det inte sker efter en standardplan
(Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014). Vid palliativ vard behover patient och nidrstdende olika
sorters stod, det kan vara kianslomaissigt och socialt stod, d&ven kommunikation och information anses
vara viktiga stodjande verktyg. Stod ar nagot komplext och det dr darfor viktigt att sjukskoterskan ar
aktiv och forsoker narma sig de nirstaende for att utrona vilka behov av stdd som finns i det specifika
fallet. I stod ingar aven att erkdnna den nirstdende som delaktig och ge rad, information och viagledning
i den man det behovs (Kirkevold, 2002). Dame Cicely Saunders var den kvinna och sjukskoterska som
grundade hospicerorelsen i England och som starkt bidragit till den palliativa vardens utveckling.
Hennes arbete lyfte ocksé fram de narstdendes betydelse i varden, samt deras behov av stod (Ternestedt
& Andershed, 2013). I en studie finns fem hogst prioriterade forbattringar som narstaende efterfragar.
Dessa ar med storsta prioritet forst: 1. Vilket stod som finns f6r anhoriga efter narstdendes dodsfall. 2.
Samtal hur vard och behandling kommer ske under den sista tiden i livet for narstaende. 3. Information
om hur begravning och rutiner f6r denna géar till, exempelvis vad som héander efter dodsfallet d& det
giller begravningsbyra. 4. Stod for forberedelse att ge ett sista farvil till niarstaende. 5. Information kring
det forestdende dodsfallet (Claessen, Francke, Sixma, de Veer & Deliens, 2013). For att orka finnas till
hands for en sjuk familjemedlem behover den nirstdende ibland vila och hdmta kraft. Varden eller
hemtjiansten kan d& behova bista med avlastande insatser och information om mojlighet till sddan hjalp
ar viktig att formedla (Cancerfonden, 2017). Nirstdende uppger att stodet fungerar battre pa ordinart
eller sarskilt boende, liksom pa specialiserade palliativa vardavdelningar jamfért med vanliga sjukhus
och lasarett (Weber, Claus, Zepf, Fischbeck, Escobar Pinzon, 2012). Bade fysisk, psykisk, kinslomassig
och social stress okar hos en nirstdende, ju samre patienten blir i sin sjukdom. Studier visar ocksé att
denna stress dven kan speglas i den sjukes maende, vilket gor det dn viktigare att kunna utrona vilket
stodbehov den narstdende har (Weber, Claus, Zepf, Fischbeck, & Pinzon, 2012). Nér en person blir sjuk
sé innebar det en kris for alla familjemedlemmar, vilket i sin tur blir en utmaning for vardpersonalen att
ta hand om (Mehta, Cohen & Chan, 2009). Duhamel och Dupuis (2003) skriver att det ar hela familjen
som paverkas av att en familjemedlem ar sjuk/d6ende. Studier av Andershed & Ternestedt (2001) har
visat pa att personal bor agera pa ett sant sitt att narstdende kianner sig delaktiga i virden. Kénslan av
delaktighet kan bidra till att den narstdende som hjilper patienten upplever det viktiga stodet fran
varden. Resultatet i denna studie visar att narstdende hade fatt god information vart de skulle vanda sig
vid en eventuell akut forsimring. Detta har ocksd Wilkes, White & O’ Riordan (2000) beskrivit som
viktigt for narstdende. Vidare uppger Wilkes et al., (2000) att information av detta slag bor vara konkret
vilket kan bidra till en kinsla av trygghet hos den nérstaende. Trygghet ar en viktig del for att narstdende
ska fa ett bra avslut, detta innebir att vardpersonal samtalar kring vad trygghet innebar just for den
individ som for tillfallet behover kdnna trygghet och hur vardpersonal pa bista satt kan stotta upp
behovet som finns (Krevers & Milberg, 2014).

Forbattringsarbete

P4 svenska palliativregistrets hemsida finns exempel p& arbete med efterlevandesamtal som
forbattringsprojekt (Svenska Palliativregistret, 2011). Forbattringsarbetet som kan ske ar i detta fallet
utifrdn forvintade dodsfall, dar personerna som avlidit 4r anonyma vilket dven nirstdende ar som
frivilligt gett sitt samtycke och fyllt i enkédten efter dodsfallet. Utifrdn svaren frén narstdende och
personal kan forbattringar ske pa omradet dar det finns mdjlighet till detta och en battre palliativ vard
utifrdn patienter och anhoriga (Svenska Palliativregistret, 2017a). Det giller en avdelning pa ett
lanssjukhus i sodra Sverige. Genom medvetet arbete lyckades vardpersonal dar forbéttra rutinen kring
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efterlevandesamtal. Numera erbjuds 4 av 5 nirstdende detta, medan det tidigare inte alls erbjods.
Praktiskt gick det till s att personalen delade ut ett vykort till narstdende vid dodsfallet med information
kring samtalet. Efter 6—8 veckor bokades samtalet in och sjukskoterskan anvinde dven en mall som hen
utgick ifrdn som stdd vid samtalet (Svenska Palliativregistret, 2011).

Slutsatser

Resultatet visar att 6verlag ar nirstdende ndjda med den palliativa virden. Bade med information vart
de ska vianda sig, och med den vard deras narstdende fatt den sista veckan i livet. Daremot dr ngjdheten
fore dodsfallet hogre én efter dodsfallet. Det finns ocksé signifikanta skillnader mellan informationen
som personalen uppger sig ha formedlat till nirstiende angdende brytpunktssamtal och
efterlevandesamtal och den information narstdende uppger sig ha fatt angdende dessa samtal. Tydligare
kommunikation kan sannolikt bidra till att denna skillnad kan minska. Ytterligare forskning behovs pa
omradet och da kan eventuellt kvalitativa studier ge ytterligare information kring fynden i denna studie.

Kliniska implikationer

Resultatet visar pa vikten av att ge tydlig information i samband med brytpunktssamtal. Att be patient
och nirstidende aterberitta eller kld i egna ord vad de har for forstaelse om sjukdomen kan gora att
vardpersonal kan anpassa informationen eller fortydliga sddant som missuppfattats. Vid dessa samtal
kan dven 6nskemal kring den forestaende palliativa varden diskuteras, om det kénns viktigt for personen
det giller samt hens nirstdende. Detta kan innebéra att personerna som &r involverade kdnner sig mer
delaktig, trots att det dr en pafrestande upplevelse for nirstdende sa far de ett bittre stod fran vardens
sida. Den palliativa varden féar heller inte glomma bort sitt uppdrag efter dodsfallet, diar enkétsvaren
indikerar att nirstdende kan behova forbattrat stod. Detta kan delvis goras genom att
efterlevandesamtal genomfors 6-8 veckor efter dodsfallet. Att prata kring héndelser runt dédsfallet for
att upptiacka om narstdende behover ett utdkat stod och mer professionell hjilp i sitt sorgearbete.
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De fragor som ingér i studien ar markerade med fet stil)

Svenska Palliativregistret, www.palliativ.se, info@palliativ.se, 0480-41 80 40 Sodra Langgatan 2, 392
32 Kalmar

OBS: All inrapportering gors digitalt efter inloggning via www.palliativ.se

Narstaendeenkiit

1. Personnummer:

2. For- och efternamn:

Enhet dir personen avled:

3. Stammer enheten?
oja O nej
Vid svar nej kommer en ruta upp med texten:

Vad ar det korrekta namnet pa enheten?

4. Vilken/vilka grundsjukdom/-ar ledde till att din narstdende dog?
o Cancer o Hjartsjukdom o Lungsjukdom o Demens o Stroke o Annan neurologisk sjukdom

o Diabetes o Fraktur o Multisjuklighet o Ovrigt

5. Fick du/ni information om méjligheten att anvinda sa kallade narstdendepenningdagar?

oja O nej o vet €j

6. Var dodsfallet vantat utifran den information som Ni fatt?



Oja 0 nej o vet €j

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

Oja 0 nej

8. Kinde du som nirstaende att den sjuke fick den vard hon/han beho6vde sista veckan i
livet?

oOja O nej o vet €]

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 lakaren?

oja O nej

11. Ar du/ni néjda med det st6d som du som niirstiende fatt av sjukvirden fore dodsfallet?
o 1 Mycket missnojd o 2 Lite missnéjd o 3 Varken eller o4 N6jd o 5 Mycket n6jd

Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missnéjd och 5
motsvarar Mycket n6jd

Kommentar

12. Ar du/ni néjda med det stod som du som niirstiende fitt av sjukvarden efter
dodsfallet?

o 1 Mycket missngjd o 2 Lite missnéjd o 3 Varken eller o4 N6jd o 5 Mycket nojd

Ange en siffra mellan 1 och 5 som bist motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missnéjd och 5
motsvarar Mycket n6jd

Kommentar




13. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade din narstdende formégan att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om den medicinska vardens innehéll?

o timme/timmar o dag/dagar o vecka/veckor o manad eller mer o bibehéllen forméga till livets slut o
vet €j

14. Fick din nirstiaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill siga ett individuellt anpassat
informerande likarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att virden var
inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja O nej o vet €j

15. Fick du eller annan niirstaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill séiiga ett individuellt
anpassat informerande likarsamtal om att din niirstdende befann sig i livets slutskede
och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja O nej o vet €]

16. Férekom nigot av foljande symtom vid négot tillfdlle hos din narstdende under den sista veckan i
livet?

a) smérta oja O nej o vet €]

Om svaret dr JA besvara foljdfrdgan. Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga b
Smartan lindrades o helt o delvis o inte alls

b) rosslighet o ja O nej o vet gj

Om svaret ar JA besvara foljdfradgan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga ¢
Rossligheten lindrades o helt o delvis o inte alls

c¢) illamaende o ja O nej o vet €]

Om svaret dr JA besvara foljdfrdgan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsatt med fréga d
Ilamaendet lindrades o helt o delvis o inte alls

d) &ngest o0 ja o nej o vet €]

Om svaret ar JA besvara foljdfragan. Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med friga e
Angesten lindrades o helt odelvis o inte alls

e) andnod o ja O nej o vet €j



Om svaret dr JA besvara foljdfrdgan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga f
Andnoden lindrades o helt o delvis o inte alls

f) forvirring o ja O nej o vet €j

Om svaret ar JA besvara foljdfrdgan. Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortséatt med fraga
17

Forvirringen lindrades o helt o delvis o inte alls

17. Hade din nédrstdende dropp/sondtillférsel av vitska eller naring under det sista dygnet i livet?

Oja 0 nej o vet €j

18. Var nigon nirvarande i dodségonblicket?

O ja, narstdende o ja, personal o ja, narstdende och personal o nej o vet €j

19. Overensstimde dodsplatsen med din niirstiendes senast uttalade 6nskemal?
0 ja o nej o vet €j

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

0 ja o nej o vet €j

21.Forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknade situation som
din narstdende:

Kommentar

22, Forslag till forbattringar av stodet till dig som nirstdende i samband med en nérstadendes vard i

livets slutskede:
Kommentar

23. Ifyllt av

o make/maka/partner
o son/dotter

o syster/bror

o annan slakting

o van

o god man



o foralder



