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Oversigt

Status

Baggrund

- Komplikationer
- Praediktorer




Hvorfor?

Studier viser, at pargrende har gget risiko for:

Depression

Angst

Kompliceret sorg

Fysiske symptomer og sygdom
At dg

Praevalens + praediktorer for komplikationer undersgges
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=> gget viden til sundhedspersonale
=> risiko-pargrende kan opspores og stattes
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Pargrendes komplikationer

KOMPLIKATIONER | Sygdomsforlagb Sorgforlagb Alm. befolkning
3%

6—-27% 15 %

18 -40 % 10-31% 1-2 %
- 20-40 % -
- RR=2 RR=1
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Preadiktorer

Personlige faktorer: ~
— Forberedthed pa det forestdende dgdsfald
— Foregribende sorg
— Depression/angst under patientens sygdom

Sygdomsrelaterede faktorer:
— Plejebelastning (caregiver burden)
— Patientens dgdssted
— Information om prognosen

— Komplikationer?

Mellem-menneskelige faktorer:
— Kommunikation om sygdom og dgd i familien
— Socialt netveerk
— Oplevet stgtte fra sundhedspersonale
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Oversigt

Status
Metode

- Deltagere
- Logistik + krav

Baggrund - Tidslinje




Videreudvikling af pargrende-us

Preediktorer & preevalens undersgges:

| en starre, national kohorte:
« Spgrgeskemaer pr. brev — interview us. ikke udfgrbar

Ved follow-up:
« Spargeskema op til patientens dad
« Spgrgeskema efter patientens dgd

Hvordan lokaliseres en gruppe af pargrende til alvorligt syge
patienter, som er i hgj-risiko for at dg?
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Rekruttering af pargrende

Patienter tildelt TERMINALTILSKUD i 2012

« IKKE patienter < 18 ar
+ IKKE patienter, der er forskerbeskyttede i CPR
+ IKKE patienter, der allerede er registrerede som dgde i CPR

A vaar argrende . . . .
g i Skema 1 til pt. mhp videregivelse til
» /Egtefeelle/samlever
« Anden nezertstaende

Opfalgende skema 2 til deltagende pargrende 6-7 mdr. efter pt.s dad
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Hvordan?

Hver uge: liste fra Laegemiddelstyrelsen med nye patienter

tildelt terminaltilskud. Tjekkes for FB og mors.

6 mdr

Pamindelse efter 3 uger (# mors)

Skema 1 respondenter - pt dgdsdato tjekkes

Pamindelse efter 4 uger

6-7 mdr efter ded




Sarbar malgruppe < Valid us.

Pt. har mulighed for:

O Jeg far ikke gratis medicin pga. alvorlig sygdom — der ma veere sket en fejl

[ leg gnsker ikke at videregive spargeskemaet til €n af mine pargrende

O Jeg mener ikke, at jeg har en neer pargrende at videregive spargeskemaet til
O Andet:

Indhold:

» Ordvalg: "den sidste tid” ej "nar han/hun dgr”
« Sammenlignelige skalaer - mange spgrgsmal er ngdvendige!

Anmodning til palliative enheder & onkologiske afd. i juli 2012:
« Forberedende info til pt. & pargrende om spgrgeskemaet
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Inje

Tidsl

Skema 1
A

Skema 2
A

|

Palliative enheder & onkologiske afd.
anmodes om info til ptt. & pargrende
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Status

- Respons

Metode

Repraesentativitet
- Erfaringer hidtil

Baggrund




Skema 1: Status efter 8 mdr.

Terminaltilskud: 8056 patienter

Mors: 1012 (13%) 18 %
FB: 444 (5%)

Udsendt til: 6600 patienter
Pt. snsker ikke 281 (4%)

Pt. ded 196 (3%)
Ingen neer par. 85 (1%)
Pt. udfyldt 78 (1%)
Diverse 52 (1%)

0p*
Par gnsker ikke 306 (5%) 5%

11%*
Pamindelser til: 3099 (47%)

Retur fra: 2600 (39%*) pargrende

* | alt respons fra 55% incl. negativ kritik fra 24 (0.5%) 1
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Kommentarer fra patienter &
pargrende

Metoden
» Pt. faler sig “lagt i graven” < glad for fokus i us.
» Info via terminaltilskudsregistrering

Indholdet
 Konfronterende < Stgttende
 Relevant < irrelevant
Pt.-alder
Relation

Tidspunktet i sygdomsforlgbet
« Fortidligt - ’er slet ikke naet dertil”
« Forsent - omkring dgdstidspunktet




Repraesentativitet

Svarprocent omkring 40%:
» Udfordring mht. selektion

Hvilken gruppe af pargrende repraesenter non-respondenter:
* "de bedste” < "de gennemsnitlige” < "de veerste™?

Bortfaldsarsager:
* Intet overskud - underestimere!
« Patient & pargrende har det "for godt”
» Irrelevant pga. naturlig situation for seldre ptt.
* Irrelevant pga. ej neer pargrende
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Skema 2: status efter 4 mdr.

Pargrende besvaret Skema 1:

1305
Ptt. i live 6 mdr. efter Skema 1:
325 (25%
(25%) Pargrende mistet pt. inden for 6 mdr.
efter Skema 1:
980
Pargrende adressebeskyttede Endnu ikke 6 maneder siden
eller dgde: 4 pt.mors:
585
Udsendt til:

391 pargrende

Ubekendt pa adressen: 1

@nsker ikke at deltage: 3

Retur fra: 268 (69%)
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Erfaringer

Metode-overvejelser:

» Direkte spgrgeskema-undersggelse
o Intet sarbarhedsfilter « alle tilbydes deltagelse

* Terminaltilskudstidspunkt
o Qveni progression « far pt. dar...

» /Eldre patienter udelades?
o En "naturlig” situation

Patienter & pargrende:

e Stor variation i
o Reaktioner pa konfrontation med "alvorlig sygdom”
o Abenhed overfor kommunikation

At vaere pargrende... Y

‘ En spergeskemaundersagelse af
pargrende til alvorligtsyge g
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Tak for opmaerksomheden!

Spgrgsmal?




Complicated grief

« Separation distress: yearning
« Cognitive, emotional, behavioral symptoms:

— 1. Confusion about one’s role in life
— 2. Difficulty accepting the loss
Avoid the reality of the loss

Inability to trust others S symptoms

Bitterness or more!
Difficulty moving on

Numbness
Life is meaningless
— 9. Shocked

* > 6 months and functional impairment

Prigerson H. PLoS Medicine 2009
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