Valkommen till denna understékning som avser dialysbehandlade

och njurtransplanterade patienter! )

Den europeiska patientféreningen skulle vilja att du delar med dig av dina

synpunkter pa behandlingsval som du har eller har haft pd grund av The fect of Differing Kicney Disease Treatment Modaltes and Organ Donation
avan Cerad kI’O n | Sk nj u I’SVi kt ) and Transplantation Practices on Health Expenditure and Patient Outcomes
Malet med undersokningen ar att fa kunskap utifran din upplevelse av att valja dialysform eller njurtransplantation.

Vi ar forskare frdn AMC-sjukhuset i Amsterdam och bedriver denna studie som en del av ett stort europeiskt
forskningsprojekt (EDITH) (http://edith-project.eu/). Europeiska Unionen stravar efter jamlik ratt till olika behandlingsformer
for alla europeiska patienter med kronisk njursvikt. Resultaten av undersékningen kommer att bidra till att forsta den aktuella
situationen och att forbattra behandlingskvalitén.

Viktigt att veta: denna undersdkning ar anonym och tar 10-15 minuter att besvara.

Tack sa mycket for ditt deltagande!

For mer information eller vid fragor, vanligen kontakta Rianne de Jong vid AMC-sjukhuset i Amsterdam via
edith@amc.uva.nl

1. Vilken typ av behandling for njursvikt har du nu? Valj ett alternative.

Hemodialys (pa sjukhus eller dialysklinik) & Njurtransplantat fran levande donator
& Hem-hemodialys & Njurtransplantat fran avliden donator
& Peritonealdialys (APD/CCPD eller CAPD)

2. Vilket ar borjade du med din nuvarande behandling? ____ (Vanligen fyll i artal.)

3. Star du just nu p& vantelistan for njurtransplantation fran avliden donator? Valj ett alternative.
(O Ja. Gatill fraga 5. () Nej. Vanligen specificera. O Vet ej
Jag har just nu ett njurtransplantat
Jag kan inte njurtransplanteras av medicinska skal
O Jag vantar pa att fa en njure frn en levande donator
Jag forvantar mig att jag kommer att sattas upp pa vantelista senare
O Jag vill inte njurtransplanteras
& Jag har inte rad att njurtransplanteras
O mitt sjukhus erbjuder inte njurtransplantation

4. Har du ndgonsin statt pa vantelista for njurtransplantation fran avliden donator? Valj ett alternative.
N

O Ja ej O vet ej

5. Har du ndgonsin behandlats med hemodialys (p& sjukhus eller dialysklinik)?
Ja. Varfor? Nej. Varfor inte?

Ange de viktigaste anledningarna, max fem stycken.

Ingen annan behandling var méjlig ] Jag hade redan tillgang till ett njurtransplantat
] Jag var tvungen att starta behandling genast ] Behandlingen finns inte p& mitt sjukhus
L] Min férra behandling fungerade inte [ Information saknades om behandlingen
(| Effekt pa livslangd ] Hemodialys var tekniskt omdjligt
[ Effekt pa socialt liv [ Effekt pa livslangd
[ Effekt pa livskvalitet [ Effekt pa livskvalitet
L] Mojligt att arbeta eller studera L] Manga sjukhusbesok
L] Mojligt att resa eller aka pa semester L] Dyrt
L] Behandlingsschemat &r flexibelt L] Mycket kostrestriktioner
L] Behandlingen &r prisvard/ekonomiskt majlig (| Effekt pa socialt liv
L] Jag kanner mig trygg pa dialyskliniken [ svart att arbeta eller studera
(| Dialysfria dagar [ Svart att resa eller &ka pa semester
[ Professionella tar hand om mig ] Behandlingsschemat &r inte flexibelt
] Sallskap av andra patienter ] Ogillar fistel/graft
[ ] Min lakare gav mig inget val [ ] Radsla for blod eller n&lar
[ Annat skal ] Ogillar att méta andra patienter

[ Min lakare erbjéd mig inte denna behandling
[ ] Annat skal




6. Har du ndgonsin behandlats med hem-hemodialys?

(2 Ja. varfor?

Ange de viktigaste anledningarna, max fem stycken.

[ Effekt pa livslangd

[ Effekt pa socialt liv

[ Effekt pa livskvalitet

] Mojligt att arbeta eller studera

[ ] méjligt att resa eller 8ka p& semester

] Behandlingsschemat ar flexibelt
Begransat antal sjukhusbestk
Sjalvstandighet med denna behandling
Dialys ar mer bekvamt att skéta hemma

L] Behandlingen &rr prisvard/ekonomiskt mojlig

[ Min lakare foredrog denna behandling

L] Ingen annan majlig behandling

[ Annat skal

55| Nej. Varfor inte?

L] Jag hade redan tillgang till ett njurtransplantat
L] Behandlingen &r inte tillganglig vid mitt sjukhus
[ Information saknades om behandlingen
(| Medicinskt &r det inte lampligt med denna behandling fér mig
L] Jag vill inte ha behandling hemma
] Dyrt
L] Mycket kostrestriktioner
Effekt pa socialt liv
[ svart att arbeta eller studera
[]svart att resa eller aka pa semester
L] Behandlingsschemat &r inte flexibelt
L] Obehagligt utan 6vervakning
[ | Radsla for att sticka mig sjalv
[ Mitt hem &r inte [Ampligt
L] Ingen tillgang till assistans
| Min lakare erbjéd mig inte denna behandling
[ ] Annat skal

7. Har du ndgonsin behandlats med peritonealdialys (APD/CCPD eller CAPD)?

(O Ja. Varfor?

Ange de viktigaste anledningarna, max fem stycken.

[ Effekt pa livslangd
Effekt pa socialt liv

[ Effekt pa livskvalitet

L] Behandlingen &r prisvard/ekonomiskt majlig

L] Mojligt att arbeta eller studera

L] Mojligt att resa eller aka pa semester
Behandlingsschemat &r flexibelt

] Begransat antal sjukhusbestk
Sjalvstandighet med denna behandling
Dialys ar mer bekvamt att skéta hemma

[ Min lakare foéredrog denna behandling

L] Ingen annan mdjlig behandling

[ Min forra behandling fungerade inte

[ ] Annat skal

O Nej. Varfor inte?

Jag hade redan tillgang till ett njurtransplantat
L] Behandlingen finns inte pa mitt sjukhus
[ Information saknades om behandlingen
[| Medicinskt &r det inte lampligt med denna behandling for mig
L] Jag vill inte ha behandling hemma
[ Effekt pa livslangd
[ Effekt pa livskvalitet
] Dyrt
Effekt pa socialt liv
[_] svart att arbeta eller studera
[ ] svart att resa eller aka pa semester
L] Behandlingen tar for mycket tid
] Obehagligt utan évervakning
] Ogillar bukkatetern
[ | Radsla for peritonit (bukhinneinflammation)
[ | Radsla for att ga upp i vikt
[ Mitt hem &r inte [Ampligt
L] Ingen tillgang till assistans
Min lakare erbjéd mig inte denna behandling
[ Annat skal

8. Har du nagonsin fatt ett njurtransplantat fran en levande donator?

(0 Ja. varfor?

Ange de viktigaste anledningarna, max fem stycken.

(| Effekt p& livslangd
Effekt pa socialt liv
[ Effekt pa livskvalitet
L] Behandlingen &ar prisvard/ekonomiskt majlig
Mojligt att arbeta eller studera
Mojligt att resa eller aka pa semester
[ msjligt att bli gravid
Fa kostrestriktioner
L] Begransat antal sjukhusbestk
[ Mindre risk for avstotning
L] Jag ville inte vanta pa en njure fran en avliden
donator
L] Sjalvstandighet med denna behandling
[ Min lakare féredrog denna behandling
[ ] Annat skal

@] Nej. Varfor inte?

L] Ingen levande donator var tillganglig fér mig
En avliden donator var tillganglig fér mig
] Behandlingen finns inte p& mitt sjukhus
[ Information saknades om behandlingen
Jag &r inte tillréckligt frisk for att transplanteras
Jag ar for gammal for att transplanteras
L] Jag forbereds for transplantation
L] Dyrt
L] Jag vill inte be min familj eller mina vanner om att donera
[l oro fér den levande donatorns halsa
[ Radsla for transplantationsoperationen
[ Radsla for att min kropp skulle stéta bort donatorns njure
L] Ogillar att ta immundampande lakemedel
] Jag ar emot transplantation fran levande givare
[ Min lakare erbjéd mig inte denna behandling
] Min lakare sager att dialys ar battre fér mig
[ ] Annat skal




9. Har du nagonsin fatt ett njurtransplantat fran en avliden donator?

O Ja. varfor? [55] Nej. Varfor inte?
Ange de viktigaste anledningarna, max fem stycken.
(| Effekt pa livslangd L] Behandlingen finns inte pa mitt sjukhus
[ Effekt pa socialt liv [ Information saknades om behandlingen
[ Effekt pa livskvalitet L] Jag &r inte tillréckligt frisk for transplantation
] Behandlingen ar prisvard/ekonomiskt méjlig ] Jag ar for gammal for att transplanteras
L] Mojligt att arbeta eller studera L] Jag star for narvarande pa vantelistan
] Mojligt att resa eller dka pa semester ] Dyrt
] Majligt att bli gravid ] Njuren haller inte lika lange som en njure fran en levande donator
[ F& kostrestriktioner [_]En levande donator var tillganglig for mig
] Begransat antal sjukhusbestk ] Jag vill inte vanta pa en njure
L] Sjalvstéandighet med denna behandling [ Radsla for transplantationsoperationen
Ingen levande donator var tillganglig fér mig [ Radsla for att min kropp skulle stéta bort donatorns njure
[ Min lakare foredrog denna behandling L] Ogillar att ta immundampande lakemedel
[ Annat skal L] Jag ar emot transplantation fran avlidna givare

[ Min lakare erbjod mig inte denna behandling
[ Min lakare sager att dialys ar battre for mig

[ ] Annat skal
10. Vilken var den férsta behandling du fick for avancerad njursvikt? Valj ett alternative.
O Hemodialys (pa sjukhus eller dialysklinik) O Njurtransplantat fran levande donator
O Hem-hemodialys O Njurtransplantat fran avliden donator

O Peritonealdialys (APD/CCPD eller CAPD)

11. Vilket ar paborjades din forsta behandling? ___ (Vanligen fyll i artal.)

12. Hur langt fore start i din forsta behandling informerades du om olika behandlingsalternativ? Valj ett alternative.
Fick ingen information fore start i min forsta behandling () 4-12 manader fore start

(0 Mindre &n 1 méanad fore start (O Mer an 12 méanader fore start

(0 1-3 ménader fore start

13. Vanligen markera alla kallor du fick information ifran. Kryssa for alla som ar giltiga.

] Njurlakare D Sjukskéterska ] Broschyr H Njurpatientférening
[ ] Annan lakare (] Annan njurpatient ] Hemsida/internet

14. Vanligen gradera hur n6jd du &r med samtlig information du fatt for varje behandlingsalternativ ndgon gang under
forloppet.
Gradera aven hur nojd du ar med informationen som getts om de behandlingar du aldrig fatt.

Ingen information Mycket Mycket
given nojd Nojd Neutral Missnojd missndjd

Hemodialys O O O O O O
Hem-hemodialys O O O O O O
Peritonealdialys (APD/CCPD
eller CAPD) o o o o o o
Njurtransplantat fran levande
donator o o o o O o
Njurtransplantat fran avliden
donator o o o o o o
Konservativ behandling
(behandling som inkluderar O O O O 0 O

lakemedel och kost istallet for
dialys eller njurtransplantation)

15. Hur fattades beslutet om vilken typ av behandling du skulle fa? Val;j ett alternative.
O Jag fattade beslutet sjalv
Jag fattade beslutet men dvervagde noga min lakares synpunkter
() Min lakare och jag fattade beslutet tillsammans
(O Min lakare fattade beslutet men tog noggrann hansyn till mina synpunkter
Jag Overlat beslutet at min lakare
(0 Min lakare fattade beslut utan att ta hansyn till mina synpunkter



16. Vanligen markera alla personer som paverkade ditt beslut om behandlingstypen som du har.

Kryssa for alla som ar giltiga.
Make/maka/partner
] Annan familjemedlem

Annan njurpatient
L] Min Iakare

[l vanner [ Min sjukskoterska

17. Vanligen gradera hur néjd du &r med sattet pa vilket beslut fattas angdende vilken behandling du far.

Vélj ett alternative.

O Mycket nojd O Nojd O Neutral

L] Arbetsgivare/chef pa arbetet

Annan person
L] Ingen

O Missnojd

O Mycket missndjd

18. Vilken var eller ar din erfarenhet av alla sorters behandling for avancerad njursvikt som du ndgonsin haft?
Vanligen kryssa i ‘Ingen erfarenhet' om du aldrig haft denna behandling.

Ingen Mycket Mycket
erfarenhet ndjd Nojd Neutral Missnojd missnojd
Hemodialys O O O O O O
Hem-hemodialys {3 {3 $) {3 {3 {3
Peritonealdialys (APD/CCPD eller
CAPD) O O O O O O
Njurtransplantat fran levande donator ) O O ) ) )
Njurtransplantat fran avliden donator ) ) $) ) ) )
19. Enligt din &sikt, vad ar viktigt vid val av behandling?
Mycket Mycket
viktigt Viktigt Neutral Oviktigt oviktigt
Brerevnad o 1| o | o J o | o |
Cshvalie o | o | o [ o | o |
[Kostnad | 6 | © | © | © | o |
[Socialt liv |l o | © | © | © | © |
‘Arbete eller studier H O H ) H $) H O H $) ‘
‘Resor eller semestrar H ) H @) H ) H @) H ) ‘
‘Behandlingsschemat ar flexibelt ” (%) H (] H & H ) ” £ ‘
‘Kostbegransningar ” O H ) H $) H O ” $) ‘
|Sjalvstandighet I O I O I O I O I @) |
[Sakerhet l © | © | © | © | © |
[Bekvamiighet Il ©6 | © | © | © | © |
Utseende | o6 | © | © | © | O |
‘Tat kontakt med sjukvardspersonal H O H {3 H $) H O H {3 ‘
‘Sallskap av andra patienter H O H O H O H O H O ‘
20. Vilket land bor du i ? O Finland & Sverige (O Annat land
21. Vilket ar ditt kon? O Man O kvinna
22. Fodelsear ____ (Vanligen fyll i artal.)
23. Vilken heltidsutbildning har du fullféljt? Valj ett alternative.
O Ingen skola O Grundskola Gymnasium O Yrkesskola O Hoégre utbildning
24. Vilket ar ditt civilstand? Valj ett alternative.
O cift 0 sambo O Franskild (O Anka/ankeman (0 Ensamstaende

25. Vilken ar din nuvarande sysselsattning? Valj ett alternative.

(O studerande
() Hemmafru/hemmaman

O Anstalld (inklusive egenforetagare) och arbetar

(O Anstalld men sjukskriven

() Arbetslos

& Fortidspension/sjukerséttning

(O Pensionerad

Vanligen fyll i frAga 26, 27 och 28 om du &r anstalld och arbetar, annars ga vidare till friga 29.




26. En vanlig vecka, hur manga timmar arbetar du avlonat (inklusive egenforetagare)? __ _ timmar

27. Hur bedémer du din nuvarande arbetsférmaga i relation till de fysiska krav ditt arbete staller?
Vanligen ringa in ratt siffra.

0 (mycket dalig) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 (mycket bra)

28. Hur bedémer du din nuvarande arbetsférmaga i relation till de psykiska krav ditt arbete staller?
Vanligen ringa in ratt siffra.

0 (mycket dalig) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 (mycket bra)

29. Vi antar att din arbetsférmaga, da den var som bast, varderas med 10 poang. Vilket poangtal skulle du ge din
nuvarande arbetsformaga? (kryssai lamplig siffra, O betyder att du inte alls kan arbeta, 10 betyder du arbetar som allra
bast just nu).
Vanligen ringa in réatt siffra.
0 (Kan inte alls 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 (Min arbetsférmaga ar som
arbeta) bast)

30. Forandrades din anstallningssituation relaterat till att du startade behandling fér avancerad njursvikt?
O Ja. Vanligen specificera. & Nej. Ga till fraga 31.
Jag slutade arbeta/pensionerades

& Jag avskedades

& Jag fick sjukerséattning eller fortidspension

O Jag bytte arbete

O Jag borjade arbeta igen

O Jag minskade min arbetstid

O Jag 6kade min arbetstid

31. Har du just nu ndgon av foljande sjukdomar?

Ja Nej Ja Nej
Diabetes mellitus O O Glomerulonefrit & &
Polycystisk njursjukdom O O Malignitet &) &

32. Forstod du att dina njurar (ndstan) hade slutat fungera nar du startade din férsta behandling?
O Ja O Nej

33. Vad ar medelrestiden enkel resa till ditt nuvarande sjukhus/dialysklinik? Valj ett alternative.
(O Mindre &n 30 minuter () 30-60 minuter (0 1-2 timmar (O Mer an 2 timmar

34. Har du fatt hjalp att fylla i detta formular? Valj ett alternative.
& Nej, jag gjorde det sjalv & Ja, en lakare eller sjukskoterska hjalpte mig & Ja, en annan person hjalpte mig

35. Var hittade du detta formular? Val;j ett alternative.
O Via min njurpatientférening

Via internet eller sociala medier (Facebook, Twitter)
() Via en annan njurpatient

Via min njurlakare
O Annat

Kommentarer;

Tack sa mycket for ditt deltagande!

Vanligen lamna/skicka denna undersékning nar du ar klar.
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