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Basal palliativ indsats pa hospital. Et Ph.d. studium.

1. Indledning

Hospitalerne har en betydningsfuld rolle i de palliative forlgb. Alligevel ses avisoverskifter som:
"Danskerne far ikke den dgd, de gnsker sig” (Politiken 2011) og "Dgende far ikke basal personlig
pleje” (Vaaben 2011). Her udtaler forskere og ledende medarbejdere fra danske hospitaler, at
danskerne gnsker at dg hjemme og, at dgden pa hospital foregar under fremmedggrende og
uvaerdige omstaendigheder. Forklaringerne herpa er: At fokus primaert er pa de akut syge pa
hospitalet, og der eksisterer darlig koordination af forlgb og manglende kommunikation med
patienter og de pargrende samt forringet gkonomi i sundhedssektoren. Mulighederne for at sikre
den gode d@d pa sygehuset syntes saledes vanskeliggjort, men er overskrifterne og artiklerne
deekkende? Der mangler systematisk og forskningsbaseret viden om, hvordan mennesker med

uhelbredelige sygdomme, dgende mennesker og selve dgden rent faktisk opfattes og handteres i

hverdagen pa hospitalet (PAVI?, Steers 2007, Finlay 2002, Clark & Centeno 2006). Dette bade pa de

medicinske, kirurgiske og pa akut modtagende afdelinger. Der mangler ligeledes forskningsbaseret
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viden om, hvordan den palliative indsats pa basalt hospitalsniveau kan udvikles. Med ”basal palliativ

indsats” menes palliation pa basisniveau, som er den indsats, der organisatorisk finder sted pa

almindelige hospitalsafdelinger og i hjemmet. | dette studie fokuseres pa hospitalets varetagelse af

indsatsen. Det basale niveau adskiller sig fra det specialiserede niveau, som er den palliative
indsats pa hospices, palliative- teams og enheder, og er malrettet patienter med komplekse

symptomer, der kraever en specialiseret og/eller tvaerfaglig indsats (Sundhedsstyrelsen 2011).

2. Baggrund

Omkring 50 % af alle danskere dgr pa hospitalet (Dgdsarsagsregistret 2010) og de danske hospitaler

har dermed en stor udfordring i at yde en lindrende indsats for mennesker, der skal dg af deres

sygdom.

LPAVI er et nationalt center, der har til formal at sikre udvikling, hgj faglig kvalitet og spredning af viden i den palliative indsats i
Danmark. PAVI er etableret i samarbejde mellem seks organisationer: TrygFonden, Dansk Selskab for Palliativ Medicin, Foreningen
for Palliativ Indsats - omsorg ved livets afslutning, Gruppen af Ledere ved Hospice, Palliative Teams og Palliative Enheder, Hospice
Forum Danmark, Kraftens Bekempelse



Bade internationalt og i Danmark har afsaettet for den palliative indsats vaeret den manglende
omsorg for syge dgende i hospitalssektoren (Kiibler-Ross 1970, Clark 1999). Udviklingen af
hospicebevaegelsen, hospicefilosofien og etableringen af hospicer udenfor hospitalssektoren er i hgj
grad begrundet heri (Walter 1997). Det palliative felt har internationalt set veeret igennem en stor
udvikling de sidste 40-50 ar (Clark & Centeno 2006). | Danmark er udviklingen sket noget senere, og
isaer de sidste 15-20 ar har man arbejdet for at udvikle szerlige institutioner og faelles retningslinjer
for indsatsen. Palliation i Danmark er praeget af stor variation og forskellig prioritering, og udviklingen
har primaert fundet sted pa ekspertniveau, hvor der i mindre grad har vaeret fokus pa det basale
niveau. | erkendelse af dette, er der nationalt og internationalt kommet et gget fokus pa indsatsen pa
basisniveau (Department of Health 2008, Sundhedsstyrelsen 2011). De indsatsomrader der primaert
peges pa, er systematisk udvikling af indsatsen via organisatoriske tiltag og ¢get viden/kompetence
hos personalet. Enkelte steder i landet arbejdes der med dette, dog oftest med fokus pa
cancerpatienter (Dalgaard 2007, Jgrgensen 2010). De organisatoriske tiltag drejer sig blandt andet
om guidelines, der i palliative og terminale forlgb skal sikre: 1. Identifikation af patienter med
palliative/terminale behov, 2. Maling/udredning af patienters og pargrendes behov og 3. Plan for og
samarbejde om det videre forlgb (Gold Standards Framework, Liverpool Care Pathway).

| en dansk sammenhaeng arbejdes der i disse ar pa at udvikle kompetencebeskrivelser og curricula i

regi af Dansk Multidisciplinaer Cancer Gruppe for Palliation (www.dmcg-pal.dk). Pa trods af, at der

er fokus pa idealerne for den palliative indsats (Radbruch 2009/2010, Sundhedsstyrelsen 2011),
findes der fortsat begraenset viden om dels hvordan den palliative indsats faktisk foregar og dels
hvordan muligheder og barrierer konkret handteres og vurderes af personale, patienter og
pargrende. Der ses et voksende fokus pa behovet for at gge den eksisterende viden om palliation til
uhelbredeligt syge (Ellershaw 2010). Praksis beskrives som uensartet og styret af viden dannet ud fra
personlige holdninger og erfaringer hos personalet, ligesom greensefladen mellem behandling og
palliation synes vanskelig at definere (Bergenholtz 2011, Hopkinson 2003, Vejlgaard 2005). | en dansk
kontekst findes der fa studier af dgden pa hospitalet (og naesten kun om kraeftsyges dgd) (Hald 1993,
Ploug Hansen 1995, Rydahl Hansen 2003, Dalgaard 2007), som viser, at der er store udfordringer,
som kan hange sammen med vanskeligheden ved at praktisere og udvikle en palliativ praksis pa

hospitalet, der har udredning og behandling som det primaere formal. Dette fordi indsatsen
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organisatorisk og fagligt er preeget af formalet om ”at redde liv” og at stabilisere sygdomstilstande
(Chapple 2010).

Der er et behov for at fa dabnet den "black box”, der eksisterer i forhold til den palliative basis-indsats
pa hospitalerne, og der er ogsa behov for at rette fokus pa muligheder og barrierer hos personalet pa
ikke-specialiserede afdelinger for at kunne udfgre en basal palliativ indsats. Den palliative indsats er
tveerfaglig, men laegers og sygeplejerskers funktioner er forskellige, ligesom den tid der tilbringes
med patienterne pa afdelingen er forskellig. | dette projekt rettes fokus pa sygeplejerskernes
funktioner velvidende, at de indgar i et vaesentligt samarbejde med lseger og andre

personalegrupper, der udfgrer vaesentlige palliative funktioner.

3. Formal, mal og malgruppe

Projektets formal er:

At beskrive den eksisterende palliative praksis pa basalt hospitalsniveau, dvs. pa afdelinger, hvor
palliation ikke er den primaere opgave.

At udvikle og igangsaette en intervention med henblik pd at optimere den basale palliative indsats pa

ikke-specialiserede afdelinger pa hospitalet.

Det overordnede mal er at bidrage til udviklingen af den basale palliative indsats pa danske
hospitaler, dels ved at udvikle en intervention rettet mod de ikke-specialistkraevende opgaver og dels

ved at tilfgre ny viden til omradet.

4. Metode og materiale.

Projektet er konstrueret i et mixed-methods design (Doyle 2009) med inddragelse af forskellige
dataproduktionsformer, som hver iszer vil bidrage til at understgtte projektets overordnede formal.
Denne tilgang udmeerker sig ved at kunne belyse et komplekst forskningsomrade, ved at inddrage
flere metoder. | projektet vil der blive benyttet bade kvantitativ og kvalitativ metode i et "sequentiel
explanatory design”, som bestar af to niveauer. Fgrste niveau er en kvantitativ dataindsamling, som
pa andet niveau uddybes og styrkes gennem kvalitative fund (Doyle 2009).

Projektet er 3-arigt og bestar af tre faser. Det er forudgaet af en grundig litteratursggning, der

Igbende vil blive opdateret igennem projektperioden.



Undersggelsens primaere malgruppe er sygeplejersker pa udvalgte hospitalsafdelinger pa Sygehus
Nord (Kgge, Holbak og Roskilde Sygehuse) i Region Sjaelland. Det palliative sygeplejefaglige felt
defineres ved at have observation, omsorg og kontinuitet som sit kerneomrade (Lynch et al 2011) og
netop disse omrader vil vaere i fokus for den palliative intervention. Hvorvidt den nedenstaende
beskrevne intervention vil veere mono- eller tvaerfaglig vil afhange af resultater og fund i

afdaekningen af den palliative praksis.

Projektet opstiller projektet fglgende 3 forskningsspgrgsmal der sgges afdaekket med forskellige

metoder og materialer:

1. Hvordan organiseres den palliative basisindsats pa Sygehus Nord i Region Sjzelland?

2. Hvorledes opfattes arbejdet med den palliative basis indsats hos sygeplejerskerne pa Sygehus
Nord?

3. Hvordan udvikles en intervention med henblik pa at styrke den basale palliative indsats pa

Sygehus Nord?

Ad 1: Spgrgsmalet besvares via kvantitative data fra en spgrgeskemaundersggelse og resultaterne
fra Sygehus Nords selvevaluering af implementeringsgraden af den, i Region Sjaelland, geeldende
retningslinje.

Der foreligger i foraret 2012 resultater fra en national kortleegning af den basale palliative indsats
pa hospitalet udfgrt af Palliativt Videncenter (PAVI). Formalet er at beskrive de institutionelle
vilkar for den palliative indsats i Danmark med henblik pa at kunne udvikle denne bade lokalt,
regionalt og nationalt. Afdeekningen sker i form af spgrgeskemaundersggelser blandt
hospitalsledelser og afdelingsledelser pa alle danske sygehuse. Fra disse spgrgeskemaer traekkes
og bearbejdes data fra Kgge, Roskilde og Holbaek Sygehus (Sygehus Nord). Herudover beskrives
resultaterne fra Sygehus Nords selvevaluering af implementeringsgraden af den, i region Sjeelland,
geldende retningsline vedr. IKAS' standard 2.19.1 indikator 2; Palliativ behandling af den
uhelbredelige patient og omsorg for patientens pargrende (IKAS: Institut for Kvalitet og
Akkreditering i Sundhedsvaesenet). Disse data vil bearbejdes ved hjalp af deskriptiv statistik og

danner grundlaget for at kunne beskrive de organisatoriske og strukturelle vilkar for den palliative
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basisindsats. De to datasaet vil desuden blive sammenlignet i det omfang det er muligt, i forhold til

hvorvidt resultaterne supplerer hinanden og/eller har divergerende udfald.

Ad 2: For at komme bag om svarene i den nationale spgrgeskemaundersggelse og selvevalueringen,
suppleres baseline med en kvalitativ opfglgning som bade indeholder feltstudier og kvalitative
interviews pa henholdsvis fra en medicinsk, kirurgisk og akut modtageafdeling fra hvert af de tre
sygehuse i Sygehus Nord. Afdelingerne vil blive selekteret sdledes, at der dannes et repraesentativt

billede af den nuvaerende basale palliative indsats.

e Feltstudie:
Fokus i feltarbejdet vil overordnet vaere pa det konkrete arbejde med de basale palliative forlgb.
Feltarbejdet indeholder observationsstudier (Hammersley & Atkinson 2007) pa 3 afdelinger med
en varighed af 4 uger pr. afdeling. Observationerne vil blive udfgrt af undertegnede ph.d.
studerende. Fokus for dette feltarbejde er at beskrive den nuveerende basale palliative praksis

blandt andet ud fra nedenstaende:

e Hvilke forhold, herunder muligheder og barrierer, eksisterer pa hospitalsafdelinger for
palliativ basisindsats?

e Hvordan identificeres patienter som uhelbredeligt syge med palliative behov?

e Hvilke tiltag ivaerksaettes konkret, nar patienterne har palliative behov?

e Hvem samarbejdes med lokalt og regionalt?

e Hvordan indgar nationale/regionale/lokale retningslinjer i arbejdet (gor de?).

e Hvordan arbejder sygeplejerskerne med de palliative opgaver?

e Hvordan arbejder sygeplejerskerne med deres kompetencer og muligheder for at vaere
opdateret i forhold til det basale palliative niveau?

e Hvordan oplever patienten og de pargrende det palliative forlgb?

e Hvordan samtales med patienten og de pargrende om det palliative forlgb?



Selve feltarbejdet og analysen af de kvalitative data vil blive udfgrt efter kvalitative principper om
validitet, overfgrbarhed og refleksivitet (Malterud 2008, Crabtree &Miller 1999, Hammersley &
Atkinson 2007)

e Kvalitative interviews:
De kvalitative interviews bestar bade af individuelle — og fokusgruppeinterviews.
Fokusgruppeinterviewene vil finde sted pa de tre udvalgte afdelinger med personalet som indgar i de
palliative forlgb. | alt 1 interview pa hver af de tre afdelinger udfgres med 4-8 informanter, som det
anbefales ved emner som kraever stor ekspertise og/eller er fglelsesladet (Krueger 2006).
Det primaere fokus i fokusgruppeinterviewene vil vaere yderligere uddybning af de kvantitative
resultater. Dette forstaet pa den made, at de kvantitative data bidrager med viden om det
organisatoriske og strukturelle forhold af den basale palliative indsats, hvor de kvalitative fund vil
bidrage med de bagvedliggende overvejelser i dette arbejde. Interviewguiden vil sdledes tage afsaet i

spgrgsmalene:

e Hvordan oplever personalet arbejdet med den basale palliative indsats?

e Hvad er en optimal basal palliativ indsats set fra personalets perspektiv?

e Hvordan oplever personalet samarbejdet omkring de palliative forlgb herunder bade pa den
enkelte afdeling, mellem afdelinger og med primaersektoren?

e Huvilke interventioner kan optimere den basale palliative praksis?

e Hvilke muligheder og barrierer ser personalet for optimering af den palliative praksis?

Udover at fokusgruppeinterviewene er en uddybelse af de kvantitative data, vil de ogsa fungere som
identificering af hvilke behov personalet som gruppe har, i forhold til udvikling og implementering af

en basal palliativ intervention.

Pa baggrund af feltarbejdets observationer vil der blive gennemfgrt individuelle interviews med

personalet involveret i de palliative forlgb, pargrende og patienter ad hoc. Interviewene kan ikke



planlaegges pa forhand i detaljer, men der vil blive anvendt forskellige typer af spgrgsmal fra naive

til mere specificerende, direkte og fortolkende (Tanggard & Brinkmann 2010, Kvale 2008).

Arbejdet med de kvalitative data giver bade indblik i hvordan den basale palliative praksis rent faktisk

udspiller sig, men ogsa hvilke overvejelser og holdninger som ligger til grund for denne praksis.

Ad 3: Spgrgsmalet besvares fgrst ud fra en samlet analyse af resultaterne af spgrgsmal 1 og 2 koblet
med den eksisterende viden og anbefalinger pa omradet. ( Sundhedsstyrelsen 2011, Radbruch
2009/2010, Gold Standards Framework, Liverpool Care Pathway for the Dying Patient).
Interventionen pilottestes i 3 udvalgte afdelinger.

Pa baggrund af resultater og fund fra fase 1 (baseline), udvikles i samarbejde med sygehusets
personale og palliative eksperter, en intervention rettet mod at styrke den basale palliative indsats.
Forudsaetningerne for, at professionelle kan dygtiggaére sig indenfor det basale palliative omrade er,
at den intervention de tilbydes, har direkte forankring i, og relevans for, deres arbejdsliv saledes, at
der kan ske en udvikling, der bestar bade af faglige og feerdighedsmaessige kvalifikationer, savel som
mere personlige kompetencer. Dette betyder ogsa, at analysen og udviklingen af interventionen som
en videnskabelig underbygget praksis, forudsaetter en tvaerfaglig indsats baseret pa
sundhedsvidenskabelig viden, savel som viden og metoder fra professions- og
organisationsforskning.

Interventionen pilottestes pa de tre udvalgte afdelinger med henblik pa justering og implementering.
Hvorledes interventionen udvikles og herefter testes, vil afhange af interventionens karakter.
Interventionens udseende vil afhange af behovet som ses i fase 1. Derfor vil det ikke pa forhand

fastleegges, hvilke end-points og maleegenskaber interventionen skal vurderes ud fra.

Viser det sig gennem pilottestningen at interventionen er brugbar, vil selve implementeringen forega
i samarbejde med sygehusets udviklingssygeplejersker efter studiets afslutning.

Projektet forlgber saledes i 3 faser:

Fase 1: Baseline: Deskriptiv undersggelse af den palliative basisindsats pa hospitalet som suppleres

med en kvalitativ opfglgning. Data fra spgrgeskemaundersggelsen udfgrt af Pavi samt



selvevalueringen fra Sygehus Nord beskrives og suppleres med en kvalitativ opfglgning i form af

observation og feltarbejde.

Fase 2: Udvikling og pilottestning af basal palliativ intervention.

Fase 3: Resultater og formidling. Studiet skal resultere i tre videnskabelige artikler: En artikel
vedrgrende studiets kvalitative fund, én artikel vedrgrende studiets feltarbejde og én artikel
vedrgrende udvikling og pilottestningen af intervention. | fase 4 faerdigggres ph.d.- projektet og

formidles efterfglgende.

5. Analyseramme

Der arbejdes indenfor en tvaervidenskabelig referenceramme i skaeringspunktet mellem human-
samfunds- og sundhedsvidenskab. Til beskrivelse af det professionelle perspektiv inddrages en
analyse af bade de samfundsmaessige-, organisatoriske- og individuelle faktorer, idet det antages,
at det at veere professionel har en bestemt betydning og indhold, der heenger sammen med alle
tre niveauer.

Den teoretiske tilgang relateres til projektets empiriske fund via teorier, begreber og metoder som
bidrager til en forstaelse af hospitaler som saerlige organisationer, for eksempel Goffmanns
arbejde (Goffmann 1967/2001) med fokus pa institutioner og forstaelse af social interaktion,
Albums (Album 1996) analyser af patientkultur pa hospitalet samt teorier om kompetencer,
praksislaering og organisationsudvikling (Prahl 2000, llleris 2004, Wenger 1999).

Analysen, som vil blive foretaget Igbende, vil dels relateres til fokuseringer der er opstillet pa

forhand, og dels til de fund som udspringer af materialet undervejs.

6. Organisering og ressourcer:

Projektet har i november 2011 modtaget stgtte fra Novo Nordisk Fondens samfinansierede
ph.d.stipendium, og Sygehus Nord i Region Sjeelland har givet tilsagn om finansiering af det
resterende belgb.

Projektet opbakkes af Sygehus Nords oversygeplejerske-rad og den samlede

udviklingssygeplejerskegruppe, der har tilkendegivet at ville stgtte savel den praktiske gennemfgrsel



af studiet, samt en eventuel implementering af projektets resultater efterfglgende. Der er oprettet
en tveerfaglig folgegruppe med deltagelse af bade palliative eksperter fra Sygehus Nord fra
Onkologisk afdeling og Palliativ enhed samt repraesentanter for oversygeplejerskerne og
udviklingssygeplejerskerne pa Kgge, Holbaek og Roskilde Sygehus og den sygeplejefaglige

vicedirektgr.

Hovedvejleder vil vaere cand.cur. ph.d., Forskningsleder ved Sygehus Nord, Region Sjzelland og
ekstern lektor ved ph.d-uddannelsen, Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Kebenhavns Universitet
Bibi Hglge-Hazelton, og projektvejleder cand. med. ph.d., speciallaege i onkologi og klinisk

farmakologi, seniorforsker ved Palliativt Videncenter Lene Jarlbak.

7. Etiske overvejelser

Undersggelsen vil blive anmeldt og godkendt af Datatilsynet inden studiets start. Projektet vil
desuden blive udfgrt i overensstemmelse med Helsinkideklarationens etiske principper
(Helsinkideklarationen).

Personer som vil indga i undersggelsen, vil blive informeret bade mundtligt og skriftligt, og
garanteres anonymitet saledes, at enkeltpersoner/-forlgb ikke kan genkendes i resultaterne.
Da denne undersggelse ikke er biomedicinsk, med indgaelse af menneskeligt materiale, vil en
godkendelse fra Den Centrale Videnskabsetiske Komité ikke vaere ngdvendig (Den Centrale

Videnskabsetiske Komité).

8. Ophavsrettigheder

Der er indgaet en samarbejdsaftale mellem Heidi Bergenholtz og de tilknyttede vejledere om, at
disse vil veere medforfattere pa afhandlingens artikler safremt Vancouverreglerne fglges.
Forfatterraekkefglgen vil have Heidi Bergenholtz som fgrsteforfatter, den resterende vil blive afklaret

tidligt i studiet og kan evt. justeres ved halvarsrapporterne.

9. Perspektiver
Projektet vil fgrst og fremmest bidrage med viden pa et relativt uudforsket felt. Viden om palliation

pa basalt niveau pa sygehuset i Danmark er et omrade, som kun i mindre omfang har veaeret gjort til



genstand for forskning, men som har stor politisk og sundhedsfaglig bevagenhed. At fa afdeekket
dette omrade med fokus pa barrierer og muligheder for en gget indsats, vil kunne fa betydning for
videre forskning og eventuelt implementering af palliative interventioner. Det er essentielt, at
palliationsbegrebet ikke alene er knyttet til den onkologiske kontekst, men finder rodfaeste i andre

sygdomsspecialer ogsa.
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