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"Befolkningsprojektet”:
Danskernes viden om og gnsker til den sidste del af livet
- undersggelser og formidling.

Indledning, formal og problemstilling
Formalet med projektet er dobbelt:

1. For det farste at undersgge, hvilken viden, hvilke forestillinger og hvilke
gnsker danskerne har om/for den allersidste del af livet med livstruende
sygdom (tiden her defineret som det sidste ar — de sidste maneder — de
sidste dggn — og tiden efter for de efterlevende).

2. For det andet at formidle viden til danskerne om lindrende indsats og
betingelserne for at dg af en livstruende sygdom i Danmark.

Malet er at undersgge danskernes viden om og forventninger til den sidste
livsfase med henblik pa:
e at kunne inddrage disse i planlaegningen af den lindrende indsats og
e at medvirke til, at befolkningen generelt har et overordnet kendskab til
mulighederne for lindrende indsats i forbindelse med livstruende sygdom
og ded samt stgtte til efterladte — ogsa for de konkret har brug for
indsatsen.

Med det sidste antydes, at der formodes at veere en vis forskel mellem
danskernes forventninger, gnsker og erfaringer — og realiteter i forbindelse med
den sidste del af livet med livstruende sygdom. Dette afspejles pt. fx i
undersggelser af og medieoverskrifter om forskellen pa, hvor danskerne gnsker
at dg, og hvor de faktisk dar, i "leegmands” opfattelse af mulighederne for at do
pa hospice versus de faktiske forudsaetninger herfor samt i ordvalg og sprogbrug
vedrgrende "den sidste tid”.

Der er gennemfgart et forelgbigt litteraturstudium vedr: Erfaringer med og tanker
om livstruende sygdom og dgd, pargrendes erfaringer med den sidste tid,
kommunikation omkring og holdning til deden samt, hvad der udgar en god eller
veerdig dad og et s& godt som muligt liv i den sidste tid samt i tiden efter, for dem
der bliver tilbage. Stgrstedelen af litteraturen er fra udlandet. | forhold til de
naevnte emner er der flest undersggelser af erfaringer med livstruende sygdom
og isaer kraeft (fx Flavelle 2011; Higgenson et al. 2010; James et al. 2007). Nar
det kommer til forestillinger og gnsker, er det enten syge eller seldre menneskers
forestillinger om den sidste tid og gnsker hertil, der behandles — herunder, hvad
der udger en god ded (fx Bosek et al. 2003; Lloyd-Williams et al. 2007;
McNamara 2004; Steinhauser et al. 2000). Derudover er pargrendes erfaringer
ogsa behandlet i en del artikler, isaer det at vaere pargrende til en aldre, der dar
(Andersson 2010; Gjerberg et al, 2011; Hennings et al. 2010; Kaarbg 2010).



Der er ikke funder artikler, der bergrer "den brede befolknings” forestillinger om
det at leve med og dg af en livstruende sygdom. Der er dog fundet artikler om
forskellige aldersgruppers opfattelse af og holdning til deden generelt (Brabant et
al. 2008; Circirelli 2006; Noppe & Noppe 1997; Thorson & Powell 1998; White et
al. 1978). Hvad den "almene befolkning” teenker om det at leve med og dg af en
livstruende sygdom, er kun undersggt i forhold til gnsker til dgdssted; der er
fundet fa undersggelser af denne art (Foreman et al. 2006).

Hidtil er i Danmark farst og fremmest undersggt 1. Erfaringer fra forleb med
uhelbredelig sygdom, 2. gnsker til den sidste levetid (og her neesten udelukkende
til dedssted) og begge dele hovedsagligt blandt kraeftsyge og pargrende til
kreeftsyge (Brogaard 2011; Neergaard 2011; Raunkiser 2007). Danskernes
forhold til palliativ indsats (som de faerreste ved, hvad betyder) ma formodes at
veere en delmaengde af deres (videns- og erfaringsbestemte) forhold til blandt
andet sygdom, sundhedsveaesen og dgden.

Med del | af projektet seettes fokus pa forestillinger om, gnsker til og erfaringer
med den sidste del af livet og til livet som efterladt blandt danskerne — pa tveers
af kan, alder, sygdomserfaringer, uddannelsesniveau, social status, geografi mv.
Vi vil séledes undersgge tre dimensioner af livstruende sygdom og den sidste del
af livet: Viden, agnsker og forestillinger. Vi arbejder ud fra en forstaelse af gnske
som en forhabning, forestillinger som det folk teenker, der reelt kommer til at ske
0g viden som veerende i teet sammenknytning med erfaringer; dvs. kendskab og
indsigt, der kan veere opnaet ved eksempelvis undervisning eller egne oplevelser
i det naere netvaerk. Det er planen at lave sammenlignende analyser saerligt pa
baggrund af viden og erfaringer; saledes fx ogsa mellem forskellige grupper af
laegpersoner og forskellige grupper af professionelle. Projektets vil bygge pa
bade kvantitative og kvalitative metoder, der supplerer hinanden. De kvalitative
dele har til formal at ga eksplorativt til feltet, skabe dybdegdende viden og
fremskaffe ny begreber, den kvantitative del sigter mod at skabe bred viden pa
befolkningsniveau. | fgrste omgang (denne projektbeskrivelse) er der mest fokus
pa den kvantitative og mere beskrivende del.

Parallelt hermed agger PAVI i og med projektets del Il sin formidling til lsegfolk og
professionelle uden seerligt kendskab til palliativ indsats.



Design og metoder

Projekt I: Undersggelser af
befolkningens viden og gnsker
+ kommunale sorgtilbud

2011

Maj — august 11 Litteraturstudium

Juni — oktober 11 Pilotundersggelse: Korte
informantinterviews (ca. 20)

2011 - 2012

November 11 — juni 12 Meningsmaling: Befolkning og evt. faglige
paneler

November 11 — marts 12 Kortleegning: Sorgtilbud for voksne

efterladte i landets kommuner

Projekt II: Formidling til
danskerne om palliativ indsats

2011

Oktober 11 Konkret formidlingsstrategi (samarbejdes
med PAVIs borgersider pa pavi.dk, m.v.)

Oktober — december 11 Artikler i populeere magasiner; Helse,
Samvirke + evt. aviskronik
Planleegning af TV programmer;
Danskernes Akademi og evt. OBS-program,
evt. lyd-program

2012

Januar — december 12 Faglig og populeer formidling af del |
(foredrag og artikler)
Udarbejdelse af lille bog/haefte (papir +
elektronisk) om danskernes viden, gnsker
og muligheder - for lindring ved sygdom og
dad

Juni — august 12 Evt. ny projekt beskrivelse!

November 12 National konference/event - messe seerligt

for politikere, forvaltere/planlaeggere,
interesseorganisationer med fokus pa
sygdom og evt. dad, ledende fagfolk m.fl.




Projektdel I: Undersggelser

1. Litteraturstudiet (pabegyndt april 2011) foretages med henblik pa at fa
overblik over den viden, der allerede foreligger pa omradet og med det
formal at finde inspiration til projektets undersggelsesdel — herunder
kvalificere spgrgsmal til interviewguides og spgrgeskemaer.

2. | juni-oktober 2011 udfegres 15-20 kvalitative interviews (a 20-30
minutter), som har til formal at give indsigt i, (hvordan vi kan fa indblik i)
forskellige gruppers forestillinger om, gnsker til samt viden om den
sidste tid og til livet som efterladt. Analyse af interviewene skal blandt
andet inspirere til udformningen af skemaet til spgrgeskema-
undersggelsen.

3. Formalet med spgrgeskemaundersggelsen er at fa viden om, hvad et
repraesentativt udsnit af den danske befolkning ved, gnsker og forestiller
sig om den sidste tid. Spgrgeskemaundersggelsen vil blive foretaget i
samarbejde med et analyseinstitut, Radgivende Sociologer eller
lignende. Den eksterne samarbejdspartner skal sta for den endelige
udformning af skemaet, valget af metode (telefonisk, postalt eller
elektronisk) samt for selve dataindsamlingen og den fgrste bearbejdning
af materialet. PAVI udfgrer analyserne af datamaterialet. Der er i juni
2011 indhentet tilbud fra 8 analyseinstitutter. Herudover udveelges to-tre
faggrupper, fx sygeplejersker, so-su assistenter og laeger, som vil fa en
kortere udgave af skemaet. Formalet er at kunne sammenligne
faggruppers viden og forestillinger om palliation.

4. Formalet med at kortleegge tilbud om sorg stgtte til voksne efterladte i
alle landets kommuner er blandt andet at konkretisere og gare
neerveerende muligheden for lindring. Sorgstattetilbud findes lokalt og pa
tveers af professionelle, frivillige og kirkelige initiativer. Der er ikke p.t.
overblik over sorgstattetilbud til efterladte i Danmark. Nar projektet er
gennemfart, er sorgstattetilbud til efterladte i landets kommuner kortlagt
og kan preesenteres som en offentlig tilgeengelig guide pa PAVI.dk

Projektdel II: Formidling

1. Den konkrete formidlingsstrategi vil have til formal at uddybe og
planleegge formidling til borgerne mere konkret — bade indhold,
malgrupper og eventuelle samarbejdspartnere. De borgersider pa pavi.dk,
som taenkes udviklet i Igbet af efteraret 2011, inddrages i formidlingen.

2. Formidling i populeere magasiner, sdsom Helse og Samvirke skal sikre en
bred formidling af palliativ indsats. Aviskronikken skal skabe debat pa
omradet.

3. Med TV-programmer som Danskernes Akademi (DR2) og OBS-
programmet (DR1) (det sidste koster dog fra 3-500.000 kr. at producere)
sigtes mod at na ud til den store del af befolkningen, der ikke kender til det
palliative omrade. Farstnaevnte program laegger op til laengerevarende
formidling og har en smallere malgruppe, hvor OBS-programmet (DR1)
har en kortere form, men en bredere malgruppe. Et evt. lyd-program i



samarbejde med LydCarlsen — mediet kan bade indgé i radioformidling og
i konferencen.

4. Den faglige formidling retter sig mod faggrupper og vil forega via pavi.dk,
foredrag, undervisning og artikler i fagblade.

5. Udarbejdelse af lille bog/haefte (hard copy + elektronisk) om danskernes
viden, gnsker og muligheder — for lindring ved sygdom og dad og til livet
som efterladt. Bogen/heeftet skal fungere som en form for samlet
afrapportering samtidig med at den skal have bred ’'folkeoplysende’
karakter.
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