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1. Baggrund for projektet

PAVI har 2009-2011 til opgave at kortlaegge den palliative indsats i Danmark. Kortlaegning Ill, kort-
laegningen af indsatsen pa basalt hospitalsniveau, startede medio 2011 (PAVI, 2012a). Formalet
med kortlaegningen er at fa et overblik over regionernes planer for den palliative indsats, organise-
ring af indsatsen pa afdelingsniveau og estimering af de palliative behov, hospitalsafdelinger for-
ventes at skulle daekke.

Dette hospitalsmodelprojekt skal ses som en forlaengelse af kortlaegning Ill. Projektet har fokus pa
at initiere, gennemfgre og dokumentere konkrete interventions- og udviklingsprojekter, som kan
bidrage til at udvikle den basale palliative indsats pa danske hospitaler ved at afprgve, skabe og
dele viden. Projektet gennemfgres i et samarbejde mellem PAVI og udvalgte hospitalsafdelinger i
Danmark, saledes at PAVI bidrager til igangsattelse og dokumentation, mens afdelingerne selv
star for gennemfgrelse med mulighed for sparring fra PAVI.

Udvikling af den palliative indsats

Den palliative indsats har sit udspring i den moderne hospicebevaegelse formuleret og implemen-
teret af Sisely Saunders i slutningen af 1960erne i England som svar pa kritikken af de vilkar, der
fandtes for syge dgende pa hospitaler (Clark & Seymour, 1999:65-78). De sidste 40-50 ar har det
palliative felt udviklet sig over det meste af verden.

| Danmark har udviklingen fundet sted de sidste 25-30 ar (Raunkizer, 2008). Udviklingen tog for
alvor fat i starten af 1990erne drevet frem af en voksende kritik af indsatsen for dgende pa danske
hospitaler (Dalgaard, 2001). | 1996 bliver WHOs mal for den palliative indsats sundhedsvaesenets
officielle mal for den palliative indsats, som omfatter den pleje, omsorg og behandling, som tilby-
des uhelbredeligt syge mennesker og deres pargrende (Sundhedsstyrelsen, 1996). Indsatsen virke-
ligggres i et tvaerfagligt samarbejde mellem flere faggrupper og malet er, at patienter og pargren-
de opnar hgjst mulig livskvalitet i sygdomsforlgbet. Der laegges vaegt pa lindring af fysiske, psyko-
sociale og eksistentielle aspekter. De pargrende er naturlige deltagere i forlgbet og tilbydes stgtte
i sygdomsforlgbet og i sorgen over tabet. Den palliative indsats foreslas integreret i det eksiste-
rende sundhedsvaesen som et tilbud til alle uhelbredeligt syge mennesker og deres pargrende
uanset ophold i eget hjem, plejehjem, hospital eller hospice. Den palliative indsats organiseres i to
niveauer basis-, og specialistniveau med stigende faglig specialisering.

Udviklingen af den palliative indsats i Danmark har isaer haft fokus pa at udvikle specialistindsatsen
via etablering af hospiceinstitutioner og palliative teams. Fra det fgrste hospice blev abnet i Dan-
mark i 1992 til i dag, har vi 17 hospicer, 23 udgdaende teams og tre palliative enheder (PAVI,
2012b). | Danmark har der vaeret en stigende erkendelse af behovet for at udvikle den basale palli-
ative indsats, idet langt hovedparten af al palliativ indsats ydes pa det basale niveau (Kvist, 2009;
Grgnvold et al, 2011).* Sundhedsstyrelsen har ultimo 2011 udgivet nye anbefalinger for den pallia-
tive indsats baseret pa WHOs mal fra 2002 (Sundhedsstyrelsen, 2011; bilag 1). Anbefalingerne be-

! Den basale palliative indsats foregar i de dele af sundhedsvaesenet, der ikke har palliation som hovedopgave (almen
praksis, gvrige praksissektor, kommuner og sygehusafdelinger), men hvor palliation indgar som en del af det samlede
opgavefelt (Sundhedsstyrelsen, 2011: 43).
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toner behovet for at udvikle kvaliteten af den palliative indsats pa hospitaler og laegger op til en
udvidelse af den palliative malgruppe. Malgruppen er saledes ikke afgraenset til uhelbredeligt syge
og indsatsen ikke forbeholdt kreeftsyge mennesker. Malgruppen omfatter alle patienter med livs-
truende sygdom og palliative behov uanset diagnose og indsatsen indsaettes tidligt i sygdomsfor-
Ipbet. Som en fglge heraf anbefaler Sundhedsstyrelsen at intensivere forskningsindsatsen rettet
mod det basale palliative niveau og mod andre sygdomme end kreeft.

Den palliative indsats pa hospitaler

Flere forhold tyder pa, at udvikling af den palliative indsats i hospitalsregi er et vigtigt indsatsom-
rade. For det fgrste har hospitalerne en betydningsfuld rolle at udfylde i palliative forlgb. Af samt-
lige dgdsfald i Danmark sker i gennemsnit 50 % pa hospitaler (Sundhedsstyrelsen, 2002). En
ukendt men formentlig betydelig andel af disse dgdsfald antages at vaere forudgaet af kortere eller
lengere sygdomsforlgb med gentagne indleeggelser (Dalgaard, 2007a).

For det andet er der forhold, som tyder p3a, at indsatsen ofte iveerksaettes sent i sygdomsforlgbet
(Dalgaard et al, 2010). Det kan skyldes, at den palliative indsats har sine rgdder i hospicebevagel-
sen som traditionelt koblede den palliative indsats til naert forestaende dgd (Mazanec et al, 2009).
Flere undersggelser tyder pa, at mennesker med livstruende sygdomme kan profitere af en til-
gang, hvor den palliative indsats indsaettes tidligt i forlgbet i et dynamisk samspil med livsforlaen-
gende behandling (Mazanec et al, 2009; Dalgaard, 2010;Temel et al, 2010).

For det tredje viser flere undersggelser, at det er forbundet med saerlige udfordringer at yde en
palliativ indsats af hgj kvalitet i hospitalsafdelinger. Hospitalsveesenet er praeget af effektivitet og
indrettet pa at kurere sygdomme og det kan betyde, at der i hospitalsregi eksisterer bade faglige,
mellemmenneskelige, kulturelle og tids-rumlige barrierer for virkeligggrelse af en palliativ indsats
(Grgnvold et al, 2006; Dalgaard, 2007a). Det kan desuden vaere forbundet med saerlige udfordrin-
ger for personalet at yde en kvalificeret palliativ indsats i behandlingsorienterede hospitalsafdelin-
ger, hvor den kurative og den palliative indsats eksisterer side om side (Middlewood et al, 2001;
Thompson et al, 2006). Der er tale om to tilgange baseret pa vidt forskellige pleje- og behandlings-
ideologier, som traekker personalet i forskellige retninger og hvor overgangen imellem de to til-
gange ikke ngdvendigvis er sa entydige i konkrete patientforlgb.

For det fjerde viser flere undersggelser, at der er behov for at udvikle kvaliteten af den palliative
indsats pa hospitalsafdelinger (Teno JM et al, 2004; Becker, 2007). Danske undersggelser viser, at
der er en relativ hgj forekomst af udaekkede palliative behov hos kraeftpatienter behandlet pa ba-
salt niveau (Grgnvold et al, 2006; Johnsen, 2008). Et dansk studie gennemfgrt i en behandlingsin-
tensiv kreeftafdeling indikerer behov for kvalitetsudvikling pa en raekke omrader: Identificere og
tydeligggre kliniske faser og overgange i palliative forlgb, metoder og redskaber til identifikation
og lindring af fysiske symptomer, psykologiske, andeligt/eksistentielle og sociale aspekter, samta-
ler med den syge som kan bygge bro mellem sygdom, liv og dgd, indsatsen for pargrende, efter-
ladte og familier, institutionelle rammer, kompetenceudvikling, tveerfagligt og tveersektorielt sam-
arbejde (Dalgaard, 2007b). En litteraturgennemgang gennemfgrt ved PAVI tyder pa, at der eksiste-
rer begraenset forskningsbaseret viden om god palliativ praksis pa danske hospitaler. | PAVI har vi
kendskab til, at der er og bliver gennemfgrt projekter i Alborg, Vejle og Roskilde (PAVI, 2012c).
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Formal

Formalet med dette projekt er at styrke og udvikle kvaliteten af en sammenhangende palliativ
indsats pa basisniveau for mennesker med livstruende sygdomme og pargrende ved kontakt til
hospitalsafdelinger ved:

e atinitiere, gennemfgre og dokumentere udviklingstiltag i form af stgrre eller mindre pilot-
projekter, hvor viden om bedste praksis anvendes, udvikles og evalueres i en dansk hospi-
talskontekst

e at veere katalysator for videndeling mellem sundhedsprofessionelle om bedste palliative
praksis pa danske hospitaler

2. Forskningsstrategi

Dette projekt tager afszet i interventionsforskning, der har som mal at skabe et vidensbaseret
grundlag for praksis ved afprgve, udvikle, vurdere og implementere interventioner i praksis. Inter-
ventionsforskning har fokus pa de forhold, som kan bidrage til at udvikle en videnbaseret palliativ
praksis, fx kliniske, psedagogiske og organisatoriske problemstillinger. De konkrete interventioner
kan tage afsat i eksisterende viden og/eller have som mal at skabe ny viden. Det forudsaettes, at
de konkrete interventioner har relevans for praksis og kan anvendes til at forsta, forklare, finde
mgnstre, beslutte, forudsige, modificere og kontrollere resultater af handlinger i konkrete situati-
oner (Lorenzen, 2003).

Da interventioner i det palliative felt ofte er komplekse med flere interagerende forhold, anvendes
i dette projekt evalueringsmetoder, som kan indfange den kompleksitet, det vaere sig kvantitative,
kvalitative eller mixed-methods design (Grande & Preston, 2011). Projektets karakter af pilotpro-
jekt taler for, at der indledningsvis anvendes et kvalitativt design, som kan indfange malgrupper-
nes oplevelser og erfaringer med at gennemfgre konkrete interventioner, kombineret med rele-
vante kvantitative data om forekomster og malbare effekter (Farquhar et al, 2011)

3. Projektdesign

Malgruppe

Malgruppen for konkrete interventioner er mennesker med livstruende sygdomme, pargrende
og/eller andre naertstaende, den syge har defineret som sine narmeste og sundhedsprofessionel-
le ansat ved hospitalsafdelinger, hvor den palliative indsats er en del af deres arbejdsomrade.

Projektdeltagere

Projektafdelinger udvaelges blandt interesserede hospitalsafdelinger i Region Nordjylland (RN) og
Region Midtjylland (RM), som yder palliativ indsats pa basalt niveau. Der er valgt to regioner for at
afgraense projektet geografisk og de to regioner er valgt, fordi de rummer tilpas variation i forhold
til store/sma sygehuse, kliniske specialer og demografiske forhold. Udvaelgelsen baseres pa en
vurdering af projektets gennemfgrbarhed, hvor interesse, ide, motivation, projektledelse, tveerfag-
lig repraesentation og ledelsesopbakning udggr vaesentlige faktorer. Der tilstraebes desuden varia-
tion i forhold til interventioner og diagnosegrupper. Der gennemfgres 5-10 pilotprojekter.
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Projektet gennemfgres i fire faser, som uddybes nedenfor (figur 1):
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Fase 1

Vidensindsamling
Januar - februar 2012

Fase 2

Planleegning
Februar - juni 2012

Fase 3

Gennemfarelse
August- december 2012

Fase 4

Statusevaluering
Primo 2013

Udarbejdelse af idekatalog til
inspiration for deltagende
afdelinger til:

- ldentifikation af re-
levante udviklings-
omrader

- Udvelgelse af rele-

Kontakt til hospitalsafde-
linger i RN og RM

Udvalgelse projektafde-
linger

Statte fra PAVI til plan-
leegning af pilotprojekter

Gennemfgrelse af pilotpro-
jekter

Samarbejde med lokale
projektledere/-grupper

Dataindsamling som doku-
menterer interventioner og

Analyse af data fra fase 3

Fokusgruppe interview med
lokale aktarer (projektledere,
ledere, projektdeltagere)

Samlet PAVI- rapport
Skriftlig/mundtlig formidling

vante interventioner/
metoder

proces
Samarbejdsaftaler PAVI
og lokale aktgrer

Forslag til evaluering af lokale
Videndeling pilotprojekter
Etablering lokalt netvaerk
Udarbejde  projektbeskrivelse

Etablering nationalt netvaerk | for nye interventionsprojekter

Figur 1: Tidsplan, projektfaser og out-come

Fase 1 Vidensindsamling

| fase 1 udformes et idekatalog til inspiration for deltagende afdelinger mhp. udvelgelse af udvik-
lingsomrader og interventioner til afprgvning i pilotprojekter. Idekataloget rummer dels en udvik-
lingsmodel, som indikerer tematiske udviklingsomrader, dels forslag til konkrete interventioner.

Udviklingsmodellen er udviklet pa baggrund af WHO’s mal for den palliative indsats, forskning
gennemfgrt af projektleder og anbefalinger fra DMCG-PAL (Dansk Multidisciplineer Cancer Gruppe
for Palliativ Indsats) (Dalgaard, 2007a; Dalgaard, 2007b; Dalgaard et al, 2010; DMCG-PAL, 2009 &
2011; bilag 2). Udviklingsmodellen beskriver den palliative indsats som en samlet filosofi formule-
ret i fire hovedomrader: En filosofi om den rette indsats for 1) patienter og 2) pargrende, 3) den
rette professionelle indsats og 4) den rette organisering - som virkeligggres i et samspil mellem
patienter, pargrende og professionelle.

Forslag til konkrete interventioner er udarbejdet pa baggrund af eksisterende national og interna-
tional viden om interventioner indenfor det basale palliative felt pa hospitaler (Dalgaard, 2009;
Dalgaard, 2010; PAVI, 2012a; bilag 3). Sundhedsstyrelsens anbefalinger for indsatsomrader er
medtaenkt i forslagene. Da der kun er afprgvet et begraenset antal palliative interventioner pa ba-
salt niveau i hospitalsregi, kan det ogsa vaere relevant at tilpasse og afprgve interventioner udvik-
let pa specialistniveau

Fase 2 Planlaegning af interventioner

| fase 2 tages uformel kontakt til udvalgte afdelingsledelse/afdelinger pa sygehusafdelinger i RN og
RM for at sondere interesse for deltagelse. Sygehusledelser i Region Midt og Region Nordjylland
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informeres om projektet. Der tages efterfglgende formel kontakt til interesserede afdelinger og
den endelig udveelgelse af projektafdelinger sker ud fra udvaelgelseskriterier beskrevet ovenfor.

Projektafdelinger tilbydes stgtte fra projektleder i PAVI til planleegning af pilotprojekter, herunder
identificering af relevante udviklingsomrader, beskrivelse og planleegning af intervention, formule-
ring af succeskriterier for out-come, opstart og evaluering. Lokale projektledere udarbejder en
kort beskrivelse af pilotprojektet ud fra en model udfaerdiget af PAVI. Endelig laves der samar-
bejdsaftaler mellem lokale projektledere/-grupper og projektleder ved PAVI om ansvars- og opga-
vefordeling i henhold til projektorganisering og intention om videndeling mellem lokale aktgrer.

Fase 3 Gennemfgrelse

| fase 3 er der fokus pa at afprgve de udvalgte pilotprojekter. Projekterne gennemfgres af afdelin-
gerne selv, men med mulighed for videndeling, radgivning og sparring med projektleder i PAVI.
Derudover etableres et tvaergdende netveerk af lokale projektledere, koordineret af projektleder i
PAVI og med deltagelse af andre fagpersoner engageret i udvikling af den palliative indsats pa
danske hospitaler. Netvaerket skal sikre videndeling med mulighed for erfaringsudveksling, gensi-
dig stgtte og inspiration i projektforlgbet. Netveerkets deltagere udarbejder i feellesskab en plan
for mgderne. | forbindelse med en national konference i efteraret 2012 om palliativ indsats pa
danske hospitaler udvides netveerket til et egentlig nationalt netvaerk.

| fase 3 indsamles Igbende data omkring konkrete interventioner og afprgvningsproces i samar-
bejde med lokale projektledere. Projektleder i PAVI dokumenterer kvalitative data om projektdel-
tageres og egne oplevelser og erfaringer i en logbog. Det kombineres med lokale registreringsske-
maer, hvor relevante malbare parametre (fx antal XX, hyppighed XX, tidsforbrug XX) i relation til
konkrete interventioner dokumenteres. Data indgar i statusevalueringen i fase 4.

Fase 4 Evaluering

Evalueringen har fokus pa det samlede projektforlgb, hvor afprgvning af samtlige pilotprojekter
indgar og forestas af projektlederen fra PAVI. Malet med evalueringen er isaer at fa ny viden om
forudsaetninger for gennemfgrelse af konkrete interventioner i en hospitalskontekst, men ogsa at
fa viden om de konkrete interventioner - om de virker (eller ej) og hvorfor (eller ikke). | evaluerin-
gen indgar kvalitative og kvantitative data fra logbog, registreringsskemaer og lokale projektbe-
skrivelser. Desuden laves fokusgruppe interview med lokale aktgrer for at fa en stgrre forstaelse
for afpr@vningsprocessen, herunder muligheder og barrierer for implementering, status for udbyt-
te af interventionen og dens aktive elementer. Resultaterne formidles af PAVI i en samlet rapport.
Det kombineres med skriftlig og mundtlig formidling i relevante fora og medier ved savel lokale
aktgrer som projektleder i PAVI.

Resultater fra evalueringen anvendes til at justere igangvaerende pilotprojekter. | forlaengelse her-
af kan PAVI udarbejde forslag til evaluering af konkrete pilotprojekter m.h.p. yderligere justering
og forfinelse af interventionerne. Derudover vil PAVI anvende resultater til viderefgrelse af udvalg-
te pilotprojekter, evt. initiering af nye interventionsprojekter i et kontrolleret design.
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Etiske overvejelser

Da projektet ikke er af biomedicinsk karakter, kreeves ikke godkendelse i det Videnskabsetiske
Komitesystem, men generelle etiske regler om informeret samtykke, anonymitet og fortrolighed
efterleves ved gennemfgrelse af pilotprojekter og evaluering. Da projektet ikke omfatter person-
henfgrbare data fra patienter, kraeves ej heller godkendelse fra datatilsynet. Projektets tema om
livstruende sygdom, dgd og tab kan veere et smerteligt, intimt og tabubelagt omrade, som ggr det
seerlig vigtigt at have en etisk adfaerd. Etisk adfaerd kan ikke saettes pa formel, men kraever Igbende
refleksion over, hvordan hensyn til deltagerne varetages i konkrete situationer (Fog, 1995; Dal-
gaard, 2007a).

Projektorganisering, ansvars- og opgavefordeling

Projektet gennemfgres i et samarbejde mellem PAVI og udvalgte hospitalsafdelinger i DK. Det
konkrete samarbejde varetages af en intern projektgruppe i PAVI bestaende af:

e Projektleder, Karen Marie Dalgaard

e Akademisk medarbejder, Rikke Vittrup

e Studentermedhjzelper

Projektlederens rolle er i hgj grad at initiere udviklingstiltag pa feltet, dokumentere disse og sikre
en systematisk evaluering, bade af konkrete pilotprojekter og pa tveers af disse. Projektlederen har
saledes ansvar for evaluering, afrapportering og formidling af det samlede projekt og er koordina-
tor for videndeling i lokalt og nationalt netvaerk.

De involverede afdelinger udpeger en lokal projektleder, som indgar i en tvaergdende netvaerks-
gruppe koordineret af projektleder. Der ma paregnes manedlig mgdeaktivitet og netvaerksgruppen
deltager i en national konference efteraret 2012 om den palliative indsats pa hospitaler. Som en
udlgber af den konference forventes netvaerksgruppen udvidet til et egentligt nationalt netvaerk
bestaende af fagpersoner engageret i at udvikle den palliative indsats pa hospitaler i Danmark.
Projektafdelingerne har selv ansvar for at gennemfgre lokale pilotprojekter

Der nedszettes en referencegruppe med repraesentanter fra Danske Regioner (1), sygehus-
/afdelingsledelser i RN og RM (2), specialiseret palliativt niveau RM (1) og PAVI (2):

e Fuldmaegtig, Malene Mgller Nielsen, Planlaegningskontoret, Region Nordjylland
e Oversygeplejerske, Anne Winther, Onkologisk Afdeling, Aalborg Sygehus

e Centerchef, Anette Schouv Kjeldsen, Akutcentret, Aarhus Universitetshospital
e Ledende Sygeplejerske, Ane Bonderup, Det Palliative Team, Aarhus

e Centerchef, Helle Timm, PAVI

e Forsker, Lene Jarlbaek, PAVI

4. Finansiering

Projektet er stgttet af TrygFonden. Stgtten daekker projektlederens Ign m.v., men ikke afdelinger-
nes bidrag til projektet.
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Bilag 1

Mal for den palliative indsats

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star
overfor de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidel-
se gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre pro-
blemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.

Den palliative indsats:

e Tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

o Bekraefter livet og opfatter dgden som en naturlig proces

e Tilstreeber hverken at fremskynde eller udsatte dgdens indtraeden

e Integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

o Tilbyder stgttefunktion for at hjalpe patienten til at leve sa aktivt som muligt indtil dgden

o Tilbyder stgttefunktion til familien under patientens sygdomsforlgb og i sorgen over tabet

e Anvender en tveerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imgdekomme behovene hos patienter
og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngdvendigt

e Har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning pa sygdommens
forlgb

e Kan indsaettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhang med andre behandlinger, som udfgres
med henblik pa livsforlaengelse, som for eksempel kemo- eller straleterapi, og inkluderer de
undersggelser, som er ngdvendige for bedre at forsta og handtere lidelsesfyldte kliniske kom-
plikationer

WHO 2002 (Sundhedsstyrelsen, 2011:11-12)
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Bilag 2

Udviklingsmodel for den palliative indsats

Patient
Malgruppe
Faser og overgange

Personcentreret tilgang

Pargrende
Familieorienteret tilgang

Deltagelse i sygdomsforlg-
bet

Stgttefunktion i sygdoms-
forlgbet og i sorgen over

tabet

Livskvalitet

Lindring af fysiske, psyki-
ske, sociale og eksistentiel-
le aspekter

Livskvalitet

Samspil

Pirgrende |\Professionelle

Organisering
Stgttefunktion og rammer,
som fremmer patienten og
pargrendes livskvalitet

Professionelle

Faglig kompetence:
- viden og feerdigheder og

holdninger

a. Empirisk kundskab

b. Personlig kundskab

c. Etisk kundskab

d. ZEstetisk kundskab
- teori, metode, praksis

Tveerfagligt samarbejde
Multidisciplineer tilgang

Organisering af indsatsen

Overgange sektorer

Figur 2: Udviklingsmodel for den palliative indsats beskriver den palliative indsats som en samlet filosofi formuleret i
fire hovedomrader: Indsatsen for 1) Patient og 2) Pargrende, 3) Den professionelle indsats, 4) Organisering af indsat-
sen - som virkeligggres i et samspil mellem patienter, pargrende og professionelle.
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Bilag 3

Forslag til konkrete interventioner

Pilotprojekterne kan have fokus pa at afprgve og videreudvikle eksisterende programmer, ret-
ningslinjer, redskaber og metoder, eller der kan udvikles nye, som afprgves og videreudvikles. For
eksempel kan faglige retningslinjer udarbejdet via Den Danske Kvalitetsmodel og DMCG-PAL
(Dansk Multidisciplinaer Cancer Gruppe for Palliation) konkretiseres i lokale retningslinjer, som
efterfglgende afprgves og udvikles i en lokal kontekst. Da kun et begraenset antal palliative inter-
ventioner er afprgvet pa basalt niveau i hospitalsregi, kan det vaere relevant at tilpasse og afprgve
interventioner udviklet pa specialistniveau, fx Advance Care Planning, EORTC-QLQ-C15-PAL, veer-
dighedssamtaler og familiesamtaler (se nedenfor). Afhaengig af specifikke problemstillinger kan
der udvzelges en eller flere interventioner, fx kan udvikling og afprgvning af faglige retningslinjer
kombineres med uddannelsesprogrammer, eller udvikling af den faglige indsats kan kombineres
med optimering af fysiske rammer, som anbefalet i Program for Det Gode Hospice i Danmark, som
seetter fokus pa samspil mellem fysiske rammer, faglig indsats og brugerbehov (se nedenfor).

Indsatsen for patienter

1. Identificere malgruppen

Malgruppen for palliativ indsats er alle patienter med livstruende sygdomme og palliative behov -
uanset diagnose (Sundhedsstyrelsen, 2011:13). Der kan iveerksaettes projekter, som sigter pa at
identificere malgrupper, sa alle patienter med livstruende sygdomme og palliative behov far ad-
gang til en relevant palliativ indsats, fx:

e Patienter med kraeft

e Patienter med KOI, hjertesvigt, kronisk nyresygdom, neurologiske sygdomme

e Patienter med andre livstruende sygdomme

e Seerlig udsatte grupper (psykisk sygdom, demens, udviklingsh&emmede, misbrugere)
e Bgrn ogunge

2. Identificere faser og overgange i palliative forlgb

Den palliative indsats indseettes tidligt i sygdomsforlgbet og kan omfatte en tidlig-, en sen - og en
terminal fase, hvor mal og indsats er forskellig (Sundhedsstyrelsen, 2011:14). Der kan iveerksaettes
projekter, som sigter pa at kvalitetssikre samarbejde og beslutningsprocesser relateret hertil, fx:

e Metoder og redskaber til at identificere faser og overgange i palliative forlgb (Dalgaard,
2009:44-46; Thomas et al, 2011)

e Faglig vejledning omkring beslutningsprocesser for begraensning af livsforlaengende behandling
af alvorligt syge og dgende (Helsedirektoratet, 2009)

e Faglig vejledning til vurdering af udsigtslgs behandling (Det Etiske Rad, 2002)

3. Behovsvurdering

Der findes isaer validerede redskaber til identificering af fysiske symptomer. Der findes ikke til-
streekkelig viden om, hvornar behovsvurderinger skal foretages i sygdomsforlgbet, men det kan
veere relevant, nar diagnosen stilles, ved forveaerring af sygdom, ved sektorovergange samt andre
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vaesentlige begivenheder. Der kan iveaerkszettes projekter, som belyser effekten af forskellige me-
toder til at identificere palliative behov for forskellige patientkategorier, herunder vurdering af
optimale tidspunkter for behovsvurdering (Sundhedsstyrelsen, 2011:25-28, 61), fx:

o Afprgve validerede screeningsredskaber (Edmonton Symptom Assessment System; EORTC-
QLQ-C15-PAL)

e Metoder og redskaber til vurdering af patientens palliative behov (fysiske, psykosociale og ek-
sistentielle/andelige), herunder relevante tidspunkter for behovsvurdering i konkrete syg-
domsforlgb

e Metoder og redskaber til vurdering af palliative behov hos patienter med andre sygdomme
end kraeft, fx smerteskala til smertevurdering hos demente (MOBID-2 Pain Scale; Husebg,
2009)

4. Palliative interventioner

Behovsvurdering danner grundlag for en palliativ indsats overfor den enkelte patient. Der kan ud-
vikles og afprgves programmer, faglige retningslinjer, redskaber og metoder, som kan bidrage til at
udvikle kvaliteten af en given palliativ indsats og belyse effekten af forskellige palliative indsatser,
for forskellige patientkategorier, i forskellige faser af forlgbet, fx:

e Faglige retningslinjer, redskaber og metoder til intervention overfor specifikke fysiske syg-
domssymptomer, fx smerter, dyspnoe, gener i mund/sveelg, kvalme, obstipation, ernaering,
obstruktion i mave/tarm-kanal, treethed

e Faglige retningslinjer, redskaber og metoder til intervention overfor psykosociale og eksisten-
tielle/andelige aspekter, fx veerdighedssamtaler udviklet i Canada og afprgves ved Palliativ
Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital (Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital); en
psykosocial indsats med tilbud om systematiske familiesamtaler som afprgves ved Palliativt
Team Fyn (Familieprojekt)

e Retningslinjer for indsatsen for patienter med andre sygdomme end kraeft, fx lindring af dysp-
noe og angst hos KOL patienter, lindring af smerter og treethed hos patienter med hjertesvigt
(von Plessen, Nielsen, Steffensen, Al-Halwai Larsen & Taudorf, 2011; NICE)

e Kvalitetssikring af indsatsen for dgende - uanset diagnose:

- Liverpool Care Pathway (LPC), en valideret klinisk retningslinje om indsatsen for dgende
(Liverpool Care Pathway (LPC); Dalgaard 2009:47-57)

- Palliative Care for Advanced Disease (PCAD) Pathway, en valideret klinisk retningslinje om
indsatsen for dgende (Palliative Care for Advanced Disease (PCAD) Pathway)

- Kliniske retningslinjer for lindrende behandling til deende, herunder lindring af akutte
tilstande som delirium, blgdning, kramper, terminal uro, palliativ sedering

5. Personcentreret tilgang

En personcentreret tilgang fordrer samarbejde, information og kommunikation med patienten (og
pargrende), med efterlevelse af princippet om abent informeret samtykke og afklaring af patien-
tens individuelle gnsker og behov. Der kan ivaerksaettes projekter, der har som formal at udvikle og
afpreve programmer, retningslinjer, redskaber og metoder som kan forbedre informationsniveau,
samarbejde og kommunikation mellem professionelle, patienter (og pargrende), fx:
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e Programmer, redskaber og metoder til afklaring af individuelle gnsker og behov, fx ADVANCE
CARE PLANNING en systematisk proces (samtale) som anvendes i engelsksprogede lande (UK,
Australien, USA og Canada) til at bringe sveert syge patienters gnsker for den sidste tid i fokus
(National End of Life Care programme, 2011); systematiske samtaler med patient (og pargren-
de) om sygdom, liv og d@d (fx “Samtalen i dagafsnit”, Dalgaard, 2009)

e Retningslinjer for den svaere samtale og information om darlige nyheder, fx ved overgange
mellem faser, samtaler om behandlingsniveau, livsforla&engende behandling, spgrgsmal om
CPR-minus, naert forestaende dgd

e Empowerment-programmer for patienter, fx vidensformidling, radgivning, vejledning

e Udarbejdelse af patientinformationer, fx skriftlige/visuelle - trykte/elektroniske

Indsatsen for pargrende

Den palliative indsats er baseret pa en familieorienteret tilgang og har fokus pa inddragelse af pa-
rgrende i sygdomsforlgbet og stgtte til pargrende/efterladte som selvstaendige individer. Der kan
iveerksaettes projekter, der har som formal at udvikle og afprgve programmer, retningslinjer, red-
skaber og metoder for information, samarbejde, behovsvurdering og kommunikation mellem pro-
fessionelle, pargrende (og patient), se (PAVI 1), fx:

e Programmer og retningslinjer for samarbejde med pargrende i sygdomsforlgbet

e Redskaber og metoder til identificering af pargrendes behov for stgtte, fx systematiske parg-
rendesamtaler i sygdomsforlgbet

e Empowerment-programmer for pargrende, fx vidensformidling, radgivning, vejledning

e Programmer og retningslinjer for inddragelse af bgrn og unge pargrende i sygdomsforlgbet

e Programmer og retningslinjer som kan styrke personalet i handtering af mgdet med familien

e Programmer og retningslinjer for indsatsen for efterladte, fx opfglgningssamtaler (Tellervo,
2011)

e Udarbejdelse af informationsmateriale til pargrende (bgrn, unge, voksne) og efterladte

Den professionelle indsats

Der kan iveerksaettes projekter, som har fokus pa kompetenceudvikling, styrkelse af det tvaerfagli-
ge samarbejde og en teambaseret tilgang med deltagelse af relevante faggrupper (Sundhedssty-
relsen, 2011:50). Kompetencerne indenfor det palliative omrade kan beskrives pa tre niveauer:
Basalt (A-niveau/praegraduat og B-niveau/postgraduat); udvidet (B-niveau/postgraduat); speciali-
seret (C-niveau/postgraduat)(Matthiesen, Nielsen, Tellervo, Kopp & Brgndum, 2011). Der kan ini-
tieres projekter, som fx:

e Programmer for kompetenceudvikling og efteruddannelse for personale (fx leeger, sygeplejer-
sker, fysioterapeuter, socialradgivere, dizetister, ergoterapeuter, social- og sundhedshjalpere/
-assistenter, praester og psykologer) - basalt B-niveau (DMCG-PAL)

e Uddannelsesprogrammer for studerende - praegraduat A-niveau (DMCG-PAL)

e Afprgve padagogiske metoder (fx undervisning, supervision, faerdighedstraening og refleksion)
i forskellige kontekster (i den daglig kliniske praksis, interne og eksterne uddannelsestilbud)
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e Uddannelsesprogrammer for ngglepersoner (jf. anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen: "Alle sy-
gehusafdelinger har mindst en sundhedsprofessionel med palliative kompetencer pa udvidet
B-niveau (Sundhedsstyrelsen, 2011: 43; Pedersen, 2011)

e Programmer som sigter pa at styrke en teambaseret tilgang og det tvaerfaglige samarbejde, fx
tveerfaglige palliationskonferencer, tvaerfaglig (ud)dannelse, inddrage “nye” fagpersoner

e Programmer for frivillig indsats og uddannelse (Hospice Forum Danmark)

Organisering af indsatsen

De institutionelle rammers beskaffenhed kan bidrage til at understgtte den palliative indsats, som
tilbydes patienter og pargrende. Der kan igangszettes konkrete projekter, hvor der arbejdes med
afdelingens rumlige dimension: Struktur (arkitektoniske, fysiske og aestetiske udtryk) og karakter
(tone, miljp, atmosfaere, adfaerd i rum). Desuden kan igangsaettes projekter, som belyser effekten
af forskellige mader at organisere indsatsen pa, bade generelt og i forhold til forskellige patientka-
tegorier, herunder bade intern og tveersektoriel koordinering, samarbejde og kommunikation i
konkrete patientforlgb (Sundhedsstyrelsen, 2011:42-56,61)

1. Intern organisering og rammer

e Optimering af institutionelle rammer, sa de understgtter den palliative indsats, patienters og
pargrendes behov se Program for Det Gode Hospice (Fonden Realdania, 2009; Arkitektur og
Lindring).

e Afprgve organisationsformer, fx saerlige sengeafsnit versus palliative senge pa alle afdelinger

e Retningslinjer for aben indlaeggelse i en stamafdeling (Sundhedsstyrelsen, 2011:55)

e Retningslinjer for kontaktpersonsordninger og forlgbsansvarlige

e Programmer, redskaber og metoder til optimering af interne patientforlgb

2. Tveersektorielt samarbejde

e Programmer som fremmer koordination, samarbejde og kommunikation ved indleeggelse og
udskrivelse, fx felgeordninger ved indleeggelse og udskrivelse

e Organisering af samarbejdsstrukturer, informationsgange og forlgbsprogrammer

e Samarbejdsaftaler og retningslinjer for det tveersektorielle samarbejde

e Kommunikationsredskaber (skriftlige, mundtlige, elektroniske)

e Samarbejdsaftaler og retningslinjer for samarbejde mellem basalt - og specialistniveau
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