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FORORD

| Danmark savel som internationalt er der fokus pa pargrende til mennesker med livstruende
sygdom. Dette skyldes blandt andet, at antallet af mennesker, som far og lever med livstruen-
de sygdom, er stadigt stigende. Samtidig er der i dag fokus pa, at mennesker med livstruende
sygdomme skal klare sig laengst muligt i eget hjem, og sundhedsydelser som rehabilitering og
palliation varetages i stort omfang af kommuner og udlaegges til det naere sundhedsvaesen.
Denne udvikling medfgrer behov for viden om, hvorvidt og i hvilket omfang eksisterende ind-
satser inddrager pargrende og tilgodeser deres behov for stgtte. Inddragelse og stgtte af parg-
rende er af stor betydning for patienternes sygdomsforlgb og generelle trivsel samt for de
pargrendes egen trivsel, og i sidste ende kan inddragelse og stgtte af pargrende medvirke til at
optimere ressourceforbruget i sundhedsvaesenet.

Kortlaegningen er national, og den er baseret pa information fra fagprofessionelle ansat i alle
kommuner og pa alle hospitaler Danmark.

Rapportens malgruppe er fagpersoner, beslutningstagere og forskere, der beskaeftiger sig med
pargrende til mennesker med livstruende sygdom samt REHPA selv — som afsaet i fremtidige
projekter. Malet er, at rapporten bidrager med viden om og input til diskussion af, hvordan
inddragelse og stg@tte af pargrende dels foregar i dag, og dels bgr udvikles fremadrettet.

Rapporten er udarbejdet af forskningsassistent og fysioterapeut Jens-Jakob Kjer Mgller, lektor
og sygeplejerske, Karin B. Dieperink, lektor og psykolog Nina Rottmann og forsker og ph.d. Tina
Broby Mikkelsen. Alle ansat ved REHPA.

REHPAs rapporter har status som forskning, idet de systematisk indsamler viden pa et relevant
og afgreenset omrade og derudover gennemgar et standardiseret internt og eksternt review.

Tak til alle der har hjulpet med at kvalificere rapporten og dens indhold, og szerligt tak til for-
sker og ph.d. Line Lund fra Bispebjerg og Frederiksberg Hospital, som har vaeret ekstern re-
viewer, og har givet god, konstruktiv feedback.

Karen la Cour

Professor, forskningsgruppeleder for Rehabiliteringsgruppen
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Nyborg, 13. september 2019

og

Nina Konstantin Nissen
Forsker, ph.d., sociolog
DEFACTUM

Aarhus, 13. september 2019
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RESUME

Kortlaegning af stgtte til pargrende til borgere/patienter med fem udvalgte livstruende syg-
domme i kommuner og pa hospitaler tager udgangspunkt i anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen
omhandlende mgdet med de pargrende til mennesker med livstruende sygdom
(Sundhedsstyrelsen, 2012, 2016), men er ogsa inspireret af tidligere kortlaegninger (Dalgaard,
2015; Nissen, Madsen, Kjoller, Waldorff, & Olsen Zwisler, 2008). Formalet er at kortleegge
igangvaerende indsatser til pargrende til mennesker med livstruende sygdom, mennesker i
primaer- og sekundaersektoren i det danske sundhedsvaesen, herunder barrierer og muligheder
for at tilbyde indsatser.

Der er overordnet fire temaer i kortlaegningen; identifikation af pargrende, inddragelse af pa-
rgrende i indsatser malrettet mennesker med livstruende sygdom, indsatser specifikt malrettet
den pargrendes egne behov og pargrendepolitik.

Kortlaegningen tager udgangspunkt i fem udvalgte livstruende sygdomme; apopleksi, demens,
kraeft, hjertesygdom og KOL. Der differentieres ikke mellem forskellige svaerhedsgrader af syg-
dommene.

De 98 danske kommuner har modtaget fem spgrgeskemaer hver; ét skema pr. diagnose (apo-
pleksi, demens, kraeft, hjertesygdom og KOL), med en svarprocent pa 80 %. Blandt hospitaler
blev der sendt til i alt 200 sengeafsnit, der behandler patientgrupperne apopleksi, kraeft, hjer-
tesygdom og KOL, med en svarprocent pa 44 %. Der blev ikke sendt spgrgeskemaer til senge-
afsnit for demens, da behandlingen af demens primaert foregar ambulant. Der blev tillige sendt
spprgeskemaer til 225 ambulatorier, der behandler de fem patientgrupper, med en svarpro-
cent pa 53 %. Skemaerne blev sendt ud i slutningen af november 2018 og kunne besvares til
starten af januar 2019.

Det er vigtigt at pointere, at rapporten er set fra de fagprofessionelles perspektiv og saledes
ikke er et udtryk for, hvad de pargrende selv oplever. Resultaterne bygger udelukkende pa
besvarelser fra fagprofessionelle i kommuner og pa hospitaler.

Resultater
Identifikation af pargrende sker ifglge de fagprofessionelle i de fleste tilfaelde systematisk
(kommuner: 68 %, sengeafsnit: 91,8 % og ambulatorier: 79,9 %).

| sjzeldnere tilfaelde identificeres bgrn og unge blandt de pargrende (kommuner: 54,9 %, sen-
geafsnit: 43,4 % og ambulatorier: 43,6 %) og sarbare pargrende (kommuner: 25,3 %, senge-
afsnit: 27,1 % og ambulatorier: 28,9 %).

Identifikation af pargrendes behov sker, ifglge de fagprofessionelle, relativt sjeeldent. | de faer-
reste tilfeelde afdaekkes det systematisk hos pargrende, hvor meget vedkommende gnsker at
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blive informeret og inddraget i begyndelsen af patientforlgbet (kommuner: 27,5 %, sengeaf-
snit: 38,5 % og ambulatorier: 41,6 %) og i lgbet af patientforlgbet (kommuner: 27,7 %, senge-
afsnit: 41,8 % og ambulatorier: 42,3 %). Det samme ggr sig geeldende i afdaekningen af de pa-
rgrendes egne behov for st@tte i begyndelsen af forlgbet (kommuner: 31,5 %, senge-afsnit:
29,5 % og ambulatorier: 31,5 %) og behov for stgtte i Igbet af forlgbet (kommuner: 30,1 %,
sengeafsnit: 36,9 % og ambulatorier: 33,6 %).

Inddragelse af pargrende i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom
daekker i denne rapport over inddragelse i vejledning om sygdom og sygdommens konsekven-
ser pa laengere sigt, genoptraning og/eller fysisk traening, psykosociale indsatser herunder
eksistentielle behov, seksualitet og samliv, arbejdsfastholdelse, hverdagsaktiviteter og hjael-
pemidler, livsstilseendringer: Kost, Rygning, Alkohol, Motion (KRAM), vejledning om rettigheder
og juridiske forhold, oplaering i at varetage specifik behandling samt andet. Ifglge de fagprofes-
sionelle varierer graden af inddragelse mellem de forskellige typer indsatser. | de kommuner,
som har de adspurgte indsatser, er det ikke en selvfglge, at de fleste eller alle pargrende far
tilbud om inddragelse (33,9-51,7 %). Det samme g@r sig geldende for sengeafsnit (36,7-59,6
%) og ambulatorier (25,4-60,2 %). En vaesentlig arsag til, at ikke alle pargrende far tiloud om
inddragelse, er, ifglge de fagprofessionelle, at pargrende kun inddrages, nar borge-
ren/patienten med livstruende sygdom gnsker det. | kommunerne er det sjaeldent, at de fleste
eller alle pargrende tager imod tilbud om inddragelse (6,6-28,9 %), mens det er lidt hyppigere i
sengeafsnit (29,7-56,7 %) og i ambulatorier (36,9-66,7 %). Vaesentlige arsager til, at pargrende
ikke tager imod tilbud om inddragelse, er, ifglge de fagprofessionelle, at borgeren/patienten
med livstruende sygdom ikke gnsker det, samt at de pargrende ikke magter at deltage eller
endnu ikke er klar til at tage imod tilbuddet.

Indsatser specifikt malrettet pargrendes egne behov dakker i denne rapport over viden om
sygdom og sygdommens konsekvens pa laengere sigt, oplaering i pleje og behandling af borge-
ren/patienten, indsatser om fysisk, psykisk eller eksistentielt velbefindende hos den pargren-
de, stptte seerligt malrettet bgrn og unge som pargrende, stgtte saerligt malrettet sarbare pa-
rerende, vejledning om arbejdsfastholdelse (den pargrende selv), vejledning om rettigheder og
juridiske forhold, vejledning om praktiske forhold samt andet. Indsatserne varetages generelt i
et mindretal af kommunerne (26,4-57,4 %), sengeafsnit (31,3-58,3 %) og ambulatorier (16,4-59
%). | kommunerne er det, ifglge de fagprofessionelle, sjeeldent de fleste eller alle pargrende,
der far tilbud om indsatser specifikt malrettet pargrende (29,2-42,9 %), mens det er hyppigere
i sengeafsnit (31,3-59,4 %) og ambulatorier (36,8-62 %). Der er ikke beskrevet hyppige arsager
til, at pargrende ikke far tilbud specifikt malrettet dem, og omkring en femtedel svarer, at alle
pargrende far tilbud. | kommunerne er det, ifglge de fagprofessionelle, sjeeldent de fleste eller
alle pargrende, der tager imod tilbud om indsatser specifikt malrettet pargrende (9,8-27,2 %),
mens det er hyppigere i sengeafsnit (20,7-60,4 %) og ambulatorier (28,6-52,1 %). Hyppige ar-
sager til, at pargrende ikke tager imod tilbud om indsatser specifikt malrettet dem, er, ifglge
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de fagprofessionelle, at de pargrende ikke magter det, eller de ikke er klar til at tage imod til-
buddet, har praktiske hindringer, eller de pargrende ikke finder det relevant.

Pargrendepolitik forekommer i mindre grad (kommuner: 13,9 %, sengeafsnit: 28,6 % og ambu-
latorier: 22,5 %). Hvis der er en pargrendepolitik, er temaerne oftest identifikation af parg-
rende, pargrendes deltagelse i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende syg-
dom og indsatser malrettet den pargrendes egne behov.

Konklusion

Samlet set viser kortlaagningen et vist fokus pa pargrende, som dog ikke i alle tilfaelde er mal-
rettet nok i forhold til Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa omradet. Derudover afdaekker kort-
legningen, ifglge de fagprofessionelle, at det i nogle tilfaelde er efter patientens eller pargren-
des eget gnske, at pargrende ikke far tilbud eller tager imod tilbud om involvering og stgtte.

Anbefalinger

Samlet set er det langt fra altid, at pargrende far tilbud om inddragelse og stgtte. Pa den an-
den side er det, ifglge de fagprofessionelle, ikke ualmindeligt, at borgeren/patienten med livs-
truende sygdom eller de pargrende ikke gnsker inddragelse og stgtte og dermed ikke tager
imod tilbud om inddragelse og st@tte. Andre undersggelser har vist, at pargrende ikke altid
foler sig inddraget og stattet tilstraekkeligt. Det er derfor vigtigt, at kommuner og sygehuse har
de relevante tilbud til pargrende, samt at de gar tidligt i dialog med bade borgeren/patienten
med livstruende sygdom og dennes pargrende for at afdaekke og oplyse om de typiske behov
for inddragelse og stgtte. Saledes kan de pargrende traeffe beslutninger om inddragelse og
stgtte pa et informeret grundlag. Samtidig vil en sadan tidlig dialog legitimere, at de pargrende
fortzeller om deres egne gnsker og behov for inddragelse og stgtte.
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ENGLISH SUMMARY

This survey concerning support of caregivers to seriously ill persons in Danish municipalities
and hospitals is based on recommendations from the Danish Health Authority regarding the
meeting with caregivers to seriously ill persons (Sundhedsstyrelsen, 2012, 2016) and inspired
of a previously survey performed in 2008 (Nissen et al., 2008). The purpose is to map ongoing
initiatives for caregivers in primary and secondary health care in Denmark including barriers
and possibilities of providing initiatives.

Overall, there are five themes in the survey: identification of the caregivers, involvement of
caregivers in initiatives aimed at the seriously ill, initiatives specifically aimed at the caregiver’s
own needs and caregiver policy.

The survey is based on five chosen life-threatening ilinesses; apoplexy, dementia, cancer, heart
illness and COPD. There will be no differentiation between various severities of the illnesses.

The 98 Danish municipalities received five questionnaires each; one questionnaire per diagno-
sis (apoplexy, dementia, cancer, heart iliness and COPD), with an 80 % response rate. Among
hospitals the questionnaire was sent out to 200 hospital wards treating apoplexy, cancer, heart
illness and COPD with a 44 % response rate. No questionnaires were sent to hospital wards
regarding dementia, since the treatment primarily occurs on an outpatient basis. For outpa-
tient departments there were 225 questionnaires sent out treating the five diagnoses with a
53 % response rate. All questionnaires were sent out at the end of November 2018 and were
active until the beginning of January 2019.

It is important to underline that this report is based on healthcare professionals’ point of view
and therefore not evident for the caregivers’ experiences. The results are solely based on re-
sponses from healthcare professionals from municipalities and hospitals.

Results

Identification of caregivers happens according to the health care professionals in most cases
systematically (municipalities: 68 %, hospital wards: 91.8 % and outpatient departments: 79.9
%).

Among caregivers, children and adolescents are identified less often (municipalities: 54.9 %,
hospital wards: 43.4 % and outpatient departments: 43.6 %) and the same goes for vulnerable
caregivers (municipalities: 25.3 %, hospital wards: 27.1 % and outpatient departments: 28.9
%).

Identification of the caregivers’ needs occurs according to the health care professionals infre-
qguent. In the fewest cases is it systematically established with the caregiver how much they
wish to be informed and involved early in the course of the illness (municipalities: 27.5 %, hos-
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pital wards: 38.5 % and outpatient departments: 41.6 %) and during the course of illness (mu-
nicipalities: 27.7 %, hospital wards: 41.8 % and outpatient departments: 42.3 %). The same
pattern is found in the investigation of the caregivers’ own needs of support early in the course
of the illness (municipalities: 31.5 %, hospital wards: 29.5 % and outpatient departments: 31.5
%) and the need of support during the course of the illness (municipalities: 30.1 %, hospital
wards: 36.9 % and outpatient departments: 33.6 %).

Involvement of caregivers in initiatives aimed at the seriously ill covers in this report in-
volvement in guidance regarding the illness and the longer-term consequences of the illness,
rehabilitation and/or physical training, psychosocial initiatives including existential needs, sex
life, work retention, daily activities and assistive technology, life style changes (diet, smoking,
alcohol, exercise), guidance regarding rights and legal conditions, education in handling spe-
cific treatment and other. According to the health care professionals the degree of involve-
ment varies between different types of involvement. In the municipalities which offer the initi-
atives, it is not certain that most or all caregivers are offered involvement (33.9-51.7 %). The
same pattern is found for hospital wards (36.7-59.6 %) and outpatient departments (25.4-60.2
%). According to the healthcare professionals a considerable cause of why caregivers are not
receiving an offer of involvement is because caregivers are only involved when the seriously ill
wishes this. In the municipalities it is rare that most or all caregivers accept an offer of in-
volvement (6.6-28.9 %), whereas it is more frequent in hospital wards (29.7-56.7 %) and outpa-
tient departments (36.9-66.7 %). According to healthcare professionals the most considerable
causes for caregivers not accepting offers of involvement are that the seriously ill does not
wish this, that caregivers are not capable of involvement and that caregivers are not yet ready
to accept the offer.

Initiatives specifically aimed at the caregivers own needs cover in this report knowledge re-
garding the illness and the longer-term consequences of the illness, education in care and
treatment of the ill, initiatives regarding the caregiver’s physical, psychological and existential
wellbeing, support aimed at children and adolescent, support aimed at vulnerable caregivers,
guidance regarding work retention (the caregivers themselves), guidance regarding rights and
legal conditions, guidance regarding practical conditions and other. In general, the initiatives
are present in the minority of municipalities (26.4-57.4 %), hospital wards (31.3-58.3 %) and
outpatient departments (16.4-59 %), according to the health care professionals. In the munici-
palities it is rare that most or all caregivers receive an offer of initiatives aimed at the caregiver
(29.2-42.9 %), while it is more frequent in hospital wards (31.3-59.4 %) and outpatient de-
partments (36.8-62 %). There are no frequent causes of caregivers not receiving an offer of ini-
tiatives aimed at caregivers, and about one fifth report that all caregivers receive an offer. In
the municipalities it is rare that most or all caregivers accept an offer of initiatives aimed at
caregivers (9.8-27.2 %) , according to the health care professionals, whereas it is more com-
mon in hospital wards (20.7-60.4 %) and outpatient departments (28.6-52.1 %). Frequent
causes of caregivers not accepting an offer of initiatives aimed at caregivers are that the care-
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givers cannot manage it, they are not ready to accept the offer, practical barriers and caregiv-
ers do not find it relevant, according to the health care professionals.

Caregiver policy is rare (municipalities: 13.9 %, hospital wards: 28.6 % and outpatient depart-
ments: 22.5 %). If a caregiver policy is present, the themes are often identification of caregiv-
ers, caregivers’ participation in initiatives aimed at the seriously ill, and initiatives aimed at the
caregivers’ own needs.

Conclusion

Overall, this survey reports a certain focus on caregivers, which, however, is not in all cases
sufficiently targeted in relation to the Danish Health Authority. In addition, according to the
healthcare professionals the survey reveals that sometimes the caregivers do not receive or
accept offers of involvement and support because the patient or the caregiver do not wish
this.

Recommendations

In general, it is far from always that caregivers receive an offer of involvement and support.
According to the healthcare professionals, it is not unusual that the seriously ill or the caregi-
vers do not wish involvement and support and does not accept offers of involvement and sup-
port. Other studies have found that caregivers are not always feeling involved and supported
sufficient. Thus, it is important that municipalities and hospitals have relevant offers for care-
givers, and that they early enter into a dialogue with the seriously ill and the caregivers early to
identify and inform of typical needs of involvement and support. In this way, the caregivers can
make decisions about involvement and support on informed basis. The early dialogue will also
legitimize that caregivers can express their own wishes and needs of involvement and support.
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SEKTION 1: INTRODUKTION

INDLEDNING

Pargrende er en vigtig stgtte for patienter i forbindelse med sygdom, der pa kort eller lang sigt er
livstruende. Samtidig kan de pargrende selv vaere sarbare, pa grund af den belastning sygdommen
forarsager (Sundhedsstyrelsen, 2016). | dagens Danmark foregar aktiviteter, hvor pargrende i en eller
anden grad involveres i pleje, behandling, rehabilitering og palliation af mennesker med livstruende
sygdom. Pargrende er ifglge Sundhedsstyrelsen en selvstaendig malgruppe i palliativ indsats
(Sundhedsstyrelsen, 2017), men der mangler systematisk indsamlet viden om indsatser til pargrende,
sa indsatserne kan forega hensigtsmaessigt og struktureret pa et vidensbaseret grundlag. Denne kort-
leegning er en del af et samarbejdsprojekt inden for indsatser til pargrende mellem DEFACTUM, Regi-
on Midtjylland og REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation. Den falles projektgruppe vil
arbejde for at indsamle og udbrede viden om virkningsfulde indsatser for pargrende til mennesker
med livstruende sygdom; til gavn for bade pargrende og patienter med henblik pa at optimere sund-
hedsvaesenets ydelser.

BAGGRUND

Nar et menneske far en livstruende sygdom, pavirkes de pargrende ogsa (Sundhedsstyrelsen, 2016),
og stotte fra de pargrende kan have stor betydning for, hvordan patienten klarer sig (Dansk Selskab
for Patientsikkerhed, 2016; Hadsund, 2016; Sundhedsstyrelsen, 2012; Witzke, Knudsen, & Jensen,
2016). Livstruende sygdom har indvirkning pa bade borgerens/patientens og de pargrendes hverdag
(Sundhedsstyrelsen, 2012). Inddragelse af pargrende kan bedre patientens fysiske, psykiske og faglel-
sesmaessige velbefindende (Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2016), og mange patienter forventer
og pask@nner ogsa, at deres pargrende far stgtte og aflastning (Dalgaard, 2015). Set fra de pargren-
des perspektiv, er det bade ngdvendigt, gnskeligt og kan veere meningsfuldt at deltage aktivt i pati-
entens sygdomsforlgb (Andersen, Nielsen, Danbjorg, Moller, & Brochstedt Dieperink, 2019). Parg-
rende kan have gavn af hjelp fra professionelle til handtering af rollen som omsorgsgiver og redukti-
on af omsorgsbyrden (Dalgaard, 2015). Alligevel viser en dansk undersggelse, at 39 % af pargrende til
hospitalsindlagte oplever, at sundhedspersonalet slet ikke, eller kun i mindre grad, er interesseret i
deres viden som pargrende (Hadsund, 2016). Derudover fgler pargrende sig ofte ikke tilstraekkeligt
inddraget og informeret (Lambert et al., 2012). Knap en fjerdedel af de pargrende har spgrgsmal eller
bekymringer, som de ikke far talt med sundhedspersonalet om (Hadsund, 2016). Det er almindeligt,
at pargrende deltager i samtaler om borgerens/patientens behandling og pleje, men det er ofte som
passive observatgrer (Hadsund, 2016). Der er dog grund til at inddrage pargrende mere end som
passive observatgrer, da de med deres seerlige kendskab til borgeren/patienten kan bidrage til et
bedre behandlingsforlgb (Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2016). Samtidig kan de selv have behov
for stgtte (Sundhedsstyrelsen, 2016). Pargrendes selvstaendige behov for stgtte har ofte begraenset
fokus (Dalgaard, 2015). Hvis den pargrende bliver anerkendt som en ressource for borge-
ren/patienten med livstruende sygdom og samtidig anerkendes som selvstandigt individ, der selv
kan have brug for stgtte, kan det gavne bade patienten, den pargrende samt de fagprofessionelle
(Sundhedsstyrelsen, 2012). Det er derfor vigtigt at have fokus pa den pargrende i sygdomsforlgbet,
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sa den pargrende modtager den ngdvendige stgtte til bedst at kunne varetage sit eget og patientens
behov.

Traditionelt set er pargrende betegnet som personer af familizer tilknytning, men i nyere tid er be-
grebet dbnet, sa det ogsa indebaerer andre naere bekendtskaber, sdsom venner, naboer, kolleger osv.
(Sundhedsstyrelsen, 2012), hvilket ogsa er brugt til at definere pargrende i denne rapport. | dele af
kortlaegningen spgrges der specifikt ind til sarbare pargrende. Inspireret af Sundhedsstyrelsen
(Sundhedsstyrelsen, 2016), har vi defineret sdrbare pdrgrende som pargrende, der pga. fysiske, psy-
kiske, sociale, eksistentielle/andelige, kommunikative eller kulturelle forhold kraever seerlig hen-
syntagen. | denne kortlaegning defineres indsatser til pargrende som organiserede aktiviteter, opga-
ver, funktioner eller lignende, hvor pargrende inddrages i indsatser til borgeren/patienten, eller ind-
satser som er specifikt malrettet de pargrende. Uorganiserede ad hoc-indsatser indgar ikke i denne
kortlaegning.

En undersggelse fra 2008 kortlagde davaerende indsatser pa omradet for pargrende til mennesker
med hjertesygdom (Nissen et al., 2008). Konklusionen dengang var, at hospitaler fokuserer meget lidt
pa pargrende til mennesker med hjertesygdom. Dette skyldtes dels manglende ressourcer, interesse
og viden blandt personalet, men ogsa praktiske og psykologiske barrierer hos de syge og deres parg-
rende. Desuden blev det konkluderet, at der manglede fortsat forskning pa omradet; isaer forekom-
sten af aktiviteter malrettet pargrende og barrierer for disse aktiviteter.

Generelt er der i Danmark et gget fokus pa pargrende. Sundhedsstyrelsens anbefalinger til sund-
hedspersonale i forhold til mgdet med pargrende er udgivet fgrste gang i 2012 (Sundhedsstyrelsen,
2012) og senest opdateret i 2016 (Sundhedsstyrelsen, 2016). Der er et stadigt stigende antal initiati-
ver og projekter om forhold for de pargrende, sa omradet er under fortsat udvikling (30
organisationer, 2019). | 2017 blev Center for Patient- og pargrendeinddragelse etableret pa Odense
Universitetshospital. Ved REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation er der de seneste ar
gennemfgrt flere rehabiliteringsophold, hvor patienter (myelomatose, hjernetumor, MPN og hjerte-
stopoverlevere hver for sig) har kunnet deltage med en af deres pargrende. | disse forlgb har der
veeret interventioner for patienter og pargrende samlet, men ogsa for patienter og pargrende hver
for sig. Derudover er der blevet gennemfgrt studier om nye metoder til at inddrage pargrende, sa-
som videokonsultationer, som muligg@r inddragelse uden den pargrende behgver at vaere fysisk til
stede (Funderskov et al., 2019; Jess, Timm, & Dieperink, 2019).

FORMAL 0G MAL

Formalet med dette projekt er at kortlaegge igangvaerende indsatser til pargrende til mennesker med
livstruende sygdom i primaer- og sekundaersektoren i det danske sundhedsvaesen. Herunder vil vi
underspge de fagprofessionelles perspektiv pa barrierer for at tilbyde og modtage indsatser. Rappor-
tens fund vil i videst muligt omfang blive sammenlignet med anbefalinger pa omradet. Projektet vil
dermed bidrage med viden om indsatser til pargrende nationalt.
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METODE OG MATERIALER

For at kunne beskrive eksisterende indsatser pa pargrendeomradet er rapporten udarbejdet pa bag-
grund af to kortlaegninger: En kommunal kortlaegning og en hospitalskortlaegning. Begge kortlaegnin-
ger er gennemfgrt ved brug af elektroniske spgrgeskemaer i SurveyXact. Respondenterne i denne
kortlaegning er fagprofessionelle. Dette er vigtigt at vaere opmaerksom p3, nar resultaterne fortolkes.
De fagprofessionelle blev identificeret ud fra tilgaengelig information pa internettet samt kontakt til
hospitalsafsnit og kommuner. Der blev lavet en forundersggelse, hvis formal var at sikre, at de fag-
professionelle kunne svare for det afsnit eller den kommune, som vi havde antaget.

Respondenter og enheder

Begge kortleegninger er opdelt pa diagnosegrupperne: Apopleksi, kraeft, demens, hjertesygdom og
KOL. Diagnosegrupperne er valgt, fordi de repraesenterer store livstruende sygdomsgrupper i det
danske samfund (Sundhedsstyrelsen, 2015b), og som ma forventes at veere omfattet af Sundhedssty-
relsens anbefalinger for mgdet med pargrende til alvorligt syge. | forundersggelsen bad vi kommu-
nerne om at identificere én respondent pr. diagnose i alle 98 kommuner. Da kommuner typisk har
flere tilbud spredt ud over flere geografiske steder, sggte vi primaert efter fagprofessionelle med
koordinerende roller. Hver kommune blev bedt om at identificere den person, der bedst kunne svare
for hele kommunen samlet, velvidende at iszer i de store kommuner daekker besvarelsen ikke ngd-
vendigvis kommunens samlede tilbud. For kraeft, demens og hjertesygdomme blev respondentlister
fra tidligere kortleegninger af rehabilitering opdateret og anvendt. For KOL og apopleksi blev de fag-
professionelle primaert fundet via sundhed.dk og kommunernes egne hjemmesider. Ved tvivl blev
der ringet til kommunen.

Pa hospitalerne blev de fagprofessionelle identificeret pa afsnitsniveau med én respondent pr. afsnit
pr. diagnose. De danske hospitalers hjemmesider og Sundhedsstyrelsens Sygehusafdelingsklassifika-
tion (SHAK) fra 2016 blev gennemgaet for at finde relevante afsnit. Vi sggte primaert efter afsnitsle-
dende sygeplejersker eller afdelingssygeplejersker via hospitalernes hjemmesider. Ved tvivl blev der
taget telefonisk kontakt til afsnittene. For apopleksi, hjertesygdomme, KOL og kraeft er der valgt bade
sengeafsnit og ambulante afsnit. For demens er der kun valgt ambulante afsnit, da behandlingen af
demens primaert foregar ambulant. De fagprofessionelle, der repraesenterer apopleksi, hgrer pri-
meert under neurologiske afdelinger, men der er ogsa fagprofessionelle fra geriatriske og medicinske
afdelinger, hvilket ogsa ggr sig geeldende for demens, med enkelte psykiatriske afdelinger repraesen-
teret. De fagprofessionelle, der repraesenterer hjertesygdomme, hgrer primaert under kardiologiske
afdelinger, men ogsa alment medicinske afdelinger. De fagprofessionelle, der repraesenterer KOL, er
primaert fra lungemedicinske og alment medicinske afdelinger. For kraeft er de fagprofessionelle fra
afsnit under onkologiske, haematologiske, neurokirurgiske, mave- og tarmkirurgiske, thoraxkirurgiske
og gynakologiske afdelinger.

Forundersggelse af relevante respondenter
Der blev foretaget en forundersggelse af de fagprofessionelle, der skulle klarleegge, om den rigtige
respondent var udvalgt, eller om der var en mere relevant respondent til at besvare spgrgeskemaet.
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Forundersggelsen blev sendt via link i en e-mail til de fagprofessionelle, hvor REHPA kort informere-
de om kortlaegningen og spurgte, om pageaeldende var den rigtige person til at besvare spgrgeskema-
et. | de tilfaelde, hvor en respondent skulle repraesentere flere afsnit (hospitaler) eller diagnoser
(kommuner), blev der spurgt, om indsatserne til pargrende var ens for afsnittene/diagnoserne. Hvis
indsatserne var ens, modtog de fagprofessionelle kun ét spgrgeskema, hvor disse svar derefter blev
anvendt for alle de enheder, respondenten repraesenterede. Hvis indsatserne ikke var ens, modtog
de fagprofessionelle ét spgrgeskema for hvert afsnit/hver diagnose. Undervejs i forundersggelsen
blev nogle hospitalsafsnit sorteret fra, da de ikke behandlede patienter med de diagnoser, som ind-
gar i denne kortlaegning. Forundersggelsen og pamindelser blev udsendt forskudt for kommuner og
hospitaler. For kommuner blev forundersggelsen distribueret d. 8. november 2018 med pamindelser
bade d. 15. november 2018 og d. 21. november 2018 i tilfelde af manglende udfyldelse. For hospita-
ler blev forundersggelsen distribueret d. 12. november 2018 med pamindelser bade d. 19. november
2018 og d. 22. november 2018.

Spgrgeskema

Sporgeskemaet er udviklet til at kunne anvendes til alle diagnosegrupperne. Opbygningen af spgrge-
skemaet er inspireret af samarbejdet med DEFACTUM, som inddelte pargrendestgtte i stgtte, hand-
ling og viden. Generelt har kommuner og hospitaler faet de samme spgrgsmal, men der er dog nogle
mindre forskelle, som skyldes forskellig anvendelse af titler pa hospitaler og i kommuner. Spgrgsma-
lene stammer dels fra en kortlaegning pa omradet fra 2008 (Nissen et al., 2008) og er udarbejdet for
at kunne vurdere indsatserne i forhold til anbefalinger pa omradet. Spgrgeskemaet er desuden ud-
viklet til at kunne afdaekke vigtige omrader, som er identificeret ud fra nationale kliniske retningslin-
jer (Sundhedsstyrelsen, 2013, 2014, 2015a, 2018b), forlgbsprogrammer (Region Hovedstaden, 2011;
Region Midtjylland, 2017; Region Sjlland, 2015; Sundhedsstyrelsen, 2011, 2018a), patient-
organisationer (Kraeftens Bekaeempelse; £ldresagen og Pargrende i Danmark, 2016) og andre anbefa-
linger (Hadsund, 2016; Sundhedsstyrelsen, 2016).

Spergeskemaet er inden udgivelse kommenteret af samarbejdspartnere fra DEFACTUM, personer fra
flere danske patientforeninger og udvalgte personer fra respondentgruppen, hvorefter det er rettet
til. Der er ikke foretaget en validering af spgrgeskemaet.

Sporgeskemaet er tilgeengeligt her: www.rehpa.dk/wp-
content/uploads/2019/11/Sp%C3%B8rgeskema-til-p%C3%A5r%C3%B8rende-rapport.pdf

Udsendelse og pamindelsesprocedure

Spergeskemaerne blev sendt via link i en e-mail til fagprofessionelle udpeget i forundersggelsen d.
30. november 2018. De fagprofessionelle, der ikke havde svaret pa forundersggelsen (kommuner: 23
%, sygehuse: 23 %), fik ogsa sendt spgrgeskemaet. Fgrste pamindelse blev udsendt d. 6. december
2018. Indsamling af data via spgrgeskemaet skulle efter planen slutte d. 14. december 2018, men
grundet en lav svarprocent og travlhed op til jul, blev det besluttet at udskyde lukning af sp@rgeske-
maet. D. 17. december 2018 blev der givet besked om udskydelse af lukning til de fagprofessionelle,
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der endnu ikke havde svaret. D. 8. januar 2019 blev der sendt en sidste pamindelse inden lukningen
af spgrgeskemaet d. 10. januar 2019.

IO Se Bilag 1 og 2 for flow charts over udsendelsen af forundersggelse og spgrgeskema

Dataopggrelse

Data opggres i afsnit for hospitaler og enheder for kommuner. Dette ggres for at holde afrapporte-
ringen simpel, da nogle fagprofessionelle repraesenterer flere afsnit pa hospitaler (n=56) eller flere
diagnoser i kommunerne (n=24). Hver kommune har saledes fem enheder; én for hver diagnose-
gruppe. | tilfaelde hvor en respondent har svaret for flere afsnit/enheder, og hvor indsatser til parg-
rende har vaeret ens, indgar respondentens besvarelse i alle tilknyttede afsnit/enheder.

Alle tal opggres i antal og procent. Der er ikke udfgrt statistiske analyser i rapportens resultater, sa
sammenligninger afspejler vores opfattelse af resultaterne. En fremtidig videnskabelig artikel vil un-
dersgge forskelle i pargrendestgtte pa tvaers af de fem diagnosegrupper.
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SEKTION 2: RESULTATER

De 98 danske kommuner har modtaget fem spgrgeskemaer hver; ét skema pr. diagnose (apopleksi,
demens, kraeft, hjertesygdom og KOL), med en svarprocent pa 80 %. Blandt hospitaler blev der sendt
til i alt 200 sengeafsnit, der behandler patientgrupperne apopleksi, kraeft, hjertesygdom og KOL, med
en svarprocent pa 44 %. Der blev tillige sendt spgrgeskemaer til 225 ambulatorier, der behandler de
fem patientgrupper, med en svarprocent pa 53 %. Skemaerne blev sendt ud i slutningen af november
2018 og kunne besvares til starten af januar 2019.

RESPONDENTERS KARAKTERISTIKA

Tabel 1 viser de fagprofessionelles profession. De fleste fagprofessionelle var sygeplejersker (n=409).
| kommunerne var der ogsa en del andre professioner end de oplistede svarmuligheder. Der er en del
fagprofessionelle blandt kommunerne, der har svaret "Andet” (n=148). Stgrstedelen angiver at vaere
leder, koordinator eller konsulent.

Tabel 1. Hvilken profession har du?

n=419 n=122 n=159
Fysioterapeut 116 (27,7) 0 1(0,7)
Ergoterapeut 43 (10,3) 0 1(0,7)
Sygeplejerske 163 (38,9) 115 (94,3) 131 (86,9)
Administrativ medarbejder 23 (5,5) 3(2,5) 0
Laege 2 (0,5) 1(0,8) 12 (8,1)
Andet 148 (35,4) 6 (4,9) 7 (4,7)

IDENTIFIKATION AF PARGRENDE

Resultater — kort fortalt
e 168-91,8 % af tilfeeldene afdaekkes det systematisk med borgeren/patienten, hvem dennes
naermeste pargrende er.
e Omkring to tredjedele af kommunerne samt halvdelen af sengeafsnittene og ambulatorierne
afdaekker ikke systematisk med pargrende, hvor meget vedkommende gnsker at blive infor-

meret og inddraget.

Identifikation af pargrende

Figur 1 viser andelen af fagprofessionelle i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier, der har svaret
"Ja” til spgrgsmal om identifikation af pargrende. Ifglge de fagprofessionelle afdaekkes det hyppigere
pa sengeafsnit og ambulatorier end i kommuner, hvem den narmeste pargrende er, der indhentes
hyppigere samtykke til at involvere den pargrende, og det afdaekkes hyppigere systematisk med den
pargrende i Igbet af forlgbet, hvor meget vedkommende gnsker at blive informeret og inddraget.
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Ifglge de fagprofessionelle oplyser ambulatorierne oftere pargrende om en primaer tovhol-
der/kontaktperson, mens kommunerne oftere spgrger systematisk ind til, om der er bgrn/unge
blandt de pargrende. Derudover er der ikke store forskelle pa kommuner, sengeafsnit og ambulatori-
er.

Detaljerede tabeller kan ses i Bilag 3, 4 og 5

'4

Figur 1. Identifikation af pargrende (procentdel der har svaret "Ja")

Afdaekker | systematisk med den alvorligt syge, hvem dennes
narmeste pargrende er?

Indhentes der samtykke fra den alvorligt syge om, at pargrende
involveres i det specifikke forlgb?

Oplyses pargrende om en primaer tovholder/kontaktperson, som de
kan henvende sig til?

Sperges der systematisk ind til, om der er bgrn/unge blandt de
pargrende?

Identificeres sarbare pargrende systematisk?

Afdaekkes det systematisk med den alvorligt syge, hvor meget denne
@nsker pargrende inddraget i forlgbet?

Afdaekkes det systematisk med pargrende til den alvorligt syge, hvor
meget denne gnsker at blive informeret og inddraget i forlgbet?

af forlgbet

Afdaekkes det systematisk med pargrende til den alvorligt syge, hvad
de oplever af behov for stgtte?

| begyndelsen

Afdaekkes det systematisk med pargrende til den alvorligt syge, hvor
meget denne gnsker at blive informeret og inddraget i forlpbet?

| lpbet af
forlgbet

Afdaekkes det systematisk med pargrende til den alvorligt syge, hvad
de oplever af behov for stgtte?

T T T

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

B Kommuner (n=419) M Sengeafsnit (n=122) ® Ambulatorier (n=149)
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INDDRAGELSE | INDSATSER MALRETTET BORGEREN/PATIENTEN MED LIVSTRUENDE
SYGDOM

Resultater — kort fortalt

o Ifglge de fagprofessionelle inddrages de pargrende oftest i vejledning om sygdom og syg-
dommens konsekvenser pa lengere sigt (70,5-89,4 %), hverdagsaktiviteter og hjaelpemidler
(63-71,8 %) og livsstilseendringer (KRAM) (53,5-71,1 %) og mindre hyppigt i genoptraening
og/eller fysisk treening (23,2-40,4 %), arbejdsfastholdelse (33,8-37,7 %) samt seksualitet og
samliv (37,7-46,6 %).

o Ifglge de fagprofessionelle afhaenger andelen af pargrende, der far tilbud om inddragelse af
typen af indsats, men de fagprofessionelle svarede mindre hyppigt, at de fleste eller alle pa-
rerende modtager et tilbud om inddragelse.

e Den hyppigste arsag til, at pargrende ikke far tilbud om inddragelse, er, ifglge de fagprofessi-
onelle, at de pargrende kun inddrages, nar borgeren/patienten med livstruende sygdom ¢@n-
sker det. Derudover oplever kommunerne hyppigt manglende opbakning fra pargrende,
mens manglende personaleressourcer er hyppigt pa hospitaler.

o |Ifglge de fagprofessionelle afhaenger andelen af pargrende, der tager imod tilbud om ind-
dragelse af typen af indsats, men de fagprofessionelle svarede mindre hyppigt, at de fleste
eller alle pargrende tager imod et tilbud om inddragelse.

e De tre hyppigste arsager til, at pargrende ikke tager imod tilbud om inddragelse, er, ifglge de
fagprofessionelle: At de pargrende selv er syge og derfor ikke magter at deltage, at borge-
ren/patienten med livstruende sygdom ikke gnsker, at de pargrende deltager og praktiske
forhindringer.

e For de fagprofessionelle er de to primeaere formal med at inddrage pargrende: At det gavner
borgerne/patienterne, samt at stgtte de pargrende sa de bedre kan klare de praktiske og
psykiske vanskeligheder, som pargrende kan opleve.

e Generelt er der opbakning blandt personalet til at inddrage pargrende i indsatser malrettet
borgeren/patienten med livstruende sygdom (84,8-93,8 %).

Inddragelse af pargrende i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom
Kommuner

Figur 2 viser en oversigt med forskellige indsatser i kommunerne malrettet borgeren/patienten med
livstruende sygdom, og om pargrende, ifglge de fagprofessionelle, tilbydes at deltage i disse indsat-
ser. Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa leengere sigt (70,5 %), hverdagsaktivite-
ter og hjelpemidler (63 %) og livsstilseendringer (KRAM) (62,8 %) er de hyppigste aktiviteter, hvor
pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt. De tre sjeeldneste indsatser, som pargrende tilbydes at
blive inddraget aktivt i, er genoptraening og/eller fysisk traening (25,1 %), arbejdsfastholdelse (33,8 %)
og oplaering i at varetage specifik behandling (41,3 %). Det er mindre hyppigt, at pargrende kan veere
med som passive observatgrer, men i knap en fjerdedel af kommunerne (23,7 %) kan pargrende vee-
re med som passive observatgrer til genoptraening og/eller fysisk treening. Op mod en tredjedel har
svaret, at de ikke ved, om pargrende inddrages i aktiviteterne.
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O Se detaljeret tabel i Bilag 6
'4

Figur 2. Inddrages pargrende til borgere med livstruende sygdom i felgende indsatser malrettet
borgerne? (Kommuner, n=414)

Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa laengere sigt
Genoptraening og/eller fysisk traening

Psykosocial indsats, herunder eksistentiel

Seksualitet og samliv

Arbejdsfastholdelse

Hverdagsaktiviteter og hjaelpemidler

Livsstilseendringer (KRAM)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Opleering i at varetage specifik behandling

Procent
M Ja, pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt Ja, pargrende kan veere med som passive observatgrer
M Nej, pargrende inddrages ikke M Vi har ikke denne indsats i kommunen
H Ved ikke
Sengeafsnit

Figur 3 viser en oversigt med forskellige indsatser i sengeafsnittene malrettet borgeren/patienten
med livstruende sygdom, og om pargrende, ifglge de fagprofessionelle, tilbydes at deltage i disse
indsatser. De tre hyppigste indsatser, som pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt i er: Vejledning
om sygdom og sygdommens konsekvenser pa leengere sigt (79,8 %), hverdagsaktiviteter og hjlpe-
midler (68,4 %) og opleering i at varetage specifik behandling (62,3 %). De tre sjeldneste indsatser,
som pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt i, er: Seksualitet og samliv (37,7 %), arbejdsfasthol-
delse (37,7 %) og genoptraening og/eller fysisk traening (40,4 %). Det er mindre hyppigt, at pargrende
kan vaere med som passive observatgrer, men i knap en fjerdedel af sengeafsnittene (23,7 %) kan
pargrende veere med som passive observatgrer til genoptraening og/eller fysisk traening. Op mod en
fierdedel af de fagprofessionelle ved ikke, om pargrende inddrages i den konkrete indsats.

O Se detaljeret tabel i Bilag 7
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Figur 3. Inddrages pargrende til patienter med livstruende sygdom i fglgende indsatser malrettet
patienterne? (Sengeafsnit, n=114)

Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa laengere sigt
Genoptraening og/eller fysisk traening

Psykosocial indsats, herunder eksistentiel

Seksualitet og samliv

Arbejdsfastholdelse

Hverdagsaktiviteter og hjelpemidler

Livsstilseendringer (KRAM)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Opleaering i at varetage specifik behandling

Procent
M Ja, pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt Ja, pargrende kan vaere med som passive observatgrer
M Nej, pargrende inddrages ikke M Vi har ikke denne indsats i afsnittet
H Ved ikke
Ambulatorier

Figur 4 viser en oversigt med forskellige indsatser i ambulatorierne malrettet borgeren/patienten
med livstruende sygdom, og om pargrende, ifglge de fagprofessionelle, tilbydes at deltage i disse
indsatser. De fire hyppigste indsatser, som pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt i er: Vejled-
ning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa leengere sigt (89,4 %), hverdagsaktiviteter og
hjelpemidler (71,8 %), livsstilseendringer (KRAM) (71,1 %) og oplaering i at varetage specifik behand-
ling (71,1 %). De tre sjeeldneste indsatser, som pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt i, er: Gen-
optraening og/eller fysisk traening (23,2 %), arbejdsfastholdelse (34,5 %) og seksualitet og samliv (40,1
%). | knap en fjerdedel af ambulatorierne (23,9 %) tilbydes pargrende at deltage som passive obser-
vatgrer til genoptraening og/eller fysisk traening. Op mod en femtedel af de fagprofessionelle ved
ikke, om pargrende tilbydes at blive inddraget i den specifikke indsats i ambulatoriet.

Se detaljeret tabel i Bilag 8

' 4
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Figur 4. Inddrages pargrende til borgere med livstruende sygdom i fglgende indsatser malrettet
borgerne? (Ambulatorier, n=142)

Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa laengere sigt
Genoptraning og/eller fysisk traeening

Psykosocial indsats, herunder eksistentiel

Seksualitet og samliv

Arbejdsfastholdelse

Hverdagsaktiviteter og hjelpemidler

Livsstilseendringer (KRAM)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Oplaering i at varetage specifik behandling

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Procent
M Ja, pargrende tilbydes at blive inddraget aktivt Ja, pargrende kan vaere med som passive observatgrer
M Nej, pargrende inddrages ikke M Vi har ikke denne indsats i afsnittet

m Ved ikke

Andel af pargrende, der far tilbud om inddragelse

Figur 5 viser besvarelserne for de fagprofessionelle, der i Figur 2, 3 og 4 har angivet, at de pargrende
inddrages aktivt, eller de tilbydes at deltage som passive observatgrer. Antallet af adspurgte varierer
derfor. Figuren angiver procentdel af fagprofessionelle, der har svaret ”Over halvdelen” (svarmulig-
hed) eller “De fleste eller alle” (svarmulighed) ift. hvor stor en del af de pargrende, der far tiloud om
inddragelse i forskellige indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom.

Overordnet er der en tendens til, at iseer sengeafsnit tilbyder de pargrende inddragelse, mens
kommunerne er den enhed, der i mindst grad tilbyder de pargrende inddragelse. Der ses dog en
varierende grad af tilbud om inddragelse pa tveers af indsatserne, men feelles er, at hos mere end 50
% af de fagprofessionelle, far mere end halvdelen af de pargrende tilbud om inddragelse i indsatser
malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom.

O Se detaljerede tabeller i Bilag 9, 10 og 11
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Figur 5. Hvor stor en andel af de pargrende til borgere med livstruende sygdom, vurderer du, far
tilbud om at blive inddraget i de forskellige indsatser? (procentdel der har svaret "Over halvdelen”
eller ”"De fleste eller alle”)
Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa leengere sigt
Genoptraening og/eller fysisk traening
Psykosocial indsats, herunder eksistentiel

Seksualitet og samliv

Arbejdsfastholdelse

Hverdagsaktiviteter og hjaelpemidler

Livsstilseendringer (KRAM)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Oplaering i at varetage specifik behandling

90 100

Procent

B Kommuner (n=175-344) m Sengeafsnit (n=49-95) = Ambulatorier (n=59-128)

Arsager til at ikke alle pargrende far tilbud om inddragelse

Tabel 2 viser de fagprofessionelles angivelse af arsager til, at ikke alle pargrende far tilbud om ind-
dragelse i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom i kommuner, sengeafsnit
og ambulatorier. Den hyppigste arsag er, at de pargrende kun inddrages, nar borgeren/patienten
med livstruende sygdom gnsker det (>50 %). Manglende personaleressourcer er iszer et problem for
sengeafsnit (33 %) og ambulatorier (26 %), hvor det ogsa er en hyppig arsag, at kun pargrende, som
kommer i afsnittet, far tiloud om at deltage. Kommunernes hyppigste arsager til, at ikke alle parg-
rende far tilbud om inddragelse, er: Mangel pa opbakning fra de pargrende (22,4 %), at kun segtefael-
ler/samlevere til borgeren/patienten tilbydes at deltage (24 %), og at kun voksne pargrende tilbydes
at deltage (22,9 %).
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Tabel 2. Hvad, vurderer du, er arsag til, at ikke alle pargrende til borgere/patienter med livstruende
sygdom far tilbud om at blive inddraget i kommunens/afsnittets indsatser malrettet borge-
ren/patienten med livstruende sygdom? (Saet gerne flere krydser)

n=375 n=100 n=131
Kun aegtefaeller/samlevere til borgeren/patienten tilbydes at 90 (24,0) 20 (20,0) 19 (14,5)
deltage
Kun voksne pargrende tilbydes at deltage 86 (22,9) 20 (20,0) 27 (20,6)
Kun pargrende til borgere/patienter med visse sygdomme 17 (4,5) 9(9,0) 11 (8,4)
tilbydes at deltage
Kun pargrende, der taler og forstar dansk, tilbydes at del- 37(9,9) 8(8,0) 6 (4,6)
tage
Kun pargrende, som kommer i afsnittet, far tiloud om at i 35 (35,0) 49 (37,4)
deltage
Kun nar borgeren/patienten gnsker det, inddrages de parg- 271 (72,3) 69 (69,0) 77 (58,8)
rende
Doer .sker ind imellem procedurefejl, sa nogle pargrende ikke 37(9,9) 13 (13,0) 15 (11,5)
far tilboud om at deltage
Manglende gkonomiske ressourcer 30 (8,0) 7 (7,0) 13 (9,9)
Manglende personaleressourcer 50 (13,3) 33 (33,0) 34 (26,0)
Manglende personaleuddannelse pa omradet 45 (12,0) 23 (23,0) 17 (13,0)
Manglende interesse for omradet blandt personalet 8(2,1) 4 (4,0) 2 (1,5)
Manglende interesse for omradet i ledelsen 20 (5,3) 2(2,0) 2 (1,5)
Manglende opbakning fra de pargrende 84 (22,4) 17 (17,0) 17 (13,0)
P?rsonalet mangler viden om fordelene ved at inddrage 60 (16,0) 24 (24,0) 22 (16,8)
pargrende
Alle pargrende far tilbud. Der er ingen vaesentlige arsager 42 (11,2) 10 (10,0) 20 (15,3)
Andet 44 (11,7) 15 (15,0) 13 (9,9)
Ved ikke 17 (4,5) 3(3,0) 7(5,3)

Andel af pargrende, der tager imod tilbud om inddragelse

Figur 6 viser besvarelserne for de fagprofessionelle, der i Figur 2, 3 og 4 har angivet, at de pargrende
inddrages aktivt, eller de tilbydes at deltage som passive observatgrer. Antallet af adspurgte varierer
derfor. Figuren angiver procentdel af fagprofessionelle, der har svaret "Over halvdelen” (svarmulig-
hed) eller “De fleste eller alle” (svarmulighed) ift. hvor stor en andel af pargrende, der tager imod
tilbud om inddragelse i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom. Ifglge de
fagprofessionelles besvarelser ser det ud til, at pargrende i sygehusregi i stgrre grad tager imod til-
bud om inddragelse og iseer pargrende til patienter i sengeafsnit. | kommunerne er det faerre parg-
rende, der tager imod tilboud om inddragelse.
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O Se detaljerede tabeller i Bilag 12, 13 og 14

'4

Figur 6. Hvor stor en andel af de pargrende til patienter med livstruende sygdom, der far tiloud om at
blive inddraget i de forskellige patientindsatser, vurderer du, tager imod tilbuddene? (procentdel der
har svaret "Over halvdelen” eller ”De fleste eller alle”)

Vejledning om sygdom og sygdommens konsekvenser pa laengere sigt
Genoptraening og/eller fysisk traening

Psykosocial indsats, herunder eksistentiel

Seksualitet og samliv

Arbejdsfastholdelse

Hverdagsaktiviteter og hjelpemidler

Livsstilsaendringer (KRAM)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Oplaering i at varetage specifik behandling

100

Procent

B Kommuner (n=172-340) M Sengeafsnit (n= 47-90) ® Ambulatorier (n=55-123)

Arsager til at ikke alle pargrende tager imod tilbud om inddragelse

Tabel 3 viser de fagprofessionelles angivelse af arsager til, at ikke alle pargrende tager imod tilbud
om inddragelse i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom i kommuner, sen-
geafsnit og ambulatorier. De tre hyppigste arsager er, at: De pargrende selv er syge og derfor ikke
magter at deltage (53,6-61,9 %), borgeren/patienten med livstruende sygdom gnsker ikke, at de pa-
rerende deltager (49,5-55,6 %) og praktiske forhindringer (44,3-58,8 %). Kommunerne oplever desu-
den ofte, at de pargrende ikke finder det relevant (42,9 %), samt at de pargrende endnu ikke er klar
til at tage imod tilbuddet (50,3 %).
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Tabel 3. Hvad, vurderer du, er arsag til, at ikke alle pargrende til borgere/patienter med livstruende
sygdom tager imod tilbuddet om at vaere inddraget i kommunens/afsnittets borger-/patientindsatser?
(Seet gerne flere krydser)

n=374 n=97 n=126
De pargrende finder det ikke relevant 161 (42,9) 19 (19,6) 22 (17,5)
B?rgeren/patlenten @nsker ikke, at de 239 (63,9) 48 (49,5) 70 (55,6)
pargrende deltager
De pargrende er selv syge og magter
derfor ikke at deltage 207 (35,3) 52 (53,6) 78 (61,9)
De pargrende er endnu ikke klar til at 188 (50,3) 25 (25,8) 37(29,4)

tage imod tilbuddet

Praktiske hindringer (fx at tilbuddene
ligger pa tidspunkter, som ikke passer 220 (58,8) 43 (44,3) 70 (55,6)
de pargrende)

Alle pargrende tager imod tilbuddet,

der er ingen vaesentlige arsager P2 >(52) gy
Andet 32 (8,6) 11 (11,3) 8(6,3)
Ved ikke 25 (6,7) 10 (10,3) 12 (9,5)

Formal med at inddrage pargrende

Tabel 4 viser de fagprofessionelles vaesentligste formal med at inddrage pargrende i indsatser mal-
rettet borgeren/patienten med livstruende sygdom. Spgrgsmalet er kun blevet stillet til fagprofessio-
nelle, der inddrager pargrende. De to primaere formal med at inddrage pargrende er, fordi det gav-
ner borgeren/patienten med livstruende sygdom (93,9-99,2 %), samt at stgtte de pargrende sa de
bedre kan klare de praktiske og psykiske vanskeligheder, som pargrende kan opleve (84-93,9 %).
Desuden er der et fokus pa at leve op til anbefalinger/Sundhedsstyrelsens anbefalinger (23,2-33,2 %)
og drage nytte af de pargrendes ressourcer og pa den made aflaste de ansatte i deres arbejde (23,2-
28,9 %).
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Tabel 4. Hvad er de vaesentligste formal med at inddrage pargrende til borgere/patienter med livstru-
ende sygdom i kommunens/afsnittets borger-/patientindsatser? (Saet gerne flere krydser)

n=374 n=97 n=125
At leve op til anbefalin-
ger/Sundhedsstyrelsens anbefalinger e BB R PR
At leve op til geeldende pargrendepoli- 54 (14,) 23(23,7) 25 (20,0)

tik

At drage nytte af de pargrendes
ressourcer og pa den made aflaste de 100 (26,7) 28 (28,9) 29 (23,2)
ansatte i deres arbejde

At inddrage de pargrende i patienter-
nes sygdom og behandling, fordi det 351 (93,9) 95 (97,9) 124 (99,2)
gavner borgerne/patienterne

At stgtte de pargrende, sa de bedre
kan klare de praktiske og psykiske van- 350 (93,9) 86 (88,7) 105 (84,0)
skeligheder, som pargrende kan opleve

Andet 5(1,3) 4(4,1) 2 (1,6)

Ved ikke 6 (1,6) 0 0

Opbakning fra personale til at inddrage pargrende

Tabel 5 viser de fagprofessionelles angivelse af opbakning blandt personalet til at inddrage pargren-
de. Spgrgsmalet er kun stillet til de fagprofessionelle, der inddrager pargrende. Generelt er der op-
bakning blandt personalet til at inddrage pargrende i indsatser malrettet borgeren/patienten med
livstruende sygdom (84,8-93,8 %). Dog varierer det fra person til person (13,6-19,3 %) og fra aktivitet
til aktivitet (11,2-19,5 %).
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Tabel 5. Er der efter din vurdering opbakning blandt kommunens/afsnittets personale til at inddrage
pargrende til borgere/patienter med livstruende sygdom i kommunens/afsnittets borger-
/patientindsatser? (Seet gerne flere krydser)

R
= A

Der er generelt opbakning 317 (84,8) 91 (93,8) 117 (93,6)
Der er generelt ikke opbakning 2 (0,5) 0 0
ngij::erer fra faggruppe til fag- 63 (16,8) 7(7,2) 9(7,2)
Det varierer fra person til person 72 (19,3) 16 (16,5) 17 (13,6)
Det varierer fra aktivitet til aktivitet 73 (19,5) 14 (14,4) 11 (11,2)
Andet 8(2,1) 0 2(1,6)
Ved ikke 4(1,1) 0 1(0,8)

Fremme af personalets motivation i forhold til at inddrage pargrende

Tabel 6 viser de fagprofessionelles angivelse af, om der ggres noget szerligt for at fremme per-
sonalets motivation for at inddrage pargrende. | 38,9-45,3 % af tilfeeldene ggres der ikke noget saer-
ligt for at fremme personalets motivation. | knap 10 % af tilfeeldene tilbydes personalet efteruddan-
nelse vedrgrende pargrende. Der er en del besvarelser under ”Ja, andet”. Her er de hyppigste kom-
mentarer, at pargrendeinddragelse diskuteres til interne mgder, samt at der er en tovholder med
ansvar for pargrendeinddragelse, der faciliterer personalet.

Tabel 6. Ggres der noget szrligt for at fremme personalets motivation i forhold til at inddrage pargrende til bor-
gere/patienter med livstruende sygdom i kommunens/afsnittets borger-/patientindsatser? (Sat gerne flere kryd-
ser)

Ja, deor er nedsat en radgivende gruppe 11(2,9) 10 (9,3) 14(10,3)
om pargrende

Ja, personaletntllbydes efteruddannelse 38 (10,0) 9(8,3) 12 (8,8)
vedrgrende pargrende

Ja, andet 100 (26,2) 33 (30,6) 39 (28,7)
Nej 173 (45,3) 42 (38,9) 56 (41,2)
Ved ikke 63 (16,5) 5 (4,6) 10 (7,4)
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Skriftlig evaluering af inddragelse af pargrende

Tabel 7 beskriver de fagprofessionelles angivelse af, om der er foretaget skriftlig evaluering af ind-

dragelse af pargrende. | de fleste tilfaelde (60,8-73,5 %) er der ikke foretaget en skriftlig evaluering.

For nogle fagprofessionelle er der planer om fremtidig evaluering (6,2-8,3 %), mens nogle allerede

har foretaget en skriftlig evaluering (5,9-21,7 %).

Tabel 7. Er der foretaget skriftlig evaluering af kommunens/afsnittets inddragelse af pargrende i bor-
ger-/patientindsatserne?

n=374 n=97 n=125
Ja 22 (5,9) 21(21,7) 16 (12,5)
Z\c,aj,lurzfi::er er planer om fremtidig 31(8,3) 6(6,2) 10 (8,0)
Nej 275 (73,5) 61 (62,9) 76 (60,8)
Andet 13 (3,5) 6 (6,2) 9(7,2)
Ved ikke 33(8,8) 3(3,1) 14 (11,2)

INDSATSER MALRETTET DEN PAR@RENDES EGNE BEHOV

Resultater — kort fortalt

hov, men hyppigheden varierer fra indsats til indsats.

indsatser malrettet den pargrendes egne behov.

pargrende tilbud.

mindre andel tager imod tilbud.

det relevant.

ske ressourcer.

o Ifglge de fagprofessionelle varetages der en del indsatser malrettet den pargrendes egne be-

o Fagprofessionelle anbefaler generelt kontakt til patientforeninger (se Bilag 15-17).
e Personlige samtaler med en fagperson er ifglge de fagprofessionelle den hyppigste form for

e Andelen af pargrende, der far tilbud om indsatser malrettet den pargrendes egne behov va-
rierer, ifglge de fagprofessionelle, fra indsats til indsats, men oftest far over halvdelen af de

e [szer pa hospitalerne er der, ifglge de fagprofessionelle, en tendens til, at pargrende tager
imod tilbud om indsatser malrettet den pargrendes egne behov. Kommunerne oplever, at en

e De fire hyppigste arsager til, at pargrende ikke tager imod tilbud, er, ifglge de fagprofessio-
nelle: At de pargrende selv er syge og derfor ikke magter at deltage, at de pargrende endnu
ikke er klar til at tage imod tilbuddet, praktiske hindringer, samt at de pargrende ikke finder

e Der er generelt opbakning fra personalet til indsatser malrettet den pargrendes egne behov.
e De vaesentligste problemer, for at fa indsatser malrettet pargrende til at fungere i praksis, er:
manglende personaleressourcer, manglende personaleuddannelse og manglende gkonomi-
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Indsatser specifikt malrettet pargrende

Figur 7 viser, om kommuner, sengeafsnit og ambulatorier, ifglge de fagprofessionelle, har konkrete
indsatser specifikt malrettet pargrende til mennesker med livstruende sygdom. Figuren angiver i
procent, hvor mange, der har angivet at have indsatser specifikt malrettet pargrende. Indsatser spe-
cifikt malrettet pargrende findes hos faerre end 60 % af de adspurgte. Generelt set er der ikke stor
forskel pa typen af indsatser i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier.

,O For detaljerede tabeller se Bilag 15, 16 og 17

Figur 7. Har | indsatser specifikt malrettet pargrende til mennesker med livstruende sygdom? (procentdel der
har svaret ”Ja”)

Viden om sygdom og sygdommens konsekvens pa leengere sigt
Opleaering i pleje og behandling af den syge

Indsatser om fysisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om psykisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om eksistentielle forhold hos den péargrende

Stgtte saerlig malrettet bgrn og unge pargrende

Stgtte saerlig malrettet sarbare pargrende

Vejledning om arbejdsfastholdelse (den pargrende selv)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Vejledning om praktiske forhold

70 80 90 100

Procent

B Kommuner (n=401) m Sengeafsnit (n=96) = Ambulatorier (n=122)

Form for indsatser specifikt malrettet pargrende

Kommuner

Tabel 8 viser en oversigt over de forskellige indsatsers form i kommunerne ifglge de fagprofessionel-
le. Det var muligt for de fagprofessionelle at angive flere former pr. indsats. Den primaere form er
personlige samtaler med en fagperson (72,9-88,3 %). Gruppeforlgb er ogsa hyppigt anvendt for nogle
af indsatserne (25,2-73 %), samt telefonisk samtale med fagperson (29,3-57,8 %). Skriftlig informati-
on bliver anvendt i nogen grad (16,7-36,5 %), mens webbaseret indsat er mere sjaelden (2,3-10,4 %).
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Tabel 8. Hvilken form har kommunens indsatser specifikt malrettet pargrende til borgere med livstru-
ende sygdom? (Sat gerne flere krydser i hver raekke)

Viden om sygdom og sygdommens

konsekvens pa leengere sigt 186 168 133 24 84 24
palengere sig (80,9) (73,0) (57,8) (10,4) (36,5) (10,4)

(n=230)

Opleering i pleje og behandling af 144 39 56 4 39 10

den syge (n=163) (88,3) (23,9) (34,4) (2,5) (23,9) (6,1)

Indsatser om fysisk velbefindende 110 86 69 6 25 17
hos den pargrende (n=151) (72,9) (57,0) (45,7) (4,0) (16,6) (11,3)
Indsatser om psykisk velbefin- 168 156 100 10 35 13
dende hos den pargrende (n=216) (77,8) (72,2) (46,3) (4,6) (16,2) (6,0)
Indsatser om eksistentielle forhold 134 111 75 4 20 11
hos den pargrende (n=178) (75,3) (62,4) (42,1) (2,3) (11,2) (6,2)
Stgtte seerlig malrettet bgrn og 83 41 31 4 17 19
unge pargrende (n=106) (78,3) (38,7) (29,3) (3,8) (16,0) (17,9)
Stgtte seerlig malrettet sarbare 118 67 62 6 16 18
pargrende (n=135) (87,4) (49,6) (45,9) (4,4) (11,9) (23,3)

Vejledning om arbejdsfastholdelse 92 29 42 5 10 11
(den pargrende selv) (n=115) (80,0) (25,2) (36,5) (4,4) (8,7) (9,6)
Vejledning om rettigheder og juri- 131 80 78 11 38 10
diske forhold (n=155) (84,5) (51,6) (50,3) (7,1) (24,5) (6,5)
Vejledning om praktiske forhold 161 85 93 10 40 10
(n=188) (85,6) (45,2) (49,5) (53) (21,3) (53)
Sengeafsnit

Tabel 9 viser en oversigt over de forskellige indsatsers form i sengeafsnittene ifglge de fagprofessio-
nelle. Den primaere form er personlige samtaler med en fagperson (78,1-97,9 %). Skriftlig information
er ogsa hyppigt anvendt for nogle af indsatserne (16,7-67,9 %). Telefonisk samtale bliver anvendt i
nogen grad (5,9-37,5 %), ligesom gruppeforlgb (2,9-30,4 %), mens webbaseret indsats er mere sjael-
den (2,2-10,7 %).
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Tabel 9. Hvilken form har sengeafsnittets indsatser specifikt malrettet pargrende til patienter med livs-
truende sygdom? (Szet gerne flere krydser i hver raekke)

Viden om sygdom og sygdommens

onsekvens pa lzngere sigt (n=56) 51(91,1) 17(30,4) 21(37,5) 6(10,7) 38(67,9)  2(3,6)

Opleering i pleje og behandling af

o (] 47(97,9)  8(16,7) 8(16,7) 3(63) 32(66,7)  2(4,2)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den parprende (n=34) 28(82,4)  5(14,7)  5(14,7) 3(8,8) 9(29,5) 2(5,9)

Indsatser om psykisk velbefin-

dende hos den pargrende (n=53) 45(84,9)  12(22,6) 11(20,8)  1(1,9) 15(283) 7(13,2)

Indsatser om eksistentielle forhold

hos den parprende (n=45) 41(91,1)  9(20,0)  7(15,6) 1(2,2) 10(22,2)  5(11,1)

Stgtte szerlig malrettet bgrn og

unge pargrende (n=34) 29 (85,3) 1(2,9) 2(5,9) 3(8,8  16(47,1)  4(11,8)

Stgtte seerlig malrettet sarbare

bargrendel(n=3s) 30(85,7) 2(5,7) 6(17,1) 1(2,9) 10 (28,6) 7 (20,0)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(den pargrende selv) (n=30] 24 (80,0) 1(3,3)  4(13,3) 1(3,3) 5(16,7)  6(20,0)

Vejledning om rettigheder og juri-

dicke forhold (n=32] 25 (78,1) 1(3,1)  4(12,5) 6(63)  11(34,4) 5(15,6)

Vejledning om praktiske forhold

e 41 (78,9) 2(3,9)  6(11,5) 2(3,9) 19(365) 10(19,2)

Andet (n=4) 2 (50,0) 0 1(25,0) 0 1(250)  2(50,0)

Ambulatorier

Tabel 10 viser en oversigt over de forskellige indsatsers form i ambulatorierne ifglge de fagprofessio-
nelle. Den primzaere form er personlige samtaler med en fagperson (75,0-98,3 %). Skriftlig information
er ogsa hyppigt anvendt for nogle af indsatserne (15-59,7 %). Telefonisk samtale bliver anvendt i
nogen grad (10,0-43,1 %), ligesom gruppeforlgb (10,0-37,5 %), mens webbaseret indsat er mere
sjeelden (1,5-11,1 %).
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Tabel 10. Hvilken form har ambulatoriets indsatser specifikt malrettet pargrende til patienter med livs-
truende sygdom? (Szet gerne flere krydser i hver raekke)

Viden om sygdom og sygdommens

onsekvens pa lzngere sigt (n=72) 65(90,3)  27(37,5) 31(43,1) 8(11,1) 43(59,7)  4(56)

Opleering i pleje og behandling af

den syge (n=58) 57 (98,3) 4(69) 15(259)  2(3,5  28(483) 1(L,7)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den parprende (n=44) 34(77,3) 16(36,4) 11(250)  1(2,3) 8 (18,2) 1(2,3)

Indsatser om psykisk velbefin-

dende hos den pargrende (n=58) 47(81,0) 18(31,0) 14(24,1) 1(1,7) 14(241)  2(3,5)

Indsatser om eksistentielle forhold

N ey 41 (82,0) 15(30,0) 12 (24,0) 1(2,0) 10 (20,0) 3(6,0)

Stgtte szerlig malrettet bgrn og

P T ] 35(87,5  5(12,5) 4(10,0) 3(7,5) 13(32,5) 5(12,5)

Stgtte seerlig malrettet sarbare

bargrendel(n=ai) 37(90,2) 5(12,2) 10(24,4) 1(2,4) 10 (24,4) 6 (14,6)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(den pargrende selv) (ne20] 15(75,0)  2(10,0)  2(10,0) 1(5,0) 3(150)  4(20,0)

Vejledning om rettigheder og juri-

diske forhold (n=50) 39(78,0)  9(18,0)  7(14,0) 1(2,0) 14(28,0) 9(18,0)

Vejledning om praktiske forhold

(n=66) 51(77,3) 10(15,2) 15(22,7)  1(1,5)  21(31,8)  7(10,6)

Andet (n=5) 3(60,0) 0 0 0 1(20,0)  1(20,0)

Andel af pargrende, der far tilbud om indsatser til pargrende

Figur 8 viser besvarelserne for de fagprofessionelle, der i Figur 7 har angivet, at de har konkrete til-
bud specifikt malrettet pargrende. Antallet af adspurgte varierer derfor. Figuren angiver procentdel
af fagprofessionelle, der har svaret ”“Over halvdelen” (svarmulighed) eller “De fleste eller alle”
(svarmulighed), ift. hvor stor en andel af pargrende, der far tilbud om indsatser specifikt malrettet
pargrende. For en stor del af de fagprofessionelle geelder det, at over halvdelen af de pargrende far
tilbud om indsatser specifikt malrettet pargrende. Dog gaelder det oftere for sengeafsnit og ambula-
torier.
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,O Se detaljerede tabeller i Bilag 18, 19 og 20

Figur 8. Hvor stor en andel af de pargrende til mennesker med livstruende sygdom, vurderer du, far
tilbud om forskellige indsatser specifikt malrettet pargrende? (procentdel der har svaret "Over
halvdelen” eller ”De fleste eller alle”)

Viden om sygdom og sygdommens konsekvens pa leengere sigt
Opleaering i pleje og behandling af den syge

Indsatser om fysisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om psykisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om eksistentielle forhold hos den pargrende

Stgtte saerlig malrettet bgrn og unge pargrende

Stgtte saerlig malrettet sarbare pargrende

Vejledning om arbejdsfastholdelse (den pargrende selv)
Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Vejledning om praktiske forhold

Procent

B Kommuner (n=105-226) H Sengeafsnit (n= 28-54) ® Ambulatorier (n=20-71)

Arsager til at ikke alle pargrende far tilbud om indsatser til pargrende

Tabel 11 viser de arsager, som de fagprofessionelle angiver, til, at ikke alle pargrende far tilboud om
indsatser specifikt malrettet pargrende i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Der angives ikke
nogen hyppige arsager geeldende for bade kommuner og hospitaler. Den hyppigste arsag for kom-
munerne er, at kun voksne pargrende tilbydes at deltage (23,6 %). Den hyppigste arsag for bade sen-
geafsnit (23,9 %) og ambulatorier (27,2 %) er, at kun pargrende, som kommer i afsnittet, far tiloud
om at deltage. En stgrre del af kommunerne (21,4 %), sengeafsnittene (18,3 %) og ambulatorierne
(20,7 %) rapporterer, at alle pargrende far tilbud.
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Tabel 11. Hvad vurderer du er arsag til, at ikke alle pargrende til borgere/patienter med livstruende sygdom
far tilbud om indsatser specifikt malrettet pargrende? (Sat gerne flere krydser)

n=276 n=71 n=92
Kun aegtefaeller/samlevere til borgeren
tilbydes at deltage = (18] 121 ({52 A0 ({e )
Kun voksne pargrende tilbydes at deltage 65 (23,6) 8(11,3) 13 (14,1)
Kun pargrende til borgere med visse syg-
domme tilbydes at deltage D7) SiiE5) B
Kun pargrende, der taler og forstar dansk,
tilbydes at deltage B 3] Sz
Koun .par¢rende, som kommer i afsnittet, . 17 (23,9) 25 (27,2)
far tilboud om at deltage
Der sker ind imellem procedurefejl, sa
nogle pargrende ikke far tiloud om at del- 36 (13,0) 5(7,0) 10 (10,9)
tage
Manglende gkonomiske ressourcer 24 (8,7) 3(4,2) 7(7,6)
Manglende personaleressourcer 39 (14,1) 14 (19,7) 22 (12,0)
I\{Ianglende personaleuddannelse pa om- 27(9,8) 7(9,9) 11(11,7)
radet
Manglende interesse for omradet blandt 7(2,5) 1(1,4) 0
personalet
Manglende interesse for omradet i ledel- 11 (4,0) 0 0
sen
Manglende opbakning fra de pargrende 42 (15,2) 7(9,9) 13 (14,1)
Person.alet manglcfr viden om fordelene 33 (12,0) 7(9,9) 12 (13,0)
ved at inddrage pargrende
Alle par(.zsrerzde far tilbud. Der er ingen 59 (21,4) 13 (18,3) 19 (20,7)
vaesentlige arsager
Andet 44 (15,9) 11 (15,5) 17 (18,5)
Ved ikke 36 (13,0) 10 (14,1) 7(7,6)

Andel af pargrende der tager imod tilbud om indsatser til pargrende

Figur 9 viser besvarelserne for de fagprofessionelle, der i Figur 7 har angivet, at de har konkrete til-
bud specifikt malrette pargrende. Antallet af adspurgte varierer derfor. Figuren angiver procentdel af
fagprofessionelle, der har svaret "Over halvdelen” (svarmulighed) eller ”"De fleste eller alle”
(svarmulighed) ift. hvor stor en andel af pargrende, der tager imod tilbud om indsatser specifikt mal-
rettet pargrende. Generelt set vurderer de fagprofessionelle, at flest pargrende tager imod tilbud i
sengeafsnittene, og faerrest tager imod tilbud i kommunerne.
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O Se detaljerede tabeller i Bilag 21, 22 og 23.

'4

Figur 9. Hvor stor en andel af de pargrende, der far tilbud om at deltage i de forskellige indsatser specifikt
malrettet pargrende til mennesker med livstruende sygdom, vurderer du tager imod tilbuddene? (procentdel
der har svaret ”"Over halvdelen” eller ”"De fleste eller alle”)

Viden om sygdom og sygdommens konsekvens pa lzengere sigt
Opleaering i pleje og behandling af den syge

Indsatser om fysisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om psykisk velbefindende hos den pargrende
Indsatser om eksistentielle forhold hos den pargrende

Stgtte saerlig malrettet bgrn og unge pargrende

Stgtte saerlig malrettet sarbare pargrende

Vejledning om arbejdsfastholdelse (den pargrende selv)

Vejledning om rettigheder og juridiske forhold

Vejledning om praktiske forhold

90 100

Procent

B Kommuner (n=104-223) M Sengeafsnit (n=27-53) ® Ambulatorier (n=20-71)

Arsager til at ikke alle pargrende tager imod tilbud om indsatser til pargrende

Tabel 12 viser de fagprofessionelles angivelse af arsagerne til, at ikke alle pargrende tager imod til-
bud om indsatser specifikt malrettet pargrende i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. De to
hyppigste arsager pa tveaers af kommuner og sygehuse er, at de pargrende selv er syge og derfor ikke
magter at deltage (43,5-58,7 %) og praktiske hindringer (34,8-52,2 %). Derudover oplever kommuner
iszer, at de pargrende ikke finder det relevant (48,9 %), og at de pargrende endnu ikke er klar til at
tage imod tilbuddet (60,9 %).
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Tabel 12. Hvad, vurderer du, er arsag til, at ikke alle pargrende til borgere med livstruende sygdom
tager imod tilbuddet om at deltage i kommunens indsatser specifikt malrettet pargrende? (Szet gerne
flere krydser)

De pargrende finder det ikke relevant 134 (48,9) 18 (26,1) 28 (30,4)
De pargrende er selv syge og magter

derfor ikke at deltage 155(56,5) 30(43,5) >4(58,7)
De pargrende er endnu ikke klar til at 167 (60,9) 27 (39,1) 36(39,1)

tage imod tilbuddet

Praktiske hindringer (fx at tilbuddene
ligger pa tidspunkter, som ikke passer 136 (49,6) 24 (34,8) 48 (52,2)
de pargrende)

Alle pargrende tager imod tilbuddet,

der er ingen vaesentligt arsager >(L8) 6(87) 8(87)
Andet 32 (11,7) 7(10,1) 7(7,6)
Ved ikke 31(11,2) 8(11,6) 7(7,6)

Opbakning fra personale til indsatser til pargrende

Tabel 13 viser de fagprofessionelles angivelse af opbakningen fra personalet til indsatser specifikt
malrettet pargrende i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Besvarelserne viser, at der generelt
er opbakning fra personalet i bade kommuner (83,1 %), sengeafsnit (87 %) og ambulatorier (83,7 %).
Det varierer dog fra person til person, faggruppe til faggruppe samt fra indsats til indsats.

Tabel 13. Er der efter din vurdering opbakning blandt personalet til kommunens indsatser specifikt
malrettet pargrende? (Saet gerne flere krydser)

Der er generelt opbakning 226 (83,1) 60 (87,0) 77 (83,7)
Der er generelt ikke opbakning 2(0,7) 0 0
Det varierer fra faggruppe til faggruppe 45 (16,5) 3(4,3) 7(7,6)
Det varierer fra person til person 41 (15,1) 7 (10,1) 12 (13,0)
Det varierer fra afsnit til afsnit 25(9,2) 0 3(3,2)
Det varierer fra indsats til indsats 33 (12,1) 4 (5,8) 11 (12,0)
Andet 3(1,1) 1(1,4) 1(1,1)
Ved ikke 16 (5,9) 2(2,9) 2(2,2)
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Fremme af personalets motivation i forhold til indsatser til pargrende

Tabel 14 viser de fagprofessionelles besvarelser for, om der ggres noget saerligt for at fremme perso-
nalets motivation i forhold til indsatserne specifikt malrettet pargrende i kommuner, sengeafsnit og
ambulatorier. Spgrgsmalet er kun blevet stillet til de fagprofessionelle, der har mindst én af de kon-
krete indsatser, der blev spurgt til i Figur 7. | knap halvdelen af tilfaeldene (40,6-45,7 %) g@res der ikke
noget saerligt. Fa har nedsat en radgivende gruppe af pargrende (1,8-15,9 %) og/eller tilbyder efter-
uddannelse (11,6-14,7 %), mens en stgrre andel ggér noget andet (18,8-36,2 %). Der er en del besva-
relser under ”Ja, andet”. Mange af disse besvarelser omfatter, at der er en tovholder pd omradet
eller fokus pa omradet under interne mgder/temadage.

Tabel 14. Ggres der noget szrligt for at fremme personalets motivation i forhold til indsatserne speci-
fikt malrettet pargrende til patienter med livstruende sygdom (Sat gerne flere krydser)

n=272 n=69 n=92
Ja, doer er nedsat en radgivende gruppe 5(1,8) 11 (15,9) 9(9,8)
af pargrende
Ja, personaletotllbydes efteruddannelse 40 (14,7) 8 (11,6) 12 (13,0)
vedrgrende pargrende
Ja, andet 51 (18,8) 25 (36,2) 25 (27,2)
Nej 122 (44,9) 28 (40,6) 42 (45,7)
Ved ikke 59 (21,7) 2(2,9) 10(10,9)

Problemer i forhold til at fa indsatser til pargrende til at fungere i praksis

Tabel 15 viser de fagprofessionelles angivelse af problemer i forhold til at fa indsatser specifikt mal-
rettet pargrende til at fungere i praksis i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Det vaesentligste
problem er, ifglge de fagprofessionelle, manglende personaleressourcer, som dog er stgrst pa hospi-
talerne (30,3-47,1 %). Manglende personaleuddannelse angives ogsa som et vaesentligt problem
(23,5-33,0 %), efterfulgt af manglende gkonomiske ressourcer (17,6-30,8 %), som er hyppigst i ambu-
latorier og kommuner. Under "Andre problemer, angiv hvilke” er der en del besvarelser. Her er en
del kommentarer knyttet til: Pargrendes manglende tid og overskud, sveert at udbrede viden om
indsatser til pargrende samt for korte forlgb med borgeren/patienten.
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Tabel 15. Hvilke problemer ser du som de vaesentligste i forhold til at f& kommunens/afsnittets indsat-
ser specifikt malrettet pargrende til borgere med livstruende sygdom til at fungere i praksis? (Saet
gerne flere krydser)

T e

Manglende gkonomiske ressourcer 67 (24,7) 12 (17,6) 28 (30,8)
Manglende personaleressourcer 82 (30,3) 32 (47,1) 42 (46,2)
Manoglende personaleuddannelse pa 64 (23,5) 18 (26,5) 30 (33,0)
omradet

Manglende interesse for omradet 16 (5,9) 3(4,4) 2(2,2)
blandt personalet

Manglende interesse for omradet i 35 (12,9) 0 3(3,3)
ledelsen

(I;/(Ieanglende opbakning fra de pargren- 63(23,2) 5 (7,4) 8(8,8)
Manglende opbakning fra borge-

ren/patienten med livstruende sygdom B S Bl
Organisatoriske barrierer 52 (19,2) 11 (16,2) 16 (17,6)
Andre problemer, angiv hvilke 34 (12,5) 14 (20,6) 12 (13,2)
Kon.'lmunens/Afs.nlttets tilbud fungerer 15 (5,5) 7(10,3) 7(7.6)
optimalt, der er ingen problemer

Ved ikke 49 (18,1) 7 (10,3) 12 (13,2)

Planer om ivaerkszettelse af nye indsatser til pargrende

Tabel 16 viser de fagprofessionelles angivelse af planer om at ivaerksaette nye indsatser specifikt mal-
rettet pargrende for kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Besvarelserne viser, at der til en vis
graense ikke er planer om at ivaerksaette nye indsatser (39,2-55,8 %), men en stgrre del har svaret
"Ved ikke” (14,3-24,4 %).

Tabel 16. Er der planer om at ivaerksatte nye indsatser specifikt malrettet pargrende til kommu-
nens/afsnittets borgere/patienter med livstruende sygdom?

o e

s em eI

Ja 142 (36,4) 31(34,1) 33 (27,5)
Nej 153 (39,2) 47 (51,7) 67 (55,8)
Ved ikke 95 (24,4) 13 (14,3) 20 (16,7)
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Planer om nedlzeggelse af indsatser til pargrende

Tabel 17 viser de fagprofessionelles angivelse af, hvorvidt der er planer om at nedlaegge indsatser
specifikt malrettet pargrende for kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Der er, ifglge de fagpro-
fessionelle, hovedsageligt ikke planer om at nedlaegge indsatser (81,3-86,8 %), men en mindre del
har svaret "Ved ikke” (9,9-11 %).

Tabel 17. Er der planer om at nedlzaegge indsatser specifikt malrettet pargrende til kommu-
nens/afsnittets borgere/patienter med livstruende sygdom?

e
S em s em

Ja 9(3,3) 3(4,4) 7(7,7)
Nej 235 (86,7) 58 (85,3) 74 (81,3)
Ved ikke 27 (10,0) 7(10,3) 10 (11,0)

Skriftlig evaluering af indsatser til pargrende

Tabel 18 viser de fagprofessionelles angivelse af, om der er foretaget skriftlig evaluering af afsnittets
indsatser malrettet pargrende i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Der er hovedsageligt ikke
foretaget en skriftlig evaluering (58,8-62 %), men en mindre andel har dog evalueret skriftligt (14 -
23,5 %).

Tabel 18. Er der foretaget skriftlig evaluering af afsnittets indsatser specifikt malrettet pargrende til
borgere/patienter med livstruende sygdom?

Ja 38 (14,0) 16 (23,5) 14 (15,4)
Nej, me.n der er planer om en fremtidig 33(12,2) 8 (11,8) 11(12,1)
evaluering

Nej 168 (62,0) 40 (58,8) 55 (60,4)
Ved ikke 32 (11,8) 4 (5,9) 11 (10,1)

Arsager til at der ikke er indsatser til pargrende

Tabel 19 viser de fagprofessionelles angivelse af arsager til, at der ikke er iveerksat indsatser malret-
tet pargrende i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Spgrgsmalet er kun stillet til dem, der slet
ingen tilbud har malrettet pargrende. Derfor er der ikke sarligt mange besvarelser pa netop dette
spgrgsmal. De to hyppigste arsager, angivet af de fagprofessionelle, er, at personalet i hver enkelt
situation tager stilling til, hvad der skal ggres i forhold til de pargrende (25,0-46,4 %), samt at tilbud-
det fgrst og fremmest er til borgeren/patienten med livstruende sygdom (25,0-44,6 %).
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Tabel 19. Hvad er arsagen til, at der i kommunen/pa afsnittet ikke er ivaerksat indsatser specifikt mal-
rettet pargrende? (Saet gerne flere krydser)

n=56 n=8 n=7
T?nken om at.have indsatser ma_lrettet 4(7,) 1(12,5) 1(14,3)
pargrende er ikke blevet overvejet
Ledelsen.h.ar ikke meldt nogen parg- 10 (17,9) 3(37,5) 1(14,3)
rendepolitik ud
D? pargrende klarer oftest rollen som 1(1,8) 1(12,5) 2(28,6)
pargrende godt
Tilbuddet er f?rst og fremmest til for 25 (44,6) 2(25.0) 2(28.6)
borgerne/patienterne
De pargrende kan fa hjeaelp andre ste-
dcoer i det' offentlige sundhedsvaesen_ (fx 4(7,) 1(12,5) 1(14,3)
pa hospitalet, eller ved deres praktise-
rende laege)
De pargrende kan fa hjzelp af private 7 (12,5) 0 0

organisationer

Personalet tager i hver enkel situation
stilling til, hvad der skal ggres i forhold 26 (46,4) 2 (25,0) 3(42,9)
til de pargrende

Der mangler gkonomiske ressourcer 12 (21,4) 0 2 (28,6)
Der mangler tid 11 (19,6) 2 (25,0) 2 (28,6)
Der mangler personale med relevante 4(7,1) 0 0
kompetencer
Der er for mange holdningsmaessige

) 0 0 0
barrierer hos personalet
De pargrende gnsker som regel ikke at
deltage i stgttetilbud B 0 0
Der fer for mange organisatoriske 0 1(12,5) 0
barriere
Andet 8 (14,3) 1(12,5) 2 (28,6)
Ved ikke 8 (14,3) 1(12,5) 0

Tilfredshed med indsatserne til pargrende

Tabel 20 viser, hvor tilfredse de fagprofessionelle alt i alt er med indsatserne til pargrende i kommu-
ner, sengeafsnit og ambulatorier. De fleste er tilfredse (54,4-64,4 %), med en mindre andel der er
meget tilfredse (7,4-16,7 %). Der er ogsa en mindre andel, der er utilfredse (11-20,8 %).
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Tabel 20. Hvor tilfreds er du alt i alt med kommunens/afsnittets indsatser til pargrende til bor-
gere/patienter med livstruende sygdom

A
e e e

Meget tilfreds 29 (7,4) 12 (13,2) 20 (16,7)
Tilfreds 212 (54,4) 59 (64,4) 67 (55,8)
Utilfreds 81(20,8) 10 (11,0) 17 (14,2)
Meget utilfreds 7 (1,8) 3(3,3) 2(1,7)

Ved ikke 61 (15,6) 7(7,7) 14 (11,7)

PAR@RENDEPOLITIK

Resultater — kort fortalt
o |Ifglge de fagprofessionelle er de fleste tilbud ikke baseret pa en pargrendepolitik (45,8-57,1
%).
e De tre hyppigste temaer er: Pargrendes deltagelse i indsatser malrettet borgeren (73,1-92,6
%), identifikation af pargrende (35,2-73,1 %), og indsatser malrettet den pargrendes egne
behov (30,8-70,4 %).

Tilstedevzerelse af pargrendepolitik

Tabel 21 viser de fagprofessionelles angivelse af, om tilbuddene til pargrende om at deltage i borger-
indsatser er baseret pa en pargrendepolitik i kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. De fleste til-
bud er ikke baseret pa en pargrendepolitik (45,8-57,1 %), men der er en stor andel, som har svaret
"Ved ikke” (14,3-31,7 %).

Tabel 21. Er kommunens/afsnittets tilbud til pdrgrende til borgere/patienter med livstruende sygdom
om at deltage i borgerindsatser baseret pa en pargrendepolitik?

Ja 54 (13,9) 26 (28,6) 27 (22,5)
Nej 215 (55,1) 52 (57,1) 55 (45,8)
Ved ikke 121 (31,0) 13 (14,3) 38(31,7)

Temaer i pargrendepolitik

Tabel 22 viser de fagprofessionelles angivelse af, hvilke temaer pargrendepolitikken omhandler i
kommuner, sengeafsnit og ambulatorier. Spgrgsmalet er kun stillet til dem, der har en pargrende-
politik, hvilket fatallet havde. Det hyppigste tema er pargrendes deltagelse i indsatser malrettet bor-
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geren (73,1-92,6 %). Kommuner har hyppigt tema om indsatser malrettet den pargrendes egne be-
hov (70,4 %), mens sygehuse hyppigt har et tema om identifikation af pargrende (73,1 %).

Tabel 22. Hvilke temaer omhandler pargrendepolitikken? (Szet gerne flere krydser)

s

Identifikation af pargrende 19 (35,2) 19 (73,1) 19 (70,4)

Pargrendes deltagelse i indsatser

malrettet borgeren 41(759) L 2620
Indsatser malrettet den pargrendes 38 (70,4) 8 (30,8) 15 (55,6)
egne behov

Inﬂdsatser malrettet bgrn og unge som 17 (31,5) 10(38,5) 12 (44,4)
pargrende

Indsatser malrettet sarbare pargrendes 18 (33,3) 6(23,1) 11 (40,7)

behov

Pargrendes deltagelse i strategiske
beslutninger, fx ved at sidde i 27 (50,0) 10 (38,5) 12 (44,4)
brugerrad eller lignende

Andet 5(9,3) 1(3,9) 1(3,7)
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SEKTION 3: DISKUSSION, KONKLUSION OG ANBEFALINGER
DISKUSSION

Hovedfund

Overordnet viser denne kortlaegning, at tiloud om inddragelse i indsatser malrettet borge-
ren/patienten med livstruende sygdom, ifglge fagprofessionelle, varierer en del afhaengigt af den
konkrete indsats, men ogsa afhaengig af, om det er i kommune, sengeafsnit eller ambulatorie. Der er
en tendens til, at iseer sengeafsnit tilbyder pargrendeinddragelse, mens kommunerne i mindst grad
tilbyder pargrende inddragelse. Overordnet svarer mere end hver anden fagprofessionel, at deres
enhed/afsnit tilbyder mere end halvdelen af de pargrende mulighed for inddragelse i en eller anden
form. For indsatser specifikt malrettet pargrende varierer andelen af pargrende, der far tilbud om
inddragelse afhaengig af den konkrete indsats, og om det er i kommune, sengeafsnit eller ambulato-
rie. Kommunerne tilbyder, ifglge besvarelserne, i mindst grad pargrende indsatser specifikt malrettet
pargrende. Derudover tyder kortlaegningen p3, at pargrende, ifglge fagprofessionelle, i hgjere grad
tager imod tiloud om inddragelse pa sygehuse og iszer i sengeafsnit. Det samme mgnster gaelder for,
hvorvidt pargrende tager imod tilbud om indsatser malrettet den pargrendes egne behov, hvor fag-
professionelle pa sygehuse oplever, at pargrende tager imod tilbuddene, mens fagprofessionelle i
kommuner i mindre grad oplever, at pargrende tager imod tilbuddene. Den bagvedliggende arsag
kan kortlaegningen ikke berette om. Det kunne vaere, at situationen er mere akut pa sygehuset, og
derfor fgles mere relevant for de pargrende. Samlet set tyder kortlaegningen p3, at der, ifglge fagpro-
fessionelle, er st@rst fokus pa pargrende i sygehusafsnit og mindst i kommunerne, hvor ogsa feerrest
pargrende tager imod tilbud og st@tte. Fremtidig forskning pa omradet bgr tage et pargrendeper-
spektiv, teet pa deres hverdag, og undersgge, behov og praeferencer for tilbud over laengere tid.

Der er i kortlaegningen identificeret barrierer i forhold til at tilbyde de pargrende inddragelse. Pa
tveers af kommuner, sengeafsnit og ambulatorier, dog hyppigst i kommuner, er det, ifglge de fagpro-
fessionelle, en hyppig barriere, at borgeren/patienten ikke gnsker, at de pargrende deltager i indsat-
ser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom. Der var, ifglge fagprofessionelle, tre hyp-
pige barrierer i forhold til om pargrende tager imod tiloud om inddragelse eller indsatser malrettet
den pargrendes egne behov: Dels er de pargrende selv syge og magter derfor ikke at deltage, der er
praktiske forhindringer (fx tidspunkter), eller de pargrende finder det ikke relevant. Sidstnzaevnte
forkommer isaer hyppigt, ifglge de fagprofessionelle, i kommunerne. Tilsyneladende er en del af bar-
riererne knyttet til enten borgeren/patienten med livstruende sygdom eller dennes pargrende. At
den pargrende selv er syg ggr muligvis, at den pargrende kraever ekstra stgtte. Vi antager ofte, at de
pargrende kan vaere en ressource, men i nogle tilfaelde, maske szerligt for eldre segtepar, kan den
naermeste pargrende maske ogsa veere syg i forvejen. Det peger ogsa pa vigtigheden af systematisk
undersggelse af patienternes/borgernes pargrende, sa der fx kan identificeres andre pargrende, der
kan hjalpe/stptte, nar den primaere pargrende er syg. Ifglge de fagprofessionelle finder en stgrre del
af de pargrende det tilsyneladende ikke relevant at blive inddraget i indsatser malrettet borge-
ren/patienten med livstruende sygdom eller indsatser malrettet pargrende. Det kunne vaere interes-
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sant at undersgge dette aspekt naeermere for at finde ud af, om fx tidspunktet i sygdomsforlgbet og
formen pa tilbuddene har betydning.

Overensstemmelse mellem fund og anbefalinger

Sundhedsstyrelsen udgav i 2016 anbefalinger til sundhedspersonalet i mgdet med pargrende til
mennesker med livstruende sygdom (Sundhedsstyrelsen, 2016). Heri er der nogle overordnede anbe-
falinger, som altid bgr fglges i m@gdet med alle pargrende. Fgrst og fremmest skal det afklares med
patienten/borgeren, hvem de narmeste pargrende er, og om der er bgrn blandt. Identifikation af de
naermeste pargrende afklares i de fleste kommuner (68 %), sengeafsnit (91,8 %) og ambulatorier
(79,9 %). Identifikationen af bgrn blandt de naermeste pargrende sker ikke nzer sa hyppigt (43,4-54,9
%).

Dernaest er det vigtigt at vurdere, hvad de pargrende har af gnsker om inddragelse og behov for stgt-
te, i begyndelsen af sygdomsforlgbet og Ipbende herefter (Sundhedsstyrelsen, 2016). Kortlaegningen
viser, at det i de feerreste tilfaelde afdakkes systematisk med den pargrende, hvor meget denne @n-
sker at blive informeret og inddraget i begyndelsen af forlgbet (27,5-41,6 %) eller i Igbet af forlgbet
(27,7-42,3 %). Det samme ggr sig geeldende i afdaekningen af de pargrendes behov for stgtte i be-
gyndelsen af forlgbet (29,5-31,5 %) og i Igbet af forlgbet (30,1-36,9 %). Det anbefales ogsa at af-
stemme forventningerne til stgtte og inddragelse med patienten og de pargrende
(Sundhedsstyrelsen, 2016). | omtrent halvdelen af tilfeeldene afdakkes det, ifglge de fagprofessionel-
le i denne kortleegning, systematisk med patienten/borgeren, hvor meget denne gnsker pargrende
inddraget i forlgbet (43,2-52,4 %).

Pargrende er meget forskellige, og det er ikke muligt for fagprofessionelle at kende pargrendes be-
hov uden at spgrge systematisk ind til det (Guldager, Willis, Larsen, & Poulsen, 2019;
Kompetencecenter for Patientoplevelser pa vegne af regionerne, 2019). Det er derfor vigtigt at have
fokus pa at involvere pargrende pa en made, som tilgodeser de pargrendes behov, da det ellers kan
gore de pargrende utilfredse med de fagprofessionelle (Lund, Ross, Petersen, & Groenvold, 2015).
Endnu en anbefaling er at informere patienten og den pargrende om deres rettigheder, og om hvor
de kan indberette utilsigtede haendelser, klage og s@ge om erstatning (Sundhedsstyrelsen, 2016). |
omkring halvdelen af tilfaeldene tilbydes den pargrende, ifglge denne kortlaegning, at blive inddraget
aktivt i vejledning om rettigheder og juridiske forhold (42,1-52,1 %).

Pargrendepolitik er ikke direkte omfattet af Sundhedsstyrelsens anbefalinger i mgdet med pargrende
til alvorligt syge (Sundhedsstyrelsen, 2016). Dog er pargrendepolitikker relativt udbredte (Dalum &
Jensen, 2017; Kraeftens Bekeempelse, 2017). En pargrendepolitik kunne vaere en god made at syste-
matisere inddragelse af pargrende samt i forhold til indsatser malrettet pargrende.

Overensstemmelse mellem fund og tidligere fund
Eftersom denne undersggelse tilsyneladende er den fgrste til at undersgge pargrendestgtte blandt
flere diagnoser, er der ikke noget direkte sammenligningsgrundlag. Dog er der en spgrgeskema-
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undersggelse fra 2008, som har undersggt tilbuddene til pargrende til mennesker med hjertesygdom
pa danske hospitaler (Nissen et al., 2008).

Dengang svarede 84 % af afdelingerne, at de tilbgd pargrende at deltage i indsatser, fordi det gavne-
de patienten. Dette virker til at vaere usendret, da det stadig er formalet for bade kommuner (91,9 %)
og hospitaler (88-91,2 %). Derimod er der umiddelbart en stigende tendens til at involvere pargrende
for at lette arbejdet for personalet: | 2008 svarede 14 % af hospitalsafdelingerne, at de involverede
pargrende for at lette personalets arbejde, mens det i denne undersggelse er 21,3-25,9 % af afsnit-
tene og 26,2 % af kommunerne.

Den primaere arsag til manglende deltagelse fra pargrende var i 2008, at patienten ikke ville have de
pargrende deltog (56 %). Dette styrkes af en nyere kortleegning, der ogsa har fundet patienternes
autonomi som en mulig barriere i forhold til inddragelse af pargrende (Dalgaard, 2015). Patienternes
gnske om ikke at inddrage pargrende er stadig en vaesentlig arsag til, at pargrende ikke modtager
tilbud om involvering pa hospitaler (56,6-63,9 %) og kommuner (70,9 %). | modsaetning ser det ud til,
at der er en aftagende tendens til, at pargrende ikke gnsker at deltage. | 2008 svarede 40 % af hospi-
talsafdelingerne, at de pargrende ikke gnskede at deltage. | denne undersggelse svarede 16,2-17,6 %
af afsnittene, at pargrende ikke fandt det relevant som en barriere for at afsla tilbud om involvering,
mens arsagen er noget hyppigere i besvarelserne fra kommunerene (42,2 %).

Metodiske overvejelser

Spergeskemaet blev sendt ud til alle kommuner og alle relevante hospitalsafsnit i Danmark, hvilket
giver mulighed for at sige noget generelt om pargrendestgtte i hele Danmark. For kommunerne er
svarprocenten acceptabel, sa vi tror, at resultaterne er i rimelig overensstemmelse med den gene-
relle praksis ud fra et fagprofessionelt perspektiv. For hospitaler var svarprocenten lavere, og det kan
fore til en selekteret gruppe af besvarelser, som ikke ngdvendigvis er repraesentativ for pargrende-
stptte generelt pa de danske hospitaler.

Selvom kommunerne er godt repraesenteret, kan der sas tvivl ved validiteten af deres besvarelser. Vi
valgte, at hver kommune skulle repraesenteres af én respondent pr. diagnose, uanset hvor stor eller
lille kommunen var. | stgrre kommuner kan der godt veere mange tilbud fordelt pa flere adresser,
som ggr det sveert for de fagprofessionelle at svare for kommunen som en samlet enhed. Der har
ogsa veeret tilbagemeldinger fra nogle kommuner, som har anset dette som et problem under udfyl-
delsen af spgrgeskemaet.

| forlengelse af foregaende afsnit virker det til, at det har vaeret svaert for de fagprofessionelle at
udfylde spgrgeskemaet. Det kommer til dels frem i relativt hyppige besvarelser i ”Ved ikke”-kate-
gorierne. Derudover er der en del hospitaler, som har delvise besvarelser og altsa er gaet i sta under-
vejs i besvarelsen. Spgrgeskemaet var meget omfattende, og det kunne maske have sikret flere fuld-
steendige besvarelser, hvis det havde vaeret kortere og dermed hurtigere at udfylde. Som tidligere
naevnt ved vi, at nogle kommuner har haft sveert ved at svare samlet for flere enheder. Det har ogsa
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vaeret et problem for nogle afsnit pa syghuse, som sa flere forskellige patientgrupper indenfor fx
hjertesygdom. Nogle fagprofessionelle fglte, at de svarede pa de samme spgrgsmal flere gange, som
nok var forarsaget af meget enslydende sp@grgsmal. Til slut skal det naevnes, at brugen af selvrappor-
terede data introducerer mulig bias, som kan pavirke validiteten af fundene. Yderligere skal det naev-
nes, at dette spgrgeskema ikke er blevet valideret, sa validiteten kendes ikke.

| denne kortlaegning har de fagprofessionelle vaeret fagprofessionelle, fordi vi primaert har gnsket et
korrekt billede af de stgttetilbud, der udbydes til pargrende, men nogle af svarmulighederne kunne i
stedet vaere set med perspektiv fra borgerne/patienterne med livstruende sygdom eller pargrende.
Dette gor sig iseer geeldende ved spgrgsmal, hvor der spgrges ind til barrierer hos borgeren/patienten
med livstruende sygdom (fx "Borgeren/Patienten gnsker ikke, at de pargrende deltager”) og pa-
rgrende (fx "De pargrende finder det ikke relevant”). Nar de fagprofessionelle svarer pa vegne af
borgeren/patienten med livstruende sygdom og pargrende, er besvarelsen et udtryk det de fagpro-
fessionelles opfattelse af borgeren/patienten med livstruende sygdom og pargrendes holdninger.
Det vil vaere vigtigt at undersgge patienternes perspektiv for at se, om det er i overensstemmelse
med de sundhedsprofessionelles vurdering. Der kan veere mange forskellige arsager til, at patienter
ikke gnsker, at de pargrende skal inddrages. Maske taenker patienten, at hun/han kan klare sig selv,
patienten gnsker ikke at bebyrde de pargrende med deltagelse i tilbud malrettet patienten, eller
patienten har ikke et taet forhold til de pargrende. Alt dette beretter denne kortlaegning ikke noget
om. Det er maske ikke alle patienter, der er opmaerksomme pa de behov, som pargrende kan have i
et sygdomsforlgb. Derfor er det som fagprofessionel vigtigt at kunne formidle denne viden til patien-
ter.

KONKLUSION

Samlet set beretter kortlaegningen om et vist fokus pa pargrende, som dog ikke i alle tilfaelde lever op
til anbefalingerne pa omradet. Derudover beretter kortlaegningen ud fra de fagprofessionelles per-
spektiv ogsa om, at det i nogle tilfelde er efter patienter og pargrendes egne gnsker, at de ikke far
tilbud om eller tager imod tilbud om involvering og stgtte.

Resultaterne viser overordnet, at pargrende i de fleste tilfaelde identificeres. Men systematisk identi-
ficering af de pargrendes gnsker og behov sker, ifglge besvarelserne, i feerre end en tredjedel af
kommunerne og i feerre end halvdelen af sengeafsnit og ambulatorier. Dette er ogsa tendensen, nar
de fagprofessionelle skal svare pa, hvor stor en del af de pargrende, der far tilbud om inddragelse i
indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom. Selvom der er forskel pa tveers af
de forskellige indsatser, er det sjeeldent, at de fleste eller alle pargrende far tilbud om inddragelse.
Ifglge de fagprofessionelles besvarelser er en vaesentlig arsag til, at ikke alle pargrende far tilbud om
inddragelse paradoksalt nok, at pargrende kun inddrages, nar borgeren/patienten med livstruende
sygdom gnsker det. Tendensen fortsaetter, nar der spgrges ind til, hvor stor en del af pargrende, der
tager imod tilbud om inddragelse i indsatser malrettet borgeren/patienten med livstruende sygdom.
Igen er det sjeldent, at de fleste eller alle pargrende, ifglge de fagprofessionelle, tager imod tilbud
om inddragelse. Vaesentlige arsager til, at pargrende ikke tager imod tilbud om inddragelse er, at
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borgerne ikke gnsker det, samt at de pargrende ikke magter at deltage, eller endnu ikke er klar til at
tage imod tilbuddet.

Nar vi spurgte ind til konkrete tiloud specifikt malrettet pargrende, var det generelt mest almindeligt,
at kommunerne og afsnittene ikke havde de konkrete tilbud eller ikke vidste, om de havde tilbud-
dene. For de kommuner og afsnit, der havde de konkrete tilbud, var det, ifglge besvarelserne, sjzel-
dent, at de fleste eller alle pargrende fik tilbud specifikt malrettet pargrende. Der blev i besvarelser-
ne ikke angivet nogle hyppige arsager til, at ikke alle pargrende fik tilbud specifikt malrettet pargren-
de, og omkring en femtedel af de fagprofessionelle svarer, at alle pargrende far tilbuddet. Det var
ligeledes sjeeldent, at de fleste eller alle pargrende, ifglge de fagprofessionelle, tog imod tilbud speci-
fikt malrettet pargrende. Hyppige arsager er i undersggelsen angivet som: At de pargrende ikke mag-
ter det, de er ikke klar til at tage imod tilbuddet, der er praktiske hindringer, eller de pargrende fin-
der det ikke relevant.

Pargrendepolitik er ifglge undersggelsen sjeeldent forekommende. Hvis der er en pargrendepolitik,
viser besvarelserne, at temaerne oftest er pargrendes deltagelse i indsatser malrettet borge-
ren/patienten med livstruende sygdom, identifikation af pargrende og indsatser malrettet den parg-
rendes egne behov.

ANBEFALINGER

Identifikation af pargrende er det fgrste trin for at kunne tilbyde relevante tilbud (Family Caregiver
Alliance, 2006). Der er brug for at udvikle identifikationsprocedurer, der kan implementeres i praksis,
sa det er muligt at identificere relevante pargrende. Samlet set er det langt fra altid, at pargrende far
tilbud om inddragelse og stgtte. Pa den anden side er det, ifglge de fagprofessionelle, ikke ualminde-
ligt, at borgeren/patienten med livstruende sygdom eller de pargrende ikke gnsker inddragelse og
stgtte og dermed ikke tager imod tilbud om det. Alligevel er der pargrende, der ikke fgler sig inddra-
get og stgttet tilstraekkeligt. Det er derfor vigtigt systematisk at ga tidligt i dialog med bade borge-
ren/patienten med livstruende sygdom og dennes pargrende for at oplyse om de typiske behov for
inddragelse og stgtte, sa de kan traeffe beslutninger pa et informeret grundlag. Samtidig vil en sadan
tidlig dialog maske bidrage til, at det vil veere nemmere for de pargrende at fortaelle om deres gnsker
og behov for inddragelse og st@tte, og generelt undga misforstaelser mellem de fagprofessionelle og
borgeren/patienten og dennes pargrende.

PERSPEKTIVERING

| udarbejdelsen af denne rapport er der dukket nogle interessante fund frem, som vi ikke bevidst
sggte. Ved at kigge mere detaljeret pa data ses der forskelle pa inddragelse og stgtte af pargrende pa
tveers af de forskellige diagnoser. Det er ikke undersggt naermere i denne rapport, men statistiske
analyser og gennemgang af udvalgte spgrgsmal vil danne grundlaget for en fremtidig videnskabelig
artikel. Det interessante vil her vaere at undersgge, hvilke diagnosegruppers fagpersoner, der er
leengst fremme og dermed har mulighed for at lzere fra sig.
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Der ses derudover nogle forskelle pa inddragelse og stgtte af pargrende mellem kommuner, sengeaf-
snit og ambulatorier. Det kan vaere naturligt, eftersom patienterne befinder sig i henholdsvis kom-
muner, sengeafsnit og ambulatorier pa forskellige tidspunkter i deres sygdomsforlgb, samt for-
malene med interventionen er forskellig. Maske afspejler det de pargrendes skiftende behov over tid
i et sygdomsforlgb (Girgis et al., 2013). Det er et interessant fund, som bgr undersgges naermere i

fremtidige studier.

Pa omradet om pargrende har der indtil nu vaeret generelle anbefalinger, men ikke kliniske ret-
ningslinjer. Fagpersoner har saledes flere vejledninger, som de kan blive inspireret af, men det er
maske tid til retningslinjer pa omradet. Dels kan kliniske retningslinjer sikre en ensartet kvalitet pa
tveers af diagnosegrupper, og dels kan det hjelpe med at konkretisere de forskellige ngdvendige ele-
menter i inddragelse og st@tte af pargrende og tidspunktet for disse.

48



REHPA

LITTERATURLISTE
30 organisationer. (2019). Bedre vilkar for pargrende: 5 principper for sociale, sundhedsmaessige og

arbejdsmaessige initiativer.

Andersen, N. ., Nielsen, C. ., Danbjorg, D. B., Moller, P. K., & Brochstedt Dieperink, K. (2019).
Caregivers' Need for Support in an Outpatient Cancer Setting. Oncol Nurs Forum, 46(6), 757-
767.d0i:10.1188/19.0nf.757-767

Dalgaard, K. M. (2015). Pdrgrende til livstruet syge mennesker i palliative forlgb : en kortlaegning af
den professionelle indsats i det danske sundhedsvaesen(pp. 91 sider, illustreret i farver).
Retrieved from http://pavi.dk/Files/Udgivelser%20PAVI/Rapport%20-
%20P%C3%A5r%C3%B8rende%20til%20livstruet%20syge%20mennesker%20i%20palliative%20
forl%C3%B8b.pdf

Dalum, H. S., & Jensen, M. L. (2017). Pdrgrende — politikker, initiativer og tilbud i kommunerne.

Aldresagen
Dansk Selskab for Patientsikkerhed. (2016). Pargrendeinvolvering — fakta og evidens. Hvidovre.

Family Caregiver Alliance. (2006). Caregiver Assessment: Principles, Guidelines and Strategies for
Change. Report from a National Consensus Development Conference. Retrieved from San

Francisco:

Funderskov, K. F., Raunkizer, M., Danbjgrg, D. B., Zwisler, A.-D., Munk, L., Jess, M., & Dieperink, K. B.
(2019). Experiences With Video Consultations in Specialized Palliative Home-Care: Qualitative
Study of Patient and Relative Perspectives. / Med Internet Res, 21(3), e10208.
doi:10.2196/10208

Girgis, A., Lambert, S. D., McElduff, P., Bonevski, B., Lecathelinais, C., Boyes, A., & Stacey, F. (2013).
Some things change, some things stay the same: a longitudinal analysis of cancer caregivers'
unmet supportive care needs. Psycho-Oncology, 22(7), 1557-1564. doi:10.1002/pon.3166

Guldager, R., Willis, K., Larsen, K., & Poulsen, I. (2019). Relatives' strategies in subacute brain injury
rehabilitation: The warrior, the observer and the hesitant. J Clin Nurs, 28(1-2), 289-299.
doi:10.1111/jocn.14598

Hadsund, J. (2016). Pargrende pa spring... - Undersggelse af pargrendes oplevelser, roller,

holdninger, forventninger og gnsker. Retrieved from

49


http://pavi.dk/Files/Udgivelser%20PAVI/Rapport%20-%20P%C3%A5r%C3%B8rende%20til%20livstruet%20syge%20mennesker%20i%20palliative%20forl%C3%B8b.pdf
http://pavi.dk/Files/Udgivelser%20PAVI/Rapport%20-%20P%C3%A5r%C3%B8rende%20til%20livstruet%20syge%20mennesker%20i%20palliative%20forl%C3%B8b.pdf
http://pavi.dk/Files/Udgivelser%20PAVI/Rapport%20-%20P%C3%A5r%C3%B8rende%20til%20livstruet%20syge%20mennesker%20i%20palliative%20forl%C3%B8b.pdf

REHPA

https://patientsikkerhed.dk/content/uploads/2016/04/paaroende_paa_spring_april_2004201
6.pdf

Jess, M., Timm, H., & Dieperink, K. B. (2019). Video consultations in palliative care: A systematic
integrative review. Palliative Medicine, 33(8), 942-958. do0i:10.1177/0269216319854938

Kompetencecenter for Patientoplevelser pa vegne af regionerne. (2019). LUP Somatik 2018 -

National rapport. Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser. Region Hovedstaden

Kraeftens Bekaempelse. Samtaler med patienter. Retrieved from

https://www.cancer.dk/fagfolk/psykosocial-stoette/samtaler-med-patienter/

Kraeftens Bekaeempelse. (2017). Pargrende risikerer selv at blive patienter. Retrieved from

https://www.cancer.dk/nyheder/paroerende-risikerer-selv-at-blive-patienter/

Lambert, S. D., Harrison, J. D., Smith, E., Bonevski, B., Carey, M., Lawsin, C,, . . . Girgis, A. (2012). The
unmet needs of partners and caregivers of adults diagnosed with cancer: a systematic review.
BMJ Supportive & Palliative Care, 2(3), 224-230. doi:10.1136/bmjspcare-2012-000226

Lund, L., Ross, L., Petersen, M. A., & Groenvold, M. (2015). The interaction between informal cancer
caregivers and health care professionals: a survey of caregivers’ experiences of problems and
unmet needs. Supportive Care in Cancer, 23(6), 1719-1733. doi:10.1007/s00520-014-2529-0

Nissen, N. K., Madsen, M., Kjoller, M., Waldorff, S. B., & Olsen Zwisler, A. D. (2008). Are hospitals also
for relatives? A survey of hospitals' activities regarding relatives of cardiac patients. Scand J
Public Health, 36(8), 827-831. doi:10.1177/1403494808093330

Region Hovedstaden. (2011). Forlgbsprogram for hjerte-kar sygdomme. Kgbenhavn: Region

Hovedstaden.
Region Midtjylland. (2017). Forlgbsprogram for Kronisk Obstruktiv Lungesygdom: Region Midtjylland.
Region Sjeelland. (2015). Forlgbsprogram for demens. Slagelse: Region Sjeelland.

Sundhedsstyrelsen. (2011). Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade.

Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen. (2012). Nationale anbefalinger for sundhedspersoners mgde med pargrende til
alvorligt syge. Retrieved from
https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/f6éccabee93bad600b47b44c45510d79f.ashx

50


https://patientsikkerhed.dk/content/uploads/2016/04/paaroende_paa_spring_april_20042016.pdf
https://patientsikkerhed.dk/content/uploads/2016/04/paaroende_paa_spring_april_20042016.pdf
https://www.cancer.dk/fagfolk/psykosocial-stoette/samtaler-med-patienter/
https://www.cancer.dk/nyheder/paroerende-risikerer-selv-at-blive-patienter/
https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/f6ccabee93ba4600b47b44c45510d79f.ashx

REHPA

Sundhedsstyrelsen. (2013). National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens.

Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen. (2014). National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til voksne med
nedsat funktionsevne som fglge af erhvervet hjerneskade, herunder apopleksi. Kgbenhavn:

Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen. (2015a). National klinisk retningslinje for hjerterehabilitering. Kgbenhavn:

Sundhedsstyrelsen.
Sundhedsstyrelsen. (2015b). Sygdomsbyrden i Danmark - sygdomme. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen. (2016). Mgdet med pargrende til personer med alvorlig sygdom - Anbefalinger til
sundhedspersonalet. Retrieved from
https://www.sst.dk/da/planlaegning/~/media/AE70549836C24B72B95E025C6603FCDD.ashx

Sundhedsstyrelsen. (2017). Anbefalinger for den palliative indsats. Kgbenhavn

Sundhedsstyrelsen. (2018a). Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft.

Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen. (2018b). National klinisk retningslinje for rehabilitering af patienter med KOL.

Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen.

Witzke, C. L., Knudsen, A. H., & Jensen, L. H. (2016). Evaluering af Systematisk Patientinddragelse

efter Planetree modellen pa Finsencentret 2013-2015.

Zldresagen og Pargrende i Danmark. (2016). Charter for Pargrende - 10 forudsaetninger for et godt liv

som pdrgrende: /Eldresagen og Pargrende i Danmark.

51


https://www.sst.dk/da/planlaegning/~/media/AE70549836C24B72B95E025C6603FCDD.ashx

REHPA

BILAG 1. FLOW CHART FOR DATAINDSAMLING FRA KOMMUNER

Forundersggelse

Sporgeskemaundersggelse

Forundersggelse udsendt

Antal kommuneenheder = 490

A

Svarede ikke pa forundersggelse
Antal kommuneenheder = 115

A

J

Svarede pa forundersggelse
Antal kommuneenheder = 375

A 4

Spergeskema udsendt

Ekskluderet (n = 3)

Udsendelse
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06/12-2018
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17/12-2018

[2. pa

delseJ
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07/01-2019

Antal kommuneenheder = 487

e Fejl (n=3)

Pamindelse udsendt

Antal kommuneenheder = 343

A

Sporgeskema besvaret

Antal kommuneenheder = 144
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Antal kommuneenheder = 179

v

A
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Antal kommuneenheder = 308
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Antal kommuneenheder = 130

A
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Antal kommuneenheder = 357
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10/01-2019

[

Ubesvarede spgrgeskemaer

Antal kommuneenheder = 99

Heraf havde 31 enheder
delvist besvaret skemaet

Spergeskema besvaret

Antal kommuneenheder = 388

52



REHPA

BILAG 2. FLOW CHART FOR DATAINDSAMLING FRA HOSPITALER
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BILAG 3. IDENTIFIKATION AF PAR¢RENDE | KOMMUNER
n=419

Afdaekkes det systematisk med pargrende til

Afdaekker | systematisk med borgeren, hvem dennes 285 119 15
naermeste pargrende er? (68,0) (28,4) (3,6)
Indhentes der samtykke fra borgeren om, at
pargrende involveres i det specifikke borgerforlgb (fx 244 149 26
deltage ved samtaler og/eller specifikke opgaver ift. (58,2) (35,6) (6,2)
medicin eller lignende malrettet borgeren)?
O e sese 24 18
o ' ¢ (58,2) (35,3) (6,4)
Sperges der systematisk ind til om der er bgrn/unge 230 164 25
iblandt de pargrende? (54,9) (39,1) (6,0)
Identificeres sarbare pargrende systematisk? 106 274 39
(25,3) (65,4) (9,3)

Afdakkes det systematisk med borgeren, hvor meget 181 206 32
denne gnsker pargrende inddraget i forlgbet? (43,2) (49,2) (7,6)
Afdaekkes det systematisk, med pargrende til borgere,

L 115 278 26
hvor meget denne gnsker at blive informeret og (27,5) (66,4) (6,2)
inddraget i forlgbet? ! ! !
Afdaekkes det systematisk med pargrende til 132 261 26
borgeren, hvad de oplever af behov for stgtte? (31,5) (62,3) (6,2)

borgeren, hvor meget denne gnsker at blive (2171(;) (62571) (599)
informeret og inddraget i forlgbet? ! ! !
Afdaekkes det systematisk med pargrende til borgere, 126 266 27
hvad de oplever af behov for stgtte? (30,1) (63,5) (6,4)
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BILAG 4. IDENTIFIKATION AF PAR@GRENDE | SENGEAFSNIT
n=122

Afdaekkes det systematiskmed pargrende til

Afdaekker | systematisk med patienten, hvem dennes 112 9 1
naermeste pargrende er? (91,8) (7,4) (0,8)
Indhentes der samtykke fra patienten om, at
pargrende involveres i det specifikke patientforlgb (fx 101 16 5
deltage ved samtaler og/eller specifikke opgaver ift. (82,8) (23,1) (4,1)
medicin eller lignende malrettet patienten)?
Oplyses pargrende om en primaer
o . 67 51 4
tovholder/kontaktperson pa afsnittet, som de kan
o (54,9) (41,8) (3,3)
henvende sig til?
Sperges der systematisk ind til om der er bgrn/unge 53 61 8
iblandt de pargrende? (43,4) (50,0) (6,6)
Identificeres sarbare pargrende systematisk? 33 74 15
(27,1) (60,7) (12,3)
Afdakkes det systematisk med patienten, hvor meget 58 55 9
denne gnsker pargrende inddraget i forlpbet? (47,5) (45,1) (7,4)
Afdaekkes det systematisk, med pargrende til
. . 47 60 15
patienten, hvor meget denne gnsker at blive (38,5) (49,2) (12,3)
informeret og inddraget i forlgbet? ! ! !
Afdaekkes det systematisk med pargrende til 36 68 18
patienten, hvad de oplever af behov for stgtte? (29,5) (55,7) (14,8)

patienten, hvor meget denne gnsker at blive (4?[18) (45894) (9128)
informeret og inddraget i forlgbet? ! ! !
Afdaekkes det systematisk med pargrende til 45 62 15
patienten, hvad de oplever af behov for stptte? (36,9) (50,8) (12,3)
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BILAG 5. IDENTIFIKATION AF PAR¢RENDE | AMBULATORIER
n=149

Afdaekker | systematisk med patienten, hvem dennes 119 28 2
naermeste pargrende er? (79,9) (18,8) (2,3)
Indhentes der samtykke fra patienten om, at 117 19 13
pargrende involveres i det specifikke patientforlgb (fx (78,5) (12,8) (8,7)
deltage ved samtaler og/eller specifikke opgaver ift.
medicin eller lignende malrettet borgeren)?
Oplyses pargrende om en primaer 117 27 5
tovholder/kontaktperson pa afsnittet, som de kan (78,5) (18,1) (3,4)
henvende sig til?
Sperges der systematisk ind til om der er bgrn/unge 65 68 16
iblandt de pargrende? (43,6) (45,6) (10,7)
Identificeres sarbare pargrende systematisk? 43 86 20
(28,9) (57,7) (23,4)
Afdakkes det systematisk med patienten, hvor meget 78 52 19
denne gnsker pargrende inddraget i forlpbet? (52,4) (34,9) (12,8)

Afdaekkes det systematisk, med pargrende til 62 70 17
patienten, hvor meget denne gnsker at blive (41,6) (47,0) (11,4)
informeret og inddraget i forlgbet?

Afdaekkes det systematisk med pargrende til 47 81 21
patienten, hvad de oplever af behov for stgtte? (31,5) (54,4) (14,1)

Afdaekkes det systematisk med pargrende til 63 69 17
patienten, hvor meget denne gnsker at blive (42,3) (46,3) (11,4)
informeret og inddraget i forlgbet?

Afdaekkes det systematisk med pargrende til 50 77 22
patienten, hvad de oplever af behov for stptte? (33,6) (51,7) (14,8)
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BILAG 6. INDDRAGELSE AF PAR@GRENDE | KOMMUNER
n=414

Vejledning om sygdom og sygdom- o, ;45 54130 25 (6,0) 24 (5,8) 19 (4,6)
mens konsekvenser pa laengere sigt

Genoptraening og/eller fysisk 104 (25,1)  98(23,7)  152(36,7) 23 (5,6) 37(8,9)
traening

Psykosocial indsats, herunder

Y 231 (55,8) 37(8,9) 47 (11,4) 32(7,7) 67 (16,2)
Seksualitet og samliv 193 (46,6) 20 (4,8) 65 (15,7) 48 (11,6) 88(21,3)
Arbejdsfastholdelse 140 (33,8) 36 (8,7) 66 (15,9) 33(8,0) 139 (33,6)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 261 (63,0) 41 (9,9) 43 (10,4) 17 (4,1) 52 (12,6)
Livsstilsendringer (KRAM) 260 (62,8) 48 (11,6) 41(9,9) 13 (3,1) 52 (12,6)
Vejledning om rettigheder og

fuiefialea oo 185 (44,7) 12 (2,9) 52 (12,6) 50 (12,1) 115 (27,8)
Opleering i at varetage specifik

behandling 171 (41,3) 26 (6,3) 51(12,3) 33(8,0) 133 (32,1)
Andet 23(9,9) 2(0,9) 21(9,1) 12 (5,2) 174 (75,0)
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BILAG 7. INDDRAGELSE AF PAR¢RENDE | SENGEAFSNIT
n=114

VIEISEIRITS @l S G Sl 91 (79,8) 9(7,9) 1(0,9) 5 (4,4) 8(7,0)
mens konsekvenser pa laengere sigt

Genoptraening og/eller fysisk 46 (40,4) 27 (23,7) 12 (10,5) 17 (14,9) 12 (10,5)
traening

Psykosocial indsats, herunder

eksistentiel 65 (57,0) 16 (14,0) 7 (6,1) 14 (12,3) 12 (10,5)
Seksualitet og samliv 43 (37,7) 10 (8,8) 18 (15,8) 15 (13,2) 28 (24,6)
Arbejdsfastholdelse 43 (37,7) 17 (14,9) 12 (10,5) 24 (21,1) 18 (15,8)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 78 (68,4) 14 (12,3) 4 (3,5) 8(7,0) 10 (8,8)
Livsstilsendringer (KRAM) 61 (53,5) 19 (16,7) 8(7,0) 11 (9,7) 15 (13,2)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold 48 (42,1) 14 (12,3) 9(7,9) 22 (19,3) 21 (18,4)
Opleering i at varetage specifik

behandling 71(62,3) 12 (10,5) 8(7,0) 12 (10,5) 11 (9,7)
Andet 16 (29,6) 0 0 2 (3,7) 36 (66,7)
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BILAG 8. INDDRAGELSE AF PAR¢RENDE | AMBULATORIER
n=142

VIEISEIRITS @l S G Sl 127 (89,4) 4(2,8) 3(2,1) 6 (4,2) 2(1,4)
mens konsekvenser pa laengere sigt

Genoptraening og/eller fysisk 33(23,2) 34(23,9) 20(14,1) 34(23,9) 21(14,8)
traening

Psykosocial indsats, herunder

cksistentiel 86 (60,6) 11 (7,8) 3(2,1) 18 (12,7) 24 (16,9)
Seksualitet og samliv 57 (40,1) 12 (8,5) 17 (12,0) 25 (17,6) 31 (21,8)
Arbejdsfastholdelse 49 (34,5) 13(9,2) 6(4,2) 50 (35,2) 24 (16,9)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 102 (71,8) 8(5,6) 3(2,1) 17 (12,0) 12 (8,5)
Livsstilsendringer (KRAM) 101 (71,1) 15 (10,6) 6(4,2) 7 (4,9) 13 (9,2)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold 74 (52,1) 8 (5,6) 4(2.8) 26 (18,3) 30(21,1)
Opleering i at varetage specifik

behandling 101 (71,1) 5(3,5) 2(1,4) 26 (18,3) 8 (5,6)
Andet 8(13,0) 0 2 (2,9) 3 (4,4) 55 (79,7)
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BILAG 9. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDDRAGELSE |
KOMMUNER

e R B e

S Am A A Al Awal()

Vejledning om sygdom og sygdom-
mens konsekvenser pa laengere sigt 36 (10,5) 48 (14,0) 62 (18,0) 178 (51,7) 20 (5,8)
(n=344)

Genoptraening og/eller fysisk

e 32 (16,0) 39 (19,5) 38(19,0) 71(35,5) 20 (10,0)

Psykosocial indsats, herunder

cleeEnifel (i) 28 (10,5) 36 (13,5) 66 (24,7) 113 (42,3) 24 (9,0)

Seksualitet og samliv (n=212) 37 (17,5) 43 (20,3) 33 (15,6) 79 (37,3) 20 (9,4)
Arbejdsfastholdelse (n=175) 27 (15,4) 27 (15,4) 23(13,1) 71 (40,6) 27 (15,4)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 25 (8,3) 35 (11,7) 73 (24,3) 143 (47,7) 24.(8,0)
(n=300)

Livsstilseendringer (KRAM) (n=305) 36 (11,8) 57 (18,7) 59 (19,3) 129 (42,3) 24.(7,9)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=196) 11 (5,6) 22 (11,2) 38(19,4) 111 (56,6) 14 (7,1)
CLIEGIEE ISR 17(8,7) 42 (21,5) 47 (24,1) 66 (33,9) 23 (11,8)

behandling (n=195)

Andet (n=24) 2(8,3) 6 (25,0) 2(8,33) 13 (54,2) 1(4,2)




REHPA

BILAG 10. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDDRAGELSE |
SENGEAFSNIT

e R B e

S Am A A Al Awal()

Vejledning om sygdom og sygdom-

mens konsekvenser pa laengere sigt 2(2,1) 11 (11,7) 22 (23,4) 56 (59,6) 3(3,2)
(n=94)

Genoptraening og/eller fysisk

traening (n=67) 5(7,5) 14 (20,9) 22 (32,8) 26 (38,8) 0
Psykosocial indsats, herunder

eksistentiel (n=75) 5(6,7) 12 (16,0) 27 (36,0) 28 (37,3) 3 (4,0)
Seksualitet og samliv (n=49) 6(12,2) 10 (20,4) 13 (26,5) 18 (36,7) 2(4,1)
Arbejdsfastholdelse (n=55) 7 (12,7) 12 (21,8) 14 (25,5) 22 (40,0) 0
(I-:\v_e8r;1)agsaktlwteter og hjaelpemidler 4(4,6) 12 (13,8) 29 (33,3) 38 (43,7) 4(4,6)
Livsstilseendringer (KRAM) (n=76) 5 (6,6) 11 (14,5) 26 (34,2) 32 (42,1) 2 (2,6)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=57) 6 (10,5) 12 (21,1) 16 (28,1) 21 (36,8) 2 (3,5)
Oplaering i at varetage specifik

behandling (n=78) 4(5,1) 12 (15,4) 12 (15,4) 42 (53,9) 8(10,3)
Andet (n=13) 1(7,7) 0 2 (15,4) 9 (69,2) 1(7,7)




REHPA

BILAG 11. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDDRAGELSE |
AMBULATORIER

e R B e

S Am A A Al Awal()

Vejledning om sygdom og sygdom-

mens konsekvenser pa lengere sigt 1(0,8) 11 (8,6) 31 (24,2) 77 (60,2) 8(6,3)
(n=128)

Genoptraening og/eller fysisk

traening (n=64) 6(9,4) 11 (17,2) 17 (26,6) 27 (42,2) 3(4,7)
Psykosocial indsats, herunder

e Iy e 6 (6,4) 17 (28,1) 26 (27,7) 36 (38,3) 9(9,6)
Seksualitet og samliv (n=67) 8(11,9) 17 (25,4) 18 (26,9) 17 (25,4) 10 (10,5)
Arbejdsfastholdelse (n=59) 7 (11,9) 10 (17,0) 12 (20,3) 26 (44,1) 4(6,8)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 6(5,6) 17 (15,9) 32(29,9) 46 (43,0) 6 (5,6)
(n=107)

Livsstilseendringer (KRAM) (n=114) 6(5,3) 21 (18,4) 28 (24,6) 51 (44,7) 8(7,0)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=79) 6 (7,6) 16 (20,3) 23(29,1) 29 (36,7) 5 (6,3)
Oplaering i at varetage specifik

behandling (n=103) 7(6,8) 22 (21,4) 23(22,3) 39(37,9) 12 (11,7)
Andet (n=9) 0 1(11,1) 1(11,1) 7(77,8) 0




REHPA

BILAG 12. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDDRAGELSE | KOMMUNER

Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Vejledning om sygdom og sygdom-
mens konsekvenser pa laengere sigt 76 (22,4) 91 (26,8) 74 (21,8) 74 (21,8) 25 (7,4)
(n=340)
Genoptraening og/eller fysisk
traning (n=196) 50 (25,5) 54 (27,6) 42 (21,4) 30 (15,3) 20 (10,2)
Psykosocial indsats, herunder
cksistenticl (n=266) 63 (23,7) 73 (27,4) 72 (27,1) 27(10,2) 31(11,7)
Seksualitet og samliv (n=211) 75 (35,6) 68 (32,2) 26 (12,3) 14 (6,6) 28 (13,3)
Arbejdsfastholdelse (n=172) 35(20,4) 40 (23,3) 26 (15,1) 42 (24,4) 29 (16,9)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 51(17,2) 72 (24.2) 82 (27,6) 61(20,5) 31 (10,4)
(n=297)
Livsstilseendringer (KRAM) (n=304) 74 (24,3) 96 (31,6) 68 (22,4) 29 (9,5) 37 (12,2)
Vejledning om rettigheder og
juridiske forhold (n=194) 22 (11,3) 51 (26,3) 50 (25,8) 56 (28,9) 15 (7,7)
Opleering i at varetage specifik
behandling (n-193) 46 (23,8) 43 (22,3) 42 (21,8) 29 (15,0) 33(17,1)
Andet (n=24) 6 (25,0) 9 (37,5) 7 (29,2) 2 (8,3) 0




REHPA

BILAG 13. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDDRAGELSE | SENGEAFSNIT

e R B e

S Am A A Al Awal()

Vejledning om sygdom og sygdom-

mens konsekvenser pa laengere sigt 0 10(11,1) 25 (27,8) 51 (56,7) 4 (4,4)
(n=90)

Genoptraening og/eller fysisk

trening (n=64) 3(4,7) 8 (12,5) 29 (45,3) 19 (29,7) 5(7,8)
Psykosocial indsats, herunder

e Iy e 4 (5,6) 12 (16,7) 24 (33,3) 28 (38,9) 4 (5,6)
Seksualitet og samliv (n=47) 4 (8,5) 9(19,2) 13 (27,7) 16 (34,0) 5(10,6)
Arbejdsfastholdelse (n=52) 2(3,9) 5(9,6) 19 (36,5) 19 (36,5) 7 (13,5)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 0 7(8,4) 35 (42,2) 36 (43,4) 5(6,0)
(n=83)

Livsstilseendringer (KRAM) (n=73) 3(4,1) 13 (17,8) 25 (34,3) 25 (34,3) 7(9,6)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=54) 2 (3,7) 7 (13,0) 18 (33,3) 20(37,0) 7 (13,0)
Opleering i at varetage specifik

behandling (n=74) 1(1,4) 7(9,5) 26 (35,1) 34 (46,0) 6(8,1)
Andet (n=13) 0 1(7,7) 3(23,1) 5 (38,5) 4(30,8)




REHPA

BILAG 14. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDDRAGELSE | AMBULATORIER

Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Vejledning om sygdom og sygdom-
mens konsekvenser pa laengere sigt 2(1,6) 16 (13,0) 15(12,2) 82 (66,7) 8(6,5)
(n=123)
Genoptraening og/eller fysisk
traning (n=62) 9 (14,5) 11 (17,7) 13 (22,6) 23 (37,1) 5(8,1)
Psykosocial indsats, herunder
eksistentiel (n=90) 7(7,8) 14 (15,6) 21(23,3) 38 (42,2) 10 (11,1)
Seksualitet og samliv (n=65) 7 (10,8) 11 (16,9) 15 (23,1) 24 (36,9) 8(12,3)
Arbejdsfastholdelse (n=55) 4(7,3) 7 (12,7) 8(14,6) 30 (54,6) 6(10,9)
Hverdagsaktiviteter og hjeelpemidler 6(5,8) 10(9.7) 34(33,0) 43 (41,8) 10(9,7)
(n=103)
Livsstilseendringer (KRAM) (n=109) 6 (5,5) 20 (18,4) 26 (23,9) 45 (41,3) 12 (11,0)
Vejledning om rettigheder og
juridiske forhold (n=75) 4(5,3) 12 (16,0) 18 (24,0) 31 (41,3) 10(13,3)
Opleering i at varetage specifik
behandling (n=98) 5(5,1) 14 (14,3) 24(24,5) 43 (43,9) 12 (12,2)
Andet (n=9) 0 1(11,1) 3(33,3) 4 (44,4) 1(11,1)




REHPA

BILAG 15. INDSATSER TIL PARGRENDE | KOMMUNER

n=401 ("Varetages af andre” var ikke obligatorisk)

Viden om sygdom og sygdommens 230 147 24 12 132 118
konsekvens pa laengere sigt (57,4) (36,7) (6,0) (3,0) (32,9) (29,4)
Opleaering i pleje og behandling af 163 140 98 5 100 24
den syge (40,7) (34,9) (24,4) (1,3) (24,9) (6,0)

Indsatser om fysisk velbefindende 151 179 71 4 18 67
hos den pargrende (37,7) (44,6) (17,7) (1,0) (4,5) (16,7)
Indsatser om psykisk velbefindende 216 135 50 8 24 114
hos den pargrende (52,9) (33,7) (12,5) (2,0) (6,0) (28,4)
Indsatser om eksistentielle forhold 178 152 71 5 14 102
hos den pargrende (44,4) (37,5) (17,7) (2,3) (3,5) (25,4)
Stgtte szerlig malrettet bgrn og unge 106 195 100 20 31 126
pargrende (26,4) (48,6) (24,9) (5,0) (7,7) (31,4)
Stgtte seerlig malrettet sarbare 135 176 90 11 20 91
pargrende (33,7) (43,9) (22,4) (2,7) (4,5) (22,7)

Andet

30
(7,5)

123
(30,7)

248
(61,9)

1
(0,3)

3
(0,8)

Vejledning om arbejdsfastholdelse 115 154 132 12 8 47
(den pargrende selv) (28,7) (38,4) (32,9) (3,0) (2,0) (11,7)
Vejledning om rettigheder og 155 142 104 9 13 83
juridiske forhold (38,7) (35,4) (25,9) (2,2) (3,2) (20,7)
Vejledning om praktiske forhold 188 123 91 7 21 48
(46,9) (30,7) (22,7) (1,8) (5,2) (12,0)

19
(4,7)
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REHPA

BILAG 16. INDSATSER TIL PARGRENDE | SENGEAFSNIT

n=96 ("Varetages af andre” var ikke obligatorisk)

Viden om sygdom og sygdommens

onsekvens A lngere sigt 56(58,3) 38(385)  3(3,1) | 18(18,8) 7(73)  19(19,8)

Opleaering i pleje og behandling af

den syge 48(50,0) 38(39,6) 10(10,4) @ 10(10,4) 22(22,9)  4(4,2)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pararende 34(354) 55(57,3) 7(7,3) 9(9,4)  21(21,9) 18(18,8)

Indsatser om psykisk velbefindende

hos den pararende 53(55,2) 38(39,6) 5(52) | 10(10,4) 18(18,8) 29(30,2)

Indsatser om eksistentielle forhold

hos den parprende 45(46,9) 50(41,7) 11(11,5) 13(13,5) 16(16,7) 23(24,0)

Stgtte szerlig malrettet bgrn og unge

argrende 34(355) 52(54,2) 10(10,4) @ 13(13,5) 21(21,9) 27(28,1)

Stgtte seerlig malrettet sarbare

oargrende 35(36,5) 52(54,2) 9(9,4) | 12(12,5) 28(29,2) 22(23,0)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(den pargrende selv) 30(31,3) 54(56,3) 12(12,5) @ 11(11,5) 31(32,3) 11(11,5)

Vejledning om rettigheder og

iilidikeTorhold 32(33,3) 50(52,1) 14(14,6) @ 12(12,5) 27(28,1) 22(22)9)

Vejledning om praktiske forhold 52 (54,2) 35(36,5) 9(9,4) 10(10,4) 22(22,9) 8(8,3)

Andet 4(14,8) 13(482) 10(37,0) = 1(1,0) 1(1,0) 1(1,0)
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REHPA

BILAG 17. INDSATSER TIL PARGRENDE | AMBULATORIER

n=122 ("Varetages af andre” var ikke obligatorisk)

Viden om sygdom og sygdommens
konsekvens pa laengere sigt

72 (59,0)

43 (35,3)

7(5,7)

9(7,4)

20 (16,4)

37(30,3)

Oplezering i pleje og behandling af
den syge

Indsatser om fysisk velbefindende

58 (47,5)

51 (41,8)

13 (10,7)

11 (9,0)

30 (24,6)

13 (10,7)

pargrende

Vejledning om arbejdsfastholdelse

A 44(36,1) 59 (48,4) 19(156) @ 5(41)  33(27,1) 29(23.8)
Indsatser om psykisk velbefindende oo )0y ch 41 0) 140115 | 5(41)  33(27.1)  44(36,1)
hos den pargrende

Indsatser om eksistentielle forhold

il 50(41,0) 56(459) 16(13,1) | 5(41)  29(23,8) 33(27,1)
Stotte serlig malrettetbgrnogunge 35 o 67(549)  15(12,3) | 11(9,0) 33 (27,1) 41(33,6)
pargrende

Stotte srlig malrettet sarbare 41(33,6) 68(557) 13(10,7) @ 8(66)  35(28,7) 33(27,1)

Andet

5(16,7)

9 (30,0)

16 (53,3)

1(0,8)

(den pargrende selv) 20(16,4) 86(70,5)  16(13,1) 6 (4,9) 44 (36,1) 14 (11,5)
Vejledning om rettigheder og

iilidikeTorhold 50 (41,0) 60 (49,2) 12 (9,8) 5(4,1) 37 (30,3) 25 (20,5)
Vejledning om praktiske forhold 66 (54,1) 43(35,3) 13(10,7) 6 (4,9) 40(32,8) 16(13,1)

2(1,6)

3(2,5)
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REHPA

BILAG 18. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDSATSER TIL
PAR@RENDE | KOMMUNER

Viden om sygdom og sygdommens
konsekvens pa laengere sigt 21 (9,3) 40 (17,7) 42 (18,6) 93 (41,2) 30 (13,3)
(n=226)

Opleaering i pleje og behandling af

den syge (n=160) 12 (7,5) 24 (15,0) 40 (25,0) 51(31,9) 33(20,6)

Indsatser om fysisk velbefindende

i e 17 (11,4) 37 (24,8) 30(20,1) 46 (30,9) 19 (12,8)
L”ed:jzs:;:’:eEsggli_;kr::ie(f;”:'z 5 28032 37 (17,4) 51 (23,9) 71 (33,3) 26 (12,2)
L”::Zf:ng;':éte(’:ff;'g)f°rh°'d 22 (12,5) 39 (22,2) 39 (22,2) 54 (30,7) 22 (12,5)
3?;2;?;5’;‘3'(r::tl‘g‘;)’m" °g 16 (15,2) 13 (12,4) 18 (17,1) 39(37,1) 19 (18,1)
Stgtte seerlig malrettet sérbare 16 (12,1) 20 (15,2) 26 (19,7) 51(38,6) 19 (14,4)

pargrende (n=132)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(den pargrende selv) (n=113) 23 (20,4) 15 (13,3) 19 (16,8) 33(29,2) 23 (20,4)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=154) 14 (9,1) 27 (17,5) 30(19,5) 66 (42,9) 17 (11,0)
Vejledning om praktiske forhold 14 (7,5) 26 (14,0) 46 (24,7) 74 (39,8) 26 (14,0)

(n=186)

Andet (n=29) 4(13,8) 2(6,9) 8 (27,6) 14 (48,3) 1(3,5)
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REHPA

BILAG 19. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDSATSER TIL
PAR@RENDE PA SENGEAFSNIT

Viden om sygdom og sygdommens

konsekvens pa laengere sigt (n=54) Al Sk DL OB e

Opleaering i pleje og behandling af
den syge (n=48)

4(8,3) 4(8,3) 20 (41,7) 15(31,3) 5(10,4)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pargrende (n=32) ) Sk 9(281) 12(37,5) 2(6,3)
Gonde nos Gen pirorende sty 3G9 8057 18353 2092 269)
nosgen pirorende (raz) 00 9009 14320 1S 2047
it:gt;epsaiﬂfn?: I(ngzt) s 131) 3(94) 6(18,8) 19(59,4) 3(9,4)
Stgtte seerlig malrettet sérbare 1(3,0) 5(15,2) 9(27,3) R .

pargrende (n=33)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

T 1(3,6) 3(10,7) 5(17,9) 12 (42,9) 7 (25,0)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=30) 3(10,0) 3 (10,0) 6 (20,0) 11 (36,7) 7 (23,3)
Vejledning om praktiske forhold 3(6,0) 4(8,0) 15 (30,0) 23 (46,0) 5 (10,0)

(n=50)

Andet (n=4) 0 0 0 4 (100,0) 0
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REHPA

BILAG 20. ANDEL AF PAR@RENDE, DER FAR TILBUD OM INDSATSER TIL
PAR@RENDE | AMBULATORIER

Viden om sygdom og sygdommens

konsekvens pa lzengere sigt (n=71) 2(28) 6(8,5) 16 (22,5) 44 (62,0) 3(4,2)

Oplezering i pleje og behandling af
den syge (n=57)

4(7,0) 5(8,8) 21 (36,8) 21 (36,8) 6 (10,5)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pargrende (n=43) 5(11,6) 6 (14,0) 13 (30,2) 18 (41,9) 1(2,3)
donde hos den pirorende (res7) 470 9US®) 17098 25Ms9 2639
s don pirprends (o) 622 S(102) 14086 249 20
itr?gt;epﬁ:fn?: I(r:::%t) e 4(100) 5(12,5) 6(15,0) 22(55,0) 3(7,5)
Stgtte seerlig malrettet sarbare 5(12,2) 5(12,2) 8(19,5) 20 (48,8) 3(7,3)

pargrende (n=41)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(den pargrende selv) (n=20) 2(10,0) 3(15,0) 1(5,0) 10 (50,0) 4 (20,0)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (no49) 4(8,2) 5(10,2) 11 (46,9) 23 (46,9) 6(12,2)
Vejledning om praktiske forhold 3(4,6) 7(10,8) 16 (24,6) 32 (49,2) 7(10,8)

(n=65)

Andet (n=5) 0 1(20,0) 0 4(80,0) 0
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REHPA

BILAG 21. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDSATSER TIL PARGRENDE | KOMMUNER

Viden om sygdom og sygdommens
konsekvens pa laengere sigt 23 (10,3) 59 (26,5) 61 (27,4) 56 (25,1) 24 (10,8)
(n=223)

Opleaering i pleje og behandling af

den syge (n=157) 11 (7,0) 26 (16,6) 52(33,1) 26 (16,6) 42 (26,8)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pargrende (n=146) 27(18,5) 37(253) 45 (30,8) 18 (12,3) 19 (13,0)
oo hos den margrende (r2to)  SLU48)  S8Q76)  68(324) 200138  26(114)
Ln:ssjis: Lgrxiséf?::if;lj)forho'd ik sdlEns) SuEE) 17 (9,8) 23(13,2)
lsjt:gt;epiare(;:fn?: I(r::tleot;)mm * o) 17(16,4) 27 (26,0) 16 (15,4) 30 (28,9)
Stgtte szerlig malrettet sarbare 14 (10,8) 35 (26,9) 25136,5) T G

pargrende (n=130)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(S — 16 (14,3) 15 (13,4) 31(27,7) 21 (18,8) 29 (25,9)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=151) 12 (8,0) 26 (17,2) 53 (35,1) 41 (27,2) 19 (12,6)
Vejledning om praktiske forhold 18 (9,8) 27 (14,8) 67 (36,6) 44 (24,0) 27 (14,8)

(n=183)

Andet (n=28) 6 (21,4) 4(14,3) 12 (42,9) 4(14,3) 2(7,1)
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REHPA

BILAG 22. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDSATSER TIL PARGRENDE | SENGEAFSNIT

Viden om sygdom og sygdommens

konsekvens pa laengere sigt (n=53) AES) S (A ) S AL

Opleaering i pleje og behandling af
den syge (n=46)

2(4,4) 6(13,0) 14 (30,4) 22 (47,8) 2(4,4)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pargrende (n=32) 2(6,3) 6(18,8) 9(28,1) 13 (40,6) 2 (6,3)
onde nos e prarende (mso) 2140 9080 12040 220 6420
osgen pirorende (raz) 14 10038 112 1@y 403
itr?gt;epﬁ:fn?: I(r::;it) s 132) 2(6,5) 9(29,0) 16 (51,6) 3(9,7)
Stgtte seerlig malrettet sarbare 13,1) 7(21,9) 6 (18.2) B o

pargrende (n=32)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(e s e s (=) 1(3,7) 4(14,8) 7 (25,9) 7 (25,9) 8(29,6)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=29) 1(3,5) 6 (20,7) 9 (31,0) 6 (20,7) 7 (24,1)
Vejledning om praktiske forhold 12,1) 3(6,3) 16 (33,3) 23 (47,9) 5 (10,4)

(n=48)

Andet (n=4) 0 0 0 4 (100,0) 0
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REHPA

BILAG 23. ANDEL AF PAR@RENDE, DER TAGER IMOD TILBUD OM
INDSATSER TIL PARGRENDE | AMBULATORIER

Viden om sygdom og sygdommens

konsekvens pa laengere sigt (n=71) i) W) DA 57 A 5]

Opleaering i pleje og behandling af
den syge (n=57)

3(5,3) 8(14,0) 20(35,1) 22 (38,6) 4 (7,0)

Indsatser om fysisk velbefindende

hos den pargrende (n=43) 5(11,6) 9(20,9) 9(20,9) 16 (37,2) 4(9,3)
oo hocden phrorende (s 3B3 14048 13@28) 21368 6109
oo den pirgrende sy 6022 10004 12045 1Ge7  462)
lsj?gt;ep?re(;iegnrgj I(r:::le;) o o8 3(7,5) 4 (10,0) 11 (27,5) 16 (40,0) 6 (15,0)
Stgtte saerlig malrettet sdrbare 3(7,3) S YO 15 (366) 5 (195)

pargrende (n=41)

Vejledning om arbejdsfastholdelse

(e s e s (=E) 1(5,0) 2 (10,0) 3 (15,0) 7 (35,0) 7 (35,0)
Vejledning om rettigheder og

juridiske forhold (n=49) 4(8,2) 13 (26,5) 13 (26,5) 14 (28,6) 5(10,2)
Vejledning om praktiske forhold 3(4,6) 13 (20,0) 12 (18,5) 30 (46,2) 7(10,8)

(n=65)

Andet (n=5) 0 1(20,0) 0 2 (40,0) 2 (40,0)
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