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Forord

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation fglger udviklingen af den palliative indsats i
Danmark taet og gennemfgrer gentagne kortlagninger af omradet.

| denne rapport formidles resultaterne af en kortlaegning af den basale palliative indsats pa
sygehuse. Rapporten, der fglger op pa en tilsvarende kortleegning fra 2013, legger sig i forleengelse
af REHPA-kortlaegninger af den kommunale palliative indsats og den specialiserede palliative
indsats, og bidrager hermed til et mere samlet billede af de palliative indsatser i Danmark.

Rapporten belyser, via en kortlaegning af rammesattende dokumenter, en
spgrgeskemaundersggelse blandt kliniske afdelinger pa alle sygehuse i Danmark og supplerende
interviews, bl.a. hvordan der arbejdes med at opdage og identificere patienter med palliative
behov, hvilke ressourcer der allokeres, og hvordan rammerne er omkring den palliative indsats.

Malgruppen for rapporten er sundhedsprofessionelle, forskere, beslutningstagere,
patientforeninger, undervisere, og andre der arbejder for at styrke palliation i Danmark.

Rapporten er udarbejdet af lektor i basal palliation Heidi Bergenholtz (projektleder), lektor Kirstine
Benthien, forskningsassistent Ida Fritsdal Refer, postdoc Cecilie Lindstrom, ph.d.-studerende Téra
Réin, datamanager Tina Broby Mikkelsen og postdoc Tine lkander.

REHPA takker alle, der har bidraget til kortlaegningen: Fgrst og fremmest tak til de mange, der har
udfyldt spgrgeskemaet, og de der har deltaget i interview.

Tak til Marianne Lundegaard, chefsygeplejerske pa Ortopaedkirurgisk afdeling OUH — Odense
Universitetshospital, Birgitte Mortensen, chefsygeplejerske Neurologisk afdeling SUH — Sjzellands
Universitetshospital og Stefan Starup Jeppesen, cheflaege pa Onkologisk afdeling OUH — Odense
Universitetshospital, for at teste spgrgeskemaer.

Tak til referencegruppen, som har bidraget til at kvalificere spgrgeskemaet og med gode input til
formidling af rapportens resultater:

¢ Anna Wilroth, Zldre Sagen

¢ Anette Hygum, Dansk Selskab for Palliativ Medicin

e Cecilie luul, Sundhedsstyrelsen

¢ Charlotte Fabricius Kragh, Dansk Selskab for Palliationssygeplejersker
¢ Emma Helledie, Dansk Selskab for Palliativ Medicin

e Liza Egesberg Bghme, Kraeftens Bekeempelse

¢ Mikael Skytte, Kommunernes Landsforening

e Ove Gaardboe, Dansk Selskab for Patientsikkerhed

¢ Sofie Bendix Christiansen, Danske Regioner
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Tak til professor Mette Raunkizer for internt review af rapporten og tak til Marc Sampedro
Pilegaard, lektor ved Socialmedicin og Rehabilitering, Regionshospitalet Ggdstrup, Institut for
Klinisk Medicin og DEFACTUM, Nina Ingerslev Andersen, sygeplejerske og ph.d.-studerende og

Karin Brochstedt Dieperink, professor i Kraeft- og Familiesygepleje, for grundigt og konstruktivt
eksternt review.

Ane Bonnerup Vind
Videncenterchef
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Resumé

Formalet med denne kortleegning er at beskrive de danske sygehuses rammer for, og arbejde med,
den basale palliative indsats samt at se pa udviklingen gennem de sidste 10 ar. Den er rettet mod
alle med interesse for indsatsen herunder sygehusledelser og andre beslutningstagere samt
sundhedsprofessionelle og undervisere.

Kortlaegningen indeholder tre studier: dokumentanalyse, spgrgeskemaundersggelse og interviews
med fagprofessionelle for at fa praksisnaere eksempler pa basal palliation.

Resultaterne fra de enkelte studier i kortlaegningen er:

Dokumentanalysen: Resultaterne i dokumentanalysen viser, at der findes 20 rammeseettende
dokumenter (lokale (n=1), regionale (n=9) og nationale (n=10)), som omhandler seks temaer
herunder; organisering, kompetenceudvikling, systematiske samtaler,
monitorering/kvalitetssikring, pargrende/efterladte og sikring af rettidig indsats. Herudover er der
en saerskilt beskrivelse af indsatsen til bgrn og unge.

Sammenfattende vises det, at der eksisterer en raekke indsatser og opmarksomhedsomrader, men
at den basale palliative indsats beskrives overordnet ud fra nationale og regionale anbefalinger, og
at det ikke fremgar tydeligt, hvordan der skal arbejdes med standarder, indikatorer og
retningslinjer lokalt.

Spargeskemaundersggelsen blev besvaret af 270 ud af 360 (75 %) afdelingsledelser pa sygehuset.
Resultaterne viser, at patienter med kraeft opfattes, bade i 2013 og 2023, som den primaere
malgruppe for palliativ indsats, og fysiske symptomer bliver lindret oftest, mens eksistentielle
problemer sjeeldnest bliver lindret. Andelen af afdelinger, der har prioriteret ressourcer til basal
palliation sdsom personale, fysiske rammer eller kompetenceudvikling, er steget over de sidste 10
ar fra 24 % til 51 %. Selvom 1/3 af de deltagende afdelingerne anvender screeningsveerktgjer til
identifikation af patienter med livstruende sygdomme, og langt de fleste afdelinger benytter en
eller flere metoder til behovsvurdering, sa er der 5 % af respondenterne, der altid vurderer behov
for specialiseret palliativ indsats og 41 %, der altid eller ofte gor det. Uspecificeret
helhedsvurdering var den mest almindelige metode til behovsvurdering og halvdelen af
afdelingerne var positivt indstillet over for en systematisk tilgang til behovsvurdering.

Kortlaegningens interviews med 17 sundhedsprofessionelle (otte afsnitsledere; syv ngglepersoner
og to klinikere) i tre fokusgruppeinterviews viser, at der arbejdes med flere initiativer malrettet
den basale palliative indsats lokalt, men at disse tiltag ikke ivaerksaettes ud fra nationale eller
regionale anbefalinger. | de praksisnaere eksempler er initiativer beskrevet som drevet af klinikere
med sarlig interesse i palliation. Der blev iszer beskrevet udfordringer med manglende systematik i
implementeringen af screeningsredskaber samt med at afholde samtaler med patienter og
pargrende om livets sidste tid.

Hovedkonklusionen pa kortlaegningen er, at der er prioriteret flere ressourcer til den basale
palliative indsats pa sygehusene gennem de sidste ti ar, men at praksis for hospitalsbaseret basal
palliativ indsats overordnet kan beskrives som usystematisk og varieret.
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English summary

The purpose of this national mapping is to describe the Danish hospitals' framework for their work
with general palliative care and to illustrate the development over the last ten years. The mapping
is aimed at everyone interested in the effort, including hospitals, decision-makers, healthcare
professionals and teachers.

The mapping contains three studies: a document analysis, a survey, and interviews. The results
from the individual studies in the mapping are:

The document analysis: The results of the document analysis show 20 documents (local (n=1),
regional (n=9) and national (n=10)) which deal with six themes including: organization,
competence development, skills, systematic conversations, monitoring/quality assurance,
relatives/bereaved and ensuring timely action. In addition, there is a separate theme for the
efforts of children and young people.

In summary, it is shown that there are several efforts and areas of attention, but that general
palliative care is generally based on national and regional recommendations and that it is not
straightforward to work with standards, indicators and guidelines locally.

The survey was answered by 270 out of 360 (75 %) department managers at the hospital. The
results show that patients with cancer are perceived both in 2013 and 2023 as the primary target
group for palliative care and that physical symptoms are relieved most often, while existential
problems are least relieved. The proportion of departments prioritizing resources for general
palliative care such as; staff, physical settings or development of skills, has increased over the past
ten years from 24 % to 51 %. Although 1/3 of departments use screening tools to identify patients
with life-threatening illnesses and the vast majority of departments use one or more methods of
needs assessment, only 5 % always assess the need for specialized palliative care and 41 % always
or often do so. An overall assessment was the most common method for needs assessment, and
half of the departments were positive about a systematic approach to needs assessment.

The interviews with 17 healthcare professionals (eight department managers, seven key persons,
and two clinicians) in three focus group interviews show that there are several initiatives aimed at
general palliative care but these are locally organized and not based on national or regional
recommendations. In the practical examples, initiatives are described as driven by clinicians with a
special interest in palliative care. In particular, challenges were expressed as a lack of systematic
implementation of screening tools and having conversations with patients and relatives about the
end of life.

The main conclusion from the mapping shows that more resources have been prioritized for
general palliative care in hospitals over the past ten years but that the practice of hospital-based
basic palliative care is described as unsystematic and varied.
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Indledning

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har med strategien frem mod 2025 en opgave i
at kortleegge og dokumentere rehabilitering og palliativ indsats i regioner og kommuner med
formalet at samle, skabe og dele viden til gavn for mennesker med livstruende sygdomme [1].

Denne rapport beskriver en national kortlaegning af den basale palliative indsats pa sygehuse i
Danmark udfgrt i 2023 og er rettet mod alle med interesse for indsatsen herunder
sundhedsprofessionelle, forskere, beslutningstagere, patientforeninger og undervisere.

REHPA har ogsa udgivet Kortleegning af den kommunale palliative indsats i Danmark i 2020 [2] og
Kortlaegning af den specialiserede palliative indsats i Danmark i 2021 [3].

Baggrund

Denne kortlaegning har fokus pa den basale palliative sygehusindsats, som er den indsats, der ydes
pa sygehusafdelinger og ambulatorier, som ikke har palliation som hovedopgave. Den palliative
indsats skal inkludere alle med en livstruende sygdom, hermed ogsa patienter med kroniske
uhelbredelige sygdomme [4].

Den seneste kortleegning af den basale palliative indsats pa sygehuset er fra 2013 og blev udfgrt af
det davaerende PAVI (Palliativt Videncenter) [5]. Kortlaegningen var en spgrgeskemaundersggelse
udsendt til 410 afdelingsledelser pa sygehusafdelinger, og den viste blandt andet, at 85 % af alle
afdelinger pa sygehuset som deltog i kortlaegningen, havde patienter med palliative behov.
Imidlertid havde kun 33 % af afdelingerne en politik for palliativ indsats og 17 % havde allokeret
ressourcer specielt til den palliative indsats [5]. Kortlaegningen afdaekkede, at patienter med
palliative behov var til stede pa de danske sygehuse, og at de var at finde pa de fleste typer af
afdelinger [5].

Siden denne kortlaegning blev gennemfgrt, har der vaeret et gget fokus pa den basale palliative
indsats med udgivelse af flere dokumenter blandt andet Sundhedsstyrelsens Kraeftplan IV i 2016
[6]; Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats i 2017 [4] og Danske Regioners
positionspapir for udvikling af den palliative indsats [7], der alle anbefaler gget fokus pa den basale
palliative indsats; Rigsrevisionens beretning om adgang til specialiseret palliativ indsats, der rejste
kritik af henvisningspraksis til specialiseret palliation og den manglende behovsvurdering [8]; og
senest Vaelg Klogts anbefaling om palliation [9]. Set i lyset af dette ggede fokus, er det interessant
at kortleegge hvorvidt og hvordan indsatsen pa sygehusene ser ud og eventuelt har udviklet sig.

Fra Dgdsarsagsregistret ved vi at, at gennemsnitligt finder 35 % af alle dgdsfald i Danmark sted pa
sygehuset, dette med regionale forskelle [10]. Arsrapporten fra Dansk Palliativ Database viser, at
andelen af kraeftpatienter, som far specialiseret palliativ indsats (46 %) er markant stgrre end
patienter, som dgr af andre sygdomme (3 %) [11]. Herudover har et dansk studie har vist, at 22 %
af indlagte patienter pa en given dag i 2013, var dgde indenfor 1 ar efter indlaeggelsen, og
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halvdelen af disse er dgde mindre end 60 dage efter [12]. Saledes kan mange indlagte patienter
veere i den sidste del af livet, og kan have brug for en basal palliativ indsats.

For at fa et overblik over hvordan de organisatoriske og strukturelle aspekter for indsatsen ser ud
pa sygehusene i dag, samt hvordan dette har udviklet sig over det sidste arti, udfgres denne
nationale kortleegning. Denne rapport bidrager ogsa til at skabe viden om, hvorledes sygehusene
fremadrettet kan Igfte indsatsen.

Formal

Formalet med denne nationale kortlaegning er at skabe et overblik over sygehusenes rammer for
og handtering af den basale palliative indsats pa et organisatorisk og strukturelt niveau samt at
beskrive udviklingen af indsatsen over de sidste ti ar.

Dette ggres gennem tre delmal:

1. Atundersgge hvorledes basal palliativ indsats pa sygehusene beskrives i sundhedsaftaler,
forlgbsprogrammer og andre rammesattende dokumenter i perioden 2016-2023.

2. At skabe et overblik over sygehusafdelingernes arbejde med den basale palliative indsats
pa et organisatorisk og strukturelt niveau, samt at beskrive udviklingen af indsatsen over
de sidste ti ar.

3. At opna en forstaelse af de udfordringer og muligheder, som basal palliativ indsats pa
sygehuset udfgres under.

Rapporten er bygget op saledes, at de tre delmal beskrives i tre selvstaendige kapitler med
separate metode- og resultatafsnit, som herefter diskuteres og konkluderes samlet.

Kortlaegningens studier

Kortlaegningen er udfgrt i tre studier, som rapporteres separat:

1. Dokumentanalyse, 2. Spgrgeskemaundersggelse og 3. Kvalitative interviews.
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Figur 1. Kortlaegningens tre delstudier

Den basale
palliative

indsats pa
sygehuset

Dokumentanalyse Interviews

Spgrgeskemaundersggelse

Afdaekning af offentligt Fokusgruppeinterviews med
tilgengelige rammesaettende afdelingsledere, ngglepersoner
dokumenter om basal og klinikere

palliation pa sygehus Udse'ndt til alle .
afdelingsledelser med kliniske

specialer pa landets sygehuse

Etik

Projektet er optaget pa Region Syddanmarks fortegnelse over behandling af personoplysninger til
forskningsformal med Acadre sagsnummer: 23/3979.

Alle oplysninger, der er indsamlet i projektet, er opbevaret i et SharePoint-projektrum til sikker
opbevaring. Alle informanter i interviewdelen og respondenter i spgrgeskemadelen, blev sikret
anonymitet. Respondenterne i spgrgeskemadelen blev skriftligt informeret om projektet og gav
skriftligt samtykke gennem udfyldning af spgrgeskemaet. Informanterne i interviewene blev
mundtligt og skriftligt informeret om projektet og har givet en skriftlig samtykkeerklzering.

Begrebsafklaringer

Fglgende anvendte ord benyttes igennem teksten:

+»+ Palliativ indsats: Som beskrevet i Sundhedsstyrelsen anbefalinger sa har “den palliative
indsats til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stdr over for de
problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse
gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre
problemer af bdde fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig art” [4].

+» Basal palliativ indsats: Den basale palliative indsats er den indsats, som ydes af
fagpersoner i de dele af sundhedsvaesenet, der ikke har palliation som deres hovedopgave
som sygehusafdelinger, i kommunerne og i almen praksis og den gvrige praksissektor (fx
hos psykologer og fysioterapeuter) [4].
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Andet:

Y/
0'0

7
°

Specialiseret palliativ indsats: Denne indsats ydes af fagpersoner i de dele af
sundhedsvaesenet, der har palliation som hovedopgave fx palliative teams, palliative
afdelinger pa sygehuse og hospices [4].

EORTC QLQ-C15-PAL: European Organization for Research and Treatment of Cancer —
Quality of Life Questionnaire — Palliative Care.

Overraskelsesspgrgsmalet/Surprise Question: "Ville jeg blive overrasket, hvis denne
patient dgde inden for de naeste 6-12 mdr.?”

SPICT™: Supportive and Palliative Care Indicators Tool.
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Studie 1: Dokumentanalyse

Grundlaget, for at afdeekke sygehusafdelingernes rammer for arbejdet med den basale palliative
indsats, beror pa en analyse af centrale rammesattende dokumenter. Formalet med analysen var,
at undersgge hvorledes den basale palliative indsats pa sygehusene beskrives i sundhedsaftaler,
forlpbsprogrammer og andre rammesattende dokumenter i perioden 2016-2023.

Metode og materiale

Litteratursggning

Rapporten bygger pa en eksplorativ, systematisk litteratursggning, hvor lokale, regionale og
nationale dokumenter blev fremsggt. Tidsperioden blev afgraenset til 2016-2023. Arstallet 2016
blev valgt, da Kraeftplan IV udkom dette ar. Under den valgte tidsperiode blev der i alt fremsggt 29
dokumenter til gennemlaesning, hvoraf 20 af dokumenterne blev inkluderet til videre analyse, da
de indbefattede elementer af, eller afsnit om, basal palliation pa sygehusene. (Se sggestrategi i
Bilag 1 for yderligere detaljer).

Analyse

Analysen af dokumenterne blev foretaget ud fra Braun og Clarkes tematiske analysetilgang [13]
med formalet at finde gennemgaende temaer pa tvaers af dokumenterne. Analyseprocessen
opdeles i seks faser: 1) Gennemlaesning af dokumenter, 2) Datasaettet blev kodet af to forskere, 3)
Fgrste kategorier/temaer udledt, 4) Temaer praesenteret og valideret vha. referencegruppe og
projektgruppe, 5) De endelige temaer blev defineret, og afslutningsvis 6) resultater fremstilles
nedenfor. (Se Bilag 2 for eksempel pa analyseproces).

Resultater

| dokumentanalysen blev der inkluderet 20 dokumenter, herunder lokale dokumenter fra de
enkelte sygehuse (n=1), regionale dokumenter (n=9) og nationale dokumenter (n=10).
Dokumenterne omfatter bl.a. nationale anbefalinger, sundhedsaftaler, forlgbsprogrammer,
samarbejdsaftaler (sdsom regionale dokumenter fra fx de Sundhedsfaglige Rad for Palliation,
Danske Regioner) og et lokalt sygehusdokument. Se Tabel 1 for et overblik over de inkluderede
dokumenter.
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Tabel 1. Overblik over dokumenter inkluderet i dokumentanalysen

Lokale dokumenter (n=1)

Regionale dokumenter (n=9)

Nationale dokumenter (n=10)

Odense Universitetshospital:
Strategi for den palliative indsats
(2019)

Danske Regioner: Positionspapir for
udvikling af den palliative indsats (2020)

Region Hovedstaden: Forlgbsprogram for
KOL (2020)

Region Hovedstaden: Forlgbsprogram for
rehabilitering og hjertesygdomme (2019)

Region Hovedstaden: Kraeftplan for Region
Hovedstaden 2020/2021 (2021)

Region Midtjylland: Palliative indsatser,
samarbejdsaftale under sundhedsaftale
(2021)

Region Nordjylland: Plan for den palliative
indsats i Region Nordjylland (2021)

Region Syddanmark: Tveersektorielt
forlgbsprogram for mennesker med
hjertesygdom — samarbejde og
kommunikation (2019)

Region Syddanmark: Samarbejde om
borger/patientforlgb — tvaersektorielt
samarbejde om patienter med uhelbredelig
livstruende sygdom og kort forventet levetid
i Region Syddanmark (2019)

Region Sjzlland: Aftale for det
tveersektorielle samarbejde i den palliative
indsats i Region Sjeelland og de 17
kommuner (2016)

Regeringen, Danske Regioner, KL:
Udmgntningsaftale om Krzeftplan IV
(2017-2020)

Sundhedsstyrelsen: Anbefalinger for
palliative indsats (2017)

Sundhedsstyrelsen: Anbefalinger for
palliative indsatser til bgrn, unge og deres
familier (2018)

Sundhedsstyrelsen: Forlgbsprogram for
rehabilitering og palliation i forbindelse
med krzeft (2018)

Sundheds- og £ldreministeriet: Bgrn med
livstruende sygdom (2017)

Sundhedsstyrelsen: Anbefalinger for
tvaersektorielle forlgb for mennesker med
KoL (2017)

Sundhedsstyrelsen: Anbefalinger for
tvaersektorielle forlgb for mennesker med
demens (2020)

Sundhedsstyrelsen: Anbefalinger for
tvaersektorielle forlgb for mennesker med
multipel sklerose (2021)

Velg Klogt: Palliation (2023)

Regeringen: Patienternes Kraeftplan IV
(2016)

Analysen af disse dokumenter ledte frem til seks tvaergaende temaer (Figur 2). Herudover
beskrives den palliative indsats, seerligt tilegnet bgrn og unge separat, da denne indsats ikke var

gennemgaende i dokumenterne.

Dokumenterne indeholdt i varierende grad konkrete planer og tiltag for den basale palliative
indsats, hvorfor bidraget til de enkelte temaer ikke er ensartet i forhold til indhold og antal af
dokumenter. Fx har nogle dokumenter kun bidraget med fa linjer til analysen, mens andre har
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bidraget med laengere afsnit. Flere nationale, regionale og lokale dokumenter henviser til
Anbefalingerne for den palliative indsats fra Sundhedsstyrelsen [4] og WHO's definition af
palliation [14].

Figur 2. Temaer i dokumentanalysen

Kompetenceudvikling

Temal

e Tema 4
Organisering

Monitorering/kvalitetssikring

Den basale palliative
«— indsats pa sygehuse

Tema 2 Tema5

Pargrende og efterladte

Tema 3 Tema 6
Systematiske samtaler om Palliative redskaber til at sikre
fremtidig behandling og pleje rettidig indsats

Tema 1: Organisering

Det fgrste tema blev udledt pa baggrund af 13 dokumenter, heriblandt 5 nationale dokumenter [4,
15-18], 7 regionale dokumenter [7, 19-24] og 1 lokalt dokument [25]. | dokumenterne beskrives pa
forskellig vis, at forudseetninger for at skabe tryghed i det palliative forlgb, er betinget af fglgende

punkter:

0
°

/7
°

Tvarprofessionelt og tvaerfagligt samarbejde beskrives som vigtige faktorer i det palliative
forlpb pa sygehusene. Der er flere aktgrer, som skal involveres i det tvaerfaglige
samarbejde (fx laeger og sygeplejersker, socialradgivere, psykologer, dizetister,
fysioterapeuter, ergoterapeuter, socialpsedagoger, diaetist/kostvejledere, skolelaerere,
sundhedsplejersker, praester/repraesentanter fra andre trossamfund, sekretaerer samt
frivillige). Det anbefales, at der foreligger en klar aftale om koordinering af
opgavefordeling, overlevering og ansvar mellem de involverede aktgrer.

Tvaersektorielt samarbejde skal styrke ssmmenhangen i den palliative indsats pa tvaers af
regioner og kommuner. Samarbejdsaftaler og klar koordinering mellem sektorer er af
betydning for at skabe tydelig opgavefordeling. Den gode sektorovergang med kontinuitet
kan ske ved hjalp af planleegningsmgder mellem de involverede parter, saledes at ingen
opgiver ansvaret for patienten, fgrend en anden tager over. Derudover pointeres
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vigtigheden af gode fysiske rammer og anvendelse af en tjekliste inden udskrivelse til eget
hjem vedrgrende terminalerklaering, ernaering, behov for sygepleje og fysioterapeut i
hjemmet.

Samarbejde/samspil mellem basal og specialiseret indsats skal sikre kontinuiteten i pleje
og behandling. Radgivning fra specialiserede indsatser dggnet rundt er ligeledes vigtigt, for
de aktgrer der varetager basal palliativ indsats pa sygehusene.

Mulighed for aben indlaeggelse pa patientens stamafdeling bliver beskrevet som vigtigt for
at skabe tryghed i det palliative forlgb.

Patientansvarlig lzege/kontaktperson, som skal vaere gennemgaende, og sikrer at familien
kan henvende sig med bekymringer og spgrgsmal under hele sygdomsforlgbet.

Lederansvar. Der beskrives, at det er de enkelte ledere i organisationerne, som har ansvar
for at beskrive hvordan den basale palliative indsats handteres pa afdelingerne.

Tema 2: Kompetenceudvikling

Dette tema blev udarbejdet pa baggrund af 11 dokumenter, herunder 4 nationale dokumenter [4,
16, 26, 27], 6 regionale dokumenter [7, 20-24] og 1 lokalt dokument [25]. | disse dokumenter
beskrives der fglgende om kompetencer:

0
°

@
0.0

Erfaringsdeling beskrives som et fokusomrade bade i nationale, regionale og lokale
dokumenter og fremhaeves ved, at det specialiserede palliative niveau bgr understgtte det
basale palliative niveau i forhold til at tilegne sig nye kompetencer i form af undervisning,
fokuserede ophold og kurser.

Tvarfaglig kompetenceudvikling. Dette sikres fx gennem supervision af fagpersoner eller
som ’bedside’ oplaering af palliative ressourcepersoner fra eget sengeafsnit. Her veegtes
det tvaerfaglige element ogsa idet anbefalingen for den palliative indsats fra
Sundhedsstyrelsen opfordrer sygehusafdelingerne til at afholde multidisciplinaere team-
konferencer eller sikre tveerfaglighed ved stuegang.

Ressourcepersoner/ngglepersoner inden for basal palliation beskrives som vigtige, og i
nogle dokumenter naevnes det, at disse personer bgr have efteruddannelse.

Viden om kulturelle forhold skal tages i betragtning ved de sundhedsprofessionelles
vurdering af patientens palliative behov, og dette fremhaves som en ngdvendighed i de
nationale dokumenter.
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Tema 3: Systematiske samtaler om fremtidig behandling og pleje
Temaet er udarbejdet pa baggrund af 12 dokumenter, herunder 3 nationale dokumenter [4, 16,
17], 8 regionale dokumenter [7, 19-24, 28] og 1 lokalt dokument [25], og beskriver hvordan
samtaler om fremtidig pleje og behandling sikres i den basale palliative indsats pa sygehus.

@
0.0

/7
*

Systematiske samtaleforlpb om fremtidig behandling og pleje beskrives i nationale,
regionale og lokale dokumenter ved, at alle patienter med livstruende sygdom skal tilbydes
samtaleforlgb, samtidig med at deres vej gennem sundhedsvaesenet skal tilretteleegges.

Anvendelse af samtaleredskaber. Af egnede samtaleredskaber naevnes: Advanced Care
Planning, Feelles planlaegning af behandlingsmadl og behovsvurderingsskemaer.

Dokumentation af behandlingstestamenter skal vaere systematisk, og gnskerne bgr
dokumenteres og synliggeres for det personale, der er taet pa patienten, sa faerre patienter
fx genoplives mod deres vilje.

Tema 4: Monitorering og kvalitetssikring

Dette tema er udarbejdet pa baggrund af 6 dokumenter, herunder 2 nationale dokumenter [4, 16],
3 regionale dokumenter [7, 21, 23] og 1 lokalt dokument [25], og beskriver hvordan monitorering
og kvalitetssikring bgr medtaenkes i den basale palliative indsats pa sygehus.

K/
0.0

0.
°

0/
L4

Monitorering. Det anbefales, at data bliver indberettet til de eksisterende nationale
databaser, med henblik pa systematisk kvalitetsvurdering og —udvikling.

Kvalitetssikring bgr forega struktureret og standardiseret ved eksempelvis at
implementere behovsvurderingsskemaer. Forlgbsprogrammer skal implementeres og
Ipbende evalueres.

Evidensbaseret palliation. Det fremhaves, at enheder, der yder en basal palliativ indsats,
bgr indga i forskning og udviklingsarbejde.
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Tema 5: Pargrende og efterladte

Temaet er udarbejdet pa baggrund af 7 dokumenter, herunder 2 nationale dokumenter [4, 16], 4
regionale dokumenter [7, 20, 21, 23] og 1 lokalt dokument [25], og beskriver hvordan
pargrende/familie og efterladtes behov bgr varetages.

< Omsorg for pargrende. Pargrende skal informeres om at vaere opmarksomme pa fysiske
og felelsesmaessige symptomer og forandringer, og have klarhed over, hvor de skal
henvende sig ved behov. Pargrende skal adspgrges systematisk for at afdeekke behov og
gnsker samt for at skabe mulighed for inddragelse. Inddragelse af bade patienter og
pargrende er afggrende for at fa den ngdvendige st@tte i det palliative forlgb, det ggr sig
ogsa geeldende nar det tveersektorielle samarbejde skal koordineres.

*» Omsorg for de efterladte bgr ogsa indga som en del af den palliative indsats.
Anbefalingerne tilrader, at de primaert tilknyttede sundhedsprofessionelle er opsggende,
ved at tage kontakt til de efterladte efter et dgdsfald af deres neermeste, for at identificere
eventuelle behov for omsorg. De efterladte kan have gavn af teet kontakt til praktiserende
leege eller plejepersonale i kommunen og/eller fa tilbudt samtale med en kontaktperson pa
sygehuset, det palliative team eller personale pa et hospice.

Tema 6: Palliative redskaber til at sikre rettidig indsats

Dette tema naevnes i 16 dokumenter, her af 6 nationale [4, 9, 16-18, 26], 9 regionale [7, 19-24, 28,
29] og 1 lokalt dokument [25], og beskriver hvordan en rettidig palliativ indsats pa sygehus kan
sikres.

@

+ Redskaber til identificering af malgruppe og vurdering af behov Her anbefales fglgende:
Overraskelsesspgrgsmdlet; Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT™);
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF); De 6 S’er; Patient-
rapporterede oplysninger (PRO) sasom EORTC QLQ-C15-PAL, Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS); samt Visuel Analog Scale (VAS).

% Systematisk screening anbefales og skal ske allerede ved diagnosetidspunktet. Screening
anbefales ved hjzelp af validerede redskaber, hvor sygehuset skal udarbejde den
indledende behovsvurdering. Denne er en betydelig del af den palliative indsats gennem
hele forlgbet; det veerende fra at diagnosen stilles, ved forveerring af sygdom, ved
sektorovergange og andre vaesentlige nedslag i sygdomsforlgbet.
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Saerligt for bgrn og unge

Indsatsen for bgrn og unge er beskrevet i 4 nationale dokumenter [4, 16, 30, 31] og 1 regionalt
dokument [21]. Indsatsen er saerlig pa den made, at den beskrives som en forankring mellem den
basale og specialiserede paediatriske indsats. | dokumenterne er det vaere sveert at skelne mellem,
hvilke tiltag og opgaver der er knyttet til hhv. den basale og specialiserede paediatriske palliative
indsats. Seerligt pointeres, at fagpersoner har skaerpet underretningspligt ved bekymring om
barnet og familien. Pa bgrne- og ungeomradet er der ikke naevnt saerlige samtaleredskaber eller
redskaber til at vurdere behov, der deekker alle sygdoms- og alderskategorier. Til at understgtte
vurdering af barnet/den unge, kan WHO’s model International Classification of Functioning,
Disability and Health: Children & Youth version (ICF-CY) anvendes. ICF-CY er en bio-psyko-social
model, der beskriver faktorer, som har betydning for det samlede helbred.

Sammenfatning dokumentanalyse

Sammenfattende indeholder de 20 tilgaengelige dokumenter anbefalinger til en raekke indsatser og
opmarksomhedsomrader. Dokumentanalysen tegner et billede af, at den basale palliative indsats
beskrives overordnet ud fra nationale og regionale anbefalinger og retningslinjer, og at det ikke
fremgar tydeligt, hvordan der skal arbejdes med den basale palliative indsats lokalt pa de enkelte
sygehuse.
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Studie 2: National spgrgeskemaundersggelse

Formalet med spgrgeskemaundersggelsen var at skabe et overblik over sygehusafdelingernes
arbejde med den basale palliative indsats pa et organisatorisk og strukturelt niveau samt at
beskrive udviklingen af indsatsen over de sidste ti ar.

Metode og materiale

Undersggelsen er et deskriptivt tveersnitsstudie med delvis sammenligning af resultater i 2013 og
2023.

Udvikling af spgrgeskema

Der fandtes ikke et egnet spgrgeskema i Danmark eller udlandet, som var deekkende for
kortlaegningens formal, hvorfor det var ngdvendigt at udvikle et spgrgeskema til formalet.
Sporgeskemaet tog udgangspunkt i spgrgeskemaet fra 2013-kortleegningen for at muliggare
sammenligning over tid. Spgrgeskemaets indhold blev udviklet af undersggelsens forskere med
udgangspunkt i den videnskabelige litteratur, et igangvaerende kvalitativt studie fra Amager og
Hvidovre Hospital samt bidrag fra referencegruppen. Udviklingsprocessen fgrte til en del tilfgjelser
af nye emner om seerligt redskaber til malgruppeidentifikation, behovsvurdering og holdninger til
disse. Derefter blev spgrgeskemaet pilottestet ved tre deltagere efter principperne for cognitive
interviewing [32] med fokus pa sp@rgsmalenes ordlyd og forstaelse og sa revideret igen.

Fordelene ved en tidlig palliativ indsats er velbeskrevne i litteraturen, men “tidlig’ og 'sen’ palliativ
indsats bruges med forskellige definitioner. Retrospektive definitioner, der regner tilbage fra
dedstidspunktet, lader sig darligt anvende til fremadrettet planlagning af klinisk praksis. Derfor
tager spgrgsmalene om tidspunktet udgangspunkt i de tilstande, der kan erkendes i den kliniske
hverdag: at have livstruende sygdom og at vaere dgende — frem for tid til dgd eller de uklare
begreber ‘tidlig’ og 'sen’.

Se det fulde spgrgeskema i Bilag 3.

Deltagere og kontaktforspg

Der blev sendt 360 spgrgeskemaer til afdelingsledelsen pa sygehusafdelinger med kliniske
specialer. Se den fulde liste i Bilag 4. Safremt en afdeling havde mere end én afdelingsleder, fx
cheflaege og chefsygeplejerske, blev skemaet sendt til en tilfaldig afdelingsleder. Ved manglende
svar blev fgrst sendt to pamindelser, og ved fortsat manglende svar blev spgrgeskemaet sendt til
den anden afdelingsleder, som fik én pamindelse. Sp@grgeskemaet blev udsendt 16. maj 2023 og
sidste pamindelse 19. juni 2023.
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Resultater

Deltagende afdelinger/informanter

Af de 360 inviterede afdelinger besvarede 270 afdelinger hele eller dele af spgrgeskemaet — altsa
en svarprocent pa 75 %. Fgrste del af spgrgeskemaet var rettet mod alle afdelinger, mens naeste
del af spgrgeskemaet var rettet mod afdelinger, der svarede ’'Ja’ eller 'Ved ikke’ til filterspgrgsmal
1: "Har afdelingen ambulante eller indlagte patienter med livstruende, uhelbredelig sygdom?".
Spergeskemaet blev afsluttet for dem, som svarede ‘Nej’. Af de 270 afdelinger har 225 (86 %)
ambulante eller indlagte patienter med livstruende, uhelbredelig sygdom/-me, og 2 svarede 'Ved
ikke’. Denne malgruppe fik spgrgsmal om vurdering af behov for basal og specialiseret palliativ
indsats samt om deres holdning til systematisk behovsvurdering og havde en svarprocent pa 94 %.
Den naeste del af spgrgeskemaet blev sendt til de 203 afdelinger, der svarede ’Ja’ eller 'Ved ikke’ til
filterspgrgsmal 2: "Kan i, pa jeres afdeling, komme ud for at skulle yde en basal palliativ indsats?".
For denne malgruppe er svarprocenten pa de efterfglgende spgrgsmal mellem 94 % og 100 fl1%.
Spegrgeskemaet blev afsluttet for dem, som svarede ‘Nej’. Spgrgeskemaet kunne afsluttes af
respondenten hvor som helst, hvorfor antallet af svar er forskelligt for naesten alle spgrgsmal.
Antallet af svar vil fremga af de enkelte resultater, og nar afdelinger omtales i det fglgende,
handler det om det deltagende afdelinger. Flowchart for besvarelse er vist i Figur 3.
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Figur 3. Flowchart for besvarelser af spgrgeskema

Spergeskema afsendt n=360

_\\" Ej besvaret n=90

Pabegyndt besvarelse n=270

h 4

Afdelingernes organisering, eks.

specialer og sterrelse

k4

"Har afdelingen ambulante eller indlagte

Filtersporgsmal 1 patienter med livstruende, uhelbredelig Spergeskema afsluttet ved 'Nej'
sygdom?"
\ Ej besvaret n=8
Nej n=35
v

Vurdering af behov og holdning | 275 Ved ikk )
a n=225, Ved ikke n=

til vurdering af behov for basal
| alt n=227

og specialiseret palliativ indsats

"Kan i, pa jeres afdeling, komme ud for

Filtersporgsmal 2 Spergeskema afsluttet ved 'Nej'

at skulle yde en basal palliativ indsats?"

Ej besvaret n=2
Nej n=22

Ja n=199, Ved ikke n=4
| alt n=203

Faggrupperne for de 270 afdelingsledelser, som har svaret, var fordelt med 123 laeger, 140
sygeplejersker og otte andre faggrupper som jordemoder, psykolog eller ledelsesfaglig
medarbejder. Da nogle afdelinger rummer mere end ét speciale, er specialerne angivet 427 gange
og fordelingen illustreret i Figur 4. Specialer, som er angivet mindre end 10 gange er samlet under
'Andre’. Det drejer sig om dermato-venerologi, karkirurgi, neurokirurgi, oftalmologi, oto-rhino-
laryngologi, plastikkirurgi og thoraxkirurgi. Som det fremgar, rummer 10 af afdelingerne ogsa
specialiseret palliation, der ofte er organiseret sammen med andre specialer i afdelinger med flere
afsnit og specialer. Det blev specificeret i spgrgeskemaet, at besvarelserne herefter skulle
omhandle den basale palliation.
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Figur 4. Antallet af specialer hos de afdelinger som indgar i spgrgeskemaundersggelsen

Specialer (N=264%*)

X

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Anzestesi og intensiv [N 36
Andre (<10) N 36

N
(o))

Kardiologi

Endokrinologi Y 23
Gastroenterologi og hepatologi Y 22
Geriatri [ 22
Kirurgi I 22
Lungemedicin [ 22
Ortopaedkirurgi N 22
Paediatri I 22
Akut medicin [ 21
Gynakologi-obstetrik I 21
Psykiatri I 21
Neurologi I 18
Reumatologi N 16
Nefrologi N 15
Infektionsmedicin [N 14
Onkologi I 14
Urologi I 13
Haematologi N 11
Specialiseret palliation [ 10

* Det var muligt at szette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 6 manglende svar.

Malgruppen for palliativ indsats
Den basale palliative indsats retter sig mod de patientgrupper, der er beskrevet i Figur 5.

Figur 5. Malgruppen for basal palliativ indsats

"Hvilke patientgrupper retter jeres basale palliative indsats sig mod?"
N=203*

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

Kreeft e 711
Lungesygdom [T 37
Neurologisk sygdom . 34
Hjertekarsygdom . 33
Demens I 28
Nyresygdom [ 28
Leversygdom [ 27
Andre I 21

* Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var ingen manglende svar.
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Patienter med kraeftsygdomme er den gruppe patienter, der pa tvaers af deltagende afdelinger
hyppigst (71 %) identificeres som malgruppen for basal palliativ indsats gennem spgrgsmalet
"Hvilke patientgrupper retter jeres basale palliative indsats sig mod?” Patienter med kraeft er
efterfulgt af patienter med lungesygdom (37 %) og neurologisk sygdom (34 %). Som eksempler pa
'Andre’ er i fritekst naevnt skrgbelige seldre og multisyge samt akut kritisk syge.

Dernaest blev det underspgt, om den basale palliative indsats blev initieret ved erkendt livstruende
sygdom, eller f@rst nar patienten ogsa var dgende. Resultaterne er vist i Figur 6.

Figur 6a og 6b. Basal palliativ indsats hos dgende og ikke aktuelt dgende

"lvaerksaettes basal palliativ indsats nar en patient er dgende?"

N=199 10 21 5

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

M Jg, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent m Nej, aldrig Ved ikke

"lvaerksaettes basal palliativ indsats, nar en patient skgnnes at have livstruende
sygdom, men ikke aktuelt er dgende?"

N=198 28 15 10

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

M Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeeldent ™ Nej, aldrig Ved ikke
Note: Der var henholdsvis 4 og 5 manglende svar i Figur 6a og 6b.

Ved spgrgsmalet ”Ivaerksaettes basal palliativ indsats nar en patient er dgende?”, angiver 83 % af
deltagende afdelinger, at de altid eller ofte ivaerksatter en basal palliativ indsats, mens det gelder
for 42 %, nar en patient skgnnes at have livstruende sygdom, men ikke aktuelt er dgende oplyst
ved "lvaerksaettes basal palliativ indsats, nar en patient skgnnes at have livstruende sygdom, men
ikke aktuelt er dgende?”. Palliativ indsats til dgende kan beskrives som en sen palliativ indsats,
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mens palliativ indsats til patienter med livstruende sygdom, der ikke er dgende, kan defineres som
en tidligere palliativ indsats.

Vurderingen, af hvornar en patient er dgende, kan have betydning for den pleje og behandling, der
ivaerksaettes. Enigheden er beskrevet i Figur 7.

Figur 7. Enighed om hvornar en patient er dgende

"Er der enighed om, hvornar en patient er dgende?"

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

MW Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeeldent  m Nej, aldrig Ved ikke

Note: Der var 4 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Er der enighed om hvornar en patient er dgende?” fremgar det, at der altid eller
ofte er enighed om, hvornar en patient er dgende pa 80 % af deltagende afdelinger.

| geldende definitioner af palliativ indsats [4, 14] anses pargrende for at vaere i malgruppen for
palliativ indsats i lighed med patienterne. Figur 8 viser, hvor ofte afdelingerne yder basal palliativ
indsats til pargrende og efterladte.

Figur 8a og 8b. Basal palliativ indsats til pargrende og efterladte

"Yder afdelingen en basal palliativ indsats til de pargrende?"

19 5I6I

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

N=197

M Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent  ® Nej, aldrig Ved ikke  m Ikke relevant

Note: Der var 6 manglende svar.
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"Yder afdelingen en basal palliativ indsats til de efterladte til patienter, der er dgde i

afdelingen?"
N=197 25 16 €
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Ja, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent  ® Nej, aldrig Ved ikke  ® Ikke relevant

Note: Der var 6 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Yder afdelingen en basal palliativ indsats til de pargrende?” fremgar det, at 67 %
af deltagende afdelinger altid eller ofte yder en basal palliativ indsats til pargrende, mens 38 % af
afdelingerne altid eller ofte yder en basal palliativ indsats til de efterladte til patienter, der er dgde
i afdelingen.

Rammer for basal palliation

Afdelingernes involvering i palliative patientforlgb kan omfatte hele behandlingsforlgbet fra
diagnose til dgd (n=106, 52 %), perioder af behandlingsforlgb (n=166, 82 %), samt enkeltstaende
ydelser (n=70, 34 %) (figur ikke vist, besvaret af 203 afdelinger).

| tilleeg til leeger og plejepersonale kan flere andre faggrupper bidrage til den basale palliative
indsats. Faggrupperne er beskrevet i Figur 9.
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Figur 9. Faggrupper i den basale palliative indsats

"Hvilke faggrupper ud over laeger og plejepersonale kan deltage i den basale palliative
indsats?" (N=197%*)

0 20 40 60 80 100

Preest eller anden gejstlig T 86
Fysioterapeut I 66
Ergoterapeut I 43
Psykolog N 30
Socialradgiver N 28
Frivillige N 17
Andre
Ikke relevant
Der er ingen mulighed for anden bistand | 1

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 6 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Hvilke faggrupper ud over leeger og plejepersonale kan deltage i den basale
palliative indsats?” fremgar det, at de fagpersoner, som oftest bliver involveret i den basale
palliative indsats, er praester eller anden gejstlig person (86 %) efterfulgt af fysioterapeuter (66 %)
og ergoterapeuter (43 %). Af de deltagende afdelinger angiver 17 % at have mulighed for at tilbyde
bistand fra frivillige. Under andre faggrupper naevnes eksempelvis dizetister og specialiseret
palliativt personale.

Halvdelen af 203 afdelinger angiver at have prioriteret ressourcer til basal palliation (n=104, 51 %)
mens 10 afdelinger ikke ved det, og 89 afdelinger svarer 'Nej’. Afdelinger, der har svaret ’Ja’ til at
prioritere ressourcer til basal palliation har faet uddybende spgrgsmal om disse ressourcer, vist i
Tabel 2. 102 afdelinger har besvaret de uddybende spgrgsmal. Disse resultater er vist i den sidste
kolonne, mens den naestsidste kolonne har alle 203 afdelinger som naevneren.
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Tabel 2. Ressourcer til basal palliation

Hvilke ressourcer er blevet allokeret sarligt til basal N % af alle % af afdelinger,
palliation? Afdelinger | afdelingerne, der har der har
svaret pa, om de har prioriteret
prioriteret ressourcer ressourcer til
til basal palliation* basal palliation*
Total n=203 Total n=102
Personale 84 41 82
Laeger 75 37 74
Sygeplejersker 81 40 79
Social- og sundhedsassistenter 37 18 36
Fysio- og ergoterapeuter 23 11 23
Psykolog 17 8 17
Socialradgiver 12 6 12
Ngglepersoner 35 17 34
Palliativ ambulatoriefunktion kun bemandet af lseger 9 4 9
Palliativ ambulatoriefunktion kun bemandet af 8 4 8
sygeplejersker
Palliativ ambulatoriefunktion bemandet af bade laeger og 21 10 21
sygeplejersker
Eksterne konsulenter 4 2 4
Andet personale 8 4 8
Fysiske rammer 30 15 29
Samtalerum 19 9 19
Mulighed for enestuer 27 13 26
Specielle sengeafsnit 1 0 1
Specielle stuer til ambulante palliative funktioner 3 6
Kontorpladser 7 3 7
Andre fysiske rammer 3 1 3
Kompetencelgft 83 41 81
Form
Fast, skemalagt undervisning 26 13 25
Temadage 37 18 36
Eksterne kurser 49 24 48
Undervisningssessioner 57 28 56
Sparring og supervision 62 31 61
Praktikperioder i specialiseret palliativ funktion 11 5 11
Deltagelse i palliative konferencer 42 21 41
Andre kompetencelgft 4 2 4
De personalegrupper kompetencelgftet vedrgrer
Laeger 65 32 64
Sygeplejersker 83 41 81
Social- og sundhedsassistenter 34 17 33
Fysio- og ergoterapeuter 16 8 16
Sekretaerer 3 6
Andre 1 0 1
Specialiseret palliation involveret i kompetencelgft 67 33 66
Andet 7 3 7

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 2 manglende svar.
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Af de 203 afdelinger, der kan komme ud for at skulle yde en basal palliativ indsats til patienter med
livstruende sygdom, har 41 % allokeret personale til basal palliation (hyppigst sygeplejersker og
laeger), 15 % angiver at have prioriteret fysiske rammer til formalet (hyppigst enestuer og
samtalerum) og 41 % bruger ressourcer pa kompetencelgft blandt personalegruppen.

Derudover oplyser 31 % af deltagende afdelinger at have aktuelle instrukser/retningslinjer for
basal palliation, 31 % har pa et overordnet sygehusniveau, og 10 % af afdelingerne oplyser, at de
har instrukser, som bgr opdateres, mens de gvrige afdelinger ikke har (16 %), ikke ved det (9 %)
eller ikke angiver instrukser/retningslinjer som relevant (4 %) (figur ikke vist).

En aben indlaeggelse kan defineres som mulighed for indlaeggelse direkte pa en stamafdeling
udenom en akutmodtagelse. Sundhedsstyrelsen anbefaler brug af dbne indleeggelser til patienter i
palliativ fase, som en del af den basale palliative indsats [4].

Figur 10. Abne indlaeggelser

"Kan afdelingen tilbyde abne indlaeggelser til patienter i afslutningen af livet?"

N=197 3
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Ja - til alle patientgrupper M Ja - til nogle patientgrupper  ® Nej Ved ikke  mIkke relevant

Note: Der var 6 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Kan afdelingen tilbyde abne indleeggelser til patienter i afslutningen af livet?”
fremgar det, at 116 af 197 (59 %) af deltagende afdelinger kan tilbyde abne indleeggelser til alle
eller nogle patientgrupper i afslutningen af livet, mens 31 % angiver, at de ikke kan. | fritekstfeltet
ud for ’'Ja — til nogle patientgrupper’ blev i 13/26 tilfeelde angivet forskellige kraeftsygdomme.

Muligheden for at tilbyde enestue til dgende patienter er beskrevet i Figur 11.
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Figur 11. Enestue til dgende

"Kan dgende tilbydes enestue?"

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

M Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeeldent  m Nej, aldrig  ® Ikke relevant

Note: Der var 6 manglende svar.

Ved dgende patienter angav 90 % af afdelingerne, at de altid eller ofte kunne tilbyde enestue til
disse patienter.

Praksis for basal palliation

WHO neevner fire dimensioner i palliativ indsats, som er fysiske symptomer, psykiske symptomer,
sociale problemstillinger og eksistentielle problemstillinger [14]. Udfgrelse af lindrende tiltag
indenfor de fire dimensioner og dokumentation af de lindrende tiltag er beskrevet i Figur 12.
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Figur 12. Lindring og dokumentation
Lindring og dokumentation (N=198%*)
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* Det var muligt at szette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 5 manglende svar.

Ved spgrgsmalene “Hvad bestar afdelingens basale palliative indsats af?” og "Hvilke typer af basal
palliativ indsats bliver dokumenteret?” fremgar det, at de fire dimensioner af den palliative indsats
bliver prioriteret i varierende grad, hvor lindring af fysiske symptomer (96 %) er mest udbredt og
lindring af eksistentielle problemer mindst udbredt (56 %). Lindrende tiltag i alle palliative
dimensioner bliver udfgrt i lidt hgjere grad, end de bliver dokumenteret.

Dgende patienter har mulighed for at fa 100 % tilskud til receptpligtige laegemidler til brug ved
livets afslutning, som aktiveres gennem en terminalerklaering/terminaltilskud, der skal udfyldes af
den behandlingsansvarlige laege. Tilskudskriterierne er forventet restlevetid pa fa uger eller
maneder, samt at sygehusbehandling med henblik pa helbredelse vurderes at vaere udsigtslgs [33].
Afdelingernes brug af terminalerklzeringer er beskrevet i Figur 13.
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Figur 13. Terminalerklaering

"Udskriver afdelingen terminalerklaeringer, nar det er relevant?"

N=197 11 5 13

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

M Ja, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent  ® Nej, aldrig Ved ikke  m Ikke relevant

Note: Der var 6 manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Udskriver afdelingen terminalerklaeringer, nar det er relevant?” angav 56 % af de
197 besvarende afdelinger, at de altid (25,4%) eller ofte (30,4%) udskriver terminalerklzaringer,
mens 26 % svarede indimellem, sjaeldent eller aldrig, selv nar det er relevant.

| samme virkeomrade findes krav til beslutningstagen om behandlingsniveau, hvor patientens
prognose har betydning for, om palliation kan drgftes og igangsaettes. De fglgende figurer viser
praksis for vurdering af behandlingsniveau som fx intensiv terapi, genoplivningsforsgg eller
behandling.

Figur 14. Stillingtagen til behandlingsniveau

"Bliver der taget stilling til patienternes behandlingsniveau?"

N=196 7 3a

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

M Ja, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeeldent  ® Nej, aldrig Ved ikke  m Ikke relevant

Note: Der var 7 manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Bliver der taget stilling til patienternes behandlingsniveau?” fremgar det, at 86 %
af deltagende afdelinger altid eller ofte tager stilling til patienternes behandlingsniveau. Ingen
afdelinger ggr det aldrig og 1 % ved ikke. Beslutninger om behandlingsniveau kan forega i flere
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faser med mono- og tvaerfaglige drgftelser og dialog med patient og pargrende, og de mulige
beslutningsfora er opgjort i Figur 15.

Figur 15. Forum for stillingtagen til behandlingsniveau blandt de 187 afdelinger, der
angav at tage stilling

"I hvilket forum tages stilling til behandlingsniveau?" (N=187%*)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Ved stuegang [, 74
Leegefaglig konference I e6
Tveerfaglig konference e 53
| akutte situationer i vagter [ 5o
I ambulatorium [ 27
Andet I 4
Vedikke [ 1

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var ingen manglende svar.

Pa spgrgsmalet ”I hvilket forum tages stilling til behandlingsniveau?” var det muligt at angive flere
svarmuligheder. Af de 187 afdelinger, som altid, ofte, indimellem eller sjeeldent tog stilling til
behandlingsniveau, tog 74 % beslutningerne ved stuegang og saledes under en
sygehusindlzeggelse, mens 27 % drgftede spgrgsmalet i ambulatorier.

For at sikre sammenhangende patientforlgb deles beslutninger om behandlingsniveau med andre
sundhedspersoner, der ogsa er involverede i patientens forlgb. Dette er beskrevet i Figur 16.
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Figur 16. Kommunikation af behandlingsniveau blandt de 187 afdelinger, der angav at
tage stilling

"Hvor kommunikeres behandlingsniveauet til samarbejdspartnere?" (N=187%*)

Patientjournal I s
Epikrise [ 65
Udskrivningsrapport [ s6

Medcom [N 14

Telefonisk [ 10
Andet M 3

Ingen systematisk kommunikation J| 2
Ved ikke || 1

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var ingen manglende svar.

Ved spgrgsmalet “"Hvor kommunikeres behandlingsniveauet til samarbejdspartnere?” fremgar det,
at behandlingsniveauet oftest beskrives i patientjournalen (96 %), mens 65 % medtager det i
epikrisen og 56 % i udskrivningsrapporten. Kommunikationen med primaer sektor om patienter
med livstruende sygdom er beskrevet i Figur 17.

Figur 17. Kontakt til primaer sektor

"Er der en seerlig kontakt til primaer sektor vedrgrende patienter med livstruende

sygdom?"
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Vi kontakter bade kommune og almen praksis en ekstra gang
B Vi kontakter almen praksis en ekstra gang
m Vi kontakter kommunen en ekstra gang
 Kontakten er som ved gvrige patienter
Andet
Ved ikke

Note: Der var 7 manglende svar.
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Pa spgrgsmalet “Er der en seerlig kontakt til primaer sektor vedrgrende patienter med livstruende
sygdom?” fremgar det, at 53 % af deltagende afdelinger har uandret kontakt og samarbejde med
primaer sektor som ved patienter uden livstruende sygdom, mens 19 % af afdelingerne i hgjere
grad kontakter almen praksis, kommune eller begge instanser, nar der er tale om patienter med
livstruende sygdom. Under 'Andet’ gives isaer forskellige eksempler pa forlgbskoordination i
forbindelse med udskrivelse eller afslutning.

| et behandlingstestamente (tidligere livstestamente) kan patienten registrere, at vedkommende
ikke gnsker livsforleengende behandling i tilfaelde af fx at vaere uafvendeligt dgende eller opleve
alvorlige eller lidelsesfulde konsekvenser af sygdom [34]. Afdelingernes praksis for undersggelse af
behandlingstestamente er beskrevet i Figur 18.

Figur 18. Behandlingstestamente

"Undersgges det, om patienter har et behandlingstestamente?"

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Ja, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent ® Nej, aldrig Ved ikke  m Ikke relevant
Note: Der var 7 manglende svar.

Pa spgrgsmalet “Undersgges det om patienter har et behandlingstestamente?” fremgar det, at 24
% af adspurgte afdelinger altid eller ofte undersgger, om patienter har et behandlingstestamente.

Figur 19 beskriver afdelingernes praksis med at tilgodese patienternes gnsker for fremtidig pleje og
behandling (pa engelsk Advance Care Planning — ACP).
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Figur 19. Planlaegning af den sidste tid

"Planlaegger afdelingen sammen med patienten den sidste tid, herunder for eksempel
gnsket opholdssted og dgdssted?"

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

M Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeeldent  ® Nej, aldrig Ved ikke  m Ikke relevant

Note: Der var 13 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Planlaegger afdelingen sammen med patienten den sidste tid, herunder for
eksempel gnsket opholdssted og dgdssted?” fremgar det, at 58 % af de deltagende afdelinger altid
eller ofte planlaegger den sidste tid sammen med patienten.

Nar flere sundhedspersoner er involveret i et patientforlgb, kan ansvaret for at initiere
planlaegning af fremadrettet pleje og behandling placeres flere steder. Afdelingernes holdning til
ansvar for initiativet til at drgfte den sidste tid er beskrevet i Figur 20.

Figur 20. Ansvar for initiativ til planlaegning af den sidste tid

"Hvem bgr tage initiativ til at planlaegge patienternes sidste tid, nar de ikke er tilknyttet
en palliativ enhed eller et hospice?" (N=190%*)
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Hjemmesygepleje _ 42
Andre hospitalsafdelinger _ 37
Andre - 7

Ved ikke [ 3

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 13 manglende svar.
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Ved spgrgsmalet “"Hvem bgr tage initiativ til at planlaegge patienternes sidste tid, nar de ikke er
tilknyttet en palliativ enhed eller et hospice?” fremgar det, at 79 % af de deltagende afdelinger
mener, at deres egen afdeling bgr tage initiativ til at planleegge den sidste tid. Derudover mener
61 %, at samtalen om livets afslutning skal initieres af almen praksis, og 68 % mener, at det er de
pargrende (58 %). Yderligere opfordrer 57 % til at patienten selv efterlyser samtalen. Det var
muligt at vaelge mere end ét svar pa spgrgsmalet.

Vurdering af malgruppe

De fglgende resultater beskriver afdelingernes praksis for vurdering af malgruppen og Figur 21
beskriver brug af vaerktgjer til at identificere patienter med livstruende sygdom.

Figur 21. Screening for livstruende sygdom

"Anvendes der screeningsveaerktgjer til at identificere patienter med livstruende
sygdom?" (N=195%)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Nej [ 45
Vedikke [N 19

Ja, overraskelsesspgrgsmalet [ 13
Ja, specialespecifikke kriterier [N 13
Ja,andet [N 12

Ja,sPicT I 8

*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 8 manglende svar.

Ved spgrgsmalet “Anvendes der screeningsvaerktgjer til at identificere patienter med livstruende
sygdom?” fremgar det, at 88 af 195 deltagende afdelinger (45 %) ikke anvender
screeningsvaerktgjer, mens 13 % anvender overraskelsesspgrgsmalet og 8 % anvender SPICT™.
Figur 22 viser, hvor hyppigt disse vaerktgjer anvendes i klinisk praksis blandt de 70 afdelinger, der
har angivet at bruge et eller flere vaerktgjer.
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Figur 22. Frekvens i brugen af screeningsvaerktgjer

"Hvor ofte anvendes screeningsveaerktgjet?"

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

M Ja, altid mJa, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent m Nej, aldrig

Note: Der var ingen manglende svar.

Det fremgar, at 70 % af de afdelinger, der anvender screeningsvaerktgjer, ggr det altid eller ofte.
Anskues alle de 195 afdelinger, der har svaret pa, om de anvender screeningsveerktgjer i
foregdende spgrgsmal, sa anvender 49 (25 %) altid eller ofte et screeningsvaerktgj til at identificere
patienter med livstruende sygdom og 13 (7 %) anvender altid et screeningsvaerktgj. Det er ikke
specificeret om screeningen er geeldende for specifikke patienter, tilstande eller situationer eller er
for alle patienter. Vurderingen af den faglige relevans af sddanne vaerktgjer er beskrevet i Figur 23.

Figur 23. Faglig relevans af screening for livstruende sygdom
"Hvor enig er du i fglgende udsagn: Det er fagligt relevant at anvende

screeningsveerktgjer til at identificere patienter med livstruende sygdomme i vores
afdeling"

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

B Meget enig W Enig Delvist enig Uenig ® Meget uenig

Note: Der var 10 manglende svar.

Det fremgar af Figur 23, at 48 % af 193 deltagende afdelinger var meget enige eller enige i
udsagnet "Det er fagligt relevant at anvende screeningsveerktgjer til at identificere patienter med
livstruende sygdomme i vores afdeling”.
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Idet malgruppen for palliativ indsats er patienter med livstruende sygdom og deres pargrende, skal
dette vurderes fgr man kan ga videre med behovsvurdering. Behovsvurdering beskrives i det
felgende.

Vurdering af behov for palliation
De fglgende resultater beskriver afdelingernes praksis for vurdering af behov for palliation. Figur
24 viser afdelingernes praksis for behovsvurdering.

Figur 24. Undersggelse af behov for basal palliation
"Undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?" (N=213%*)
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*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 14 manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?” fremgar det, at en
helhedsvurdering var anvendt i 42 % af afdelingerne. Spgrgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL
(European Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire for
Palliative Care) anvendes af 15 % af afdelingerne. Figur 25 beskriver frekvensen i anvendelsen af
en eller flere metoder, blandt de 132 afdelinger der har angivet at vurdere patienternes behov for
basal palliativ indsats.
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Figur 25. Frekvens af undersggelse af patienternes behov for basal palliation

"Hvor ofte undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?"

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

HAltid m Ofte Indimellem ® Sjeeldent Ved ikke m lkke relevant
Note: Der var ingen manglende svar.
Ved spgrgsmalet "Hvor ofte undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?” fremgar
det, at 81/132 afdelinger (61 %), som undersgger patienters behov for palliativ indsats, altid eller
ofte g@r det. Anskues alle de 213 afdelinger, der har svaret pa, om de undersgger patienternes
behov for basal palliativ indsats, sa undersgger 81 af 213 deltagende afdelinger (38 %) altid eller
ofte patienternes behov for basal palliativ indsats og 17 af afdelingerne (8 %) gg@r det altid. Det er
ikke specificeret, om behovsvurderingen er geeldende for specifikke patienter, tilstande eller

situationer eller er for alle patienter. Holdningerne til systematisk vurdering af behov er beskrevet i
Figur 26.

Figur 26. Holdning til systematisk vurdering af behov for basal palliativ indsats

"Hvor enig er du i fglgende udsagn: Afdelingen bgr systematisk undersgge patienternes
behov for basal palliativ indsats"

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

B Meget enig  mEnig Delvist enig Uenig m Meget uenig

Note: Der var 14 manglende svar.

Pa udsagnet "Afdelingen bgr systematisk undersgge patienternes behov for basal palliativ indsats”
har 55 % af deltagende afdelinger angivet, at de er enige eller meget enige i udsagnet.
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Samarbejde og vurdering af behov for specialiseret palliation

Det fglgende beskriver afdelingernes samarbejde med specialiseret palliation og vurderingen af
patienters behov for specialiseret palliativ indsats ydet af hospicer og hospitalsbaserede palliative
enheder.

Figur 27. Henvisning til specialiseret palliativ indsats

"Henviser afdelingen til specialiseret palliativ indsats, nar det er relevant?"

N=197 17 7 4

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

M Jg, altid M Ja, ofte Ja, indimellem Ja, sjeldent m Nej, aldrig Ved ikke
Note: Der var 6 manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Henviser afdelingen til specialiseret palliativ indsats, nar det er relevant?”
angiver 67 % af 197 afdelinger, at de altid eller ofte henviser til specialiseret palliativ indsats, nar
det er relevant.

Ud over henvisning har de fleste afdelinger mulighed for at konsultere specialiserede palliative
enheder eller hospicer, fx gennem faglig radgivning eller tilsyn. Dette er praesenteret i Figur 28.

Figur 28. Mulighed for at konsultere specialiseret palliation

"Har afdelingen mulighed for at konsultere specialiserede palliative enheder eller

hospicer?"
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Ja, alle ugens 7 dage, dggnet rundt M Ja, alle ugens 7 dage i dagtid M Ja, pa hverdage i dagtid
m Ja, i bestemte tidsrum pa dagen m Andet ® Nej

o |kke relevant Ved ikke

Note: Der var 6 manglende svar.
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Ved spgrgsmalet “Har afdelingen mulighed for at konsultere specialiserede palliative enheder eller
hospicer?” angav 53 % af de deltagende afdelinger, at de blot havde mulighed for konsultationer i
dagtid pa hverdage, og 2 % havde ikke mulighed for at konsultere specialiserede palliative enheder
eller hospicer.

Figur 29 viser praksis for undersggelse af patienternes behov for henvisning til specialiseret
palliativ indsats og blev beskrevet af 212 afdelinger.

Figur 29. Undersggelse af behov for henvisning til specialiseret palliation

"Undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i hospicer eller
palliative enheder?" (N=212%*)
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Ja, med screeningsvaerktgj udfyldt af sundhedspersoner
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*Det var muligt at saette flere kryds, sa totalen kan overstige 100 %. Der var 15 manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i
hospicer eller palliative enheder?” fremgar det, at en helhedsvurdering var den mest anvendte
metode (53 %) efterfulgt af dbne spgrgsmal (24 %).

Af de 147 afdelinger, der angav at undersgge patienternes behov for henvisning til specialiseret
palliation med en eller flere metoder, er frekvensen beskrevet i Figur 30.
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Figur 30. Frekvens af undersggelse af behov for specialiseret palliation

"Hvor ofte undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i
hospicer eller palliative enheder?"

N=147 26 6

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

H Altid m Ofte Indimellem m Sjeldent Ved ikke m Ikke relevant

Note: Der var ingen manglende svar.

Ved spgrgsmalet "Hvor ofte undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret
palliation i hospicer eller palliative enheder?” angiver 59 % af de 147 afdelinger, som undersgger
patienternes behov, at de altid eller ofte ggr det. Anskues alle de 212 afdelinger, der har svaret pa,
om de undersgger patienternes behov for henvisning til specialiseret palliativ indsats i det
foregaende spgrgsmal, sa angiver 11 (5 %), at de altid undersgger patienters behov for henvisning
til specialiseret palliation og 87 (41 %), at de altid eller ofte g@r det.

Afdelingernes holdning til systematisk vurdering af patienternes behov for specialiseret palliativ
indsats er beskrevet i Figur 31.

Figur 31. Holdning til systematisk vurdering af behov for specialiseret palliativ indsats

"Hvor enig er du i fglgende udsagn: Afdelingen bgr systematisk undersgge patienternes
behov for henvisning til specialiseret palliativ indsats"

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

B Meget enig M Enig Delvist enig Uenig m Meget uenig

Note: Der var 15 manglende svar.

Ved udsagnet ”"Afdelingen bgr systematisk undersgge patienternes behov for henvisning til
specialiseret palliativ indsats” er det 107 af 212 deltagende afdelinger (50 %), der er enige eller
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meget enige i, at afdelingerne systematisk bgr undersgge patienternes behov for henvisning til
specialiseret palliativ indsats.

Udvikling over de sidste 10 ar

En del af formalet med sp@rgeskemaundersggelsen var at afdeekke udviklingen af den basale
palliative indsats pa sygehuset gennem de sidste 10 ar.

Svarprocenten i 2013 var 78 % i lighed med 75 % i 2023. |1 2013 angav 85 % af de deltagerne
afdelinger, at afdelingen havde ’palliative patienter’. | 2023 var malgruppedefinitionen andret til
"ambulante eller indlagte patienter med livstruende, uhelbredelig sygdom’, og svaret var
uforandret pa 86 %. | 2013 svarede 73 %, at de kunne komme ud for at skulle yde en basal palliativ
indsats. Dette er uforandret i 2023 med 74 %. Trods anvendelsen af forskellige spgrgsmal, er
patienter med kraeftsygdomme bade i 2013 og 2023 oftest i malgruppen for en basal palliativ
indsats — ogsa uden for onkologiske og heematologiske afdelinger.

| 2013 angav 54 af 228 (24 %) afdelinger at have prioriteret ressourcer til basal palliation mens
dette var fordoblet til 51 % i 2023. Prioritering af personale var steget fra 14 % til 41 %, fysiske
rammer fra 10 % til 15 % og kompetencelgft fra 19 % til 41 % over 10 ar. Den specialiserede
palliation var involveret i personalets kompetencelgfti 11 % af afdelingerne i 2013 og i 33 % af
afdelingerne i 2023. Modsat var andelen af afdelinger med instrukser/retningslinjer for basal
palliation faldet fra 49 % i 2013 til 33 % i 2023.

Figur 32. Udvikling i prioritering af ressourcer i 2013 og 2023

Prioritering af ressourcer

100
80
60
x 41
40
, I =1 ]
Personale Fysiske rammer Kompetencelgft

m 2013 m2023

| 2013 savel som i 2023 var praester den faggruppe, som i tillaeg til laeger og plejepersonale, oftest
kunne deltage i den basale palliative indsats efterfulgt af fysioterapeuter. Andelen af afdelinger,
der kunne tilbyde bistand fra socialradgiver var faldet fra 50 % i 2013 til 28 % i 2023. Muligheden
for at konsultere specialiseret palliation dggnet rundt var steget fra 6 % i 2013 til 16 % i 2023.
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Andelen af afdelinger, der angiver, at de altid eller ofte udskriver terminalerklzeringer er steget fra
46 % i 2013 til 56 % i 2023. 1 2013 angav 48 % af afdelingerne, at de havde specielle rutiner, nar en
patient blev udskrevet til hjemmet mens 18 % af afdelingerne angav, at de tog en sezerlig kontakt til
primaer sektor i 2023. Det skal dog bemazerkes, at spgrgsmalene var formuleret forskelligt i de to
undersggelser. Andelen af afdelinger, der kunne tilbyde abne indlaeggelser var 65 % i 2013 og 59 %
i 2023. Det skal dog bemaerkes, at spgrgsmalene var formuleret forskelligt i de to undersggelser.
Andelen af afdelinger, der altid eller ofte kunne tilbyde enestue til dgende patienter var stabilt hgj
pa hhv. 87 % i 2013 0g 90 % i 2023. Andelen af afdelinger, der tilbgd en palliativ indsats til
pargrende var 69 % i 2013 og 67 % i 2023 og for efterladte 33 % i 2013 0g 39 % i 2023.

Dokumentation af palliativ indsats er opgjort med 'Ja’/’Nej’ i 2013, hvor 23 % af afdelingerne
angav, at den palliative indsats blev registreret. | 2023 beskrives gennemgaende, at
dokumentationen af den palliative indsats kun er lidt lavere end den udfgrte (Se Figur 12).

De gvrige emner i naervaerende rapport om fx planlaegning af den sidste tid, screening og
behovsvurdering var ikke undersggt i 2013, og det er sdledes ikke muligt at fglge udviklingen.

Udvalgte regionale resultater

| det fglgende beskrives hovedresultater fordelt pa de fem regioner. Det skal bemaerkes, at
resultaterne er deskriptive, og der saledes ikke er taget hgje for regionernes forskelligartede
organisering, vilkar og populationer, hvorfor resultaterne ikke giver anledning til sammenligning pa
tveers. Ydermere omhandler naervaerende rapport selvrapporteret praksis og ikke kvalitet.

Figur 33. Andel af afdelinger, der kan komme ud for at tilbyde en palliativ indsats -
fordelt pa region

"Kan |, pa jeres afdeling, komme ud for at skulle yde en basal palliativ indsats?"*
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90% 12 8 E »s 12
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20%
10%
0%

Midtjylland N=51 Hovedstaden N=61 Sjeelland N=33 Nordjylland N=30 Syddanmark N=50

mla Nej / Ved ikke

*Besvaret af afdelinger, der har svaret ’Ja’ eller 'Ved ikke’ til spgrgsmalet “Har afdelingen ambulante eller
indlagte patienter med livstruende, uhelbredelig sygdom?”.
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Det fremgar af Figur 33, at andelen af afdelinger, der kan komme ud for at tilbyde en basal palliativ

indsats varierer fra 77 % i Region Nordjylland til 94 % i Region Sjelland.

Tabel 3. Prioritering af ressourcer til basal palliation — fordelt pa region

N

Midtjylland 46
Hovedstaden 58

Sjeelland

31

Nordjylland 23
Syddanmark 45

*Det var muligt at seette mere end ét kryds, hvorfor totalen kan overstige 100 %.

"Er der i afdelingen
prioriteret ressourcer til
basal palliation?”

% Ja
48
52
48
35
64

”Hvilke ressourcer er blevet allokeret szerligt til basal
palliation?”*

Personale
N %
18 39
25 43
13 42
4 17
24 53

Fysiske rammer

N

w A N O

10

%
13
12
13
13
22

Kompetencelgft
N %
20 43
24 41
13 42
5 22
21 47

Navneren for procentsatsen er det totale antal regionale afdelinger. Det fremgar, at andelen af
afdelinger, der har prioriteret ressourcer til basal palliation, varierer fra 35 % i Region Nordjylland
til 64 % i Region Syddanmark.

Figur 34. Screening for livstruende sygdom — fordelt pa region
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80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

"Anvendes der screeningsveerktgijer til at identificere patienter med livstruende

46

Midtjylland N=46

63

Hovedstaden N= 54

W Ja*

sygdom?"

80

Sjeelland N=30

Nej / Ved ikke

77

Nordjylland N=22

67

Syddanmark N=43

*Kategorien ’Ja’ samler fglgende svarmuligheder: 'Ja — overraskelsesspgrgsmalet’, 'Ja — specialespecifikke
kriterier’, "Ja — SPICT’ og 'Ja — andet’.

Det fremgar af Figur 34, at anvendelse af screeningsvaerktgjer for livstruende sygdom varierer fra
20 % i Region Sjzelland til 54 % i Region Midtjylland.
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Figur 35. Vurdering af behov for basal palliativ indsats — fordelt pa region

"Undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?"
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mJa* Nej / Ved ikke / Ikke relevant

*Kategorien 'Ja’ samler fglgende svarmuligheder: ’ Ja, med en helhedsvurdering’, ’ Ja, med dbne spgrgsmal
(eks. Hvordan har du det?)’,’ Ja, med spgrgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL’, ’ Ja, med screeningsvarktgj
udfyldt af sundhedspersoner’,’ Ja, med andet screeningsvaerktgj’ og’ Ja, med andet patientrapporteret
spgrgeskema’.

Det fremgar af Figur 35, at undersggelse af behov for basal palliativ indsats varierer fra 43 % i
Region Nordjylland til 71 % i Region Hovedstaden.

Figur 36. Undersggelse af behov for henvisning til specialiseret palliation — fordelt pa
region

'Undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i hospicer
eller palliative enheder?"
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o Ja* Nej / Ved ikke Ikke relevant

*Kategorien 'Ja’ samler fglgende svarmuligheder: ’ Ja, med en helhedsvurdering’,’ Ja, med abne spgrgsmal
(eks. Hvordan har du det?)’,’ Ja, med sp@grgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL’, ’ Ja, med screeningsvaerktgj
udfyldt af sundhedspersoner’,’ Ja, med andet screeningsvaerktgj’ og’ Ja, med andet patientrapporteret
spgrgeskema’.
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Det fremgar af Figur 36, at undersggelse af behov for henvisning til specialiseret palliativ indsats
varierer fra 54% i Region Nordjylland til 84 % i Region Syddanmark.

Sammenfatning spgrgeskemaundersggelse

Patienter med kraeft opfattes, bade i 2013 og 2023, som den primaere malgruppe for palliativ
indsats, og fysiske symptomer bliver lindret oftest, mens eksistentielle problemer sjaldnest bliver
lindret. Andelen af afdelinger, der har prioriteret ressourcer til basal palliation sdsom personale,
fysiske rammer eller kompetenceudvikling, er fordoblet over de sidste 10 ar til 51 %. Selvom ca.
halvdelen af afdelingerne anvender screeningsvaerktgjer til identifikation af patienter med
livstruende sygdomme og langt de fleste afdelinger benytter en eller flere metoder til
behovsvurdering, sa er det 5 %, der altid vurderer behov for specialiseret palliativ indsats, og 41 %
der altid eller ofte ggr det. Uspecificeret helhedsvurdering er den mest almindelige metode til
behovsvurdering, og halvdelen af afdelingerne er positivt indstillede over for en systematisk
tilgang til behovsvurdering.
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Studie 3: Interviews

| dette studie blev der udfgrt tre fokusgruppeinterview [35], med formalet at opna en forstaelse af
udfordringer og muligheder som basal palliativ indsats pa sygehusene udfgres under. Denne del af
kortlaegningen praesenteres som praksiseksempler med hensigten at inspirere til arbejdet omkring
basal palliation pa sygehusene.

Metode og materiale

Informanter

Der blev i dette studie spurgt pa afsnitsniveau (der spgrges pa afdelingslederniveau i
spgrgeskemaundersggelsen), med en opmaerksomhed pa at det er i de enkelte afsnit, der arbejdes
klinisk med den basale palliative indsats, hvilket var gnsket udfoldet i dette studie.

Udveelgelsen af informanter til fokusgruppeinterviewene blev initieret gennem
afdelingsledelserne, som i spgrgeskemaundersggelsen havde angivet, om de kunne kontaktes med
henblik pa et opfglgende interview. Kriterierne for at blive udvalgt til interview var, at afdelingerne
skulle have fokus pa basal palliation, idet vi gnskede praksisnzare konkrete eksempler pa
afdelingernes arbejde med basal palliation. Derfor blev afdelingerne udvalgt ud fra fglgende
spargsmal: “Er der i afdelingen prioriteret ressourcer til basal palliation?”, og "Anvendes der
screeningsveerktgjer til at identificere patienter med livstruende sygdom?”.

Der blev udsendt invitationer via SurveyXact til i alt 40 kliniske afdelinger, i alle regioner, sygehuse
og specialer. Alle 40 kliniske afdelinger, blev bedt om at melde tilbage med én afsnitsleder, én
nggleperson i palliation og én kliniker, som havde mulighed for at deltage i et
fokusgruppeinterview.

Fokusgruppeinterview

Der blev i alt afholdt tre fokusgruppeinterviews i perioden oktober 2023 til november 2023, ogi alt
deltog 17 sundhedsprofessionelle (15 kvinder og to meaend). Informanterne i interviewene var fra
landets fem regioner og inden for specialerne nefrologi, lungemedicin, gastromedicin, kardiologi,
hamatologi, geriatri, medicin/kirurgi, urinvejskirurgi og akut/traume.

Interviewene blev opdelt, s& perspektiver fra bade ledere, ngglepersoner? og klinikere blev
repraesenteret. Der blev udfgrt:

% Et fokusgruppeinterview med otte afsnitsledere, herunder oversygeplejersker og ledende
overlaeger
% Et fokusgruppeinterview med syv ngglepersoner i palliation

! Nggleperson blev her defineret som en kliniker med seerlig interesse, kompetence og/eller dedikeret tid til varetagelse af afsnittets
palliative indsats. Det varierede fra afsnit til afsnit, hvorledes denne funktion blev varetaget.
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% Et fokusgruppeinterview med to klinikere. | fokusgruppeinterviewet med klinikere, havde
fem klinikere givet tilsagn om deltagelse, tre udeblev pa dagen.

Se Bilag 5 for deltagerkarakteristika. Deltagerne er benaevnt fx informant nr. 1 (11) osv.

Fokusgruppeinterviewet blev udfgrt online i Webex, hvor deltagere blev informeret om projektet
og samtykkeerklzering blev underskrevet forud for eller lige efter interviewet.
Fokusgruppeinterviewene varede mellem 1-1,5 time. Interviewene blev optaget og efterfglgende
transskriberet.

Interviewguide

En interviewguide blev udviklet pa baggrund af resultater fra dokumentanalysen og
spgrgeskemaundersggelsen, og havde til hensigt at uddybe blandt andet de svar som
afdelingsledelserne havde angivet i spgrgeskemaet [36].

Fokusgruppeinterviewet blev styret af en interviewguide, som indeholdt tre dele/temaer (se Figur
37).

Figur 37. Indhold i interviewguide
De gode historier om basal
palliativ indsats

Analyse

Der blev foretaget en tematisk analyse, som fulgte Braun og Clarkes tilgang [13]. Analysen blev
opdelt i seks faser:

1) Gennemlaesning af interviews = 2/3) Kodning af de transskriberede interviews, fgrst ud fra en
induktiv tilgang. Da kodningen viste stort set de samme resultater som spgrgeskemaet, blev det
valgt at praesentere resultaterne under samme tematikker = 4) Temaer blev praesenteret og
valideret vha. referencegruppe og projektgruppe = 5) De endelige temaer blev defineret og
afslutningsvis = 6) Resultater til rapporten blev skrevet. Se eksempel pa analyseprocessen i Bilag
6.

Resultater

| resultatafsnittet nedenfor praesenteres nogle praksiseksempler, som handler om, hvordan de
forskellige afsnit arbejder med basal palliation. Eksemplerne er preesenteret under samme temaer
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som spgrgeskemaresultaterne. Derudover praesenteres der i afsnittet ogsa udfordringer i arbejdet
med basal palliation pa sygehus. Praksiseksemplerne skal ses som idéer til, hvordan man i de
deltagende afsnit har arbejdet med basal palliation.

Malgruppen for palliativ indsats

Udfordringer med palliation til forskellige malgrupper drejede sig iseer om rettidig henvisning til
hospice. | trad med dette beskrev flere informanter, at det var en udfordring at finde det rette
tidspunkt i forhold til bade at overga til pallierende behandling og indstille den kurative
behandling, idet der kunne vaere uenighed blandt sygeplejersker og laeger om tidspunktet for
overgangen.

Trods udfordringerne arbejdede alle afsnit med basal palliation pa forskellig vis, og i boksen
herunder praesenteres praksiseksempler pa, hvordan man handterer afsnittets basale palliative
indsats til de forskellige malgrupper:

Praksiseksempler for malgrupper/patienter:

e Hjertesygdom: Et afsnit praesenterer et initiativ med et “fglge-op-team”, som involverer et
hjemmebesgg efter udskrivelse til mennesker med hjertesvigt (15).

e Hjertesygdom, mave-tarm sygdom, alderdom, andre kirurgiske og medicinske sygdomme:
Flere afsnit har en palliationssygeplejerske-/nggleperson ansat, som kan tage samtaler med
patient og pargrende, men ogsa fungerer som sparringspartner for personalet (16, 13, 115, 18).

e Lungesygdom: Et afsnit har etableret en tvaerfaglig palliationsgruppe bestaende af lseger og
sygeplejersker, som i det daglige hjaelper med at holde fokus pa palliation, og som kan hjzelpe
med implementering af samtaler med udgangspunkt i EORTC QLQ-C15-PAL-skemaet (12).

Derudover blev malgruppen for basal palliativ indsats ogsa beskrevet som de pargrende. Pa tvaers
af interviewene blev inddragelse af pargrende i det palliative forlgb italesat som vigtigt.

Praksiseksempler for malgrupper/pargrende:

e Folder/pjecer: Udarbejdelse af foldere/pjecer til pargrende om praktiske forhold og fysiske
tegn hos patienten i den terminale fase (16, 14, 115).

e Overnatningsmuligheder: Sikring af seerlige overnatningsmuligheder for pargrende (14)

e Glasengel: Et afsnit udleverer en glasengel til pargrende efter dgdsfald, som de pargrende
kan tage med hjem og derved mindes den afdgde (116).

o Tjekliste: Et afsnit har udarbejdet en tjekliste til de sundhedsprofessionelle, hvor det
dokumenteres, at man har informeret og inddraget mindst to pargrende i beslutningen om, at
formal med behandling er lindrende (114).

e Familiesamtaler: Afholdelse af tvaerfaglige familiesamtaler under indleeggelse (116).
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Rammer for basal palliativ indsats

| interviewene kom det frem, at man ikke arbejder med nationale, regionale eller lokale
retningslinjer som ramme, nar man organiserer den basale palliative indsats pa afsnittene. Kun tre
af informanterne havde kendskab til enten regional eller lokal instruks. Dog ses det, at der er
lokale initiativer, hvor der udarbejdes en lokal instruks ud fra en tvaergaende instruks.

Det blev ogsa fremhaevet, at flere faggrupper bidrog til den palliative basale indsats, sdsom
sygehuspreest, psykolog, socialradgiver og fysioterapeut. | interviewene var det ogsa tydeligt, at
der pa afdelingerne blev prioriteret forskellige ressourcer til basal palliation. Herunder
praesenteres nogle af de forskellige initiativer, som afdelingerne havde prioriteret:

Praksiseksempler for rammer:

Fysioterapeutisk vurdering: Tidlig inddragelse af fysioterapi for at forudsige behov for
hjeelpemidler (115).

Samarbejde om plejen pa sengeafdelinger: Fysioterapeuter, ergoterapeuter og
sygeplejersker er med omkring plejen. Det opleves som givtigt, isar i den terminale
fase (116).

Behandlingsansvar: Et afsnit har etableret 72 timers behandlingsansvar til de patienter,
der bliver sendt hjem til lindrende behandling (114).

Palliationsstue: Indretning af sengestuer som ”palliationsstue” med farver pa vaeggene,
k@leskab og ekstra senge (19).

Supervision/undervisning: Et afsnit beskrev tilbud om supervision til nyansat personale
rettet mod arbejdet med patienter med palliative behov (12).

Praksis for basal palliativ indsats

Perspektiver fra bade afsnitsledere, ngglepersoner i palliation og klinikere viste, at de der drev
initiativer og udviklede den basale palliation i praksis iseer var sygeplejersker med seerlig interesse i
palliation (se fodnote 1).

Flere informanter talte om udfordringer ift. samtaler om den sidste tid herunder — hvornar der
skulle tales palliation, og hvornar patienterne skal overga til pallierende behandling. Et afsnit tog
samtalerne tidligt, og de oplevede det gav en glidende overgang. Et par afsnit berettede, at
sygeplejerske og laege havde svaert ved at blive enige om tidspunkt for samtalerne —
sygeplejerskerne gjorde observationer, men patienten mandede sig op til stuegang, og derved
oplevede sygeplejerskerne, at laegen ikke fik samme billede som sygeplejersken.

De fleste informanter fortalte, at de ikke afholdt systematiske samtaler for at understgtte
planlaegning af den sidste tid, og kun fa afdelinger have ivaerksat sddanne initiativer:
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Praksiseksempler for praksis:

e Systematiske palliationssamtaler: Et afsnit har et tilbud om videosamtaler efter
udskrivelse, og har ogsa udarbejdet et lokalt dokument, som beskriver, hvordan disse
samtaler skal afholdes og dokumenteres (12).

e Malsamtaler: Et afsnit tilbyder, at alle patienter og pargrende, inden for de fgrste 48
timer af deres indlaeggelse, bliver inviteret til en samtale med henblik pa afklaring af,
hvad er det vigtigste for dem under indleeggelsen og i deres sygdomsforlgb (I3).

Vurdering af malgruppe og behov for palliation

De fleste informanter fortalte, at de ikke arbejdede systematisk med identificering af malgruppe —
hverken ud fra overraskelsesspgrgsmalet eller SPICT™. Kun to informanter arbejdede med SPICT™
til vurdering af malgruppen for palliativ indsats. Informanterne var enige om, at der var en del
arbejde foran dem med at fa det implementeret pa afsnittene, og fa informanter gav udtryk for, at
de gerne ville arbejde videre med at fa implementeret SPICT™ p3 afdelingerne.

Informanterne ytrede, at der ikke var nogen systematisk praksis ift. at bruge screeningsredskaber
til at vurdere patienternes behov for palliation pa deres afdeling, men de synes de det var en god
idé. Flere af informanterne beskrev, at de arbejdede med EORTC QLQ-C15-PAL-spgrgeskemaet, i
forbindelse med henvisning til specialiseret palliativ indsats, og et par af afdelingerne havde
ivaerksat initiativer i denne forbindelse:

Praksiseksempler vurdering af malgruppe og behov:

e Udskrivelse til palliativt team eller hospice: Arbejder med EORTC QLQ-C15-PAL-
spgrgeskema ved udskrivelse til palliativt team eller hospice (115).

e Projektdeltagelse: Afdelingen deltager i projekt, hvor EORTC QLQ-C15-PAL-
sporgeskema skal udfyldes (17).

Samarbejde og vurdering af behov for specialiseret palliation

Flere informanter fortalte, at de havde muligheden for at konsultere specialiserede palliative
teams, safremt de havde brug for rad eller vejledning til patienter med komplekse
problemstillinger. Videre beskrives det, at der ogsa er samarbejde med hospice. Flere afsnit
beskrev, at de gnskede mere samarbejde med det specialiserede niveau, da de oplevede, at flere
patienter blev henvist for sent, og fx ikke naede at komme pa hospice tidsnok til at kunne fa gavn
af opholdet. Afdelingerne beskrev fglgende eksempler pa initiativer til samarbejde med
specialiserede indsats:
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Praksiseksempler vurdering af behov specialiseret indsats:
e Samarbejde med hospice: Samarbejde med hospice, hvor hospiceleege gennemgar
afsnittets patienter (I8).
e Sammenlagte afdelinger: Afdeling er lagt sammen med specialiseret palliativ enhed og
samarbejder derfor teet (11).
e Undervisning: Sygeplejerske fra palliativt team underviser afdelingen i smerter og
palliation (117).

Sammenfatning interviews

| interviewene fremkom det, at malgruppen for basal palliativ indsats blev identificeret som
patienter pa tveers af diagnoser med livstruende sygdom og deres pargrende. Alle afsnit arbejdede
med initiativer malrettet den basale palliative indsats, men informanterne fortalte ogs3, at disse
tiltag ikke var ivaerksat ud fra nationale eller regionale anbefalinger. Samtidig blev praksis og
initiativer beskrevet som drevet af klinikere med sarlig interesse i palliation. Informanterne
oplevede udfordringer med at holde samtaler for at understgtte planlaegning af den sidste tid,
samt at vurdering af malgruppe og vurdering af behov med fx SPICT™-skemaet og EORTC QLQ-
C15-PAL-spgrgeskemaet kun blev benyttet i fa afsnit. De fleste samarbejdede med specialiseret
palliativt niveau, men der var et gnske om teettere samarbejde, idet de fortsat havde udfordringer
med at henvise patienterne i god tid til denne indsats.
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Diskussion

| dette afsnit vil udvalgte resultater og problemstillinger fra hovedtemaerne fra
dokumentanalysen, spgrgeskemaundersggelsen og interviewene blive diskuteret, efterfulgt af
metodiske overvejelser.

Da rapportens resultater er omfangsrige, vil kun udvalgte problemstillinger blive diskuteret under
de enkelte temaer.

Malgruppen for den basale palliative indsats pa sygehuset

Sundhedsstyrelsens definition af malgruppen for den palliative indsats er ”“voksne mennesker og
patienter med livstruende sygdom samt deres naermeste pargrende, og indsatsen skal ivaerksaettes
tidligst muligt, saledes, at patienten kan lindres optimalt” [4].

Resultaterne fra denne kortlaegning viser i spgrgeskemaundersggelsen, at basal palliativ indsats
oftest tilbydes dgende patienter og patienter med krzeft frem for andre patientgrupper og oftest
tilbydes sent i sygdomsforlgbet.

I sammenligning med seneste kortlaegning [5], sa ser man, at patienter med kraeftsygdomme bade i
2013 og 2023 oftest er malgruppen for en basal palliativ indsats. Dette kan skyldes at kraeft er den
hyppigste dgdsarsag [10]. | interviewene blev malgruppen for basal palliativ indsats dog ogsa
identificeret som patienter pa tvaers af diagnoser med livstruende sygdom, samt deres pargrende,
men udfordringerne med at yde en basal palliativ indsats til de forskellige malgrupper blev isaer
beskrevet som vaerende det at finde det rette tidspunkt ift. at overga til pallierende behandling.

Som naevnt i rapportens indledning er det kendt, at patienter med en kraeftdiagnose i hgjere grad
modtager en specialiseret palliativ indsats, da arsrapporten fra Dansk Palliativ Database viser, at
andelen af kraeftpatienter, som far en specialiseret palliativ indsats (46 %) er markant stgrre end
andelen af patienter, som lider af andre livstruende sygdomme (3 %) [11]. Herudover er det ofte
ogsa sent i et sygdomsforlgb, at patienterne henvises til specialiseret indsats [11], og i
naervaerende spgrgeskemaundersggelse ser det ud til, at den basale palliative indsats pa sygehuset
ogsa primaert ivaerksaettes, nar patienten er dgende (83%), men kun for 42 % nar patienten er
livstruende syg, og ikke aktuelt er dgende.

Langt de fleste af de deltagende sygehusafdelinger (86 %) tager altid eller ofte stilling til
behandlingsniveau, og denne stillingtagen bliver i de fleste tilfelde taget ved stuegang, og en
tredjedel tages i ambulatorier. Dette kan betyde, at stillingtagen tages sent i et sygdomsforlgb, fx i
den terminale fase under en indlaeggelse — og ikke tidligt fx til patienter med laengerevarende
kroniske forlgb, som ofte fglges i ambulatorier.

Det anbefales, at den palliative indsats ogsa er malrettet pdrgrende og de efterladte, og at de
sundhedsprofessionelle tager kontakt til de efterladte efter dgdsfaldet, med henblik pa
identifikation af behov [4]. | forhold til malgruppen pdrgrende, sa svarer 69 % af afdelingerne i
spgrgeskemaundersggelsen, at de kan tilbyde en palliativ indsats til pargrende, og for efterladte er
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tallet 39 %. | dokumentanalysen blev i flere dokumenter [4, 7, 16, 20, 21, 23, 25] beskrevet, at
omsorg for pargrende og efterladte bgr veere en vigtig del af den basale palliative indsats pa
sygehuset. Det anbefales, at de pargrende systematisk made spgrges om behov og gnsker, for at fa
den ngdvendige stgtte i det palliative forlgb. | dokumentanalysen beskrives, at efterladte ogsa bar
veere vigtig del af den palliative indsats, og det anbefales, at de sundhedsprofessionelle er
opspgende ved at tage kontakt til de efterladte efter et dgdsfald. | interviewene blev det ogsa
uddybet af informanterne, at det var vigtigt at inddrage de pargrende i det palliative forlgb, men
praksiseksemplerne viste ikke initiativer om systematisk screening af pargrendes behov.

Sundhedsstyrelsen har i 2016 udarbejdet en reekke anbefalinger til de sundhedsprofessionelle i
mgdet med pargrende til personer med alvorlig sygdom, hvor det fremhaves, at det skal sikres at
de efterladte systematisk far den stgtte og information, de har behov for [37].
Sygehusafdelingernes opgave i disse anbefalinger fremstar uklar, og afdelingerne vil som oftest
miste kontakt til efterladte efter et dgdsfald, hvis ikke en szerlig indsats er etableret.

Rammer for basal palliation pa sygehuset

De rammer, der er beskrevet for arbejdet med den basale palliative indsats, ses saerligt i
kortlaegningens dokumentanalyse, som viser, at indsatsen beskrives med en stor variation i
rammesaettende dokumenter. Variationen handler saerligt om, hvor meget eller hvor lidt
dokumenterne naevner sygehusindsatsen, og det ses, at de fleste regionale og lokale dokumenter
henviser til en national vejledning [4] og kun i begraenset omfang har omsat nationale og regionale
anbefalinger og aftaler til lokale strategier. Kun et enkelt sygehus har offentliggjort en lokal
strategi for indsatsen [25].

Nar det handler om arbejdet med rammesattende dokumenter, sa ser vi i
spogrgeskemaundersggelsen, at en tredjedel af afdelingerne har instrukser/retningslinjer for basal
palliation, og at dette er faldet fra 49 % i 2013 til 33 % i 2023. Selvom der i interviewene ses
forskellige praksisinitiativer med henblik pa at Igfte den basal palliative indsats i afsnittene,
beskrives ogsa, at disse tiltag er ikke prioriteret pa baggrund af nationale eller regionale
anbefalinger men pa baggrund af klinikere med en szerlig interesse for det palliative omrade
(ngglepersoner).

Nar det handler om rammer for indsatsen, er et andet nedslagspunkt, at 203 afdelinger i
spgrgeskemaundersggelsen angiver, at de kan komme ud for at skulle yde en basal palliativ indsats
til patienter med livstruende sygdom, samt at afdelingernes involvering i palliative patientforlgb
omfatter for over halvdelen af afdelingerne hele behandlingsforlgbet fra diagnose til dgd samt
perioder af behandlingsforlgb. Der er ogsa sket en stigning i andelen af afdelinger, der har
prioriteret ressourcer til basal palliation, fra 24 % af afdelingerne i 2013 til 51 % i 2023.

Kompetencer, i form af viden og erfaring hos de involverede sundhedsprofessionelle, beskrives i
interviewene som en forngdenhed for at yde basal palliation pa sygehus [4, 7, 16, 20-27], og
ngglepersoner fremhaeves som vigtige for at udvikle kompetencerne i afdelingen. Herudover
svarer 41 % af de deltagende afdelinger, at de tilbyder ansatte i klinikergruppen kompetenceldgft i
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basal palliation bestaende af sparring og supervision, undervisningssessioner, eksterne kurser og
deltagelse i palliative konferencer. Desuden tydeligggres betydningen af tveerfaglig
kompetenceudvikling og erfaringsdeling mellem specialiseret og basal palliativt niveau.

Ifglge Sundhedsstyrelsens anbefalinger [4] er den specialiserede palliative indsats forpligtiget til at
undervise de ansatte, der arbejder med palliation pa et basalt niveau, for at styrke kompetencerne
lokalt. Vi ser i spgrgeskemaundersggelsen en vaekst fra 11 % til 33 % i forekomsten af involvering af
specialiseret palliation i personalets kompetencelgft pd sygehuset sammenlignet med tal fra 2013.

Dansk Multidisciplinaer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) har udarbejdet
kompetenceprogrammer for musikterapeuter, ergoterapeuter, praester, socialradgivere,
fysioterapeuter, social- og sundhedsassistenter og sygeplejersker, som arbejder med palliativ
indsats [38], og bygger pa tre kompetenceniveauer, pa bade et praegraduat, postgraduat og basalt
niveau, og et postgraduat specialiseret niveau. For leegedelen har Dansk Selskab for Palliativ
Medicin og Danske Regioner [39] udarbejdet kompetenceprogram for laeger, der arbejder indenfor
specialiseret palliativ indsats [40]. Der findes dog ikke noget overblik over, hvorledes
kompetenceprogrammerne sattes i spil pa sygehusene, og dermed er det uvist, hvilken viden og
erfaring de sundhedsprofessionelle pa sygehusene har.

Praksis for basal palliation pa sygehuse

Som tidligere navnt bgr den basale palliative indsats bero pa en holistisk tilgang til patienten, hvor
bade fysiske, psykiske, sociale, eksistentielle og andelige behov tages i betragtning i plejen jf. Cicely
Saunders begreb om Total Pain [41, 42] . Dette betyder ogsa, at den palliative indsats er en
tveerfaglig indsats, hvor forskellige faggrupper lindrer forskellige behov [4].

Den praksis, som beskrives i denne kortlaegning, viser blandt andet gennem
spgrgeskemaundersggelsen, at de fysiske symptomer bliver lindret oftere end de eksistentielle
problemer, og at lindrende tiltag i alle palliative dimensioner bliver udfgrt i lidt hgjere grad end de
bliver dokumenteret.

Fra dokumentanalysen ser man i de rammesattende dokumenter [4, 7, 15-25], at det
tveerprofessionelle og tvaerfaglige samarbejde med inddragelse af bade leeger, sygeplejersker,
socialradgivere, psykologer, dizetister, fysioterapeuter, ergoterapeuter, socialpaedagoger, dizetist/
kostvejledere, skolelaerere, sundhedsplejersker, preester/repraesentanter fra andre trossamfund,
sekretaerer samt frivillige fremhaves, og at der etableres aftaler om koordinering af
opgavefordeling, overlevering og ansvar mellem de involverede aktgrer.

| spgrgeskemaundersggelsen ser man, at ressourcer primaert er allokeret til laeger og
plejepersonale, men ogsa at det er en praest eller anden gejstlig, der oftest deltager i den basale
palliative indsats pa sygehuset (udover laeger og plejepersonale), efterfulgt af fysioterapeuter,
hvorimod psykologer og socialrddgivere udggr en meget lille andel af den palliative indsats. Dette
kan ogsa give anledning til overvejelser om, at den tvaerfaglige indsats ogsa skal forega pa tveers af
sektorer, saledes at behov, som kan vaere vanskelige at handtere pa sygehuset, (eksempelvis pa
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grund af mangel pa adgang til socialradgiver), kan koordineres og varetages i et tveersektorielt
samarbejde.

Det beskrives ogsa i de rammesattende dokumenter, at for at sikre kontinuitet i patientforlgbene,
skal det tvaersektorielle samarbejde styrke sammenhaengen i den palliative indsats pa tveers af
regioner og kommuner, hvor samarbejdsaftaler og koordination mellem sektorer skal skabe en
skabe tydelig opgavefordeling [4, 7, 15-25]. Man ser i spgrgeskemaundersggelsen, at halvdelen af
afdelingerne har uaendret kontakt og samarbejde med primeersektor bade ved patienter med og
uden livstruende sygdom.

Vurdering af malgruppe og behov for palliation

| de rammesaettende dokumenter fra dokumentanalysen beskrives det, hvordan en rettidig
palliativ indsats pa sygehus kan sikres, gennem brug af redskaber til identificering og vurdering af
behov i hele sygdomsforlgbet [4, 7, 9, 16-26, 28, 29].

De deltagende afdelinger i spgrgeskemaundersggelsen har generelt en positiv indstilling til
systematisk malgruppeidentifikation og behovsvurdering, men i resultaterne vedrgrende brugen af
dem samt implementering i klinisk praksis svarer 45 %, at de ikke anvender screeningsveerktgjer til
identifikation, 19 % ved det ikke; og 42 % anvender en helhedsvurdering til at undersgge behov for
palliativ indsats, mens kun 8 % altid undersgger patienters behov for palliativ indsats.

Det uddybes i interviewene, at bade arbejdet med screeningsredskaber og samtaler om den sidste
tid, bliver udfgrt usystematisk og primaert anvendes, nar det bliver en obligatorisk opgave, fx nar
patienterne skal henvises til hospice. Det skal bemaerkes, at interview-informanterne var udvalgt,
fordi afdelingerne havde angivet i spgrgeskemaundersggelsen, at de havde prioriteret ressourcer
til basal palliation og implementeret screeningsvaerktgjer til malgruppeidentifikation.
Informanterne beskriver, at screeningsveerktgjer er saerdeles brugbare og relevante, men er ikke
tilstreekkeligt implementeret i klinisk praksis. Den navnte positive indstilling afspejles dog i, at
halvdelen af afdelingerne i spgrgeskemaundersggelsen vurderer, at de finder det fagligt relevant at
anvende redskaber i den basale palliative indsats.

Den varierende implementering af redskaber til malgruppeidentifikation og behovsvurdering kan
ogsa skyldes, at der mangler robust evidens for den kliniske anvendelse af redskaberne. Der er
nogen viden om redskabernes praecision og fx spgrgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL har
gennemgaet omfattende psykometrisk evaluering [43]. Imidlertid er det endnu usikkert, hvordan
man sikrer behovsvurdering hos alle patientgrupper — ogsa de patienter, der ikke formar at udfylde
spgrgeskemaer, og som saledes er i risiko for at blive overset i forhold til bade basal og
specialiseret palliativ indsats. Usikkerheden om behovsvurdering afspejles ogsa i, at den foretrukne
metode er en helhedsvurdering, som ikke er naermere specificeret i dette spgrgeskema, og kan
afspejle mange forskellige tilgange.

Samtaler om gnsker for fremtidig behandling og pleje er et andet opmaerksomhedspunkt, da
nationale anbefalinger (de rammesattende dokumenter) lyder, at de skal udfgres pa systematisk
vis, saledes at patienter og pargrende sikres muligheden for at tage beslutninger om livets
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afslutning i tide [4, 44]. | spgrgeskemaundersggelsen svarer over halvdelen (58 %) af afdelingerne,
at de altid eller ofte planlaegger den sidste tid med patienterne, og langt de fleste (79 %) mener, at
deres afdeling skal tage initiativ til dette. Men en hgj andel svarer ogsa, at samtalen bgr initieres af
almen praksis, pargrende eller patienten selv. Ansvaret kan altsa opfattes som hjemmehgrende
hos flere aktgrer. | interviewene blev flere praksiseksempler udfoldet til afholdelse af patient- og
pargrende samtaler om den sidste tid i livet. Dog oplevede de sundhedsprofessionelle en uklarhed
i forhold til det rette tidspunkt for samtalen, og dette kunne fgre til tveerfaglige
samarbejdsudfordringer mellem laeger og sygeplejersker.

Sundhedssektorens Prioriteringsrad [45] har i februar 2024, i deres anbefaling 20 “Samtaler om
behandling i livets sidste fase”, stillet et forslag om at sikre samtaler om behandlingsgnsker ved
livstruende sygdom for at friggre arbejdskraft ved at undga overbehandling. Men selvom nationale
anbefalinger dikterer systematiske samtaler, viser kortlaeegningen en usikkerhed om initiativtagere,
og det skal saledes afklares, hvem som har ansvaret for, at samtalerne finder sted. Dette for at
sikre en mere ensartet tilgang pa tveers af afdelinger og faggrupper.

Disse resultater kan give anledning til at skabe bevidsthed om vigtigheden af implementering af
systematisk brug af vurderingsredskaber og samtaler til patienter med basale palliative behov.
Resultaterne viser desuden, at behovsvurderinger betegnes bredt og anvendes med forskellige
tilgange vedrgrende brug af én eller flere metoder og redskaber simultant. Den foretrukne
anvendelsesmetode blandt de deltagende afdelinger er helhedsvurderinger af behov for basal og
specialiseret palliativ indsats, hvilket kan afspejle de udfordringer afdelingerne har med
daekningsgrad og implementering af palliative vurderingsredskaber.

| Rigsrevisionens beretning om adgang til specialiserede palliative indsats kritiseres regionerne for
ikke i tilstraekkelig grad at sikre systematisk identificering af patienter med palliative behov, og
henvisning til specialiseret palliation, uanset diagnose [8]. Man ser i spgrgeskemaundersggelsen, at
henvisning til specialiseret palliativ indsats sker altid eller ofte for 67 % af afdelingerne, mens
halvdelen er enige i, at afdelingerne systematisk skal undersgge patienternes behov for
specialiseret indsats. Herudover ses ogsa i Vaelg Klogts anbefaling fra 2023 om “at undgd, at
patienter med livstruende sygdom oplever ungdig lidelse ved at sikre tidlig og systematisk
vurdering af deres palliative behov” [9] at de anbefales, at behov for palliativ indsats skal vurderes
tidligt ved brug af og systematiske validerede redskaber pa tveers af sektorer.

Vi ser i denne kortlaegning, at redskaber til vurdering af palliative behov ikke er fuldt
implementeret pa landets sygehuse. | fremtidige strategier for implementering af basale palliative
redskaber pa sygehus, er det er vigtigt at identificere barrierer i implementeringen af
anbefalingerne i klinisk praksis samt at udmgnte de overordnede anbefalinger til konkrete kliniske
retningslinjer og tilvejebringe den ngdvendige evidens for metoder til personcentreret
behovsvurdering, der tager hgjde for patienternes forskellighed.

For at komme i mal med en systematisk basal palliativ indsats pa sygehuset kraeves ogsa, at
metoder til kvalitetssikring og monitorering udvikles, og hvor aggregerede data kan vaere
vejledende for kvaliteten af den basale palliative indsats. Kvaliteten af den basale palliative indsats
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pa sygehuset kan vaere vanskelig at male, og der eksisterer ikke pa nuvaerende tidspunkt
kvalitetsstandarder, som indsatsen males efter.

Dokumentation er i denne sammenhang afggrende, og som sagt ser mani
spgrgeskemaundersggelsen at de lindrende tiltag bliver udfgrt i lidt hgjere grad end de bliver
dokumenteret. Arbejdet videre med at sikre en systematisk indsats vil ogsa kraeve en struktureret
og ensartet dokumentation for at kunne opna muligheden for at arbejdet med datadrevet kvalitet.

Kortlegningens styrker og svagheder

Kortlaegningens tre studier indeholder forskellige metodiske tilgange, og derfor diskuteres de
forskellige metoder hver for sig. Men overordnet set vurderes det som en styrke i kortlaegningen,
at den bygger forskellige typer af data, da det giver et mere detaljeret og nuanceret billede af
indsatsen pa sygehuset.

Kortlaegningens dokumentanalyse

En udfordring i dokumentanalysen var, at vi kun fandt lokale dokumenter, som var offentligt
tilgeengelige, og vi fandt kun ét lokalt dokument om basal palliation pa sygehus. Dette kan muligvis
afspejle virkeligheden — at der ikke findes lokale dokumenter om basal palliation, og at der ikke
bliver arbejdet med at omsaette nationale anbefalinger til lokale instrukser. Men der kan ligge
dokumenter lokalt pa hvert enkelt sygehus, som vi ikke har haft mulighed for at identificere
grundet manglende adgang til lokale netvaerk. Dog er vi i interviewdelen blevet bekraeftet i, at der
formentlig ikke er flere lokale dokumenter om basal palliation, i givet fald meget fa. Af styrker, har
gennemlasningen af dokumenter vaeret omfattende. | projektgruppen har en forskningsassistent
og en forsker laest samtlige dokumenter igennem og derefter i et omfattende analysearbejde naet
til enighed om tematikkerne.

Kortlaegningens spgrgeskemaundersggelse

Svarprocenten pa undersggelsen var 75 %, hvilket ma anses for tilfredsstillende.

Sporgeskemaet havde ikke gennemgaet en fuld psykometrisk evaluering, men kun en mindre
kvalitativ tilpasning efter principperne for cognitive interviewing [32]. Derfor var der risiko for, at
nogle spgrgsmal ikke ville give brugbare svar. To forhold tyder dog p3, at spgrgeskemaet blev
forstaet: at der var et lille frafald undervejs i spgrgeskemaet, og frafaldet var jeevnt fordelt fremfor
ved bestemte spgrgsmal, samt at svarmuligheden 'Ved ikke’ kun sjeldent blev anvendt.

Dette tyder ogsa pa, at malgruppen (afdelingsledelser) oplevede sig vidende om indholdet i
spgrgeskemaet eller har hentet viden hos deres medarbejdere til udfyldelsen.

Kortlaegningens interviews

Fokus i interviewdelen var pa de afsnit, som i spgrgeskemaet havde svaret, at de havde prioriteret
ressourcer til basal palliation og anvendte screeningsvaerktgjer til at identifikation. Dette med
henblik pa at frembringe gode praksiseksempler om basal palliation, og vaere til inspiration for de
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afsnit med et mindre fokus, hvilket vi ser som en styrke. Dog kan vi ikke vide, om de afdelinger,
som har svaret anderledes, ogsa kan gode praksiseksempler, som vi ikke gennem denne
rekruttering fik indfanget.

| interviewene blev der samlet mellem 2-8 deltagere bade afsnitsledere, ngglepersoner i palliation
og andre klinikere. Desvaerre var en svaghed i interviewet med klinikere, at kun to klinikere deltog.
Dog viste interviewene med de to klinikere ikke yderligere nuancer eller nye fund ift. interviewene
med afsnitsledere og ngglepersoner. Herudover blev det tilstraebt, at alle fem regioner og
sygehuse skulle vaere repraesenteret, herunder bade store og mindre sygehuse, men dette
lykkedes kun i nogen grad.
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Konklusion og fremadrettede perspektiver

Formalet med denne nationale kortlaegning var at skabe et overblik over sygehusenes rammer for
og handtering af den basale palliative indsats pa et organisatorisk og strukturelt niveau gennem
felgende delmal:

1. Atundersgge hvorledes basal palliativ indsats pa sygehuset beskrives i sundhedsaftaler,
forlgbsprogrammer og andre rammesaettende dokumenter i perioden 2016-2023.

2. At skabe et overblik over sygehusafdelingernes arbejde med den basale palliative indsats
pa et organisatorisk og strukturelt niveau, samt at beskrive udviklingen af indsatsen over
de sidste ti ar.

3. At opna en forstdelse af udfordringer og muligheder som basal palliativ indsats pa
sygehuset udfgres under.

Denne nationale kortleegning giver et overblik over de danske sygehusafdelingernes rammer for og
arbejde med den basale palliative indsats pa et klinisk, organisatorisk og strukturelt niveau.
Desuden har denne rapport givet mulighed for at vurdere udviklingen af den basale palliative
indsats gennem de sidste ti ar ved at sammenligne med resultaterne fra kortlaegningen i 2013.

Nedenstaende konkluderes ud fra de enkelte delmal.

Kortlaegningens dokumentanalyse inkluderede 20 dokumenter, herunder lokale (n=1), regionale,
(n=9) og nationale (n=10), som omfatter nationale retningslinjer, sundhedsaftaler,
forlgbsprogrammer og samarbejdsaftaler. De inkluderede dokumenter handler i varierende grad
om basal palliation pa sygehuse, og beskrives i generelle termer som veerende en samlet opgave
mellem regioner, kommuner og sygehuse. Derfor kan man ud fra disse resultater efterlyse en klar
ansvarsfordeling mellem de involverede instanser i rammesaettende dokumenter, her seerligt
hvilket ansvar sygehusene har. Herudover ser det ud til, at de nationale og regionale dokumenter
kun i mindre grad omsaettes til lokale sygehusdokumenter, hvilket fordrer at nationale og regionale
rammesaettende dokumenter er praecise i forhold til de enkelte sygehuses opgaver. De
fremadrettede perspektiver er saledes et gget fokus pa ansvarsfordeling af basal palliation mellem
sygehuse, kommuner og regioner.

Spgrgeskemaundersggelsen viser, ud fra svar fra afdelingsledelser fra landets sygehuse, at basal
palliation oftest tilbydes patienter, nar de er dgende frem for en tidlig basal palliativ indsats. Pa
trods af, at palliation per definition bgr imgdekomme patienter og pargrendes behov holistisk, sa
er det overvejende lindring af fysiske symptomer, der dominerer indsatsen pa
sygehusafdelingerne. Fokus pa basal palliation som helhedsindsats, der bade indeholder fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle aspekter, bgr fremadrettet ind taenkes i hgjere grad i de tilbud
sygehusene har i de palliative forlgb.

Desuden viste undersggelsen, at patienter med kraeft i hgjere grad tilbydes palliation i forhold til
andre patientgrupper. Selvom 1/3 af afdelingerne angiver at anvender screeningsvaerktgjer til

69:92



REHPA

identifikation af patienter med livstruende sygdomme, og at de er positivt indstillede over for en
systematisk tilgang til behovsvurdering, sa er det kun fa der benytter disse altid. Der er saledes
behov for bade en drgftelse af systematikken og implementering i arbejdet med palliative
redskaber til identificering og behovsafdaekning, og hvorledes malgruppen pa sygehusafdelingerne
ogsa kommer til at omfatte andre end kraeftpatienter.

Gennem de sidste 10 ar ses en udvikling i forhold til at prioritere ressourcer bade til basal
palliation, kompetenceudvikling af personale og henvisninger til specialiseret palliation, men ogsa
at udviklingen mangler, nar det handler om afdelingernes arbejde med retningslinjer.

| interviewene beskrives det, at der arbejdes med praksisinitiativer malrettet den basale palliative
indsats, men at disse tiltag ikke ivaerksaettes ud fra nationale eller regionale anbefalinger. Disse er i
stedet drevet af klinikere med szerlig interesse for palliation. Dette betyder, at initiativerne var
meget forskelligartede.

Den samlede kortleegning beskriver de rammer, som er givet den basale palliative indsats pa
sygehuse, og skaber ogsa et overblik over sygehusafdelingernes arbejde med indsatsen. Derudover
beskrives i kortlaegningen forskellige palliative praksistiltag, der finder sted pa landets
sygehusafdelinger. Disse resultater beskriver ikke den kliniske, patientoplevede eller
sundhedspgkonomiske effekt af de pagaende aktiviteter men udelukkende aktiviteternes form og
indhold. Derfor kan resultaterne fra kortlaegningen ikke give et saerskilt grundlag for anbefalinger
af bestemte tiltag men veere vejledende og tegne et overordnet billede af, hvordan den palliative
indsats handteres pa landets sygehusafdelinger.

Imidlertid giver resultaterne en beskrivelse af det palliative omrade, som prioriteres og udvikles
med forskelle og manglende systematik pa tvaers af Danmark. For at sikre, at patienter med
livstruende sygdom far en ensartet og hgj kvalitet i deres basale palliative indsats, er det vigtigt, at
der arbejdes pa at implementere nationale anbefalinger og sikre en klar ansvarsfordeling. De
nationale dokumenter har karakter af overordnede anbefalinger, som kraever operationalisering og
udmgntning i konkrete indsatser og kvalitetsindikatorer, fgrend det bliver muligt at Igfte og
monitorere kvaliteten af den basale palliative indsats.
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Bilag 1. Sg@gestrategi for dokumentanalyse

Der blev spgt dokumenter i perioden 17.01.23 til 22.03.23. Nedenfor ses de anvendte inklusions-
og eksklusionskriterier:

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

- Periode 2016-2023 e Specialiseret palliativ indsats
- Offentligt tilgeengelige dokumenter
- Skulle beskrive den basale palliative
indsats for sygehuse
- Bgrne- og voksenomradet

Google blev brug som sggemaskine jf. inklusionskriteriet om offentlig tilgeengelighed. Hjemmesider
for offentlige institutioner, sdsom Sundhedsstyrelsen eller Region Syddanmark, blev ogsa s@gt for
dokumenter via deres egen spgemaskine. Dokumenterne blev lokaliseret med sggeordene:
sundhedsstyrelsen, sundhedsaftaler, forlgbsprogrammer, positionspapir, palliation, palliativ,
lindre, sklerose, kreeft, demens, hjerte, KOL, diabetes, hjerneskade (udvalgt pa baggrund af, at
disse ligger under de store sygdomsgrupper sasom kreaeft, hjerte, neurologi, respiratoriske
sygdomme, som er grupper, der er udarbejdet forlgbsprogrammer pa).

Der er sggt pa felgende hjemmesider:

Nationalt: Sundhedsstyrelsen.dk

Regionalt: Regioner.dk, rm.dk, regionsyddanmark.dk, regionsjaelland.dk, regionh.dk
Lokalt: Der er blevet spgt pa samtlige hjemmesider pa sygehuse i Danmark.

Ved sggning blev de fgrste sider med hits screenet pa deres overskrift. 25 dokumenter blev udvalgt
til fuldtekstlaesning, og yderligere 4 dokumenter blev inkluderet til fuldtekstleesning efter mgde
med referencegruppen. Dokumenternes referencelister blev ogsa screenet for andre relevante
dokumenter. Forfatterne IFR og Tl kom til enighed om 20 dokumenter, og konsensus ved tvivl eller
uenighed blev fundet ved sparring med forfatter CL.
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Bilag 2. Dokumentanalyse — eksempel pa
analyseproces

Fase 1/2:
Dokumenter
gennemlaest og
datasezet kodet af
to forskere

Fase 3:
Forste kategorier/temaer
udledt

Fase 4:

Temaer praesenteret
og valideret ved
referencegruppe og
projektgruppe

Fase 5/6:
De endelige temaer defineret og
rapporteret

Samtale
Sammenhang
Samarbejde
Samspil

Det samarbejdende
sundhedsvaesen

Tveersektorielt
Tveerprofessionelt
Pa tveers af basal og
specialiseret indsats

Samtale om fremtidig pleje
og behandling

Advance Care Planning
Falles planlaegning af
behandlingsmal

Forelpbige temaer
prasenteret pa
referencegruppemgde
den 20.03.2023, samt
gennemgaet
medforfatter.

Tema 1: Det samarbejdende

sundhedsvaesen

Tema 3: Systematiske samtaler om

fremtidig behandling og pleje

Rapporten Kortlaegning af den basale
palliative indsats pd sygehuse i Danmark
skrevet og feerdiggjort.
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Bilag 3. Sp@rgeskema

National kortlaegning af hospitalernes basale palliative indsats
Kaere Afdelingsledelse

Spergeskemaet omhandler afdelingens rammer, arbejde og organisering vedrgrende den basale
palliative indsats hos patienter med livstruende sygdom uanset diagnose. Dine svar pa spgrgsmalene
bliver gemt Ipbende, nar du skifter side. Bliver du forstyrret undervejs, har du mulighed for at g4 til
og fra din besvarelse via. linket i den tilsendte e-mail.

Pa forhdnd tak for din medvirken!

Med venlig hilsen
Heidi Bergenholtz - Lektor i basal palliation, REHPA og projektleder
Kirstine Benthien - Lektor, REHPA

Anne Bonnerup Vind - Videncenterchef REHPA

Hvilken faggruppe tilhgrer du?
d La=ge

J Sygeplejerske

I anden

Hvilke specialer har afdelingen?
(mulighed for flere krydser)

[ Akut Medicin

u Anaestesi og Intensiv
- Dermato-Venerolagi
= Endokrinologi

" Gastraenterologi og hepatologi
! Gerlatri

0 Gynaekologi-Obstetrik
J Hzematologi

[ Infekticnsmedicin

= Kardiologi

D Karkirurgi

J Kirurgi

J Lungemedicin

J Nefrologi

= Neurckirurai

o Neurologi

J oftaimologi

g Onkologi

J Ortopeedisk kirurgi

=) Oto-rhino-laryngologi
) Plastikkirurg!

| Pykiatri

[ peediatri

- Reumatologi

Qo Thoraxkirurgi

D Urclogi

] Specialiseret palliativ enhed

Hvor ladser har samlet?

J Ingen
J<10
BIGET)
= 20-29
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3039
a0+
[ ved ikke

Hvor mange indlaeggelser har afdelingen arligt?
(bade akutte og planlagte)

J Ingen

I« 500

[J'500-999

 1000-1998

J 2000+

1 ved ikke

Hvor mange ambulante besgg har afdelingen drligt?
J Ingen

< 1000

[J1000-4999

I 5000-9999

J10000+

a Ved ikie

Har afdelingen ambulante eller indlagte patienter med livstruende, uhelbredelig sygdom?
(inkluderer ogsa kroniske tilstande, hvor gradvis forvaerring kan medfgre dad)

a Ja

J Nej

= ved tkke

Inden for hvilke specialer har afdelingen ambulante eller indlagte patienter med livstruende,
uhelbredelig sygdom?

I Akut Medicin

3 Anzestesi og Intensiv

J Dermato-Venerologi

I Endokrinologi

J Gastroenterologi og hepatolagi
= Geriatri

= Gyncekologi-Obstetrik
3 Haematologi

[ Infektionsmedicin

) Kardiologi

3 Karkirurgi

J Kirurgi

J Lungemedicin

J Nefrolagi

J Neurokirurgi

J Neurologi

I oftalmologi

J Onkologi

J Ortopaedisk kirurgi

[’ Oto-rhino-laryngologi
I plastikkirurgi

J Psykiatri

[ pagiatri

J Reumatologi

J Thoraxkirurgi

= Urclogi

I speciaiseret palliativ enhed

Rammer for Palliation
Falliativ indsats er "at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stdr over for de

problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af

bade fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig art". (WHO 2002)
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| Danmark er den palliative indsats organiseret i:

en specialiseret palliativ indsats, som omfatter palliative teams, enheder, afdelinger og hospices,
hvor personalet er specialuddannet i palliation og kun beskaftiger sig med palliation

og

en basal pailiativ indsats, som foregdr pé sygehusafdelinger, blandt praktiserende laeger og pé
kommunalt niveau, hvor personalet ikke er specialuddannet, og hvor palliation kun er en
delmaengde af de opgaver, stedet skal lgse.

Spergeskemaet har fokus pd den basale palliative indsats.

Kan I, pd jeres afdeling, komme ud for at skulle yde en basal palliativ indsats?
( Ja

[ ngj
[Jved ikke

Hvilke patientgrupper retter jeres basale palliative indsats sig mod? Patienter med:
(seet evt. flere krydser)

U raert

) Demens

3 Neurclogisk sygdom
Q Hjertekarsygdom
] Lungesygdom

g Nyresygdom

i Leversygdom

[ Andre

I ved ikke

Kan afdelingens involvering i palliative patientforlgb omfatte
(saet evt. flere krydser)

] Hele behandlingsforlgb (fra diagnase til ded)

] Perioder af behandlingsforlpb

(W Enkeltstdende ydelser (f.eks. behandling af fraktur, underspgelse osv.)
1 ved ikke

Er der i afdeli prioriteret cer til basal palliation?
(uddybes i efterfelgende spargsmal)

32

[ nej

[ ved ikke

Indenfor hvilke specialer har afdelingen prioriteret ressourcer til basal palliation?
[ Akut Medicin

(W Anasstesi og Intensiv
J Dermato-Venerologi
- Endokrinologi

[ Gastroenteralogi og hepatologi
13 Geriatri

] Gynaekologi-Obstetrik
Q Heematologi

I3 1nfektionsmedicin

1) Kardiologi

] Karkirurgi

] Kirurgi

J Lungemedicin

(W Nefrologi

(W Neurokirurgi

3 Neurologi

g Oftalmologi

] Onkologi

Q Ortopeedisk kirurgi

I oto-rhino-laryngologi
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(] Plastikkirurgi

[ psykiatri

 pdiatri

[J Reumatologi

I thoraxkirurgi

] Urologi

I specialiseret palliativ enhed

Hvilke ressourcer er blevet allokeret szerligt til basal palliation?
(st evt. flere krydser)

(3 personale

u Fysiske rammer

u] Kompetencelpft for personale, der beskaeftiger sig med palliation

D anget

Hvilket personale omhandler det?

(saet evt. flere krydser)

J Leger

g Sygeplejersker

J social- g sundhedsassistenter

u ] Fysio- og ergoterapeuter

u ] Psykolog

0 Socialrddgiver

Q Naglepersoner med ansvar for afdelingens palliative indsats
(N Palliativ ambulatoriefunktion kun bemandet af laeger

[ palliativ amb ) kun bemandet af

I palliztiv ambulatoriefunktion bemandet af bade lzeger og sygeplejersker
[ Eksterne konsulenter

J andre

D veq ikke

Hvilke fysiske rammer omhandler det?
(saet evt. flere krydser)

J samtalerum

[ Mulighed for enestuer

d Specielle sengeafsnit

Q Specielle stuer til ambulante palliative funktioner
[m] Kontorpladser

J Andet

[ ved ikke

Hvilke k p elgft omhandler det?
(saet evt. flere krydser)

Q Fast, skemalagt undervisning

Q Temadage

1 Esterne kurser

Q Undervisningssessioner

' Sparring og supervision

] Praktikperioder i specialiseret palliativ funktion
Q Deltagelse i palliative konferencer

 Andet

I ved ikke

Hvilke p grupp drg
(seet evt. flere krydser)

a Le=ger

Q Sygeplejersker

[J social- og sundhedsassistenter

[ Fysio- og ergoterapeuter

[ sekretzerer

J andre

 ved ikke
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Er specialiserede palliative enheder eller hospicer i et i personalets kompetencelgft?
=5

[ gy

J ved ikke

[ ke retevant

Har lingen instrukser/retningslinjer for den basale palliative indsats?
Q Ja, aktuelle instrukser/retningslinjer for afdelingen

[ 3a, aktuelle instrukser/retningslinjer for hospitalet

D.‘la, men de trzenger til opdatering

] Nej

1 ved ikke

J ke relevant

PRAKSIS FOR BASAL PALLIATIV INDSATS
De folgende spargsmal omhandler kun den basale palliative indsats, der udfdres af
sundhedspersoner, der ikke har palliation som hovedopgave.

Iveerkszettes basal palliativ indsats, nér en patient er dgende?
1 32, aitig

J1a, ofte

[ 3a, ind i mellem

[ 3a, sjaeldent

u Nej, aldrig

[ ved ikke

Er der enighed om hvorndr en patient er dgende?
35, altid

35, ofte

(3 Ja, indimellem

[ 3a, sjeeldent
o Nej, aldrig
= ved ikke

Iveerkszettes basal palliativ indsats, ndr en patient skgnnes at have livstruende sygdom, men ikke
aktuelt er dgende?

J 12, aitid

D2, ofte

2 3a, indimellem

'l Ja, sjeeldent

I Nej, aldrig

" ved ikke

Hvad bestér afdelingens basale palliative indsats af?
(seet evt. flere krydser)

- Lindring af fysiske symptomer

Q0 Lindring af psykiske symptomer

] Lindring af psykosociale problemer

' Lindring af eksistentielle problemer

J Andet

D ved ikke

' Ikke relevant

Hvilke typer af basal palliativ indsats bliver dokumenteret?
(seet evt. flere krydser)

Qg Lindring af fysiske symptomer

I Lindring af psykiske symptomer

[ Lindring af psykosaciale problemer

' Lindring af eksistentielle problemer

 andet

1 ved ikke

 kke relevant

83:92



REHPA

Hvilke faggrupper ud over leeger og plejepersonale kan deltage i den basale palliative indsats?
(saet evt. flere krydser)
 peykolog

U socialradgiver

[ preest eller anden gejstlig

H Fysioterapeut

J Ergoterapeut

J Frivillige

J Andre

g Der er ingen mulighed for anden bistand
U Ikke relevant

Henviser afdelingen til en specialiseret palliativ indsats, nr det er relevant?
U 1, altic

[ 134, ofte

1 3a, ind | mellem

[ 3a, sjeeident

[ Nej, aldrig

O ved ikke

Har afdelingen mulighed for at konsultere specialiserede palliative enheder eller hospicer?
(eks. fa faglig rddgivning eller tilsyn)

u.la, i bestemte tidsrum pd dagen

U a, pa ge |

[J Ja, alle ugens 7 dage i dagarbejdstid

[ 3a, alle ugens 7 dage, degnet rundt

g

J andet,

U ved iike

3 1kke relevant

Udskriver afdelingen terminalerkiaringer, ndr det er relevant?
U 3a, altid

Q Ja, ofte

 Ja, indimeliem

1a, sjeeident

[ Nej, aldrig

U veg ikke

Q Tkke relevant

Kan afdelingen tilbyde dbne indlzeggelser til patienter i afslutningen af livet?
(direkte indlzeggelse pé stamafdeling uden akutmodtagelse)

[ 3a - til alle patientgrupper

J 1a - til nogle patientgrupper

ey

U ved ikke

Q Ikke relevant

Kan tilbydes ?
 1a, altid

1, ofte

U Ja, indimellem

U 1a, sjeident

(J Nej, aldrig

U veed ikke

 Ikke relevant

Yder afdelingen en basal palliativ indsats til de pdrerende?
(eks. information, stette, henvisning)

U 3a, altid

u] Ja, ofte

O 3a, indimellem

[ 1a, sjaeident
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I Nej, alarig
- Ved ikke
< Ikke relevant

Yder afdelingen en palliativ indsats til de efterladte til patienter, der er dede i afdelingen?
(eks. information, stette, henvisning)

= 1a, altid

J 1, ofte

= 3, indimellem

 1a, sjeident

= Nej, aldrig

! Ved ikke

S Ikke refevant

Bliver der taget stilling til patienternes behandlingsniveau?
(eks. Intensiv terapi, genoplivningsforsgg, behandling)
' 1a, altid

13, ofte

13 3a, indimellem

U 3a, sjeeident

! Nej, aldrig

3 ved ikke

J ke relevant

I hvilket forum tages stilling til behandlingsniveau?
(seet evt. flere krydser)

' Tvaerfaglig konference

L Laegefaglig konference

< Ved stuegang

1 akutte situationer i vagter

J 1 ambulatorium

= Andet
 ved ikke

Hvor k ikeres behandli i til samarbejdspartnere?
(szet evt. flere krydser)

= patientjournal

 Epikrise

QO Udskrivningsrapport

= Medcom

' Telefonisk

J Andet

= Ingen systematisk kommunikation

S ved ikke

Underspges det om patienter har et Behandlingstestamente?

(Tidligere Livstestamente og som er et registreret fravalg af livsforlasngende behandling)
D 3, altia

J 13, ofte

J 3a, indimellem

! 1a, sjzldent

 Nej, aldrig

~ ved ikke

= Ike refevant

Er der en szerlig kontakt til primaer sektor vedrgrende patienter med livstruende sygdom?
— Kontakten er som ved ovrige patienter

= vi kontakter almen praksis en ekstra gang

Vi kontakter kemmunen en ekstra gang

J Vi kontakter bide kommune og almen praksis en ekstra gang

J Andet

' ved ikke
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Anvendes der screeningsvaerktejer til at identificere patienter med livstruende sygdom?
(saet evt. flere krydser)

gy

[ 3a, overraskelsesspargsmalet (vil jeq biive overrasket hvis patienten dade indenfor 6-12 mdr?)

[ 3, specialespecifikke kriterier sisom syadomsstadie

I 3, spicT™ (Supportive And Palliative Care Indicators Tool)

Q Ja, andet

[ ved ikke

Hvor ofte anvendes screeningsvaerktgjet?
J i

Hore

J Indimellem

[ sjeeident

[ ved ikke

Hvor enig er du i falgende udsagn: "Det er fagllgt relevant at de screening ktajer til at
identificere patienter med livsti i vores

(eks. Overraskelsesspgrgsmélet, sygdomsstadle eller SPICI'T My

[ Meget enig

o Enig

Q Delvist enig

Q Uenig

[ Meget uenig

Undersgges patienternes behov for basal palliativ indsats?

(seet evt. flere krydser)

g

B Ja, med spergeskemaet EORTC QLQ-C15-Pal (European O for h and of Care Quality of Life Questionnaire
Core 15 Palliative Care)

] Ja, med andet patientrapporteret spargeskema

[ 3a, med screen ktoj udfyict af sundhed rer

[J 3, med &bne spargsm3 (eks. “Hvordan har du det2")
[d 33, med en helhedsvurdering

f Ja, med andet screeningsvaerktoj

1 ved ikke

[ ke relevant

Hvor ofte underspges patienternes behov for basal palliativ indsats?
H aiid

Dore

[ ingimeliem

g Sjeeldent

Jved ikke

[J Ikke refevant

Hvor enig er du i folgende udsagn: "Afdelingen bgr systematisk undersgge patienternes behov for
palliativ indsats”

[ meget enig

u] Enig

] Delvist enig

] Uenig

Q Meget uenig

Undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i hospicer eller palliative
enheder?

(seet evt. flere krydser)

g Nej

I 3a, med spargeskemaet EORTC QLQ-C15-Pal

g Ja, med andet patientrapporteret spergeskema

(33, med i udfyldt af sur er
jJa, med &bne spargsmal (eks. "Hvordan har du det?”)
1 3a, med en helhedsvurdering

N Ja, med andet screeningsvaerktoj
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Jved ikke
J Ikke relevant

Hvor ofte undersgges patienternes behov for henvisning til specialiseret palliation i hospicer eller
palliative enheder?

e

Jore

U Indimellem

J sjaeldent

" ved ikke

J Ikke relevant

Hvor enig er du i fglgende ud: “Afdeli ber sy tisk undersgge patienternes behov for
henvisning til specialiseret palliativ indsats”

[ Meget enig

o Enig

U Delvist enig

g Uenig

J Meget uenig

Planla=gger afdelingen sammen med patienten den sidste tid, herunder for eksempel gnsket
opholdssted og dgdssted?

(geelder bdde indlagte og ambulante)

D3z, altid

g, ofte

d Ja, indimellem

d Ja, sjeeldent

- Nej, aldrig

" ved ikke

 Ikke relevant

Hvem bgr tage initiativ til at planlaegge patienternes sidste tid, ndr de ikke er tilknyttet en palliativ
enhed eller et hospice?

(seet evt. flere krydser, geelder bdde indlagte og ambulante)
I penne afdeling

J Andre hospitalsafdelinger

I Almen praksis

= Hjemmesygepleje

[ patienten

I parorende

I Andre.

[ ved ikke

Jeg accepterer, at REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, md kontakte mig for
deltagelse i muligt interview.
= Ja

J nej

Kontaktoplysninger
Navn
E-mmail

Telefonnummer

Du har nu besvaret spgrgeskemaet.

Dit bidrag er vigtigt for arbejdet med kortlaegning af den basale palliative indsats.
Tak for hjzlpen!

Hvis du har spgrgsmal, er du velkommen til at kontakte projektleder Heidi
Bergenholtz pd heidi.maria.bergenholtz@rsyd.dk eller tIf. 20 76 11 16 eller
Kirstine Benthien (spgrgeskemaansvarlig) pa tif. 21 59 65 92.
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Bilag 4. Specialer

Folgende specialer blev inviteret til undersggelsen

Akut Medicin
Anaestesi og Intensiv
Dermato-Venerologi
Endokrinologi
Gastroenterologi og hepatologi
Geriatri

Gynakologi
Haematologi
Infektionsmedicin
Kardiologi

Karkirurgi

Kirurgi
Lungemedicin
Nefrologi
Neurokirurgi
Neurologi

Obstetrik
Oftalmologi
Onkologi
Ortopaedisk kirurgi
Oto-rhino-laryngologi
Plastikkirurgi
Psykiatri

Padiatri
Reumatologi
Thoraxkirurgi
Urologi

Folgende specialer blev ikke inviteret

Almen medicin
Arbejdsmedicin

Klinisk biokemi

Klinisk fysiologi og nuklearmedicin
Klinisk genetik

Klinisk immunologi

Klinisk mikrobiologi

Patologisk anatomi og cytologi
Radiologi

Retsmedicin
Samfundsmedicin
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Bilag 5. Deltagerkarakteristika

Region

Sjelland

Syddanmark

Midtjylland

Nordjylland

Funktion
Oversygeplejerske
Ledende overlaege
Oversygeplejerske
Oversygeplejerske
Nggleperson i palliation, sygeplejerske
Nggleperson i palliation, overlaege
Kliniker, sygeplejerske
Kliniker, sygeplejerske
Oversygeplejerske
Ledende overlaege
Ledende overlaege
Noggleperson i palliation, sygeplejerske
Nggleperson i palliation, overlaege
Nggleperson i palliation, sygeplejerske
Nggleperson i palliation, sygeplejerske
Nggleperson i palliation, sygeplejerske

Nggleperson i palliation, afdelingsleege

Informant

115

110

116

117

111

112

113

114
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Bilag 6. Fokusgruppeinterviews — eksempel pa
analyseproces

Fase 1: Fase 2/3: Fase 4: Fase 5/6:
Interviews Kategorier udledes pa baggrund af Temaer praesenteres og Resultater
gennemlases interviewtemaer valideres ved referencegruppe rapporteres
og projektgruppe
- Malgruppen for palliativ indsats  Forelgbige temaer praesenteret Rapporten

- Rammer for basal palliativ
indsats

- Praksis for basal palliativ
indsats

- Vurdering af malgruppe

- Vurdering af behov for
palliation

- Samarbejde og vurdering af
behov for specialiseret
palliation

pa referencegruppemgde den
20.03.2023, samt gennemgaet
medforfattere.

Kortleegning af den
basale palliative
indsats pa sygehuse i
Danmark skrives og
faerdiggores.
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REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
Vestergade 17

5800 Nyborg

21811011

rehpa@rsyd.dk

www.rehpa.dk

Tilmeld dig REHPAs nyhedsbrev

o facebook.com/rehpa.dk

@ linkedin.com/company/rehpa

SDU-& ==
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http://www.rehpa.dk/
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