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Forord
Formalet med denne rapport er at give et overblik over, hvad vi aktuelt ved om den professionelle indsats i
Danmark for pargrende til mennesker ramt af livstruende sygdom.

Pargrende til meget syge mennesker er bade vigtige aktgrer i deres naermestes liv og sygdomsforlgb og selv
en mulig malgruppe for en lindrende professionel indsats.

Samfundsmaessigt og sundhedspolitisk er der fokus pa de pargrendes rolle; kan/skal pargrende have en
mere aktiv rolle, end vi allerede ser det — og/eller skal pargrende til meget syge og svaekkede borgere selv
have mere omsorg, hjelp og stgtte? | sommeren og efteraret 2014 var der (igen) debat om emnet i danske
medier. | slutningen af marts 2015 kom den nye forening Pargrende i Danmark med en undersggelse, der
dokumenterer pargrendes belastning og behov i forbindelse med sygdom hos naermeste familiemedlem.
Debatten fortsaetter.

Videncenteret har som hovedopgave at samle, skabe og dele viden om den rehabiliterende og palliative
indsats for mennesker ramt af livstruende sygdomme. Det g@r vi blandt andet via kortlaegninger i form af
spgrgeskemaundersggelser, registerstudier, litteraturstudier m.v.

Denne kortlaegning af viden om indsatsen for pargrende er gennemfgrt som et systematisk
litteraturstudium, der integrerer centraladministrative, faglige og videnskabelige dokumenter. | alt indgar
64 referencer. Kortleegningen er begraenset til danske forhold og til dokumenteret viden fra perioden 2005
—2014.

Viden er altsa her defineret som dokumenteret viden i bred forstand:

1) hensigter, som de er dokumenteret i nationale anbefalinger og faglige retningslinjer

2) konkrete tiltag, som de er udmgntet i formidlingsmateriale til eller i rammer for samtaler med
pargrende og

3) undersggelser, som de er dokumenteret i rapporter eller artikler. Undersggelserne drejer sig om
pargrendes erfaringer, gnsker og behov samt om deres evaluering af den indsats, de har oplevet.

Vi haber rapporten vil blive brugt som afsaet for videre debat, dokumentation og inspiration — til gavn for
syge og pargrende ramt af livstruende sygdom. Det vil sige os alle sammen.

Helle Timm
Centerleder, professor

Kgbenhavn, august 2015



Resume

Baggrund: Indsatsen for pargrende indgar som et vaesentligt element i den palliative indsats. | de senere ar
er der kommet gget opmaerksomhed pa indsatsen for pargrende i det danske sundhedsvaesen generelt,
men der mangler viden om pargrendes (og patienternes) gnsker og behov for inddragelse og stgtte i
palliative sygdomsforlgb, og hvordan de imgdekommes i sundhedsvaesenet.

Formal: Formalet med denne kortlaegning er at styrke den professionelle indsats for pargrende til patienter
i palliative forlgb i det danske sundhedsvaesen ved at kortlaegge den professionelle indsats og fremsaette
anbefalinger for relevante udviklings - og forskningsomrader.

Metode: Kortleegningen er gennemfgrt som et systematisk litteratur studie, der inddrager viden om
indsatsen for voksne pargrende i det danske sundhedsvaesen i perioden januar 2005-maj 2014.
Litteratursggningen omfatter sggning i danske og internationale databaser, manuel sggning og rundspgrge
til eksperter i det palliative felt. Der inkluderes i alt 64 referencer. Resultaterne af en tvaergaende analyse
af de inkluderede referencer praesenteres i fire selvstaendige kapitler:

. Undersggelser af pargrendes behov og forventninger

. Anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder for klinisk praksis overfor pargrende

. Interventioner malrettet stgtte til pargrende

. Undersggelser af aktuel professionel praksis overfor pargrende

Resultater og konklusion: Kortlaegningen dokumenterer, at den professionelle praksis pa en del omrader
hverken lever op til pargrendes (og patienters) behov og forventninger eller til anbefalinger og kliniske
retningslinjer pa omradet. Kortlaegningen tyder p3, at der er behov for gget fokus pa implementering af
eksisterende viden, anbefalinger og kliniske retningslinjer, og at der er omrader, hvor vi mangler eller har
begraenset viden.

Anbefalinger: Pa baggrund af kortlaegningen fremsaettes anbefalinger for udvikling (baseret pa eksisterede
viden) og forskning, som kan bidrage til at styrke den professionelle indsats for
pargrende til livstruet syge mennesker i palliative forlgb pa otte hovedomrader:

. Pargrendes frihed til at veelge deltagelse

. Pargrendeinddragelse

. Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle

° Pargrendes selvstaendige behov for hjalp og stgtte

. Patientens forventninger til inddragelse og stgtte til deres pargrende
. De professionelles kompetencer

. Organisering af den palliative indsats

. Tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats.



1. Formal

Indsatsen for pargrende til patienter i palliative forlgb er et vigtigt indsatsomrade. Meget tyder p3, at
pargrende til disse patienter kan profitere af en professionel indsats, som har fokus pa at inddrage, hjeelpe
og stgtte dem. Der er i de senere ar kommet gget opmaerksomhed pa indsatsen for pargrende generelt i
det danske sundhedsveesen. Den viden, vi har, tyder dog p3, at sundhedsvasenet ikke Igser opgaven i
forhold til pargrende til patienter i palliative forlgb tilstraekkelig godt.

Formalet med denne kortlaegning er at styrke den professionelle indsats for pargrende til livstruet syge
mennesker i palliative forlgb i det danske sundhedsvaesen ved at kortlaegge den sundhedsprofessionelle
indsats og fremsaette anbefalinger for udvikling og forskning pa omradet. Det ggres via fglgende delmal:
e At dokumentere eksisterende viden om pargrendes og patienters behov og forventninger til den
professionelle indsats
e At dokumentere eksisterende viden om pargrendes og patienters erfaringer med den
professionelle indsats
e At dokumentere nationale anbefalinger, kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer
e At dokumentere eksisterende viden om aktuel klinisk praksis
e At fremsaette anbefalinger for udvikling (baseret pa eksisterende viden) og forskning.

2. Baggrund

Indsatsen for pargrende er et veesentligt element i den palliative indsats, idet indsatsen har til formal at
fremme livskvaliteten hos bade patienter og familier i mgdet med livstruende sygdom (World Health
Organization, 2002). WHO fremhaever, at pargrende bade tilbydes stgtte i sygdomsforlgbet og i sorgen over
tabet.

PAVI, Videncenter for Rehabilitering og Palliation (PAVI) har gennem flere ar haft fokus pa at udvikle den
palliative indsats med pargrende og efterladte. Hovedfokus har vaeret sorgstgtte til (seldre) efterladte og
udvikling af et borgersite, hvor pargrende og efterladte kan hente information om hjalp og stgtte (PAVI,
u.a.-a; PAVI, u.a.-b). Dette projekt saetter fokus pa indsatsen for pargrende i selve sygdomsforlgbet og
supplerer ovennaevnte initiativer.

2.1 At vaere pargrende i palliativt sygdomsforlgb

For mange pargrende kan det vaere en meget meningsfuld og positiv oplevelse at yde omsorg for en
nzertstaende, og mange pargrende yder en stor plejeindsats i et palliativt forlgb (Dalgaard, 2004). En
undersggelse gennemfgrt ved PAVI viser da ogs3, at de fleste danskere (94 %) pa tveers af offentlig og privat
hjeelp primaert forventer at fa hjaelp fra den allernaermeste familie (Radgivende Sociologer, 2013).
Pargrendes deltagelse er ikke altid et frivilligt valg motiveret af kaerlighed til den syge (Seal, Murray, &
Seddon, 2014). Valget kan vaere pavirket af interne og eksterne kreefter som moralsk forpligtelse, kulturelle,
samfundsmaessige eller professionelle forventninger.



Pargrendes deltagelse i omsorgen for den syge er heller ikke uden udfordringer. For det fgrste er det en ny
rolle som skal leeres (Seal et al., 2014). Handtering af omsorgsrollen kan kraeve en rekonstruktion af ens
identitet, idet omsorgsrollen kan overskygge andre roller i livet eller fgre til splittelse mellem roller.
Omsorgsrollen kan desuden medfgre forandringer i den indbyrdes relation mellem den syge og den
pargrende (Dalgaard, 2007). For det andet kan omsorgsopgaven vare forbundet med en betydelig
arbejdsbyrde, som kan fgre til fysisk og psykisk udmattelse, helbredsproblemer, stress, angst, depression,
social isolation og alenehed (Dalgaard, 2007; Guldin, Vedsted, Zachariae, Olesen & Jensen, 2011; Seal et al.,
2014). Dertil kommer, at de pargrende befinder sig i en situation, hvor de selv kan have brug for hjalp og
stgtte i sorgen over tabet af en nzaertstaende (Dalgaard, 2007; Guldin et al.,2011).

Flere undersggelser viser, at en adaekvat professionel indsats i sygdomsforlgbet kan g@re en positiv forskel
bade for pargrende og efterladte (Northhouse, Katapodi, Song, Zhang, & Mood, 2010; Seal et al., 2014). Der
er risiko for, at efterladte udvikler psykiske problemer efter den syges ded og derfor kan interventioner, der
sigter pa at stgtte familier i sygdomsforlgbet, have relevans (Guldin, 2014). Flere undersggelser tyder p3, at
stgtte til pargrende i sygdomsforlgbet kan have positiv indvirkning pa efterladtes livskvalitet og psykisk
velbefindende (Wright et al., 2008; Northhouse et al., 2010; Guldin, 2014; Seal et al., 2014).

2.2 @get opmaerksomhed pa indsatsen for pargrende generelt

Flere ting tyder pa, at der er gget opmaerksomhed pa at inddrage og stgtte pargrende i det danske
sundhedsvaesen generelt. Centrale aktgrer har udgivet dokumenter og anbefalinger for
pargrendeinddragelse (Videncenter for Brugerinddragelse, 2014a, Danske Patienter, 2011;
Sundhedsstyrelsen, 2012a). Det palliative fagfelt har udviklet lokale og nationale (evidensbaserede) kliniske
retningslinjer pa omradet (DMCG-PAL, 2014a; PAVI, u.a.-c). Der er et stigende antal afsluttede og
igangvaerende udviklings- og forskningsprojekter pa omradet (Foged, Schulze & Freil, 2007; Lindhardt,
2007; Raunkizer, 2007; Neergaard, 2009; Olsen, 2012; Guldin, 2012; Lund, Ross, & Groenvold, 2012; Rydahl-
Hansen, 2013; Spielmann, 2013; Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2014a; Lund, Ross, Petersen, &
Groenvold, 2014; Nielsen, 2014; Videncenter for Brugerinddragelse, 2014b).

Blandt de nyeste initiativer skal fremhaeves et igangveerende forskningsinitiativ “Pargrendes Verden”
initieret af Kraeftens Bekaampelse i 2008 (Spielmann, 2013). Undersggelsen ”At vaere pargrende til en
kraeftpatient” er en del af dette forskningsinitiativ. Formalet med undersggelsen er at fa mere viden om,
hvordan pargrende oplever og indgar i patientens sygdomsforlgb, samt undersgge om de pargrende
oplever, at sundhedspersonalet involverer og stgtter dem i overensstemmelse med deres behov
(Nylandsted, 2013). Uddannelse af familie- og pargrendeambassadgrer er et andet projekt, som
gennemfgres i forbindelse med et trearigt udviklings- og praksisforskningsprojekt ved Onkologisk Afdeling,
Aarhus Universitetshospital sidelgbende med konkrete projekter malrettet pargrende til kraeftpatienter
(Olsen, 2012).

2.3 Indsatsen for pargrende i det danske sundhedsvasen generelt
Trods den ggede opmaerksomhed pa indsatsen for pargrende tyder flere forhold p3, at sundhedsvaesenet
fortsat ikke Igser opgaven i forhold til pargrende tilstraekkelig godt.

Centrale aktgrer som Kraeftens Bekaempelse og Danske Patienter efterlyser en bedre indsats for pargrende.
Kraeftens Bekeempelse efterlyser implementering af centrale anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, hvor
indsatsen for pargrende til kreeftpatienter indgar (Kraeftens Bekeempelse, 2014, Sundhedsstyrelsen, 2011;



Sundhedsstyrelsen, 2012b). Danske Patienter fremfgrer, at alt for mange pargrende oplever, at de ikke far
den ngdvendige professionelle hjeelp og stgtte ved alvorlig sygdom (Danske patienter, 2011).
Undersggelsen ”At vaere pargrende til en kraeftpatient” gennemfgrt blandt 590 pargrende til

kreeftpatienter i kontakt med danske hospitaler viser, at pargrende yder en betydelig indsats for den syge i
form af praktisk hjeelp, personlig pleje og psykisk stgtte (Lund et al., 2014). Undersggelsen viser desuden, at
pargrende bliver overset af sundhedspersonalet, og de har et udaekket behov for information, inddragelse
og stgtte (Nylandsted, 2013).

Danske medier bringer med jaevne mellemrum kritiske artikler om indsatsen for pargrende til alvorligt syge
i det danske sundhedsvaesen, fx i artikler fra 2014. | artiklerne Sygehuse svigter pdrgrende til alvorligt syge
og Pdrgrende bliver overladt til sig selv baseret pa interview med centrale eksperter fremfgres, at
pargrende pa landets sygehuse svigtes af personalet og mangler anerkendelse for deres indsats for den
syge (Nielsen & Madsen, 2014a; Nielsen & Madsen, 2014b). En pargrende stgtter denne kritik og fortzeller,
at hun fglte sig alene og overladt til sig selv i eegtefaellens sygdomsforlgb (Nielsen & Madsen, 2014c). En
pargrende er optaget af, at sundhedsvaesenet far gjnene op for den opgave, de naere pargrende patager sig
(Meister, 2014). Samtidig er der strategier undervejs i kommuner og regioner for gget inddragelse af
pargrende i plejen af syge familiemedlemmer (Hoyer & Guldagger, 2014).

2.4 Indsatsen for pargrende til patienter i palliative forlgb

Forfatteren til denne kortlaegning har interesseret sig for pargrende til patienter i palliative forlgb de sidste
15 ar og har i perioden 2000 -2007 gennemfgrt flere undersggelser om pargrendes oplevelser og erfaringer
med uhelbredelig sygdom og dgd, og hvordan deres behov imgdekommes i det danske sundhedsvaesen
(Dalgaard, 2001; Dalgaard, 2004; Dalgaard, 2007). Undersggelserne viste, at pargrende ofte var en overset
gruppe i det etablerede sundhedsvasen. Min kontakt til det professionelle felt i forbindelse med formidling
af indsatsen for pargrende til patienter i palliative forlgb tyder p3, at det stadig ggr sig geeldende. Vi har
dog ikke tilstraekkelig overblik over, pa hvilke omrader og i hvilket omfang det ggr sig geeldende, nar det
geelder den specifikke malgruppe pargrende til patienter i palliative forlgb. En malgruppe, som ma antages
at sta ansigt til ansigt med saerlige udfordringer i mgdet med livstruende sygdom og dgd.




3. Undersggelsesdesign og datamateriale

Kortlaegningen blev gennemfgrt som et systematisk litteraturstudie inspireret af Polit og Beck (Polit & Beck,
2008). Kortleegningen har flere delmal, som hver iseer kan besvares ved at inddrage forskellige former for
viden. Der inddrages saledes eksisterende viden, som dokumenterer pargrendes og patienters behov,
forventninger og erfaringer med den professionelle indsats til pargrende, foruden centrale anbefalinger,
kvalitetsstandarder og retningslinjer for klinisk praksis og viden om aktuel professionel praksis. Den viden,
som inddrages, har iszer fokus pa brugerens perspektiv, men rummer ogsa centrale sundhedsmyndigheders
angivelse af kvalitet og faglige retningslinjer og interventioner udviklet af fagpersoner i det palliative felt.
Den mangfoldighed af viden, som er inkluderet betyder, at det ikke giver mening at indplacere de
inkluderede referencer i et evidens- hieraki (Polit & Beck, 2008).

I maj 2014 blev der gennemfgrt en litteratursggning daekkende perioden januar 2005 - maj 2014 i
databaserne PubMed, CINAHL, EMBASE, PsychINFO, Swea-Med+, DanBib og relevante danske hjemmesider
(www.cancer.dk; www.kliniskeretningslinjer.dk; www.dmcgpal.dk ; www. danskepatienter.dk;

www.dsam.dk ; www.ikas.dk ; www.pavi.dk; www.sst.dk; www.vibis.dk)

Inklusionskriterier:
e Videnskabelige artikler, projekter, rapporter, bogudgivelser og faglige beskrivelser af konkrete
interventioner
¢ Nationale anbefalinger, kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer
e Voksne pargrende (> 18 ar) til patienter i palliative forlgb
e Den professionelle indsats for pargrende
e Det danske sundhedsvaesen.
e Dansk, norsk, svensk eller engelsk

Eksklusionskriterier:
e Voksne pargrende til bgrn, unge (>18 ar)
e Pargrende med anden etnisk herkomst (end dansk)

Definition af centrale begreber:

Pdrgrende defineres som naere familiemedlemmer (aegtefaelle, samlever, foraelder, sgskende og/eller
bgrn), naere venner eller omgangskreds alt efter hvem patienten definerer som sine naermeste pargrende
(Sundhedsstyrelsen, 2012a).

Patienter i palliative forlgb defineres som patienter, der har en livstruende sygdom med forventelig
progression mod dgd (Jarlbaek, Tellervo, & Timm, 2014).

Med udgangspunkt i ovenstaende in- og eksklusionskriterier blev der udarbejdet en spgestrategi med
spgeord til internationale og nationale databaser (figur 1).
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Figur 1: Sggestrategi i nationale og internationale databaser

Sggeord — internationale databaser:

Palliation
e Palliative Care OR Terminal Care OR Hospice Care OR Terminally Il (KW)
Pargrende
e Family (KW) OR Spouses (KW) OR Caregivers (KW) OR Relatives (FT)
Sted
e Denmark (KW) (FT)

Sggeord — national database:

e Palliativ Pleje ELLER Lindrende Pleje ELLER Terminal Pleje ELLER Palliation
ELLER Dgende ELLER Palliat?
e Pargrende ELLER Familie

Termerne er kombineret med de boolske operatorer AND og OR
Begraensning

e Ar:Januar 2005 — maj 2014
e Sprog: dan (DANBIB)

KW = Keyword FT = Fri tekst

S@geordene kan variere lidt fra database til database

Segningen i databaser og hjemmesider generede i alt 358 referencer. Den videre udvaelgelsesproces
fremgar af figur 2. Titler, abstrakt og resumeer blev vurderet for at ekskludere referencer, som ikke levede
op til inklusionskriterier, og dubletter blev fjernet. Tilbage var 99 referencer, som blev gennemlaest og
vurderet i forhold til in- og eksklusionskriterier. | alt 59 referencer opfyldte inklusionskriterierne.

Spgeprocessen blev suppleret med en manuel sggning, dels ved at gennemga referencelister og

henvisninger i de inkluderede referencer, dels via eget kendskab til feltet og kontakt til centrale eksperter.
Det gav i alt fem referencer.
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Figur 2: Udvzelgelse af referencer

Database sggning
n =358

Abstrakt/resume screenet >

A 4

Antal referencer
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Referencer screenet N
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Antal referencer
n=>59

Manuel sggning n =5

[
»

\ 4

Antal referencer
n=64

Ekspert bidrag n=0 >

\ 4

Total antal
n=64

Segningen blev suppleret med en systematisk rundspgrge til eksperter inden for det palliative felt i
Danmark. | slutningen af maj 2014 blev der saledes foretaget en rundspgrge via mail til alle medlemmer (i
alt 129) af det danske Forskningsnetvaerk i Palliation, et tvaerfagligt, dbent netveerk for alle interesserede
forskere. De blev spurgt, om de havde kendskab til udviklings- og forskningsprojekter, kliniske
retningslinjer, anbefalinger og/eller konkrete interventioner malrettet voksne pargrende til livstruet syge
mennesker udarbejdet i perioden 2005 -2014. Det resulterede i en del korrespondance og telefonsamtaler
med medlemmer af forskernetvaerket og personer, som via en sneboldeffekt var blevet kontaktet af
forskernetvaerkets medlemmer.

Rundspgrgen blandt eksperter bidrog dog ikke med nye publikationer. Der var tale om en del gengangere
fra egen sg@gning. Andre projekter var typisk i gangvaerende, i planlaegningsfasen eller omfattede en anden
malgruppe (bgrn, efterladte eller pargrende til kraeftpatienter generelt). Rundspgrgen synliggjorde dog, at
der foregar en del udvikling og forskning pa omradet.
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Med henblik pa at skabe overblik og gennemfgre en tvaergaende analyse af inkluderede referencer blev der

for hver reference udarbejdet et oversigtsskema med forfatter, population, kontekst, formal, design og
resultater suppleret med uddybende noter om centrale budskaber og resultater.

Dernaest blev der foretaget en tvaergaende analyse og tematisering af de inkluderede referencer med
udgangspunkt i fire hovedomrader, som besvarer kortleegningens formal og delmal:

Pargrendes og patienters behov og forventninger til den professionelle indsats
Anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder for klinisk praksis

Konkrete interventioner

Aktuel praksis (pargrendes og patienters erfaringer med den professionelle indsats)

el

Figur 3: Udviklingsmodel for den palliative indsats

——
1. PATIENT

Milgruppe
Faser og overgange

Personcentreret tilgang

Lindring af fysiske, psykiske,
socizle of eksistentielle aspekter

Livskvalitet
SAMSPIL
| —
2. PARDRENDE 3. PROFESSIOMELLE
Familieorienteret tilgang Faglig kom petence:
Deltagelse | sygdomsforiebet Viden og ferdigheder og holdninger
Stottefunktion i sygdomsforiabet 3. Empirisk kundskab
| sormen over tabet b. Personlig kundskab
E i fﬂ PARORENDE PROFESSI10- €. Etisk kundskab
RN N NELLE d. Estatisk kundskah
Teori, metode, praksis
Temrfagligt samarbejde

Multidisciplineer tilgang

4. ORGANISERIMNG

Stettefunktion og rammer, som
fremmer patienten og parerendes
livskvalitat
Organisering af indsatsen
Owvergange sektorer
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Den tveergaende analyse og tematisering af de videnskabelige undersggelser var inspireret af en
udviklingsmodel for den palliative indsats, som blev anvendt til at stille relevante spgrgsmal til
datamaterialet og strukturere datamaterialet (figur 3, Dalgaard & Timm, 2012). Udviklingsmodel len
beskriver den palliative indsats som en samlet tilgang, som rummer fire sammenhangende omrader:

1) Indsatsen for pargrende, 2) Indsatsen for patienten, 3) Den professionelle indsats og 4) Organisering af
indsatsen, som virkeliggg@res i et samspil mellem patient, pargrende og professionelle.

Det betyder, at de fremanalyserede temaer og i sidste ende de anbefalinger, som fremsaettes, rummer
felgende indholdstemaer identificeret pa tveers af datamaterialet:

. Deltagelse

. Inddragelse

. Samspil og samarbejde

° Stgtte malrettet pargrende

. Forhold omkring patienten

. Professionelles kompetencer
. Organisering af den palliative
. Tid og rum som stgttefunktion

3.1 Resultater
Kortlaegningen er baseret pa den bedste viden, der er dokumenteret pa omradet i en dansk kontekst, og
der indgar i alt 64 referencer:
- Videnskabelige undersggelser 35 (bilag, tabel 1), heraf kvalitativt design 18, kvantitativt design 12
og mixed design 5
e Anbefalinger, kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer 10 (bilag, tabel 2)
e Konkrete interventioner 19 (bilag, tabel 3).

Resultatet af analysen praesenteres i fire kapitler (kapitel 4- 7) efterfulgt af en samlet diskussion af
resultater og metode (kapitel 8). Der afsluttes med en samlet konklusion og anbefalinger for udvikling og
forskning pa omradet (Kapitel 9).
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4. Undersggelser af pargrendes behov og forventninger

| dette kapitel praesenteres analysen af videnskabelige undersggelser (i alt 21), som dokumenterer
forskellige aspekter af pargrendes (og patienters) behov og forventninger til den professionelle indsats
(bilag, tabel 1). Analysen praesenteres i otte indbyrdes forbundne temaer, som beskriver, hvordan en
professionel indsats tilrettelaegges, hvis den skal baseres pa pargrendes (og patienters) behov og
forventninger:

. Inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet

. Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle

. Pargrendes selvstaendige behov for hjalp og stgtte

. Patientens forventninger til den professionelle indsats for pargrende

. Sammenhang mellem oplevet professionel kvalitet og pargrendes byrder
. Pargrendes forventninger til de professionelles kompetencer

. Organisering af den palliative indsats

. Tid og rum som betydningsfulde kontekstuelle betingelser

4.1 Inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet

Studier gennemfgrt blandt pargrende viser, at deltagelse i sygdomsforlgbet kan ggre en positiv forskel for
pargrende (Dalgaard, 2007; Weibull, Olesen & Neergaard, 2008; Axelsen, Storgaard, Flou & Bojadzic, 2012;
Dalgaard, 2012a). Aktiv deltagelse og mulighed for at hjeelpe den syge kan have positiv effekt pa sorg, idet
det kan give trgst i sorgen over tabet af en naertstaende (Weibull et al., 2008).

Flere studier har fokus pa at undersgge pargrendes praeferencer for deltagelse i palliative forlgb hjemme og
de udfordringer, de kan opleve (Raunkizer, 2007; Neergaard, Olesen, Jensen & Sondergaard, 2008; Weibull
et al., 2008). Pargrendes deltagelse er ofte en forudsaetning for at dg i eget hjem, men forskellige
udfordringer og byrder kan betyde, at de pargrende opgiver dgden i eget hjem (Neergaard et al., 2008).
Raunkizer (2007) fandt, at den dgendes kropslige forfald, kropslugte og tab af kropsfunktioner var szerligt
felsomme emner. Varetagelse af den dgendes personlige hygiejne og omgang med dgendes
kropsafsondringer kunne vaere graenseoverskridende for de pargrende.

Fordele, ulemper og forudsaetninger for inddragelse af pargrende i medicinering og fysisk pleje er
undersggt (Weibull et al., 2008). Undersggelsen viste, at pargrende deltog aktivt i medicinering og fysisk
pleje af den dgende og var tilfredse med dette. Selvom det var en belastning og en byrde for de pargrende,
og de ndede graenserne for deres ydeevne bade i fysisk og psykisk forstand, sa endte de med en positiv
oplevelse, fordi det var dejligt at kunne ggre noget for ens syge pargrende. Pargrendes deltagelse gav
desuden familien stgrre frihed og mulighed for at leve et mere almindeligt familieliv, og de pargrende
oplevede, at de bedre kunne handtere sorgen bagefter. Aktiv deltagelse i medicinering og fysisk pleje
kunne imidlertid pavirke sorgforlgbet negativt, isaer hvis pargrende mistede tilliden til behandlersystemet
og fglte sig ladt alene.
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Inddragelse i medicinering og fysisk pleje bliver saledes kun til en positiv oplevelse under visse
forudsezetninger:

e at pargrende har en fglelse af sikkerhed, hvor 24 timers professionel backup er afggrende

e at de professionelle har tillid til pargrendes evner til at magte situationen

e at pargrendes deltagelse afklares i en dialog med de professionelle, sa de pargrende er med til at
bestemme, hvad de kan og vil ggre.

Studier viser, at den rette inddragelse kan understgtte pargrendes behov for selvagtelse og befordre
tryghed, sikkerhed, forudsigelighed og kontrol i en ellers uforudsigelig livssituation (Dalgaard, 2007; Axelsen
et al., 2012). Mange pargrende forventer, at de professionelle ser dem som aktive deltagere i forlgbet og
inddrager dem i forlgbet ud fra den forstaelse.

Det ser dog ud til, at pargrende har forskellige praeferencer og ressourcer i forhold til, hvad de gnsker at
blive inddraget i. Flere studier peger da ogsa p3, at de professionelle ikke bgr se pargrendes deltagelse som
en selvfglge (Dalgaard, 2007; Fisker & Strandmark, 2007; Weibull et al., 2008; Brogaard, Jensen,
Sokolowski, Olesen, & Neergaard, 2011; Axelsen et al., 2012; Toft, 2012). De naevnte studier fremfgrer, at
der er behov for en afklaring af gensidige forventninger, roller og ansvars- og opgavefordeling mellem
professionelle og pargrende samt afklaring af pargrendes ressourcer. Studierne peger pa, at de
professionelle bgr involvere pargrendes praeferencer i planleegning af palliative forlgb, herunder inddrage
dem i beslutninger omkring palliation hjemme, sa det ikke foregar som ”a silent agreement” (Fisker &
Strandmark, 2007; Gorlen, Gorlen, & Neergaard, 2013). Afklaringen kan forega som en konkret
forventningssamtale mellem pargrende og professionelle ved samarbejdets start og i forbindelse med
udskrivelse fra sygehus til eget hjem (Weibull et al., 2008; Toft, 2012). Afklaring af forventninger, roller og
ansvars- og opgavefordeling kan dog ikke besluttes en gang for alle, men ma forhandles i en Igbende dialog,
idet pargrendes praeferencer er dynamiske alt efter patientens og den pargrendes aktuelle situation
(Dalgaard, 2007).

Information og vidensformidling fra de professionelle i sygdomsforlgbet indgar som et vaesentligt element i
pargrendeinddragelse. Pargrende fortaeller, at de har brug for at fa viden om sygdommens udvikling,
dgdsprocessen og dgdens komme, idet sygdommens udvikling og dgdens uforudsigelighed er en konstant
udfordring i hverdagslivet og en latent trussel for livsudfoldelsen (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2012b). Det
har saledes betydning, at de professionelle formidler viden om sygdommens mulige udvikling, sa de ved,
hvad de kan forvente af sygdomssymptomer fremover. Den viden kan bidrage til at kvalificere pargrendes
handlemuligheder i situationen, give dem tryghed og en vis kontrol over situationen. Pargrende
efterspgrger ogsa viden om dgdsprocessens forlgh, da det kan vaere fgrste gang, de oplever dgden taet pa
(Dalgaard, 2007). Pargrende forteeller desuden, at de kan have behov for at vide, hvor lang eller kort tid
den syge har igen for at opna en vis forudsigelighed og kontrol i en ustabil og uforudsigelig livssituation
(Dalgaard, 2012b).

Et studie gennemfgrt blandt pargrende til palliative KOL- patienter konkluderer, at stort set alle pargrende

havde behov for information, men ikke alle evnede selv at italesaette dette behov (Axelsen et al., 2012).
Studiet identificerer to typer pargrende, som tackler det forskelligt. De synlige pdragrende er de mest
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ressourcesteerke. De tager selv kontakt til de professionelle og stiller selv spgrgsmal. De fgler sig
velinformeret, medinddraget og set. De usynlige pargrende tager ikke selv kontakt til de professionelle. De
har svaert ved at opsg@ge hjlp og give udtryk for egne behov og @gnsker. Det falder dem ikke naturligt. Disse
pargrende fgler sig hverken velinformeret, medinddraget eller set. De fgler sig holdt udenfor og opgiver
kontakten til de professionelle. Studiet peger saledes p3, at informationen til pargrende bgr ske i en

opspgende professionel indsats, hvis alle pargrende skal tilbydes adakvat inddragelse og information i

T4

sygdomsforlgbet.

4.2 Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle

De pargrendes konkrete mgde med de professionelle kan have afggrende betydning for, om de inddrages
adaekvat i forlgbet og far den rette professionelle hjalp og stgtte (Raunkiser, 2007; Dalgaard, 2008; Axelsen
et al., 2012; Dalgaard, 2012b; Gorlen et al., 2013; Rydahl-Hansen, 2013).

| undersggelsen “Nar den pargrende bliver geest hos den dgende” giver pargrende udtryk for, at samspillet
med personalet pa sygehuset har afggrende betydning for dem som pargrende (Toft, 2012). Grundlaget for
et godt samspil mellem pargrende og personale er en indbyrdes afklaring af roller, forventninger, regler og
normer, som skal geelde for samspillet. Personalets verbale og nonverbale kommunikation har stor

betydning for, hvordan pargrende oplever sig set og anerkendt i situationen. De pargrende leegger vaegt pa
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en respektfuld tone og et forstaeligt sprog uden brug af fagsprog. | modsat fald kan de fgle sig oversete og
kreenkede, og det kan pavirke pargrendes selvopfattelse og selvbillede negativt.

Et andet studie tydeligggr, at den professionelle indsats for pargrende forudsaetter, at de professionelle er
indstillet pa at inddrage dem i forlgbet, samarbejde med dem og hjlpe og stgtte dem pa deres betingelser
(Dalgaard, 2012b). Den professionelle indsats for pargrende er saledes afhangig af, hvordan de
professionelle handterer samspillet med de pargrende, hvilken indstilling eller faglig tilgang de mgder de
pargrende med og hvilke vaerdier, de laegger vaegt pa i samspillet. Safremt indsatsen skal lykkes, er det
afggrende, at de professionelle har en faglig tilgang baseret pa en familieorienteret og personorienteret
tilgang, hvor pargrende har en naturlig plads i samarbejdet omkring den syge og selv modtager professionel
omsorg som personer i en szerlig situation. Derudover bgr de professionelle vaere baerere af vaerdier, som
rummer evne og vilje til dben opmaerksomhed, professionel ydmyghed og rummelighed i forhold til de
pargrende. Det er desuden vigtigt at opretholde et samtalefzellesskab, hvor indsatsen Igbende er til
forhandling.

4.3 Pargrendes selvstaendige behov for hjalp og statte

Udover gnsket om inddragelse i sygdomsforlgbet kan pargrende have brug for stgtte i rollen som
omsorgsgivere og som pargrende, der konfronteres med tabet af en naertstaende. Pargrendes
omsorgsbyrde er veldokumenteret i flere studier, iseer nar den syge opholder sig hjemme (Dalgaard, 2007;
Fisker & Strandmark, 2007; Raunkiser, 2007; Neergaard et al., 2008; Weibull et al., 2008). Pargrendes
specifikke behov for professionel hjaelp og stgtte i rollen som omsorgsgivere er sparsomt belyst udover de
forhold, som knytter sig til information og deltagelse baseret pa gnsker og ressourcer og adgang til
professionel hjeelp og st@tte 24 timer i dggnet alle ugens dage, som tidligere naevnt.

Der er identificeret sparsom viden om pargrendes selvstandige behov for professionel hjelp og stgtte i
mgdet med tabet af en naertstdende. Et studie gennemfgrt blandt segtefzeller til uhelbredeligt syge tyder
pa, at pargrende i stor udstraekning er orienteret mod den syge aegtefalle og dennes behov med egne
behov og livsudfoldelse sat i 2. reekke (Dalgaard, 2007). De pargrende fortaeller dog, at de har brug for at
blive bekraeftet som personer pa egne betingelser — af de professionelle. De har brug for at blive set, hart,
talt med og forstaet i forhold til deres szerlige situation, samt at nogen bekymrer sig om dem. De pargrende
forteeller, hvordan de i en individuel erkendelsesproces gradvist indstiller sig pa at blive alene og give afkald
pa den anden, men de udtrykker ikke specifikke behov for professionel hjaelp og stgtte i den proces.

| et andet studie udtrykker de pargrende dog forventninger til de professionelle om ikke blot at vaere
personlige samtalepartnere i forhold til Igsning af individuelle og relationelle problemer og vanskeligheder,
men ogsa om at vaere direkte initiativtager hertil (Raunkizer, 2007).

4.4 Patientens forventninger til den professionelle indsats for pargrende

Flere studier har fokus pa livstruet syge menneskers forventninger til den professionelle indsats for deres
pargrende (Dalgaard, 2007; Raunkiaer, 2007; Kriegbaum & Husted, 2013; Radgivende Sociologer, 2014).
Studierne viser, at patienterne er afhaengige af fysisk naervaer, praktisk hjaelp og stgtte fra deres pargrende i
hverdagen. De bekymrer sig om at vaere en byrde for deres pargrende og oplever, at sygdom og en a&ndret
indbyrdes rollefordeling udfordrer hidtidige relationer.
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Et studie gennemfgrt blandt patienter med hjertesvigt viser, at halvdelen bekymrer sig om, hvor- dan det
skal ga familien fremover (46 %) og endnu flere (73 %) er kede af de bekymringer, familien skal baere
(Radgivende Sociologer, 2014). Et studie gennemfgrt blandt patienter med KOL viser, at de veerdsaetter en
professionel indsats, der har fokus pa at aflaste og stgtte deres pargrende bade i forhold til praktiske
opgaver og fglelsesmaessige belastninger (Kriegbaum & Husted, 2013). Det mindsker patientens bekymring
for de pargrendes liv og fremtid og om relationen kan baere.

Et enkelt studie viser, at nogle patienter fravaelger pargrendes deltagelse (Rydahl-Hansen, 2013). Studiet er
gennemfgrt blandt pargrende og viser, at nogle patienters bestraebelser pa at opretholde kontrol over livet
med en livstruende kraeftsygdom og leve som hidtil kan betyde, at de iszr i starten af sygdomsforlgbet
involverer deres pargrende sa lidt som muligt.

4.5 Sammenhaeng mellem professionel kvalitet og byrder

Flere studier tyder pa, at en mangelfuld professionel indsats overfor den syge gger kravene til pargrendes
indsats (Fisker & Strandmark, 2007; Neergaard et al., 2008; Weibull et al., 2008; Kriegbaum & Husted,
2013). Derfor bgr spgrgsmalet om kvalitet i den palliative indsats medtankes i den professionelle indsats
for pargrende.

For det fgrste kan en mangelfuld professionel indsats betyde, at patienter i begraanset omfang sgger hjzelp
fra sundhedsvaesenet (Kriegbaum & Husted, 2013). Det medfgrer, at patienten bliver mere afhangig af
hjeelp og stgtte fra pargrende, og at kravene til de pargrendes indsats gges. For det andet kan en
utilfredsstillende professionel indsats betyde, at pargrende fgler sig forpligtet til at veere talergr for den
syge i mgdet med de professionelle (Kriegbaum & Husted, 2013). For det tredje viser et studie, at den
efterlevendes sorg og lidelse blev forstaerket af en mangelfuld palliativ indsats til den dgende og
utilstraekkelig praktisk bistand. Modsat oplevede de pargrende styrke i en god palliativ indsats og
symptomlindring af den dgende zegtefzelle (Fisker & Strandmark, 2007).

4.6 Pargrendes forventninger til de professionelles kompetencer

Denne kortlaegning viser, at pargrende har forventninger til den faglige viden, erfaring og de feerdigheder
(kliniske og kommunikative), de professionelle bgr besidde for at hjelpe og stptte dem bedst mulig i mgdet
med livstruende sygdom og d@d (Goldschmidt, Schmidt, Krasnik, Christensen & Groenvold, 2006; Raunkizer,
2007; Neergaard et al., 2008; Dalgaard, 2010; Raunkizer, 2010).

Et studie viser, at pargrendes (og patienters) begrundelse for at sgge kontakt til et specialiseret palliativt
team var adgang til specialiseret viden, som kunne sikre en god smertebehandling (Goldschmidt et al.,
2006).

Et studie gennemfgrt pa tre danske plejehjem viser, at pargrende havde forventninger til de ansattes
faglighed i speendingsfeltet ekspertviden til et alment vidensniveau (Raunkizer, 2010). Pargrende
forventede, at personalet besad en unik viden om beboerens dagligdag og var i stand til at vurdere, nar
beboeren var teet pa dgden.

En undersggelse viser, at gode dgdsforlgb hjemme er afhaengig af, at familien har tillid til
hjemmesygeplejerskens kliniske kompetencer (Raunkiaer, 2007). Det er vaesentligt, at hjemmesyge-
plejersken sikkert og rettidigt formar at udfgre konkrete opgaver som sarpleje, stomipleje og
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medicindosering. Et studie, som beskriver pargrendes erfaringer og praeferencer for en palliativ indsats i
hjemmet, viste, at pargrende fandt faglig viden, adfzerd og kommunikation szerlig vigtige (Neergaard et al.,
2008). Det var afggrende, at praktiserende laege (PL) var dygtig til symptom -lindring, at de professionelle
udviste empati, havde tid til at lytte og besad gode faerdigheder i kommunikationen med familien.

| et studie fremfgres, at pargrende har brug for professionelt fglgeskab pa dedsrejsen (Dalgaard, 2010a). De
har brug for professionelle, der kan hjelpe dem med at mangvrere pa en rejse, de maske ikke fgr har vaeret
vidne til, og som de ingen erfaring har med. De professionelle har ledsaget andre pa dgdsrejsen og har
derfor bade viden og erfaring, som de pargrende har brug for.

Pargrende er dog unikke personer, som mgder uhelbredelig sygdom og dgd forskelligt. Sa derfor
efterspgrger de et fglgeskab, hvor de professionelles ekspertviden forenes med deres individuelle og
subjektive holdninger og erfaringer med uhelbredelig sygdom og dgd.

4.7 Organisering af den palliative indsats

Denne kortleegning tyder p3, at organisering af den palliative indsats har afggrende betydning for
pargrende, isaer nar den syge opholder sig hjemme. Bade hjxlpens tilgaengelighed, tvaerfagligt samarbejde
og koordinering af den palliative indsats har stor betydning for de byrder, pargrende ma baere/ikke baere,
og hvorvidt de i sidste ende ma opgive at pleje den syge i eget hjem.

Flere studier finder, at den professionelle hjalps tilgaengelighed er afggrende for pargrende, nar den syge
opholder sig i eget hjem (Fisker & Strandmark, 2007; Goldschmidt et al., 2006; Dalgaard, 2007; Raunkizer,
2007; Neergaard et al., 2008). Tilgeengelighed giver pargrende en fornemmelse af gget tryghed og kontrol
over situationen, fordi de har mulighed for at fa hjeelp, hvis der opstar uforudsete situationer, de ikke selv
kan handtere (Dalgaard, 2007). Derfor kan pargrende profitere af et sikkerhedsnet af professionelle
eksperter og ekspertsystemer, som kan aktiveres i uforudsete og akutte situationer. Det fund underbygges i
to studier gennemfgrt i kommunalt regi (Fisker & Strandmark, 2007; Neergaard et al., 2008). | de to studier
forteeller pargrende, at de er afhangige af adgang til medicinsk ekspertise og hjemmesygepleje dggnet
rundt, herunder af at have kontaktpersoner, de kan henvende sig til ud over normal arbejdstid.
Tilgaengelighed er en "livline” for de pargrende, og den bidrager til at reducere pargrendes omsorgsbyrde.
| en evaluering af den specialiserede palliative indsats ydet af et konkret palliativt team fremgar det, at de
fleste pargrende oplever en gget tryghed ved tilknytning til teamet, fordi de har adgang til telefonkontakt
til teamet (Goldschmidt et al., 2006).

Der er identificeret to studier, som viser, at koordinering af den professionelle indsats og tveerfagligt
samarbejde mellem professionelle har betydning for pargrende, isaer nar den palliative indsats foregar i
hjemmet (Neergaard et al.,2008; Brogaard et al., 2011). Pargrende forventer, at de professionelle udveksler
relevante informationer internt og ved overgange mellem sektorer, og de forventer, at der er en klar
opgavefordeling mellem professionelle og en tovholder, som koordinerer pleje, behandling og samarbejde
mellem alle personer involveret i forlgbet. Et studie viser, at pargrende har forskellige opfattelser af, hvem
der er den ideale tovholder (Brogaard et al., 2011). Omkring en tredjedel af de pargrende opfatter PL som
den ideale tovholder, andre opfatter hospitalslaeger (20 %) eller personale i palliative teams (20 %) som
ideale tovholdere. Kun ganske fa pargrende (4 %) g¢nsker selv at patage sig rollen som tovholdere. Det er
saledes ikke muligt at lave en generel beslutning om den ideale tovholder set fra pargrendes perspektiv.
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4.8 Tid og rum som betydningsfulde naere kontekstuelle betingelser

Der er identificeret et enkelt studie, som har fokus pa tidens betydning for pargrende (Dalgaard, 2007). Der
er gennemfgrt flere studier, som har fokus pa, hvordan institutioners rumlige dimensioner kan understgtte
indsatsen for pargrende (Andersen & Valand, 2007; Dalgaard, 2007; Realdania, 2009; Dalgaard, 2011;
Nielsen, 2013).

Studiet om tid viser, at tid er en vigtig kontekstuel betingelse for den professionelle omsorg, som pargrende
modtager pa sygehus, hospice og i eget hjem (Dalgaard, 2007). | studiet praesenteres to ekstreme scenarier
for tidens betydning for omsorgsmgdet og den professionelle omsorg, som pargrende modtager. De
professionelle forholder sig til tid afhaengig af, om der er knaphed pa klokketid eller ej. | hospitalsafdelinger
kan der veaere knaphed pa klokketid, som betyder, at de professionelle ikke har tid nok til radighed i forhold
til de opgaver, de skal Igse. | den situation udvikler personalet typisk tidsbesparende strategier for at fa
tiden til at sla til, og det kan fa negative konsekvenser for den professionelle omsorg for pargrende. Pa
hospiceinstitutioner har de professionelle typisk tid nok til radighed, og det betyder at de professionelle
udvikler tilstedeveerelsestrategier. De forsgger at tilpasse sig pargrendes tid og rytme og saette et tempo,
som er afpasset de opgaver, som skal Igses. Det betyder, at den individuelle og situationsbestemte omsorg
for pargrende har gode betingelser. Nar de pargrende fornemmer, at personalet har god tid, behgver de
ikke at veere bange for at “forstyrre” de professionelle eller “stjeele” tiden fra andre patienter og pargrende.
De kan trygt vove sig frem uden risiko for at blive afvist.

Flere studier viser, at der er fokus pa, hvordan arkitekturen kan understgtte den palliative indsats og
bidrage til at skabe livskvalitet for pargrende til livstruet syge mennesker i palliative forlgb (Andersen &
Valand, 2007; Dalgaard, 2007; Realdania, 2009; Dalgaard, 2011; Toft, 2012).

To referencer viser, at de rumlige dimensioner pa institutioner (hospitaler og hospice) har betydning for
pargrendes livsudfoldelse alene og sammen med en livstruet syg aegtefzelle (Dalgaard, 2007; Dalgaard,
2011). De pargrende har brug for rum, hvor de kan udfolde sig alene og sammen med den syge, og de har
brug for private frirum uden den syge. Et studie gennemfg@rt pa medicinske sygehusafdelinger viser, at de
pargrende har behov for en "bagscene”, hvor de kan traekke sig tilbage, hvile, spise og samle sig, fordi det
kan veere svaert "at veere pa hele tiden” (Toft, 2012).

Realdania har udarbejdet “Program for det gode Hospice” som inspiration ved planlaegning og etablering af
nye hospicer (Andersen & Valand, 2007; Realdania, 2009). Der er tale om et konkret byggeprogram, som
seetter fokus pa fornyelse i dansk institutionsbyggeri ud fra antagelsen, at fysiske rammer, det faglige
indhold og brugerbehov spiller sammen. Rammer og indhold smelter sammen i en enhed, som bade
menneskeligt, fagligt og arkitektonisk stgtter op om de mennesker, der skal bruge hospice. Programmet er
baseret pa en antagelse om, at fysiske rum har betydning for den oplevede kvalitet og kan vaere med til at
skabe, vedligeholde og udvikle livskvalitet for pargrende (og patienter). Programmet giver konkrete bud p3,
hvordan rum kan befordre naervaer og samvaer med henblik pa at give pargrende (patienter) livskvalitet i
slutfasen af livet. Der er udviklet designprincipper, som har fokus pa funktionalitet, indbyrdes relationer og
stemninger.
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4.9 Sammenfatning

Analysen af de inkluderede referencer tyder p3, at safremt en professionel indsats for pargrende til
livstruet syge mennesker i palliative forlgb skal baseres pa pargrendes (og patienters) behov og
forventninger, sa bgr indsatsen tage hgjde for:

e At pargrende inddrages i sygdomsforlgbet som anerkendte samarbejdspartnere og far relevant
information om sygdommens - og dgdsprocessens forlgb.

e At der foretages systematiske vurderinger af pargrendes ressourcer og afklaring af gensidige
forventninger, roller og ansvars- opgavefordeling mellem professionelle og pargrende.

e At pargrende far professionel hjalp og stgtte til at handtere omsorgsrollen.

e At de professionelle er “bzerere” af en faglig tilgang og vaerdier, som bidrager til at etablere et
feelles fundament for samarbejdet med de pargrende.

e At pargrendes behov for hjeelp og stgtte ved tabet af en naertstaende afklares.
e At patientens forventninger til indsatsen for deres pargrende imgdekommes.

e At den palliative indsats for den syge er af en kvalitet, som ikke pafgrer pargrende yderligere
byrder.

e At de professionelle har faglig viden og erfaring inden for palliation og symptomlindring og kliniske
og kommunikative feerdigheder.

e At organisering af den palliative indsats (i kommunalt regi) giver pargrende adgang til hjlp og
stgtte dggnet rundt alle ugens dage.

e At koordinering af den professionelle indsats og tvaerfagligt - og tveersektorielt samarbejde er
baseret pa en klar opgavefordeling og udveksling af relevant information.

e At medtanke tid som en kontekstuel betingelse for det professionelle omsorgsmgde.

e At udformning af institutioners rumlige dimensioner bidrager positivt til pargrendes livsudfoldelse

alene og sammen med den syge.
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5. Anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder for Klinisk praksis
Forskellige aktgrer i det danske sundhedsvasen har udarbejdet anbefalinger, kliniske retningslinjer og
kvalitetsstandarder, som giver retning for den professionelle indsats for pargrende. Der er identificeret 10
referencer, som har fokus pa dette: Nationale anbefalinger (3), nationale (evidensbaserede) kliniske
retningslinjer (4) og nationale kvalitetsstandarder (3) (bilag, tabel 2). Analysen af referencerne prasenteres
nedenfor i flg. temaer:

. Nationale anbefalinger

. Nationale kliniske retningslinjer
. Kvalitetsstandarder sygehuse

. Kvalitetsstandarder kommuner

5.1 Nationale anbefalinger

Siden 2011 er der udgivet tre nationale anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, hvor indsatsen for pargrende
indgar: Anbefalinger for den palliative indsats (2011), Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft (2012b) og Anbefalinger til sundhedspersoners mgde med pdrgrende til alvorligt syge
(2012a).

S'ﬁ"ndhedss‘tyrelsen

—

ANBEFALINGER FOR
DEN PALLIATIVE INDSATS

Anbefalinger for den palliative indsats er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen i samarbejde med eksperter og
centrale beslutningstagere (Sundhedsstyrelsen, 2011). Anbefalingerne er overvejende erfaringsbaserede og
udtryk for en realistisk faglig standard. Anbefalingen retter sig isser mod den palliative indsats til patienter,
men i et kort afsnit omtales stgtte til pargrende (Sundhedsstyrelsen, 2011,s. 33). Pargrende opfattes som
en vigtig ressourceperson for patienten og samarbejdspartner for de professionelle, men ogsa som
personer, der selv har brug for professionel omsorg. Det fremfg@res, at mange pargrende savner kontinuitet,
stgtte og information i forbindelse med sygdomsforlgbet. Mange pargrende har sociale og gkonomiske
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problemer, umgdte fglelsesmaessige behov, forringet livskvalitet og risiko for at udvikle depression og
belastningsreaktioner.

Omkring den professionelle indsats anbefales, at professionelle informerer pargrende om muligheder for
stgtte og sp@rger systematisk til deres behov for praktisk hjzelp, vejledning og samtaler. Det fremhaves
seerskilt, at ledelsen i regioner, kommuner og almen praksis bgr sikre, at de professionelle er
opmeaerksomme pa pargrendes behov.

Sﬁndhedsstyretsen

FORL@BSPROGRAM FOR N
REHABILITERING OG PALLIATION Ly
| FORBINDELSE MED KRAFT O
— del af samlet forlebsprogram for kraeft r\l

Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation er et nationalt generisk forlgbsprogram udarbejdet af
Sundhedsstyrelsen i samarbejde med eksperter og centrale beslutningstagere (Sundhedsstyrelsen, 2012b).
Forlgbsprogrammet er en del af et samlet forlgbsprogram for kraeft og beskriver de generelle indsatser ved
rehabilitering og palliation ved kraeftsygdomme. Forlgbsprogrammet har hovedfokus pa indsatsen for
patienter, men pargrende er navnt som malgruppe, bade som omsorgsgivere og ressourcepersoner for
den syge, som samarbejdspartner for professionelle, og som en selvsteendig malgruppe med egne behov.

Anbefalingerne for den professionelle indsats fordeler sig pa tre hovedomrader:

1) Inddragelse og samarbejde med pargrende

2) Systematisk behovsvurdering og gentagne dialoger med henblik pa at afdaekke pargrendes ressourcer og
behov

3) Stptte og vejledning (Sundhedsstyrelsen, 2012b, s.34-35).

Det pointeres, at pargrende inddrages i forlgbet efter patientens accept.

24



Sﬁndhedss‘ryrelsen

ANBEFALINGER TIL SUNDHEDS-
PERSONERS M@DE MED PAR®-

2012

RENDE TIL ALVORLIGT SYGE

Anbefalinger til sundhedspersoners mgde med pargrende til alvorligt syge er retningsgivende nationale
anbefalinger for sundhedspersoners mgde med pargrende til alvorligt syge (Sundhedsstyrelsen, 2012a).
Anbefalingerne er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen i samarbejde med eksperter, beslutningstagere og
pargrende. Anbefalingerne omhandler bl.a. indsatsen for voksne pargrende, der opfattes som bade
selvsteendige individer, ressourcepersoner for patienten og samarbejdspartner for de professionelle.
Pargrende defineres som familiemedlemmer, naere venner, omgangskreds, naboer og medpatienter, men
det er altid patienten, der bestemmer, hvem de naermeste pargrende er. Det fremhaeves, at
sundhedspersoner uden at overtraede deres tavshedspligt kan informere pargrende om generelle forhold
ved en sygdom og behandlingsmuligheder og yde de pargrende stgtte generelt. Derudover kan
sundhedspersoner indga i dialog med de pargrende om deres oplevelse af situationen og de problemer, de
oplever.

Anbefalinger for den professionelle indsats leegger op til en differentieret indsats for henholdsvis alle,
mange og fa pargrende. Begrundelsen for den differentierede indsats er, at der er forskel pa, hvor meget
den enkelte pargrende har behov for stgtte og inddragelse, og pa hvor sarbare de pargrende er. Der
anbefales systematisk og fortlgbende stgtte og inddragelse af pargrende i forhold til behov. Derfor
anbefales, at der i begyndelsen af sygdomsforlgbet foretages en nuanceret vurdering af pargrendes
ressourcer og behov for stgtte og inddragelse (Sundhedsstyrelsen, 2012a). Vurderingen giver de
professionelle mulighed for at afklare, om de pargrende har behov for stgtte og inddragelse, eller de kan
klare sig selv, og hvis der er behov, om de pargrende er szerligt sarbare og har brug for szerskilt stgtte og
inddragelse. Der fremsaettes desuden anbefalinger for organisering af en indsats, som muligg@r systematisk
stgtte og inddragelse af pargrende. Her fremhaeves ledelsens ansvar, sundhedspersoners kompetence,
samspil mellem kerneaktgrer og fysiske rammer som saerligt vigtige (Sundhedsstyrelsen, 2012a).
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5.2 Nationale kliniske retningslinjer

Dansk Multidisciplineer Cancer Group for palliation (DMCG-PAL) har udarbejdet tre nationale kliniske
retningslinjer, der er relevante for voksne pargrende til patienter i palliative forlgb (DMCG-PAL, 20133;
DMCG-PAL, 2013b; DMCG-PAL, 2013c). Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) har opdateret en klinisk
vejledning om palliation i primaersektoren (Dansk Selskab for Almen Medicin, 2014). Retningslinjerne
uddybes nedenfor.

DMCG-

Klinisk retningslinje om interventioner, der stgtter voksne pdrgrende til kraeftpatienter i palliativt forlgb er
en evidensbaseret klinisk retningslinje, som retter sig mod voksne pargrende > 19 ar til kraeftpatienter i
palliativ fase (DMCG-PAL, 2013a). Retningslinjen gzelder for tveerfagligt personale bade pa basisniveau og
specialiseret niveau. Formalet med retningslinjen er at beskrive interventioner, som har positiv effekt pa
pargrendes oplevede livskvalitet. Der fremsaettes anbefalinger for fortlgbende og behovsorienteret
undervisning og vejledning med fokus pa savel rammer som indhold.

Rammer:
e Pargrende bgr foruden samtaler i patientens naerveer tilbydes samtale alene
e Undervisning og vejledning i grupper med andre pargrende kan veaere relevant
e Undervisning og vejledning kan forega pa basis niveau og specialiseret niveau
e Samtalens emne afggr, hvilken fagprofessionel tilknyttet forlgbet, der er relevant til at tage
samtalen.

Indhold:
e Information om aktuel sygdom, forlgb, prognose og behandling
o Oplysning om og opgvelse af praktiske kompetencer i symptomlindring og pleje
e Hjeelp til handtering af familizere og dagliglivets aktiviteter, samt handtering af stress
e Samtale om pargrendes rolle, belastninger, positive elementer i pargrenderollen
e Styrkelse af den pargrendes egenomsorg (DMCG-PAL, 20133, s. 12-13).

Klinisk retningslinje om interventioner, der lindrer psykisk og falelsesmeessig belastning hos voksne
pdrgrende > 18 dr til delirgse patienter med krzeft i palliativ fase er en evidensbaseret klinisk retningslinje,
som retter sig mod pargrende til delirgse patienter med uhelbredelig kraeft i palliativ fase (DMCG-PAL,
2013b). Formalet med den kliniske retningslinje er at beskrive interventioner, som kan bidrage til at
reducere pargrendes fglelsesmaessige og psykiske belastning ved delirium. Der fremsaettes flg. anbefalinger
omkring information til pargrende om delirium:
e Sundhedsfagligt personale kan give mundtlig information om delirium til pargrende ud fra
information i en skriftlig informationsbrochure om delirium.
e Den mundtlige information kan understgttes med udlevering af en skriftlig informationsbrochure
om delirium.
¢ Informationsbrochuren kan indeholde en forklaring pa, hvad delirium er, dets symptomer, arsager,
behandlinger og forslag til, hvordan de pargrende kan agere, hvis patienten bliver delirgs (DMCG-
PAL, 2013b, s. 120-121).
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Psykosocial stgtte til pdrgrende til patienter med primaer malign hjernetumor i et palliativt forlgb er
publiceret som et systematisk litteratursggt omrade, idet en systematisk litteratursggning viste, at der ikke
var gennemfgrt tilstraekkelig forskning pa omradet til at danne grundlag for en evidensbaseret klinisk
retningslinje (DMCG-PAL, 2013c). Litteraturgennemgangen viste, at det kan vaere en belastning at vaere
pargrende til patienter med primaer hjernetumor. Der er pavist effekt af et struktureret
uddannelsesprogram for pargrende, gruppesessioner for patienter og pargrende med henblik pa udvikling
af mestringsstrategier, stgttegruppe for pargrende med fokus pa f@glelsesmaessig stgtte, information og
uddannelse og adgang til netveerksforum (pargrende internetside) med andre pargrende.

Dansk Selskab for Almen Medicin
2014

DSAM har i 2014 opdateret vejledningen Palliation. Klinisk vejledning for almen praksis (Dansk Selskab for
Almen Medicin, 2014). Det er en ekspertbaseret klinisk vejledning, der retter sig mod indsatsen for
patienter og pargrende i primaersundhedssektoren. Formalet med vejledningen er at give PL retningslinjer
for god klinisk adfaerd, konkrete redskaber og vejledning i palliativ behandling. Omkring pargrende er der
fokus pa PLs samarbejde med og stgtte til pargrende og familier bade i forhold til den praktiske
omsorgsopgave og &ndringer i den interne familiedynamik. Det fremfgres, at pargrende til dgende
patienter har seerlige behov for information og samtale. Vejledningen beskriver PL som en vigtig aktgr i det
samlede palliative forlgb og giver anbefalinger for laegens rolle i forlgbet, som reekker udover
symptomlindring af patienten, nemlig at veere tovholder, at veere forudseende og at veere tilgaengelig.

5.3 Kvalitetsstandarder - sygehuse

Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM) er et nationalt kvalitetsudviklings- og akkrediteringsprogram for
sundhedsvaesenet, som omfatter standarder og indikatorer for faglig, organisatorisk og patientoplevet
kvalitet (IKAS, 2014a). Akkrediteringsmodellen er baseret pa lovgivning, evidens og erfaring. DDKM er
obligatorisk for alle offentlige sygehuse og private hospitaler/klinikker, der udfgrer ydelser for det
offentlige. Det er frivilligt for hospicer, om de vil anvende DDKM.
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Der eksisterer to versioner af akkrediteringsstandarder for sygehuse, som begge rummer standarder, der
har relevans for pargrende til patienter i palliative forlgb (IKAS, 2009; IKAS, 2012). Version 1 blev brugt til
akkreditering af alle sygehuse ved f@rste trearige akkrediteringscyklus fra 2009-2012 og version 2 anvendes
til akkreditering i perioden 2013-2016. Begge versioner rummer standarder for inddragelse af pargrende
generelt:

- Version 1, standard 2.1.3 Pdrgrendes inddragelse i patientbehandlingen (IKAS, 2009) og
- version 2, standard 2.1.2 Patientens og pdargrendes inddragelse som partnere (IKAS, 2012).

Version 1 pointerer, at der skal foreligge retningslinjer for information og inddragelse af pargrende i
behandling i overensstemmelse med patientens gnsker og med respekt for tavshedspligten. Version 2
pointerer, at inddragelse af pargrende skal ske i respekt for patientens ret til at beslutte, hvem der skal
informeres og inddrages og med respekt for den pargrendes gnsker. Der stilles krav om, at sygehuset har
en politik for inddragelse af pargrende i behandlingsforlgbet, og pargrendes selvstaendige rettigheder til
generel information understreges.

Standard 2.19.1 omhandler den palliative indsats specifikt, herunder indsatsen for pargrende. Den
eksisterer i to versioner:
- version 1 Palliativ behandling af den uhelbredelige patient og omsorg for patientens pdrgrende
(IKAS, 2009) og
- version 2 Palliativ indsats til patienter med livstruende sygdom og omsorg for patientens pdrgrende
(IKAS, 2012).

Version 1 har fokus pa pargrende til uhelbredeligt syge, version 2 pa pargrende til livstruet syge. For sa vidt
angar indsatsen for pargrende er formalet enslydende, nemlig at sikre at pargrende inddrages i det
palliative forlgb pa en veerdig og respektfuld made, nar patienten gnsker det.

Version 1, som alle sygehuse er blevet akkrediteret i forhold til, omfatter to indikatorer. Der skal foreligge
retningslinjer for stgtte- og radgivningsmuligheder for pargrende og for tilbud om undervisning til
pargrende, nar deres deltagelse i patientbehandling er ngdvendig for patientens udskrivelse (1). Ledere og
medarbejder skal kende og anvende retningslinjerne (2).

| version 2 er kvalitetskravene udbygget. Det pointeres, at malet med den palliative indsats er at fremme
pargrendes livskvalitet. Der skal foreligge retningslinjer pa flg. omrader:
1. Retningslinjer for afdaekning af pargrendes ressourcer og eventuelle behov

2. Retningslinjer for pargrendes involvering i palliative forlgb

3. Retningslinjer for stgtte- og radgivningsmuligheder for pargrende

4. Retningslinjer for tilbud om undervisning til pargrende, nar deres deltagelse i patientbehandlingen
er ngdvendig for patientens udskrivelse.

De bergrte sygehusafdelinger bliver akkrediteret i forhold til to indikatorer:
- At der foreligger retningslinjer for sygehusets understgttelse af pargrendes behov (Indikator 3)
- Atrelevante pargrende tilbydes stgtte i overensstemmelse med sygehusets retningslinjer (indikator
5).
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Ifplge afg@relser for somatiske sygehuse i Danmark baseret pa survey foretaget af IKAS lever alle sygehuse
op til kvalitetskravene for pargrende, version 1 (IKAS, 2014b). Fra 2013 er sygehusene blevet akkrediteret i
forhold til version 2. | alt seks sygehusenheder er (per 8. maj 2014) vurderet, og alle kvalitetskrav
(retningslinjer og indikatorer) er opfyldt pa de afdelinger, som er vurderet.

5.4 Kvalitetsstandarder - kommuner

DDKM har i 2011 offentliggjort version 1 af en kvalitetsmodel til brug for kommuner, hvor palliation er
beskrevet i Standardpakke for sygepleje (IKAS, 2011). Kvalitetsmodellen omfatter tre standarder for
palliation, hvoraf to er relevante for pargrende:

2.10.1 Samarbejde om de palliative indsatser, herunder information og inddragelse af pargrende i
samarbejdet om palliative indsatser.

2.10.2 Livskvalitet, hvor det fremhaeves, at der afholdes en indledende samtale med pargrende med
afklaring af inddragelse af pargrende og stgtte, information og radgivning til pargrende.

Derudover er der en standard, som har fokus pa kvalitet ved livets afslutning:

2.11.1 Respekt for den afd@de borger og dennes pdrgrende, som er en standard omkring livets afslutning.
Det pointeres, at afdgdes pargrende udvises vaerdig og respektfuld omsorg og at istandggrelse af afdgde
sker under hensyntagen til pargrendes gnsker, desuden indgar information til og omsorg for afdgdes
pargrende i standarden.

For alle indikatorer geelder, at der skal veere retningslinjer, som de ansatte skal kende og anvende.

Det er frivilligt for kommunerne, om de vil akkrediteres efter DDKM. Ifglge afggrelser fra IKAS (primo maj
2014) er der tre kommuner (Horsens, Kolding, Odense), som har faet akkrediteret i alt syv afdelinger (IKAS,
2014c). Kun en afggrelse er relevant for pargrende til livstruet syge, og den er udviklet i Horsens Kommune
inden for sygepleje. Ifglge afggrelsen opfylder kommunen helt kvalitetskravene.

5.5 Sammenfatning

| perioden 2011-2012 har Sundhedsstyrelsen udgivet tre anbefalinger, som anerkender pargrende som en
vigtig malgruppe i palliative forlgb bade som omsorgsgivere, ressourcepersoner for den syge,
samarbejdspartner for de professionelle og som en selvstaendig malgruppe med egne behov. Det pointeres,
at det altid er patienten, der bestemmer, hvem de naermeste pargrende er, og om de skal inddrages.
Sundhedspersoner kan dog informere pargrende om generelle forhold omkring sygdomsforlgbet og stgtte
de pargrende generelt.

Der er identificeret fire nationale kliniske retningslinjer, som er relevante for pargrende til patienter i
palliative forlgb. DMCG-PAL har udarbejdet to evidensbaserede kliniske retningslinjer og et litteratursggt
omrade, som viser, at undervisning og vejledning malrettet pargrende kan have positiv effekt pa
pargrendes oplevede livskvalitet. DSAM har udgivet en ekspertbaseret vejledning om palliation i
primaersektoren, som har fokus pa, hvordan PL kan hjzelpe og st@tte pargrende og familier og fungere som
tovholder i palliative forlgb.

DDKM rummer kvalitetsstandarder for sygehuse og kommuner med fokus pa den basale palliative indsats.
Pa sygehusomradet er der krav om obligatorisk akkreditering efter DDKM i modsaetning til kommunerne,
hvor det er frivilligt. Denne kortleegning tyder pa, at DDKM har vundet sparsom udbredelse i kommunerne.
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Ifplge afg@relser fra IKAS (8. maj 2014) lever alle sygehusafdelinger, som har gennemgaet ekstern survey op
til kvalitetskravene.
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6. Interventioner malrettet stgtte til pargrende
Der eri alt identificeret 18 forskellige interventioner malrettet stgtte til pargrende, heraf skriftlige
informationspjecer (13) og forskellige strukturerede samtaler (6), hvor den pargrende deltager
sammen med patienten, familien eller alene (bilag, tabel 3). Analysen praesenteres nedenfor i fglgende
temaer:

. Skriftlige informationspjecer

. Patient-pargrende samtaler

. Familiesamtaler

° Pargrende-samtale

6.1 Skriftlige informationspjecer
De skriftlige informationspjecer til pargrende fordeler sig i fire hovedtemaer: Livets afslutning,
ernaring, delirium og kognitive forstyrrelser.

Seks informationspjecer har fokus pa at informere og vejlede pargrende om de forandringer, der

kan indtraede hos en dgende de sidste leved@gn og st@tte de pargrende ved livets afslutning (Hospice
Limfjord, 2010a; Hospice S@ndergaard, 2011a; Hospice Djursland, 2012; Palliativt Team, 2012;
Diakonissestiftelsens Hospice, 2014a; Hospice Sydfyn, 2014). Der redeggres typisk for temaerne mad og
drikke, forandringer i vejrtraekning, smerter/angst og bevidsthedsaendringer. Pjecerne anerkender
pargrendes lidelse, og de tilbydes stgtte og omsorg fra personalet. To pjecer har desuden som mal
henholdsvis at informere pargrende om, hvordan de kan veere til stede og stgtte den syge i at tage afsked
med livet (Hospice S@ndergaard, 2011a) og informere pargrende om praktiske forhold omkring dgdsfaldet
(Diakonisse stiftelsens Hospice, 2014a).

En enkelt informationspjece har fokus pa at give pargrende stgrre forstaelse for, hvorfor den syge
holder op med at spise og drikke (Diakonissestiftelsens Hospice, 2008). Pa forsiden kan man laese
dette citat af Sokrates: “Man dgr ikke fordi man holder op med at spise, man holder op med at
spise, fordi man skal dg.” | pjecen redeggres for arsager til manglende ernaeringsindtagelse og
hvordan pargrende bedst stgtter den syge, fx ved at respektere den syges manglende lyst til mad.

Tre informationspjecer har fokus pa at informere og vejlede pargrende om delirium (Hospice Sgndergaard,
2010; Hospice Limfjord, 2010b; Det Palliative Team, 2013). Pjecerne gennemgar kort arsager, symptomer
og behandling af delirium og rummer anvisninger til pargrende om, hvordan de forholder sig til og bedst
stptter den syge.

Tre informationspjecer har fokus pa at informere og vejlede pargrende om kognitive forstyrrelser

hos den syge (Hospice Vendsyssel, 2011; Hospice Sgndergaard, 2011b; Diakonissestiftelsens

Hospice, 2014b). Formalet med pjecerne er at give pargrende gode rad til at omgas en person med
forstyrrelser i hjernen. Der informeres om symptomer, pargrendes vanskelige situation anerkendes og
pargrende vejledes i stptte, samvar og kommunikation med den syge.
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6.2 Patient-pargrende samtaler

Pa Hospice Sgndergard gennemfgres systematiske samtaler med patienter og pargrende under et
indlaeggelsesforlgb (Hospice Sgndergaard, 2013). Der afholdes rutinemaessigt tre samtaler

- en velkomstsamtale, en opfalgningssamtale og en statussamtale. Pargrende kan deltage i
samtalerne, hvis patienten gnsker det.

Velkomstsamtalen afholdes pa indflytningsdagen og har som mal at byde patient og pargrende
velkommen, introducere til praktiske forhold og faglige tilbud, at afdeekke patientens symptomer,
familieforhold og patientens og pargrendes forventninger til opholdet.

Opfalgningssamtalen afholdes 3- 4 dage efter indlaeggelsen. Samtalen har som mal at fglge op pa
velkomstsamtalen og undersgge, om der er kommet nye behov.

Statussamtalen afholdes to-tre uger efter indlaeggelsen som opfglgning pa en tvaerfaglig konference, hvor
patientens tilstand er vurderet tvaerfaglig mhp. udskrivelse, forleenget ophold eller fortsat ophold til livets
afslutning. Malet er at udarbejde en status for pleje og behandling, vurdere fortsat behov for en
specialiseret palliativ indsats og lave planer for fremtiden.

Et dansk plejehjem har fokus pa at overfgre hospicefilosofi og -viden til deres institution. Et af elementerne
i interventionen sigter pa at udbygge kommunikation, samarbejde og omsorg for pargrende (Engelund,
2013). Interventionen bygger pa en antagelse om, at samarbejdet med pargrende har afggrende betydning
for en veerdig livsafslutning og for pargrendes oplevelse heraf. Pargrende deltager i en samtale sammen
med den syge ved indlaeggelsen, og nar den terminale fase erkendes. Der er foretaget en systematisk
mundtlig evaluering af alle dgdsfald af pargrende og medarbejdere ud fra opstillede kriterier for
veerdighed. Evalueringen viser, at flere pargrende end medarbejdere har oplevet forlgbene som vaerdige.

6.3 Familiesamtaler

Pa Hospice Sgndergard gennemfgres familiesamtaler efter behov eller gnske fra patient, pargrende eller
personalet (Hospice Sgndergaard, 2013). Samtalen er en hjzlp til familien og patienten, sa de kan komme
bedre gennem forlgbet. Samtalen kan veere en katalysator for samtaler mellem familiemedlemmer og
Igsning af problemer i familien. | samtalen deltager patienten og de familiemedlemmer og venner, som
patienten veelger.

Pa Hospice Sgnderjylland afholdes rutinemaessigt en familiesamtale med alle nyindlagte patienter

hurtigst mulig efter indlaeggelsen (Hospice Sgnderjylland, 2013). Patienten afggr, hvilke familiemedlemmer,
der skal deltage. Formalet med samtalen er at afklare, hvilke forventninger og behov for stgtte de enkelte
deltagere har og at optimere hjzelp og stg@tte til pargrende.

| Afsnit for Lindrende Behandling pa Klinisk Onkologisk Afdeling, Roskilde Sygehus tilbydes indlagte
patienter en familiesamtale (Sundhedsstyrelsen, 2012c). Samtalen afholdes ved afggrende udviklinger af
kraeftsygdommen, behandlingsophgr og komplekse familiesituationer eller familier, som har dbenlyse
problemer med at handtere situationen. Familiesamtalen foregar pa patientens pramisser. Der afholdes et
kort formgde med patienten, som inviterer, dem han gnsker, skal deltage. Samtalen har karakter af en
informationssamtale, hvor der redeggres for patientens sygdomsforlgb, behandlingsmuligheder og aktuelle
situation, ledsaget af en falles dialog om den videre plan. Familiesamtalen har ikke terapeutisk karakter,
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men patient og familiemedlemmer kan henvises til psykolog ved behov. Der pagar en systematisk
evaluering af samtalerne. Der er siden 2004 afholdt mere end 350 familiesamtaler, og et stort flertal af
deltagerne har gennem arene givet udtryk for, at samtalerne har bidraget til bedre feelles forstaelse og
sygdomsindsigt og gjort det lettere at tale om svaere emner og planlaegge i faellesskab.

6.4 Pargrendesamtaler

Det Palliative Team, Aarhus har siden 1999 gennemfgrt systematiske samtaler med pargrende til patienter
tilknyttet teamet (Bonderup & Mathiesen, 2011). Der er tale om en afklarende samtale, som har fokus pa at
fremme den pargrendes mestringsstrategier. Den/de naermeste pargrende tilbydes en samtale (evt. flere)
med en sygeplejerske fra teamet. Samtalen foregar sa vidt muligt vaek fra hjemmet og er af ca. en times
varighed. Samtalen har fokus pa den pargrende og dennes oplevelse af sygdomsforlgbet, hverdagen nu og
tanker om fremtiden.

| 2006 er der foretaget en retrospektiv analyse af skriftlig dokumentation af 50 samtaler (Bonderup, 2007).
Analysen viser, at samtalerne kan vaere med til at skabe mening, ssmmenhang og udvikling i familiens
situation samt vaere en hjaelp til at magte praktiske opgaver og fglelsesmaessige belastninger forbundet
med omsorgsopgaven og lette den syges bekymring for familien.

6.5 Sammenfatning

De beskrevne interventioner er alle pa naer to udviklet i specialiserede palliative enheder, heraf hospice
(13), og palliative teams (3). To interventioner er udviklet pa det basale palliative niveau, pa henholdsvis
plejehjem og hospital. Hovedparten af interventioner er skriftlige informationspjecer til pargrende. De
gvrige interventioner omhandler forskellige samtaler. Kun en af samtalerne afholdes med pargrende alene
og har fokus pa at stgtte den pargrende i at mestre situationen. De gvrige samtaler har et andet fokus og
formal, og her deltager den pargrende sammen med patienten og/eller familien. Typisk for disse samtaler

er, at det er patienten, som afggr, om de pargrende skal deltage og i givet fald hvem.
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7. Undersggelser af aktuel professionel praksis

| dette kapitel praesenteres analysen af videnskabelige undersggelser (i alt 23), som dokumenter, hvordan
den professionelle indsats for pargrende til livstruet syge mennesker udmegntes i det danske
sundhedsvaesen. Analysen praesenteres i ni indbyrdes forbundne temaer:

. Praksis omkring inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet

. Praksis for samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle
° Praksis for stgtte til pargrende

° Udbredelse af tilbud malrettet pargrende

. Patienters vurdering af inddragelse af og stgtte til pargrende

. Handtering af patientens autonomi og inddragelse af pargrende

° Professionelle kompetencer

. Praksis for organisering af den palliative indsats

. Praksis omkring tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats.

7.1 Praksis omkring inddragelse af pargrendes i sygdomsforlgbet

Der er identificeret studier, som szetter fokus pa, hvordan pargrende inddrages i palliative forlgb

bade pa det basale palliative niveau i hospitalskontekster (Johnsen, Ross, Petersen, Lund & Groenvold,
2012) og i kommunalt regi (Neergaard et al., 2008; Raunkiaer, 2013) og pa det specialiserede palliative
niveau (hospice, palliative team og palliativ enhed) (Hjortbak & Eriksen, 2008; Ankerfjord Hospice, 2013;
Rydahl-Hansen, 2013; Ankerfjord Hospice, 2014).

F@rst praesenteres et studie, som har fokus pa inddragelse af pargrende i hospitalskontekster, en survey
undersggelse, som bl.a. har undersggt pargrendes tilfredshed med inddragelse af familien i
sygdomsforlgbet hos patienter med avanceret kraeft (Johnsen et al., 2012). Studiet viste, at antal
utilfredse/meget utilfredse pargrende varierede fra 5-28 %. Den stgrste utilfredshed var relateret til
indsatsen for patienten. Omkring 2/3 var tilfredse med informationsniveauet, men 12-17 % var utilfredse
med information om prognose, bivirkninger og handtering af smerter. To spgrgsmal var relateret til
inddragelse af familien i forlgbet: 1) Afholdelse af familiekonferencer med henblik pa at diskutere
patientens sygdom og 2) Familiens inddragelse i behandling og beslutning om indsats. Tilfredsheden med
de forhold varierede fra 58-78 %. Der var utilfredshed omkring afholdelse af familiekonferencer (20 %) og
inddragelse af familien (14 %). Studiet viste desuden, at yngre pargrende var mere utilfredse end zldre.
Studiet konkluderer, at inddragelse af pargrende til patienter med avanceret kraeft kan forbedres. Nogle
pargrende har et udaekket informationsbehov og inddrages ikke i tilstraekkeligt omfang i behandlingen og
beslutninger om indsatsen.

To studier rummer viden om pargrendes erfaringer med inddragelse i palliative forlgb i kommunalt regi. Et
studie konkluderer, at der er behov for gget opmaerksomhed pa at undga "professionalisering” af
pargrende og behov for at handtere balancen mellem pargrendes behov, gnsker og ressourcer, hvis de skal
inddrages i et palliativt forlgb i eget hjem (Neergaard et al., 2008). PAVI har i samarbejde med Nyborg
Kommune gennemfgrt projekt Palliativ Indsats i Nyborg Kommune (PINK), der havde som mal at styrke og
skabe sammenhang i den kommunale palliative indsats for mennesker med livstruende sygdomme og
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deres pargrende (Raunkizer, 2013). Som et led i evalueringen af projektet blev pargrendes tilfredshed med
kommunikation, beslutningstagen og involvering undersggt i forhold til plejepersonale og leeger.
Evalueringen viste, at hovedparten var tilfredse med kommunikationen med egen laege og
sygeplejepersonalet og med deres involvering i forlgbet. De var klar over, hvad de kunne forvente i forhold
til symptomer og symptomlindring, og de blev inddraget i beslutninger omkring behandling.

Der er identificeret fire undersggelser gennemfgrt pa det specialiserede palliative niveau omkring
inddragelse af pargrende. Anker Fjord Hospice gennemfgrte bade i 2012 og 2013 en
spgrgeskemaundersggelse om pargrendes oplevelser og tilfredshed med hospicetilbuddet (Anker Fjord
Hospice, 2013; Anker Fjord Hospice, 2014). | undersggelsen fra 2012 udtrykker de fleste pargrende hgj grad
af tilfredshed med mulighed for at fraleegge sig et belastende ansvar (87 %), at bibeholde de opgaver
omkring den syge, som gnskes (89 %), inddragelse i det omfang de gnskede/magtede (95 %). |
undersggelsen fra 2013 ses et mindre fald i de naevnte parametre, men en stor majoritet udtrykker fortsat
hgj grad af tilfredshed pa de naavnte omrader (henholdsvis 81 %, 86 % og 91 %).

| 2008 blev der gennemfg@rt en evaluering af pargrendes oplevelser af indsatsen fra Det Palliative Team
(DPT) ved Hospitalsenheden Vest, Holstebro (Hjortbak & Eriksen, 2008). Tre temaer er relevante for
inddragelse af pargrende. Der var en generel positiv vurdering af inddragelse i sygdomsforlgbet, undtagen i
tiden omkring dgdsfaldet, idet kun 63 % blev informeret om, at dgden var neaert forestdende og 66 % mente
ikke, at DPT bidrog til at forberede dem pa dgden. DPT var serligt gode til at afklare familiens gnsker til
hjeelp (95 %), gode til at lytte (98 %) og gode til symptomlindring (82 %). Mange pargrende (94 %) fglte sig
inddraget i beslutninger om stgtte og behandling og deltog i den daglige pleje i det omfang, de gnskede.

Evalueringen pegede pa en raekke udviklingsmuligheder inden for information og kommunikation, idet DPT
i en reekke enkeltstaende spgrgsmal ikke levede op til egne malsaetninger. Information kan optimeres i
forhold til information om DPTs eksistens, timing af information, information om plejeorlov og nzert
forestaende dgd. Omkring kommunikation efterlyses et forstaeligt sprog, idet kun 78 % har en positiv
vurdering af dette.

En interviewundersggelse gennemfgrt blandt pargrende i kontakt med en palliativ medicinsk afdeling viste,
at pargrende til patienter med avanceret kreeft ikke blev inddraget i forlgbet pa egne betingelser (Rydahl-
Hansen, 2013). Inddragelse af pargrende var afhaengig af patientens situation og behov for hjelp og stgtte
fra de pargrende. Undersggelsen konkluderede, at de pargrende bgr inddrages meget tidligere i
sygdomsforlgbet, sa patient og pargrende har faelles viden og forstaelse om sygdommens udvikling,
forebyggelse og lindring af symptomer.

7.2 Praksis for samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle

Flere undersggelser tyder pa, at samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle er en
udfordring og et udviklingsomrade i sundhedsvaesenet, bade nar den syge opholder sig i eget hjem, pa
hospital, hospice og plejehjem (Raunkizer, 2007; Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2008; Axelsen et al., 2012;
Dalgaard, 2012b; Toft, 2012; Gorlen, Gorlen & Neergaard, 2013; Rydahl-Hansen, 2013). Samspil mellem
pargrende og professionelle kan have afggrende betydning for, hvordan pargrende inddrages i forlgbet, og
om der etableres et feelles fundament for samarbejdet (Dalgaard, 2008; Dalgaard, 2012b). Samspillet
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mellem pargrende og professionelle ser desuden ud til at have betydning for den omsorg, pargrende
modtager og for pargrendes oplevelse af forlgbet.

Flere undersggelser viser, at de professionelle ikke ngdvendigvis er “baerere” af en faglig tilgang, hvor de
pargrende har en naturlig plads i samarbejdet og inddrages aktivt i forlgbet (Raunkizer, 2007; Dalgaard,
2008; Axelsen et al., 2012). Flere undersggelser viste, at de professionelle ikke var tilstraekkeligt opsggende
i kontakten til pargrende (Raunkiaer, 2007; Dalgaard, 2007; Axelsen et al., 2012; Dalgaard 2012b). Det kan
betyde, at pargrende ikke har en naturlig plads i samarbejdet, men tildeles en plads i samarbejdet pa
betingelser defineret af de professionelle. | nogle situationer indebaerer det, at de pargrende tildeles en
perifer position i samarbejdet med de professionelle. En del pargrende accepterer dette eller tilpasser sig
tavst den plads i samarbejdet, de tildeles af de professionelle (Dalgaard, 2008; Dalgaard 2012b). Men der er
tale om et ustabilt samarbejde med en indbygget latent splittelse, fordi parterne ikke far samstemt deres
opfattelser af situationen og hvad den kraever.

Det er imidlertid ikke alle pargrende, som stiltiende accepterer at blive tildelt en perifer position. Nogle
pargrende var opsggende, kraevede en plads i samarbejdet og udtrykte endog kritik af den professionelle
indsats (Dalgaard, 2008; Dalgaard, 2012b). Det bet@d, at samspillet var praeget af uenighed, splittelse og
gensidig lukkethed, som kunne udvikle sig til aben konflikt og mistillid til de professionelle. Nogle
professionelle fandt det sveert at handtere mgdet med ops@ggende og kritiske pargrende. Et positivt udfald
af mgdet var afhaengig af, om de professionelle formaede at etablere og opretholdte et samtalefzellesskab
med de pargrende og indga i en dialog med pargrende om uenigheder og uoverensstemmelser. En
faldgrubbe var, at de professionelle i stedet indledte taktiske spil for at opna det, de fandt vigtigt. Et

samspil baseret pa taktiske spil kunne betyde, at de pargrende blev tildelt en perifer position i samarbejdet.
Pargrende fortalte, at uenigheder og splittelsen var med til at kaste skygge over deres livsudfoldelse i
sygdomsforlgbet og efter den syges dgd.
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Et samspil mellem professionelle og pargrende baseret pa en personorienteret tilgang kan styrke den
professionelle omsorg, hjeelp og stdtte, som pargrende modtager (Dalgaard, 2007). En personorienteret
tilgang bliver imidlertid udfordret i kontekster med begraenset kontinuitet i mgdet mellem den
professionelle og pargrende. Det giver ringe betingelser for personlig kontakt, og kendskabet til den
pargrende forbliver overfladisk, selektivt og upersonligt. Typisk fremstod de pargrende som anonyme
personer uden adaekvat professionel omsorg og stgtte, fordi de ikke blev mg@dt og forstaet som szerlige
personer i en sarlig situation.

Flere studier tyder p3, at de professionelle har stor indflydelse pa, om det gode samspil og samarbejde med
pargrende realiseres (Dalgaard, 2007; Raunkizer, 2007; Dalgaard, 2008; Raunkizer, 2009, Raunkiaer, 2010;
Dalgaard, 2012b). Der efterlyses en gget bevidsthed om, hvordan man som professionel forvalter den viden
og magt, man har i mgdet med de pargrende, hvad enten de tilpasser sig tavst, eller forholder sig kritiske til
den professionelle indsats (Dalgaard, 2007).

Raunkizer har gennemfgrt flere studier, som tyder p3, at de professionelle ikke altid besidder de holdninger
og veerdier, som er en forudsaetning for et respektfuldt samarbejde med og adaekvat inddragelse af
pargrende (Raunkizer, 2007; Raunkizer, 2009; Raunkizaer, 2010). Raunkizer redeggr for, hvordan personalet
pa plejehjem har szerlige moralske forventninger til de pargrende i tiden op til dgden, fx "at de pargrende
er til stede” og "tager hand om” beboeren (Raunkizer, 2010). Det er udtryk for, at personalet har normative
forventninger til pargrendes acceptable adfaerd.

| artiklen ”Villains and victims” beskriver Raunkizer, hvordan professionelle konstruerer normative rammer
for pargrende (og dgendes) acceptable adfaerd (Raunkizer, 2009). De professionelle konstruerer pargrende
(og dpgende) som henholdsvis skurke og ofre med tilhgrende sanktioner i form af sympati og straf. Konkrete
eksempler pa pradefinerede normer og forventninger til en bestemt adfeerd hos pargrende kan vaere:

e du bgr have en positiv tankegang

e du bgr respektere den dgendes autonomi

e du bgr veere beskeden og ydmyg og saette dig selv i 2. raekke

e du bgr veere imgdekommende overfor og have tillid til de professionelles dgmmekraft.

Raunkizer konkluderer, at en normativ tilgang nappe er forenelig med sundhedsvaesenets mal for
brugerinddragelse og deltagelse (Raunkizer, 2007). Raunkizer fremhaever, at der er diskrepans mellem
retorik i Danmark om brugerinddragelse og aktuel praksis.

7. 3 Praksis for stgtte til pargrende

| det fglgende praesenteres undersggelser, som har fokus pa at beskrive og evaluere praksis for professionel
hjeelp og stgtte til pargrende. To undersggelser er gennemfgrt i kommunalt regi (Raunkizer, 2007,
Raunkiaer, 2013) og tre undersggelser er gennemfgrt pa det specialiserede palliative felt (Hjortbak &
Eriksen, 2008; Ankerfjord Hospice, 2013; Ankerfjord Hospice, 2014).

Fgrst praesenteres to undersggelser gennemfgrt i primaerkommunalt regi. | projekt PINK er pargrendes

tilfredshed med stgtte fra egen laege og sygeplejepersonalet evalueret (Raunkiser, 2013). De pargrende
blev spurgt, om de var tilfredse med den medmenneskelighed og stgtte egen laege, hjemmesygeplejersker
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og andet plejepersonale viste dem. Hovedparten var meget tilfredse/tilfredse, og kun en pargrende var
direkte utilfreds.

Raunkizer konkluderede i sin ph.d. afhandling, at pargrendes hverdagsliv var praeget af store udfordringer,
problemer og modsaetninger, som skulle overkommes (Raunkiaer, 2007). | den forbindelse efterlyste de
pargrende, at sygeplejersker tog initiativ til kontakt mellem familiemedlemmer og mellem familie og
professionelle i bred forstand. Sygeplejerskerne forholdt sig tgvende til dette gnske og afventede typisk
seerlige "tegn” fra de pargrende, fgr de handlede. De begrundede deres tilgang med hensynet til den
pargrendes (og den dgendes) autonomi. Initiativet blev ofte skubbet tilbage til familien og der opstod en
situation, hvor pargrende og sygeplejersken afventede den andens udspil. Pargrende havde desuden et
@nske om, at sygeplejersken tog initiativ til og fungerede som samtalepartner i forhold til Igsning af
individuelle og relationelle problemer og vanskeligheder. Sddanne samtaler fandt sjaeldent sted, idet
sygeplejersker kun tilbgd pargrende individuelle samtaler, nar de vurderede, at der var en konfliktsituation
elle ubalance mellem dgende og pargrende. Familien indtog tilsyneladende en perifer betydning, og det
stod i staerk kontrast til dgendes betoning af familiens store betydning for deres hverdag. Raunkizer
pointerede, at kvalificeret stgtte og omsorg for pargrende fordrer, at sygeplejersker har fokus pa pargrende
som selvstaendige individer med andre og modsatrettede behov og gnsker end den dgende.

Afslutningsvis praesenteres undersggelser gennemfgrt i det specialiserede palliative felt. |
tilfredshedsundersggelsen fra Anker Fjord Hospice fra 2012 udtrykte de fleste pargrende (82 %), at de i hgj
grad havde faet stgtte til at tilgodese egne behov, til psykisk aflastning (88 %) og til praktisk aflastning (86
%). | en tilsvarende undersggelse fra 2013 var der et mindre fald i de naevnte parametre, men der var
fortsat en stor majoritet, som udtrykte hgj grad af tilfredshed med stgtte til at tilgodese egne behov (73 %),
til psykisk aflastning (73 %) og til praktisk aflastning (71 %).

Evalueringen gennemfgrt ved DPT ved Hospitalsenheden Vest, Holstebro (Hjortbak & Eriksen, 2008) viste,
at DPT var szerlig gode til at understgtte pargrendes livskvalitet (98 %), og mange pargrende havde gode
muligheder for at tale med DPT om tanker og fglelser (93 %) og modtage psykisk stgtte (87 %). Der var dog
23 %, som efterlyste psykologbistand, og 17 % efterlyste hjaelp fra en socialradgiver. Pa spgrgsmalet om
hvorvidt DPT sa den pargrende som et individ, lever DPT ikke op til egne malsaetninger, idet kun 80 %
svarede ja hertil. DPT har en malsaetning om 95 %.
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7.4 Udbredelse af tilbud malrettet pargrende

Der er identificeret viden om udbredelsen af tilbud malrettet pargrende inden for den basale palliative
indsats pa hospitaler og i kommuner (Jarlbaek & Timm, 2013; Tellervo & Jessen, 2014a) og inden for den
specialiserede palliative indsats (Timm, Vittrup, & Tellervo, 2012; Tellervo & Jessen, 2014b). Viden om
tilbud malrettet pargrende er fremkommet via nationale kortlaegninger af den basale og specialiserede
palliative indsats gennemfgrt af PAVI.

FALLIATIVT VIDENCENTER
KORTLEGNINGER AF DEN SPECIALISEREDE PALLIATIVE INDSATS | DANMARK

2003012

@ Palliativt Videncente

PAVI har i flere omgange kortlagt den specialiserede palliative indsats i Danmark. Kortleegning | blev
gennemfgrt i perioden 2009-2010 og derefter delvist gentaget i 2012, og her deltog 32 specialiserede
palliative enheder, heraf 14 hospicer, 16 palliative teams og 2 palliative afdelinger (Timm et al., 2012).
Lederne blev bl.a. spurgt om, hvilke tilbud de havde til pargrende inden for kontakttyperne telefonkontakt,
hjemmebesgg, ambulante tilbud, medindlaeggelse og andre tiloud. De mest almindelige tilbud til pargrende
pa hospicer og palliative afdelinger var medindlaeggelse (16 enheder) og telefonisk kontakt (10 enheder).
Nogle hospicer og begge palliative afdelinger kunne tilbyde hjemmebesgg (4 hospices) og ambulant tilbud
(5 hospices). | de palliative teams var den mest almindelige kontakt telefonisk kontakt (16 teams),
hjemmebesgg (15 teams) og tilbud om ambulante besgg (13 teams). En fjerdedel af enhederne havde
andre tilbud til pargrende, fx cafe for pargrende til indlagte patienter og mulighed for kontakt via sms og e-
mail.
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| samme rapport praesenteres data indsamlet i oktober 2012 fra de davaerende 48 specialiserede enheder
(Timm et al., 2012, s. 19-20). Det fremgar, at 41 enheder (90 %) havde rutinemaessige tilbud om omsorg til
alle pargrende, og 2 enheder tilbgd omsorg for udvalgte grupper af pargrende.

PAVI gennemfgrte i november 2013 en opfglgende kortlaegning af den specialiserede palliative indsats
(Tellervo & Jessen, 2014b). Undersggelsen omfattede 51 specialiserede palliative enheder (18 hospicer,
27palliative teams, 6 palliative afdelinger), som blev spurgt, om de havde rutinemaessige tilbud om omsorg
til pargrende. Det svarede de fleste enheder ja til (46), heraf 18 hospicer og 6 palliative afdelinger og 22
team. De gvrige team havde tilbud til udvalgte grupper af nzere pargrende (3) eller ingen rutinemaessige
tilbud (2).

| en landsdaekkende kortlaegning af den basale palliative indsats pa hospitalsafdelinger med patientkontakt
blev afdelingsledelserne spurgt, om de havde palliative tilbud til pargrende til déende patienter (Jarlbaek &
Timm, 2013). | alt svarede 49 % (156 af 318) af landets sygehusafdelinger, at de altid (24 %) eller ofte (20 %)
kunne tilbyde pargrende til dgende en palliativ indsats. Blandt de resterende 51 % af de adspurgte
afdelinger har viingen viden om, i hvilket omfang de tilbyder en palliativ indsats til pargrende, da kun 25 af
de 162 resterende afdelinger har svaret, at de enten sjaeldent eller aldrig kunne tilbyde en sadan indsats.
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| dette arti er der sket en udvikling af szerlige palliative tilbud i kommunalt regi. PAVI gennemfgrte i 2013 en
kortlaegning af disse tiloud, herunder indsatsen for pargrende. Kortlaegningen viser, at der fandtes i alt 40
saerlige kommunale tilbud pa landsplan (Tellervo & Jessen, 2014a). Pa forespgrgsel om de havde
rutinemaessige tilbud om omsorg til pargrende svarede godt halvdelen (23) ja, enkelte havde kun tilbud til
udvalgte malgrupper (5), og i alt 13 havde ingen rutinemaessige tilbud.

7.5 Patienters vurdering af inddragelse af og stgtte til pargrende
Der er identificeret to undersggelser, som har fokus pa patienters vurdering af den professionelle stgtte
deres pargrende modtog (Kraeftens Bekaampelse, 2012; Radgivende Sociologer, 2014).

Kraeftens Bekaempelse gennemfgrte i 2012 en landsdaekkende spgrgeskemaundersggelse om
kraeftpatienters oplevelser og behov i den palliative fase af et sygdomsforlgb (Kraeftens Bekaempelse,
2012). Undersggelsen omfattede bade kontakt til hospitaler, almen praksis, hjemmepleje, palliative teams
og hospice. Patienterne blev ogsa spurgt til forhold omkring deres pargrende. Undersggelsen viste, at en
stor del af patienterne var utilfredse med indsatsen for deres pargrende. Pa tvaers af hospital,
praktiserende laege, hjemmepleje og palliativt team/hospice drejede den stgrste utilfredshed sig om
personalets interesse for, hvordan deres pargrende havde det. Godt en tredjedel (35 %) var utilfredse med
dette i forhold til hospitaler og praktiserende lzeger, en fierdedel (26 %) i forhold til hjemmeplejen og i
forhold til palliativt team/hospice var 15 % utilfredse. Det samme gjorde sig gaeldende i forhold til, om
personalet havde inddraget pargrende i behandlingen pa en god made. Omkring en fjerdedel (27 %) var
utilfredse med hospitalernes inddragelse af pargrende og 42 % var utilfredse med PLs inddragelse af
pargrende.

Spgrgeskemaet indeholdt et abent spgrgsmal om, hvad patienterne kunne gnske sig mere stgtte og hjzlp
til. I relation til hospitaler efterlyste nogle patienter, at diagnosen blev givet, nar det var muligt for de
pargrende at veere til stede, at patienten blev set som en del af en familie, som ogsa havde brug for omsorg
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og stgtte, og endeligt at personalet inddrog de pargrende og var lydhgre over for deres viden om
patientforlgbet. Nogle patienter opfordrede PL til at inddrage pargrende og blive bedre til at tale med dem.
Der blev ikke fremsat specifikke gnsker omkring hjemmesygeplejerskers indsats for pargrende, men i
forhold til det specialiserede palliative niveau (palliative teams og hospice) blev der udtrykt gnske om mere
stgtte til familien.

En spgrgeskemaundersggelse gennemfgrt blandt patienter med hjertesvigt viste, at patienterne havde et
uopfyldt informationsbehov i forhold til mulighed for professionel hjeelp og stgtte (Radgivende Sociologer,
2014). Under halvdelen blev tilbudt psykisk og social stgtte, om end undersggelsen beretter om
folelsesmaessige og relationelle udfordringer i familien. Omkring 2/3 af patienterne angav, at de ikke var
interesseret i denne stgtte, men tilbage star omkring 20 %, som gerne ville have haft tilbud om stgtte til sig
selv og deres pargrende.

7.6 Handtering af patientens autonomi og inddragelse af pargrende

Der er identificeret fire undersggelser, som redeggr for, hvordan hensynet til patientens autonomi kan fa
betydning for pargrendes inddragelse i forlgbet (Raunkizer, 2007; Cartwright et al., 2007; Voorhees et al.,
2009; Rydahl-hansen,2013).

Et studie gennemfgrt blandt pargrende tilknyttet en palliativ afdeling viser, at de professionelle langt hen
ad vejen lader det vaere op til patienten, om de pargrende skal inddrages i forlgbet eller ej (Rydahl-Hansen,
2013). De professionelle ggr f@rst et aktivt forsgg pa at inddrage pargrende, nar syggdommen er
fremskreden. Studiet konkluderer, at den begraensede involvering af pargrende kan betyde, at pargrende
mangler forudsaetninger for at forsta, evaluere og stgtte patienten i at mestre deres lidelser, og de
professionelle mangler viden om familiens behov for hjzlp og stgtte.

Raunkizer fandt, at hjemmesygeplejerskers handtering af patientens autonomi kunne vaere en barriere for
inddragelse af pargrende og en hindring for at tage kontakt til dem (Raunkiaer, 2007).

En tvaernational spgrgeskemaundersggelse har undersggt laegers kommunikationspraksis omkring
spprgsmal ved livets afslutning med terminale patienter og deres pargrende (Cartwright et al., 2007;
Voorhees et al., 2009). Det fremfgres indledningsvis, at vaegtlaegning af patientens autonomi og
opretholdelse af tavshedspligten mellem lzege og patient er et dominerende etisk paradigme i moderne
vestlig medicin.

Undersggelsen fra 2007 viste, at de fleste laeger diskuterer temaer relateret til terminal sygdom med deres
patienter, men ikke med de pargrende uden fgrst at informere patienten, med mindre de pargrende
spgrger (Cartwright et al., 2007). Danske (og hollandske) lzeger var mindst tilbgje -lige til at diskutere
spgrgsmal om terminal sygdom med pargrende uden fgrst at spgrge patienten.

Praksis varierer i forhold til det aktuelle tema, og for en dansk praksis gzelder, at

o 2%-43 % af laegerne talte altid med pargrende uden fgrst at informere patienten
o 21 %-42 % af l=egerne talte kun med pargrende, hvis de spurgte
o 36 %-74 % af leegerne talte aldrig med pargrende uden fgrst at spgrge patienten.
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Praksis varierede i forhold til laegers alder og uddannelse i palliation. Alder (iseer ldre kvindelige laeger) og
uddannelse i palliation betgd, at laeger var mere tilbgjelige til at diskutere emotionelle/sociale problemer
og palliativ omsorg, pleje og behandling med pargrende.

| undersggelsen fra 2009 var der fokus pa at undersgge leegers intentioner om at informere terminale
patienter og pargrende om prognose med udgangspunkt i fire forskellige cases (Voorhees et al., 2009).
Undersggelsen viste, at de fleste laeger fulgte trends fra moderne vestlig medicin med en proaktiv tilgang til
at informere patienten om sin prognose og ikke informere pargrende uden fgrst at informere patienten.
Laeger var dog mere tilbgjelige til at informere pargrende til inkompetente patienter om prognose uden at
informere patienten. Undersggelsens fund tyder p3, at leegers tilgang til kommunikation med pargrende
om prognose pavirkes af kulturelle vaerdier (abenhed versus lukkethed; paternalisme versus autonomi),
lovgivning og leegers alder og uddannelse i palliation, idet yngre laeger og traening i palliation var forbundet
med aktive intentioner om at diskutere prognose med pargrende.

Patientens autonomi opfattes saledes ikke som en absolut vaerdi, idet praksis omkring hensynet til
patientens autonomi og inddragelse af pargrende varierede pa tveers af laegelige specialer, leegers alder og
uddannelse i palliation.

7.7 Professionelle kompetencer

Tidligere er beskrevet, at pargrende efterspgrger professionelle, som besidder faglig viden, erfaring og
feerdigheder, som kan bidrage til at hjzelpe og stptte dem i mgdet med livstruende sygdom og dgd. Der er
identificeret fa studier, som har fokus pa de professionelles kompetence i relation til indsatsen for
pargrende og de der er, er gennemfgrt blandt professionelle i kommunalt regi og almen praksis (Raunkizer,
2007; Neergaard et al., 2008; Raunkizer, 2010; Gorlen et al., 2013). Disse studier tyder pa, at professionelle i
kommunalt regi og PL laeger ikke altid har den faglige viden, erfaring og faerdigheder (kliniske og
kommunikative), som er en forudszetning for at yde en kvalificeret indsats for pargrende.

En undersggelse gennemf@rt pa danske plejehjem viste, at de ansatte manglede klinisk viden og
kompetence, hvilket betgd, at de ikke kunne imgdekomme pargrendes forventninger til den palliative
indsats (Raunkizer, 2010). Pargrende forventede at blive tilkaldt, nar dgden var taet pa. Det var vanskeligt at
efterkomme for personalet pga. manglende viden og kliniske kompetencer. Det kunne betyde, at de
pargrende blev usikre pa hele forlgbet og mistede tilliden til de ansattes faglige kompetencer.
Usikkerheden kunne fgre til konflikter i familien og mellem personalet og familien. Samarbejdet blev
hvirvlet ind i en negativ nedadgaende forventningsspiral, som kunne fgre til ungdige indleeggelser og
ugnsket hospitalsdgd.

En anden undersggelse gennemfgrt pa danske plejehjem, viste, at der var behov for at uddanne personalet
i palliation og kommunikation (Gorlen et al., 2013). Uddannelse pa disse omrader, kunne give de ansatte
stgrre sikkerhed i arbejdet, og samarbejdet med PL blev forbedret, fordi de ansatte kunne bringe
kvalificeret viden og argumenter ind i samarbejdet.

Undersggelser gennemfgrt pa danske plejehjem tyder ogsa pa, at personalet oplevede samarbejdet med de
pargrende som en udfordring (Raunkiaer, 2010; Gorlen et al., 2013). | Raunkizers undersggelse berettede
personalet om vanskeligheder i samarbejdet med pargrende relateret til handtering af pargrendes fglelser.
De pargrende kunne ikke give slip, var vrede eller indbyrdes uenige. Vanskelighederne kunne ogsa veere
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relateret til kliniske forhold. De pargrende mente, at personalet gav for lidt smertestillende medicin, ikke
tilbgd nok vaeske og mad til beboeren, eller pargrende var indbyrdes uenige om disse forhold. Det betgd, at
personalet ofte oplevede, at de brugte mere tid pa pargrende end pa den dgende beboer. Det er pa linje
med fund i undersggelsen gennemfgrt af Gorlen et al. (2013), hvor personalet oplevede, at de brugte
meget tid pa at kommunikere og samarbejde med pargrende om indsatsen for den syge, isar nar
pargrende ikke havde accepteret, at den syge var terminalt syg og dgden nzert forestaende.

Der tegner sig saledes et billede af, at der er behov for at forbedre de ansattes kompetencer (bade viden og
kliniske faerdigheder) i palliation pa danske plejehjem, herunder at uddanne personalet i at handtere
kommunikation og samarbejde med pargrende.

Et studie har fokus pa hjemmesygeplejerskers kompetence (Raunkiaer, 2007). Raunkizer fremfgrer, at gode
dgdsforlgb hjemme er afhaengig af familiens oplevelse af og tillid til sygeplejerskernes kliniske kompetencer
(fx sarpleje, stomipleje, medicindosering), men ogsa af hvordan de oplever samspillet, nar disse opgaver
varetages. Raunkizer konkluderede, at udvikling af hjemmesygeplejerskers kliniske kompetencer og
interaktion ved udfgrelse af kliniske opgaver er et ngdvendigt udviklingsomrade, hvis vi skal sikre gode
dedsforlgb i eget hjem.

| et andet studie fremfgrte flere pargrende, at ikke alle professionelle havde de forngdne feerdigheder i at
kommunikere med de pargrende (Neergaard et al., 2008). Studiet viste desuden, at egen laege ikke besad
den ngdvendige viden om symptomlindring og behandling af terminalt syge kraeft patienter og at de ikke

spgte assistance fra specialister i palliation.
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7.8 Praksis for organisering af den palliative indsats

| det fglgende praesenteres syv studier, som rummer viden om organisering af den palliative indsats
(Goldschmidt et al., 2006; Dalgaard, 2007; Neergaard et al., 2008; Hjortbak & Eriksen, 2008; Johnsen et al.,
2012; Gorlen et al., 2013; Raunkiaer, 2013). Temaerne hjalpens tilgeengelighed, kontinuitet og koordinering
og samarbejde mellem professionelle vurderes saerlig vaesentlige for de pargrende, iszer nar den syge
opholder sig hjemme.

Hjeelpens tilgaengelighed

Flere undersggelser belyser den professionelle hjaelps tilgaengelig i primeaersektoren, pa hospitaler og i
palliative team (Dalgaard, 2007; Neergaard et al., 2008; Raunkizer, 2013; Goldschmidt et al., 2006; Hjortbak
& Eriksen, 2008; Johnsen et al., 2012).

En undersggelse viste, at professionel hjeelp ikke altid var tilgaengelig, nar pargrende havde behov
(Dalgaard, 2007). Det betgd, at pargrende var henvist til selv at opbygge et sikkerhedsnet af professionelle,
som de kunne kontakte, nar eller hvis de fik brug for hjeelp, nar den syge opholdt sig hjemme. En
undersggelse gennemfgrt i kommunalt regi viste, at det var vigtigt for pargrende at have kontaktpersoner,
de kunne kontakte ud over normal arbejdstid (Neergaard et al., 2008). Nogle pargrende fik egen laeges
telefonnummer til brug i det tidsrum og det var de glade for. Undersggelsen viste imidlertid, at udlevering
af telefonnummer ikke var gaengs praksis. En del pargrende var henvist til at kontakte en vagtlaege, som
ikke havde kendskab til patienten. | Projekt PINK gennemfgrt i primaerkommunalt regi blev der spurgt til
egen laeges tilgaengelighed (Raunkiaer, 2013). Af 13 pargrende var ni meget tilfredse/tilfredse med egen
leeges tilgaengelighed, to var utilfredse.

Pargrendes vurdering af laegers og sygeplejerskers tilgeengelighed for familien i hospitalsafdelinger er
undersggt (Johnsen et al., 2012). En del pargrende (66 %) var meget tilfredse eller tilfredse med laegers
tilgeengelighed, en mindre del (10 %) var utilfredse eller meget utilfredse. Sygeplejerskers tilgeengelighed
blev generelt vurderet hgjere, idet 78 % var meget tilfredse eller tilfredse og kun 5 % var utilfredse eller
meget utilfredse.

Der blev i 2006 gennemfgrt en evaluering af tilbuddet fra et udgaende palliativt team (Goldschmidt et al.,
2006). Pargrende fremfgrte, at teamets tilknytning til en palliativ medicinsk afdeling havde stor betydning,
idet tilbud som ambulant kontakt, mulighed for indleeggelse og udgaende funktion herfra imgdekom deres
behov. Deltagerne betonede muligheden for fleksibel kontakt til teamet, men efterlyste mulighed for
telefonkontakt dggnet rundt alle ugens dage for at skabe stgrre tryghed for familien.

| en evaluering af DPT ved Hospitalsenheden Vest, Holstebro fremgik det, at de fleste pargrende (98 %)
havde let ved at komme i kontakt med DPT i abningstiden (Hjortbak & Eriksen, 2008). Flere pargrende
angav dog, at mulighed for at kontakte DPT efter arbejdstid og specielt i weekender vil vaere en vaesentlig
forbedring af indsatsen.

Kontinuitet

Aktuel praksis omkring kontinuitet i personalets fremmgde er sparsomt undersggt. Der er dog identificeret
fem studier, som bergrer temaet (Goldschmidt et al., 2006; Dalgaard, 2007; Hjortbak & Eriksen, 2008;
Neergaard et al., 2008; Raunkizer, 2013).

45



Et studie har beskrevet, at kontinuitet i personalets fremmgde har betydning for et positivt samspil og
samarbejdet mellem pargrende og professionelle (Dalgaard, 2007). Iszer pa hospitalsafdelinger forblev
upersonlige relationer ofte grundlaget for samspillet og samarbejdet mellem pargrende og professionelle
pa grund af begraenset kontinuitet i personalets fremmgde.

Der er undersggelser, som indirekte beretter om kontinuitetsbrud relateret til palliative teams og PLs
manglende tilgeengelighed uden for dagarbejdstid (Goldschmidt et al., 2006; Hjortbak & Eriksen, 2008;
Neergaard et al., 2008; Raunkiger, 2013). | den situation far de pargrende ikke den professionelle hjelp, de
har brug for, eller de er henvist til at opsgge hjeelp hos professionelle, som ikke kender deres situation.

Koordinering og samarbejde

Koordinering af palliative forlgb og samarbejde mellem involverede professionelle har betydning for
pargrende, iseer nar den syge opholder sig hjemme. Hvis det fungerer godt, kan det bidrage til at lette
pargrendes byrder. Der er identificeret fire studier, som uddyber det med fokus pa primaersektoren,
palliative team og pa hospitaler i forbindelse med overgange mellem sektorer (Neergaard et al., 2008;
Hjortbak & Eriksen, 2008; Gorlen et al., 2013). Et enkelt studie har fokus pa koordinering af indsatsen pa
hospitalsafdelinger internt (Johnsen et al., 2012).

Et studie viste, at pargrende oplevede en mangelfuld palliativ indsats i eget hjem, som kunne henfgres til
problemer omkring organisatoriske forhold og samarbejdskulturen mellem professionelle (Neergaard et al.,
2008). Studiet viste, at det tvaersektorielle og tvaerfaglige samarbejde mellem involverede professionelle
var problematisk. Pargrende efterlyste, at de professionelle tog ansvar for udveksling af information
mellem professionelle isaer ved overgangen fra sygehus til eget hjem. De pargrende havde desuden
forventninger om, at en professionel patog sig rollen som koordinator af forlgbet, men det var ikke altid
tilfaeldet. Mange pargrende oplevede kommunikationsproblemer mellem hospital og primaersektor, som
betgd, at egen laege og hjemmesygeplejerske ikke fik den ngdvendige information fra hospitalet.
Derudover oplevede de pargrende, at den interne kommunikation mellem hjemmesygeplejerske og egen
laege var et stort problem. Pargrende fortalte desuden, at de i mange tilfeelde oplevede en mangelfuld
respekt isser mellem professionelle i primaer og sekundaer sundhedssektor, som tilsyneladende ikke holdt
sig tilbage for at insinuere andre professionelles inkompetence. Det betgd, at de pargrende fglte sig usikre
og ikke vidste, hvem de kunne stole pa. Endelig var der forhold, som tydede p3, at det tveersektorielle
samarbejde mellem praktiserende laeger og specialister i palliation var problematisk. Pargrende erfarede,
at egen laege trods begraenset viden om palliation sjeeldent opsggte viden hos specialister i palliation.
Studiet konkluderede, at pargrende oplevede en uklar opgavefordeling, mangel pa information og
tilgeengelighed samt mangel pa indbyrdes respekt, samarbejde og kendskab mellem professionelle, der
indgik i forlgbet, og de var i tvivl om, hvem der var tovholder i de enkelte forlgb.

Et studie gennemfgrt pa danske plejehjem viser, at der set fra personalets synspunkt var problemer
omkring den interne kommunikation i primaer sundhedssektor (Gorlen et al., 2013). Ifglge personalet var et
godt samarbejde med PL om tidlig planlaegning af terminale forlgb, herunder medicinering og
behandlingsniveau afggrende for en god palliativ indsats og for et godt samarbejde med de pargrende.
Personalet oplevede imidlertid, at PL kunne veere sveer at fa fat i, og nar det lykkedes, var det svaert at fa
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dem til at afleegge hjemmebesgg, fordi de ikke prioriterede det eller ikke var tilstraekkelig engageret i
opgaven.

Koordinering og samarbejde mellem involverede professionelle er undersggt som et selvstaendigt tema i
evalueringen af DPT ved Hospitalsenheden Vest, Holstebro (Hjortbak & Eriksen, 2008). Evalueringen havde
fokus pa at evaluere samarbejdet mellem DPT og egen laege, hjemmeplejen, sygehuse og hospice. DPT var
seerligt gode til at samarbejde med hjemmeplejen (93 % var tilfredse) og sygehuse (85 % var tilfredse). De
forlgb, DPT indgik i, var kendetegnet ved, at de involverede professionelle arbejdede ud fra samme mal,
idet 91 % af de pargrende havde den oplevelse. Samarbejdet mellem DPT og egen lzege og mellem DPT og
hospice levede ikke op til teamets egen malsaetning, som i begge tilfaelde var 80 % malopfyldelse.
Tilfredsheden med samarbejdet mellem DPT og egen laege var 77 % og mellem DPT og hospice 74 %.
Kvalitative besvarelser pegede pa udviklingsmuligheder inden for information, kommunikation og
samarbejde. Det blev saledes papeget, at patientens laege burde inddrages mere i forlgbet af bade
sygehusafdelinger og DPT. Det blev anfgrt, at koordinering af informationer mellem professionelle kunne
forbedres. Seerlig inddragelse af egen laege omkring medicinering og samarbejde med de enkelte
sygehusafdelinger kunne forbedres, og sygehusafdelinger skulle blive bedre til at informere om DPT som
tilbud.

| et enkelt studie blev pargrendes vurdering af den interne koordinering af den palliative indsats og
henvisningspraksis til specialister pa hospitalsafdelinger undersggt (Johnsen et al., 2012). En del pargrende
(77 %) var meget tilfredse eller tilfredse med koordinering af indsatsen og 10 % var utilfredse eller meget
utilfredse. Sygehusafdelingers villighed til at henvise til specialister faldt noget anderledes ud, idet kun godt
halvdelen (56 %) af de adspurgte pargrende var tilfredse med hospitalers henvisningspraksis og 14 % var
utilfredse eller meget utilfredse.

7.9 Praksis omkring tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats

Der er identificeret seks studier, som rummer viden om sundhedsvaesenets praksis for at medtaenke tid og
rum som stgttefunktion i en palliativ indsats (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2011; Toft, 2012; Anker Fjord
Hospice, 2013; Nielsen, 2013; Anker Fjord Hospice, 2014). Studierne har overvejende fokus pa hospitaler og
hospicer.

Et studie viser, at tid er en vigtig kontekstuel betingelse for den professionelle omsorg, pargrende
modtager (Dalgaard, 2007). Studie viser imidlertid, at det kan vaere svaert fa tiden til at sla til og lykkes pa
hospitalsafdelinger, fordi personalet pga. knaphed pa tid indleder et sandt kaplgb med tiden. Pa
hospiceinstitutioner har personalet bedre muligheder for at fa tid til at lykkes, fordi der er tilstraekkelig tid
til radighed. Studiet tyder pa, hospiceinstitutioner har taget hgjde for, at tid er en vigtig kontekstuel faktor,
som understgtter den palliative indsats, som tilbydes der. Som kontrast hertil star hospitalsafdelinger, som
tilsyneladende ikke har specifikt fokus pa, hvordan tid kan understgtte en palliativ indsats.

De rumlige omgivelser kan vaere et vaesentligt element i den palliative indsats, som tilbydes pargrende. Der
er imidlertid identificeret viden, som tyder p3, at de rumlige omgivelser pa hospitalsafdelinger ikke opfylder
pargrendes behov (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2011). De pargrendes muligheder for livsudfoldelse blev
udfordret i en hospitalskontekst, fordi de fysiske rammers beskaffenhed (flersengsstuer og fa opholdsrum)
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betgd, at pargrendes livsudfoldelse og private frirum blev begraenset af hensynet til andre patienter og
pargrende.

Et studie gennemfgrt blandt pargrende til deende patienter pa medicinske sygehusafdelinger viste, at
pargrende savnede rum, de kunne traekke sig tilbage til (Toft, 2012). De var henvist til at opholde sig pa
sygestuen.

Pargrendes vurdering af de rumlige omgivelser er undersggt pa hospiceinstitutioner. Et studie viser, at den
rumlige dimension i hospicekontekster gav de pargrende gode betingelser for livsudfoldelse alene og
sammen med den syge (Dalgaard, 2007). De fysiske rammers beskaffenhed (enestuer og stgrre antal
opholdsrum) tog hgjde for pargrendes behov for udfoldelsesrum og private frirum alene og sammen med
den syge.

Der er gennemfgrt et etnografisk feltarbejde, som havde fokus pa at lave en erfaringsnaer analyse af,
hvordan pargrende (og beboere) var til stede i og oplevede de fysiske omgivelser pa et hospice i Danmark
(Nielsen, 2013). Studiet beskriver, hvordan pargrendes kropslige tilstedevaerelse i og sansning af det
omkringliggende landskab, arkitektoniske opbygning og indretning skabte komplekse stemningsrum om det
at dg. Studiet viste, at de fysiske omgivelser kunne understgtte en helende praksis om pargrende med
sygdom teet pa livet. De fysiske omgivelser kunne i sig selv virke helende ved at seette rammer for
pargrendes raderum over sanseindtryk pa hospice og dermed raderum over stemningsrum, hvor de kunne
navigere mellem forskellige stemninger af dgd og stilstand, liv og beveegelse. De fleste pargrende oplevede
hospice som et impdekommende, trygheds- skabende og beroligende sted, men der var individuelle
forskelle. Nogle var mere positivt stemte over serlige elementer (fx sgudsigt) end andre. Derfor var der
indbygget fleksible rammer, som gav den enkelte mulighed for at navigere mellem forskellige sanseindtryk
og stemninger.

| de to tilfredshedsundersggelser fra Anker Fjord Hospice blev de pargrende spurgt, om de oplevede
atmosfaeren som hjemlig (Anker Fjord Hospice, 2013; Anker Fjord Hospice, 2014). Begge undersggelser
viste, at de fleste pargrende (82 % og 79 %) i hgj grad oplevede atmosfaeren som hjemlig. Stort set resten af
de pargrende (16 % og 18 %) oplevede det i nogen grad. Tilbage var fa pargrende (1 % og 2 %), som

oplevede det i mindre grad.
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7.10 Sammenfatning
Nedenfor opsummeres den viden, som kortleegningen dokumenterer om udmegntning af den professionelle
indsats for pargrende til patienter i palliative forlgb i sundhedsveesenet i dag:

e Praksis omkring inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet kan forbedres bade pa det basale og
specialiserede palliative niveau. Det gaelder isser imgdekommelse af pargrendes
informationsbehov, inddragelse i behandling og beslutninger om indsatsen, inddragelse i tide og
med udgangspunkt i pargrendes behov, gnsker og ressourcer.

e Praksis omkring samspil mellem professionelle og pargrende er et vigtigt udviklingsomrade i det
samlede sundhedsvaesen.

e |szer pa det basale palliative niveau er der behov for en andret faglig tilgang og prioritering af
andre veaerdier, hvis malet om inddragelse af og stgtte til pargrende skal realiseres.

e Padet specialiserede felt er opmaerksomheden pa stgtte til pargrende en naturlig del af praksis i
modsaetning til praksis i den kommunale indsats.

e Rutinemaessige tilbud malrettet omsorg og stgtte til pargrende varierer pa tveers af
sundhedsvaesenets institutioner og er iseer udbredt i specialiserede palliative enheder.

e Den professionelle indsats for pargrende lever ikke op til patienternes forventninger om
inddragelse af og stgtte til deres pargrende.

e Praksis omkring handtering af patientens autonomi varierer og kan veere en barriere for inddragelse
af og stette til pargrende.

e Professionelle i primaer sundhedssektor besidder tilsyneladende ikke de ngdvendige kompetencer i
palliation. Pargrende efterspgrger iseer klinisk viden, viden om symptomlindring, kliniske
kompetencer og feerdigheder i kommunikation og samarbejde.

o Praksis omkring organisering af den palliative indsats kan forbedres, specielt nar den syge opholder
sig hjemme. Iszer hjalpens tilgeengelighed, koordinering samt tvaerfagligt og tvaersektorielt
samarbejde kan forbedres.

e Hospiceinstitutioner har taget hgjde for, at tid er en betydningsfuld kontekstuel betingelse for den
professionelle omsorg og st@tte, som pargrende modtager. Hospitalsafdelinger er praeget af
knaphed pa tid, som giver ringe betingelser for omsorg og stgtte til pargrende.

e P3 hospicer arbejdes bevidst med lindrende arkitektur som stgttefunktion i en palliativ indsats i
modszaetning til hospitalsafdelinger, som ikke opfylder pargrendes behov for udfoldelsesrum og
private frirum.
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8. Diskussion af resultater og metode

| dette kapitel praesenteres en samlet diskussion af studiets resultater og metode. Med udgangspunkt i
identificeret viden om pargrendes (og patienters) behov og forventninger til en professionel indsats for
pargrende, anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder pa omradet, konkrete interventioner
malrettet pargrende og undersggelser af aktuel professionel praksis saettes fokus pa, hvad vi ved og ikke
ved om den professionelle indsats for pargrende i det danske sundhedsvaesen. Diskussionen omfatter
felgende otte temaer:

1) Pargrendes frihed til at veelge deltagelse

2) Pargrendeinddragelse

3)  Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle
4)  Pargrendes behov for hjelp og stgtte

5) Patientens forventninger til indsatsen for deres pargrende
6) Professionelle kompetencer

7) Organisering af den palliative indsats

8) Tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats.

Sidst fglger en metodediskussion, hvor der saettes fokus pa kortlaegningens styrker og svagheder.

8.1. Pargrendes frihed til at vaelge deltagelse

Kortlaegningen viser, at det kan vaere en meningsfuld og positiv oplevelse for pargrende at deltage aktivt i
sygdomsforlgbet og yde omsorg for den syge. Aktiv deltagelse kan have positiv effekt pa efterladtes sorg.
En international undersggelse viser, at pargrendes deltagelse ikke altid er et frivilligt valg (Seal et al., 2014).
Kortlaegningen tyder p3, at det ogsa gor sig geeldende i en dansk kontekst. Der ses tegn pa stigende
samfundsmaessige og professionelle forventninger til pargrendes deltagelse, som gar udover hvad
pargrende gnsker og magter. Man kan haevde, at rollen som pargrende til et menneske med en livstruende
sygdom er en livsbetingelse, man ikke kan undslippe sig. Men meget tyder p3, at en professionel indsats,
som giver pargrende st@rst mulig frihed til at veelge, hvad de gnsker og magter at deltage i, kan ggre en
positiv forskel for pargrende i sygdomsforlgbet og det efterfglgende sorgforlgb.

Danske medier beretter om stigende samfundsmaessige forventninger til pargrende under daekke af
effektiviseringer og nedskeeringer i offentlige budgetter (Hoyer & Guldagger, 2014; Nielsen & Madsen,
2014c). Et aktuelt eksempel tager udgangspunkt i en kritik af Aarhus Kommunes lance- ring af
visionsoplaegget “Kaerlig kommune”, hvor begreber som ”pargrendepligt”, naestekeerlighed, gget
pargrendeansvar og - engagement indgar i fremtidige forventninger til pargrende (Skovsbgll, 2014).
Kommunen kalder det et paradigmeskifte i den kommunale forvaltning, en anden made at tale om
medborgerskab, frivilligt arbejde og pargrende pa. | artiklen fremfgres, at “"de poetiske ord om kaerlighed
felges af handfaste nedskeeringer”, en kritik som i artiklen understgttes fra flere sider bl.a. fra flere
patientforeninger. Som modkritik fremfg@res, at pargrende allerede yder en stor indsats og at indsatsen bgr
baseres pa frivillighed og ressourcer. En modkritik som underbygges af fund fra dette studie.

Denne kortlaegning tyder desuden p3, at pargrendes deltagelse kan vaere patvunget som en ngdvendig
erstatning for en mangelfuld professionel indsats (Raunkiaer, 2007; Neergaard et al., 2008; Kriegbaum &
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Husted, 2013). Det kan betyde, at pargrende ma patage sig et stgrre ansvar og flere opgaver, end de
magter. Det kan vaere en belastning og en byrde for de pargrende, som nar graensen for deres ydeevne
bade i fysisk og psykisk forstand. Isaer ved ophold i eget hjem kan pargrende presses ud i at vaere
semiprofessionelle og gennemfgre graenseoverskridende opgaver uden tilstraekkelig backup fra
professionelle. | sidste ende kan det betyde, at pargrende opgiver at gennemfgre et forlgb, hvor deres
kaere kan dg derhjemme (Neergaard et al., 2008).

Kortlaegningen tyder p3, at pargrendes deltagelse kun er forbundet med positive oplevelser under
forudseetning af, at der tages udgangspunkt i deres praeferencer og ressourcer i forhold til deltagelse. Det
forudseetter, at gensidige forventninger, roller, ansvars- og opgavefordeling afklares systematisk og i en
Igbende dialog mellem professionelle og pargrende.

Mange pargrende yder en (for) stor plejeindsats i et palliativt forlgb (Weibull et al., 2008). Det understgttes
af en undersggelse gennemfgrt blandt pargrende til kraeftpatienter (Lund et al., 2014). Undersggelsen
viser, at pargrende yder en betydelig indsats for den syge bade i form af praktisk hjeelp, personlig pleje og
psykisk stgtte. Knap en femtedel fglte, at de i nogen grad eller hgj grad havde staet med en del af ansvaret
for at koordinere undersggelser og behandling (17 %) og med et for stort ansvar for pleje af den syge i
hjemmet (15 %).

Anbefalinger og kvalitetstandarder leegger op til gennemfgrelse af en systematisk samtale ved starten af et
palliativt forlgb (IKAS, 2011; IKAS, 2012; Sundhedsstyrelsen, 2012a; Dansk Selskab for Almen Medicin,
2014). Studier inkluderet i denne kortlaegning tyder dog pa, at systematisk afholdelse af samtaler med
pargrende har vundet sparsom udbredelse i praksis.

Der er identificeret interventioner i form af patient/pargrende samtaler og familiesamtaler (isaer pa det
specialiserede palliative niveau), hvor afklaring af pargrendes behov og forventninger kan indga. Pa et
enkelt hospice afholdes rutinemaessige familiesamtaler med det fokus med alle ny -indlagte patienter.
Ellers foregar disse samtaler typisk efter behov og det er patienten, som afggr hvilke pargrende, der skal
deltage. Derfor er det ikke ngdvendigvis alle pargrende, som har behov, der far mulighed for at deltage.

Der er forhold omkring pargrendes mulighed for at veelge/fravaelge deltagelse i visse aspekter af et
palliativt forlgb, som kan forbedres iseer ved ophold i eget hjem. Pa det basale palliative niveau er der
behov for gget opmeerksomhed p3, at pargrendes deltagelse i palliative forlgb hjemme tager udgangspunkt
i pargrendes behov, gnsker og ressourcer, sa de kan magte situationen. De fa studier, som er gennemfgrt
pa det specialiserede palliative niveau (hospice, team) viser, at pargrendes deltagelse her langt hen ad
vejen svarer til pargrendes gnsker og ressourcer.

Der er ikke identificeret viden om pargrendes gnsker og muligheder for at vaelge/fravaelge deltagelse under
en hospitalsindlaeggelse. Der er gennemfgrt internationale undersggelser, som har fokus pa pargrendes
praeferencer for deltagelse i terminale forlgb pa hospitalsafdelinger (Robinson, Gott & Ingleton, 2014;
Steinhauser, Voils, Bosworth & Tulsky, 2014). Om end mange livstruet syge mennesker gnsker at dg
hjemme, sa vil mange vaere i kontakt med og indlagt i hospitalsafdelinger i det samlede sygdomsforlgb, og
nogle vil fortsat dg her (Radgivende Sociologer, 2013; Jarlbaek, Christensen, Bruera, & Gilsaa, 2013). Derfor
er det vigtigt at fa udbygget vores viden om pargrendes gnsker og muligheder for deltagelse i palliative
forlgb pa hospitalsafdelinger.
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8.2 Pargrendeinddragelse

| centrale anbefalinger og kvalitetsstandarder for pargrendeinddragelse pointeres, at det altid er patienten,
der afggr, hvem de naermeste pargrende er, om de skal inddrages, hvordan og i hvad (IKAS, 2009; IKAS,
2011; IKAS 2012; Sundhedsstyrelsen, 2012a). Disse anbefalinger og kvalitetsstandarder er baseret pa
lovgivning pa omradet. Sundhedsloven er med til at regulere pargrendeinddragelse med udgangspunkt i
sundhedspersoners tavshedspligt og patientens ret til at beslutte, om pargrende kan informeres og
inddrages i forlgbet (Sundhedsstyrelsen, 2012a, s. 16-20; Ministeriet for Sundhed og forebyggelse, 2014).
Anbefalinger og kvalitetsstandarder betoner inddragelse af pargrende som partnere og praeciserer
pargrendes ret til generel information. Sundhedsstyrelsen fremhaver da ogsa, at sundhedspersoner uden
at overtraede deres tavshedspligt kan informere pargrende om generelle forhold omkring sygdom og
behandling, yde pargrende stgtte generelt og ga i dialog med pargrende om deres problemer og oplevelse
af situationen (Sundheds- styrelsen, 2012a).

En anerkendt professor i sundhedsret, Mette Hartlev, understreger pargrendes begraensede formelle
(juridiske) rettigheder i forbindelse med palliativ behandling og adgang til information om sygdomsforlgb
og aktuel tilstand uden patientens samtykke (Hartlev, 2011). Hartlev fremfgrer dog, at sundhedsloven
abner mulighed for, at sundhedspersoner, hvor der er tungtvejende hensyn til pargrende, kan informere
pargrende uden patientens samtykke og uden at bryde deres tavshedspligt. Bestemmelsen er beskrevet i
sundhedsloven § 43, stk.2, nr.2 og betegnes nogle gange som “veerdispringsreglen” (Hartlev, 2011, s.159).
Denne szrlige regel er ikke omtalt i anbefalinger og standarder fra centrale myndigheder, og derfor ma den
formodes at have sparsom udbredelse og betydning i klinisk praksis. Det kan betyde, at nogle pargrende
ikke far adgang til den information, som de ud fra et konkret skgn kunne vaere berettiget til.

Denne kortlaegning tyder pa, at de professionelles handtering af patientens autonomi kan vaere en barriere
for inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet (Raunkizer, 2007; Cartwright et al., 2007; Voorhees et al.,
2009; Rydahl-Hansen, 2013). Leegers vaegtlaegning af patientens autonomi og tavshedspligt mellem laege og
patient kan betyde, at pargrende kun inddrages i spgrgsmal relateret til prognose og terminale
sygdomsforlgb, hvis patienten gnsker det. Patientens autonomi opfattes dog ikke som en absolut veerdi,
idet hensynet til patientens autonomi og inddragelse af pargrende varierer pa tveers af laegelige specialer,
leegers alder og uddannelse i palliation (Cartwright et al., 2007; Voorhees et al., 2009).

I nogle situationer er pargrende ikke inddraget tilstraekkeligt i forlgbet, fordi de professionelle ikke ser og
anerkender dem som aktive deltagere i forlgbet. Det beretter flere pargrende om isaer i forbindelse med
hospitalsophold (Dalgaard, 2007; Axelsen et al., 2012).

Spergsmalet er, hvad de pargrende har brug for at blive inddraget i? Det fremgar af denne kortlaegning, at
pargrende for det fgrste har brug for information om sygdommens forventede forlgb, ikke mindst hvis de
skal fgle sikkerhed og tryghed i rollen som omsorgsgivere hjemme. For det andet har de behov for
professionel hjeelp og stgtte til at handtere rollen som omsorgsgivere og reducere de belastninger og
byrder, omsorgsrollen kan medfgre.

| anbefalinger og kvalitetsstandarder for pargrendeinddragelse fremhaeves samarbejde, kommunikation,
information om sygdommen, undervisning og oplaering i plejeopgaver, stgttemuligheder i eget og andres
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aktgrers regi som hovedomrader for pargrendeinddragelse, i nogle tilfelde dog med forskelig vaegtleegning
i forskellig faser af et palliativt forlgb (IKAS, 2011; IKAS 2012; Sundhedsstyrelsen, 2012a; Sundhedsstyrelsen
2012b; Dansk Selskab for Almen Medicin, 2014).

Evidensbaserede kliniske retningslinjer fra DMCG-PAL anbefaler konkrete interventioner, som kan pavirke
pargrendes livskvalitet og oplevelse af omsorgsbyrden positivt (DMCG-PAL, 2013a). Der er dog kun
identificeret en specifik intervention, som har malrettet fokus pa at reducere pargrendes omsorgsbyrde,
nemlig pdrgrendesamtaler, som tilbydes pargrende ved et palliativt team (Bonderup & Mathiesen, 2011;
Bonderup, 2007). Der gennemfg@res derimod interventioner, som har fokus pa gensidig information,
beslutningstagen og planlagning med fokus pa den samlede familie (Hospice Sgndergaard, 2013; Hospice
Senderjylland, 2013; Sundhedsstyrelsen, 2012c). Disse interventioner kan have betydning for inddragelse af
pargrende i sygdomsforlgbet og familiens handtering af sygdomsforlgbet. Der er dog stor forskel pa et
individuelt fokus pa pargrende og fokus pa familien som enhed, hvor den indbyrdes kommunikation og
dynamik er central.

Flere studier viser, at der er forhold omkring inddragelse af pargrende i sygdomsforlgbet, der kan forbedres
bade pa det basale og specialiserede palliative niveau.

| hospitalskontekster kan inddragelse af pargrende til patienter med avanceret kraeft forbedres. Nogle
pargrende har et udaekket informationsbehov og inddrages ikke i tilstraekkeligt omfang i behandling og
beslutninger om indsatsen (Johnsen et al., 2012). Ifglge afggrelser fra IKAS (8. maj 2014) lever alle
hospitalsafdelinger dog op til kvalitetskrav pa omradet. Det kan vaere udtryk for, at der er et misforhold
mellem tilstedevaerelse af kliniske retningslinjer og udmgntning i praksis. Det rejser spgrgsmalet om, hvad
akkrediteringen reelt siger om kvaliteten af klinisk praksis. Det giver denne kortleegning ikke et uddybende
svar pa.

En undersggelse gennemfgrt i kommunalt regi viser, at hovedparten af de pargrende var tilfredse med
inddragelse i forlgbet, herunder information og kommunikation med PL og sygeplejersker (Raunkieer,
2013). Dette fund star tilsyneladende i modsaetning til en stgrre undersggelse, som har fokus pa patientens
perspektiv (Kraeftens Bekeempelse, 2012). Undersggelsen konkluderer, at over en tredjedel var utilfredse
med PLs inddragelse af deres pargrende.

Pargrendeinddragelse er undersggt i det specialiserede palliative felt. Langt de fleste pargrende var
tilfredse med inddragelsen i sygdomsforlgbet ved kontakt til et palliativt team, undtagen omkring
dgdsfaldet (Hjortbak & Eriksen, 2008). Information og kommunikation med pargrende er dog et
udviklingsomrade i forhold til teamets egen malsaetning pa omradet.

Pargrendes vurdering af inddragelse i sygdomsforlgbet pa hospice er ikke undersggt. En undersggelse
gennemfgrt i en palliativ afdeling viser, at pargrende inddrages (for) sent i forlgbet, og fgrst nar patienten
er afhaengig af pargrendes hjzelp og stgtte (Rydahl-Hanen, 2013).

8.3 Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle

| anbefalinger og kvalitetsstandarder udpeges pargrende som en vigtig samarbejdspartner for
sundhedsprofessionelle i palliative sygdomsforlgb, uanset om indsatsen finder sted i eget hjem eller i
sundhedsvaesenets institutioner (IKAS, 2009; IKAS, 2011; Sundhedsstyrelsen 2011; IKAS, 2012;
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Sundhedsstyrelsen, 2012a; Sundhedsstyrelsen, 2012b). Centrale aktgrer omkring brugerinddragelse
pointerer, at samarbejde er en forudsaetning for brugerinddragelse og derfor laegger de op til en styrket
indsats pa omradet (Videncenter for Brugerinddragelse, 2014b; Danske Patienter, 2011).

Denne kortleegning tyder pa, at samspil og samarbejde mellem professionelle og pargrende har afggrende
betydning for inddragelse af pargrendes i sygdomsforlgbet og for den professionelle omsorg, hjlp og
stptte, der bliver dem til del (Raunkizer, 2007; Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2008; Axelsen et al., 2012;
Dalgaard, 2012a; Toft, 2012; Gorlen et al., 2013; Rydahl-Hansen, 2013). Kortlaegningen tyder imidlertid pa,
at samspil er vigtigt udviklingsomrade, bade nar den syge opholder sig i eget hjem, pa hospital, hospice
eller plejehjem, hvis sundhedsvaesenet skal sikre gode forlgb for de pargrende. Kun det gode samspil har
karakter af et egentlig samarbejde, hvor pargrende og professionelle, virker ssmmen (Dalgaard, 2007;
Dalgaard, 2008).

Der ser saledes ud til at vaere et misforhold mellem anbefalinger, kvalitetsstandarder og det sam- arbejde
mellem pargrende og professionelle, som udfoldes i praksis. Hvad er da perspektiverne for realisering af et
egentligt samarbejde med pargrende i det danske sundhedsvaesen? Meget tyder p3, at de professionelle
har stor indflydelse pa om det sker, idet faglig tilgang og vaerdier har afggrende betydning for, om der
etableres et godt samarbejde med pargrende (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2012b). Der er behov for en
2ndret faglig tilgang i retning af en familieorienteret og en personorienteret tilgang og opretholdelse af et
samtalefeellesskab med pargrende i opsggende professionel indsats, sa alle pargrende inkluderes som en
naturlig del af indsatsen. Der er behov for prioritering af vaerdier som aben opmaerksomhed, professionel
ydmyghed og rummelighed. Endelig er de professionelles forvaltning af viden og magt og handtering af
indbyrdes uenigheder og egentlige konflikter med pargrende centrale. Alt andet lige er pargrende den
svage og udsatte part, som langt hen ad vejen er afhaengige af de professionelle (Dalgaard, 2012b). Det
giver en vis asymmetri i forholdet og en magt i de professionelles favgr, og derfor har de professionelles et
seerligt ansvar for at handtere misforstaelser, uenigheder og konflikter i mgdet med pargrende.

Udover manglende implementering af centrale veerdier i den palliative indsats (faglige tilgang og veerdier),
sa kan man ikke se bort fra, at andre forhold kan have betydning. De professionelles kompetencer i
kommunikation kan spille ind og sundhedsvaesenets fokus pa effektivisering og instrumentel forbrug af tid,
hvor produktivitet er i hgjseedet, kan vare barrierer for samspillet og samarbejdet med professionelle og
pargrende (Martinsen, 2002a).

8.4 Pargrendes selvstaendige behov for hjalp og statte

Denne kortlaegning viser, at undersggelser gennemfgrt i en dansk kontekst iseer har haft fokus pa at
undersgge forhold omkring pargrendes deltagelse og inddragelse i sygdomsforlgbet. Pargrendes
selvsteendige behov for professionel hjalp og stgtte har faet begraenset opmeerksomhed, bortset fra stgtte
i rollen som omsorgsgivere. Der er saledes identificeret sparsom viden om pargrendes behov og
forventninger til professionel stgtte i mgdet med livstruende sygdom, tab og dgd.

| undersggelsen At vaere pargrende til en kraeftpatient” tilkendegiver hver anden pargrende, at personalet
ikke har udvist tilstraekkelig interesse for, hvordan de har det (Nylandsted, 2013). Spgrgsmalet er, om det
ogsa gaelder pargrende til patienter i palliative forlgb og i hvilket omfang?
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Det begraensede fokus pa pargrendes selvstaendige behov for hjelp og stgtte i det etablerede
sundhedsvasen kan ogsa henvise til forhold ved de pargrende. Det kan vaere udtryk for, at pargrende
seaetter deres egne behov for hjaelp og stgtte i anden raekke, fordi de er optaget af omsorgen for den syge
(Dalgaard, 2007). Det kan ogsa veere udtryk for, at pargrende foretraekker at sgge hjeelp og stgtte uden for
det etablerede sundhedsvaesen via marked eller civilsamfundet, fx i det sociale netvaerk, hos privat
praktiserende psykologer, patientforeninger og internetfora. Sadanne tilbud er ikke inkluderet i
kortlaegningen. Et konceptpapir fra 2014 viser, at Kreeftens Bekeempelse har en del tilbud malrettet
pargrende til kreeftpatienter i lokale patientstgtteafdelinger over hele landet (Spielman, 2013). Her er
mulighed for individuel radgivning, familieradgivning, deltagelse i samtalegrupper og konkrete tilbud som
"Ditliv”, Kreeftlinjen og Cancerforum.

Vi mangler saledes viden om pargrendes praferencer. Sgger de tilbuddene uden for det etablerede
sundhedsvaesen i kraft af tilbuddenes fravaer? Foretraekker de at fa hjalpen uden for det etablerede system
- uafhaengigt af patientforlgbet?

| nationale anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder pa omradet fremgar det, at den
professionelle indsats omfatter hjzelp og stgtte til pargrende som en selvstaendig malgruppe (IKAS, 2011;
IKAS 2012; Sundhedsstyrelsen, 2012a; Sundhedsstyrelsen 2012b; Dansk Selskab for Almen Medicin, 2014).
Malet med hjaelp og stgtte til pargrende er at fremme pargrendes livskvalitet, gge pargrendes egenomsorg
og handtering af hverdagslivet, men typisk er der ikke anvisninger pa konkrete indsatser.

DMCG-PAL har udarbejdet to evidensbaserede kliniske retningslinjer og et litteratursggt omrade, som
angiver konkrete interventioner malrettet stgtte til voksne pargrende til kraeftpatienter (DMCG-PAL, 20133;
DMCG-PAL, 2013b; DMCG-PAL, 2013c). De konkrete interventioner kan pavirke pargrendes livskvalitet og
oplevelse af omsorgsbyrden positivt, gge mestringsevnen, bedre pargrendes fysiske og sociale
funktionsniveau og mindske stress og angst. De anbefalede interventioner omfatter behovsorienteret
undervisning og vejledning malrettet pargrende - alene og evt. i grupper. | internationale undersggelser er
der pavist effekt af et struktureret uddannelsesprogram for pargrende til patienter med primaer malign
hjernetumor, gruppesessioner mhp. udvikling af mestringsstrategier, stgttegrupper og netvaerksforum for
pargrende.

Denne kortleegning viser, at konkrete interventioner malrettet stgtte til pargrende overvejende er udviklet i
det specialiserede palliative felt. Der kan eksistere lokale stgttetilbud pa det basale palliative niveau, i
kommuner og pa sygehuse, som ikke er identificeret.

Der er identificeret seks interventioner, som omhandler forskellige samtaler, hvor pargrende kan indga.
Patient-pdrgrende samtaler og familiesamtaler afholdes rutinemaessigt eller efter behov og det er
patienten, der afggr, hvilke familiemedlemmer, der skal deltage. Samtalerne har forskelligt formal og fokus,
men der er isaer fokus pa sygdomsforlgbet, fremadrettet pleje og behandling og stgtte til familien som
enhed. Sadanne samtaler kan i sig selv veere vaerdifulde, men de er maske ikke tilstraekkelige for alle
pargrende, idet nogle pargrende kan have brug for et individuelt frirum, hvor de kan udtrykke sig frit
(Bonderup, 2007). Anden forskning viser, at pargrende kan have brug for et “ucensureret” frirum, hvor de
frit kan tale om egne oplevelser og behov, fordi den indbyrdes dabenhed mellem den syge og den pargrende
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ikke er ubetinget og ikke omfatter alle forhold (Dalgaard, 2004; Dalgaard, 2007). Det understreger
pargrendes behov for at have et “rum” uden den syge.

De evidensbaserede retningslinjer fra DMCG-PAL beskriver da ogsa, at pargrende foruden samtaler i
patientens naerveer bgr tilbydes samtaler alene. En enkelt palliativ enhed gennemfgrer individuelle
pargrendesamtaler, som har specifikt fokus pa at hjaelpe og stgtte den pargrende i at mestre situationen
(Bonderup & Mathiesen, 2011).

Denne kortleegning viser, at mundtlig og skriftlig information til pargrende om delirium kan bidrage til at
reducere pargrendes fglelsesmaessige og psykiske belastninger ved delirium (DMCG-PAL, 2013b). Der er
identificeret flere skriftlige informationer til pargrende om delirium, som anvendes inden for den
specialiserede palliative indsats (Hospice Sgndergaard, 2010; Hospice Limfjord, 2010b; Det Palliative Team,
2013). Det vides ikke, om den skriftlige information ledsages af mundtlig information som anbefalet i den
nzaevnte kliniske retningslinje om delirium.

Spgrgsmalet er, hvordan aktuel praksis for stgtte til pargrende ser ud i sundhedsvasenet. Kort- laegninger
gennemfgrt af PAVI viser, at den professionelle indsats for pargrende varierer pa tvaers af
sundhedsvaesenets institutioner (Timm et al., 2012; Jarlbaek & Timm, 2013; Jarlbaek, 2014; Tellervo &
Jessen, 2014a; Tellervo & Jessen, 2014b). Pa det specialiserede palliative felt har de fleste enheder
forskellige tilbud malrettet pargrende, isaer mulighed for telefonkontakt, hjemmebesgg, ambulante tilbud
og medindlaeggelse (Tellervo & Jessen, 2014a.) | kommunalt regi findes aktuelt 41 kommunale institutioner
med szerlige palliative tilbud, hvoraf kun godt halvdelen (23) har rutinemaessigt tilbud om stgtte til
pargrende (Tellervo & Jessen, 2014b). En kortleegning af den basale palliative indsats pa danske hospitaler
viser, at knap halvdelen altid eller ofte kan tilbyde pargrende til dgende en palliativ indsats (Jarlbaek &
Timm, 2013).

Stgtte til pargrende som selvstaendig malgruppe er undersggt pa det basale palliative niveau i kommunalt
regi og pa det specialiserede palliative felt, men ikke i hospitalskontekster. Kortlaegningen viser, at
resultater af undersggelser gennemfgrt i kommunalt regi ikke er entydige. En mindre
spgrgeskemaundersggelse viste, at hovedparten af de pargrende var tilfredse med den stgtte, de fik fra de
professionelle (Raunkiaer, 2013). En kvalitativ undersggelse viste i modsaetning hertil, at stgtte til
pargrende ikke var en naturlig del af sygeplejepraksis (Raunkiaer, 2007). Evalueringer af specialiserede
palliative tilbud viser, at stgtte til pargrende som en selvstaendig malgruppe var en naturlig del af indsatsen.
Hovedparten af de pargrende oplevede, at de fik stgtte til at tilgodese egne behov, psykisk stgtte og
praktisk aflastning af palliativt team og pa hospice.

Ovenstaende fund tydeligggr, at en palliativ indsats malrettet stgtte til pargrende er implementeret i
meget begreenset omfang pa det basale niveau i kommuner og pa hospitaler. Den viden vi har om praksis
pa det specialiserede felt er baseret pa spgrgeskemaundersggelser. Der kunne med fordel gennemfgres
kvalitative undersggelser med pargrende for en uddybende beskrivelse af pargrendes stgttebehov, og hvor
de gnsker den fra. De sparsomme interventioner malrettet pargrende tyder p3, at retningslinjer fra DMCG-
PAL endnu ikke er implementeret i klinisk praksis.
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8.5 Patientens forventninger til indsatsen for deres pargrende

Denne kortleegning tyder p3, at livstruet syge mennesker veerdsaetter professionel hjalp, der har fokus pa
at inddrage, aflaste og stgtte deres pargrende (Dalgaard, 2007; Raunkizer, 2007; Kriegbaum & Husted,
2013; Radgivende Sociologer, 2014). Patienterne fremhaever pargrendes behov for hjelp og stgtte til
praktiske opgaver og fglelsesmaessige belastninger. Dertil kommer, at de syge og deres indbyrdes relationer
til de pargrende kan profitere af, at pargrende styrkes i rollen som omsorgsgivere. En enkelt undersggelse
viser dog, at nogle patienter isaer i starten af sygdoms- forlgbet involverer deres pargrende sa lidt som
muligt (Rydahl-Hansen, 2013).

Kortlaegningen tyder p3, at livstruet syge mennesker opfatter et palliativt forlgb som et familieanliggende,
hvor hele familien kan profitere af inddragelse i forlpbet og adeekvat professionel hjlp og stgtte. De (fa)
patienter, som ikke gnsker pargrende inddraget, er beskyttet af lovgivningen, som regulerer
patientrettigheder (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014). Kortlaegningen viser, at anbefalinger
fra centrale myndigheder tager hgjde for denne lovgivning. Vi har imidlertid brug for mere viden om,
hvornar inddragelse af pargrende fravaelges af den syge og hvilke konsekvenser det matte fa for patienten
og de pargrende, som “ekskluderes.”

Kortlaegningen tyder p3, at en stor del af patienter med avanceret kraeft og hjertesvigt er utilfredse med
inddragelse af og stgtte til deres pargrende pa tveers af sundhedsvasenets sektorer (Kreeftens
Bekaempelse, 2012; Radgivende Sociologer, 2014). Det indikerer, at sundhedsvasenet ikke Igser opgaven i
forhold til de pargrende tilstraekkelig godt. Det er problematisk, fordi de syge langt hen ad vejen er
afhaengige af deres pargrende, som ofte er en stor ressource for patienten.

8.6 Professionelle kompetencer

Kortlaegningen tyder p3, at pargrende forventer og er afhaengige af, at de professionelle besidder de rette
professionelle kompetencer. Indfrielsen af pargrendes forventninger kan vaere en forudsaetning for
opretholdelse af tillid til og et positivt samarbejde. Kortlaagningen viser, at pargrende er afhangige af, at de
professionelle har klinisk viden og erfaring med dgden og faglig viden om palliation og symptomlindring
(Goldschmidt et al., 2006; Raunkizer, 2007; Neergaard et al., 2008; Raunkiaer, 2010). Pargrende fremhaaver
kommunikative feerdigheder, empati og evne til at lytte som szerlig vigtige kompetencer.

Faglige holdninger og veerdier indgar som et vigtigt element i professionelle kompetencer. Tidligere er der
redegjort for, at der er behov for en @&ndret faglig tilgang og prioritering af andre veaerdier, hvis malet om
pargrendeinddragelse skal realiseres i sundhedsvaesenet. Et andet aspekt af faglige holdninger og veerdier
viser, at de professionelle kan vaere styret af egne vaerdier, normer og regler, og de konstruerer normative
forventninger til, hvad der konstituerer en god pargrende og en god dgd (Raunkizer, 2009; Dalgaard, 2010).

Kortlaegningen viser, at de professionelles kompetence i den primaerkommunale indsats, ikke lever op til
pargrendes forventninger (Raunkiaer, 2007; Neergaard et al., 2008; Raunkizer, 2010; Gorlen et al., 2013).
Pargrende efterlyser klinisk viden, kliniske kompetencer, feerdigheder i kommunikation og samarbejde og
for PLs vedkommende viden om symptomlindring. Sygeplejepersonalet pa flere plejehjem fremfgrer selv,
at de har behov for uddannelse i palliation og kommunikation for at handtere samarbejdet med pargrende,
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som de oplever som en udfordring. Dette fund kan skyldes personalets generelle uddannelsesniveau og
specifikke kompetencer i palliation. En kortlaegning gennemfgrt af PAVI i kommunalt regi viser nemlig, at:
. langt den st@rste del af plejepersonale har en kort uddannelse og ufaglaerte med-
arbejdere indgar i den palliative indsats, isaer pa plejehjem
. i stgrstedelen af plejeenhederne (knap 2/3) er der ingen medarbejdere med efter-
uddannelse i palliation
. over halvdelen af plejeenhederne har en nggle- eller ressourceperson i palliation, flest i
hjemmeplejen (Karstoft, Nielsen & Timm, 2012).

PAVI kortlaegningen understgttes af fund fra denne kortlaegning, nemlig at der er behov for et
kompetencelgft i palliation i den basale kommunale indsats, hvis de professionelles kompetencer skal leve
op til pargrendes behov og forventninger.

Det er ikke tilstraekkeligt belyst i denne kortleegning, om de professionelles kompetence pa det basale
hospitalsniveau og i specialiserede palliative enheder lever op til pargrendes behov og forventninger.

| en landsdaekkende kortlaegning gennemfgrt ved PAVI blandt afdelingsledelser om hospitalernes basale
palliative indsats fremgar det, at kun fa afdelinger (14 %) havde allokeret ressourcer til kompetencelgft for
personalet, selvom kompetencelgft til relevante faggrupper var et af afdelingsledelsernes bud pa
forbedring af den basale palliative indsats (Jarlbaek & Timm, 2013).

En kortleegning gennemfgrt ved PAVI af specialiserede palliative enheder tyder dog p3, at palliative enheder
har en tvaerfaglig personaleprofil overvejende med ansatte som har en mellemlang videregaende
uddannelse eller kandidatuddannelse, og alle enheder pa naer en havde ansat personale med
kompetencegivende videreuddannelse i palliation (Timm et al., 2012; Tellervo & Jessen, 2014b). Det
betyder, at bade det generelle og specifikke uddannelsesniveau er hgjere her sammenlignet med
kompetenceprofilen i den kommunale indsats.

Anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder forholder sig i meget begraenset omfang til, hvilke
kompetencer de professionelle skal besidde for at yde en kvalificeret indsats for pargrende. |
sundhedsstyrelsens anbefalinger for sundhedspersoners mgde med pargrende understreges ledelsens
ansvar for at sikre, at sundhedspersoner har de ngdvendige kompetencer og feerdigheder i relation til
stptte og inddragelse af pargrende (Sundhedsstyrelsen, 2012a).

| sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats er der et selvstaendigt afsnit om uddannelse og
kompetenceudvikling (Sundhedsstyrelsen, 2011). Her understreges, at relevante uddannelser og
kompetencer er vigtige, hvis de professionelle skal levere en professionel palliativ indsats til patienter og
pargrende. Det kraever, at uddannelse i palliation indgar i relevante grunduddannelser og mulighed for
postgraduat efter- og videreuddannelse bade pa det basale og det specialiserede niveau.
Sundhedsstyrelsen er i sin udlaegning af kompetence pa linje med retningslinjer for DMCG-PAL, hvor
kompetencen beskrives i forhold til tre niveauer: Niveau A grunduddannelse, niveau B
postgraduatuddannelse pa basalt niveau og niveau C postgraduatuddannelse pa specialiseret niveau
(Sundhedsstyrelsen, 2011; Tellervo., Madsen, Munk & Bentzen, 2012). DMCG-PAL har udarbejdet
anbefalinger til kompetencer for sygeplejersker, socialradgivere, fysioterapeuter og social- og
sundhedsassistenter (DMCG-PAL, 2014b). Anbefalingerne er endnu ikke implementeret.
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Variationer pa tvaers af sundhedsvaesenets institutioner og den manglende implementering af uddannelse
og kompetenceudvikling iszer pa det basale palliative niveau kan vaere udtryk for, at den palliative indsats i
Danmark ikke er fuldt integreret i det danske sundhedsvaesen. Jf. en international kortlaegning af den
palliative indsats udfgrt af Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) befinder Danmark sig pa et
udviklingsniveau kendetegnet ved begyndende integration i det eksisterende sundhedsvaesen (Connor &
Bermedo, 2014). Danmark er placeret i naesthgjeste niveau (mange af vore nabolande befinder sig pa et
avanceret niveau - det hgjeste niveau) praeget af lokal forankrede uddannelsesinitiativer fremfor forankring
i anerkendte uddannelsescentre.

Tveerfaglighedens betydning for pargrende er sparsomt belyst. Et enkelt studie viser, at pargrende har
forventninger til det tvaerfaglige samarbejde i forhold til professionelt ansvar, samarbejde og
kommunikation (Neergaard et al., 2008). Kortlaegninger fra PAVI tyder p3, at den tvaerfaglige
repraesentation af faggrupper er forskellig pa det basale og det specialiserede palliative niveau (Karstoft et
al., 2012; Timm et al., 2012; Jarlbaek & Timm, 2013; Tellervo & Jessen, 2014a; Tellervo & Jessen, 2014b).
Hvad den forskel betyder for den indsats, pargrende efterspgrger og tilbydes, har denne kortlaegning
identificeret begraenset viden om.

8.7 Organisering af den palliative indsats

Denne kortleegning viser, at pargrende har behov og forventninger knyttet til organisering af den palliative
indsats, iseer nar den syge opholder sig i eget hjem, og pargrende er afhangige af professionel hjalp og
stgtte til at handtere omsorgsopgaven. Hjelpens tilgengelighed, kontinuitet og koordinering og
samarbejde har afggrende betydning.

Hjeelpens tilgeengelighed bidrager til at fremme pargrendes tryghed og sikkerhed, til at reducere
omsorgsbyrden og fastholde de positive oplevelser, som aktiv deltagelse kan rumme. Pargrende har behov
for adgang til professionel hjlp og stgtte dggnet rundt alle ugens dage. De fleste pargrende forventer, at
der udpeges en tovholder, som sikrer kontinuitet og koordinering af forlgbet. Kontinuitet har afggrende
betydning for kontakten mellem pargrende og professionelle og de indbyrdes relationer, der udvikles som
resultat heraf, og i sidste ende om den enkelte pargrende tilbydes adaekvat professionel omsorg og stgtte.

Kortlaegningen tyder imidlertid pa, at den nuvaerende organisering af den palliative indsats kan bidrage til
at gge pargrendes omsorgsbyrde, iseer nar den syge opholder sig hjemme. Det gaelder bade i den
primaerkommunale indsats, den specialiserede palliative indsats (teams) og samarbejde pa tveers af
sektorer. Flere studier viser, at der er problemer i forhold til hjeelpens tilgaengelighed, kontinuitet i
personalets fremmgde og koordinering og samarbejde mellem professionelle (Goldschmidt et al., 2006;
Dalgaard, 2007; Hjortbak & Eriksen, 2008; Neergaard et al., 2008; Johnsen et al., 2012; Gorlen et al., 2013;
Raunkizer, 2013).

Pargrende efterlyser adgang til professionel hjaelp og stgtte fra palliative teams aften, nat og weekender.
Der berettes om kontinuitetsbrud, som betyder at pargrende er henvist til at opsgge hjzelp fra
professionelle, som ikke kender deres situation. Det tvaersektorielle og tvaerfaglige samarbejde kan opleves
problematisk. Pargrende beretter om kommunikationsproblemer ved overgange mellem sektorer og
internt i primaersundhedssektor, uklar opgavefordeling mellem professionelle og manglende indbyrdes
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respekt, samarbejde og kendskab mellem professionelle. Pargrende efterlyser en fast koordinator af
forlgbet. | DSAM tillaegges PL rollen som tovholder, der sikrer overblik og kontinuitet (Dansk Selskab for
Almen Medicin, 2014). Det svarer ikke til fund i denne kortlaegning, som viser, at pargrende peger pa bade
PL, hospitalslaeger og personale i palliative teams som ideale tovholdere (Brogaard et al., 2011).

Anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen anerkender organisering som et vaesentligt bidrag til sikring af kvalitet
og sammenhang i den palliative indsats, som gar pa tveers af sundhedsvaesenets sektor -opdeling
(Sundhedsstyrelsen, 2011; Sundhedsstyrelsen, 2012a; Sundhedsstyrelsen, 2012b). Sundhedsstyrelsen
fremhaever ledelsens ansvar for at sikre et optimalt samspil mellem kerneaktgrer i regioner, kommuner og
almen praksis.

Der ser ud til at veere et misforhold mellem pargrendes behov, centrale anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen
og aktuel praksis, herunder decentralt ansvar for implementering af en organisering, som isaer stgtter op
om pargrendes handtering af et palliativt forlgb hjemme. En ny kortlaegning af regionernes krav og
udmeldinger omkring den basale palliative indsats pa hospitaler viser, at regionerne Igser opgaverne vidt
forskelligt (Jarlbaek, 2014). Den palliative indsats omtaltes i forskellige sammenhange og med forskelligt
indhold i regionernes sygehusplaner, sundhedsaftaler, udvalg, rapporter og implementering af
sundhedsstyrelsens anbefalinger. Manglen pa ensartethed og systematik i regionernes opgavelgsning
betyder, at det er vanskeligt at fa et overblik pa nationalt niveau. Kortleegningen viser desuden en
manglende praecisering af ansvar og tidsfrist for etablering af en adaekvat palliativ indsats med lige adgang.

Denne kortlaegning viser, at organisering af den palliative indsats og dens betydning for pargrende isaer er
undersggt i relation til ophold i eget hjem med fokus pa organisering af den primeerkommunale indsats, af
palliative teams og tveersektorielt samarbejde. Organisering af den basale palliative indsats internt pa
hospitaler, hospitalers bidrag til tvaersektorielt samarbejde og koordinering samt pargrendes behov og
forventninger hertil er stort set ikke belyst. Der er saledes identificeret begraenset viden om hospitalernes
rolle og bidrag til at ggre dgden i eget hjem mulig. Et af de inkluderede studier viser, at pargrende kan
profitere af aben indlaeggelse pa en specialiseret palliativ afdeling som en aflastningsmulighed i akutte
situationer (Goldschmidt et al., 2006). Den mulighed giver pargrende tryghed i hverdagen. Tiloud om aben
indlaeggelse pa hospitalsafdelinger indgar i Sundhedsstyrelsens anbefalinger som et tiloud i den sene og
den terminale fase (Sundhedsstyrelsen, 2011).

En undersggelse af abne indlaeggelser pa hospitaler i Region Syddanmark viser, at tilbuddene er forskellige
hospitalerne imellem, da det er op til de enkelte hospitaler og afdelinger at beslutte, hvordan tilbuddet skal
organiseres (Hygum, 2012). Nogle patienter indlaegges i en stamafdeling, andre pa palliative afsnit. Nogle
indleegges direkte i afsnittet, andre via en akut modtageafdeling. Tilbuddene er diagnoseafhaengige med
forskellige tilbud til patienter med kraeft, KOL, hjertesvigt og neurologiske sygdomme. Undersggelsen
konkluderer, at abne indlaeggelser er en ressourcetung opgave, som yder et pres pa afdelingernes
begraensede sengekapacitet.

8.8 Tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats

Denne kortlaegning tyder pa, at en bevidst forholden sig til tid og rum kan bidrage positivt til at understgtte
den palliative indsats. Et kvalitativt studie viser, at tid og rum udgegr vigtige kontekstuelle betingelser for det
professionelle omsorgsmgde med pargrende (Dalgaard, 2007). Dette fund underbygges af den norske
professor Kari Martinsen, som i sin omsorgsfilosofi fremhaver tid som en betydningsfuld kontekstuel
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betingelse for omsorgsmgdet (Martinsen 2002a; Martinsen 2002b). Omsorgsmgdet ma have ro, bade en
indre ro, ro i arbejdet og ydre ro, sa den professionelle ikke ustandselig distraheres af andre ting, men kan
veaere naervaerende tilstede i gjeblikket. Omsorgsmedet er praeget af en vis uforudsigelighed og udvikles ofte
i en proces, som ikke kan forhandsplanlaegges. Martinsen fremhaever, at omsorg er flerkontekstuel
(Martinsen, 2002a). Den professionelle ma kunne forholde sig til flere tider og opgaver pa en gang, idet
forskellige opgaver kraever sin egen type tid og tempo. Safremt kvalitet i arbejdet er ensbetydende med
hastighed og effektivitet, er der tale om instrumentel brug af tid, hvor der ikke er plads til omveje og
pauser, til gjeblikket og medmenneskeligt naervaer. Naervaeret og gjeblikket kan ikke vaere travlt, og vaerdier
som fortrolighed, tillid og selvbesindelse kan ikke vokse med et stopur over sig. Safremt den Andens
bekymringer og sorg skal mgdes, kreever det en anden type tid end effektivitet.

Martinsen er ogsa optaget af rummets betydning for omsorgsmegdet, og for hvordan mennesker lever i
rummene (Martinsen, 2001; Martinsen, 2002a). Personer kan give rummet betydning ved at sla en god
tone an i rummet og ved maden at veere til stede i rummene pa. Martinsen fremhaever, at mennesker har
brug for rummelige rum, langsomme rum, rum de kan bevaege sig i bade kropsligt og mentalt. Mennesker
har brug for sanselige, aestetiske rum, som de kan vaere til stede i med deres lidelse, smerte, hab og glaede.
Mennesker har brug for rum, hvor de vi kan vaere opmaerksomt tilstede i et menneskeligt neerveer sammen
med andre.

Denne kortleegning tyder p3, at hospiceinstitutioner er lykkedes med at integrere tid og rum som en vigtig
forudszetning for det professionelle omsorgsmgde med pargrende. Pa hospice tages hgjde for, at
omsorgsmgdet ma have ro, sa den professionelle kan gribe gjeblikket og vaere naerveerende tilstede. Den
tilgang star i modsaetning til samfundets dominerende tilgang til tid, en instrumentel brug af tid, hvor
hastighed, produktivitet og effektivitet er i hgjsasedet (Martinsen 2002a). Det er maske netop det forhold,
som kommer til udtryk pa hospitalsafdelinger, som er praeget af knaphed pa tid, der giver ringe betingelser
for inddragelse, omsorg og stgtte til pargrende. Der er et behov for at italesaette den modsaetning, der kan
vaere mellem effektivitet og kvalitet, mellem hastighed og naerveer i mgdet og ikke mindst, hvordan vi i en
situation med knappe ressourcer og besparelser kan skabe rammer, som bidrager til at stgtte op om mgder
og samtalefeelleskaber med pargrende til livstruet syge mennesker.

Det gode omsorgsmgde er dog ikke kun et spgrgsmal om tid og rum. Empiriske fund tyder p3, at
kontekstens faglige strukturer, individuelle og organisatoriske forhold virker sammen med tid og rum og
har betydning for det professionelle omsorgsmgde (Dalgaard, 2007). De faglige strukturer ser ud til at have
betydning for, hvor de professionelle retter deres opmarksomhed hen. Hvad de ser og prioriterer.
Organisering af den faglige indsats i en afdeling og de fysiske rammer indsatsen udfoldes i, kan have
betydning for, om omsorgsmegdet far den ngdvendige opmaerksomhed, fred og ro. Desuden forholder de
professionelle sig individuelt til tid. Der er saledes behov for yderligere empirisk forskning om
sammenhangen mellem tid, rum, faglige strukturer, individuelle og organisatoriske forhold.

Der er lavet flere undersggelser om institutioners rumlige dimension med fokus pa livstruet syge
mennesker (Rigby, Payne, & Froggart, 2010; Timmermann, Uhrenfeldt, Heybye, & Birkelund, 2014). Denne
kortlaegning viser, at institutioners rumlige dimension ogsa har betydning for pargrende til livstruet syge.
De rumlige dimensioner er med til at saette rammer for pargrendes livsudfoldelse alene og sammen med
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den syge og kan vaere med til at skabe, vedligeholde og udvikle livskvalitet for pargrende og understgtte en
helende praksis om pargrende med sygdom og dgd inde pa livet (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2011; Toft,
2012; Nielsen, 2013). Rum og arkitektur er saledes et vaesentligt element i den palliative indsats, som
tilbydes pargrende.

Det understgttes og uddybes i et internationalt review om helende arkitektur (Frandsen et al., 2009). |
rapporten Helende Arkitektur preesenteres studier om arkitektur og omgivelser i sundhedssektoren og
deres betydning for patienter, pargrende og personale (Frandsen et al., 2009). Her redeggres for, hvordan
personlige og sociale rum pavirkes af fysiske rammer, og hvilke fglgevirkninger det far. Set fra pargrendes
perspektiv handler et personligt rum om den privathed, den pargrende kan fgle og som er vigtig for at
skabe det ngdvendige rum for fortrolighed og abenhed mellem pargrende og patient og mellem pargrende
og personale. Rapporten fremfgrer, at privathed omkring patienten og pargrendes mulighed for at tale
forholdsvis uforstyrret med personalet har en positiv indflydelse pa pargrendes deltagelse i plejen.
Menneskeligt samvaer og social interaktion kraever sociale rum, det kan udfoldes i. Samvaer mellem patient
og pargrende kraever, at der er arkitektoniske rammer, som giver rum for samtaler, samvazer, stgtte, omsorg
og pleje, familieliv og privatliv. Rapporten dokumenterer, at private sengestuer gger patienters og
pargrendes oplevelse af privatliv og fortrolighed og pargrende besgger den syge hyppigere og i leengere tid.
Rapporten dokumenterer, at social interaktion mellem patienter og pargrende og mellem pargrende kan
fremmes ved at placere faelles opholdsrum i sengeafsnit pa hospitaler.

Rummets betydning for pargrende er sporadisk omtalt i anbefalinger, retningslinjer og kvalitetsstandarder
for praksis. Sundhedsstyrelsen anbefaler overnatningsmuligheder for pargrende og sikring af gode fysiske
rammer, fx samtalerum, familierum og/eller legerum for bgrn (Sundhedsstyrelsen, 2012a;
Sundhedsstyrelsen, 2012b).

Denne kortleegning tyder p3, at de rumlige omgivelser pa hospitalsafdelinger ikke opfylder pargrendes
behov for private frirum og uforstyrret samveer med den syge (Dalgaard, 2007; Dalgaard, 2011; Toft, 2012).
Der er ikke identificeret viden om, hvorvidt plejehjem opfylder pargrendes behov og forventninger pa
omradet. Pargrendes vurdering af rum og arkitektur er isaer undersggt pa hospiceinstitutioner, hvor der
arbejdes bevidst med lindrende arkitektur. Et etnografisk feltarbejde gennemfgrt pa et hospice viste, at de
fysiske omgivelser kunne understgtte en helende praksis om pargrende og de fysiske omgivelser kunne i sig
selv virke helende (Nielsen, 2013). Den rumlige dimension har siden det fgrste hospice holdt sit indtog i
Danmark indgaet som et vaesentligt element i den palliative indsats pa hospiceinstitutioner. Realdanias
"Program for det gode Hospice”, hvor fysiske rammer, brugerbehov og faglig indsats spiller sammen, er
udtryk for nyteenkning i dansk institutions byggeri (Realdania, 2009).

Denne kortlaegning tyder p3, at det kan vaere svaert for pargrende at fgle sig hjemme i en institutionel
kontekst og udfolde det faelles liv, der er tilbage. Kortlaegningen viser, at der kan vaere stor forskel pa at
opholde sig i eget hjem og pa institution, nar man er pargrende til livstruet syge og dgende mennesker. Det
skal ses i lyset af, at mange livstruet syge i Igbet af det samlede sygdomsforlgb opholder sig i kortere eller
leengere perioder i en eller flere af sundhedsvaesenets institutioner. Om end anbefalinger fra
Sundhedsstyrelsen anerkender den rumlige dimension som en vigtig del af indsatsen for pargrende i
sundhedsvaesenets institutioner, sa ser implementeringen ud til at vaere i sin vorden. Denne kortlaegning
tyder p3a, at rum som stgttefunktion i en palliativ indsats kun i begraenset omfang indgar i
sundhedsvaesenets institutionsbyggeri.
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Der er saledes behov for at optimere de rumlige dimensioner i sundhedsvaesenets institutioner mhp. at
fremme pargrendes deltagelse i omsorgen, tilstedevaerelse hos og samvar med den syge i rammer, som
giver de pargrende (og patienten) mulighed for bade privatliv, socialt liv og familieliv. Safremt vi gnsker at
forbedre den palliative indsats i sundhedsvaesenets institutioner, bgr vores viden om de rumlige
omgivelsers betydning udbygges, og ikke mindst kraever det, at den viden, vi allerede har, far afsmittende
effekt pa fremtidige rumlgsninger.

PAVI har i 2011 iveerksat projektet Arkitektur & Lindring, som szetter fokus pa arkitekturen som en del af
den palliative indsats (PAVI, u.a.-d ). Projektet bygger pa antagelsen: ”Arkitektur og design, lys, farver og
kunst har en vigtig rolle, nér vi indretter bygninger og rum til mennesker ramt af livstruende sygdom.” PAVI
har udviklet designprincipper for lindrende arkitektur, som taenkes anvendt i fremtidige rumlgsninger pa
hospitalsafdelinger, plejehjem, plejeboliger, ved ombygning af hospicer og etablering af dagcentre (PAVI,
2014).
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8.9 Metodediskussion

Denne kortlaegning baseret pa et systematisk litteraturstudie er sa vidt vides den fgrste kortlaegning af den
samlede indsats for pargrende til livstruet syge pa tvaers af sundhedsvaesenets sektorer. Det ses som en
styrke ved kortleegningen, at der inddrages en mangfoldighed af viden omkring danske forhold. Der indgar:

1) Videnskabelige undersggelser om pargrendes og patienters forventninger til indsatsen for
pargrende og om aktuel professionel praksis (35)

2) Anbefalinger, kvalitetsstandarder og (evidensbaserede) kliniske retningslinjer, som giver retning for
klinisk praksis (10)

3) Konkrete interventioner malrettet pargrende (19).

Kortlaegningen giver saledes overblik over viden, anbefalinger, kvalitetsstandarder, retningslinjer og
interventioner udviklet pa omradet indtil nu. Den dokumenterede viden er som naevnt ikke indplaceret i et
evidenshierarki (jf. Polit & Beck, 2008), men her fglger en vurdering af den viden, de enkelte referencer
frembringer.

De 35 videnskabelige undersggelser, som indgar i kortlaegningen omfatter 12 kvantitative undersggelser, 18
kvalitative undersggelser og 5 undersggelser baseret pa et mixed design. De kvantitative undersggelser
indfanger viden om udbredelse og antal i relation til de undersggte feenomener, hvorimod de kvalitative
undersggelser indfanger meninger og betydninger af de undersggte fenomener. De to tilgange kan saledes
supplere hinanden, idet de indfanger forskellige dimensioner i relation til indsatsen for pargrende. Det skal
dog pointeres, at den viden, de to tilgange frembringer, opererer med forskellige former for
generaliserbarhed (henholdsvis statistisk og analytisk generaliserbarhed), og det skal der tages hgjde for,
nar resultaterne anvendes.

De ti referencer, som angiver retning for klinisk praksis, omfatter anbefalinger fra sundhedsstyrelsen (3),
kvalitetsstandarder (3) og (evidensbaserede) kliniske retningslinjer (4). Anbefalinger fra sundhedsstyrelsen
og kvalitetsstandarder (jf. DDKM) pa omradet angiver centrale sundhedsmyndigheders anbefalinger for
praksis. Anbefalinger fra sundhedsstyrelsen er overvejende erfaringsbaserede og baseret pa konsensus
mellem eksperter og centrale beslutningstagere. Det betyder, at retningslinjerne ikke ngdvendigvis er
udtryk for hgjest faglige standard, men for hvad der vurderes realistisk muligt. Kvalitetsstandarder siger
noget om krav til kvalitetsniveauet formuleret i kliniske retningslinjer og politikker og mindre om, hvordan
de udmentes i praksis. De kliniske retningslinjer, som indgar i studiet, omfatter en ekspertbaseret klinisk
vejledning for almen praksis, to evidensbaserede kliniske retningslinjer fra DMCG-PAL og et litteratursggt
omrade med anbefalinger. Evidensbaserede retningslinjer er udtryk for, at der er pavist positiv effekt af de
anbefalede interventioner i modsaetning til de konkrete interventioner (i alt 19), som indgar i denne
kortlaegning. Disse interventioner har overvejende karakter af erfaringsbaserede kliniske vejledninger. Der
foreligger stort set ikke systematiske evalueringer af de beskrevne interventioner, og derfor mangler der
viden om effekten af disse interventioner.

Kortlaegningen har begransninger. Hovedfokus har veeret pargrendes og patienters perspektiv pa indsatsen
for pargrende og i mindre grad de professionelles perspektiv. Stgrre fokus pa de professionelles perspektiv
kunne bidrage med vigtig viden om, hvad de professionelle som individuelle personer matte finde sveert i
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mgdet med pargrende, og hvordan de vurderer de strukturelle vilkar i sundhedsvaesenet, som skal bidrage
til at g@re indsatsen for pargrende mulig.

Kortlaegningen kan vaere behaeftet med publikationsbias. Spgestrategien var vanskelig at tilrettelaegge
optimalt. Den omfattede bade databasesggning, manuel sggning baseret pa referencelister og egen viden
pa omradet. Sggestrategien synes dog at have veeret effektiv, idet en rundspgrge blandt eksperter pa
omradet ikke bidrog med yderligere referencer.

Kriterier for udvaelgelse af referencer kan have bidraget til publikationsbias, iszer i forhold til udveelgelse af
referencer om konkrete interventioner og viden om aktuel praksis. Konkrete interventioner er identificeret
via selvindberetninger til PAVI og kortleegninger af interventioner identificeret via hjemmesider. Det kan
ikke udelukkes, at der i sundhedsvaesenet gennemfgres interventioner malrettet voksne pargrende, som
ikke er identificeret, eller som ikke er dokumenteret.

Den viden, som er identificeret om aktuel klinisk praksis giver ikke n@gdvendigvis hele billedet af klinisk
praksis. Der indgar kun den viden om praksis, som er beskrevet og dokumenteret. Manglende
dokumentation ma formentlig samtidig betyde, at indsatsen for pargrende ikke er evalueret. Det betyder
sammen med en i gvrigt mangelfuld evaluering af konkrete interventioner, at vi har begraenset viden om,
hvad der virker/ikke virker og ringe muligheder for videndeling. Den manglende dokumentation bidrager til
det, som nogle har kaldt “the knowing-doing-gap”, at den viden og de erfaringer, vi har, ikke udveksles
mellem relevante aktgrer. Det kan i sig selv veere en barriere for udvikling af indsatsen for pargrende i det
danske sundhedsvaesen.

Kortlaegningen kan ogsa vaere behaeftet med selektionsbias. Fokus pa danske forhold kan betyde, at
relevant international forskning pa omradet, som kan generaliseres til en dansk velfeerdsstatskontekst, ikke
indgar i kortlaegningen. Voksne pargrende til bgrn og etniske minoriteter er ekskluderet, og derfor er der
fortsat behov for fokus pa disse malgrupper.

Endelig skal det fremhaves, at indsatsen for pargrende er afgraenset til det danske sundhedsvaesen. Det
betyder, at den hjalp og stgtte pargrende matte fa uden for det etablerede sundhedsvaesen fx i privat regi,
via sociale netveerk, patientforeninger og frivillige organisationer ikke er undersggt. Hvis sundhedsvaesenet
er under pres, og indsatsen for pargrende mangelfuld, kan indsatsen uden for det etablerede
sundhedsvaesen have afggrende betydning for pargrende. Det gaelder iszer stgtte til pargrende som
selvstaendig malgruppe. Men det betyder ikke, at sundhedsvaesenet kan frasige sig indsatsen for pargrende.
Denne kortlaegning indikerer, at sundhedsvaesenet som minimum har ansvar for at identificere pargrendes
behov for hjlp og st@tte og informere pargrende om stgttemuligheder i egen og andre kontekster. Dertil
kommer, at pargrende som deltagere i et livstruende sygdomsforlgb er afhaengige af, at de professionelle
inddrager dem adeaekvat i forlgbet, samarbejder med dem, har de ngdvendige kompetencer samt at
organisatoriske forhold er tilrettelagt, sa de bidrager til at hjeelpe og stgtte pargrende i mgdet med
livstruende sygdom.

Formalet med denne kortlaegning har vaeret at bidrage til at skabe overblik over den indsats, som i dag
tilbydes pargrende til livstruet syge mennesker pa tvaers af sundhedsvasenets sektorer. Professor Helle
Timm, PAVI fremhaever, at overblik formodes at vaere en forudsaetning for at vurdere og sikre balance
mellem udbud og behov, kvalitet og erfaringsudveksling i feltet (Timm, 2011). Forsgg pa at skabe orden og
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overblik kan skabe nye former for uorden, idet der synligggres dilemmaer, behov for nye afklaringer og nye
undersggelser. Denne kortlaegning forsgger at skabe en ny form for orden, hvor der foruden en samlet
konklusion ogsa praesenteres anbefalinger for yderligere udvikling og forskning pa omradet, som kan
bidrage til at styrke den professionelle indsats for pargrende i det danske sundhedsvaesen.

Kortet er dog ikke landskabet, at laese et kort er noget andet end at vaere i det landskab (felt), som kortet
tegner. Alt er ikke med og som Timm formulerer det: “Selvom vi fdr tegnet det ypperste kort... er der altid
meget mere (Timm, 2011, s. 274). Det geelder ogsa det kort, jeg har forsggt at tegne med denne
kortleegning. | respekt for de pargrende, patienter, professionelle og centrale beslutningstagere, som har
hjulpet med at tegne dette kort ved at bidrage med viden og erfaringer, som dokumenterer omradet, sa
indfanger denne kortlaegning ikke raekkevidden og dybden af de oplevelser og erfaringer, pargrende og

patienter oplever i mgdet med livstruende sygdom og d@d, og ej heller de udfordringer og dilemmaer
professionelle centrale beslutningstagere kan sta over for i et sundhedsvaesen, hvor krav om effektivitet er
allesteds nzrveerende.
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9. Konklusion og anbefalinger

Pa baggrund af kortlaegningen konkluderes, at det kan vaere meget meningsfuldt for pargrende at deltage
aktivt i patientens sygdomsforlgb. Aktiv deltagelse kan have positiv betydning for efterladtes handtering af
sorg under den forudsaetning, at deltagelsen er baseret pa pargrendes behov, praeferencer og ressourcer.
Mange patienter vaerdsaetter og forventer, at deres pargrende far professionel hjalp, som kan stgtte og
aflaste dem. De professionelles handtering af patientens autonomi kan dog vaere en barriere for
pargrendeinddragelse.

Pargrende kan profitere af en professionel indsats, som sigter pa at hjeelpe dem med at handtere rollen
som omsorgsgivere og reducere den omsorgsbyrde, som mange pargrende oplever. Her star afklaring af
pargrendes ressourcer, behov og gensidige forventninger centralt tillige med information om
sygdomsforlgbet og dgdsprocessen samt etablering og fastholdelse af et samvirkende samarbejde mellem
den pargrende og de(n) professionelle.

Der er identificeret sparsom viden om pargrende selvstandige behov for professionel hjelp og stgtte. Der
ses en tendens til, at pargrende saetter sig selv og egne behov i anden raekke, men dog med en forventning
om at blive anerkendt som deltager i sygdomsforlgbet og bekraeftet pa egne betingelser i mgdet med de
professionelle.

Pargrende er afhaengige af, at de professionelle besidder de rette kompetencer. Pargrende efterspgrger
faglig viden og erfaring omkring sygdom og dg@d, viden om palliation og symptomlindring, praktiske, kliniske
og kommunikative faerdigheder, foruden medmenneskelige holdninger og veerdier, som kan befordre
indlevelse, samarbejde og kommunikation.

Organisering af den palliative indsats har afggrende betydning for pargrende, isaer nar den syge opholder
sig hjemme. Tilgaengelig hjaelp dggnet rundt, optimal koordinering af den professionelle indsats og
samarbejde mellem involverede professionelle foruden kontinuitet i personalets fremmgde bidrager
positivt til pargrendes handtering af omsorgsrollen og reduktion af omsorgsbyrden. De nzere kontekstuelle
faktorer tid og rum kan bidrage positivt til at understgtte indsatsen for pargrende. Tid er en vigtig
kontekstuel betingelse for den professionelle omsorg, der bliver pargrende til del. Den rette udformning af
institutioners rumlige dimension kan bidrage til at skabe, vedligeholde og udvikle livskvalitet for pargrende
og give pargrende muligheder for livsudfoldelse alene og sammen med den syge.

Anbefalinger fra sundhedsstyrelsen og kvalitetsstandarder pa omradet anerkender pargrende som en vigtig
malgruppe i palliative forlgb bade som deltagere i sygdomsforlgbet og som en selvstaendig malgruppe med
egne behov. Det pointeres dog, at det er patienten, der bestemmer, hvem de pargrende er, om de skal
inddrages og i givet fald i hvad.

Der er langt hen ad vejen overensstemmelse mellem anbefalinger, kvalitetsstandarder, retningslinjer for
praksis og pargrendes forventninger og behov. Kortlaegningen tyder imidlertid p3, at aktuel praksis pa en
del omrader hverken lever op til pargrendes (og patienters) behov og forventninger eller til anbefalinger,
kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer pa omradet. Der er identificeret et begraenset antal
interventioner malrettet stgtte til pargrende, men der foreligger stort set ikke systematiske evalueringer af
dem, og derfor er effekten uklar.
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Denne kortlaegning viser saledes, at der pa en raekke omrader er dokumenteret behov for udvikling af den
professionelle indsats for pargrende til patienter i palliative forlgb i det danske sundhedsvaesen baseret pa
den viden, vi allerede har. Kortlaegningen indikerer samtidig, at der er omrader, hvor vi mangler eller har
begraenset viden om praksis.

9.1 Anbefalinger

Pa baggrund af kortlaegningen fremsaettes anbefalinger for udvikling af den professionelle indsats for
pargrende til livstruet syge mennesker i palliative forlgb baseret pa den viden, vi allerede har og for
forskning pa omradet. Anbefalingerne er fordelt pa otte hovedomrader:

° Pargrendes frihed til at veelge deltagelse

° Pargrendeinddragelse

. Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle
o Pargrendes selvstaendige behov for hjalp og stgtte

° Patientens forventninger til indsatsen for deres pargrende
° De professionelles kompetencer

° Organisering af den palliative indsats

. Tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats.

Pdrgrendes frihed til at vaelge deltagelse

Kortlaegningen tyder p3, at pargrendes deltagelse i palliative forlgb kan vaere forbundet med positive
oplevelser under forudszetning af, at der tages udgangspunkt i deres behov, praeferencer og ressourcer i
forhold til deltagelse.

Udviklingsomrader:
e Pa det basale palliative felt er der brug for gget opmaerksomhed p3, at pargrendes deltagelse i
palliative forlgb i eget hjem baseres pa behov, praeferencer og ressourcer.
¢ Implementering af systematiske forventnings- og behovsvurderingssamtaler med pargrende pa det
basale og det specialiserede palliative felt ved starten pa et palliativt forlgb - og Igbende.

Forskning:
e Der mangler viden om pargrendes praeferencer og muligheder for deltagelse i patientforlgb pa

hospitalsafdelinger.
e Der mangler mere viden om, hvordan moralske, kulturelle, samfundsmaessige og professionelle
forventninger virker ind pa pargrendes deltagelse i palliative forlgb.

Pargrendeinddragelse

Kortlaegningen tegner et billede af pargrende, som gnsker at blive anerkendt og inddraget som deltagere i
patientens sygdomsforlgb. Pargrende udtrykker behov for information om sygdommens og
d@dsprocessens forventede forlgb og professionel hjalp og stgtte til at handtere rollen som omsorgsgivere
for at reducere de belastninger og byrder, omsorgsrollen kan medfgre.

Udviklingsomrader:
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e Der er et generelt behov for gget fokus pa inddragelse af pargrende pa det basale og det
specialiserede palliative felt.

e Iszri hospitalskontekster er der behov for gget opmaerksomhed pa at imgdekomme pargrendes
behov for information og inddragelse i behandling og beslutninger om indsatsen.

e Iszr pa det basale palliative niveau er der behov for at implementere en familieorienteret faglig
tilgang, hvor indsatsen for pargrende er naturlig og sker i en opsggende indsats.

Forskning:

e Der er behov for mere viden om, hvilken betydning de professionelles vaegtleegning af patientens

autonomi og tavshedspligt har for pargrendeinddragelse.

Samspil og samarbejde mellem pdragrende og professionelle

If. pargrende, anbefalinger og kvalitetsstandarder er pargrende en vigtig samarbejdspartner for de
professionelle i palliative sygdomsforlgb. Etablering og fastholdelse af et godt samspil mellem pargrende
og professionelle er afggrende for samarbejdet og for omsorgen for pargrende.

Udviklingsomrader:
e Samspil og samarbejde mellem pargrende og professionelle er et vigtigt udviklingsomrade bade nar
den syge opholder sig i eget hjem, pa hospital, hospice og plejehjem.
Forskning:
e Der mangler viden om, hvilken betydning strukturelle betingelser (organisatoriske og kulturelle) i
sundhedsvaesenet kan have for samarbejdet mellem pargrende og professionelle.

Pdargrendes selvstandige behov for hjalp og statte

Der er identificeret sparsom viden om pargrendes selvstaendige behov og forventninger til professionel
stgtte i mgdet med livstruende sygdom, tab og dgd. Den professionelle indsats for pargrende varierer pa
tveers af sundhedsvaesenets institutioner. De fleste specialiserede palliative enheder har forskellige tilbud
og konkrete interventioner malrettet stgtte til pargrende.

Udviklingsomrader:
e Der eriseer behov for gget opmaerksomhed pa pargrendes selvstaendige behov for professionel
hjaelp og statte pa det basale palliative niveau.
e Der er behov for udvikling og implementering af interventioner malrettet stgtte til pargrende,
herunder implementering af evidensbaserede kliniske retningslinjer DMCG-PAL.
Forskning:
e Der er behov for mere viden om pargrendes selvstaendige behov og forventninger til professionel
stptte i mgdet med livstruende sygdom, tab og dgd.
e Der er brug for mere viden om pargrendes praeferencer for stgtte bade i og uden for det
etablerede sundhedsvaesen.
e Der er behov for systematiske evalueringer af interventioner malrettet stgtte til pargrende.

Patientens forventninger til inddragelse og stgtte til deres pdrgrende
Kortlaegningen tyder pa, at nogle patienter er utilfredse med inddragelse og stgtte til deres pargrende, men
der er ogsa patienter, som fravaelger pargrendes deltagelse.
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Udviklingsomrader:
e Der er behov for gget opmaerksomhed p3, at inddragelse og stgtte til pargrende lever op til
patientens forventninger bade pa det basale og det specialiserede palliative niveau.
Forskning:
e Derer behov for mere viden om patienters praeferencer for pargrendeinddragelse, herunder viden
om, hvorfor nogle patienter fravaelger pargrendes deltagelse, og hvilke konsekvenser det kan have
for patienten og de pargrende.

De professionelles kompetencer
Kortlaegningen antyder, at de professionelle skal besidde kompetencer, som befordrer en kvalificeret
palliativ indsats for den syge og inddragelse, samarbejde og stgtte til pargrende.

Udviklingsomrader:

e Der er behov for et kompetencelgft i den basale kommunale indsats med fokus pa udvikling af
klinisk viden, erfaringer og faerdigheder, viden om symptomlindring og faerdigheder i
kommunikation og samarbejde, herunder handtering af uenigheder og konflikter.

e Der er brug for et kompetencelgft for praktiserende laeger i palliation og symptomlindring,
herunder implementering af retningslinjer fra DSAM.

e Der er behov for implementering af en faglig tilgang og vaerdier, som understgtter
pargrendeinddragelse, samarbejdet med og omsorg for pargrende.

e Sundhedsstyrelsens anbefalinger for uddannelse og kompetenceudvikling i det palliative felt
implementeres med udgangspunkt i tre niveauer: Niveau A grunduddannelse, niveau B
postgraduatuddannelse pa basalt niveau og niveau C postgraduatuddannelse.

Forskning:

e Der mangler viden om, hvorvidt de professionelle pa det basale hospitalsniveau og i specialiserede

palliative enheder har de kompetencer, pargrende efterspgrger.

Organisering af den palliative indsats

Kortlaegningen viser, at organisering af den palliative indsats har afggrende betydning for pargrende, iszer
nar den syge opholder sig hjemme. De pargrende beretter om problemer i forhold til hjelpens
tilgeengelighed, kontinuitet, koordinering samt tvaerfagligt og tveersektorielt samarbejde.

Udviklingsomrader:
e Der er behov for at udvikle tilbud pa tveaers af sundhedsveesenets sektorer, som giver pargrende
adgang til hjelp og stgtte dggnet rundt, nar den syge opholder sig hjemme.
e Der er brug for gget opmaerksomhed pa koordinering af den professionelle indsats, herunder
udpegning af en kontaktperson, som sikrer kontinuitet og koordinering af forlgbet.
e Der er brug for at udvikle det tvaerfaglige og tvaersektorielle samarbejde pa tveaers af
sundhedsvaesenets sektorer og institutioner.
e Der er behov for gget fokus pa implementering af Sundhedsstyrelsens anbefalinger for organisering
af den palliative indsats.
Forskning:
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e Der mangler viden om organisering af den basale palliative indsats pa hospitaler og dens betydning
for indsatsen for pargrende.
e Der er brug for at kortleegge praksis omkring abne indlaeggelser i hospitalsregi.

Tid og rum som stgttefunktion i en palliativ indsats

Denne kortleegning tyder p3, at en bevidst forholden sig til tid og rum kan bidrage positivt til at understgtte
indsatsen for pargrende ved ophold i institutionelle kontekster. Disse forhold er integreret i
hospiceinstitutioner, men i begreenset omfang pa hospitalsafdelinger.

Udviklingsomrader:
e P3 hospitalsafdelinger er der brug for gget opmaerksomhed pa, hvordan en bevidst for holden sig til

tid kan understgtte indsatsen for pargrende.
e Der er behov for at optimere de rumlige dimensioner i hospitalsafdelinger for at fremme
pargrendes deltagelse i omsorgen, tilstedevaerelse og samvaer med den syge.

Forskning:
e Der mangler viden om, hvordan faglige strukturer, individuelle og organisatoriske forhold virker

sammen med tid og rum og pavirker det professionelle omsorgsmgde.
e Der mangler viden om, hvorvidt de rumlige omgivelser pa plejehjem og andre kommunale
institutioner opfylder pargrendes behov og forventninger.
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Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Andersen et Dgende og pargrende Hospice At give konkrete bud p3, hvordan Interviews og Udformning af designprincipper
al., 2007 rum kan befordre naerveer, workshops med for det gode hospice
samveer og livskvalitet i livets brugere/ansatte
slutfase Studiebesgg
Litteraturstudier
Anker Fjord Pargrende (101) til PT Hospice At undersgge pargrendes Spgrgeskema Stor tilfredshed med: Forlgbet,
Hospice, 2013  indlagt pa hospice oplevelse og tilfredshed med undersggelse personalet, fokus pa at veere
hospicetilbuddet pargrende, samvaersformer og
hjemlig atmosfaere
Anker Fjord Pargrende (116) til PT Hospice At undersgge pargrendes Spgrgeskema Stor tilfredshed med: Forlgbet,
Hospice, 2014  indlagt pa hospice oplevelse og tilfredshed med undersggelse personalet, fokus pa at veere
hospicetilbuddet pargrende, samvarsformer og
hjemlig atmosfaere
Axelsen et. Pargrende til PT med Hospital At undersgge pargrendes behov  Individuelle Interview Identificeret to typer pargrende,
al., 2012 KOL i palliativ fase for sygepleje (7) med pargrende som har forskellige behov og
At udvikle sygeplejen til som mgder SSP forskelligt:
pargrende De synlige og de usynlige
pargrende
Brogaard et PT med avanceret kraeft  Primaer Hvem er aktuel tovholder? Interview med Diskrepans mellem aktuel og
al., 2011 (96), pargrende, PL og sundhedssektor Hvem er ideal tovholder? patienter ideal tovholder
HJSPL Enighed/uenighed herom? Spgrgeskema til Uenighed parterne imellem
pargrende, PL og
HISPL fgr og efter
patientens dgd
Cartwrightet  Laeger (10.139) pa tveers  Sundhedsvaesenet At undersgge om laeger Survey med 11 temaer Danske (og hollandske) leeger er
al., 2007 af lande og legelige tveer-national: diskuterer EOLC med terminalt relateret til EOLC og mindst tilbgjelige til at diskutere

specialer

Australien, Belgien,
Danmark, Italien,
Holland, Sverige og
Schweiz

syge og pargrende (uden fgrst at
informere PT)

At undersgge sammenhang
mellem laege- karakteristika og
diskussioner med pargrende

baggrundsdata

med pargrende uden fgrst at
spgrge PT

18




Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser

... fortsat

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At undersgge hvordan Kvalitativt empirisk Et uhelbredeligt sygdomsforlgb
2007 >gtefeller og SPLP eget hjem uhelbredeligt syge og pargrende  studie opleves som et eksistentielt
oplever og handterer et vendepunkt i livet
uhelbredeligt sygdomsforlgb? | Feltarbejde Udviklet tre typiske samspils -
samspil med SPLP? Under Interviewforlgb triader
indflydelse af tid og rum? Dokumentanalyser Udviklet to temaer om tiden og
rummets betydning:
Nar tiden ikke lykkes
Nar tiden lykkes
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At beskrive det triadiske samspil ~ Kvalitativt empirisk Tre typiske triader
2008 >gtefeller og SPLP eget hjem mellem uhelbredeligt syge, deres  studie Den fleksible samvirkende triade
xgtefeeller og SPLP Feltarbejde Den ustabile tilpassede triade
Interviewforlgb Den ekskluderende splittede
Dokumentanalyser triade
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At beskrive hvordan SPLP kan Kvalitativt empirisk SPLPs handtering af tabu,
2010 >gtefaeller og SPLP eget hjem forene deres ekspertviden med studie dbenhed accept og kontrol
leegfolks erfaringer Feltarbejde
Interviewforlgb
Dokumentanalyser
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At undersgge hvilken betydning Kvalitativt empirisk Tid og rum har betydning for
2011 >gtefaeller og SPLP eget hjem tid og rum har for uhelbredeligt studie omsorgsmgdet og for
syges og deres pargrende, Feltarbejde pargrendes livsudfoldelse alene
herunder for samspillet med Interviewforlgb og sammen med den syge A£F
SPLP Dokumentanalyser
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At saette fokus pa interpersonel Kvalitativt empirisk Samarbejde med pargrende er et
2012a >gtefaeller og SPLP eget hjem kommunikation nar formalet er studie spgrgsmal om faglig tilgang og
at etablere et samarbejde Feltarbejde professionelle vaerdier
mellem PT, pargrende og SPLP i Interviewforlgb
palliative forlgb Dokumentanalyser
Dalgaard, Uhelbredeligt syge, Hospice, sygehus og At beskrive hvordan Kvalitativt empirisk Vigtigt at fremme
2012b >gtefaeller og SPLP eget hjem uhelbredeligt syge og deres studie forudsigelighed, sa pargrende

pargrende oplever og handterer
uforudsigelighed betinget af
d@dsprocessens og dgdens
uforudsigelighed

Feltarbejde og
Interviewforlgb
Dokumentanalyser

(og PT) oplever stgrst mulig
tryghed, sikkerhed og kontrol
over tilveerelsen og (frem)tiden
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Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser ... fortsat

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Fisker et al., Efterlevende segtefeeller Eget hjem At beskrive pargrendes Kvalitative interview Pargrende har behov for en
2007 (8) til terminalt syge Primaer erfaringer med pleje i eget hjem  (8) palliativ indsats
sundhedssektor og undersgge behov for en
palliativ indsats fra HISPL
Goldschmidt Patienter (9) og Eget hjem og At undersgge forventninger til og  Individuelle interview Patient og omsorgsgiver udggr
et al.,2006 uformel omsorgsiver (6)  SPI evaluering af SPT for og 2-4 uger efter en enig enhed

tilknyttet SPT

etablering SPI (26)

Indfriede og ikke-indfriede
forventninger
Implikationer for praksis

Gorlen et al.,
2013

SPLP (16)

Plejehjem (3)

At beskrive den palliative indsats
pa danske plejehjem, herunder
fokus pa medicinadministration
og samarbejde med PL

Kvalitativt studie
Gruppeinterview

To (af 4) hovedtemaer relevante
for pargrende:

-Interpersonelle relationer
-Beslutningstagen

Hjortbak et
al., 2008

Pargrende (86) i kontakt
med PAT

PAT

At fa stgrre viden om, hvordan
pargrende oplever kontakten til
PAT for at sikre kvalitet og
udvikling af teamets ydelser

Spgrgeskema-
undersggelse
fremsendt 6 uger efter
dgdsfald

Generel positiv vurdering af
indsatsen i sygdomsforlgbet,
undtagen tiden omkring
dgdsfaldet
Udviklingsomrader:
Information, kommunikation,
organisering og samarbejde

Jarlbxk et al.,
2013

410 Afdelingsledelser
Svarprocent 78 % (318)

Alle sygehusafdelinger
i DK med
patientkontakt

At kortleegge den basale
palliative indsats, organisatorisk
og strukturelt, herunder
palliative tilbud til pargrende til
dgende PT

Spgrgeskema -
undersggelse

| alt svarer 49 % (156 af 318) af
sygehusafdelinger, at de altid (24
%) eller ofte (20 %) kan tilbyde
pargrende til dgende PT en
palliativ indsats

Johnsen et al.,
2012

Voksne pargrende (467
af 544 sv.t 86 %) til PT
med avanceret kraeft

Hospitalsafdelinger

At undersgge pargrendes
tilfredshed med indsatsen ved
avanceret kreeft, herunder
inddragelse af familien i
sygdomsforlgbet

Survey baseret pa the
FAMCARE Scale

Iseer utilfreds med:
Familiekonferencer (20 %)
Tilgeengelighed leger (10 %) og
SPL (5 %)

Inddragelse i behandling og
beslutning (14 %)

Kriegbaum et
al,, 2013

Voksne PT med sveer
KOL, bosiddende i DK,
dgde af KOL i 2010 (i alt
3013) og 775 PT med
KOL, dgde af lungekraeft

Det danske
sundhedsvasen

At dokumenter behov for en
palliativ indsats hos KOL PT i DK,
herunder pargrendes rolle

Kvantitativt
registerstudie
Kvalitative interviews
med PT med svaer KOL
(10)

Mange PT er afhaengige af hjzlp
og stptte fra pargrende
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Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser ... fortsat

1.Forfatter

Population

Kontekst

Formal

Design

Resultat

Kreeftens
Bekampelse,
2012

Kraeft PT i den sene
palliative fase (542 af
2.067 sv.t. 26 %)

Hospital, almen
praksis, hjemmepleje,
PAT og hospice

At fa viden om kreeftpatienters
oplevelser og behov, herunder
indsatsen for pargrende

Spgrgeskema
undersggelse med
lukkede og abne

PT efterlyser personalets
interesse for pargrende og gget
inddragelse af pargrende i

spgrgsmal behandling
Neergaard et Neere pargrende (14) til  Primaer At beskrive pargrendes Fokusgruppe interview To (af tre) hovedtemaer
al., 2008 afdgde kreeftpatienter sundhedssektor erfaringer og praeferencer ift. BPl  (3) relevante
At undersgge barrierer og Tema 1Kontakt SSP:
facilitatorer for palliativ indsats i PL gnskes mere proaktive
hjemmet Tema 3 Pargrendes rolle:
"Professionalisering” af
pargrende en byrde
Nielsen, 2013  Dgende PT og Hospice At lave en erfaringsnzer analyse Etnografisk feltarbejde  Fysiske omgivelser kan
pargrende af, hvordan beboere og understgtte en helende praksis
pargrende er til stede i og om pargrende med sygdom og
oplever de dad teet pa livet
fysiske omgivelser
Raunkizer, Uhelbredeligt syge Eget hjem At undersgge hvordan Kvalitativt feltstudie Hverdagslivet praeget af store
2007 dgende (9), nere uhelbredeligt syge dgende, (del I1) udfordringer, problemer og
voksne pargrende (11) pargrende og SSP oplever, Observationer, modsatninger mellem dgende
SSP (10) erfarer og handterer uformelle samtaler, og pargrende og SSP som skal
hverdagslivet hjemme formelle individuelle overkommes mhp. ” en god dgd”
interviews (35) i hjemmet
Raunkizer, Terminalt syge, Eget hjem At beskrive hvordan SSP Baseret pa et SSP konstruerer forskellige
2009 pargrende og SSP konstruerer normative rammer kvalitativt empirisk former for acceptabel adfzaerd for
for dgende og pargrendes studie (2007) pargrende og dgende
acceptable adfeerd — etnografisk metode
Raunkizer, Beboere, pargrende og Plejehjem (3) At beskrive ligheder og forskelle Kvalitative interview Pargrende har forventninger til
2010 SSP mellem oplevelser og erfaringer med beboere (16), SSPs faglighed i spaendingsfeltet

At diskutere kliniske
konsekvenser

pargrende (13) og
professionelle
(32)

ekspertviden til et alment
vidensniveau, som SSP havde
sveert ved at indfri pga.
manglende klinisk viden og
kompetence

8




Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser ... fortsat

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Raunkizer, Pargrende (13) til Kommunalt regi At undersgge pargrendes Spgrgeskema De fleste pargrende tilfredse
2013 afdgde PT med tilfredshed med den faglige CANHELP med mgdet, stgtte,
palliative behov indsats sidste maned fgr Bereavement kommunikation/
dgdsfaldet Questionnaire beslutningstagen og involvering i
(53 spgrgsmal) relation til SSP
Realdania, PT, pargrende, ansatte Hospice At udvikle designprincipper for Interviews og Udviklet designprincipper som
2009 og frivillige programmering og planlaegning workshops med har fokus pa funktionalitet,
af nyt hospice brugere/ansatte indbyrdes relationer og
Studiebesgg stemninger
Litteraturstudier
Rydahl- Voksne pargrende til PT  Palliativ Medicinsk At identificere og beskrive Semi-strukturerede Interaktion med SSP praeget af

Hansen, 2013

med avanceret kraeft
(12)

Afdeling

forhold som i flg. pargrende har
betydning for PTs mestring af
lidelser i samspil med deres
omgivelser

individuelle interview

manglende kontinuitet og hoved
fokus pa den syge krop, som
betyder, at SSP mangler indsigt i
familiens ressourcer og behov
for professionel hjzlp
Pargrende involveres (for) sent i
forlgbet

Radgivende
Sociologer,
2014

PT med HS
diagnosticeret i 2012
(2571 af 4910, svar
procent 52 %)

National

At undersgge hvilke problemer
og udfordringer PT med HS
oplever det fgrste ar efter
diagnosen, herunder ind satsen
for deres pargrende

Spgrgeskema
Undersggelse
Fokusgruppe interview

()

PT er i hgj grad/nogen grad
afhaengige af pargrende (32 %),
bekymrer sig om sig om familien
(55%), kede af de bekymringer
familien skal baere (73 %)

Behov for bedre information,
kommunikation og
medinddragelse af pargrende pa
sygehuse

Tellervo et al.,
2014a

Specialiserede palliative
enheder (51), heraf
hospice (18), PA (6),
PAT (27)

Specialiserede
palliative enheder

At beskrive udvalgte strukturelle
vilkar for den palliative indsats
(herunder tilbud til pargrende)

Spgrgeskema
undersggelse

Rutinemaessige tilbud pargrende
(46)

Tilbud udvalgte grupper (3)
Ingen rutinemaessige tilbud (2)

Tellervo et al.,
2014b

KISPT (40)

Primaer kommuner

At beskrive udvalgte forhold
omkring KISPT og den palliative
indsats (herunder tilbud til
pargrende)

Spgrgeskema
undersggelse

Rutinemaessige tilbud pargrende
(23)

Tilbud udvalgte grupper (5)
Ingen rutinemaessige tilbud (13)

S8




Tabel 1. Oversigt over videnskabelige undersggelser ... fortsat
1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Timm et al,, Ledere i specialiserede Specialiserede At beskrive udvalgte strukturelle  Spgrgeskema Mest almindelige tilbud til
2012 palliative enheder (32) palliative enheder vilkar for den palliative indsats undersggelse pargrende:
(herunder tilbud til pargrende) -Hospice/PA medindlaggelse og
telefonkontakt
-PAT telefonkontakt,
hjemmebesgg, ambulante besgg
Toft, 2012 Pargrende til dgende (4) Medicinske afdelinger, At beskrive hvordan pargrende Kvalitative interview Behov for afklaring af gensidige

sygehus

oplever samspillet med
plejepersonalet

forventninger og roller
Bedre fysiske rammer

Voorhees et

Leeger (10.139) pa tveers

Sundhedsvaesenet,

At undersgge leegers intentioner

Survey

Forskellige intentioner om

al., 2009 af lande og laegelige tveer-national: om at informere terminale PTog  Spgrgeskema relateret  proaktiv information til
specialer Australien, Belgien, pargrende om prognose til fire cases og aktuel pargrende om prognose ved
Danmark, Italien, At identificere sammenhang praksis kompetente og inkompetente PT
Holland, Sverige og mellem laege- karakteristika og
Schweiz tilgang
Weibull et al., Efterladte pargrende (7) Primaer At undersgge virkning af aktiv Semi-strukturerede Aktiv involvering af pargrende
2008 til terminale kraeft PT sundhedssektor involvering af pargrende i individuelle interview har positiv effekt pa sorgen hvis

medicinering og fysisk pleje

szerlige forudsaetninger er
opfyldt

Forkortelser

BPI = basal palliativ indsats; DK = Danmark; EOLC = end-of-life-care; HISPL = hjemmesygeplejerske; HS = hjertesvigt; KISPT = kommunale institutioner med seerlige
palliative tilbud; KOL = kronisk obstruktiv lungelidelse; PA = palliativ afdeling; PAT = palliativ team; PL = praktiserende laege; PT = patient; SPI = specialiseret palliativ
indsats; SLP = sygeplejersker; SPLP = sygeplejepersonale; SSP = sundhedsprofessionelle; SPT = specialiseret palliativt tilbud; £F = segteflle;
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Tabel 2. Oversigt over anbefalinger, kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer

1.Forfatter

Population

Kontekst

Formal

Design

Resultat

Dansk Selskab for
Almen Medicin,
2014

PT i palliative forlgb og
pargrende i eget hjem

Almen praksis

At give PL redskaber og
vejledning i palliativ
behandling, herunder
indsatsen for pargrende

Ekspertbaseret klinisk
vejledning til PL

Retningslinjer for
information, samarbejde
og stgtte til pargrende og
familien

Opleering i fysisk omsorg
og behandling

PLs rolle

DMCG-PAL, 2013a

Pargrende > 19 ar til kraeft
PT i palliativ fase

Det palliative felt
(BPI, SPI)

Pge pargrendes
livskvalitet

Evidensbaseret klinisk
retningslinje

Retningslinjer for
undervisning og
vejledning

DMCG-PAL, 2013b

Pargrende > 18 ar til
delirgse PT med kraeft i
palliativ fase

Det palliative felt
(BPI, SPI)

At reducere pargrendes
felelsesmaessige og
psykiske belastning ved
delirium

Evidensbaseret klinisk
retningslinje

Retningslinjer for
intervention:

Informere om og udlevere
pjece til pargrende om
delirium

DMCG-PAL, 2013c

Voksne pargrende til PT

Det palliative felt

At undersgge

Systematisk litteratursggt

Ikke evidens for effekt af

med primaer malign (BPI, SPI) nonfarmakologiske omrade nonfarmakologiske
hjernetumor i et palliativt interventioner mhp interventioner til
forlgb handtering, herunder pargrende
viden og stgtte
IKAS, 2009 Pargrende til uhelbredeligt Sygehuse At sikre at pargrende Akkrediteringsmodel Standard 2.19.1 Der skal
syge inddrages i det palliative for kvalitet Udarbejdet af foreligge retningslinjer for
forlgb pa en vaerdig og IKAS baseret pa evidens og stgtte og radgivning til
respektfuld made, nar PT erfaring pargrende, tilbud om
gnsker det undervisning til
pargrende ved
udskrivelse
IKAS, 2011 Pargrende til PT med Kommuner Palliation: Akkrediteringsmodel Standard 2.10.1:

palliative behov

Information, inddragelse
af pargrende og evt.
stgtte og radgivning
Livets afslutning:

Verdig og respektfuld
omsorg for pargrende

for kvalitet i sygeplejen
Udarbejdet af IKAS baseret
pa evidens og erfaring

-Samarbejde om palliative
indsatser

Standard 2.10.2:
-Livskvalitet

Standard 2.10.3:

-Respekt for afdgde og
pargrende
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Tabel 2. Oversigt over anbefalinger, kvalitetsstandarder og kliniske retningslinjer ... fortsat

1.Forfatter

Population

Kontekst

Formal

Design

Resultat

IKAS, 2012

Pargrende til livstruet syge
patienter

Sygehus afdelinger,
der deltageri
behandling af PT
med livstruende

At sikre at pargrende
inddrages i palliative
forlgb pa en vaerdig og
respektfuld made, nar PT

Akkrediteringsmodel

for kvalitet udarbejdet af
IKAS baseret pa evidens og
erfaring

Standard 2.19.1:
Der skal foreligge
retningslinjer for
understgttelse

sygdomme gnsker det pargrendes behov og
At fremme pargrendes pargrende tilbydes stgtte
livskvalitet i overensstemmelse med
retningslinjerne
Sundhedsstyrelsen, Mennesker med Det samlede Lgfte kvaliteten af den Nationale anbefalinger Tidlig palliativ indsats for
2011 livstruende sygdomme og sundhedsvaesen palliative indsats i DK udarbejdet af SS i pargrende

deres pargrende
(bgrn, voksne efterladte)

Hovedfokus pa
organisering af det
palliative felt

samarbejde med eksperter
og centrale
beslutningstagere

Anbefalinger for stgtte,
information og
samarbejde

Sundhedsstyrelsen,
2012a

Pargrende og efterladte
til alvorligt syge

Kommuner, regioner
og praksissektor,
som kommer i
kontakt med alvorligt

syge

At udarbejde retnings-
givende anbefalinger for
sundhedspersoners mgde
med pargrende til alvorligt

syge

Nationale anbefalinger
udarbejdet af SS i
samarbejde med eksperter,
beslutningstagere og
pargrende

Anbefaler en
differentieret indsats for
pargrende

(alle, mange, fa) og
systematisk stgtte og
inddragelse

Sundhedsstyrelsen,
2012b

Kraeftpatienter og deres
pargrende

Det samlede
sundhedsvaesen

Beskrive den faglige
indsats og organisering af
R&P indsatser ved kraeft
Bidrage til at sikre kvalitet
og sammenhaeng i
indsatsen

National generisk model for
forlgbet udarbejdet af SSi
samarbejde med eksperter
og centrale
beslutningstagere

Generelle R&P indsatser
ved kraeftsygdomme.
Fokus pa inddragelse,
systematisk behovs -
vurdering, stptte og
vejledning til pargrende

Forkortelser

BPI = basal palliativ indsats; DDKM = Den Danske Kvalitetsmodel; PL = praktiserende laeger; R&P = rehabiliterende og palliative; SPI = specialiseret palliativ indsats; SS

= Sundhedsstyrelsen
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Tabel 3. Oversigt over interventioner malrettet stgtte til pargrende

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat

Bonderup, 2007 Den/de naermeste PAT At evaluere betydningen for Retrospektiv analyse og Samtalen er en velegnet metode til
pargrende til pargrende af malrettede evaluering af at hjelpe og stgtte pargrende med
uhelbredeligt pargrende samtaler skriftligt dokumenterede udgangspunkt i deres behov og
syge pargrendesamtaler forventninger

Bonderup et al., Den/de nermeste  PAT Afklarende samtale med fokus pa  Klinisk vejledning Intervention:

2011 pargrende til den pargrendes perspektiv med En erfarings - og Pargrendesamtale med SPL Fokus
uhelbredeligt henblik pad at fremme deres egne  forskningsbaseret pa psykosocial stgtte, vejledning og
syge mestringsstrategier samtaleguide anerkendelse af indsatsen

Det Palliative Team, Pargrende til PT PAT At infomere om symptomer pa Skriftlig vejledning Indhold:

Aarhus, 2013 med delirium delirium og vejlede pargrende i til pargrende Definition og symptomer pa
handtering delirium

Vejledning til pargrende om
indsats for PT

Opfordre pargrende til at dele
tanker og fglelser med SSP

Diakonisse stiftelsens Pargrende til Hospice At give pargrende stgrre Skriftlig vejledning Indhold:

Hospice, 2008 dgende forstaelse for, hvorfor den syge til pargrende Informere om arsager til og den
holder op med at indtage dgendes oplevelse af manglende
ernzring ernzeringsindtagelse

Vejlede pargrende om indsats og
mulighed for professionel hjeelp

Diakonissestiftelsens Pargrende til Hospice At besvare spgrgsmal, som kan Skriftlig vejledning til Indhold:

Hospice, 2014a dgende opsta ved dgdsfald pa hospice pargrende Besvare praktiske forhold og

ritualer omkring dgdsfald.

Diakonisse- Pargrende til PT Hospice At give inspiration og gode rad Skriftlig vejledning til Indhold:

stiftelsens Hospice, med kognitive ift. at omgas mennesker med pargrende Information om symptomer

2014b forstyrrelser kraeftsygdom Gode rad om stgtte, samvaer og
i hjernen kommunikation med den syge

Engelund, 2013 Terminale Plejehjem At sikre beboeren en veerdig Udviklingsprojekt med fokus ~ Samarbejdet med pargrende har
beboere og deres livsafslutning, pa at uddanne SSP, herunder  afggrende betydning for en veerdig
pargrende herunder inddragelse af udbygge samarbejdet med livsafslutning.

pargrende og bedst mulig
omsorg for dgende og pargrende

pargrende

Der afholdes samtaler med
pargrende

- ved indlaeggelsen

- nar den terminale fase erkendes
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Tabel 3. Oversigt over interventioner malrettet stgtte til pargrende ... fortsat

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Hospice Djursland, Pargrende til Hospice At stptte de pargrende i en Skriftlig vejledning Indhold:
2012 dgende vanskelig tid til pargrende Informere om dgdsprocessen og
At informere om forandringer i pargrendes forholden
de sidste levedggn SSP anerkender pargrendes lidelse
og tilbyder stgtte og omsorg for
familien
Hospice Limfjord, Pargrende til Hospice At informere pargrende om Skriftlig vejledning til Indhold:
2010a dgende forandringer de sidste levedggn pargrende baseret pa Information og vejledning om mad
og mulighed for samtaler mellem referencer og drikke, vejrtraekning, smerter og
den syge, familien og SSP bevidstheds aendringer
Tilbud om stgtte og omsorg for
pargrende
Hospice Limfjord, Pargrende til Hospice At hjeelpe pargrende som fgler Skriftlig vejledning til Indhold:
2010b patient med usikkerhed eller afmagt overfor pargrende Pargrendes indsats for den syge
delirium et familiemedlem eller ven som Anerkendelse af pargrendes
er i en tilstand af delirium folelser
Opfordring til at dele tanker og
folelser med familie/personale
Hospice Sydfyn, 2014 Pargrende til Hospice At informere og vejlede Skriftlig vejledning baseret Indhold:
dgende pargrende om typiske pa litteraturstudier Information og vejledning om mad
forandringer de sidste levedggn og drikke, vejrtraekning, smerter
/angst og bevidsthedsandringer
Hospice Sgndergaard,  Pargrende til Hospice At hjeelpe pargrende med at Skriftlig vejledning til Indhold:
2010 alvorligt syge med handtere usikkerhed eller afmagt  pargrende Information om arsager til delirium
delirium over for familiemedlem eller en og fremtraeden
ven, der er alvorligt syg og urolig Vejledning til pargrende om
indsatsen for den syge
Hospice Sgndergaard,  Pargrende til Hospice At hjeelpe pargrende med at Skriftlig vejledning til Indhold:
2011a dgende forstad og stgtte et familiemedlem  pargrende baseret pa Fokus pa dgdsprocessen og
eller ven i at tage afsked med udvalgte referencer hvordan pargrende kan veere til
nzere og kaere, og livet stede og stgtte den dgende
Hospice Sgndergard, Pargrende til Hospice At hjalpe pargrende som fgler Skriftlig vejledning til Indhold:
2011b patienter med usikkerhed eller afmagt overfor pargrende Anerkende pargrendes situation, stgtte

kognitive
forstyrrelser

et familiemedlem eller ven som
har forstyrrelser i hjernen

og invitere til samarbejde
Information om symptomer

Vejlede pargrende om indsats for den
syge

06




Tabel 3. Oversigt over interventioner malrettet stgtte til pargrende ... fortsat

1.Forfatter Population Kontekst Formal Design Resultat
Hospice Sgndergaard, Beboere og Hospice At gennemfgre systematiske Vejledning til personale om Der afholdes
2013 pargrende (hvis samtaler i et indleeggelses- specifikke samtaler, rammer - Velkomstsamtale

beboeren gnsker

forlgb med beboer og evt.

og indhold

- Opfglgningssamtale

det) pargrende - Statussamtale
- Familiesamtale ved behov
Hospice Sgnderjylland, Familier til Hospice At fa hurtig klarhed over mal, Skriftlig vejledning til Systematisk gennemfgrelse af
2013 indlagte PT retning og stgtte under opholdet  personalet baseret pa familiesamtale ved alle ny indlagte
for den enkelte deltager i relevant politik, lovgivning og  PT og evt. pargrende
samtalen litteratur
At veere pa forkant
At optimere hjalp og stgtte til
pargrende
At deltagerne hgrer hinanden
Hospice Vendsyssel, Pargrende til PT Hospice Inspiration og gode rad til Skriftlig vejledning til Indhold:
2011 med kognitive pargrende pargrende Information om symptomer
forstyrrelser Vejlede pargrende om stotte,
samvaer og kommunikation med
den syge,
Opfordre til egenomsorg
Palliativt Team, Pargrende til PAT At informere og vejlede Skriftlig vejledning til Indhold:
2012 dgende pargrende om forandringer de pargrende Information og vejledning om:
sidste levedggn -Mad og drikke, vejrtraekning,
smerter
- Bevidsthedsandringer,
- Tidsfornemmelse,
- Udseende
- Gode rad, andre spgrgsmal
Sundhedsstyrelsen, Den kraeftramte ALB, At give den kraeftramte familie Klinisk vejledning til Tilbydes PT indlagt i ALB, iseer ved
2012c familie sygehus mulighed for et faelles forum for tvaerfagligt personale ved afggrende aendringer
BPI information, rad og vejledning ALB om gennemfgrelse af Bidrager til bedre forstaelse og

familiesamtaler

sygdomsindsigt
Systematisk evaluering pa vej

Forkortelser

ALB = Afsnit for Lindrende Behandling; BPI = basal palliativ indsats; PAT = Palliativt team; PT = patient; SPL = sygeplejerske; SSP = sundhedsprofessionelle.
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Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Det nationale Videncenter for Rehabilitering og Palliation arbejder for at styrke den rehabiliterende
og den palliative indsats til mennesker ramt af livstruende sygdom. | videncenteret kortleegger,
udvikler og formidler vi viden om rehabilitering og palliation pa et forskningsbaseret grundlag.

Videncenter for Rehabilitering og Palliation
Statens Institut for Folkesundhed,
Syddansk Universitet

@ster Farimagsgade 5 A, 2. sal
1353 Kgbenhavn K

Tel: +4521 747372
Mail: pavi@sdu.dk
www.pavi.dk

STATENS INSTITUT
PAV Videncenter for FOR FOLKESUNDHED
Rehabilitering og Palliation S

YDDANSK UNIVERSITET



	samlet rapport
	Pårørende hvid renset illu (2)

	to tomme mellemsider
	samlet rapport
	Pårørende til livstruet syge mennesker - Layout 25.08.15
	Forord
	Resume
	1. Formål
	2. Baggrund
	2.1 At være pårørende i palliativt sygdomsforløb
	2.2 Øget opmærksomhed på indsatsen for pårørende generelt
	2.3 Indsatsen for pårørende i det danske sundhedsvæsen generelt
	2.4 Indsatsen for pårørende til patienter i palliative forløb

	3. Undersøgelsesdesign og datamateriale
	3.1 Resultater

	4. Undersøgelser af pårørendes behov og forventninger
	4.1 Inddragelse af pårørende i sygdomsforløbet
	4.2 Samspil og samarbejde mellem pårørende og professionelle
	4.3 Pårørendes selvstændige behov for hjælp og støtte
	4.4 Patientens forventninger til den professionelle indsats for pårørende
	4.5 Sammenhæng mellem professionel kvalitet og byrder
	4.6 Pårørendes forventninger til de professionelles kompetencer
	4.7 Organisering af den palliative indsats
	4.8 Tid og rum som betydningsfulde nære kontekstuelle betingelser
	4.9 Sammenfatning
	5.1 Nationale anbefalinger
	5.2 Nationale kliniske retningslinjer
	5.3 Kvalitetsstandarder - sygehuse
	5.4 Kvalitetsstandarder – kommuner
	5.5 Sammenfatning

	6. Interventioner målrettet støtte til pårørende
	6.1 Skriftlige informationspjecer
	6.2 Patient-pårørende samtaler
	6.3 Familiesamtaler
	6.4 Pårørendesamtaler
	6.5 Sammenfatning
	7.1 Praksis omkring inddragelse af pårørendes i sygdomsforløbet
	7.2 Praksis for samspil og samarbejde mellem pårørende og professionelle
	7. 3 Praksis for støtte til pårørende
	7.4 Udbredelse af tilbud målrettet pårørende
	7.5 Patienters vurdering af inddragelse af og støtte til pårørende
	7.6 Håndtering af patientens autonomi og inddragelse af pårørende
	7.7 Professionelle kompetencer
	7.8 Praksis for organisering af den palliative indsats
	7.9 Praksis omkring tid og rum som støttefunktion i en palliativ indsats
	7.10 Sammenfatning

	8. Diskussion af resultater og metode
	8.1. Pårørendes frihed til at vælge deltagelse
	8.2 Pårørendeinddragelse
	8.3 Samspil og samarbejde mellem pårørende og professionelle
	8.4 Pårørendes selvstændige behov for hjælp og støtte
	8.5 Patientens forventninger til indsatsen for deres pårørende
	8.6 Professionelle kompetencer
	8.7 Organisering af den palliative indsats
	8.8 Tid og rum som støttefunktion i en palliativ indsats
	8.9 Metodediskussion
	9.1 Anbefalinger

	Referencer

	bilag - tabel 1-3 - nyt layout
	to tomme mellemsider
	Pårørende hvid renset illu (2)


