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Forord

"En veerdig dgd — modelkommuneprojekt” er et nationalt projekt stgttet af satspuljemidler 2015 —
2018. Fire danske kommuner fra forskellige dele af landet har deltaget som modelkommuner.
Kommunerne har haft faelles formal, men har arbejdet pa forskellige mader med at udvikle og sikre en
tidligere, kontinuerlig og bedre indsats for mennesker med livstruende sygdom, der gnsker at opholde
sig og dg i eget hjem.

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har for Sundhedsstyrelsen forestaet en
tvaergdende evaluering af projekterne i de fire kommuner. Resultaterne viser, at modelkommunerne
har udviklet deres indsats pa en reekke omrader og isaer for zeldre borgere, og vi ved nu mere om, hvad
der skal til, hvis flere og nye malgrupper skal have en tidligere og mere kontinuerlig palliativ indsats i
kommunalt regi; det kraever blandt andet kontinuitet i kontakten med fagpersoner,
kompetenceudvikling og organisatorisk understgttelse. Evalueringen viser ogsa, at planlaegningen af
den sidste tid stadig foregar relativt sent i sygdomsforlgbene, og at samarbejdet pa tveers af fag og
sektorer er og bliver en udfordring.

REHPAs rapporter bedgmmes bade internt og eksternt. Tak til projektchef Martin Sandbjerg Buch,
VIVE, Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd og forsker Nanna Ahlmark, SIF, Statens
Institut for Folkesundhed for konstruktivt, eksternt review.

Modelkommuneprojektet om en vaerdig dgd kan ses som en vigtig understgttelse af centrale politiske
og administrative bestrabelser pa at styrke den basale palliative indsats i det danske sundhedsvasen
og her altsa i kommunerne. Malgruppen for rapporten er derfor ogsa bade ledere, politikere og
fagprofessionelle, der arbejder med omradet, ikke mindst i kommunerne, men ogsa andre steder i
sundhedsvaesenet, i relevante uddannelser m.v.

Vi haber, rapporten kan inspirere til videre indsatser, dialog og samarbejde. God laeselyst.
Helle Timm

Professor, leder af Palliationsgruppen
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Resumé

Baggrund og formal

Som led i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet 2015-2018 afsatte regeringen og satspuljepartierne
midler til satspuljeprojektet ”En veerdig dgd — modelkommuneprojekt”. Fire kommuner fik midler til at
udvikle den kommunale palliative indsats med henblik p3, at livstruede syge borgere, der gnskede at
opholde sig og dg i eget hjem (privat bolig og plejebolig), kunne fa dette opfyldt. Den primaere
malgruppe var borgere med livstruende sygdom og deres naermeste pargrende, herunder szerligt
2ldre borgere og borgere med andre livstruende sygdomme end kraeft. Dette forudsatte ifglge
satspuljeopslaget et vist udbud af palliative ydelser, szerlig organisering og faglige kompetencer.

Formalet med puljen var at: 1) Fremme tidlig afklaring og forventningsafstemning af, hvor den enkelte
borger med livstruende sygdom gnsker at opholde sig og dg; 2) Sikre tidlig afklaring og kontinuerlig
justering af gnsker og behov for stgtte med borgeren med livstruende sygdom og dennes pargrende;
3) Udveelge og afprgve relevante redskaber til systematisk og kontinuerlig afklaring og
behovsvurdering blandt borgere (bade syge og neermeste pargrende) med livstruende sygdom; 4)
Udvikle og optimere sammenhangende tvarfaglige og/eller tvaersektorielle behandlings- og
helhedsorienterede indsatser, der organisatorisk understgtter, at de rette kompetencer er til stede for
den syge og dennes pargrende; 5) Udvikle og optimere kompetenceudvikling i sammenhang med de
konkrete patientforlgb samt tveerfaglige og/eller tvaersektorielle samarbejdsmodeller. P& den
baggrund blev fglgende fire evalueringsspgrgsmal stillet:

1. Hvilke interventioner (forstaet som indsatser, metoder og redskaber) udviklede og/eller
afprgvede de fire kommuner?

2. Understgttede, og i givet fald, hvordan understgttede kommunernes interventioner, at zldre
borgere med livstruende sygdomme fik mulighed for tidlig afklaring og forventningsafstemning
af gnsker for opholds- og dgdssted?

3. Medvirkede, og i givet fald, hvordan medvirkede kommunernes interventioner til tidlig
afklaring og kontinuerlig justering af seldre livstruede syge borgeres og pargrendes gnsker og
behov?

4. Understgttede, og i givet fald, hvordan understgttede tvaerfaglige og tvaersektorielle
samarbejdsmodeller samt kompetenceudvikling de palliative forlgb?

Metode og datamateriale
Evalueringsspgrgsmalene laegger op til forskellige metoder. Konkret blev der anvendt mix-methods
evalueringsdesign bestaende af tre dele.

Del | bestod af en analyse af dokumenter, der beskrev de interventioner, som de fire kommuner havde

arbejdet med i forbindelse med satspuljeprojektet. Dokumentanalysen skulle bidrage til at skabe
overblik over de enkelte kommuners projekter/interventioner og interventioner pa tveers.
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Del 2 var en spgrgeskemaundersggelse. Denne delundersggelse var inspireret af “Svenska Palliativ
Registeret” og baseret pa, at de professionelle i de fire kommuner i et spgrgeskema registrerede
forhold som diagnose, alder, dgdssted for dgde borgere samt anvendte redskaber og metoder i
borgerens forlgb. | spgrgeskemaundersggelsen indgik i alt 282 dgdsfald, som blev registreret fra marts
2016 til juni 2018. Data blev bearbejdet deskriptivt.

Del 3 var en interviewundersggelse, der metodisk byggede pa BIKVA-modellen, som star for
Brugerinvolvering i kvalitetsvurdering. Denne model anvendes i forbindelse med kvalitetsudvikling af
social- og sundhedsfaglige indsatser, hvor man gnsker at tage afsaet i brugernes erfaringer, gnsker og
behov. Konkret blev de syge og pargrende spurgt om deres vurderinger af og erfaringer med
kommunernes interventioner, og den palliative indsats de havde modtaget. Dernaest blev disse
erfaringer bragt ind i interviews med de professionelle, som derudover ogsa fik mulighed for at
forholde sig til og vurdere alle afprgvede interventioner. Dette blev gentaget i forhold til
projektlederne og til sidst for lederne af de kommunale enheder, der havde vaeret involveret i
satspuljeprojektet. | alt indgik 47 informanter, herunder fire syge borgere, 13 pargrende, 21
professionelle, fire projektledere og fem ledere i interviewundersggelsen, der blev gennemfgrt fra
marts 2018 til medio august 2018. Analysen var inspireret af Kvale og Brinkmanns
meningskategorisering tematiseret i forhold til evalueringsspgrgsmalene.

Resultater

Dokumentanalysen resulterede i fire oversigter over hver af kommunernes projekter/interventioner
samt en tvaergaende oversigt over kommunernes interventioner pa evalueringstidspunktet. Dertil er
udarbejdet en bilagssamling over udvalgte redskaber; bl.a. skemaer og samtaleguides.

Gennemsnitsalderen pa dgde borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen, var 81 ar fordelt med
54 % kvinder og 46 % maend. Knapt halvdelen af borgerne var dgde af en kraeftsygdom (48 %), 18 %
var dgde af demens, 18 % af hjerte-kar-sygdom, 17 % af alderdom og/eller 13 % af almen svaekkelse.

62 % dgde pa gnsket dgdssted og 54 % dgde hjemme. Samtaler om opholds-dgdssted var registeret
for 51 % af de dgde borgere. For 61 % borgere havde der vaeret afholdt mindst en dokumenteret
samtale om opholdssted. 16 % havde haft fgrste samtale 2-3 maneder fgr dgden, og 30 % havde haft
fgrste samtale indenfor 1 maned fgr dgden. For 51 % havde der vaeret afholdt mindst en
dokumenteret samtale om dgdssted. 15 % havde haft fgrste samtale 2-3 maneder fgr deden, og 26 %
havde haft fgrste samtale indenfor den sidste maned fgr dgden.

Familierne gav udtryk for at samtaler om afklaring og afstemning af opholds- og dgdssted fortrinsvis
var et familieanliggende, men samtidig viser interviewene, at samtaler om afklaring og afstemning af
opholds- og d@dssted blev understgttet, hvis de professionelle var i stand til at identificere om en
borger var i en overgangsfase, hvor palliativ indsats var relevant; hvis de professionelle anvendte
samtaleguides; hvis palliativ indsats allerede var igangsat; hvis de professionelle kendte familien; hvis
konteksten var privat bolig eller plejebolig. Samtaler om opholds- og dgdssted indeholdt desuden ofte
drgftelser og beslutninger om behandlingsniveau.

7:81



REHPA

Alle kommuner udviklede og afprgvede forskellige faglige redskaber og metoder (fx retningslinjer,
samtaleguides, pjecer, inddrog eksisterende arbejdsmetoder/arbejdsgange).
Spergeskemaundersggelsen viser, at der blev anvendt et fagligt redskab til afklaring af behov for stgtte
og lindring for 42 % af borgerne. De professionelle havde iszer positive erfaringer med udvikling og
afprevning af Surprise Question, opsporingsredskaber, samtaleguides og videreudvikling af en
eksisterende digital opsporings-app. Implementering af faglige redskaber og metoder var afhaengig af,
hvorvidt de blev understgttet af ledere og medtaenkt i eksisterende organisatoriske strukturer, fx it-
systemer.

Evalueringen viser imidlertid, at faglige redskaber til at afklare og justere palliative behov ikke kan sta
alene. Der var ogsa brug for en helhedsorienteret fleksibel palliativ indsats malrettet hele familien, hvis
de professionelle tidligt skulle kunne identificere og kontinuerligt justere bade den syges og de
narmeste pargrende gnsker og behov. Grundlaget for en helhedsorienteret fleksibel palliativ indsats
til familien var fgrst og fremmest stabile, kontinuerlige og imgdekommende relationer til kompetente
professionelle. Dernzest havde familierne behov for at fa tilknyttet en kontaktperson, der sammen
med familien og eventuelle samarbejdspartnere kunne laegge en palliativ plan, der kontinuerligt blev
justeret. Den palliative plan skulle indeholde stgttemuligheder til gkonomiske og juridiske forhold;
fysisk aktivitet for den syge; behandling, medicin og medicinadministration; pleje og omsorg; kost;
renggring og hjeelpemidler samt stgtte til pargrende og efterlevende.

Felgende bidrog til at understgtte det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde og forlgb i praksis:
Formelle og skriftlige aftaler mellem kommune og region; tveergaende organisatoriske strukturer og
faglige tiltag (fx hot-line mellem kommune og hospice, forlgbsmodel); mono-faglige,
tveerfaglige/tveersektorielle skal-opgaver (fx 70 ars besgg, opfglgende hjemmebesgg); samt
tveerfaglige- og tvaersektorielle faglige udviklingsfora (fx deltagelse i udviklingsprojekter,
kompetenceudvikling).

Kompetenceudviklingen var tilrettelagt forskelligt i kommunerne, men havde alle en tveerfaglig
dimension. Det var fortrinsvist faggrupper med mellemlange uddannelser der, samlet set og pa tvaers
af kommunerne, havde deltaget i de forskellige udviklingstiltag. Metodemaessigt var der blevet
udviklet et lzeringsspil, afholdt temadage, tilrettelagt undervisning, @velser, sparring i praksis og
supervision.

Konklusion

De fire kommuner har udviklet den palliative indsats fortrinsvis til zeldre borgere, og evalueringen
indikerer, at de professionelle gennem projektperioden havde faet stgrre opmaerksomhed i forhold til
palliativ indsats til andre malgrupper end livstruet syge med kreeftsygdomme. Godt halvdelen af de
borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen, dgde hjemme (eget hjem/plejebolig), hvilket
indikerer, at interventionerne angiveligt kan have understgttet mulighed for hjemmedgd.

Den stg@rste gruppe af de borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen fik fgrste samtale om
opholds- og dgdssted inden for den sidste maned fgr dgden, hvilket vurderes til at vaere relativt sent i
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et palliativt forlgb. Imidlertid viser evalueringen, at fx samtaleguides kan understgtte, at professionelle
tager initiativ til at denne type samtaler.

For ca. halvdelen af borgerne, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen, blev der anvendt et
redskab/metode med henblik pa at afdakke palliative behov fgrste gang en maned for dgden. Dette
vurderes til at veere relativt sent i det palliative forlgb. Imidlertid viser evalueringen, at de
professionelle anvendte andre metoder til at vurdere borgernes og pargrendes palliative behov; fx
samtaler, observationer, samarbejde med det specialiserede palliative niveau. Samtidig underbygger
interviewdelen, at en forudsaetning for at syge borgeres og pargrendes palliative behov kan
identificeres, er at de bliver mgdt med stabile, fagligt kompetente og imgdekommende relationer,
tilknyttes en kontaktperson og far lagt en palliativ plan for hele familien, der kontinuerligt justeres. Det
indikerer at redskaber/metoder (fx skemaer) i sig selv og implementeret, som i de fire kommuner,
formodentlig ikke i tilstraekkelig grad fremmer tidlig identifikation af palliative behov. Derimod er der
farst og fremmest behov for en helhedsorienteret, fleksibel, fagligt velfunderet og relationel forankret
palliativ indsats. Denne helhedsorienterede tilgang kan suppleres med redskaber/metoder, der i
forbindelse med afprgvning/implementeringen ma medtaenkes i organisatoriske strukturer,
kompetenceudvikling og konkret understgttes samt prioriteres ledelsesmaessigt.

Kommunerne havde vanskeligt ved at udvikle og afprgve tvaerfaglige og tvaersektorielle
samarbejdsmodeller, og udbyttet i forhold til de konkrete interventioner var vanskelige at vurdere.
Imidlertid indikerer evalueringen, at samarbejdsmodeller, der kan understgtte konkrete borgerforlgb,
ma vare formelle og skriftlige samt kunne indarbejdes i kommunernes eksisterende og/eller nye
organisatoriske strukturer.

| tre kommuner bidrog kompetenceudvikling iszer til udvikling af kompetencer blandt faggrupper med
mellemlange uddannelser (fx sygeplejersker, fysio- og ergoterapeuter). Kun én kommune havde fra
begyndelsen af projektperioden inddraget kortuddannede i kompetenceudviklingen. Evalueringen
viser, at der fremadrettet er behov for at medtaenke de kortuddannede faggrupper, da de kommer
meget i hjemmet, men har de faerreste palliative kompetencer. Kompetenceudvikling, der af de
professionelle og ledere, blev vurderet til at have stgrst positiv indflydelse pa faglighed og bidrog til at
forbedre borgerforlgb, indeholdt forskellige samtidige metoder; fx studiebesgg, undervisning,
supervision og sparring i praksis og gerne pa tveers af faggrupper. Derudover udtrykte bade
kommunerne og det specialiserede palliative niveau (hospice og palliative teams) gensidig gavn af et
samarbejde omkring kompetenceudvikling. Dette bidrog dels til gensidig leering og dels til at
understgtte samarbejdet og nye udviklingstiltag.
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1. Indledning og baggrund

Som led i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet 2015-2018 afsatte regeringen og satspuljepartierne i
alt 14 mio. kr. til satspuljeprojektet ”En vaerdig dgd — modelkommuneprojekt”. Hermed inviterede
Sundhedsstyrelsen kommuner i samarbejde med relevante aktgrer fra regioner og almen praksis til at
ansgge om satspuljemidler til projekter, der skulle styrke den basale palliative indsats i kommunerne.
Malet med satspuljen var, at kunne imgdekomme borgernes gnske om at vaere laengst muligt hjemme
og dg hjemme med bedst mulige livskvalitet og hgj kvalitet i den faglige indsats (1).

Den primare malgruppe for satspuljemidlerne var borgere med livstruende sygdom og deres
narmeste pargrende, herunder saerligt aeldre borgere og borgere med andre livstruende sygdomme
end kraeft. Formalet med puljen var, at kommunerne skulle udvikle og afprgve metoder og indsatser

inden for fglgende fem delmal (1):

Tidlig afklaring og forventningsafstemning af opholdssted og dgdssted
Tidlig afklaring og kontinuerlig justering af gnsker og behov
Redskaber til systematisk og kontinuerlig afklaring og behovsvurdering

PwnN P

Organisatorisk sammenhangende tvaerfaglige og tvaersektorielle behandlings- og
helhedsorienterede indsatser
5. Kompetenceudvikling.

Baggrunden for satspuljeopslaget var et gnske om at styrke og udvikle den basale palliative indsats (1).
Internationale erfaringer pegede pa, at mulighederne for at opholde sig og dg i eget hjem burde
forbedres, fx viste en undersggelse at mange mennesker med uhelbredelige sygdomme dgde pa
sygehus, selvom de gnsker at dg i eget hjem (1, 2). En dansk befolkningsundersggelse fra 2013 (3)
angav endvidere, at 55 % af befolkningen gnskede, at dg i eget hjem, 27 % gnskede at dg pa hospice, 5
% pa hospital og 1 % pa plejehjem. Tal fra Dpdsarsagsregistret ar 2004-2006 (4) viste, at 43 % dgde
hjemme, og ud af disse dgde stgrstedelen pa plejehjem, nemlig 61 %. Derudover fremgik det, at 50-90
% af personer med fremskreden kraeft gnskede at dg hjemme, men ikke alle fik dette gnske opfyldt (5).

Aarhus Kommune, Varde Kommune, Svendborg Kommune og Roskilde Kommune fik midler fra
satspuljen (6). Samtidig indgik Sundhedsstyrelsen en aftale med REHPA, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation, Odense Universitetshospital og Syddansk Universitet om at foresta en overordnet og
tveergdende midtvejsevaluering (7) og en tvaergdende slutevaluering af de fire kommuners projekter.
Denne afsluttende evalueringsrapport skulle ifglge Sundhedsstyrelsen (8) udarbejdes pa baggrund af
satspuljens fem delmal; indeholde tveergaende analyser af erfaringer med de fire kommuners
interventioner; og skal pege fremad mod hvordan andre danske kommuner kan arbejde med disse
omrader. Evalueringsspgrgsmalene og rapporten er struktureret efter disse krav.
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2. Evalueringsdesign
Formalet med evalueringen var at undersgge, hvordan de fire kommuner pa tvaers og samlet set
levede op til satspuljens formal og delmal. Dette blev omformuleret til fglgende evalueringsspgrgsmal:

1. Hvilke interventioner (forstaet som indsatser, metoder og redskaber) udviklede og/eller
afprevede de fire kommunerne?

2. Understgttede, og i givet fald hvordan understgttede, kommunernes interventioner, at zldre
borgere med livstruende sygdomme fik mulighed for tidlig afklaring og forventningsafstemning
af gnsker for opholds- og dgdssted?

3. Medvirkede, og i givet fald hvordan medvirkede, kommunernes interventioner til tidlig
afklaring og kontinuerlig justering af aldre livstruede syge borgeres og pargrendes gnsker og
behov?

4. Understgttede, og i givet fald hvordan understgttede, tvaerfaglige og tvaersektorielle
samarbejdsmodeller samt kompetenceudvikling samarbejdet og de palliative forlgb?

Som det fremgar af satspuljens formal og delmal skulle kommunerne arbejde med forskellige
interventioner, hvorom der anvendes begreberne indsatser, metoder og redskaber (1, 8). | denne
evalueringsrapport anvendes begrebet interventioner som et samlende begreb for
igangveerende/kommende aktiviteter bredt set. Begrebet indsatser defineres helt overordnet som et
omrade der arbejdes med — fx den palliative indsats (9). Metoder anvendes om sarlige mader at
arbejde pa. Et eksempel med relevans for denne rapport er triagering, der er arbejdsmetode, hvor
borgernes helbredstilstand Ipbende vurderes efter plejebehov for at forebygge indlaeggelser og
opfange tegn pa tidlig sygdom (10). | forbindelse med triagering havde de involverede kommuner
udviklet forskellige redskaber: Et tidligt opsporingsskema og en opsporings-app.

2.1. Evalueringsdesign og datagrundlag

Evalueringsspgrgsmalene laegger op til mix-methods evalueringsdesign. Med afsat i " Vejviser til
evaluering” — til projekterne under ”Lighed i sundhed” (11), der omfatter tveergdende evalueringer,
blev evalueringen tilrettelagt dels som en formativ evaluering med fokus pa proces. Og dels en
summativ evaluering med fokus pa, hvorvidt en indsats har naet sine mal og virket efter hensigten. |
formative evalueringer giver evaluator feedback undervejs til projektdeltagere med henblik pa at
bidrage til at forbedre implementeringen. Konkret stod evaluator under hele projektperioden (2015-
20138) til radighed med sparring for kommunerne, hvilket alle kommuner benyttede sig af. Derudover
deltog evaluator i arlige mgder sammen med Sundhedsstyrelsen og kommunerne, hvor der bl.a. var
mulighed for at drgfte udfordringer og muligheder i forhold til afprgvning, udvikling og/eller
implementering af interventioner. Det konkrete design for slutevalueringen bestod af tre dele:

Del 1: En beskrivelse af kommunernes interventioner

Del 2: En spgrgeskemaundersggelse

Del 3: En kvalitativ interviewundersggelse, der involverede brugere, professionelle og lederes
erfaringer med satspuljeprojektet.
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Nedenstaende figur illustrerer sammenhange mellem de tre dele.

kommunernes
interventioner

Sp@rgeskema-
undersggelse

Interview
undersggelse

Dokumenter

Beskrivelse af
projekter

Div. skemaer og
guidelines
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282 dgdsfald

- 130 fra Aarhus
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Interview
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Analyse
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Menings-
kategorisering

Resultater
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2.1.1. Kommunernes interventioner

Del 1 bestod af en indsamling og beskrivelse af hvilke interventioner de fire kommuner havde arbejdet
med i forbindelse med satspuljeprojektet. De fire projektledere fra kommunerne indsendte
dokumenter til REHPA, der indeholdt beskrivelser af kommunernes projekter herunder de forskellige
redskaber/metoder, som kommunerne afprgvede/udviklede (fx skemaer, pjecer og guidelines),

Dokumentanalysen praesenteres i form af oversigter over:
e Hver af de fire kommuners projekter
e Entveergaende oversigt over kommunernes interventioner (se kapitel 3)
e Enselvstendig bilagssamling over udvalgte samtaleguidelines, pjecer, skemaer etc.

2.1.2. Spgrgeskemaundersggelsen

Del 2 var en spgrgeskemaundersggelse vedrgrende dgde borgere i de fire kommuner. Spgrgeskemaet
var udviklet af REHPA med inspiration fra det svenske ”Palliativregistret” (12), der er et nationalt
kvalitetsregister for alle professionelle/organisatoriske enheder, som yder basal og/eller specialiseret
palliativ indsats. Det svenske register har to spgrgeskemaer: Et pa organisationsniveau
("Verksamhetsenkdt') og et pa patientniveau ('Dédsfallsenkdt’). REHPA anvendte spgrgeskemaet pa
patientniveau som inspiration. Det svenske register har fokus pa den sidste uge i et menneskes liv, og
det er personalet, som plejer den afd@gde, der besvarer spgrgeskemaet pa baggrund af den
dokumenterede palliative indsats. Tidsperspektivet i den tvaergdende evaluering var den sene
palliative fase og terminalfasen (13), fordi det var disse palliative faser, de fire kommuner havde fokus
pa i projektperioden’. Det betgd, at spgrgeskemaet blev tilpasset dette. Det elektroniske skema blev
udviklet til, at sygeplejersker eller social- og sundhedsassistenter, som havde vaeret med til at pleje den
afdgde, skulle udfylde skemaet umiddelbart efter dgdsfaldet og sende det til REHPA. Spgrgeskemaet
omfattede bl.a. spgrgsmal vedrgrende:

e Alder, sygdomme og grundtilstand, der fgrte til dgden.

e Dgdssted og hvorvidt personen dgde pa gnsket dgdsted.

e Hvorvidt der var afholdt dokumenterede samtaler om personens gnsker for opholdssted og
d@dssted og hvornar i forlgbet.

e Hvorvidt der var anvendt faglige redskaber og hvornar i forlgbet

e Indsatser til pargrende og efterlevende (se Bilag 1).

Spergeskemaet blev fgrst sendt til kommentering i det palliative miljg (tre kommuner og en
specialiseret palliativ enhed) fra den 03.12.15 til den 26.02.16. Dernzest blev det pilottestet af de fire
kommuner i perioden 26.01.16 til 26.02.16 og efterfglgende rettet til. Sp@rgeskemaet blev anvendt i
sin nuvaerende form fra den 01.03.16 til d. 15.06.18. Der blev endvidere sendt statusopggrelser ud til
projektlederne i 2016, 2017 og 2018 (Bilag 1).

! Det skal bemaerkes, at disse faser ikke naevnes i Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 2017 (9).
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2.1.3. Datagrundlag fra spgrgeskemaundersggelsen

Data fra spgrgeskemaundersggelsen blev deskriptivt analyseret med afsaet i evalueringsspgrgsmalene.
Dgdsfald blev rapporteret efter interventionen blev pabegyndt. De fire kommuner pabegyndte
forskellige interventioner i forskellige tempi. | alt blev der indrapporteret skemaer for 282 dgdsfald
(Tabel 1).

Tabel 1. Interventionsstart og antal indrapporterede dgdsfald per kommune (n=282)

Dato for Antal skemaer efter
Kommune interventionens start intervention
Aarhus 01-02-2016 130 (46%)
Svendborg 01-01-2016 81 (29%)
Roskilde 06-06-2017 46 (16%)
Varde 01-09-2016 25 (9%)

Populationen bestar af 152 kvinder og 130 maend. Som det fremgar af Tabel 2 havde populationen en
gennemsnitsalder pa 81 ar (17-105 ar). Tabel 2 viser endvidere, hvilke diagnoser borgerne havde, da
de dgde. Det var muligt at saette flere kryds ud for sygdommene i spgrgeskemaet. Det fremgar, at
cancer var den oftest angivne grundtilstand/sygdom, der fgrte til dgden, i alt 48 % af dgdsfaldene.
Cancer blev endvidere oftest rapporteret som den eneste grundtilstand, der fgrte til dgden (62 % af
cancerdgdsfaldene —ikke vist i tabel), mens diabetes og psykisk sygdom ikke i nogen tilfeelde blev
rapporteret som eneste grundtilstand, der fgrte til dgden. De gvrige dgdsfald blev oftest rapporteret
sammen med andre tilstande. | gennemsnit blev der rapporteret 1,75 diagnoser per borger (1-6

diagnose/-r per borger — ikke vist i tabel).

Tabel 2. Gennemsnitsalder, kgn og diagnoser blandt afdgde borgere (n=282) i de fire kommuner, hvor
interventionerne blev pabegyndt.

Intervention

Alder, gennemsnit (minimum, maksimum) 81 (17-105)

Kgn
Kvinder 152 (54%)
Mand 130 (46%)

Diagnose1
Cancer 134 (48%)
Demens 51 (18%)
Hjerte-kar-sygdom 50 (18%)
Alderdom 48 (17%)
Almen svaekkelse 37 (13%)
Lungesygdom 34 (12%)
Diabetes 29 (10%)
Apopleksi 18 (6%)
Andre 65 (23%)
Ved ikke 28 (10%)

! Det var muligt at angive flere diagnoser, derfor er summen mere end 100 %.
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2.1.4. Metodebegraensninger ved spgrgeskemaundersggelsen

Spergeskemaerne blev hovedsageligt udfyldt af projektledere pa projekterne, dvs. af personer der ikke
havde veeret med til at pleje afdgde (82 %). Det kan have pavirket datakvaliteten. Spgrgeskemaet er
udviklet til, at det er fagpersoner, der deltager i plejen af den dgde borger, som umiddelbart efter
dgdsfaldet udfylder skemaet og sender det elektronisk til REHPA. Ydermere blev hovedparten af
skemaerne i Aarhus Kommune udfyldt retrospektivt og ved journalopslag. De oplysninger, der ikke var
dokumenteret i journalerne, kunne derved ikke indga, hvilket formodentlig forklarer, at en stor andel
af spgrgsmalene er besvaret med “Ved ikke”. | Varde Kommune blev alle skemaer udfyldt af
fagpersoner i de enheder, der indgik i projektet, men det var fa dgdsfald, der blev indrapporteret; 25
dedsfald, hvilket svarer til 9 % af de 282 indrapporterede dgdsfald.

De fire kommuner indgik med et forskelligt antal afdgde borgere, og havde endvidere forskellige
interventioner og andel af plejepersonale, der besvarede skemaerne. Derudover er der ikke
systematisk besvaret spgrgeskemaer, inden interventionerne blev pabegyndt. Data kan derfor
anvendes deskriptivt efter interventionen. Imidlertid kan der ikke udledes noget om effekten af
interventionen i betydningen fgr- og eftermaling eller foretages en kvantitativ sammenligning af
kommunernes interventioner.

2.1.5. Interviewundersggelse ved brug af BIKVA-modellen

Del 3 - den kvalitative del af evalueringen - var en interviewundersggelse, som skulle medvirke til at
undersgge de involverede aktgrgruppers erfaringer med kommunernes interventioner.
Interviewundersggelsen var inspireret af BIKVA-modellen, som er en forkortelse for Brugerinvolvering i
kvalitetsvurdering (14, 15). BIKVA-modellen er en seerlig tilgang til at evaluere kvalitet af social- og
sundhedsfaglige ydelser i dialog mellem aktgrer i feltet, dvs. brugere, front-medarbejdere, ledere,
politikere og evaluator. Udgangspunktet for BIKVA-modellen er, at organisatorisk lzering sker bottom-
up og indbefatter en eksplorativ evaluering med afsaet i brugernes vurderinger helst ved hjzelp af
gruppeinterviews. Brugernes erfaringer kan herefter praesenteres for front-medarbejdere, - som
udover egne erfaringer far mulighed for at reflektere over brugernes temaer/udsagn og/eller
forbedringer til praksis. Denne gvelse kan foretages videre til ledelsesniveauet, til det politiske niveau
osv. Pa den made er det tanken, at modellen kan bidrage til organisatorisk laering. | denne
slutevaluering har det konkret betydet, at de syge borgere og deres pargrende blev interviewet, om
den palliative indsats de modtog. Derefter blev deres erfaringer praesenteret for de professionelle i
fokusgruppeinterviews, hvor de fik mulighed for dels at forholde sig til de syges og pargrendes
erfaringer og dels at videregive egne erfaringer. Dette blev ligeledes foretaget i forhold til
projektledere fra de fire kommuner og dernzest i forhold til ledere fra de fire kommuner.

Interviewene var eksplorative med semi-strukturerede interviewguides og var planlagt til at forega fra

marts til juni 2018, men perioden blev forlaenget til og med august 2018, fordi det var vanskeligt af fa
informanter (interviewguides vedlagt som Bilag 2-6).
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2.1.6. Datagrundlag i interviewundersggelsen

| alt indgar 47 informanter i interviewundersggelsen, heraf fire syge borgere og 13 pargrende, som
tilsammen repraesenterer 17 forskellige familier; 21 professionelle (11 sygeplejersker, fire social- og
sundhedsassistenter, to fysioterapeuter og en ergoterapeut, to praktiserende laeger, de fire
projektledere, fem ledere (af hjemme- og sygeplejen og plejecentre) samt en leder for en kommunal
frivilligorganisation, der bl.a. kunne tilbyde aflastning til pargrende ved at vaere hos den syge i
hjemmet (Tabel 3 og 4).

Der blev foretaget 23 interviews, hvoraf ét matte udga, da den professionelle ikke havde veeret en del
af kommunens projekt. De 22 resterende interviews blev gennemfgrt som 12 individuelle interviews
og ni gruppeinterviews. Alle digitalt optagede, 21 blev transskriberet ordret, og to (telefon)interviews
blev der skrevet referat fra. Interviewene varede fra 29 minutter til 2 % time, kortest tid med de syge
borgere og leengst tid med professionelle og kommunale ledere.

De individuelle interviews var med:
e Tre syge borgere. To interviews blev gennemfgrt i eget hjem og et pa hospice.

e Seks pargrende. Tre interviews, hvoraf et blev gennemfgrt i eget hjem, og to i et lokale pa et
radhus. Tre interviews blev gennemfgrt som telefoninterviews.

e Ensygeplejerske, gennemfgrt som telefoninterview.

e To praktiserende laeger, gennemfgrt som telefoninterviews.

Gruppeinterviewene var med:
e Ensygborger og egtefaelle, gennemfort i eget hjem.

e Tointerviews med henholdsvis tre og to pargrende. Gennemfgrt pa et radhus.

e Fire interviews med henholdsvis otte, fem, fire og fire professionelle. Gennemfgrt pa et
radhus.

e Etinterview med fire projektledere. Gennemfgrt pa et radhus.

e Etinterview med fem ledere af hjemmeplejen, hjemmesygeplejen og plejecentre. Gennemfgrt
pa radhus.

Tabel 3. Oversigt over antal informanter

Kommune/informanter Borgere Pargrende Professionelle Projektledere Ledere lalt
Varde 1 4 8 1 1 15
Svendborg 1 3 5 1 2 11
Roskilde 1 4 4 1 1 11
Aarhus 1 2 4 1 1 9
I alt 4 13 21 4 5 47
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Tabel 4. Oversigt over professionelles faggruppe- og organisatoriske tilknytning

Faggruppe - organisatorisk tilknytning Varde Aarhus Svendborg Roskilde lalt
Sgcial- og sgndhed.sassistent - 2 2 4
hjemmeplejen/plejecentre

Fysioterapeut 1 1 2
Ergoterapeut 1 1
Aflastningstjenesten (leder) 1
Sygeplejerske - palliativt team/hospice 1 2 3
Kommunal palliationssygeplejerske 1 1
Hjemmesygeplejerske 2 1 1 4
Sygeplejerske - 2 2
rehabiliteringsenhed/plejecentre

Sygeplejerske- hospital 1
Praktiserende laege 1 2
lalt 8 4 5 4 21

Analysen af datamaterialet fra interviewene var inspireret af Kvales og Brinkmanns (16)
meningskategorisering og tematiseret i forhold til evalueringsspgrgsmalene.

2.1.7. Metodebegraensninger ved anvendelse af BIKVA-modellen

Grundforudsaetninger i BIKVA-modellen er; dels at en bottom-up tilgang med afsaet i brugernes
vurderinger af sundhedsfaglige indsatser bidrager til organisatorisk leering og samskabelse af
velfeerdsydelser; og dels at gruppeinterviews bidrager til at bringe brugeres refleksioner videre til og i
spil pa forskellige organisatoriske niveauer (14, 15). Isaer pa to omrader var denne evaluering udfordret
af BIKVA-modellens ideal i forhold til brugerne. For det fgrste var der af etiske hensyn og pga. de syges
fysiske habitus fravalgt at interviewe denne gruppe i gruppeinterviews. For det andet var det kun
muligt at gennemfgre to gruppeinterviews med pargrende, resten blev gennemfgrt som individuelle
interviews. Dette indebar lille refleksionsmulighed internt blandt brugergruppen. Derudover blev tre
individuelle interviews tidsmaessigt gennemfgrt efter interviews med de professionelle, hvilket betgd,
at disse pargrendes refleksioner ikke blev brugt videre ind i interviewsituationen med de
professionelle.

Et andet forhold, der kraever refleksion, er brugergruppen. Livstruede aldre syge og deres pargrende
er i en sarbar situation og ofte helt afhaengige af den sundhedsfaglige hjeelp, de modtager fra
kommunen. Under interviewprocessen var familierne tilbageholdne med at rejse kritik i forhold til de
palliative ydelser, de modtog. Det var fgrst langt inde i interviewene, nar de havde rost de
professionelle, at de forsigtigt rejste deres kritik, undren og spgrgsmal i forhold til den palliative
indsats, de modtog eller havde modtaget. Det vil sige, ideelt set rummer BIKVA-modellen mulighed for
at inddrage brugernes stemmer, men i praksis kan afhaengighedsforhold til velfaerdsydelserne og de
professionelle, der levere disse, forhindre og/eller nedtone denne mulighed.
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2.2. Etik
Evalueringen blev godkendt af Datatilsynet (jr.nr 2015-57-0008) og pregvet ved De Videnskabsetiske
komiteer — Region Hovedstaden, der vurderede, at den ikke var anmeldelsespligtig (sagsnr.15017508).

| forbindelse med interviewene blev der udarbejdet informationsmateriale til pargrende og de syge
borgere, som blev informeret mundtligt og skriftligt om undersggelsens formal og metoder, fgr de
afgav samtykke om deltagelse. Informanterne er sikret anonymitet og blev ogsa informeret om retten
til at afbryde deltagelse (17).

Resultater
Farst gives et overblik over de fire kommuners forskellige interventioner malrettet de omrader de var
forpligtede til at udvikle — dvs. resultater i forhold til evalueringsspgrgsmal 1.

Dernaest saettes fokus pa resultater der knytter sig til dgds- og opholdssted, identifikation og justering
af palliative behov samt redskaber hertil — dvs. resultater i forhold til evalueringsspgrgsmal 2 og 3.

Til sidst beskrives resultater i forhold organisatoriske tveerfaglige- og tveersektorielt indsatser og
samarbejde samt kompetenceudvikling — dvs. resultater i forhold til evalueringsspgrgsmal 4.

| det omfang det kan lade sig ggre sammenskrives resultater fra spgrgeskemaundersggelsen og

interviewundersggelsen. Derudover afsluttes hvert kapitel med en opsummerende boks, der er taenkt
som inspiration for udvikling af den palliative indsats i andre kommuner.
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3. Kommunernes interventioner

Forst praesenteres fire detaljerede oversigter over kommunernes interventioner inkl. forklaringer om
de forskellige redskaber og metoder, som kommunerne har afprgvet/udviklet under projektperioden.
Dernaest prasenteres en samlet og tvaergaende oversigt over kommunernes interventioner.

| den medfglgende bilagssamling ”Satspulje en veerdig ded — modelkommuneprojekt: forskellige faglige
skemaer og redskaber”, kan laeseren se udvalgte faglige redskaber, samt hvorfra de kan downloades.

3.1. oversigter over de fire kommuners projekter/interventioner
Nedenstdende oversigter er - udover angivelser af afprgvningsfaser og samarbejdspartnere — opbygget

og struktureret i forhold til satspuljens formal, delmal og evalueringsspgrgsmal. Derudover forklares

de forskellige redskaber/metoder.

Aarhus Kommune
Afprgvningsfaser

Samarbejdspartnere

Indsatser, metoder og
redskaber

Pilotforlgb fra den 01.02.16-31.08.16

Gennemfgrelse fra 01.09.16

Geriatrisk team, gerontopsyk, Hospice Sgholm, almen praksis, det palliative team, akutteamet,
Hammel Neurocenter/rehabiliteringsafdeling Skive, Demenscentrum Aarhus, Center for Livskvalitet
(psykologer i Aarhus Kommune, som primaert arbejder med zldre borgere), SOS-stgtte omsorg og
samveer (psykologstgtte til pargrende til alvorligt syge) og praest.

1. Tidlig identifikation og justering af palliative behov

Screeningsredskaberne SPICT"

EORTC QLQ-C15-PAL’

Udvikling af en samtaleguide til familien med afsaet i ACP?

Pjece "Ndr kroppen lukker ned” (eksisterede fgr projektstart, til udlevering til pargrende)
Pjece "Mad og drikke i den sidste tid af livet” (eksisterede f@r projektstart, til udlevering til
pargrende).

2. Sammenhangende tvaersektoriel indsats

Kvalitetsudvikling af palliative forlgb gennem

o Udarbejdelse af redskab til monitorering af den borgeroplevede kvalitet

o Kortlaegning af nu-forlgb for palliative borgere

o Inddragelse af eksterne samarbejdspartnere i arbejdet med kvalitetsudviklingen.
Fokus pa sammenhang med andre indsatser i Sundhed og Omsorg, eksempelvis en
forlgbsmodel (udvikling af forlgbsmodellen foregik sidelgbende og omfattede hele pleje- og
omsorgsomradet i kommunen).

3. Kompetenceudvikling af medarbejdere

Tveerfaglig, praksisnaer kompetenceudvikling for SOSU-assistenter, SOSU-hjzelpere,
sygeplejersker, fysioterapeuter og ergoterapeuter i Omrade Nord i Aarhus Kommune.
Undervisningen foregik pa tvaers af faggrupper i grupper af 3-10 medarbejdere.

Tre sygeplejersker med szrlige palliative kompetencer varetog kompetenceudviklingen,
som er tilrettelagt ud fra transfer-teorien.

Undervisningen bestod af syv undervisningsmoduler & en times varighed.
Undervisningsmodulerne blev udbudt over syv uger, saledes at der undervises i modul 1 i
uge 1, modul 2 i uge 2 osv. Undervisningen var planlagt saledes, at alle medarbejdere havde
mulighed for at deltage i alle moduler.

De tidspunkter, hvor der ikke blev undervist, blev medarbejdernes nye viden understgttet af
folgeskab i praksis, hvor underviserne er med til at omsaette teori til dagligdag sammen med
de enkelte medarbejdere pa plejehjemmene samt i hjemmeplejen. Der var herudover sat en
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uge af til at medarbejderne kunne modtage de moduler, de matte mangle.

e  Der blev gennemfgret 8 ugers kompetenceudvikling i hver enhed i Omrade Nord. Dette
bliver fulgt op med to ugers genbesgg ca. to maneder efter de otte ugers undervisning.
Dette skal bidrage til at sikre forankring af de nye arbejdsrutiner og kompetencer.

: SPICT: Supportive & Palliative Care Indicators Tool. Et redskab til at identificere hvorvidt personer har brug for palliativ indsats eller
understgttende behandling. REHPA har oversat redskabet december 2018 (18, 19). Aarhus og Roskilde Kommune har anvendt udvalgte dele,
som de selv har oversat. Indgar i bilagssamlingen.

EORTC QLQ-C15-PAL er et skema, der er udviklet til at vurdere palliative behov hos mennesker med kraeftsygdomme (9). Indgar i
bilagssamlingen.

Definition: “Advance care planning enables individuals to define goals and preferences for future medical treatment and care, to discuss
these goals and preferences with family and healthcare providers, and to record and review these preferences if appropriate” (20, 9).
Eksempel pa samtaleguide udarbejdet med afsaet i ACP indgar i bilagssamlingen.

Varde Kommune
Afprgvningsfaser Pilotfase fra den 01.09.16-31.12.17
Gennemfgrelsesfase fra den 20.02.17

Samarbejdspartnere Almen praksis, Hospice og Palliativt Team, Sydvestjysk Sygehus.

Indsatser, metoder og 1. Tidlig identifikation og justering af palliative behov
redskaber e Opsporingsskema sosu-personale for tidlig identifikation af voksne med palliative behov*
®  Surprise Qustion®

®  Screeningsredskabet EORTC QLQ-C15-PAL

e  Retningslinje for tvaerfaglige hjemmebesgg inkl. samtaleguide

e Retningslinje/skema vedr. forebyggelse af delir (CAM)®

e  Retningslinje for opfglgende hjemmebes@g hos pargrende efter dgdsfald

2. Sammenhangende tvaerfaglig og tveersektoriel indsats

e  FORTC QLQ-C15-PAL anvendes i samarbejde med almen praksis

e  Tveerfaglige debriefingsmgder for komplicerede forlgb. P4 evalueringstidspunktet havde
der har ikke veeret afholdt nogen endnu.

3. Kompetenceudvikling (og sammenhangende tvaersektoriel indsats)

e  Social- og sundhedsassistenter: 5 dages kursusforlgb.

e Visitatorer, fysio- og ergoterapeuter: %-1 % dages kursusforlgb.

e  Hjemmesygeplejersker: 2 dages kursus for sparring og supervision, 10 sygeplejersker pa 3
dages praktikophold pa hospice, 10 sygeplejersker pa 3 dages praktikophold i et palliativt
team

e  Frivillige: 4 temaeftermiddage

e Undervisere fra Hospice og Palliativt Team, Sydvestjysk Sygehus

e Diplommodul for 10 sygeplejersker

e Almen praksis: 2 kursusaftener for laeger og sygeplejersker

e  Under udarbejdelse: Kursusforlgb for social- og sundhedshjzelpere.

*kommunernes opsporingsskemaer er udviklet i forbindelse med, at der fra KL og i danske kommuner er kommet fokus pa at opspore

sygdomme og andringer i borgeres tilstande tidligt, saledes at fx hospitalsindleeggelser kan undgas (21). Eksempel indgar i bilagssamlingen.
Surprise Question: Kan vaere en hjaelp til at udpege de patienter, der i seerlig grad bgr behovsvurderes i forhold til palliativ indsats.

Fagprofessionelle stiller sig selv spgrgsmalet: *Ville jeg blive overrasket, hvis denne patient dgr indenfor de naeste 6-12 maneder’? (9)

CAM (Confusion Assessment Method) skema er til brug for at score for delir, der er en tilstand, hvor den syge er urolig, desorienteret og
forvirret. DMCG-PAL har udarbejdet kliniske retningslinjer for delir (22). Indgar i bilagssamlingen.
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Svendborg Kommune
Afprgvningsfaser
Samarbejdspartnere

Metoder, indsatser
og redskaber

Pilotforlpb 1: 01.01.16 i to hjemmeplejesektioner og pa to plejecentre i £ldreomrade @st.
Pilotforlgb 2: 01.03.17-31.10.17, hele hjemmeplejen @st og alle plejecentre i £ldreomrade @st.
Pilotforlgb 3: 01.01.18, hele Z£ldreomrade Vest.

Hospice Sydfyn, Palliativt Team Fyn, Palliativt Frivilligt Netvaerk, UCC Lillebzelt, Afdeling G, Svendborg
Sygehus, OUH Kraeftradgivningen, Odense, almen praksis, eldreomradet i Svendborg Kommune.

1. Tidlig identifikation og justering af palliative behov (og sammenhangende tvaersektoriel indsats)

Skema til vurdering af palliative behov SVAP’skema, som er et EORTC QLQ-C15-PAL
tilfgjet egne spgrgsmal. Pa evalueringstidspunktet blev skemaet anvendt i sin
oprindelige form.

Retningslinje/skemaer vedr. forebyggelse af delir (CAM) og smerter (CNPI)’.

En samtaleguide til forventning med familien.

Arbejdsgange for dokumentation og opfglgning pa plan/aftaler.

Verktgjskasse for daglig praksis og de sidste dggn. Dokumenterne fra vaerktgjskassen
var pa evalueringstidspunktet ved at blive lagt ind i en tidlig opsporings-app, der skal
veere tilgeengelig pa medarbejdernes tablets ude i hjemmene.

Guide til besgg til pargrende efter dgdsfald inkl. en pjece til pargrende om
sorgreaktioner m.m.

Efteraret 2017 blev der afprgvet Info-bazarer i samarbejde med Sundhedshuset, hvor
pargrende kunne komme uforpligtende og uden tilmelding for at hgre om det at veere
pargrende og mgde nogle professionelle. Da kun fa mgdte op, er dette tiltag nedlagt
igen.

2. Sammenhangende tveerfaglig og tveersektoriel indsats

Samarbejder med Geriatrisk afdeling pa Svendborg Sygehus om at anvende SVAP'skema
(pa evalueringstidspunktet EORTC QLQ-C15-PAL).

Afprgvet metode — en Hospice Hot-line — der skulle styrke og udvikle kendskabet
til/viden om og brugen af de gvrige faggrupper, der kan veere en del af den enkelte
borgers palliative forlgb.

Triagering (arbejdsgang udviklet for projektperiode)®.

| et nyt omsorgssystem og Feelles Sprog Ill er der udarbejdet et seerligt skema 'Palliativ
koordinering’®.

| samarbejde med Frivillighuset gnskes at udvikle et netveerk af tidligere pargrende, der
kan fungere som stgtte og support — en form for ‘ring til en ven-netvaerk’ (i en
forberedelsesfase pa evalueringstidspunktet).

3. Kompetenceudvikling (og sammenhangende tvaersektoriel indsats)

Sygeplejen: En hel dag og seks halve dage med gvelser, gruppeopgaver, drgftelser og
refleksioner i forhold til udfordringer i egen praksis og med teoretiske oplaeg.
Undervisere: Palliativt Team Fyn, University College Lillebzelt og fra Hospice Sydfyn.
Social- og sundhedsassistenterne: Forlgb af 3 temaeftermiddage for i alt ca. 100
assistenter. Temaer: ’Palliation og de palliative faser’ —’Udfordringer og
problemstillinger i den palliative omsorg’ og ‘Samarbejdet mellem assistenter og
sygeplejersker’. Undervisere: Palliativ Team Fyn og projektleder.

En gang om aret (i alt tre gange) — afholdes et tveaersektorielt arrangement for
medarbejdere fra projektets samarbejdspartnere. To er afviklet og fokus var ‘Det
tvaersektorielle samarbejde’ og 'Samarbejdet med pargrende’.

Social- og sundhedshjalpere: Undervisning for denne gruppe er kommet til undervejs i
projektet og omfatter undervisning ved intro af en organisatorisk enhed.

7

CNPI (Pain Assessment in Non-Communicative Adult Palliative Care Patients) er et smertevurderingsskema (23), der anvendes i palliative
forlgb til syge voksne, som man ikke kan kommunikere med (fx mennesker med demens). Indgar i bilagssamlingen.

Triagering er arbejdsmetode, hvor borgernes helbredstilstand Igbende vurderes efter plejebehov for at forebygge indleeggelser og opfange

gegn pa tidlig sygdom (10).

Feelles Sprog Il er en faelleskommunal metode for dokumentation og udveksling af data pa social-og sundhedsomradet (24).
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Roskilde Kommune

Afprgvningsfaser
Samarbejdspartnere

Metoder, indsatser og
redskaber

Igangsat 06.06.17

PLO — Roskilde og Klinisk Onkologisk Afdeling og Palliativ enhed og Medicinsk afdeling,
Universitetshospitalet Sjzelland.

1. Tidlig identifikation og justering af palliative behov (og sammenhangende tvaersektoriel

indsats)

o ESASY®
e  Samtaleguide/et forventningsredskab med inspiration fra ACP

e  Oprettelse af et kommunalt sygeplejefagligt team

e  Triagering (arbejdsmetode udviklet fgr projektperiode) med brug af

e Tidligt opsporingsredskab ”Roskilde-hjulet” (redskab udviklet fgr
projektperioden).
2. Sammenhangende tvaerfaglig og tvaersektoriel indsats

e Rammeaftale mellem almen praksis og kommune

e  Sundhedsaftale Region Sjelland med en szrskilt aftale om palliative forlgb.
3. Kompetenceudvikling (og sammenhangende tvaersektoriel indsats)

e  Tveerfaglige temadage for almen praksis, sygeplejersker, terapeuter og
dizetister. Undervisere eksterne, Palliativ Afdeling, Universitetshospitalet
Sjeelland, Roskilde og det kommunale sygeplejefaglige team. | alt deltog 82
medarbejdere.

e  Fokus i kompetenceudviklingen var kommunikation med borgeren om deres
sidste tid. Derudover var fokus mulighederne for tveaerfagligt samarbejde
omkring borgeren med palliative behov.

e  Derudover er der afholdt tvaersektorielle workshops med almen praksis, bl.a.
med brug af leeringsspil.

e Udvikling af et leeringsspil.

10
ESAS (Edmonton Symptom Assessment System) er et symptomregistreringsinstrument, som benyttes internationalt til symptomscreening
hos patienter i palliativ fase. ESAS-skemaet er som udgangspunkt udviklet til brug i klinisk arbejde (25). Indgar i bilagssamlingen.

3.2. Tveergdende oversigt over de fire kommuners interventioner

Nedenstaende oversigt er struktureret i forhold til satspuljens formal, delmal og evalueringsspgrgsmal.

Oversigt 1. Samlet tvaergaende oversigt over kommunernes interventioner pa evalueringstidspunktet

Kommune Aarhus Varde Svendborg Roskilde
Tidlig afklaring og forventningsafstemning af opholds- og dgdssted indgar som opmaerksomhedspunkt i
samtaleredskaber/guides.

Redskaber til SPICT Surprise Question Surprise Question SPICT

identifikation af
borgere med
behov for
palliation

Tidlig afklaring og
kontinuerlig
justering af gnsker
og behov

EORTC QLQ-C15-PAL

Samtaleguide ”Dit liv — nu
og i fremtiden” (inspireret

Opsporingsskema for
social- og
sundhedshjzelpere og -
assistenter >

EORTC QLQ-C15-PAL

Samtaleguide som
inspiration for daglig

Opsporing i
®ldreomradet

Triagering (udviklet fgr
projektperioden)
EORTC QLQ-C15-PAL

Samtaleguide
"Forventningsafstem-

Opsporing via
Roskilde-hjulet
(udviklet fgr
projektperioden)

Triagering
(udviklet fgr
projektperioden)

ESAS

Samtaleguide om
den sidste tid
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Sammen-
hangende
tveerfaglig og
tvaersektoriel
indsatser

Kompetence-
udvikling

af ACP)’

“Nar kroppen lukker
ned”+ “Mad og drikke i
den sidste tid af livet”.
Pjecer til udlevering og
samtale med pargrende

Inddragelse af eksterne
samarbejdspartnere i
arbejdet med
kvalitetsudviklingen

Fokus pa sammenhang
med andre indsatser i
Sundhed og Omsorg, fx
en forlgbsmodel

Malgruppe:
Alle faggrupper pa
plejecentre

Metode:

To sygeplejersker
'flyttede’ ind pa
plejecentre og forestod
undervisning samt
sparring i konkrete forlgb.

praksis

Retningslinje vedr.
forebyggelse af delir
(inkl. CAM-skema)

Retningslinje vedr.
opfglgende
hjemmebesgpg hos
pargrende efter
dgdsfald inkl. pjece til
udlevering

EORTC QLQ-C15-PAL
anvendes i samarbejde
med almen praksis

Tveerfaglige de-
briefingsmgde efter
komplicerede forlgb

Malgruppe:

Faggrupper i
hjemmeplejen/plejecen
tre (ikke sosu-
hjeelpere), almen
praksis og frivillige

Metode:

Tveerfaglige temadage
Diplomuddannelse for
10 sygeplejersker
Undervisning pa
hospice

Folgeforlgb i praksis
Supervision

ningssamtalen”

“Ndr kroppen lukker ned”.
Til udlevering og samtale
med pargrende

Retningslinjer/skemaer
vedr. forebyggelse af delir
(inkl. CAM-skema) og
smerter (CNPIl-skema)

Guide til besgg til
efterlevende efter
dgdsfald inkl. en pjece til
efterlevende om
sorgreaktioner m.m.

EORTC QLQ-C15-PAL
anvendes pa tveers af
hjemmesygeplejen og
geriatrisk afd. Svendborg
sygehus

Hot-line for professionelle
til Hospice Sydfyn

Nyt omsorgssystem og
Feelles Sprog Il
udarbejdet et saerligt
skema “Palliativ
koordinering”

Dokumenter fra
projektperioden
indarbejdes i tidlig
opsporings-app (for alle
kommunens
medarbejdere)

Malgruppe:

Faggrupper i
hjemmesygeplejen/plejec
entre og almen praksis
(ikke sosu-hjeelpere)

Metode:

Undervisning (v/
hospicesygeplejersker og
projektleder)
Studiebes@g pa hospice

(inspireret af ACP)

Rammeaftale
mellem almen
praksis og
kommune

Sundhedsaftale
Region Sjeelland
med en saerskilt
aftale om

palliative forlgb.

Malgruppe:
Faggrupper pa
hospital og
hjemmesygepleje
n/plejecentre
(ikke sosu-
hjelpere)

Metode:
Tveerfaglige
temadage
Udvikling af et
leeringsspil
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3.3. Opsamling

Som det fremgar af ovenstaende fem oversigter havde ingen af de fire kommuner udviklet szrlige
redskaber med henblik pa tidligt at afholde samtaler om d@ds- og opholdssted. Dette indgik som
opmaerksomhedspunkt i kommunernes samtaleguides.

Som fgrste step for at kunne afklare og justere borgeres behov for palliativ indsats, havde alle fire
kommuner udviklet og/eller anvendt redskaber i form af spgrgeguides og/eller skemaer til at
identificere borgerne, som kunne have palliative behov, fx SPICT og Surprise Question. Ligeledes indgik
allerede udviklede metoder (triagering) og tidlig opsporingsredskaber (skemaer/”Roskilde-hjulet” /en
app) i dette arbejde.

| forhold til afklaring/kontinuerlig justering af behov og gnsker samt redskaber hertil afprgvede tre
kommuner redskabet EORTC QLQ-C15-PAL og én kommune redskabet ESAS. En kommune var ved at
indarbejde dokumenter fra projektet i en tidlig opsporings-app, dvs. en digital Igsning fremfor et
skema i papirudgave. App’en (kaldet TO+APP) blev anvendt tvaerfagligt af alle medarbejdere i
kommunen og var tilgeengelig pa deres tablets, som de havde med ude i hjemmene. Pa
evalueringstidspunktet var app’en ikke feerdigudviklet og var i en afprgvningsfase.. Derudover havde
kommunerne udviklet/justeret forskellige samtaleguides, som de professionelle kunne anvende, nar
de i samarbejde med familien og evt. andre samarbejdspartnere skulle vurdere og justere familiens
palliative behov. To af disse samtaleguides var inspirerede af ACP.

Udvikling af sammenhangende tvaerfaglig og tvaersektoriel indsats, som seerligt omrade bestod af bl.a.
af: Sundhedspolitiske formelle og skriftlige aftaler mellem region og kommune; tvaersektorielt
samarbejde om anvendelse af EORTC QLQ-C15-PAL; samarbejde om udvikling af kommunernes
projekter; nye tvaerfaglige/tvarsektorielle samarbejdsstrukturer, fx en hospice Hot-line. Derudover
inddrog kommunerne eksisterende organisatoriske strukturer og arbejdsgange i projekterne.
Kommunerne havde arbejdet forskelligt med udvikling af de professionelles kompetencer.
Kompetenceudviklingen var malrettet faggrupper og niveauer, som i praksis arbejdede med palliative
forlgb. Faggruppen sosu-hjelpere deltog imidlertid kun i én kommune (Aarhus) og mere sporadisk i en
anden kommune (Svendborg). | to kommuner var det det specialiserede palliative niveau, som
forestod kompetenceudviklingen, en kommune havde ansat tre sygeplejersker, og den sidste
kommune tilrettelagde undervisningsdage med forskellige undervisere. Forlgbene var savel
tveerfaglige og tvaersektorielle som monofaglige. Kun én kommune inddrog diplomforlgb pa et UCC —
dvs. et forlgb, som giver ECTS point. Metoderne spaendte fra oplaeg, refleksioner, supervision (bade i
praksis og pa ‘skolebaenken’) til temadage.
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4. Opholdssted og dgdssted

De fire kommuner skulle arbejde malrettet med at udvikle den palliative praksis, saledes at den syge
borger kunne vaere lengst muligt hjemme og eventuelt dg hjemme, hvis familien gnskede det -
herunder fremme tidlig afklaring og forventningsafstemning af gnsker for opholds- og dgdssted. | det
efterfglgende saettes f@rst fokus pa tal for dgdssted, opholdssted m.m.. Dernast danner interviewene

basis for en beskrivelse af de forskellige aktgrgruppers erfaringer med dette tema.

4.1. Samlede opggrelser over opholds- og dgdssted

Spergeskemaerne indeholdt spgrgsmal om: Borgernes dgdssted, deres gnskede dgdssted, og om
hvorvidt disse stemte overens. Endvidere blev der spurgt ind til: Dokumenterede samtaler om gnsket
opholdssted og dgdssted, hvor lang tid inden dgdsfaldet, disse samtaler blev afholdt, og om hvorvidt

der blev anvendt faglige redskaber/metoder til samtalerne.

4.1.1. Dgdssted og gnsket dgdssted

Der var flest borgere, der dgde i en plejebolig (98 personer), i egen bolig (53 personer) og pa en
hospitalsafdeling (51 personer). Der var 24 respondenter, der havde svaret "Ved ikke” til dgdssted.
Disse indgik alle i projektet i Aarhus Kommune. Antal borgere, der dgde hvert sted, er vist i Figur 1.

Figur 1. Dgdssted (n=282). Hver sgjle viser, hvor mange borgere, der dgde hvert sted
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Som det fremgar af Figur 2, gnskede de fleste borgere at dg i plejebolig eller egen bolig. Der var svaret
"Ved ikke” for gnsket dgdssted for 73 borgere. Af disse var hovedparten (48 borgere) med i projektet

fra Aarhus Kommune.

25:81



REHPA

Figur 2. @nsket dgdssted (n= 282). Hver sgjle viser hvor mange, der havde det gnskede dgdssted
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Figur 3 viser, hvorvidt dgdssted stemte overens med den afdgde borgeres sidst udtalte gnske om
dette. Og som det fremgar af Figur 3, blev der svaret ”ja” for 174 borgere (62 %), “"nej” for 34 borgere
(12 %) og "ved ikke” for 74 borgere (26 %). De, der ikke dgde pa det sted de havde gnsket, dgde
hyppigst pa en hospitalsafdeling (n=24, 71 % af 34 borgere — tal ikke vist i tabel). Blandt de borgere
hvor der er svaret “ved ikke” til spgrgsmalet, var dgdsstedet ikke kendt for 23 borgere (alle fra
Aarhus), 22 borgere var dgde pa en hospitalsafdeling og 16 borgere i en plejebolig, mens de sidste 13
borgere var dgde de gvrige steder.

Figur 3. Stemte d@dsstedet overens med det gnskede dgdssted (n=282)
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4.1.2. Personer til stede i dpdsojeblikket

Der var mindst en anden person tilstede i dgdsgjeblikket for 133 (42 %) borgere, 102 borgere havde
pargrende tilstede, og 62 borgere havde personale tilstede. Nitten borgere havde ingen tilstede, og for
130 afd@de borgere vides det ikke, om der var nogen til stede i dgdsgjeblikket, heraf kom 77 borgere

fra Aarhus Kommune (Figur 4).

Figur 4. Personer til stede i dgdsgjeblikket (n=282). Det var muligt at veelge mere end en kategori
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4.1.3. Borgerens evne til at udtrykke sin vilje

For hver borger er spgrgsmalet: ”Hvor lang tid far dgdsfaldet tabte personen evnen til at udtrykke sin
vilie og deltage i beslutningen om plejen, omsorgen og behandlingen?” besvaret. | Figur 5 ses, at de
fleste borgere (n=140, 50 % af alle) kunne udtrykke deres vilje og deltage i beslutningen om pleje,
omsorg og behandling indtil de sidste dage af livet. Der var i alt 107 besvarelser med ”ved ikke” fra de
fire kommuner. Heraf var 60 besvarelser fra Aarhus Kommune, 7 besvarelser fra Roskilde Kommune,
30 besvarelser fra Svendborg Kommune og 10 besvarelser fra Varde kommune.

Figur 5. Tid for dgdsfaldet hvor personen tabte evnen til at udtrykke sin vilje og deltage i beslutningen om
pleje, omsorg og behandling (n=282)
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4.1.4. Dokumenterede samtaler igennem forlgbet

| spprgeskemaet var der spgrgsmal om dokumenterede samtaler for borgerens gnsker for opholdssted
gennem sygdomsforlgbet og personens gnsker for dgdssted. Det var muligt at afkrydse flere samtaler.
Her praesenteres tidspunktet for den fgrste dokumenterede samtale som personen fik.

Dokumenterede samtaler om gnsker for opholdssted

For 171 borgere (61 %) havde der vaeret afholdt mindst en dokumenteret samtale om opholdssted
gennem sygdomsforlgbet, 38 borgere (13 %) havde ikke faet en samtale og for 73 borgere (26 %) var
der svaret "Ved ikke” (Figur 6). Ved 131 af samtalerne havde der vaeret pargrende tilstede, 16 borgere
havde ikke pargrende med, og for 24 borgere var der svaret “Ved ikke”. | forhold til tidspunkt for fgrste
samtale om opholdssted, havde 44 borgere (16 %) haft fgrste samtale 2-3 maneder fgr dgden og 86
borgere (30 %) indenfor den sidste maned fgr dgden (Figur 6).

Figur 6. Tidspunkt fgr dgdsfaldet hvor borgeren deltog i den fgrste samtale om gnsker for opholdssted (n=282)
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| spprgeskemaerne blev der spurgt, om der var anvendt faglige redskaber til de dokumenterede
samtaler om gnsket opholdssted i den sidste tid. Der var anvendt et samtaleredskab ved 56 af
samtalerne, intet redskab ved 58 samtaler og 57 havde svaret ”Ved ikke”. De anvendte redskaber og
andre metoder ses i Figur 7. Det ses, at kommunerne har anvendt forskellige redskaber.
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Figur 7. Anvendte faglige redskaber til dokumenterede samtaler om gnsker for opholdssted (n=171)
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Dokumenterede samtaler om gnsker for dgdssted
For 144 borgere (51 %) havde der vaeret afholdt mindst en dokumenteret samtale om gnsker for

dgdssted,

48 borgere (17 %) havde ikke faet en samtale, og for 90 borgere (32 %) var der svaret "Ved

ikke” (Figur 8). Ved 113 af samtalerne havde der vaeret pargrende tilstede, 12 borgere havde ikke

pargrende med, og for 19 borgere var der svaret ”Ved ikke”. | forhold til tidspunkt for fgrste samtale
om gnsker for dgdssted, havde 42 borgere (15 %) haft fgrste samtale 3-2 maneder fgr dgden og 74
borgere (26 %) indenfor den sidste maned fgr dgden (Figur 8).

Figur 8. Tidspunkt fgr dgdsfaldet hvor personen deltog i den fgrste samtale om gnsker for dgdssted (n=282)
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Der var anvendt et skema og/eller fagligt redskab ved 53 af de dokumenterede samtaler om gnsket

dg@dssted, ved 51 samtaler var der intet redskab anvendt, og for 40 samtaler var der svaret “"Ved ikke”.
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De anvendte redskaber ses i Figur 9. Det ses, at kommunerne har anvendt forskellige redskaber,
skemaer og andre metoder til de dokumenterede samtaler om gnsker for dgdssted.

Figur 9. Anvendte redskaber til dokumenterede samtaler om gnsket dgdssted (n=144)
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4.2. Afklaring af opholds- og dgdssted - familiers og professionelles erfaringer
| det efterfglgende saettes der med afszet i familiernes og de professionelles erfaringer fokus pa
forhold, der henholdsvis bidrog til at fremme og/eller h&mme afklaring af opholds- og dgdssted m.m.

4.2.1. Identifikation af borger med behov for palliativ indsats

Borgerens sygdom havde betydning for, hvorvidt pleje- og omsorgspersonalet havde deres
opmarksomhed rettet mod, om en syg borger kunne fa behov for palliativ indsats. Datamaterialet
viser, at det fortrinsvis var mennesker med kraeftsygdomme, pleje- og omsorgspersonalet havde fokus
pa: “Der er mere bevidsthed om det (red. behov for palliativ indsats) [...] Ja, med at have fokus pad ikke
kraeft”, fortalte to hjemmesygeplejersker. Pa trods af dette, syntes pleje- og omsorgspersonalet, at de
gennem projektperioden og fordi “tiden skubber pG” var blevet bedre til at veere opmaerksomme p3,
hvorvidt borgere med isaer KOL, hjerte-kar-sygdomme og Alzheimers sygdom kunne have behov for

palliativ indsats.

Det var ofte den “faste hjemmehjaelper”, der gjorde hjemmesygeplejerskerne opmaerksomme pa, at en
borger med andre livstruende sygdomme end kraeft “slgjede af” og kunne have behov for palliativ
indsats. | to kommuner, der havde udviklet og arbejdet med redskaber til identifikation af borgere med
behov for palliation (fx “opsporingsskema” til social- og sundhedshjelpere og -assistentelever), havde
dette ifglge hjemmesygeplejerskerne og sosu-assistenterne betydet, at de var blevet bedre til at
“beskrive og preecisere” iseer “fysiske tegn og observationer”, men ikke “psykosociale tegn”.
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4.2.2. Familiernes erfaringer med at tale om opholds- og dgdssted

De fire syge borgere og 13 pargrende, som indgik i den kvalitative del af evalueringen, gav udtryk for at
samtaler og beslutninger om opholds- og dgdssted fortrinsvis var et familieanliggende. De fleste
familier havde taget denne samtale og beslutninger uden professionelle. “Det var ligesom sddan en
feelles aftale (red. mellem os)”, fortalte en kvinde, hvis aegtefaelle var dgd af en kreeftsygdom.

Nogle familier havde dog haft denne type samtaler sammen med professionelle. En kvinde, hvis
xgtefaelle dpde hjemme af Parkinsons sygdom, fortalte:

Han dgde herinde i soveveerelset. Egen laege og den (red. kommunale)
palliative sygeplejerske havde vaeret pa bes@g. Der skrev vi ned, at vi ikke
skulle have noget forlaengende, og det skulle foregd herhjemme sa vidt
muligt.

Som det fremgar af citatet, blev der ogsa talt om behandlingsniveau. Andre forhold, som blev
diskuteret ved denne type samtaler var hjemmets indretning, fx trappelgsninger, hjelpemidler samt
mulighed for stgtte og hjzlp til hele familien dggnet rundt i hjemmet.

Det var helt tydeligt, at bade de syge borgere og pargrende havde det vanskeligt ved, at den syge
skulle pa institution, hvad enten det drejede sig om plejebolig, aflastningspladser, hospice eller
hospital. Institutionerne blev forbundet med "en sidste bolig”, ”d@d” og forringet medbestemmelse.

En syg kvinde sagde sadan om at flytte pa plejehjem: “De bestemmer ikke noget over mig — ikke
endnu”. Selvbestemmelsen omfattede fx retten til at forholde sig kritisk til, selv vaelge og fa netop den
plejehjemsbolig, man gnskede. En anden syg kvinde sagde:

Jeg har vaeret ude at kigge pd, hvad der er af muligheder [...] SG bestiller vi
et sted. Nar de siger "Vaersgo, nu er der en ledig plads”. Sa skal man
mdske begynde forfra [...]Vi tager chancen og hdber, vi kan komme
derhen, hvor der er godt, ndr vi ikke kan mere.

Alle pa nzer én pargrende gav udtryk for, at det var vigtigt for dem, at den syge kunne vaere hjemme.
Begrundelserne var flere fx: At den syge gnskede at vaere og dg hjemme blandt familien og hjemlige

omgivelser; frygt for manglende faglig kvalitet (fx at den syge ikke fik sin medicin til tiden); at det var
stressende for pargrende at besgge den syge udenfor hjemmet; at pargrende “kunne have det godt

bagefter”, altsa at de ville have darlig samvittighed ved at sende den syge et andet sted hen, og/eller
ikke fglelsesmaessigt naennede at sende den syge vaek fra hjemmet. En pargrende sagde:

Det var iseer mig, der syntes, at det var hardt at fd ham pa aflastning. Det

gik sa hurtigt nedad. Forlgbet kgrer bare. Han ndede ikke at komme pad
aflastning, sG han ndede at fa lov til at blive hjemme.
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Det var kun fa af de 13 pargrende, som deltog i interviewundersggelsen, hvor den syge d@de pa
institution. En mand d@de pa hospital, fordi han var “for svag til at flytte”, og enkelte andre kom pa et
midlertidigt pa institutionsophold. Fx pa et kommunalt aflastningsophold for at aflaste familien eller et
hospiceophold med henblik pa rekreation og symptomlindring. En segtefaelle til en syg kvinde, der
dgde hjemme, fortalte saledes om hospiceophold: ”/ det dr var hun to gange pd hospice [...] Det var
rekreation og for at fa noget medicin kgrt ind.”

4.2.3. Professionelles og lederes erfaringer med at tale om opholds- og dgdssted

Generelt var det en udfordring for de professionelle at tage initiativ til snakken om gnsker for opholds-
og/eller dgdssted evt. behandlingsniveau tidligt i forlgbet. Det drejede sig iseer om borgere indlagt pa
en rehabiliteringsenhed og borgere, der boede hjemme (ikke plejehjem), eller hvis de professionelle
oplevede, at den syge ikke ville snakke om det, eller pargrende ikke naennede at tage emnet op.
Samtaler om opholds- og dgdssted “Id ikke pd rygraden” ifglge de professionelle og flere
(professionelle) gav udtryk for, at det var spgrgsmal om, at “turde gd ind i den dialog”, fordi de kunne
have "bergringsangst”. Nogle hjemmesygeplejersker fortalte, de oftest pabegyndte samtaler om
opholds- og dgdssted ved hjemmebesgg med egen lzege, men egentlig gerne ville pabegynde tidligere i
et palliativt forlgb. Ligeledes fortalte sygeplejersker og terapeuter fra en kommunal
rehabiliteringsenhed, at de gnskede at tale med den syge borger om fx opholdssted tidligere i forlgbet,
men at deres erfaringer var, at de syge borgere var mere indstillede pa “at komme til kraefter igen”.
Samtidig oplevede de, at det var en udfordring, at de ikke havde “en relation” til borgeren, og at netop
dét kunne skabe “konflikt pa en eller anden made”.

Pleje- og omsorgspersonalet pa plejehjem gav imidlertid udtryk for faerre udfordringer vedrgrende
denne type samtaler: “De er jo landet i den sidste bolig. De har taget stilling, i og med de er der, hvor
de er. Det er pd banen”, forklarede en sygeplejerske fra et plejehjem. Endvidere syntes personalet pa
plejehjem, at projektet sammen med etablering af faste plejehjemslaeger, havde betydet, at de var
blevet bedre til have samtaler om behandlingsniveau sammen med familien.

Materialet viser endvidere szerlige situationer, hvor de professionelle syntes, at samtaler om opholds-,
d@dssted og behandlingsniveau var vaesentlig nemmere. Fx nar den syges fysiske tilstand blev
maerkbar darlig, eller der var tydelige tegn pa behov for palliativ indsats. Det kunne eksempelvis dreje
sig om, at der var tilknyttet en “palliativ kommunal sygeplejerske” til familien, eller der var blevet
skrevet en terminalerklzaering. Om sidstnaevnte fortalte en praktiserende laege:

Det er ikke noget vi drgfter overhovedet, nar hjemmeplejen er med til
mine hjemmebes@g. Det har egentlig mest veeret den generelle dagligdag,
humgret og livskvalitet [...] Det kommer helt naturligt, ndr man ved, at
dgden er ved at veere taet pa. Nar man kan se, at der er terminalregistreret
[...]Men for at tage den med den svaere kroniker med kort forventet
restlevetid, der er det utrolig sveert at snakke. Jeg har gjort det en gang
imellem, og der har jeg oplevet, at det ikke har vaeret passende, men jeg
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har valgt at tage snakken for lige at plante et fra: ”I skal vide, det her, gdr
kun en vej langsomt nu.”

Andre forhold, som bade kunne lette men ogsa komplicere denne type samtaler, var fx samtaleguides
udviklet under projektperioden. Nogle sygeplejersker oplevede at, denne type redskaber bidrog til at
"legalisere” samtaler om fx opholdssted, dgdssted og eventuelt behandlingsniveau. Enkelte
sygeplejersker og ledere gjorde opmaerksom pa3, at disse handlingsanvisende redskaber kunne udggre
et “etisk dilemma”, fordi sygeplejersker skulle tage samtaler med familier, de ikke besggte seerlig ofte.

4.3 Opsummering

| alt dgde 54 % af de borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen hjemme. Ingen af de fire
kommuner havde udviklet et specifikt redskab udelukkende til at afklare gnsker for opholds- og
d@dssted. Dette emne blev adresseret i de forskellige samtaleguides, som alle kommuner enten
udviklende eller forfinede under projektperioden. Nedenstaende Boks 1 opsummerer dette kapitel.

Boks 1. Opholds- og dgdssted samt behandlingsniveau

33:81




REHPA

5. Redskaber og metoder til identifikation og justering af palliative gnsker og
behov

| dette kapitel saettes fgrst fokus pa udbredelsen af de metoder og redskaber, som de fire kommuner
udviklede og/eller afprgvede. Herefter beskrives de forskellige aktgrgruppers erfaringer med
anvendelsen af metoder og redskaber, herunder forudsaetninger og udfordringer for implementering i

en kommunal organisation.

5.1. Udbredelse af metoder og redskaber til identifikation og justering af palliative behov
Ifglge sp@rgeskemaundersggelsen blev der anvendt et fagligt redskab til afklaring af behov for stgtte
og lindring for 119 borgere (42 %). Der var ikke anvendt faglige redskaber for 64 borgere, og der var
svaret "Ved ikke” for 99 borgere. Som det fremgar af Figur 10, var Roskilde-hjulet og EORTC QLQ-C15-
PAL (inkl. SVAP) de redskaber/metoder, der oftest blev anvendt (Figur 10).

Figur 10. Faglige redskaber/metoder anvendst til at afklare behov for stgtte og lindring (n=282). Det var muligt
at satte flere kryds
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Figur 11 er en oversigt over tidspunkt for, hvornar redskaberne/metoderne blev anvendt fgrste gang.
Og som det fremgar fordelte det sig sadan, at for 25 % (n=30) af borgerne blev
redskaberne/metoderne anvendt fgrste gang indenfor 14 dage fgr dgden, for 24 % (n=28) af borgerne
indenfor den sidste maned fgr dgden og for 20 % (n=24) borgerne 3-2 maneder fgr dgden. Det vil sige
at for ca. 50 % af borgerne, blev der anvendt et redskab/metode fgrste gang en maned for dgden.
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Figur 11. Tidspunkt fgr dgdsfaldet hvor det faglige redskab metoder til at afklare behov for stgtte og lindring
blev anvendt fgrste gang (n=119)
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Der blev anvendt et eller flere redskaber/metoder til at justere behov for stgtte og lindring blandt 110

borgere (Figur 12).

Figur 12. Faglige redskaber, der blev anvendt til at justere behov for stgtte og lindring (n=282).
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Som Figur 12 (og kapitel 3) viser, har satspuljen understgttet udvikling og afprgvning af flere redskaber
og metoder, hvoraf Roskilde-hjulet og EORTC QLQ-C15-PAL (inkl. SVAP) var de mest anvendte.

5.1.1. Andre metoder til at afdaekke og/eller justere behov for stgtte og lindring
Sporgeskemaet inkluderede ogsa et dbent spgrgsmal ”Brugte | andre mader at afdaekke og/eller
justere behov for stgtte og lindring for personen?” Der var 169 respondenter (60 %), der svarede ”Ja”,
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16 respondenter, der svarede "Nej”, og 97 respondenter, der svarede “Ved ikke”. De fleste
respondenter havde angivet samtaler med enten borgeren, borgeren og pargrende og/eller forskellige
fagpersoner (n=126). Flere respondenter angav samarbejde med pargrende og/eller fagpersoner eller
palliativt team (n=69). Observationer blev ogsa angivet (n=25). Svarene omfattede derudover
forskellige typer af medicin, teet opfglgning og tryghedskasse (en medicinsk opstartspakke for borgere
teet pa deden).

5.2. Erfaringer med anvendelsen af faglige redskaber og andre metoder

| dette afsnit beskrives de professionelles og ledernes erfaringer med udvikling, anvendelse og
implementering af faglige redskaber og metoder til at afdaekke og justere familiernes palliative behov.
Ingen af de familier, som deltog i interviewundersggelsen havde bemaerket at de professionelle
anvendte sarlige redskaber til at afdaekke og/eller justere palliative behov.

5.2.1. Erfaringer med screeningsskemaer
Kommunerne anvendte flere forskellige typer screeningsredskaber

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT™)

K bruges som en hjzeIp fl at idenfificere personer, hvis helbred er |

forvaerring, herunder at for og palliati i

planizzgge pieje, omsorg og behandling.

Identificér generelle indikatorer for dirligt helbred eller helbred i forvaering:

(jf. Kapitel 3). Roskilde Kommune og Aarhus Kommune brugte SPICT

(Billede 1) til at identificere borgere med behov for palliativ indsats.

Derudover anvendte Roskilde Kommune ESAS og Roskilde-hjulet for e

at screene for palliative behov, mens Aarhus Kommune brugte —
EORTC QLQ-C15-PAL. Varde Kommune og Svendborg Kommune = o —
anvendte Surprise Question til at identificere borgere med behov for SRS mmmmee ;@%—53-
palliativ indsats og EORTC QLQ-C15-PAL til at screene for palliative i iy —
behov. | nedenstaende beskrives de professionelles erfaringer med =5 o ..m.....

at anvende disse screeningsredskaber. o —
Spgrgeskemaundersggelsen (Figur 10-12) viser, at de e mm - :
screeningsredskaber, som blev anvendt mest, var EORTC QLQ-C15- f?:‘_%“"?:rmﬁmww ;
PAL (inkl. SVAP) og Roskilde-hjulet. EORTC QLQ-C15-PAL blev Billede 1. SPACTTM

anvendt sammen med Surprise Question og tidlige
opsporingsskemaer for sosu-hjaelpere. Screeningsvarktgjerne SPICT og ESAS blev ifglge spgrgeskema-
og interviewundersggelsen sjeldent anvendt.

Bade hjemmesygeplejersker og projektledere gav udtryk for, at Surprise Question iseer bidrog til at
skaerpe sosu-hjalpere/assistenter og elevers opmarksomhed i forhold til, hvorvidt en borger var i en
overgangsfase, hvor de nu havde brug for palliativ indsats. Sammen med et tidligt opsporingsskema til
brug for sosu-personalet blev isaer sosu-hjaelpere bedre til at identificere, nar “det gdr ned ad bakke for
en borger”, og dermed angiveligt bedre til, at identificere borgere med behov for palliativ indsats og til
at udfgre “mere praecise observationer” og “dokumentere fysiske symptomer.” “Det er projektet,
tidligere sagde de bare: Hvordan skal jeg vide, om det har aendret sig?”, fortalte en
hjemmesygeplejerske.
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| tre kommuner blev der anvendt EORTC QLQ-C15-PAL (Billede 2) til
Eﬂu‘ql,o-ns-?;\l, at screene for palliative behov, mens Roskilde Kommune anvendte
: : ESAS. Det var fortrinsvis professionelle fra Varde Kommune, som
kunne erindre, at redskaberne var en del af projekterne, og som
fortalte om erfaringer med EORTC QLQ-C15-PAL. | Varde Kommune
havde redskabet isaer vaeret anvendeligt internt i

sygeplejerskegruppen og pa det specialiserede palliative niveau,
som i forvejen anvendte EORTC QLQ-C15-PAL. Derved kunne det
fungere som et feelles arbejdsredskab, en sygeplejerske fra et

: palliativt team sagde det saledes: “Hvis hjemmesygeplejerskerne i

forvejen har udleveret et skema derude, sa kan vi sagtens dele det

samme skema. Det giver jo ingen mening hvis borgeren fgrst

- udfylder et skema til hiemmesygeplejersken og sa til mig.”
Billede 2. EORTC QLQ-C15-PAL

Varde Kommune havde endvidere anvendt EORTC QLQ-C15-PAL i samarbejde med almen praksis og
Svendborg Kommune havde anvendt EORTC QLQ-C15-PAL i samarbejdet med udskrivelse fra en
geriatrisk afdeling pa Svendborg Sygehus. Begge samarbejdsrelationer omkring EORTC QLQ-C15-PAL
havde imidlertid vist sig udfordrende. | forhold til samarbejdet mellem sygehuset og
hjemmesygeplejen var udfordringerne dels, at EORTC QLQ-C15-PAL ofte blev glemt ved udskrivelser
fra sygehus til hjemmet fortrinsvis pga. samarbejde om fa borgere, og fordi det ikke var en del af den
digitale kommunikation mellem sektorerne. | forhold til samarbejdet mellem kommunen og de
praktiserende laeger oplevede hjemmesygeplejen, at skemaet ofte “gjorde arbejdsgangen laengere”,
hvilket ifglge en hjemmesygeplejerske indebar:

Vi har jo altid en korrespondance og snak med egen laege sammen med
borgeren. Men det med EORTC-skemaet, det har vi taget pd vores egen
kappe, og bruger det som vi kan (red. fx i samarbejde med det
specialiserede palliative niveau).

Pa den anden side bemaerkede en praktiserende laege, at sygeplejerskerne ikke brugte EORTC QLQ-
C15-PAL i korrespondancerne med almen praksis, hun sagde:

Jeg tror kun, at to til tre korrespondancer fra hjemmesygeplejen havde
involveret EORTC i vurderingen. Det er mest et instrument, sddan som jeg
har leert at se det, at det er hiemmesygeplejen, der ser patienten hyppigt,
der bruger dette scoresystem. Men selvfglgelig kan laegen ogsd bruge det,
hvis de kommer med jaevne mellemrum.

Andre udfordringer i forbindelse med EORTC QLQ-C15-PAL drejede sig, som naevnt, om at fa det
integreret i kommunens it-systemer, fx Faelles Sprog Ill.
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ESAS =
: o

Med hensyn til de to gvrige screeningsredskaber SPICT og ESAS

Das; Tispeni.

Hvordan har du det lige nu? ttpdeat Puiem] Plerence ) o

(Billede 3), viser spgrgeskemaundersggelsen ingen eller sparsom brug

Sat e cirol cmking det a,de bt beskiver:

af disse. Dette understgttes af interviewundersggelsen, hvor L e
informanterne enten ikke kunne genkende redskaberne, kun T e FTTTE T T T T T R ve
sporadisk havde hgrt om dem, eller fgrst for nylig var begyndt at e R
arbejde med et. Fx sagde en social- og sundhedsassistent saledes om T e T I AT TR v
SPICT: “Jeg har hgrt om det, og er formentlig 0gsd blevet praesenteret |~ = 7777 77 77T 7T e

for det, men det er ikke noget vi arbejder med.” Og en sygeplejerske
fra et nystarte kommunalt palliativt sygeplejeteam, som ikke var en
del af dette satspuljeprojekt, sagde saledes om ESAS: “Det var farst

for et par mdneder siden er vi blevet mere opmaerksomme pa at

anvende ESAS mere systematisk.” =

ESas

(Eemoeson; Asessmne Sysem)
‘Dazsk version mars 2008, Oversa o readeret af et Patiage Team, Thised, Aalborg og Skive

5.2.2. Erfaringer med samtaleguides Billede 3. ESAS

Alle fire kommuner havde en form for samtaleguide som de professionelle kunne anvende i
forbindelse med samtaler om palliative forlgb med familierne (fx Billede 4). | tre kommuner var disse
guides udviklet i projektperioden, og en kommune (Aarhus Kommune) havde allerede en guide.
Hensigten med disse samtaleguides var, at de sammen med diverse screeningsredskaber skulle
bidrage til at identificere og justere familiernes gnsker, behov, forventninger m.m. til det palliative
forlgb. Selvom spgrgeskemaundersggelsen ikke direkte paviser omfanget af brugen af samtaleguides,
sa gav flere af informanterne i interviewundersggelsen udtryk for, at de havde stor gavn af disse. Fx
fortalte en sygeplejerske:

Jeg har bade pragvet at have det med ude hos borgerne,
hvor de har fdet det, og sa har vi sa fulgt op pd det, naeste
gang jeg er kommet. Og jeg har pravet, hvor at jeg
ligesom har siddet med det og pr@gvet sGdan at skrive lidt
ned i det. Det er sddan lidt forskelligt fra borger til borger,
hvad fornemmer man er den rigtige made at ggre det pa.
Men vi har det som regel sadan lagret i vores baghoved
allesammen, tror jeg. Det er sGdan noget af det, der ... vi
taler med borgerne om ret hurtigt faktisk: Hvad er ... hvad
er dine gnsker for den sidste tid — hvordan skal det foregad,
og hvor skal det foregd henne? Og hvad med de pdrgrende ROSKILDE

— hvad er der af ressourcer og specielle gnsker.
Billede 4. Samtaleguide, Roskilde Kommune

Som citatet viser, kunne samtaleguides anvendes til at igangsaette en samtale om gnsker for den sidste
tid enten direkte eller indirekte, forstaet at de professionelle anvendte spgrgsmalene som
“forberedelse” til eller havde dem ”i baghovedet” i mgdet med familien. Nogle gange blev samtalen
noteret ned i samtaledokumentet og lagt i hjemmet andre gange ikke afhaengig af en professionel
"fornemmelse” eller intuition. Samtaleguides kunne ogsa bidrage til at forebygge konflikter i familien.
En sygeplejerske fortalte:
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Jeg synes samtaleguiden kan vaere god i forhold til forlgb, hvor at der er
ikke sadan helt enighed mellem borgeren og de pargrende om, hvad de
godt kunne sig for den sidste tid. Og der synes jeg egentlig, at der kan det
veere noget med, at de mdske sadan kan naerme sig lidt hinanden, og man
kan stikke nogle spgrgsmal ud til dem. Vi er tit i sadan nogle
spaendingsfelter, hvor at de pdrgrende har et mal, og borgeren har et
andet mal. Altsa, hvordan kan man sddan fa dem til at naerme sig?
Hvordan kan vi tale om det, sd det mdske ikke giver s mange konflikter
eller knaster, eller hvad man skal sige? Sa der synes jeg egentlig ogsa, at
det har fungeret meget godt. Specielt ndr man sad lader det ligge, og sa nar
man kommer igen, sd kan man fglge stille og roligt op pd det og sige: Har |
fdet snakket om det?

Som dette citat viser, sa kunne samtaleguides medvirke til at afvaerge konflikter den syge borger og
pargrende fx i forhold til gnsker for den sidste tid.

5.2.3. Erfaringer med videreudvikling af en app

Ngasar , Svendborg Kommunes arbejde med videreudvikling af en tidlig
TidligOpsporing Plus

opsporings-app (TO+APP — Billede 5), som var en digital I@gsning, hvor de
dokumenter, der blev udviklet under projektperioden, fx guidelines og
screeningsredskaber, blev lagt ind. Dokumenterne kunne dermed vaere
tilgeengelige digitalt pa faggruppernes tablets ude hos familierne. De
professionelle, som indgik i interviewundersggelsen, havde positive
forventninger til denne it-Igsning bade direkte ift. familien, men ogsa

som et paedagogisk redskab. En sygeplejerske fortalte:

H Registreringer

I Samtaleguides , | sidste uge skulle jeg faktisk lave en familiesamtale med en
—— ' af de andre sygeplejersker. Hun havde ikke pragvet det far.

Der tog jeg fra app’ens ‘familiesamtaler’ og viste hende og

Billede 5. Tidlig opsprings-app
snakkede med hende om, at sGdan kan man ggre.

Ledere fra kommunen gav endvidere udtryk for en vision om pa sigt at skabe sammenhang mellem
app’en og kommunens dokumentationssystem, saledes: “At de professionelle ikke skal dokumentere
en hel masse steder”.

5.2.4. Forudsatninger og udfordringer i forbindelse med implementering af faglige redskaber og
metoder

De professionelles generelle erfaringer med faglige redskaber var, at pa trods af at de “gav god
mening” i forhold til sundhedspolitiske udmeldinger som ”forlgbsprogrammer” og generelt i praksis, sa
de var vanskelige at fa implementeret.
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Udfordringerne drejede sig om, at der kunne vaere overlap mellem de forskellige faggruppers faglige
redskaber, inklusiv dem som blev udviklet/anvendt i projektperioden: “Vi har ogsad et ergoterapeutisk
redskab, hvor man ved hjeelp af en model opfanger de samme ting og spgrger ind til hverdagen”,
fortalte en ergoterapeut. Men flere professionelle fortalte ogsa, at de faglige redskaber, som blev
anvendt/udviklet, hurtigt kunne glemmes i praksis, og at brugen af dem skulle repeteres samt huskes i
forhold til nye medarbejdere. Endvidere kunne de faglige redskaber hurtigt blive udkonkurreret af
andre udviklingstiltag, fx andre kommunale projekter og/eller “satspuljeprojekter”. Derfor gav
medarbejderne udtryk for, at de havde brug for, at ledelsen tog et tydeligt og vedvarende ansvar for
implementering og anvendelse af nye redskaber; tydelig markering af at redskaberne repraesenterede
et feelles og vaesentligt sprog; og at ledelsen sikrede sig at valgte redskaber var mulige at koble til
kommunernes eksisterende it-systermer. Fx fortalte en medarbejder fra et plejecenter, om hvorfor det
var vanskeligt at fa implementeret de faglige redskaber: “Ledelsen kunne have sagt: “Det er vores mal
at fa de tre skemaer implementeret. Det er en ledelsesmaessig opgave at stgtte op om det, sa vi har et
feelles sprog, at vi kunne have dem pa en tablet.”

Projektlederne understgttede medarbejdernes synspunkter, og tilfgjede at det var veesentligt at
foretage bevidste valg ift. hvilke faglige redskaber, som skulle udvikles, og anvendelsen skulle vaere en
”skal-opgave”. Derover blev det understreget, at redskaber skulle kunne integreres i kommunens
eksisterende og kommende omsorgs- og dokumentationssystem (fx Faelles Sprog Ill): “Papirudgaver er
bare noget bgvl”, sagde en projektleder. Videre var det vaesentligt, at nye faglige redskaber skulle
kunne haegtes op pa eksisterende arbejdsgange — fx “tidlig opsporing i hiemmeplejen”, hvis
medarbejderne skulle anvende dem i praksis. Endnu et vaesentligt forhold for implementeringen af de
faglige redskaber, men ogsa andre interventioner, var mulighed for at skabe “refleksionsrum” og
"erfaringsudveksling” blandt de professionelle og at nogen tog ansvar for at det skete i daglig praksis
“fx ved treeffetidsmgder” og i saerlige laeringssituationer. Et sidste forhold, der blev papeget af
projektlederne var, at selvom de professionelle ikke systematisk anvendte de ny faglige redskaber, sa
havde projekterne bidraget til: ”[...] en kulturaendring, hvor mange folk har rykket sig. Det siger de ogsa
selv. Det er bevidstheden — en stgrre bevidsthed om palliation.”

De kommunale ledernes erfaringer med de faglige redskaber var, at der var forskel pa om og hvordan
de forskellige faggrupper anvendte fx “screeningsveerktgjerne”, ”veerktajskasse” og ”app’en”. De
oplevede, at plejepersonalet skulle presses mere end fysio- og ergoterapeuterne. Fx sagde tre ledere

det saledes:

Jeg er leder for ergoterapeuter og fysioterapeuter. De er opdraget helt fra
bunden af deres uddannelse i at screene. Sddan er det bare ikke for
sygeplejerskerne. De tager blodtryk og en puls og sddan noget. Sa er det
en leege, der derudfra tager en vurdering. Eller man tager selv en
vurdering (Leder 1).

Ja, og jeg har selv vaeret sygeplejerske i 20 Gr og jeg synes, at det er sveert
at bruge sddan et skema. Det systematiserer min borger pd en mdde, som

stritter (Leder 2).
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Jeg synes, at jeg hgrer sygeplejerskerne sige i starten var det sveert, fordi
de falte sig bundet af et skema. Efterhdnden som de fik erfaring med det,
kunne de laegge skemaet til side. SG kan man jo diskutere: Er det fordi de
ikke har brugt skemaet eller..? (Leder 3).

Synspunkterne blandt disse tre ledere indikerer, at forskellige fagtraditioner kan spille ind i forhold til,
hvordan en faggruppe fx tager et screeningsredskab til sig. Ifglge de interviewede ledere havde
sygeplejerskegruppen et “helhedssyn” pa familien, hvorfor et screeningsredskab, pa trods af et
laeringspotentiale, kunne opleves begransende. Herover vurderede lederne at ergo- og/eller
fysioterapeuter i hgjere grad er uddannede til at anvende screeningsredskaber og have en
mindre/udvalgt del af mennesket i fokus.

5.3 Opsummering

| projektperioden havde kommunerne til opgave at anvende og/eller udvikle forskellige metoder og
redskaber med henblik pa at identificere og justere syge borgeres og pargrendes behov for palliativ
indsats, hvilket satspuljen har understgttet. Kommunerne havde fx udviklet og/eller afprgvet metoder
og redskaber, som fx skemaer til identifikation, screening og justering af palliative behov, samtale
guides, en app. Boks 2 er en kort opsamling fra dette kapitel.

Boks 2: Faglige redskaber og andre metoder
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6. Helhedsorienteret og fleksibel tilgang til identifikation og justering af
familiers palliative gnsker og behov

Ud over faglige redskaber anvendte de professionelle ogsa metoder som samtaler, observationer,
samarbejde med det specialiserede palliative niveau til at identificere, afklare og justere familiernes
palliative behov. Med afszet i projekterfaringerne vedr. metoder og det daglige samarbejde med
familierne szettes der i dette kapitel fokus pa, hvordan en fleksibel og helhedsorienteret palliativ
indsats kan bidrage til at imgdekomme familiers palliative behov.

6.1. Familiernes forventninger til de professionelle

Generelt gav stort set alle interviewede syge borgere og pargrende udtryk for, at familie var noget
andet end professionelle og med andre roller og opgaver i det palliative forlgb. For eksempel havde
alle syge og pargrende i denne undersggelse behov for, at de professionelle tog sig af den personlige
pleje hos den syge. En pargrende, hvis svigerdatter var sygeplejerske, fortalte: “Hun holder sig lidt
tilbage og siger: Nu er det hjemmeplejen, der fungerer her”. Derimod var det fortrinsvis et
familieanliggende at tale om og beslutte, hvad der skulle ske fx ved begravelse/bisattelse.

Denne fordeling af roller og opgaver indebar, at familierne havde sarlige forventninger til de
professionelle om bade menneskelige og faglige samt tekniske kompetencer. Derudover havde
familierne behov for at fa tilknyttet en kontaktperson (sygeplejerske), der sammen med dem og
eventuelle samarbejdspartnere identificerede familiens palliative behov og udarbejdede en palliativ
plan. Kontaktpersonen skulle endvidere kontinuerligt afholde samtaler med familien og evt.
samarbejdspartnere med henblik justering af planen. Familierne i denne evalueringsundersggelse
udtrykte gnske om stgtte og hjzelp til felgende forhold, som udfoldes i det efterfglgende.

6.2. Forventninger til pleje- og omsorgspersonale

Alle syge borgere og pargrende gav udtryk for, at de havde behov for at fgle sig trygge ved det pleje-
og omsorgspersonale, der kom i deres hjem. For det fgrste drejede det sig om, at de kunne tilbyde en
palliativ indsats med hgj faglighed, forstaet som teknisk og klinisk kunnen samt at de havde stor faglig
viden. For det andet havde familierne behov for at blive mgdt med venlighed, interesse og at pleje- og
omsorgspersonalet havde vilje til at indga i en stabil relation. Flere familier gav udtryk for, at det var
ansatte i hjemmeplejen og iszer sosu-hjeelpere, som havde vanskeligt ved at opfylde dette. “Jeg har
indtrykket af, at sygeplejerskerne er mere stabile end hjemmeplejen, hvor der kommer en ny naeste dag
og en ny naeste dag”, fortalte en syg borger. Citatet viser, hvordan vilkarene for sosu-hjelperes
mulighed for at indga i stabile relationer med familien kunne vaere udfordret.

Udfordringerne var iszer knyttet til de hjem, hvor der ikke kom faste social- og sundhedshjzlpere. Ofte
drejede det sig om, at der kom mange forskellige og vikarierede sosu-hjalpere bade i dag-, aften-
og/eller nattetimerne, altsa et strukturelt problem i forhold til arbejdstilrettelaeggelse. | disse hjem
oplevede familien ofte stor variation i den faglige kvalitet og et svingende relationelt engagement. En
syg kvinde sagde: “Altsd, bare man kunne blive fri for vedkommendes hjaelp”, og en pargrende, hvis
egtefelle dgde hjemme sagde sadan om at overholde aftaler og den faglige kvalitet: “De kommer ikke
til tiden [...] De er jo heller ikke uddannet i at passe dgende.”
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Nar familierne fortalte om de gode relationer til og menneskelige kompetencer hos pleje- og

7/

omsorgspersonalet blev der eksempelvis anvendt ord som: “Hjaelpsomhed”, ”fortrolighed”, “interesse”
samt “godt humgr og glaede”. Fx fortalte en syg kvinde saledes om betydningen af at have en fast og
fortrolig “hjemmehjaelper”: ”Ndr Birte og jeg vi kan né at tage en kop kaffe om morgenen, sa kan jeg
forteelle, hvad jeg vil. Sa drafter jeg nogle ting, man ikke lige vil sige til bgrnene.” Citatet illustrerer,
hvordan kvinden havde brug for en person, der lyttede og tilbgd fortrolighed med mulighed for at

drgfte forhold, som familien ikke ngdvendigvis skulle blandes ind i.

Udover at pargrende selv havde brug for at have en god relation til pleje- og omsorgspersonalet, var
det i szerdeleshed vaesentligt, at de oplevede, at personalet havde en god kontakt til den syge. Det vil
sige, at de oplevede, at medarbejderne var gode til at kommunikere med den syge og at denne blev
m@dt med venlighed i de forskellige plejesituationer. En pargrende fortalte saledes om dette, i
forbindelse med at hendes syge segtefalle skulle have hjalp til personlig hygiejne, af

hjemmesygeplejen:

Sad satte de sig pd en stol og smdasnakkede lidt. S sagde de: ‘Kan du
komme op at st nu?’ Det kunne han godt. NG, sG gar vi derud (red. pa
badeveerelset). Det var meget stille og roligt. Han blev ikke presset til
noget. De var gode.

Erfaringen med hjemmesygeplejen, der beskrives i ovenstaende citat, bidrog til pargrendes oplevelse
af, at personalet fra hjemmeplejen og hjemmesygeplejen havde gode tekniske og kliniske
kompetencer til, at flere familier fglte sig trygge ved at veere hjemme. Nogle familier oplevede nemlig,
at hjemmesygeplejen og vikarer i hjemmesygeplejen var usikre i handtering af saerligt draen,
forbindinger, sonder, pumper m.v. Materialet viser, at det var vaesentligt for trygheden at
sygeplejerskerne hurtigt fik styr pa disse tekniske opgaver.

6.3. Behov for kontaktperson, palliativ plan og kontinuerlige samtaler
Familierne efterspurgte en kontaktperson, som sammen med familien kunne laegge en plan (der skulle
kunne justeres) og afholde kontinuerlige samtaler sammen med familien.

6.3.1. Kontaktperson

Kontaktpersonen skulle ifglge familierne vaere en fast professionel person og familierne fremhaevede
sygeplejerskegruppen til at varetage den opgave. Nar familierne fortalte om kontaktpersonens
opgaver og kompetencer fremgik det, at en kontaktperson skulle kende familien og dens ”situation”;
skulle kunne skabe en god relation til familien; skabe en fglelse af, at der blev “passet pa” familien
samt vaere “lydhgr” og “pd forkant” med udviklingen det palliative forlgb. Derudover skulle en
kontaktperson have handlekraft, kunne koordinere og tage kontakt til andre relevante professionelle
samarbejdspartnere/institutioner. Fx sagde en pargrende om sidstnaevnte: “Hun er god til lige, ndr hun
gdr ud, sa far hun ringet, og sa far hun gjort det.”
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6.3.2. Palliativ plan

Familierne gav endvidere udtryk for, at de i samarbejde med en kontaktperson havde brug for, at der
blev lagt en plan for forlgbet hjemme iszer ved udskrivelse fra hospital til hjemmet pa trods af
mulighed for ”"dben indlaeggelse”. Flere familier havde fglt sig “opgivet” og pa “Herrens mark” ved
disse sektorovergange: “Jeg mdtte ringe selv ringe til sygehuset: ‘Hvad skal der nu ske?’ Jeq fik fat i en
sygeplejerske og det eneste hun siger: Jamen, du er udskrevet”, fortalte en pargrende. Nogle af de
forhold som kunne indga i og danne grundlag for en plan kunne fx veere: Aflastningsmuligheder,
hjzelpemidler, omfang af og fremtidige mulighed for pleje- og omsorg og stgtte fra
hjemmepleje/hjemmesygeplejen, behandlingsniveau. Fx fortalte en pargrende:

Vi snakkede om, at der ikke skulle veere noget forlaengende af nogen art
[...] Hvis han nu var dehydreret eller noget andet, sa skulle vi bare lade det
veere der, hvor det var. Ikke noget med, at gd ind og putte noget pa for sa
at fa tre dage mere. Nej, ikke nogen form for forlaengende af nogen art.
Stille og roligt.

Som ovenstaende citat illustrer kunne behandlingsniveau veaere et essentielt emne at fa talt igennem.

6.3.3. Kontinuerlige samtaler

Det at kunne laegge en plan indebar ogsa, at familierne havde brug for kontinuerlige samtaler helst
med kontaktpersonen og evt. sammen med andre samarbejdspartnere som fx praktiserende leege og
det palliative team. De forhold, som familierne fortalte om, at samtalerne kunne dreje sig om var
hvordan “det gik”, konkrete “problemer”, medicinaendringer, nye tiltag som massage, traening, hvornar
“der var brug for yderligere hjaelp”, behandlingsniveau, hvilke professionelle familien kunne kontakte
og hvornar og hvad pargrende kunne forvente sig de sidste leved@gn. Herefter var det vaesentligt at
kontaktpersonen udviste handlekraft — fx foretog den ngdvendige koordinering og kontakt til
samarbejdspartnere.

6.4. En helhedsorienteret og fleksibel palliativ indsats

De livstruede syge og deres pargrende havde behov for en fleksibel faglig indsats herunder justering af
den palliative plan og med mulighed for stgtte i forhold til: @konomiske og juridiske forhold; fysisk
aktivitet; medicin og medicinadministration; pleje- og omsorg; kost; renggring og hjeelpemidler samt
indsats til pargrende og efterlevende.

6.4.1. @konomiske og juridiske forhold

Pargrende fortalte om behov for stgtte fra de professionelle til konkrete forhold som fx ansggning til
plejeorlov. Imidlertid fortalte flere ogsa om udfordringer til at fa taget hand om sociale- og
pkonomiske forhold som betaling af regninger, hussalg for pargrende/efterlevende, fordi de ikke var
vant til at tage sig af disse ting. Andre udfordringer havde en mere etisk og lovgivningsmaessig karakter
og vedrgrte adgang til eksempelvis bankkonti og e-Boks. En pargrende havde Igst dette ved at give
deres sgn ”[...] fuldmagt til alt, hvad vi har - bank alt. | drammer ikke om, hvor stor en hjeelp det er.”
Men for andre kunne vanskelighederne fx besta i at fa adgang til korrespondance fra kommune til den
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syge fx vedr. hjaelpemidler, nar denne var for svag til selv at kunne handtere e-Boks, og der ikke var
lavet en formel fuldmagt. En aegtefalle sagde det sdledes: “Sd skal jeg ind pG hendes e-Boks, have fat i

hendes kort og rode rundt derinde.”

6.4.2. Fysisk aktivitet - forudszetning for velveere og socialt samveaer

Mange familier gav udtryk for at “traening” og fysiske "aktiviteter” for den syge, var vaesentlig for hele
familiens velbefindende og den syges mulighed for social kontakt og for at kunne traeffe egne valg. En
pargrende, sagde saledes om sammenhang mellem traening og socialt samveer:

Planen er, at han skal fortsaette med sin kemo. Han treener jo meget og
der kommer en fysioterapeut to gange om ugen og traener med ham
hjemme. Ja, fordi han er ikke sG mobil endnu. SG haber vi, at vi kan fG ham
ud.

En syg borger, som var pa et midlertidigt hospiceophold oplevede, at fysisk aktivitet var forudsaetning
for hans gnske om at komme hjem: “Det drejer sig om lidt mere mobilitet og lidt mere energi”. Og en
anden pargrende fortalte: “Jeg har det bedst med at fGd ham op, og at han kan ga bare en lille smule

med rollatoren. Eller engang imellem med en stok”.

Nar de interviewede fysioterapeuter fortalte om, hvilken form for “traening” og fysioterapi, de kunne
tilbyde i palliative forlgb, drejede det sig om at “gd tur”, “sma gvelser” og "massage”. Imidlertid
oplevede faggruppen organisatoriske udfordringer i forhold til at kunne tilbyde dette bl.a. pga.
kommuners "kvalitetstandarder”, afregningssystemer, og at traeningen skulle indeholde en

"madlsaetning”. En fysioterapeut sagde det saledes:

Med fys’er skal der altid veere et eller andet, vi skal arbejde hen imod. Og
nogle gange synes jeg, at det er sG voldsomt for en, hvor det egentlig bare
er for at give velvaere og traeene nogle sma funktioner for at vedligeholde,
men man kan mdske ogsd sige, at det er et mal?

Citatet understreger, hvordan kravet om malsaetning i forhold til borgere i den sene palliative fase og
terminalfasen isaer kunne vaere udfordrende at fastsaette.

6.4.3. Behandling, medicin og medicinadministration

| forhold til medicin og medicinadministration gav familierne udtryk for, at det var vaesentligt, at de
professionelle havde overblik over og var pa forkant med medicinen i forhold til sygdomsudviklingen:
“Jeg synes, at det er sd rart at vi far den praktiserende laege ud og snakker og sa det der med tabletter,
hvis han fdr det veerre og situationen bliver vaerre, hvad sG?”, fortalte en pargrende. Derudover havde
familierne brug for forskellig stgtte i forhold til medicinadministration. Fx papegede nogen den
"aflastning” det var, at hjemmesygeplejersken dosserede medicinen, mens andre familier havde brug
for, at pargrende blev opleert i at give medicin (bade i tabletform og som intravengst), fordi det gav
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"uafhaengighed”. Derudover var der brug for, at de professionelle var opmaerksomme p3, at behov for
medicinadministration kunne andres afhaengig af sygdomsudviklingen og pargrendes overskud.

6.4.4. Pleje og omsorg

Overordnet var der en sammenhang mellem pleje- og omsorgspersonalets uddannelsesniveau og
familiernes tilfredshed med plejen- og omsorgen saledes, at familierne fortalte mest positivt om
sygeplejerskerne og mindst om sosu-hjalpere. Utilfredsheden med sosu-hjzlpere hang iseer sammen
med lav og svingende faglig kvalitet samt mange vikarer. Derudover var det vaesentligt for familierne,
at modtage en familieorienteret og fleksibel pleje og omsorg med faste, omhyggelige og empatiske
professionelle. Alle disse forhold eller faktorer som var taet forbundne og hinandens forudsaetninger.

Fx fortalte en uhelbredeligt syg kvinde, der boede hjemme sammen med sin syge aegtefaelle om
betydningen af at de professionelle havde fokus pa hele familien og kunne tilpasse plejen og omsorgen
afhaengig af deres aktuelle tilstand: “Hvis jeg har det darligt, sa bliver jeg ngdt til at blive i sengen, sa
traeder de til og hjeelper min mand noget mere.”

En pargrende fortalte om, hvordan hun oplevede sammenhang mellem vidensniveau og
ombhyggelighed i plejen og omsorgen til sin syge mand: “Det er tydeligt at SOSU (red. sosu-assistenter)
har leest noget mere end hjaelpere. Nogle af hjeelperne synes: Ah, det kan vi godt vente med — fordi min
mand skal smgres i rumpen med noget creme.” En anden pargrende, hvis segtefaelle dgde hjemme
sagde saledes:

De faste var mere empatiske. Og selve plejen var ogsd mere rolig, og vi var
sikre pd, at de kom pad det og det tidspunkt, vi aftalte [...] Og jeg blandede
mig slet ikke i de palliative sygeplejerskes arbejde om dagen, det var ikke
ngdvendigt. Om aften og natten (red. med forskellige sosu-
assistenter/hjaelpere) havde jeg lyst til det, men gjorde ikke. Jeg holdt
igen, og det kan jeg jo godt se bagefter, at det egentlig var forkert.

Ovenstaende citater illustrerer, hvordan der kan vaere sammenhang mellem faste professionelle,
empati og vidensniveau, samt hvordan det kunne vaere vanskeligt at stille krav, nar man er i en sarbar
situation.

6.4.5. Kost

Bade pargrende og syge fortalte om hvordan kost og maltider var betydningsfuldt, og hvordan
sygdomsforlgbet endrede familiens mulighed for at opretholde maltidet som samlingspunkt. Bade
syge og pargrende udtrykte bekymring i forhold til hvorvidt den syge “fik kalorier nok” pga. manglende
appetit, @ndrede “spisevaner”, “smagssans” og nedsat funktionsevne. Om sidstnaevnte fortalte en syg
mand, der boede alene: “Jeg lavede al mad farhen. Det er ikke mere end tre uger siden. Men sa lige
pludselig kunne jeg ikke engang lave kaffe derhjemme en morgen. Det var simpelthen energien og
balancen.”
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Familierne Igste disse udfordringer forskelligt. Nogle havde god effekt af at modtage kostvejledning fx
fra en dizetist eller hjemmesygeplejerske, andre kpbte feerdigretter fx i dagligvarebutikker, mens andre
udtrykte stor tilfredshed med “en klippeordning, hvor de (red. hjemmehjaelperen) mdtte lave mad pd

komfuret”.

6.4.6. Renggring og hjalpemidler

Indretning af og hjeelpemidler i hjemmet havde betydning for mulighed for at den syge kunne veere
hjemme og familiens oplevelse af tryghed. Det drejede sig eksempelvis om a&ndring af dgrtrin,
installering af elevationsseng, rollatorer og ngdkald. Derudover fortalte flere om, hvor vaesentligt det
var at opretholde et "praesentabelt” hjem fx ved tilstraekkelig renggring. Efterfglgende citat med en
pargrende viser, hvordan der kunne vaere en sammenhang mellem dette, vaerdighed og lyst til have
sociale relationer: “Hans kateter, er noget jeg kaeemper med. NGr der kommer fremmede, hader jeg at
der lugter af tis i huset [...] Det betyder faktisk rigtig meget”. Flere pargrende oplevede det
"ressourcekraevende” og kgbte sig derfor til ekstra renggringshjeelp, ud over det som hjemmeplejen

kunne tilbyde.

6.4.7. Indsats til pargrende og efterlevende

Stgtte til pargrende og efterlevende er en vaesentlig del af den palliative indsats.
Spergeskemaundersggelsen viser, at pargrendes behov for stgtte blev afdaekket ved samtaler for
pargrende til 188 af de afdgde borgere (67 %). Af disse var 132 af samtalerne med borgeren og
pargrende sammen og 56 samtaler med pargrende alene. Der var ved 16 dgdsfald svaret “Andet”, og
der var svaret "Ved ikke” for 78 dgdsfald. Kun 38 % af de efterlevende (n=107) blev tilbudt opfglgning,
38 af de efterlevende gjorde ikke, og for 137 efterlevende blev der svaret "Ved ikke”.

Figur 13. Efterlevende fordelt pa, om de blev tilbudt opfglgning efter borgernes dgd (n=282)
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| den kvalitative undersggelse gav alle pargrende/efterlevende udtryk for, at det var “hdrdt” og
"udmattende” at vaere pargrende og tage sig af den syge, hvad enten vedkommende var i eget
hjem/plejecenter eller pa et midlertidigt ophold. For de pargrende som boede sammen med den syge,
var det tydeligt, at alle havde brug for at fa en “hverdag til at fungere” ogsa uden for hjemmet. Det
drejede sig dels om mulighed for at kunne ordne @rinder som indkgb, lzegebesgg m.m. Og dels om
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mulighed for at have “egen tid” og opretholde sociale relationer: ”Jeg skal ogsd have min hverdag til at
fungere ude og det har jeg sammen med mine veninder”, sagde en pargrende. Familierne Igste disse
behov forskelligt. Nogle fik hjeelp af hjemmeplejen eller kommunale frivillige, som var “nogle timer”
hos den syge, andre fik hjalp fra naboer, venner eller familie.

Alle efterlevende oplevede det vaerdifuldt, at hjemmesygeplejen eller en anden institution, hvor de
havde haft en kontaktperson, tilbgd en samtale en til to uger efter dgdsfaldet. De pargrende, der
havde takket ja, oplevede, at det havde vaeret betydningsfuldt “at fd talt forlgbet” og “egne
reaktioner” igennem, ligesom samtalen havde bidraget, at de “ikke at fglte sig glemt”. Enkelte
papegede endvidere behov for tilbud om en samtale, nar forlgbet var kommet pa afstand:

Jeg har gdet og taenkt pd, at ndr jeg har det lidt mere pa afstand, sa ville
det veere rart at se dem igen. Det har mere at ggre med, det ved du jo
0gsd, med krisen efter tab og sorg, at sa far man nogle gange, en ddrlig
samvittighed over, at man ikke gjorde dit, og man ikke gjorde dat. De
spurgte om jeg ville vaere med til at g@re Erik i stand. Bdde vores sgn og
datter og svigersgn og et barnebarn var her, da han dgde. Vi satte os sG
herinde. Og da fortryder jeg mdske lidt, at jeg ikke var med.

Citatet viser, hvordan pargrende efter forlgbet og dgdsfaldet kan udvikle fglelser af at have truffet
forkerte beslutninger og skyld over ikke at have gjort nok for den syge.

6.5. Opsummering

Projekterfaringerne og datamaterialet viser, at nye metoder og redskaber i sig selv ikke er
tilstraekkelige til at identificere og justere familiernes gnsker og behov. Boks 3 er en opsummering af,
hvad der danner forudsaetning og basis for, at familiernes palliative behov og gnsker kan identificeres
og kontinuerligt justeres sammen med faglige redskaber.

Boks 3. Forudszetninger for at indfri familiens palliative behov
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7. Tveerfaglig og tvaersektoriel indsats og samarbejde

Kommunerne havde arbejdet med at udvikle den tvaerfaglige og tvaersektorielle palliative indsats og
samarbejdet gennem forskellige formelle aftaler, konkrete faglige tiltag og kompetenceudvikling. Fgrst
gives indblik i familiernes erfaringer. Herefter saettes fokus pa de professionelles og lederes erfaringer
vedr. forhold, som kan udfordre og understgtte den faglige kvalitet og samarbejdet pa tveers af

faggrupper og sektorer.

7.1. Familiernes erfaringer

Familierne havde ikke mange synspunkter pa indsatser og samarbejdet pa tveers af faggrupper og
sektorer. Enkelte fortalte, at det gav tryghed, nar den praktiserende laege “fulgte med” i deres
palliative forlgb, jeevnligt kom pa hjemmebesgg, og at det ofte var hjemmesygeplejen/plejecenteret
“der arrangerede” bespgene. Spgrgeskemaundersggelsen viser, at 77 % af borgerne (n=218) var blevet
tilset af en leege f@r dgdsfaldet, heraf var 37 % af borgerne (n=104) blevet tilset af en praktiserende
lsege dagen for/dage for de dgde (Figur 14).

Figur 14. Tid inden dgdsfaldet hvor personen sidst blev tilset af en praktiserende laege
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| forhold til at samarbejdet mellem hjemmesygepleje og det specialiserede niveau bemaerkede enkelte
familier, at samarbejdet fungerede godt, hvilket blev begrundet med “de snakker samme sprog”, “de
kommunikerer godt”, og “de Igser problemerne sammen.” Den kvantitative spgrgeskemaundersggelse
viser endvidere, at det specialiserende palliative niveau var involveret i 26 % (n=73) af de palliative
forlgb, mens 56 % (n=157) af de dgde borgere ikke havde haft kontakt til det specialiserede palliative
niveau. Det var primzaert borgere, der dgde af kraeft, som havde kontakt til det specialiserede palliative
niveau, i alt 88 % (64 af de 73 borgere), og 66 % (43 af de 73 borgere) havde fgrste kontakt 4-2 uger fgr
de dgde.
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7.2. Forhold der kan udfordre tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde og faglig kvalitet

7.2.1. Udfordringer relateret til almen praksis versus kommune

Som det fremgar af Figur 7 var 77 % af de borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen blevet tilset
af egen laege. Dette indikerer et ngdvendigt samarbejde mellem almen praksis og hjemmesygepleje i
palliative forlgb. Ligeledes var det omrade, der var arbejdet malrettet med under projektperioden.
Alligevel tilkendegav bade projektledere, sygeplejersker og praktiserende laeger, at samarbejdet om
den palliative indsats var vanskeligt.

Pa den ene side oplevede sygeplejersker, at samarbejdet var afhaengigt af det enkelte laegehus og den
enkelte laege. Ydermere kunne den organisatoriske kontekst, og/eller hvorvidt borgerens forlgb var
defineret som et palliativt forlgb saette rammen for samarbejdet. | et interview bl.a. med en kommunal
palliationssygeplejerske og sygeplejerske fra en rehabiliteringsenhed, der ogsa havde borgere med
palliative behov, udsprang fglgende meningsudveksling:

Jeg synes, at de (red. praktiserende laege) er hurtige til at svare tilbage.
Og jeg synes egentlig, at de er villige til at komme i hjemmene og tage
samtaler med borgerne, hvor vi er der (Kommunal
palliationssygeplejerske).

Altsa, det er meget forskelligt. Jeg synes at flere af laegerne har
bergringsangst og er ukomfortable. Vi har rigtigt sveert ved at fa dem ud
til os. Jeg taenker, at det mdske gdr nemmere, hvis jeg ringer og siger, at
jeg er fra det kommunale palliative team, der har man allerede puttet
dem i boks. Men at tage den samtale omkring: ‘"Hvor er du og hvad skal
der ske?’, det synes jeg, at de praktiserende laeger er bergringsangste over
for (Sygeplejerske fra rehabiliteringsenhed).

Pa den anden side gav de praktiserende leeger ogsa udtryk for udfordringer i forhold til
hjemmesygeplejen i projektperioden:

Jeg forhgrte mig hos mine kolleger her for et par uger siden. Vi var alle
enige om, at vi godt kunne meaerke, at der var lidt mere fokus pa det end
far fra hjemmeplejen. Vi fik korrespondance fra bade
hjemmesygeplejerske og sosu-assistenter og akutsygeplejerser, ndar der
var nogle af de patienter, som der var fokus her i dette projekt. Det var
rart, men sd opdagede vi egentlig efterfalgende, efter det havde kgrt i en
4-5 mdneder, at det stilnede stille og roligt af. SG jeg har ikke faet en
korrespondance nu i hvert fald ét dr, vil jeg skyde pa. Det kunne de andre
0gsa nikke genkendende til. Det fadede lige sa stille ud, og vi har alle
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sammen ikke oplevet disse korrespondancer i et lille drs tid, vil jeg skyde
pad (Praktiserende laege).

Citatet viser, hvordan palliative forlgb, men ogsa projekterne var afhaengige af, at involverede
(faggrupper) gensidigt huskede og fglte sig forpligtede til at drive processen, og at det kunne mangle.

Enkelte hjemmesygeplejersker fortalte endvidere om, hvordan det at have fokus pa palliation under
projektperioden ogsa indebar, at nogen praktiserende laeger gnskede at klare de palliative forlgb alene
i samarbejde med hjemmesygeplejen. En sagde det saledes:

Jeg tror ogsd, at projektet har gjort at de praktiserende laeger har faet
noget viden ind, som mdske gar, at de holder lidt mere pd deres patienter
fremfor at kontakte de palliative team [...] jeg har oplevet et par gange de
praktiserende laeger sige: “Jeg terminalerklzerer vedkommende, sa klarer
vi to det. Vi behgver ikke at blande nogen ind i det’.

Det kunne betyde, at det specialiserede palliative niveau enten blev tilknyttet familien sent i forlgbet
eller slet ikke. For sygeplejerskegruppen kunne det indebzere nedsat faglig tryghed. Dels pga. ingen
eller sparsom konkret sparring med de praktiserende laeger, der “ikke stillede op” som de
specialiserede enheder; og dels pga. at familiens palliative problemstillinger bare ”voksede”, og de
praktiserende leeger brugte lang tid til at finde ”Igsninger” og niveau for symptomlindringen.

7.2.2. Udfordringer internt i kommune

En kommune (Roskilde Kommune) havde under projektperioden (for andre midler) oprettet et
kommunalt palliativt sygeplejersketeam. Selvom familierne gav udtryk for tilfredshed med disse
sygeplejersker, gav denne organisatoriske konstruktion udfordringer internt i kommunen. For det
farste fglte nogen hjemmesygeplejersker sig haegtet af familiers forlgb, som de havde veeret en del af
gennem lang tid: “De kommunale palliative sygeplejersker overtager bare”, sagde en
hjemmesygeplejerske. For det andet haendte det, at den kommunale palliative sygeplejerske blev
hagtet af familierne igen hvis symptombyrden aftog, hvilket kunne vaere vanskeligt for familien: “Sa
kom hun lige pludselig ikke mere”, sagde en syg borger. For det tredje kunne det vaere en udfordring
for teamet at “synliggagre arbejdet” og samarbejde pa tvaers i kommunen: “Nar vi er koblet pad, sG er
det os de (red. sosu-hjaelpere) skal ringe til, ikke den almindelige hjemmesygeplejerske. Det er noget
kontinuitet, der ikke fungerer rigtigt sa!” Det vil sige pa trods af, at nye organisatoriske strukturer i
princippet kan gge den oplevede faglige kvalitet, sa kan de ogsa indebaere udfordringer i samarbejdet.

7.2.3. Udfordringer relateret til hospital versus kommune

En kommune (Svendborg Kommune) havde under projektperioden fokus pa at udvikle samarbejdet
med en (geriatrisk) hospitalsafdeling. Specifikt drejede det sig om at forbedre overgang mellem
hospitalet og kommune ved hjzlp af screeningsredskabet EORTC QLQ-C15-PAL. Samarbejdet var
vanskeligt og blev ifglge interviewpersoner fra begge sektorer iszer udfordret pa tre omrader. For det
farste drejede det sig om “logistisk udfordring”. Kommunen havde inddraget szerlige geografiske
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omrader i projektet, hvilket indebar, at den involverede afdeling kun sjaeldent kom i kontakt med
patienter, der havde palliative behov. For det andet kunne screeningsredskabet EORTC QLQ-C15-PAL
ikke blive del af hospitalets it-system, hvilket betgd at man “glemte det”. For det tredje havde
kommune og hospitalsafdeling forskellig opfattelse af malgrupper for palliativ indsats. For afdelingen
drejede det sig fortrinsvis om “dgende”, mens malgrupper for palliativ indsats i kommunen var langt
tidligere i sygdomsforlgbet.

7.3. Forhold der kan fremme tvaerfagligt- og tveersektorielt samarbejde og faglig kvalitet
De professionelle og lederne fremhaevdede flere forhold, der kunne bidrage til at fremme det
tveerfaglige og tvaersektorielle samarbejde omkring den palliative indsats.

For det fgrste dejede det sig om etablering af formelle skriftlige sundhedspolitiske aftaler mellem
kommuner og region, der understgttede samarbejdet. Et eksempel var, at en kommune havde
udarbejdet samarbejdsaftaler med almen praksis i form af “en rammeaftale for de praktiserende
laegers involvering” i palliative forlgb samt en “honoreringsaftale”.

For det andet kunne nye organisatoriske strukturer og faglige tiltag fx etablering af en “hot-line”
mellem hjemmesygeplejersker og hospice og en ny kommunal "forlgbsmodel” for borgere bl.a. med
behov for kommunal hjemmepleje og hjemmesygepleje bidrage positivt til samarbejdet.
Forlgbsmodellen havde ifglge pleje- og omsorgspersonalet bl.a. fgrt til hurtigere “borgekonferencer
med praktiserende laeger” og vurdering af borgernes behov, herunder behov for palliativ indsats.

For det tredje havde “faste plejehjemslaeger” gget samarbejdet og opmaerksomheden i forhold til
borgere med behov for palliativ indsats. En social-og sundhedsassistent fra et plejecenter fortalte
saledes om, hvordan samarbejdet havde forbedret den faglige kvalitet:

Efter vi har fdet huslaege, sa er vi blevet bedre til at fG seponeret medicin,
som ikke giver mening. Vi er blevet bedre til at fa lavet de der aftaler:
‘Hvad er det vi skal gare hvis, de bliver syge? Skal de indlaegges? Skal de
have taget blodprgver?’

For det fjerde kunne “strukturerede skal-besgg” eller opgaver, hvad enten de var tvaerfaglige- eller
monofaglige fremme det tveerfaglige samarbejde. Bade hjemmesygeplejersker og praktiserende laege
naevnte “opfalgende hjemmebesgg” og de praktiserende laegers hjemmebesgg til kroniske syge aldre
over 70 ar.

Og for det femte havde arbejdet med projekterne i sig selv dannet grundlag for bedre relationer og
forstaelse for hinandens arbejde pa tveers af faggrupper og sektorer og dermed grundlag for et bedre
samarbejde. Fx at have vaeret en del af "projektgruppen” eller involveret i planlaegning og/eller
deltagelse i kompetenceudviklingen: “De (red. sygeplejerskerne) siger, at samarbejdet med palliativt
team er blevet meget taettere, fordi nu kender de hinanden. Der er kommet ansigter pG og sddanne
nogle ting. Det bliver nemmere at tage telefonen og ringe.”, sagde en projektleder.
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7.4. Opsummering

Helt overordnet havde kommunernes interventioner fortrinsvist understgttet det
tveerfaglige/tvaersektorielle samarbejde og indsatse mellem faggrupper internt i kommunerne og
mellem kommune og de specialiserede palliative enheder. | begge sammenhange blev
kompetenceudviklingen fremhaevet som en katalysator. Udfordringer omkring samarbejdet drejede sig
i seerdeleshed om samarbejdet mellem kommune og almen praksis samt kommune og hospital. Boks 4
giver et opsummerende overblik over forhold der udfordrede, og forhold der fremmede tvaerfagligt og
tveersektorielt samarbejde og indsats.

Boks 4. Tveerfagligt og tvaersektorielt samarbejde
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8. Kompetenceudvikling

| dette kapitel seettes fokus pa den kompetenceudvikling, som kommunerne igangsatte i forbindelse
med satspuljeprojektet.” Helt overordnet gav de professionelle og ledere indenfor den kommunale
hjemmepleje og hjemmesygepleje udtryk for, at kompetenceudviklingen havde bidraget til en at
udvikle “et fundament og et feelles sprog” og “en anden bevdgenhed, indsigt og lzering” i forhold til
palliativ indsats. Derudover havde kompetenceudviklingen bidraget til bedre samarbejde mellem de
faggrupper og enheder, der havde veaeret involveret, og isaer mellem terapeutgrupper og pleje- og
omsorgsgruppe; mellem kommune og de specialiserede palliative enheder og i mindre grad til
samarbejde mellem kommune og almen praksis samt kommune og hospital.

8.1. Malgrupper for kompetenceudviklingen

Ifglge projektlederne fyldte kompetenceudviklingen “rigtigt meget” i kommunernes prioriteringer af
satspuljemidlerne. Roskilde Kommune og Aarhus Kommune havde satset pa tvaerfaglig
kompetenceudvikling, hvor Aarhus Kommune, som den eneste kommune fra begyndelsen ogsa
inddrog social- og sundhedsassistenter og -hjzelpere.

Varde Kommune og Svendborg Kommune havde isaer fokuseret pa at opkvalificere sygeplejerskerne,
hvilket blev begrundet saledes af lederne:

Sygeplejerskerne er den stgrste faglighed, vi har, og palliation er
komplekst. Sa derfor er det jo der, man skal styrke kompetencer. Men i
processen opdager vi, at vi bliver ngdt til at have assistenterne med, og vi
ville jo ogsa gerne have haft hjeelperne med.

Som citatet viser, tog begrundelsen afsaet i en opfattelse af at den palliative praksis ”"er kompleks”,
hvor sygeplejersker formodes at have de bedste kvalifikationer til at Igse opgaverne. Pa den anden
side gav lederne ogsa udtryk for, at der var behov for enten flere ”assistenter” eller “at Igfte hjaelpere”,
fordi der var “sket meget i forhold mere komplekse opgaver hos borgerene”, forstaet som at
hospitalerne udskrev patienter tidligere med stgrre og flere behandlings-, pleje- og omsorgsopgaver til
folge.

De professionelle understgttede det problematiske i at sosu-assistenter og -hjzelpere i tre kommuner
ikke var med i kompetenceudviklingen enten fra begyndelsen af projektperioden eller slet ikke.
Begrundelserne tog afsaet i, at det var de faggrupper, der “er taet pd borgerne og ser ndr det gdr nedad
bakke”. En sygeplejerske uddybede det saledes:

Det er dem (red. sosu- assistenter og -hjeelpere), der er taet pd borgerne.
Det er dem, der kommer og giver dem pleje tre-fire gange om dagen.
Sygeplejersken kommer mdske en gang om ugen og doserer noget

*| Kapitel 3 findes en oversigt over de forskellige kompetenceudviklingstiltag.
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medicin. De har fgling med, ndr det begynder at ga ned ad bakke [...] Jeg
ved godt, at vi har vores triagering, men det er dem, der kan fornemme
det. Hvorndr er det, det sker.

Ifglge lederne var der udfordringer i forhold til at inddrage assistent- og hjelpergruppen i
kompetenceudviklingen og disse tog afszet i “gdkonomi og organisering”. Derudover fortalte lederne
om udfordringer i forhold til at fastholde kompetencer, fordi det ”altid er Tordenskjolds soldater, der

sendes pa kursus” og “mange skifter hurtigt job”.

8.2. Tvaergaende og sammenhangende metoder i kompetenceudviklingen

Medarbejderne fremhaevede kompetenceudvikling, der indeholdt “undervisning”, forstaet som oplaeg,
"gvelser” og ”supervision” — dvs. kompetenceudvikling, der kombinerede teori med praksis. Samtidig
var det vaesentligt, at de redskaber og metoder, der blev praesenteret i forbindelse med
kompetenceudviklingen, blev anvendt og prioriteret bade af praksisfaellesskabet og lederne (jf. Kapitel
5).

Pa tvaers blev det fgrst og fremmest fremhaevet, at underviserne, sparingspartnere eller supervisor var
ngdt til at have hgjt fagligt niveau om palliation og ikke “kun var konsulenter” uden sarlige (palliative)
faglige kompetencer. Ofte dannede et undervisningsforlgb afsaet for andre
kompetenceudviklingstiltag. Og her var det vaesentligt, at de professionelle blev opdelt i mindre
grupper med diskussions- og refleksionsmuligheder. Ligesom det fremmede lzering, at der var
medtaenkt sparring i praksissammenhange bagefter. Fx fortalte en sosu-assistent pa et plejecenter,
hvor undervisere var “flyttet ind” i en periode om dette saledes:

Vi har haft fantastiske undervisere. Det har vaeret et meget flot
undervisningsmateriale. Vi har veeret en lille tvaerfaglig gruppe, hvor vi har
fdet undervisning i sma grupper, og hvor vi har kunnet fa lidt diskussion i
forbindelse med undervisningen. Vi har ogsa haft mulighed for at prgve at
omseaette det til praksis, hvor vi har haft de her to undervisere med ude i

praksis. Der har veeret rigtig meget refleksion.

Og som det efterfglgende citat med en sygeplejerske fra en specialiseret palliativ enhed, der
underviste hjemmesygeplejersker i en kommune, viser, kunne dette endvidere bidrage til tillid,
forstaelse og gensidig laering mellem underviser/sparringspartner og den enkelte
kompetenceudviklingsdeltager:

Hjemmesygeplejerskerne ved, hvad vi snakker om, ndr vi ringer, og vi ved,
hvad de snakker om, ndr de ringer tilbage — det er fedt. [...] Det er
erfaringsudveksling og det er en gensidig leering [...] Det giver en anden
mdde at samarbejde pd. Det er et meget respektfuldt samarbejde, hvor
jeg meerker en forstdelse og lyst til, at vi samlet Igfter. Og sa ndr vi nogen

vegne.
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Ligeledes viser ovenstaende citat, hvordan en kobling af metoder kan understgtte det tvaersektorielle

samarbejde.

Roskilde Kommune udviklede et leeringsspil under projektperioden. De professionelle, der deltog i
interviewundersggelsen var kritiske overfor veerdien af spillet. Nogle gav udtryk for at spillet var
"sjovt”, selvom de fglte, at “det var spild af tid”. Flere syntes, at “svarene var fjollede”, ikke bidrog til
“egentlig dialog i gruppen” i forbindelse med kompetenceudviklingen, at det ikke gav “mening at spille
om borgere”, ligesom ”spillets regler ikke gav mening”. En sagde saledes om spillets spgrgsmal: “Hvad
vil du ga@re, hvis du finder en borger pa gulvet? Lade hende ligge og ga din vej? Det var lidt userigst pd
den made”. Der var enighed om, at man havde faet mere ud af “at have taget en borger fra egen
praksis” eller en “fiktiv case”. En leder syntes imidlertid, at spillet “var blevet godt, selvom det tog lang
tid at udvikle” og vedkommende fortalte, at hensigten var, at spillet skulle anvendes ”i dagligdagen pd
plejecentrene og i hiemmeplejen”. Som det fremgar, var der divergens mellem medarbejdere og
ledelse om veerdien af spillet.

8.3. Opsummering

Kompetenceudviklingen, der positivt bidrog til at hgjne den faglige kvalitet, var sammensat af flere
metoder og inddrog de faggrupper (ogsa kortuddannede), der arbejdede med palliative forlgb.
Tveerfaglig og tvaersektoriel kompetenceudvikling havde endvidere positiv betydning for det
tveergdende samarbejde. Boks 5 giver overblik over dette.

Boks 5. Kompetenceudvikling
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9. Konklusion og diskussion
Dette kapitel indledes med en konklusion. Derefter diskuteres evalueringsresultaterne fremadrettet og
struktureret i forhold evalueringsspgrgsmalene og dermed satspuljens delmal.

9.1. Konklusion

De fire kommuner havde udviklet den palliative indsats fortrinsvis til zeldre borgere og evalueringen
indikerer, at de professionelle gennem projektperioden havde faet stgrre opmaerksomhed i forhold til
palliativ indsats til andre malgrupper end livstruet syge med kraeftsygdomme. Godt halvdelen af de
borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelen, dgde hjemme (eget hjem/plejebolig), hvilket indikerer
at interventionerne angiveligt kan have understgttet mulighed for hjemmedgd.

Den st@rste gruppe af de borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen fik fgrste samtale om
opholds- og dgdssted inden for den sidste maned fgr dgden, hvilket vurderes til at vaere relativt sent i
et palliativt forlgb. Imidlertid viser evalueringen, at fx samtaleguides kan understgtte, at professionelle
tager initiativ til at denne type samtaler.

For ca. halvdelen af borgerne, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen, blev der anvendt et
redskab/metode med henblik pa at afdakke palliative behov fgrste gang en maned for dgden. Dette
vurderes til at veere relativt sent i det palliative forlgb. Imidlertid viser evalueringen, at de
professionelle anvendte andre metoder til at vurdere borgernes og pargrendes palliative behov fx;
samtaler, observationer og samarbejde med det specialiserede palliative niveau. Samtidig underbygger
interviewdelen, at en forudsaetning for at syge borgeres og pargrendes palliative behov kan
identificeres, er at de bliver mgdt med stabile, fagligt kompetente og imgdekommende relationer,
tilknyttes en kontaktperson og far lagt en palliativ plan for hele familien, der kontinuerligt justeres.
Det indikerer, at redskaber/metoder (fx skemaer) i sig selv og implementeret som i de fire kommuner
formodentlig ikke i tilstraekkelig grad fremmer tidlig identifikation af palliative behov. Derimod er der
farst og fremmest behov for en helhedsorienteret, fleksibel, fagligt velfunderet og relationel forankret
palliativ indsats. Denne helhedsorienterede tilgang kan suppleres med redskaber/metoder, der i
forbindelse med afprgvning/implementeringen ma medtaenkes i organisatoriske strukturer,
kompetenceudvikling og konkret understgttes samt prioriteres ledelsesmaessigt.

Kommunerne havde vanskeligt ved at udvikle og afprgve tveerfaglige og tvaersektorielle
samarbejdsmodeller og udbyttet i forhold til de konkrete interventioner var vanskelige at vurdere.
Imidlertid indikerer evalueringen, at samarbejdsmodeller, der kan understgtte konkrete borgerforlgb,
ma vaere formelle og skriftlige samt kunne indarbejdes i kommunernes eksisterende og/eller nye
organisatoriske strukturer.

| tre kommuner bidrog kompetenceudvikling iszer til udvikling af kompetencer blandt faggrupper med
mellemlange uddannelser (fx sygeplejersker, fysio- og ergoterapeuter). Kun én kommune havde fra
begyndelsen af projektperioden inddraget kortuddannede i kompetenceudviklingen. Evalueringen
viser, at der fremadrettet er behov for at medtaenke de kortuddannede faggrupper, da de kom mest i
hjemmet og har de faerreste palliative kompetencer. Kompetenceudvikling, der af de professionelle og
ledere blev vurderet til at have stgrst positiv indflydelse pa faglighed og bidrog til at forbedrede
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borgerforlgb, indeholdt forskellige samtidige metoder fx; studiebesgg, undervisning, supervision og
sparring i praksis og gerne pa tveers af faggrupper. Derudover udtrykte bade kommunerne og det
specialiserede palliative niveau (hospice og palliative teams) gensidig gavn af et samarbejde omkring
kompetenceudvikling. Dels bidrog det til gensidig laering og dels til at understgtte samarbejdet og nye
udviklingstiltag.

9.2. Den palliative malgruppe, dgdssted- og opholdssted

| projektperioden skulle de fire kommuner have fokus pa at udvikle den kommunale palliative indsats
herunder seerligt til 22ldre borgere og borgere med andre sygdomme end kraeft (1). Af de dgdsfald, der
blev rapporteret i spgrgeskemaundersggelsen, var gennemsnitsalderen 81 ar fordelt med 54 % kvinder
og 46 % maend; 48 % af borgerne var dgde af kraeft; og 48 % af borgerne var dgde af enten demens (18
%), alderdom (17 %) og/eller almen svaekkelse (13 %). Det skal imidlertid bemaerkes, at det var muligt
at indrapportere flere grundtilstande/diagnoser, der fgrte til dgden. | gennemsnit blev der rapporteret
1,75 diagnose per dgde borger. Til sammenligning dgde 30 % af hele befolkningen af krzaeft i perioden
2012-2014 (22), mens 8 % af hele befolkningen dgde af demens og Alzheimers demenssygdom i 2016
(26).

| forhold til at gge borgeres muligheder for at dg hjemme (eget hjem/plejebolig), viser
spgrgeskemaundersggelsen, at 54 % dgde hjemme. Data fra Dgdsarsagsregisteret (27) viser, at 46 % af
alle dgdsfald i de fire kommuner skete hjemme i perioden 2012-2014. Selvom tallene ikke er direkte
sammenlignelige ligger antal hjemmedgde hgjere for de enheder, der indgik i kommunernes projekter.
Ifplge sp@rgeskemaundersggelsen dgde 62 % af borgerne pa gnsket dgdssted, mens 12 % af borgerne
ikke dpde pa gnsket dgdssted, heraf dgde flertallet af borgerne (71 %) pa hospital. Dette kan angiveligt
skyldes kommunernes forskellige indsatser. Alligevel er der noget der tyder pa, at dette kunne
forbedres.

Spergeskemaundersggelsen viser nemlig, at det hyppigste tidspunkt, hvor samtaler om gnsker for
d@ds- og opholdssted fgrste gang blev afholdt, var en maned fgr dgden. Dette vurderes til at vaere
forholdsvist sent i et palliativt forlgb, hvilket understgttes af interviewundersggelsen. Heraf fremgik
det, at de professionelle oplevede, at samtaler om afklaring af d¢ds- og opholdssted var udfordrende
at tage initiativ til. Det kan angiveligt indebzere, at den type samtale udskydes. Dertil kommer, at
familierne syntes, at dette fortrinsvis var et familieanliggende.

Det vil sige, at selvom evalueringen indikerer, at kommunerne gennem projektperioden formodentlig
kan have gget antallet af hjemmedgd, sa er det muligt, at dette havde vaeret muligt at gge yderligere,
ved at de professionelle tidligere tog initiativ til afklaring af gnsker for dgds- og opholdssted m.m.
Undersggelser (28) viser, at dette kan vaere ngdvendigt, fordi livstruede syge oftest gnsker at dg
hjemme, men at dette gnske for mange/nogen andrer sig i takt med sygdommens udvikling. Der er
altsa behov for tidligt og formodentlig tidligere end en maned fgr dgden at afstemme og kontinuerligt
afstemme gnsker for opholds- og dgdssted m.m.
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Selvom de professionelle oplevede, at det var vanskeligt at tage initiativ til samtaler om opholds- og
dgdssted m.m., gav de udtryk for at samtaleguides bidrog positivt til, at de tog initiativ til den type
samtaler. To kommuner havde anvendt tankegange fra ACP’> som grundlag for udviklingen af
samtaleguides. | Norge er der faglig enighed om, at kalde ACP-samtaler for forhandssamtaler (29).
Selvom ACP anbefales af EAPC (30) og det danske sundhedspolitiske niveau (9), indeholder denne type
samtaler bade muligheder og udfordringer (20). Mulighederne ligger i, at ACP eller forhandssamtaler
kan give livstruet syge anledning til at udtrykke mal og praeferencer for fremtidig pleje, omsorg og
behandling sammen med familien og de professionelle. Og denne evalueringsundersggelse
understgtter dette. Imidlertid kan der ogsa vaere udfordringer forbundet med ACP-samtaler eller
forhandssamtaler. For det fgrste skal sddanne samtaler justeres gennem hele det palliative forlgb, og
det kan vaere vanskeligt at planlaegge og time for de professionelle. For det andet kan der ligge en fare
i, at ACP- eller forhandssamtaler kan udvikle sig til en slags afkrydsning. Og for det tredje det kan veere
vanskeligt, at inddrage den syges gnsker teet pa dgden (20). Imidlertid viser denne evaluering, at 50 %
af de afd@gde borgere, der indgik i spgrgeskemaundersggelsen, indtil to uger fgr dgden blev vurderet at
kunne deltage i beslutninger om pleje, omsorg og behandling, hvilket indikerer at ACP vil kunne
anvendes taet pa dgden for nogle syge dgende.

9.3. Identifikation og justering af familiers palliative behov og @nsker
Kommunerne skulle arbejde med tidlig afklaring og justering af familiernes gnsker og behov, faglige
redskaber og andre helhedsorienterede metoder hertil.

9.3.1. Faglige redskaber, metoder og implementering

Som det fremgar af Kapitel 3, havde alle kommuner arbejdet med redskaber til at identificere borgere
med behov for palliativ indsats (fx SPICT?, Surprise Question® og opsporingsredskaber isaer malrettet
sosu’er); og redskaber til at afklare/justere palliative behov (fx EORTC-QLQ-C15-PAL®, ESAS’,
samtaleguides og TO+APP?).

Spergeskemaundersggelsen viser, at der blev anvendt et fagligt redskab for afklaring af behov for
stgtte og lindring for 42 % af borgerne (n=119), og tidsmaessigt at disse faglige redskaber for ca. 50 %
(n=58) af borgerne blev anvendt fgrste gang en maned fgr dgden. Det er ikke endegyldigt, hvorvidt
dette afspejler en praksis, der lever op evalueringsspgrgsmalet/satspuljens delmal om tidlig afklaring
af palliative behov. Eller om dette afspejler en praksis, der afklarer palliative behov for sent. En
vurdering kunne veere, at det var relativt sent at afklare palliative behov fgrste gang i et palliativ forlgb,

® Definition: “Advance care planning enables individuals to define goals and preferences for future medical treatment and care, to discuss
these goals and preferences with family and healthcare providers, and to record and review these preferences if appropriate” (20, 9).
Eksempel pa samtaleguide udarbejdet med afsaet i ACP indgar i bilagssamlingen.

* SPICT: Supportive & Palliative Care Indicators Tool. Et redskab til at identificere hvorvidt personer har brug for palliativ indsats eller
understgttende behandling. REHPA har oversat redskabet december 2018 (18, 19). Aarhus og Roskilde Kommune har anvendt udvalgte dele,
som de selv har oversat. Indgar i bilagssamlingen.

® Surprise Question: Kan veere en hjelp til at udpege de patienter, der i seerlig grad bgr behovsvurderes i forhold til palliativ indsats.
Fagprofessionelle stiller sig selv spgrgsmalet: *Ville jeg blive overrasket, hvis denne patient dgr indenfor de naeste 6-12 maneder’? (9)

® EORTC QLQ-C15-PAL er et skema, der er udviklet til at vurdere palliative behov hos mennesker med kreaeftsygdomme (9). Indgar i
bilagssamlingen.

7 ESAS (Edmonton Symptom Assessment System) er et symptomregistreringsinstrument, som benyttes internationalt til symptomscreening
hos patienter i palliativ fase. ESAS-skemaet er som udgangspunkt udviklet til brug i klinisk arbejde (25). Indgar i bilagssamlingen.

& TO+APP: En tidlig opsporings-app, som er en digital Igsning, hvor fx guidelines og screeningsredskaber bliver lagt ind.
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men evalueringen viser imidlertid ogsa, at for 60 % af de afdgde borgere var der blevet anvendt
observationer, samtaler eller samarbejde med et palliativt team m.m. med henblik pa at afklare og
justere familiernes palliative behov. Dette indikerer dels, at afklaring af palliative behov kan vaere
foregaet tidligere, og dels at faglige redskaber ikke kan sta alene i forhold til at afklare palliative behov,
men ma understgttes pa anden vis.

Faggruppernes erfaringer vedr. de faglige redskaber var meget varierede. Nogle professionelle kunne
ikke genkende, at de skulle have arbejdet med nye faglige redskaber, mens andre fandt god stgtte i
enkelte redskaber. De redskaber, som de blev fremhaevet positivt var Surprise Question og
opsporingsskema for sosu-gruppen, der bidrog til at identificere, hvorvidt en borger havde behov for
palliativ indsats; samtaleguides der bidrog til at legitimere og styre samtaler med familierne; samt
videreudvikling af en tidlig opsporings-app, der bidrog til, at alle dokumenter var tilgeengelige ude i
hjemmene for kommunens professionelle. Tre kommuner havde endvidere anvendt EORTC-QLQ-C15-
PAL internt i kommunerne, hvoraf to kommuner havde anvendt disse i et tveersektorielt samarbejde.
Imidlertid viser denne evaluering, ligesom andre studier (31-33), at der er udfordringer forbundet med
at implementere og anvende nye redskaber og metoder i den palliative praksis. Skal nye faglige
redskaber og metoder afprgves og evt. implementeres i en praksiskultur, er det veesentligt at de
integreres i de organisatoriske enheders it-systemer, og prioriteres konkret af den daglige
ledelsesgruppe (udfoldes i afsnit 9.4).

9.3.2. Helhedsorienteret palliativ tilgang — udfordringer og betingelser

Som beskrevet ovenfor var faglige redskaber ikke tilstraekkeligt for at identificere, justere og handle pa
familiernes palliative behov. En grundforudsaetning for afklaring af familiernes palliative gnsker og
behov var ifglge familierne tilknytning af en kontaktperson (fx en sygeplejerske), som de kunne
planlaegge det palliative forlgb med, evt. sammen med andre samarbejdspartnere. Derudover havde
familierne i den daglige pleje og omsorg behov for at blive mgdt af stabile, kontinuerlige og
impdekommende fagpersoner med hgj faglighed (viden og tekniske faerdigheder). Det var
udfordrende, nar hjemmeplejen var praeget af vikarer, men formodentlig ogsa fordi, de faggrupper,
der var sat til at Igse de palliative opgaver, ikke havde de tilstraekkelige kompetencer.

Studier (34, 35) peger pa, at kommuner ligesom hospitalssektoren og almen praksis i disse ar pa alle
omrader oplever opgaveggning og opgaveandring, bl.a. som fglge af at; indlaeggelsestiden falder, flere
behandles, og mere behandling foregar ambulant. Derudover oplever primaersektoren ogsa
opgaveglidning savel som mere planlagt opgaveoverdragelse fra sekundzersektoren, idet opgaver, som
tidligere blev varetaget i sekundaersektoren, nu lgses i primaersektoren — bl.a. som fglge af kortere
indleeggelser og udviklingen i teknologi og behandlingsformer, som ggr det muligt at Igse flere opgaver
i relation til (efter)behandling og pleje uden for hospitalsregi i hjemmet (34, 35). Disse
udviklingstendenser fordrer faggrupper med kompetencer, der ggr det muligt at handtere bade flere
og mere komplicerede opgaver. Derfor kan det ikke undre, at denne evaluering og andre studier (31,
33) viser udfordringer forbundet med, at det ofte er de kortest uddannede, der fortrinsvis kommer i
hjemmene fx tidligt i de palliative forlgb. Flere familier i denne evaluering gav udtryk for, at sosu-
hjaelpere ikke havde de ngdvendige og tilstraekkelige faglige og personlige kompetencer til at
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identificere, justere og handle pa deres palliative behov - ogsa selvom det er en kommunalbestyrelses
generelle ansvar at sikre, at personalet har de rette kompetencer til at Igse de kommunale opgaver.
Dette blev endvidere yderligere forsteerket af mange vikarer.

9.4. Tveerfaglig- og tvaersektorielle indsatser og kompetenceudvikling

Studier (31-33) viser, hvor vanskeligt det kan vaere at leve op til de sundhedspolitiske forventninger (1,
2,9, 36) om at udvikle og forbedre tvaerfaglige og iszer den tvaersektorielle palliative indsats, herunder
samarbejdsrelationer. Det er udfordrende at @ndre arbejds- og praksiskulturer samt implementere
nye interventioner, fx faglige redskaber.

Denne evaluering adresserer, at organisatoriske strukturer, som formelle og skriftlige rammeaftaler for
nye samarbejdsrelationer og indsatser, kan understgtte organisatoriske sendringer. Derudover at
samarbejdet omkring nye opgaver og indsatser ma vaere konkrete og have en vis volumen men ogsa
medtaenkes i arbejdsgange, dokumentations- og it-systemer. Ligesom det skal opleves meningsfuldt,
for de professionelle aktgrgrupper der indgar.

Evalueringen viser endvidere, at det er ngdvendigt, at ledere, der star i spidsen for organisatoriske
2ndringer, er bevidste om ovenstaende mekanismer for at fastholde nye interventioner i praksis. Som
tidligere studier (25, 27) har peget pa, har ledere stor betydning for hvorvidt nye interventioner
integreres eller bare ‘glemmes’. Ledere har ansvar for kontinuerligt og konkret at prioritere nye tiltag
og skabe forudsaetninger for, at de kan afprgves samt kontinuerligt evalueres og justeres i praksis.

Ovenstaende udfordringer understgttes ogsa af organisationsteoretiske perspektiver om
sammenhange mellem opgaver, teknologi, strukturer og aktgrer samt empiriske erfaringer fra det
palliative felt (37-39). Heraf fremgar det, hvordan aendringer i en dimension af en organisation - fx i en
palliativ kontekst - kan medfgre en kaskade af pavirkninger i andre dimensioner. Eksempelvis hvordan
a@ndringer i opgaver (fx mere komplekse palliative forlgb) og/eller teknologi (fx indfgrelse af nye
screeningsredskaber) og/eller organisatoriske strukturer (fx nye dokumentationssystemer,
arbejdsgange m.m.) og/eller aktgrer grupper (fx at professionelle skal indga i nye arbejdsfellesskaber,
nye faggrupper i nye opgaver) udfordrer og kraever nye mader at handtere virkeligheden pa.
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Bilag

Bilag 1. Sp@rgeskema
Sporgeskemaundersggelse til satspulje ”En veerdig dgd — modelkommuneprojekt”

Spergeskemaet udfyldes af en sygeplejerske i de kommunale enheder, som er med i
satspuljeprojektet "En veaerdig dgd — modelkommuneprojekt". Informationerne indrapporteres
ved at klikke pa linket i fremsendte mail senest 8 dage efter, at en i projektet inkluderet person er
dgd.

Dine svar pa spgrgsmalene bliver gemt undervejs, nar du skifter side. Du kan bladre frem og
tilbage imellem siderne ved at klikke pa pilene nederst pa siden.

Nar der star (i) ud for et spgrgsmal eller en svarkategori betyder det, at du kan se en
forklarende/uddybende tekst hvis du holde musen over teksten.

Hvilken kommune arbejder du i?
(1) [ Roskilde kommune

2 [ Svendborg kommune

@) W Varde kommune

@ [ Arhus kommune

Hvor langt er | i projektet?

(1y [ Vier ikke i gang endnu (fgr maling/baseline)

2 W Vierigang med at implementere vores indsats (pilotfase)
@) [ Vi har implementeret vores indsats

@ [ Andet

Cpr.nummer pa afdede (ddmmaa-xxxx)

Navn pa afdgde

Fornavn
Efternavn

Dgadsdato (4aaa-mm-dd)

Dato (adaa-mm-dd) da personen blev tilknyttet den enhed, hvor dedsfaldet skete
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Dadsstedet beskrives bedst som:

Her angives personens dedssted

(1)
(12)
(13)
@)
@)
(4)
(%)
(6)
@)
(8)
(©)
(10)
(1)

U Egen bolig (ikke plejebolig)

U Pargrendes bolig

U Beskyttet bolig

U Plejebolig

U Kommunal aflastningsplads

U Kommunal akut/korttidsplads

U Kommunal rehabiliteringsplads

U Kommunal institution med saerlig palliative tilbud
U Hospitalsafdeling (ikke palliativ afdeling), nemlig __
U Palliativ afdeling pa hospital

U Hospice

U Andet, nemlig _

U Ved ikke

- Grundtilstand/sygdom som farte til deden (flere svar er mulige)

/ forbindelse med dedsfaldet og pa baggrund af personalets kendskab, med stolte af tilgaengelig

dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dode, angives den eller de

grundtilstande/sygdomme, der farte til doden. Anvend sa ofte som muligt en hovedarsag.

(1)
@)
@)
(4)
(%)
(6)
@)
(8)
(©)
(10)
(1)
(12)
(13)

Q Alderdom

O Aimen sveekkelse
U Apopleksi

U Anden neurologisk sygdom
U Cancersygdom

U Demens

U Diabetes

U Hjerte-kar-sygdom
U Lungesygdom

U Misbrug

U Psykiatrisk sygdom
U @vrig, nemlig

U Ved ikke
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Hvor lang tid fer dedsfaldet tabte personen evnen til at udtrykke sin vilije og deltage i
beslutningen om plejen, omsorgen og behandlingen?

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvornar i forlebet at personen
mistede evnen til at udfrykke sin vilje og deltage i beslutninger om plejen, omsorgen og behandling.
(1y U Beholdte evnen indtil daden (i)

@ O Timeftimer (i)

@) W Dag/dage (i)

@ [ Ugeluger (i)

) U Maned eller mere (i)

6) U Ved ikke (i)

Er der, sa vidt vides, afholdt en eller flere dokumenterede samtaler om personens snsker for
opholdssted gennem sygdomsforlgbet?

/ forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dode, hvorvidt der er afholdf mindst
en dokumenteret samtale om onsker for opholdssted gennem sygdomsioriobet.

¢y [ Ja, om muligt angiv venligst antal (i)
@ U Nej (i)

3) W Ved ikke

Var pargrende med ved en eller flere af de dokumenterede samtaler om personens @nsker for
opholdssted gennem sygdomsforlgbet?

/ forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt pararende delfog i
mindst en samtale om personens onsker for opholdssted gennem sygdomsforlobet.

ay  QJa()

@ U Nej(i)

@) U Ved ikke (i)

Hvornar foregik den/de dokumenterede samtale(r) om personens gnsker for opholdssted
gennem sygdomsforlgbet? (Flere svar er mulige)

| forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvornar samtalen(erne) blev
arholdt.

1y O 12- 7 maneder for dedsfaldet (i)

@ U 6-4 maneder for dgdsfaldet (i)

@) U 3-2 maneder for dgdsfaldet (i)

@ [ 4- 2 uger for dedsfaldet (i)
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) [ Indenfor de sidste 14 dage (i)
6 U Ved ikke

Er der anvendt et fagligt redskab (fx Advance Care Planning, lokal retningslinje) ved en eller
flere af de dokumenterede samtale om personens @nsker for opholdssted gennem
sygdomsforigbet?

/ forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt der er anvendt et
fagligt redskab ved mindst en af de dokumenterede samtale om onsker for opholdssted gennem
sygdomsforlab.

1y A Ja, nemlig(i)

@ W Nej(i)

@) W Ved ikke (i)

Er der afholdt en eller flere udokumenterede samtaler med personen om gnsker for
opholdssted gennem sygdomsforlgbet?

Ved dodsfald overvejes det med mindst en kollega (fx sygeplejerske, sosu-assistent og/eller lzege)
og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt der har veeret atholdt mindst en
udokumenteret samtale med personen om onsker for opholdssted.

ay  QJa()

@ W Nej(i)

@) W Ved ikke(i)

Var pargrende med ved en eller flere af de udokumenterede samtaler om personens gnsker
for opholdssted gennem sygdomsforigbet?

Ved dodsfald overvejes det med mindst en kollega (fx sygeplejerske, sosu-assistent og/eller lzege)
og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt pararende var med ved mindst en af
de udokumenterede samtaler om personens gnsker for opholdssted gennem sygdomsforlobet.

m  WJa(

@ W Nej(i)

@) W Ved ikke (i)

Er der afholdt en eller flere dokumenterede samtaler om personens gnsker for dedssted?

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dade, hvorvidt der er afholdf mindst
en dokumenteret samtale om ensker for dedssted.

(1y [ Ja, om muligt angiv venligst antal (i) __

@ W Nej(i)

@) O Ved ikke (i)
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Var pargrende med ved en eller flere af de dokumenterede samtaler om personens @nsker for
dedssted?

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt pararende delfog i
mindst en samtale om personens ognsker for dodssted.

1y QJa()

@ U Nej (i)

@) W Ved ikke (i)

Hvornar foregik den/de dokumenterede samtale(r) om personens gnsker for dedssted? (Flere
svar er mulige)

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvornar samtalen(erne) blev
arholdt.

1y O 12- 7 maneder for dedsfaldet (i)

@ U 6-4 maneder for dgdsfaldet (i)

@) U 3-2 maneder for dgdsfaldet (i)

@ [ 4-2 uger for dedsfaldet (i)

) U Indenfor de sidste 14 dage (i)

®) O Ved ikke

Er der anvendt et fagligt redskab (fx Advance Care Planning, lokal retningslinje) ved den/de
dokumenterede samtale(r) om personens gnsker for dedssted?

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dode, hvorvidt der er anvendt et
fagligt redskab ved mindst en samtale om onsker for dedssted.

1y Ja, nemlig (i)

@ W Nej(i)

@) W Ved ikke (i)

Er der afholdt udokumenterede samtale(r) med personen og om @nsker for dedssted?

Ved dodsfald overvejes det med mindst en kollega (sygeplejerske, sosu-assistent og/eller laege) og/eller
opringning til den institution, hvor personen dade, hvorvidf der har vaeret afholdt mindst en samtale med
personen om @nsker for dodssted.

ay  QJa()

@ U Nej()

@) W Ved ikke (i)
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Var pargrende med ved en eller flere udokumenterede samtaler om personens gnsker for
dedssted?

Ved dodsfald overvejes det med mindst en kollega (sygeplejerske, sosu-assistent og/eller lzege) og eller
opringning 4l den institution, hvor personen dede, hvorvidt pararende har vaeret med ved mindst en
udokumenteret samtale med personen om ensker for dedssted.

1y QJa()

@ U Nej (i)

@) U Ved ikke (i)

Hvad var, sa vidt vides, personens sidst udtalte enske om dedssted?
1y U Egen bolig (ikke plejebolig)

@ O Plejebolig

3) [ Beskyttet bolig

@ [ Hospice

) [ Hospital

6) W Andet, nemlig __

@ W Ved ikke

Stemte dedsstedet overens med personens sidst udtalte enske?

| forbindelse med dodsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dode, hvorvidt deodssted stemfe
overens med personens sidst udialte onske.

1y QJaq

@ U Nej(i)

@) U Ved ikke (i)

Hvilke(t) screeningsredskab(er) i forlebet er anvendt til at afklare behov for stette og lindring
for personen?

/ forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt og hvilke
screeningsredskaber, der blev anvendl for at afklare personen behov for stotte og lindring.

(1 U EORTC-QLQ-C15- PAL

@ W ESAS

) W Andet, nemlig __

6) W Ingen

@ W Ved ikke
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Hvornar blev screeningsredskabet(erne) anvendt til at afklare behov for stette og lindring for
personen? (Flere svar er mulige)

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvornar screeningsredsabet
(erne) blev anvendt.

1y 0 12- 7 maneder for dedsfaldet (i)

@ U 6-4 maneder for dgdsfaldet (i)

@) [ 3-2 maneder for dadsfaldet (i)

@ [ 4-2 uger for dedsfaldet (i)

5) [ Indenfor de sidste 14 dage (i)

®) O Ved ikke

Hvilke(t) screeningsredskab(er) blev anvendt for at justere behov for stette og lindring for
personen?

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt og hvilke
screeningsredskaber, der blev anvendl for at justere personens behov for stotte og lindring.

(1) U EORTC-QLQ-C15- PAL

2 W ESAS

@) W Andet, nemlig __

@ W Ingen

) [ Ved ikke

Hvornar blev screeningsredskabet(erne) anvendt til at justere behov for stette og lindring for
personen? (Flere svar er mulige)

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvornar screeningsredsabet
(erne) blev anvendt.

1y [ 12- 7 maneder for dedsfaldet (i)

@ U 6-4 maneder for dgdsfaldet (i)

@) U 3-2 maneder for dedsfaldet (i)

@ [ 4-2 uger for dedsfaldet (i)

) [ Indenfor de sidste 14 dage (i)

®) W Ved ikke
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Brugte | andre mader at afdeekke og/eller justere behov for stette og lindring for personen?

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dode, hvordan der i stedef for eller
udover screeningsredskab(er) blev afdaekket og/eller justeret behov for stotte og lindring for personen.
Fx samtaler med personen, samtaler med pararende, samtaler med personen og pararende sammen
samt, observationer, information fra andre faggrupper, information fra hospital, hospice.

1y [ Ja, nemlig

@ [ Nej

3) W Ved ikke

Hvis der er pargrende, hvordan afdeekkede | s& vedkommendes/deres behov gennem
forlebet?

/ forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvordan pararendes behov
gennem sygdomsforlobet blev afdaekket.

(1) [ Samtaler med pargrende alene

@ U Samtaler med personen og pargrende sammen

@) W Andet, nemlig __

@ [ Ved ikke

Var der nogen til stede i dedsgjeblikket?

| forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt noget medmenneske
var til stede i samme rum i dedsajeblikket. Hvis der var flere (il stede, szeffes flere krydser.

1y O Ja, parerende

@ W Ja, personale

@) W Ja, andre, nemlig
@ U Nej

) U Ved ikke

Hvis der er efterlevende, er vedkommende/de blevet tilbudt opfelgning efter dedsfaldet?

| forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotfe af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen daode, hvorvidt efterlevende er tilbudt
opfalgning (fx telefonopringning, samtale hjemme eller andet sted) efter dodsfaldet.

(1y [ Ja, skriv venligst hvilken type opfalgning (i)
@ W Nej (i)

@) U Ved ikke (i)
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Hvor lang tid inden dedsfaldet blev personen sidst tilset af en praktiserende leege, der kendte
personen?

! forbindelse med dodsfaldet vurderes def ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvor lang tid inden dedsfaldet
en praktiserende laege, der kendte personen, tilsa denne.

¢y [ Dag/dage (i)

@ [ Ugeluger (i)

@) U Maned/mere (i)

@ O Ved ikke (i)

Var det specialiserede palliative niveau (palliativt team, hospice, palliativ afdeling) tilknyttet
personens palliative forlab?

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den institution, hvor personen dede, hvorvidt personen var
tilknyttet et specialiseret palliativt tilbud (fx palliativt team, hospice, palliativ afdeling).

m W Ja()

@ U Nej()

@) W Ved ikke (i)

Hvor lang tid inden dedsfaldet blev personen tilknyttet det specialiserede palliative niveau?

| forbindelse med dedsfaldet vurderes det ud fra personalets kendskab, med stotte af tilgaengelig
dokumentation og/eller opringning til den instifution, hvor personen dede, hvor lang tid inden dedsfaldet
personen blev tilknyttet det specialiserede palliative niveau (palliativt team, hospice, palliativ afdeling).
1y O Tidligere end 12 maneder fer dgdsfaldet (i)

@ [ 12- 7 maneder for dgdsfaldet (i)

@) U 6-4 maneder for dgdsfaldet (i)

@ U 3-2 maneder for dgdsfaldet (i)

) [ 4-2 uger for dedsfaldet (i)

6) U Indenfor de sidste 14 dage (i)

7 W Ved ikke

Bemaerkninger til det palliative forlgb.
Her er det muligt at komme med bemazerkninger til det palliative forlob. Fx om symptomlindring, om

samarbejdet med pararende, indsatsen til pararende, om samarbejdet med samarbejdspartnere.
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Dato (adaa-mm-dd) for besvarelsen af spgrgsmalene

Spergeskemaet er besvaret af:

Her angives, hvordan spargeskemaet er blevet besvaret.
(1) [ Enkelt medarbejder (i)

@ O Flere i arbejdsgruppen sammen (i)

@) [ Runde blandt medarbejdere (i)

@ [ Andre, beskriv venligst __

Ansvarlig oplysningsgiver (sygeplejerske)

Her angives navn pa den sygeplejerske, som har registreret sporgeskemaet.

Mailadresse

Hvilken enhed arbejder du i?

1y O Plejecenter, hvilket?

2 W Hjemmeplejen, hvilket?
@) W Hjemmesygeplejen, hvilket

@ [ Andet, beskriv venligst hvilken type kommunal enhed, samt navnet p4 enheden

Mange tak for din indrapportering, som nu er registreret.
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Bilag 2. Interviewguide - borger

Tema 0: Indledning
e Kan du fortzelle om dig selv og hvorfor du har brug for hjelp fra hjemmesygeplejen
/hjemmeplejen?

Tema 1: Tidlig afklaring/forventningsafstemning af opholdssted og dgdssted.
e Har du (evt. dine pargrende/familie) talt med hjemmesygeplejen (andre) om, hvor du helst vil
veere/opholde dig under sygdomsforlgbet?

| den sidste del af sygdomsforlgbet?

Hvornar har | drgftet det, og med hvem?

Er det noget | taler om ind imellem?
Hvad betyder det for dig, at | ggr det/ikke ggr det?

Tema 2: Tidlig afklaring/kontinuerlig justering af gnsker og behov + redskaber (tema 3).
e Har du (evt. dine pargrende/familie) talt med hjemmesygeplejen (andre) om, hvilke gnsker og
behov du og dine pargrende har ift. dit sygdomsforlgb?

Hvornar har | drgftet det, hvor ofte og med hvem?

Bruger hjemmesygeplejen (andre) nogen redskaber ved samtalerne?

Hvis ja, hvordan virker de, synes du?

Hvor ofte taler | om dine/dine pargrendes gnsker og behov?
Hvad betyder det for dig/jer, at | ggr det/ikke g@r det?

Tema 4: Organisatoriske sammenhangende tvaerfaglige-/sektorielle behandlings-/helhedsorienterede
indsatser.
e Erdet ditindtryk, at hjemmesygeplejen og andre involverede professionelle (fx PL, sygehuset,
fysioterapeut) taler sammen ift. at fa sammenhang i dit sygdomsforlgb og ydelserne til jer?
e Erder nogen fagpersoner, som har sarlige ansvarsomrader - beskriv?
e Erdet noget, som har betydning for dig/dine pargrende (godt/darligt) - og hvordan?

Tema 5: Kompetenceudvikling.
e Erdet dit indtryk at personalet i hjemmesygeplejen/hjemmeplejen (andre) gar pa kursus for at
blive bedre til deres arbejde?
e Har det betydning ift. dig og dine pargrende (sygdomsforlgbet)?
e Hvis ja, hvordan?
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Bilag 3. Interviewguide - pargrende

Tema 0: Indledning

Kan | fortzelle, hvem | er pargrende til og hvorfor | har brug for hjzelp fra
hjemmesygeplejen/hjemmeplejen?

Tema 1: Tidlig afklaring/forventningsafstemning af opholdssted og dgdssted.

Har | talt med hjemmesygeplejen (andre) om, hvor jeres kaere helst vil veere/opholde sig under
sygdomsforlgbet?

| den sidste del af sygdomsforlgbet?

Hvornar har | drgftet det, og med hvem?

Er det noget | taler om ind imellem?

Hvad betyder det for dig, at | ggr det/ikke ggr det?

Tema 2: Tidlig afklaring/kontinuerlig justering af gnsker og behov + redskaber (tema 3).

Har | talt med hjemmesygeplejen (andre) om, hvilke gnsker og behov du/dine kaere har ift.
sygdomsforlgbet?

Hvornar har | drgftet det, hvor ofte og med hvem?

Hvem deltager i samtalerne/fglger op?

Bruger hjemmesygeplejen (andre) nogen redskaber ved samtalerne? Hvordan virker de?
Hvor ofte taler | om Jeres/jeres kaeres gnsker og behov i sygdomsforlgbet?

Hvad betyder det for jer, at | gor det/ikke gor det?

Tema 4: Organisatoriske sammenhangende tvaerfaglige-/sektorielle behandlings-/helhedsorienterede

indsatser.

Er det jeres indtryk, at hjemmesygeplejen og andre involverede professionelle (fx PL,
sygehuset, fysioterapeut) taler sammen ift. at fa sammenhang i sygdomsforlgbet og ydelserne
til jer?

Er der nogen fagpersoner, som har szerlige ansvarsomrader - beskriv?

Er det noget, som har betydning for jer/jeres kaere (godt/darligt) - og hvordan?

Tema 5: Kompetenceudvikling.

Er det Jeres indtryk, at personalet i hjemmesygeplejen/hjemmeplejen (andre) gar pa kursus for
at blive bedre til deres arbejde?

Har det betydning ift. din kaere/dig (sygdomsforlgbet)?

Hvis ja, hvordan?
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Bilag 4. Interviewguide - professionelle

Tema 0: Praesentation + overordnede erfaringer med satspuljeprojektet

Hvad er Jeres erfaringer med satspuljeprojektet “En veerdig dgd — modelkommuneprojekt”?

Tema 1: Tidlig afklaring/forventningsafstemning af opholdssted og dgdssted.

Hvordan har i arbejdet med at afklare/forventningsafstemme med familien om opholdssted
under sygdomsforlgbet?

Hvad er Jeres erfaringer med det (fordele/ulemper)?

Har | anvendt szerligt materiale til det? Hvis ja, hvordan har det fungeret?

Hvordan har familierne taget imod denne afklaring?

Hvordan har | samarbedet med andre professionelle om det?

Tema 2 og 3: Tidlig afklaring/kontinuerlig justering af gnsker og behov + redskaber

Hvordan har | arbejdet med at afklare og justere familien behov og gnsker under
sygdomsforlgbet?

Hvad er Jeres erfaringer med det (fordele/ulemper)?

Har | anvendt seerligt udviklet materiale til det? Hvis ja, hvordan har det fungeret?
Hvordan har familierne taget imod denne afklaring?

Hvordan har | samarbejdet med andre professionelle om det?

Tema 4: Organisatoriske sammenhangende tvaerfaglige-/sektorielle samarbejde og indsatser.

Hvordan har | samarbejdet pa tvaers af sektorer og faggrupper i projektperioden?

Hvad har andeledes? Og hvordan har det fungeret?

Er der udviklet materiale til at fremme samarbejde og indsatser under projektperioden?
Hvordan har det virket?

Betydning for faglige samarbejdsrelationer?

Betydning for familierne?

Tema 5. Kompetenceudvikling

Hvordan har | arbejdet med kompetenceudvikling under projektperioden?
Hvad har fungeret/ikke fungeret?

Betydning for palliativ indsats i kommunen?

Betydning for familierne?

Betydning for samarbejdet?

Behov fremover?

Tema 6. Erfaringer fra interviews med familier

Mange forskellige fagpersoner i hjemmene
Samtaler om opholds- og dgdssted et privat anliggende
Samarbejde mellem faggrupper m.m.
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Bilag 5. Interviewguide - projektledere

Tema 0: Praesentation + overordnede erfaringer med satspuljeprojektet
e Hvad er Jeres erfaringer med satspuljeprojektet “En veerdig dgd — modelkommuneprojekt”?

Tema 1: Udvikling af interventioner
e Hvordan har | arbejdet med at udvikle og justere interventionerne indenfor de mal, som Jeres
kommuner skulle leve op til?
e Hvilke interventioner har fungeret og hvilke ikke?
o Hvordan + hvorfor?

Tema 2: Implementering
e Hvordan har det vaeret skulle implementere interventionerne i praksis?
e Hvilke udfordringer har der veeret?
o Hvordan + hvorfor?
e Hvor er det lykkes godt?
o Hvordan + hvorfor?

Tema 3: Opbakning undervejs
e Hvordan er | blevet bakket op i Jeres arbejde af:

o  SST, kommunen, ledere, medarbejdere, hinanden andre?

Tema 4: Forankring
e Hvordan forestiller | Jer, at interventionerne/projekterne skal forankres, leve videre, udvikles?

e Hvordan er | gdet i gang med at forberede den proces?

Tema 5: Tveergaende evaluering
e Hvad er Jeres erfaringer med at vaere underlagt en tvaergaende evaluering gennem hele
projektperioden?
Kontakt til REHPA/MR

o Den kvantitative del
o Den kvalitative del
o Midtvejsevalueringen

Tema 6: Erfaringer fra gvrige interviews

e SSA hjxlpere den svageste gruppe. Hvorfor ikke en del af kompetenceudviklingen (minus
Aarhus)?

® Mange konkurrerende kommunale tiltag? Hvordan influeret?

e Varktgjerne anvendes ikke i praksis, flere kan ikke genkende dem/huske dem. Hvad taenker |
om det?

e Aarhus, leeringsmal med leder er ikke afholdt. Hvorfor?

e Pl hanger stadig. Hvad teenker I? Tager over (Varde) indebaere usikre spl. Hvad taenker I?

e Roskilde: Kompetenceudviklingen vurderes lav (Part2)? Hvad taenker I?
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Bilag 6. Interviewguide overordnede ledere

Tema 0: Praesentation + overordnede erfaringer med satspuljeprojektet
e Hvad er Jeres erfaringer med satspuljeprojektet “En veerdig dgd — modelkommuneprojekt”?

Tema 1: Udvikling af interventioner
e Hvordan har | arbejdet med at udvikle og justere interventionerne indenfor de mal, som Jeres

kommuner skulle leve op til?
e Hvilke interventioner har fungeret og hvilke ikke?
e Hvordan + hvorfor?

Tema 2: Implementering
e Hvordan har det veeret skulle implementere interventionerne i praksis?

e Hvilke udfordringer har der veeret?
e Hvordan + hvorfor?

e Hvor er det lykkes godt?

e Hvordan + hvorfor?

Tema 3: Opbakning undervejs
e Hvordan er | blevet bakket op ift. at skulle arbejde med projektet af:

e SST, kommunen, projektledere, medarbejdere, hinanden, andre?

Tema 4: Forankring
e Hvordan forestiller | Jer, at interventionerne/projekterne skal forankres, leve videre, udvikles?

e Hvordan er | gdet i gang med at forberede den proces?

Tema 5: Tveergaende evaluering
e Hvad er Jeres erfaringer med at vaere underlagt en tvaergaende evaluering gennem hele

projektperioden?
Kontakt til REHPA/MR
Den kvantitative del

Den kvalitative del

Midtvejsevalueringen

Tema 6: Erfaringer fra gvrige interviews
e SSA hjalpere den svageste gruppe. Hvorfor ikke en del af kompetenceudviklingen (minus

Aarhus)?

®  Mange konkurrerende kommunale tiltag? Hvordan influeret?

e Varktgjerne anvendes ikke i praksis, flere kan ikke genkende dem/huske dem. Hvad taenker |
om det?

e Aarhus, leeringsmal med leder er ikke afholdt. Hvorfor?

e Pl hanger stadig. Hvad teenker I? Tager over (Varde) indebaere usikre spl. Hvad taenker I?

e Roskilde: Kompetenceudviklingen vurderes lav (Part2)? Hvad taenker I?
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