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FORFATTERLISTE
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FORORD

Morten Ziebell
”JEG HABER PA DIG, FOR 0S”
Gabriel Marcel, fransk filosof.
De fleste af os gnsker at dg derhjemme omgivet af vores keere, i vante omgi-
velser, hvor vi kan klappe hunden lidt pa hovedet, lytte til vores hjems vel-
kendte lyde, vores egne dufte og udsigter fra hjemmets vinduer med lysindfal-
det vi kender. Men sagen ender i virkeligheden langt oftere i en helt anden

virkelighed. | en hospitalsseng, langt fra hjemmets trygge veegge.

| over 20 ar, har vi i effektivitetens navn, gjort vores sygehuse til velsmurte
sygdomsbekaempende "maskiner”, der kan en del mere nuvel, end for 20 ar
siden, men som ogsa bilder os selv og patienterne ind, at der altid er et hab
der forbinder sig til overlevelse, til evigt liv og at vi kan udskyde dgden i en
uendelighed. Vi befinder os i min optik i en kollektiv forventningskrise. En for-
ventningskrise der tolkes, som en sundhedskrise, selvom vi har en af verdens
bedste sundhedsvaesener globalt set. Men som pga. forventninger om, at
sundhedsvasenet kan Igse alt og holde dgden pa distance, tolkes som et sund-
hedsvaesen der svigter, nar dgden alligevel, som den jo ggr, en dag banker pa
dgren. Lgsningen er, at vi nu vil uddanne endnu flere lzeger, selvom vi aldrig

har veeret flere.

I min optik dgr mange mennesker i ugnskede omgivelser, i “travle” hospitals-
senge, i en sen erkendelse af at livet har veaeret ved at Igbe ud laenge, og at
tiden er kommet, pga. denne forventningskrise. Region Sjalland har desveerre
den triste Danmarksrekord i, at flest dgr pa hospitalet, og det er en trist rekord,
nar vi kender til de faktuelle gnsker for hvordan vi gnsker at komme herfra.
Det er nemlig kun omkring 3-4 pct. der svarer, at de gnsker at dg pa et hospital,

nar vi spgrger dem.
13

pJ0404



Den basale palliation er igennem mange ar, pa et nationalt, regionalt og lokalt
plan svigtet, bade gkonomisk og opmaerksomhedsmaessigt i en sadan grad, at
befolkningen tror man efterhanden kun kan dg af kraeft, selvom det "kun” er
tilfeeldeti 25 % af alle dgdsfald. Den basale palliation er derfor i mange ar baret
af ”ildsjaele”, hvilket er en meget hard opgave for den enkelte. Det er bela-
stende at holde kontinuerligt energi i sddan en opgave, iseer nar man ofte pa
afdelingsniveau, er fa eller alene om opgaven, og opgaven ofte er en nedprio-
riteret opgave pa afdelinger med hgjt flow og hvor effektivitet, innovation og
mere sundhed for pengene har veeret drivkraft for de fleste. Hartmut Rosa om-
talte det som accelerationens tidsalder, og i en sadan, er der ikke tid til noget
af det ngdvendige vi som mennesker har brug for, isaer under sygdom, i alder-
dom og i den terminale fase. Omsorg, naervaer og fordybelse har sveerere og
sveerere kar, ikke kun i sundhedsvaesenet, men i samfundet generelt. Men
disse begreber er szerdeles vigtige antidoter til denne acceleration. Og uden
dem vil selve essensen, der binder os mennesker sammen, forsvinde og efter-

lade os ensomme.

Ildsjelene fortjener en keempe anerkendelse, og i denne antologi far de for-
tjent ordet, og de har alle min dybe respekt og anerkendelse for den indsats
de dagligt ligger for dagen. Hvor de om nogen lener sig ind, og er til stede for
de patienter, der er dgende eller for hvem, der ikke mere er et kurativt be-

handlingstilbud.

Opgaven vedrgrende basal palliation, om man kan kalde det sadan, er pa
mange mader sardeles individuel og derfor kompleks, men ogsa i sin sag saer-
deles enkel: Stil dig til radighed for det menneske som et ligevaerdigt menne-
ske. Del eller baer habet sammen med den anden, ikke for overlevelse, men

habet som hab vi deler som mennesker.
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Gabriel Marcel mente, at habet var relationelt og ikke en forventning, men
derimod en trofasthed, og pa mange mader er jeg enig. Det enkle i den basale
palliation er derfor ogsa i tilleg til det sundhedsfaglige komplekse, at vi er til
stede overfor de mennesker, som ma se dgden i gjnene og indstille sig pa, at
livet har en snarlig ende. At man er kommet til et stadie, hvor noget skal gen-
nemleves snarere end at lgses. Men at man ved at vaere trofast, bliver hos den
anden, og maske barer habet videre for den anden, selv nar denne er et meget

mgrkt sted.

“J’espere en toi pour nous” er sdledes et udsagn vi kan dele, uanset om vi er
den der modtager eller giver den basale palliation, for uanset hvem af os det

handler om, sa deler vi vores feelles menneskelighed og forhold.

Den basale palliation daekker sundhedsfaglige aspekter som mystik, krop, til-
stedeveerelse, tro, kaerlighed og hab. Ikke noget der i dagligdagen er ord, som
vi bruger pa vores hospitaler som sundhedspersoner. Men den basale pallia-
tion fortjener en langt stgrre plads i vores hverdag pa hospitalerne, og med
denne antologi haber jeg, at vi igen kan saette fokus pa dette sardeles vigtige

aspekt af at drive et hospital.

Tusind tak til bogens forfattere og ildsjeele for hvem indhold og idé er helt de-
res egen. Jeg haber mange vil leese med, og lade sig inspirere til at satte den
basale palliation pa dagsordenen, som vi har gjort pa Sjaellands Universitets-
hospital over en arrakke. At ildsjeelene kan fa stgtte i det daglige. At arbejde

med palliation kan pa mange mader vaere saerdeles livsbekraftende.
God laeselyst

Morten Ziebell
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SYGEHUSET SOM RAMME FOR D@DEN

Heidi Bergenholtz

| dette kapitel kan du laese om sygehuset som ramme for den basale palliative indsats.
Hvad ved vi om rammer og vilkdr, og hvilke udfordringer og muligheder er der for at

yde en god basal palliativ indsats pd sygehuset?

INTRODUKTION

Jeg har altid veaeret draget af sygehuset. For mig er det ikke bare en bygning,
men en hel verden i sig selv, hvor alle livets fglelser udspiller sig. Latter og grad,
fedsel og dgd, hab og fortvivlelse — alt eksisterer side om side i denne verden.
Her hvor pendulet svinger mellem det store og det sma, det lette og det tunge,
oplever jeg en fglelse af mening. Jeg forestiller mig, at alle de mennesker, som
arbejder her, har det pa samme made. De, som har valgt at bidrage til denne
bog, er i hvert fald modige mennesker, som har noget pa hjerte og som braen-
der for at ggre en forskel. Jeg er dem dybt taknemmelig for den proces, vi sam-
men har haft i en beskrivelse af det lette og det svaere i denne bog. Og ogsa en
stor tak alle andre, der hver eneste dag arbejder med indsatsen og til tider ggr

det umulige muligt.

| dette indledende kapitel vil jeg skrive om sygehuset som den ramme, der skal
rumme bade al behandling, diagnostik og helbredelse og samtidig ogsa skabe

plads til den palliative livsafsluttende indsats.

HVAD ER BASAL PALLIATION PA ET SYGEHUS?
Lad os starte med nogle definitioner. Selve ordet "palliation" kommer af det
latinske ord palliare, som betyder "at deekke med en kappe" i sin bogstavelige

betydning. | en overfgrt medicinsk betydning betyder det at lindre eller mildne

16
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uden at fjerne arsagen. Ligesom en kappe dakker noget til, deekker palliativ

behandling symptomerne, uden at fjerne sygdommen.

Vi bruger saledes begrebet palliation som et sundhedsfagligt begreb, der be-
tegner den lindrende behandling og pleje til mennesker med livstruende syg-
domme, som ikke kan helbredes. Malet er at lindre fysiske, psykiske, sociale
og eksistentielle symptomer for at forbedre livskvaliteten hos bade patient og

pargrende.

Begrebet anvendes i forskellige sammenhange — man taler bade om pallia-
tion, palliativ indsats og palliativ tilgang — afhangigt af konteksten og graden

af specialisering i indsatsen.

Palliation er det overordnede begreb, som stammer fra hospicefilosofien og
begrebet om Total Pain beskrevet af Dame Cicely Saunders (1) , som etable-
rede det fgrste moderne hospice i England, St. Christopher’s i 1967. Saunders
tog udgangspunkt i en helhedsorienteret tilgang til pleje af dgende patienter,
som indebar en fokuseret indsats for at lindre bade fysiske, psykiske, sociale
og andelige smerter. Saunders' arbejde bidrog til at eendre opfattelsen af dg-
ende pleje fra en passiv tilgang til en aktiv indsats for lindring og stgtte. Pallia-
tion er saledes i sin definition en aktiv indsats rettet mod at forbedre livskvali-
teten for patienter og deres familier, der star over for problemer forbundet
med at have en livstruende sygdom (2). Palliation er i dag defineret ved, at det
skal involvere forebyggelse og lindring af lidelse gennem tidlig identifikation,
vurdering og behandling af smerter og andre fysiske, psykosociale og andelige

problemer (3).

Palliativ indsats er den konkrete behandling, pleje og omsorg, der gives for at
opna lindring. Nar vi taler om den basale palliative indsats pa sygehuset, er der

tale om en organisatorisk opdeling af, hvor indsatsen finder sted. Opdelingen
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lyder: basal palliativ indsats, som udggr den indsats, der leveres pa sygehus-
afdelinger, ambulatorier, primaer sektor og hos de praktiserende lager, altsa
de dele af sundhedsvasenet, hvor man ikke har palliation som den primaere
arbejdsopgave. Den specialiserede palliative indsats er derimod de dele af
sundhedsvaesenet, som har palliation som primaer opgave og inkluderer hos-
pices, palliative teams- og enheder (3). Stgrstedelen af patienter med palliative
behov behandles pa det basale niveau. For at fa adgang til specialiseret pallia-
tiv pleje, skal patienten have komplekse palliative problemstillinger, som over-

stiger de ydelser, man kan levere pa det basale niveau.

Denne organisatoriske opdeling af den palliative indsats siger dog ikke noget
om, hvor vanskelig opgaven kan vare at varetage pa det basale niveau. Det
kan veaere ganske komplekst at varetage palliative forlgb for patienter, som kan
have flere konkurrerende kroniske lidelser og dermed et komplekst sygdoms-
billede. Man ved ogsa, at ikke alle fgler sig kleedt pa til opgaven som sundheds-
professionel i specialer, hvor man ogsa skal varetage mange andre opgaver (4).
Dog ligger der en forventning om, at det den palliative indsats er alles opgave

pa det basale niveau (5).

Et teet samarbejde mellem det basale og specialiserede niveau er afggrende.
Den specialiserede indsats spiller en vaesentlig rolle i at radgive og undervise
personalet pa det basale niveau (3). Dette sikrer, at selvom ikke alle patienter
med palliative behov er tilknyttet et specialiseret palliativt team eller enhed,
er den viden og de kompetencer, der findes her, tilgeengelige for sundhedspro-

fessionelle pa det basale niveau.

Palliativ tilgang er en grundleeggende made at taenke og agere pad i mgdet med
mennesker med livstruende sygdom. Det handler ikke ngdvendigvis om kon-

krete handlinger (g@ren), men om en helhedsorienteret indstilling, hvor fokus
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er pa livskvalitet, lindring og omsorg — og en vaeren med de vilkar, der er til
stede. | en sygehuskontekst ved man, at det som sundhedsprofessionel kan
vaere vanskeligt at skifte tilgang — fra ét rum, hvor fokus er pa aktiv behandling,
handling og problemlgsning, til det naeste, hvor en palliativ tilgang er ngdven-
dig. Her er naerveer, lytten, tilstedevaerelse og lindring i centrum frem for hel-
bredelse. Som sundhedsprofessionel er man vant til at reagere hurtigt, tage
ansvar, handle og “fikse” det, der er gaet galt. Det er en naturlig del af det
kurative blik, hvor behandlingen har til formal at helbrede, stabilisere og for-
lenge liv. Men i det naeste rum — maske blot fa skridt veek — kraeves en helt

anden tilgang, hvor det er naerveer, lytten, og lindring der er i fokus.

Det kraever, at man som professionel ikke blot @endrer sin faglige strategi, men
0gsa sit menneskelige naerveer. Det indebaerer, at man kan vare i det uvisse

og tale afmagt samt, at man giver plads til bade egne og andres fglelser.

SYGEHUSET SOM RAMME FOR EN PALLIATIV INDSATS

Nar livet naermer sig sin afslutning, bliver behovet for omsorg og lindring afgg-
rende. Sygehuset spiller ofte i disse forlgb en central rolle i at levere palliativ
pleje til patienter med livstruende sygdomme. Vi ved, at mange ender deres
dage pa et sygehus (6), og at mange ved en indlaeggelse kan befinde sig i deres
sidste levear (7). Vi ved ogsa, at sygehuset er det mindst foretrukne sted at dg,
nar mennesker bliver spurgt om deres gnsker. Ifglge Zldre Sagens store spgr-

geskemaundersggelse fra 2018 gnsker kun omkring 3 % at dg pa et sygehus
(8).

Det at dg pa sygehuset, har vaeret et emne, som man har vaeret optaget af
undersgge siden 1960 erne, hvor de fgrste studier af Glaser og Strauss (9) viste
hvordan man organiserer sig i plejen omkring dgende patienter. Herefter

fulgte store studier af dpden pa sygehuset i slut 1990 erne, hvor man fik viden
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om at mange lider i deres sidste tid pa grund af smerter og darlig kommunika-

tion med de sundhedsprofessionelle (10) .

Siden da er der lavet flere studier af hospitalsindsatsen. Dette frem til i dag,
hvor Al (artificial intelligence) bglgen ogsa er naet det palliative felt, og man i
dag undersgger, hvorledes Al kan understgtte kliniske beslutninger og vurde-

ring af en patienternes behov (13).

Der er ogsa lokalt pa Sjaellands Universitetshospital produceret viden om den
kultur og de organisatoriske rammer, der eksisterer omkring basal palliation

(11,12).

UDFORDRINGER OG MULIGHEDER FOR BASAL PALLIATION PA SY-
GEHUSET

Vi har derfor en del viden, bade fra erfaring og forskning om, at det, at yde en
basal palliativ indsats pa sygehuset, kan veaere forbundet med mange udfor-
dringer. Dette blandt andet fordi sygehuset som en organisation i sin definition
er et sted, hvor man diagnosticerer og behandler. Saledes er sygehuset praeget
af en behandlingskultur med fokus pd det kurative, som kan efterlade et lille
rum til den palliative indsats (14). Dette kan betyde, at man kommer sent i
gang med indsatsen, altsa fgrst, nar patienten er i en terminal fase. Dette skyl-
des ogsa, at vi ser en manglende systematisk identificering af patienter med
palliative behov, altsa at det kan veere svaert at vide, hvem de palliative pati-
enter er, pa en sygehusafdeling. Mange afdelinger har flere specialer og dette
kombineret med, at patienter ofte har flere sygdomme, kraever en systematik

i identificering og behovsafdaekning, som ofte mangler.

Af andre udfordringer beskrives ogsa manglende tid og ressourcer - altsa at
det kan vzere udfordrende at finde den tid og det rum, som der ofte kraeves.
Herudover er der ofte personalemangel, som kan fgre til, at de livsreddende
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opgaver prioriteres, og der kan opsta stor frustration ved ikke at kunne levere
den kvalitet af den palliative pleje, som man som sundhedsprofessionel gerne
vil. Dette kan ogsa haange sammen med mangel pa kompetencer, da det vari-
erer fra sundhedsperson til sundhedsperson, hvad man har af viden og erfaring
med indsatsen, som ofte medfgrer, at man ikke fgler sig klaedt pa til opgaven
(15). Manglende tvaerfaglighed. Palliativ indsats er i sin definition en tvaerfag-
lig indsats, da der skal lindres pa flere domaener, men pa mange af nutidens
sygehuse er adgangen til tveerfaglige samarbejdspartnere pa det basale niveau
begraenset, saerligt nar en patient overgar til en palliativ fase. Det er netop her,
forskellen mellem det basale og det specialiserede niveau bliver tydelig: Pa
specialiseret niveau stilles der krav om en dokumenteret tveerfaglig indsats. |
basal praksis bestar det tveerfaglige team pa de fleste sygehusafdelinger pri-
meert af laeger og plejepersonale, selvom behovet for andre fagligheder som
fysioterapeuter, ergoterapeuter, disetister, socialradgivere og psykologer ofte
er til stede. Adgangen til disse funktioner er imidlertid begraenset eller helt
fraveerende. Mange afdelinger inddrager dog hospitalspraesten i den palliative

indsats — saerligt i relation til de psykologiske og eksistentielle behov.

En ting der ogsa kan naevnes her, er de fysiske rammer. Flere studier har be-
skrevet, at sygehusets indretning ikke virker befordrende for en palliativ ind-
sats (16,17). Dette skal forstds saledes, at f.eks. det at afholde samtaler om
livets afslutning kan vaere udfordret af flersengsstuer samt de mange andre
aktiviteter pa sygehusafdelingen. Herudover kan det ogsa veaere sveert at skabe
en hjemlig stemning for patienter og pargrende, grundet de mere sterile ram-
mer, som er ngdvendige for hygiejnen pa et sygehus. Det er dog min personlige
erfaring, at mange sundhedsprofessionelle strakker sig langt for at skabe en

god stemning, sarligt i den sidste tid. Der er en lang raekke udfordringer, og
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her er kun naevnt nogle fa. Jeg ved, at hver enkelt sundhedsprofessionel vil

kunne tilfgje mange flere ud fra egne erfaringer.

MULIGHEDER FOR INDSATSEN

| litteraturen er det ofte barriererne vi ser beskrevet — og det er xrgerligt, da
der ogsa er gode muligheder for at yde en palliativ indsats af hgj kvalitet, da
sygehuset er hjemsted for et bredt spektrum af specialister, herunder laeger,
sygeplejersker og andre sundhedsprofessionelle med ekspertise i symptomlin-
dring og behandling af komplekse medicinske tilstande. Under et sygdomsfor-
Igb, vil mange mennesker med en livstruende sygdom komme i kontakt med
sygehuset, enten ambulant, eller ved en indlaeggelse. Dette gg@r det til et oplagt

sted at starte en tidlig palliativ indsats.

Sygehuset har derfor alle muligheder for en tvaerfaglig tilgang til pleje, hvor
forskellige sundhedsprofessionelle samarbejder om at imgdekomme patien-
ternes fysiske, psykiske, sociale og andelige behov, for at sikre en helhedsori-

enteret tilgang til palliativ pleje.

Vi har ogsa med nye studier fra Sjaellands Universitetshospital beskrevet, at
det er vigtigt for indsatsen, at vi husker at inddrage de parakliniske afdelinger
iindsatsen (12). Paraklinisk involvering er af stor betydning, da disse afdelinger
har stor indflydelse pa, hvilke undersggelser og prgver terminalt syge patienter
udsaettes for. Deres deltagelse sikrer, at procedurer kan afstemmes med hen-

syn til patientens vaerdighed og behov for ro i livets sidste fase.

Samlet set udggr sygehuset altsa en vigtig ressource for at levere god palliativ

pleje til alle patienter med livstruende sygdomme og deres pargrende.
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HVORDAN SER DET UD MED INDSATSEN PA SYGEHUSET | DAG?

| REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har man fulgt den basale
palliative indsats pa sygehuset over de sidste ti ar, og seneste kortlaegning blev
udgivet i 2024 (18). Formalet med denne kortleegning var at give et billede af
de eksisterende rammer og det praktiske arbejde med basal palliation, og jeg
vil udtraekke et par resultater fra kortlaegningen, da de er vigtige for, hvilken
fremtid vi ser ind, nar det handler om sygehusindsatsen, og hvordan feltet ge-

nerelt ser ud i dag.

Fokus pa krzeftpatienter: Vi ser, at patienter med kreeft over de sidste ti ar
bliver defineret som den primaere malgruppe for en palliativ indsats (18). Hi-
storisk set har palliation veeret knyttet til kraeft, fordi det var den sygdoms-
gruppe, hvor behovet var mest synligt, forlgbet mest forudsigeligt, og nar man
opgav kurativ behandling, banede det vejen for den lindrende indsats. Pallia-
tion udviklede sig derfor i teet relation til kreeftomradet. Fgrst i starten af
00’erne &ndrede man definitionen af palliativ indsats til patienter med andre
livstruende sygdomme, som fx KOL, hjertesvigt, demens og neurologiske syg-
domme. | dag er der stgrre opmaerksomhed p3, at ogsa disse patienter kan

have komplekse behov, der kraever en palliativ indsats.

Fokus pa fysiske symptomer: Vi ser ogsa, at lindring af fysiske symptomer er
den hyppigste handling dokumenteret for den basale palliative indsats pa sy-
gehuset, mens eksistentielle problemer sjeldnere bliver adresseret (18). Hi-
storisk set har lindring af fysiske symptomer vaeret den hyppigste indsats i den
palliative pleje, mens eksistentielle problemer sjeeldent blev adresseret. Dette
skyldes primeaert, at sundhedsvaesenet traditionelt har haft et naturvidenska-
beligt og sygdomsorienteret fokus, hvor fysiske symptomer som smerte,

kvalme og andengd er tydelige, malbare og kan behandles medicinsk.
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Modsat de eksistentielle problemer — sasom angst for dgden, meningslgshed,
sorg, identitetskrise og frygt for at veere en byrde —som er mere komplekse og
sveerere at handtere i en klinisk kontekst. Sundhedsprofessionelle kan fgle sig
usikre eller utilstraekkeligt uddannede til at tage disse samtaler, og de kraever
ofte bade tid, naerveer og emotionel rummelighed — ressourcer, man oplever,

er knappe i praksis.

Derudover har eksistentielle temaer historisk vaeret tabubelagte, bade blandt
patienter, pargrende og personale (19). Bergringsangst over for dgden og det
eksistentielle har betydet, at man ofte undgik disse samtaler — enten bevidst
eller ubevidst. Samtidig har systemets struktur og forskningens fokus vaeret
rettet mod det fysiske og det, der kan dokumenteres, mens eksistentielle be-

hov ikke har fyldt meget i dokumentationen og kvalitetsmaling.

Fokus pa den terminale palliation: Vi ved, at den basale palliative indsats
iveerksaettes sent i sygdomsforlgbet. Selvom langt de fleste afdelinger yder en
palliativ indsats, nar en patient er dgende — altsa i en sen palliativ fase - er det
under halvdelen, der yder indsatsen, nar patienten har en livstruende sygdom,
men endnu ikke er dgende, hvilket kan betegnes som en tidlig palliativ indsats
(18). At komme sent i gang med indsatsen er ogsa beskrevet som veerende lig
med en ordination af keerlig pleje som abning til palliative ydelser (14). Begre-
bet keaerlig pleje fremstar som bade upraecist og omstridt i den kliniske praksis,
fordi det mangler en klar definition og dermed skaber usikkerhed om, hvilke
konkrete handlinger det indebaerer. For nogle sundhedsprofessionelle star be-
tydningen af begrebet helt klart, imens det hos andre virker diffus, hvilket ggr
det vanskeligt at omsaeette til faglige standarder og praksis. | visse afdelinger er
udtrykket ligefrem blevet bandlyst, da det opfattes som uprofessionelt eller

uhensigtsmaessigt i en klinisk kontekst, hvor der gnskes tydelige ordinationer.
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Taler vi om den palliative indsats til pargrende, sa er denne ogsa primaert un-
der selve indlaeggelsesforlgbet, hvor det kun i mindre grad ydes til efterladte
(18). Dette peger samlet set pa, at den palliative indsats fortsat primaert foku-
seres omkring livets allersidste fase, og at bade tidlig indsats og opfglgning til

de efterladte ikke prioriteres.

Manglende systematik: Som ogsa naevnt tidligere sa er systematisk identifika-
tion og behovsvurdering i den basale palliative indsats pa sygehuset, kun an-
vendt i begreenset omfang. Under halvdelen af afdelingerne benytter scree-
ningsvaerktgjer, og der mangler tydelige retningslinjer for, hvornar og for hvem
indsatsen skal ivaerksaettes, hvilket peger pa behov for mere ensartet og tidlig
palliativ praksis (18). Dette understgttes af Rigsrevisionens kritik fra 2020 og
2025 (20), hvor det blev papeget, at indsatsen for patienter med palliative be-
hov er for sen, for tilfeeldig og for uensartet pa tveers af landet. Manglende
brug af screeningsvaerktgjer og behovsvurderinger bidrager til, at patienter
ikke identificeres rettidigt og derfor ikke far den ngdvendige lindring og stgtte.
Der er sdledes behov for en mere systematisk og ensartet tilgang til palliation
i hele sundhedsvaesenet. Af vaerktgjer til dette kan navnes Surprise Question
(21); SPICT™ og SPICT-4AIl™ (22) til identificering og EORTC-QLQ-C15-PAL (23);

Lindring og Livskvalitet (24) eller ESAS (25) til behovsvurdering.

lldsjaelebdret praksis: Vi ser ogsa, at den basale palliative indsats i mange af-
delinger stadig ikke er en integreret og naturlig del af det kliniske arbejde, men
i hgj grad baeres af engagerede ildsjale. Det er ofte enkeltpersoner — sygeple-
jersker, lzeger eller andre fagprofessionelle — som pa eget initiativ og med stort
personligt engagement tager ansvar for, at patienter med livstruende sygdom
og deres pargrende far den ngdvendige omsorg og lindring. Forfatterne i
denne bog er netop disse ildsjele. De er drivkraften bag en daglig indsats, og

nogle oplever en manglende strategisk organisering. Mange star alene med
25



ansvaret og kaemper for at ggre palliation til en naturlig del af patientforlgbet
— ikke som et szertilbud, men som en grundlaeggende faglig tilgang. Vi ved, at
denne indsats er sarbar, nar den ikke er forankret i falles arbejdsgange, kom-
petenceudvikling og tvaerfagligt samarbejde. Det halter med implementerin-
gen af redskaber og retningslinjer, og variationen mellem afdelingerne er stor.
Hvis vi fremover vil sikre en mere ensartet og rettidig palliativ indsats, ma vi
Igfte omradet fra at veere drevet af enkeltpersoners engagement til at blive en

strategisk og strukturel del af sundhedsvaesenets praksis.

HVAD ER ER PERSPEKTIVERNE FOR SYGEHUSINDSATSEN FREM-
OVER?

At kunne forudsige, hvordan basal palliation pa sygehusene vil udvikle sig i
fremtiden, er naturligvis sveert — men der er klare tendenser og muligheder,
som peger i retning af en positiv forandring, men hvor vi ikke kan teenke palli-
ation pa sygehuset som en isoleret indsats. Med udgangspunkt i Indenrigs- og
Sundhedsministeriets Aftale om Sundhedsreform 2024 (26), star det klart, at
basal palliation skal styrkes og systematiseres i de kommende ar, og en central
del af denne udvikling handler om at udvikle kvalitetsstandarder for basal pal-
liativ indsats, som kan skabe en faelles ramme og forventning for indsatsen pa
tveers af kommuner, institutioner og faggrupper. Dette kan medvirke til, at alle
mennesker med livstruende sygdom, tilbydes en minimumsstandard for pleje

og lindring — uanset geografisk placering og diagnose.

Det ggede borgernaere fokus vil ogsa bevirke, at digitale Igsninger far en stadig
stgrre rolle i basal palliativ indsats. Telemedicin, digitale kommunikationsplat-
forme og elektroniske patientjournaler kan styrke koordineringen mellem sy-
gehus, primaersektor og den specialiserede palliative indsats, samt ggre det
lettere at fglge patientens tilstand Igbende — ogsa nar de ikke er fysisk til stede

pa sygehuset.
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Samtidig peger disse tendenser pa behovet for at gentaenke basal palliation
som en klar, tidlig og tilgeengelig indsats for alle med livstruende sygdomme —
ikke kun i terminalfasen, men som en Igbende stgtte gennem hele sygdoms-
forlgbet. Det betyder en kulturaendring, hvor palliation ikke ses som en side-
linje til kurativ behandling, men som et integreret element, der fremmer livs-

kvalitet og vaerdighed for patienten og deres pargrende.

Derudover er det afggrende at udnytte de eksisterende gode krzefter og initi-
ativer, der allerede findes pa sygehuset. Som denne bog vil vise, findes der
mange afdelinger og faggrupper, som har udviklet metoder og samarbejdsfor-

mer, som kan videreudvikles og deles bredere.

Selvom det er sveert at kigge helt ind i krystalkuglen og forudsige fremtiden,
tegner der sig altsa en lovende udvikling, hvor bedre kvalitetsstandarder, bor-
gernaerhed, digitale veerktgjer og en systematisk tilgang tilsammen kan skabe

en markant forbedret basal palliativ indsats, ogsa pa sygehuset!

Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliativ indsats pa sygehuset:

3¢ Forankr indsatsen organisatorisk og tvaerfagligt — udarbejd en klar strategi for,
hvordan den palliative indsats skal struktureres og integreres pa sygehuset. Det
skaber feelles retning, og styrker samarbejdet pa tvaers af faggrupper.

3 Skab systematik i identifikation og tilbud — sgrg for, at der er faste rutiner for
at identificere patienter med palliative behov, og fa overblik over, hvilke kon-
krete tilbud afdelingen har til disse patienter og deres pargrende.

3¢ Husk, at naervaer gor en forskel — bade sygehuset som organisation, og du som
sundhedsprofessionel, kan have afggrende betydning i patienters og pargren-
des sidste tid. Ofte handler det mest betydningsfulde om at lytte og bare vaere
til stede.
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FRA ENLIG SVALE TIL PALLIAT@OSE. EN LZAGES
OPLEVELSER MED IMPLEMENTERING AF BASAL
PALLIATION PA EN MAVE-TARM KIRURGISK AFDELING

Lene Tschemerinsky Kirkeby

Dette kapitel handler om hvordan jeg gennem 18 @r har jeg veeret med til at sta for
den palliative indsats i en kirurgisk afdeling i Region Sjeelland.

Det beskriver hvordan det har kraevet staedig vedholdenhed og dedikerede sygeplejer-
sker at holde fast i, at det skulle forblive og vokse i stedet for at visne. Dette har udfor-
dret den gaengse tankegang om at forsgge at helbrede og holde patienterne i live for
en hver pris, og det har vaeret en stor opgave at overbevise kollegerne om, at pallia-
tion ogsd er en aktiv behandling, blot med et andet fokus

HVORDAN FINDER EN KIRURG PA AT BESKZAFTIGE SIG MED PALLI-
ATION?

Inden min mor dgde af cancer, da jeg var 14 ar, fortalte hun mig om, hvordan
hun som patient oplevede at stuegangen blev sprunget over, nar prgveresul-
taterne var darlige, og patienternes basale gnsker og behov sa som et kogt g,
frisk frugt eller en tur udenfor murene ikke kunne honoreres i en rigid gam-
meldags institution, hvor patienterne matte indordne sig selvom de var dg-
ende. Denne erfaring har utvivisomt praeget min opmaerksomhed for netop de
palliative patienter pa et tidligt tidspunkt af min laegelige karriere. Da jeg blev
lege, var palliation stadig et ukendt begreb i den danske hospitalsverden, og
de dgende patienter blev udstyret med et morfindrop med fast dosering, som

fordobledes fra dggn til dggn indtil de dgde af respirationsstop.

Selvom jeg har vaeret kirurg siden 1986 har jeg derfor altid engageret mig i de
patienter, som vi ikke kunne ggre raske, og som tydeligvis led af smerter,
kvalme, forstoppelse, angst og sorg pa grund af en livstruende sygdom, som vi
ikke kunne kurere.
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”HAR PALLIATION OVERHOVEDET EN PLADS | EN KIRURGISK AF-
DELING?”

Det var det spgrgsmal jeg fik, og den holdning jeg mgdte, da jeg i 2007 be-
gyndte at lufte min interesse for at introducere palliation i kirurgisk afdeling til
vores allermest syge kraeftpatienter, inspireret af et seernummer om emnet i
Ugeskrift for Laeger, og den holdning er blevet udtrykt med jeevne mellemrum
lige siden af bade laeger og sygeplejersker i afdelingen. Men heldigvis stgttede

afdelingsledelsen mig alligevel.

Palliative patienter findes i alle afdelinger uanset speciale. For mig var det
ubzerligt at se, hvordan de blev behandlet som uinteressante og ugnskede, pa
grund af personalets bergringsangst over for dgende patienter. Men det var
ogsa fordi der pa det tidspunkt var en desperat mangel pa viden om, hvad man

kunne ggre, og hvordan man dog skulle kunne rumme dem.

Jeg tog derfor i arene 2009 — 2011 den nordiske specialistuddannelse i palliativ
medicin som den fgrste mave-tarm kirurg i Danmark. Det bidrog til at vi fik
viden og struktur i vores tilgang til opgaven. Dermed kunne jeg definere og
udbrede, hvordan vi i kirurgisk afdeling kan stgtte og lindre patienterne, nar vi

og de ma indse, at de ikke bliver raske, og at restlevetiden er afmalt.

HVORDAN HAR VI GREBET DET AN?

Der kom hurtigt interesse for idéerne blandt nogle af afdelingens sygeplejer-
sker, som var taettere pa patienterne nar tilvaerelsen knaekkede sammen. No-
get af det fgrste vi gjorde, var at etablere en tvaerfaglig palliationsgruppe i af-
delingen, sa vi kunne lave retningslinjer for hvordan vi ville tage os af de palli-
ative patienter og deres pargrende i vores afdeling. Det gik vi sa videre med til
ledelsen, som heldigvis kunne se at vi havde fat i noget, der var nyttigt og brug-

bart bade for patienterne og for afdelingen som helhed.
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Heldigvis var der allerede en veletableret praksis pa vores sygehus, for at pati-
enterne fik det, vi dengang kaldte en aben indlaeggelse til afdelingen. Ved at fa
denne italesat og struktureret, fik patienterne og deres pargrende et fysisk be-
vis pa deres alliance med afdelingen. De fik et papir med et dggn-bemandet
telefonnummer og en adresse, de kunne henvende sig pa. Bare det har faet
mange skuldre til at seenke sig og l@st manges frustration og angst for at veere
overladt til sig selv, eller at risikere at lande mellem to stole. Samtidig har det
sparet mange ungdige indlaeggelser, vurderet efter hvor mange sygeplejer-
sken har kunnet hjelpe med et godt rad pr tIf. eller med aftale om ambulant
opfelgning. Patienterne og deres pargrende vidste at vi er til at komme i kon-

takt med, nar der er brug for os, og sa taler man mere.

Vi benytter stadig den samme praksis, men i dag er betegnelsen den abne ind-
leggelse blevet erstattet med en aben kontakt, for at signalere at kontakt til
afdelingen ikke ngdvendigvis behgver at resultere i en indlaeggelse, men kan
bestd i et rad eller aftale om at blive set ambulant i vores dagklinik, som blev
etableret for 3 ar siden. Her kan patienterne ambulant fa taget blodprgver,
modtage i.v. veeske, blodtransfusion, jerninfusion, sar behandling eller fa tilset
darligt fungerende katetre, draen og sonder. Det giver tryghed og sparer pati-
enterne og afdelingen for lange ventetider og mange ungdvendige indlaeggel-

ser pa ubekvemme tidspunkter pa dggnet.

Den abne kontakt dokumenteres i journalen med angivelse af hvilke specifikke
symptomer patienterne kan henvende sig med. De skal vide hvad vi kan tage
os af og ikke forledes til at tro, at et abent forlgb indebzerer, at vi skal erstatte
den praktiserende leege. Det giver nem og overskuelig adgang til oplysningerne

for plejepersonalet nar patienterne ringer ind og har brug for hjzelp

Samtidig understreger vi over for patienterne, at nar de har faet tildelt aben
kontakt til afdelingen anbefaler vi at de kontakter afdelingen direkte og ikke
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ringer 112 ved en akut indlaeggelseskravende situation. Derved kan vi sgrge
for at de bliver bragt direkte til stamafsnittet, og ikke til akutmodtagelsen, hvor
vi ofte ser, at der ivaerkszettes fuldt udrednings- og behandlings program,
selvom vi er blevet enige om noget andet, og har dokumenteret det ved en

tidligere kontakt.

Vi anvender principperne for faelles beslutningstagning, nar vi pa et tidligt men
passende tidspunkt i patientforlgbet taler om den sidste tid, om patientens
gnsker herfor og den lzegelige vurdering af et rimeligt behandlingsniveau, om
hvor patienten gerne vil dg og hvad der skal ske derefter. Vi har udviklet en
”Beslutningshjalper” som kan anskueligggre for patienten og de pargrende,

hvilke muligheder der er, og hvorfor vi radgiver som vi ggr.

MALGRUPPE - SOM AT ARBEJDE SOM DETEKTIV

Det er ikke vanskeligt i en kirurgisk afdeling af finde og opspore de patienter,
der er indlagt med dissemineret cancersygdom og fa dem ind under den palli-
ative kappe. Men det kraever et vedvarende detektivarbejde at identificere de
patienter, som kommer ambulant og dem som ikke har cancer, men stadig
kunne have gavn af en vurdering af evt. palliative behov udover behandlingen
af deres kirurgiske lidelse. Derfor har vi mattet sande at palliation i en stgrre
organisation ikke baeres af en enkelt ildsjeel. Det kraever en generel opmaerk-
somhed pa, hvornar der er palliative behov og en sikring af at der er et tveer-

fagligt netvaerk spaendt under hele organisationen til at gribe disse patienter.

Hos den palliative patient er det essentielt at fa kortlagt alle de symptomer og
tilstande, der forhindrer et taleligt og meningsfuldt liv hurtigst muligt. Vi skal
ikke spilde deres kostbare tid med at behandle et symptom, og fgrst nar det er
Igst, og patienten er pa vej hjem at opdage, at der er andre fysiske symptomer

eller praktiske og sociale forhold, som vi slet ikke har faet taget fat pa, og som

33



ma adresseres, fgr patienten kan udskrives til et trygt og godt forlgb i hjem-

met.

Derfor udarbejdede jeg en skabelon ”“den palliative gennemgang” (se sidst i
kapitlet) for hvilke omrader vi skal fokusere pa, nar patienten kontakter os.
Den gor det nemt og overskueligt tidligt at fa overblik i journalen over, hvor i
deres forlgb patienten befinder sig, og hvilke indsatsomrader vi skal fokusere
pa. Gennemgangen forebygger, at vi spilder patienternes kostbare tid med at
vente pa — ingenting - fordi vi ikke ved hvor og hvordan vi skal hjeelpe — og

anskueliggar, hvad der generer og umuligggr et trygt og taleligt livi hjemmet.

Nar patienter dgr i afdelingen, tilbyder vi de pargrende en opfglgende samtale
efter 1 — 6 maneder efter dgdsfaldet. Tilbuddet gives ogsa til pargrende til pa-
tienter vi har haft et langt og teet forlgb med, og som dgr i hjemmet, hvis de

ikke har haft kontakt med palliativt team eller dgr pa hospice.

Samtalerne giver anledning til at fa forlgbet rundet af bade for de pargrende
og os. Samtidig giver det de pargrende en mulighed for at spgrge om forlgbet,
arvelighed og lign. og kommentere de ting som matte nage eller undre. For os
i afdelingen er det en made at fa en afslutning pa et patientforlgb, en form for
kvalitetssikring, nar vi kan hjeelpe til afklaring og forstaelse og fa berettiget kri-
tik, nar det er relevant. Ofte sidder sygeplejersken og jeg bagefter og snakker
det hele igennem og far pa den made slaet en slgjfe om hele forlgbet. Det er
en ngdvendig investering af tid og ressourcer, hvis man skal kunne holde til at

arbejde med den slags patienter hver dag.

AT GIVE VIDEN VIDERE OG AFLIVNING AF “FLOSKLER”

Der er en stor opgave i at undervise kolleger og de medicinstuderende i afde-
lingen i en travl hverdag. For at imgdekomme det er undervisningen lagt ind i
afdelingens arshjul hvor jeg eller min kollega underviser laegerne og de stude-

rende 2 gange arligt.
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Undervisning af sygeplejerskerne foregar afsnitsvis i samarbejde med den pal-
liationsansvarlig sygeplejerske, fordi kategorien af palliative patienter varierer

meget fra afsnit til afsnit.

Ved undervisning af bade sygeplejersker og laeger laegger jeg megen vaegt pa
at fa aflivet nogle floskler og dogmer. Udtrykkene “der er ikke mere at ggre”
og "patienten laegges til keerlig pleje” er strengt forbudte i vores afdeling. Det
bliver understreget at vi ALTID vil tage os af patienten nar der er behov. Der er
mulighed for at justere i behandlingen, selvom fokus flyttes fra helbredelse til
lindring og livskvalitet frem for livsleengde. Det er af afggrende betydning at
turde tale om det og turde vare hos patienten og de pargrende, nar de bliver

kede af det.

"Keerlig pleje” ser jeg som et passiviserende og ansvars forflygtigende udtryk.
Hvilke patienter skal ikke have kzerlig pleje uanset hvad de fejler? | stedet skal
vi veere klare i vores udtryk, og sige at patienten er ved at dg og skal lindres

bedst muligt i processen.

Palliation krzever et teet samarbejde mellem laeger og sygeplejersker og skal
ikke reduceres til en ren plejeopgave. For sa bliver patienten ikke lindret til-

streekkeligt, og DET er ikke keerligt

SAMARBEJDSPARTNERE - DEN TV/ARFAGLIGE INDSATS

Vi har faet etableret en god kontakt med hospitalspraesten, som taler med de
palliative patienter og deres pargrende og foretager ngdvielser. Men vi bruger
hende ogsa til at hjeelpe personalet, sa hun ca. en gang hvert kvartal kommer
op i afdelingen og holder 1 — 1% times samtale med de personalegrupper som

gnsker det, hvor vi taler svaere eller nagende forlgb igennem.
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Det har kraevet en ihzardig indsats at lykkes med at bevare muligheden for at
kunne henvise palliative patienter til hospitalets socialradgivere tidligt i forlg-
bet, sa de praktiske og sociale faktorer ikke spander ungdigt ben for et over-
skueligt forlgb, og til sikring af at patienterne far de rad og den stgtte de er

berettiget til pa et ofte kaotisk tidspunkt i tilvaerelsen.

HVORFOR ER DET SA VANSKELIGT AT HOLDE FAST | DE GODE INI-
TIATIVER? OP- OG NEDTURE

At holde fokus og at udvikle og bevare de gode initiativer kraever vedholden-
hed og ogsa i min karriere i palliation har der vaeret op- og nedture. Netop som
vi syntes vi havde faet etableret en velfungerende palliationsgruppe og modus
skulle afdelingen i 2019 flytte matrikel, hvorved hele afdelingens struktur blev
@&ndret og vi blev del af en meget stgrre organisation med et helt andet fokus.
Atter matte jeg insistere pa, at de palliative patienter HAVDE en plads i vores

afdeling, og at den ikke skulle vaere yderst pa baenken.

Og lige som jeg havde vundet lydhgrhed for dette, kom Corona bglgen rullende
og dominerede alle aktiviteter i afdelingen. Fgrst efter at dgnningerne derfra
lagde sig, kunne vi genopbygge en tvarfaglig struktur for palliation, steerkt
hjulpet af de stadig dedikerede sygeplejersker. Sa at fastholde opmarksomhe-
den pa basal palliation bliver konstant udfordret. Det kraever staedighed og

overskud til at blive ved med at keempe

Af opture vil jeg naevne at rygtet om min indsats har bredt sig, sa jeg bliver
kontaktet af lzeger fra andre afdelinger, bade her i regionen og vores samar-
bejdende afdelinger i Region Hovedstaden, nar der er behov for en kirurgisk
vurdering af en palliativ patient, eller en palliativ vurdering af en kirurgisk pa-

tient.

Desuden kontakter jeg den praktiserende laege nar jeg udskriver en palliativ

patient til et forlgb i hjemmet, sa vi kan fa en felles overenskomst om hvem
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gor hvad, hvordan kan egen laege vare tovholder i forlgbet, og hvornar og
hvad patienten kan bruge den abne kontakt til. Det har givet mulighed for
nogle gode forlgb og bevirket at de praktiserende laeger gerne kontakter mig

direkte ved behov for rad og sparring.

Mens Corona’en rasede og indsatsen med palliation i afdelingen sygnede hen,
besluttede afdelingsledelsen sig for i at anszette og senere videreuddanne en
palliativ sygeplejespecialist, som siden da har fungeret som min hgjre hand, og
jeg som hendes. Hun star for oplaering af det gvrige plejepersonale i afdelingen
og er med til at definere vores indsatsomrader. Vi gar falles stuegang og stgt-
ter hinanden med feedback pa de vanskelige situationer, der uvaegerligt opstar

fra tid til anden.

At afdelingsledelsen stgtter og prioriterer den palliative indsats i kirurgisk af-
deling, er afggrende. Det er vigtigt at taenke langsigtet sa indsatsen ikke er af-
haengig af en enkelt person. Vi har i vores afdeling allerede teenkt at den dag
jeg stopper, skal der vaere en aflgser. Derfor blev der i oktober 2023 ansat en
palliations interesseret kirurg i afdelingen, som aktuelt er pa den danske spe-

cialist uddannelse og som jeg arbejder taet sammen med i hverdagen.

HVORFOR ER JEG BLEVET VED?

Som det fremgar, har det vaeret en stadig kamp at holde fokus pa palliationens
rolle i en almindelig kirurgisk afdeling. At det hidtil er lykkedes skyldes dels
steedighed, dels at afdelingen trods alt ikke er sa almindelig endda, men tgr
taenke og prioritere anderledes end normen. Endelig, at det er sa givende og

positivt at beskaeftige sig med.

Mens jeg stadig opererede kunne jeg naesten blive hgj af en vellykket opera-
tion, og den samme fglelse kan jeg fa, nar jeg ser at et palliativt forlgb afsluttes

med en ro og afklarethed, som ikke var til stede i starten og som vi som team
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har skullet arbejde for. Maske ikke altid “den gode dgd” men i hvert fald “en

sa god dgd som muligt”

Jeg har aktivt valgt at blive i den basale palliation i en afdeling, hvor jeg kendte
specialet ud og ind, frem for at blive del af et palliativt specialistteam. Dels
vidste jeg, indtil min kollega blev ansat, at palliation ikke ville overleve i afde-
lingen, hvis ikke jeg var der og dels giver fasen, hvor patienterne og deres pa-
rgrende konfronteres med en livstruende diagnose, og man nar at leere dem
at kende og fglger dem i forlgb ind op til flere ar, nogle helt andre udfordringer,
end man far i det specialiserede team, hvor man oftest kommer ind sent i det

palliative forlgb.

Som kirurg har jeg haft mulighed for at pavirke holdningen til patientbehand-
lingen i afdelingen ved at stille spgrgsmal til en etableret praksis for, hvornar
skal vi operere, og hvornar skal vi lade vaere. Jeg ggr opmaerksom pa alternati-
ver til operativ behandling og stgtter yngre leeger i at det er i orden og rigtigt
at indstille behandling, som er udsigtslgs eller direkte skadelig sa den sidste
del af livet kan leves sa veerdigt og lidelsesfrit som muligt. At opfylde patien-
ternes gnsker for den sidste tid, kraever at man tgr tale om det pa et tidspunkt,
hvor det stadig kan planleegges, og man kan tage hgjde for de mulige scenarier,
altid med et sikkerhedsnet som sgrger for at de bliver grebet, hvis det ikke gar

helt som forventet.

Palliation er ikke et speciale, men en speciel tilgang til patienten som et helt
menneske med pargrende og et levet liv. Et menneske som har brug for stgtte
og hjeelp til at fa lindret invaliderende eller generende symptomer, sa den re-
sterende del af livet kan blive s& god og meningsfyldt som muligt. Derved kan
vi hjeelpe dem pa vejen mod at acceptere dgdens uafvendelighed og undga

ungdig, belastende, udsigtslgs og dyr behandling og tidsrgvende indlaeggelser.
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Ved at have en struktureret tilgang til de palliative patienter forebygger vi at

de og deres pargrende fgler sig overladt til sig selv, og opgivet af systemet.

Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliativ indsats pa sygehuset:

X Basal Palliation i en hospitalsafdeling er en tvaerfaglig opgave, som kraever dedi-
kerede medarbejdere og opbakning fra afdelingsledelsen for at Iykkes.
Desuden kraever det vedvarende undervisning af al personale, for at indsatsen

A4
oN

ikke drukner og glemmes i afdelingens andre opgaver
For at kunne yde kvalificeret basal palliation skal man kende til de muligheder

A4
oN

det specialiserede palliative team kan tilbyde

Nyttige redskaber: SPICT, Palliativ Gennemgang, ESAS

39



Bilag 1. PALLIATIV GENNEMGANG - udarbejdet af forfatter

Status af grundmorbus

Hydrering og fgdeindtagelse

Vandladning og affgring

Respiration

Smerter

Angst, depression og sgvn

Mobilisering

Medicinering

Socialt
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Stadium 1 er et palliativt forlgb uden hab
om helbredelse, men med aktiv onkolo-
gisk og/eller kirurgisk behandling med
livsforlaengende eller livsforbedrende for-

mal.

Stadium 2 er et palliativt forlgb uden pal-
liativ onkologisk behandling eller anden

livsforleengende behandling.

Stadium 3 er fasen hvor patienten er ak-
tivt dgende med forventet dg¢d indenfor

fa dage.

Behov for/fraveelger drop, sondeernze-
ring, CVK evt. tidsbegraenset stgtte.
Kvalme, opkastning, svamp i mund og spi-

sergr

Inkontinens, retention, obstipation, be-
hov for kateter, stenosesymptomer,

cauda equina syndrom, stomiproblemer

Pleuracentese, Ipramol, Rgde draber

Smerteanamese, perifere, viscerale, neu-
ropatiske smerter, initiel smertebehand-

ling, Palliativt Team
Psykolog, praest, anxiolytika, sedativa
Stgtteforanstaltninger, fysioterapi

Seponering af ungdvendige pharmaca,

@ndre administrationsmader

Netvaerk, sociale foranstaltninger



Under indlaeggelse

e Daglig stuegang med vurdering af om planens mal er opnaet og hvorvidt der er brug for
&ndringer.

ESAS vurderingsskema udfyldes de fgrste 3 dage og herefter 1 gang om ugen.

e 1gangom ugen palliativ gennemgang

Plan

Der lzegges en plan for patientens palliative forlgb, inkl. hvis relevant, forventet indleeggelsestid.

Derudover tages stilling til og informeres pt. om:
e Information om Aben kontakt

e Terminal erklaering/tilskud

e Henvisning til Hospice
e Plan for kontrol:
o Egenlxege
o Kirurgisk Ambulatorium

o Palliativt Team
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AT VARE EN ILDSJAL UDEN AT BRANDE UD

Charlotte Fabricius Kragh

Kapitlet tager afsaet i mine erfaringer fra arbejdet med basal palliation pd en medicinsk
afdeling. Med baggrund i en personlig dannelsesrejse og mange drs mgder med pati-
enter teet pd livets allersidste tid, deler jeg refleksioner, cases og erfaringer fra mit
virke som palliationssygeplejerske.

Jeg @nsker at vise, hvordan hverdagen som palliativ ildsjzel udfolder sig midt mellem
driftskrav, patienternes lidelse og dgden — og hvordan det er muligt at blive ved med at
braende for arbejdet, uden at braende ud.

AT FINDE SIN VEJ SOM ILDS) AL

En forarsdag i 2010 drog min far sit sidste andedrag pa et Sjzellandsk hospice
omgivet af ro og taknemmelighed. Jeg ved egentlig ikke, om det var vigtigt for
ham, men det var det for mig, som eneste datter, fordi han skulle opleve, hvad
ubetinget keerlighed er inden sin dgd. Min far havde et begraenset netvaerk,
fordi han med sit vanskelige sind, vel nok havde skreemt de fleste vaek. Jeg
holdt ved trods alt, og vigtigst for mig var at tilgive det onde og lade ham blive
forsonet med det gode. “Kun kzerligheden kan give lidelsen mening, thi stgrst
af alt er keerligheden” (1). Pa den made gav lidelsen mening, for mig. Dette
blev ogsa begyndelsen pa min vej ind i det palliative felt, som den gnist, der
antaendte min passion.

Det betgd, at jeg pa mit daveerende mit arbejde som underviser pa sygeplejer-
skeuddannelsen, begyndte at interessere mig for at undervise i palliation, dg-
den og lidelsen. At give sadanne svaere omrader plads i studieordninger, lekti-
onsbeskrivelser og eksamensemner blev en opgave, jeg kastede mig over med
stor iver.

Under min ansattelse som lektor pa sygeplejerskeuddannelsen havde jeg

mange gode samtaler med en s@ster/nonne. Pa et tidspunkt sagde hun til mig;
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"du skal ud i det virkelige liv og bruge dit gode hjerte”. Min naeste ansattelse
blev derfor som klinisk underviser pa et hospital pa en geriatrisk og palliativ
afdeling. Der sa jeg, hvordan det var muligt at mgde det dgende menneske pa
en respektfuld og kaerlig made. Der blev talt om livet og om dgden, - om syg-
dom og lidelse. | den periode fik jeg sammen med en kollega mulighed for at
vaere redaktgr og forfatter pa en bog om Palliation og Rehabiliterende Pallia-
tion (2).

Det hele bragte mig til en medicinsk afdeling. Jeg blev ansat som udviklingssy-
geplejerske i basal palliation i en stabsfunktion, og jeg har vaeret i stillingen i
fire ar.

Det var en lidt udfordrende start, fordi ingen vidste rigtig helt, hvad min funk-
tion i afsnittet skulle veere. Herunder mig selv. Det var en ny funktion og gen-
nem de fgrste mange maneder prgvede vi forskellige ting af. Jeg deltog i de
daglige sygeplejeopgaver, hvor jeg skulle bevise, at jeg ogsa kunne bruge mine
hander, og ikke bare var et klogt hoved. Det er maske en usagt betingelse for
at blive inkluderet i det legitime praksisfaellesskab pa en hospitalsafdeling (3).
Det var med fzelles hjaelp fra min leder, og det lykkedes at na frem tilen ramme
for min funktion som udviklingssygeplejerske i basal palliation, som passede
bade til mig og afdelingens behov. “Jeg g@r mit arbejde, og min daglige driv-
kraft er et fagligt engagement, der ser patienten”. Nogle kalder det at vaere
ildsjeel, - og fortalt i ydmyghed fik jeg Nordstjerneprisen' i 2022. En pris jeg er

stolt af, og som selvfglgelig forpligter pa godt og ondt.

1 Nordstjerneprisen Sjaellands Universitetshospital haedrer en medarbejder, som har gjort en saerlig indsats for at fremme
et professionelt miljg, hvor faglighed og engagement har medvirket til et saerligt godt patientforlgb.
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AT STA ALENE - OG SAMMEN MED ANDRE

Ngglepersoner

Hurtigt sa jeg ngdvendigheden i at have nogle samarbejdspartnere, som ogsa
har en interesse i palliation — og som gerne vil baere det frem i hverdagen. |
den konstellation jeg er i nu, er forretningsgangen, at afdelingsledelsen udveel-
ger medarbejdere, - sakaldte ngglepersoner, som har en szrlig interesse for
den palliative indsats. Disse ngglepersoner (bestaende af laeger og sygeplejer-
sker) udggr sammen med mig, som palliativ udviklingssygeplejerske, den nu
etablerede palliationsgruppe. En af de fgrste opgaver vi gik i gang med var at
udarbejde et kommissorium, hvoraf vision? og formal® fremgér. Nggleperso-
nerne spiller en afggrende rolle i det palliative feltarbejde, og vi definerer det

saledes:

“En palliativ nggleperson er en fagprofessionel, der har seerlige interesser
og/eller kompetencer inden for den palliative indsats i relation til medicinske
patienter, der har en livstruende sygdom, og som har behov for en palliativ

indsats”.
(Kommissorium for Palliationsgruppen Medicinsk afdeling 2022).

Palliationsgruppen mgdes 1% time en fast dag i kvartalet, hvilket giver mulig-
hed for at indtaenke det i vagtplanleegningen. | de tre ar gruppen har eksisteret,
har det ikke vaere muligt at samle alle pa samme tidspunkt. Arsagerne til mang-
lende fremmgde er primaert, at driften i det enkelte afsnit/ambulatorier er ud-
fordret med sygdom eller vagtplanlaegning. Jeg er tovholder for denne gruppe,
og det kraever vedholdenhed at skabe og fastholde det palliative blik i en travl

og presset hverdag, hvor driften indimellem kan fgles hgjere prioriteret end

2 Visionen er, at der skabes gode palliative forlgb i Medicinsk Afdeling. Det vil vi ggre ved at gge fokus pa basal palliation
og sikre den faglige kvalitet og omsorg via kompetenceudvikling indenfor det palliative omrade.

3 At understgtte faglig udvikling for personale, der til daglig arbejder med og har fokus pa palliative indsatser pa det ba-
sale niveau til ambulante og indlagte medicinske patienter.
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refleksion og faglig udvikling. Nar ikke alle aktgrer kan deltage med deres syn
pa palliativ indsats, bliver opgaven meget sarbar og maske derfor sveer at fa

dje pa.

LEDELSESOPBAKNING OG FAGLIG D&GMMEKRAFT

Ledelsesopbakning er vigtigt, da det kraever prioritering, at ngglepersoner kan
ga til mgder og drive den daglige palliative indsats. Et vigtigt omdrejningspunkt
i mit arbejde som palliationssygeplejerske er at skabe engagement, og saledes
forspge at ggre sygeplejersker interesseret og fagligt involveret i indlagte al-
vorligt syge patienters sygdom og lidelse (4). Engagement handler ikke kun om
deltagelse. Det kalder ogsa pa mod, naerveer og faglig dgmmekraft.

Jeg oplever, at selv sma samtaler og faglige nedslag med sygeplejerskerne i
hverdagen, kan vaekke en nysgerrighed og interesse. Nar sygeplejersken eller
den sygeplejestuderende spgrger ind til patientens smerter eller livssituation,
er det et tegn pa, at noget rgrer sig (5). Det er lige praecis dér, at engagementet
begynder, som en bevagelse henimod at se patientens behov for palliativ ind-
sats.

| lighed med fund i projekt fra Odense Universitetshospital (6) er det en udfor-
dring som plejepersonale at nedprioritere det direkte patientarbejde, for at
deltage i udviklingsarbejde eller undervisning. Pa en travl medicinsk afdeling
kraever det opbakning bade fra ledelse og kolleger at legitimere, det at ga fra

til andre opgaver.

UNDERVISNING SOM BARENDE KRAFT
Undervejs i et sygdoms- og behandlingsforlgb er mange af vores patienter i
kontakt med afdelingen i forbindelse med indlaeggelse eller i et ambulant for-

Igb. De sundhedsprofessionelle skal veere bevidste om, at palliativ indsats er
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en tilgang, som vi skal vaere klar til at tage del i. Derfor er en af mine vigtigste
funktioner at videndele og kompetenceudvikle ogsa pa tvaers af professioner.
Som palliationssygeplejerske har jeg haft ansvar for at udvikle materiale og
gennemfgre SKILLs-undervisning i: Patienter med behov for palliativ indsats.
Undervisningen henvender sig til sygeplejersker og social- og sundhedsassi-
stenter i afdelingen, og tager afsat i den kliniske hverdag, hvor redskaber som
EORTC-QLQ-C35.PAL (7) og Advance Care Planning (ACP) (8) kan understgtte
identifikation af symptomer og skabe samtaler om patientens gnsker, behov
samt livskvalitet. Formalet har vaeret at give personalet konkrete vaerktgjer til
at handle i mgdet med alvorligt syge patienter. Erfaringen har dog vist, at selv
med malrettet undervisning kan det vaere vanskeligt at sikre en systematisk
brug af redskaberne. Jeg benytter redskaberne ved hvert palliativ tilsyn jeg
gennemfgrer, dette for at vaere rollemodel. Min erfaring er, at dokumentatio-
nen tager tid og pa dage, hvor jeg har mange tilsyn, kreever det, at jeg har
struktur og overblik. Indimellem savner jeg en at drgfte mine overvejelser
med.

En anden vaesentlig opgave jeg har, er at undervise sygeplejestuderende og
yngre laeger i palliation, nar starter deres forlgb i afdelingen.

I undervisningen af yngre laeger i hvad palliation er, viser det sig ofte, at deres
forstaelse her af, tager sit udgangspunkt i ordinationen “lagt til keerlig pleje”.

Keerlig pleje skal forstas som den ordination, der gives, nar den aktive behand-
ling stoppes, og der er kun er fokus pa lindring (9). Kaerlig pleje er ikke et saerlig
praecist udtryk for, hvad det klinisk deekker over eller medfgrer af pleje og be-
handling? Det medicinske felt er orienteret mod det, der kan kvantificeres og
behandles, og fokus er “at behandlingen lykkedes”. Derfor bliver det vanske-
ligt, nar patientens sygdom ikke lader sig behandle, og patienten med stor
sandsynlighed vil dg inden for relativ kort tid. Patientforlgbene kan blive prae-
get altsa af en tilgang, hvor blikket er rettet mod aktiv behandling indtil meget
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sent i sygdomsforlgbene, og den palliative indsats ligestilles med at veere ter-
minal, - dgende. Mit samarbejde med laegerne er godt, de vil gerne blive og er
blevet meget bedre til at ivaerkseette lindrende behandling, og saerdeles gode
sparringspartnere i samtaler med patienter om fremtidige gnsker til pleje og

behandling (FPB) (8).

Undervisning af sygeplejestuderende er altid en glaede for mig, fordi jeg braen-
der sa meget for at give min viden og erfaring videre til kommende sygeplejer-
sker. De er sa engagerede og har altid personlige fortzellinger om mgdet med
alvorligt syge og eller dgende, som de deler. Det oplever jeg som meget gi-
vende. Undervisningen foregar i et auditorie, og der er 10-20 fremmgdte fra
2.-6. semester. Der kommer studerende fra alle afdelinger pa hospitalet, hvil-
ket er et resultat af det gode samarbejde, jeg har med de klinisk koordinerende

sygeplejersker.

EN DAG | EN ILDSJALS ARBEJDE | MEDICINSK AFDELINGS HVER-
DAGSPRAKSIS

Det er en almindelig onsdag pa medicinsk afdeling. Jeg har palliative forlgb pa
hver af de tre afsnit. Navne pa patienterne er andret af hensyn til anonymi-

tet.

NAR KROPPEN SIGER STOP

Dagen starter hos Petra, der er indlagt efter besgg i ambulatoriet, hvor hun var
mgdt ind til ascites draanage. Men de kliniske prgver og hendes almene tilstand
indikerer, at hun har behov for at blive indlagt til yderligere tapning og medi-
cinsk behandling. Hun har kronisk leversvigt pa grund af et alkoholoverforbrug
gennem mange ar. Nu er hun livstruende syg, og i en sen palliativ fase.

Da jeg kommer ind pa stuen, ligger hun i sengen med nasal ilt, haret er forsggt

redt og de rgde negle fortaeller mig, at udseende betyder en del for hendes
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selvopfattelse. Jeg saetter mig lidt og sp@rger, hvordan hun har det lige nu?
“Egentlig har jeg det meget godt, og jeg gleeder mig til at komme hjem i min
lejlighed”

| dag til stuegang har lsegen fortalt Petra, at hendes lever og krop i det hele
taget har det rigtig skidt, og at hendes livsudsigt er relativt kort. Det er begraen-
set, hvad man kan ggre. Og nar fokus andrer sig fra at ggre til at veere, kreever
det en anden indgriben end den medicinske behandling og pleje. Mit arbejde
retter sig mod at fremme det, der giver livskvalitet hos Petra den tid, hun har
tilbage. Petra nar at komme hjem og fejre en familizer begivenhed, inden hun

dgr, sma tre uger efter min samtale med hende.

HABL@SHED OG ANDEN@D

Inden frokost kommer jeg ind til Karl pa 74 ar, der er indlagt med Kronisk Ob-
struktiv Lungelidelse (KOL) i eksacerbation, pneumoni og nedsat funktionsni-
veau. Karl gnsker ikke genoplivning. Han er diagnostisk feerdigudret og be-
handling med helbredende sigte er ophgrt. Han er i en terminal fase af sin KOL-
sygdom.

| dag er Karls hustru Jette med til samtalen. Karl sidder foroverbgijet i sengen
med albuerne pa sengebordet, sadan har han det bedst, ”- sd har jeg hold pd
mig selv”. Sadan har Karl siddet dag efter dag, nat efter nat, for at kunne
traekke vejret og veere til. Han benytter morfindraber, som bl.a. anvendes mod
andengd. For Karl lindrer disse draber, nar angsten for at blive kvalt, overman-
der ham og andengden eskalerer.

Angsten for at blive kvalt og at dg alene overskygger Karls tilvaerelse i lighed
med den andengd, han konstant oplever. Karl oplever tydeligvis en eksisten-
tiel/andelig smerte, et problem der ikke kan fikses. Han er magteslgs, og jeg
forsgger at veere magteslgs sammen med ham, sa han ikke er alene med det.

Min opgave her, er at lade Karl dele sin hablgshed og give ham en fglelse af
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ikke at blive ladt i stikken. (10;11). Da jeg efter en rum tid forlader stuen, hviler

Karl i sengen ved vinduet og Jette, er gaet en tur ud i livet, uden for.

AT VZARE SYG NOK TIL SPECIALISERET PALLIATIV INDSATS

Efter frokost mgder jeg Yrsa, en 87-arig velbevaret dame, cancersyg med me-
tastaser. Hendes stgrste problem er andengd og tiltagende darligt funktions-
niveau. Jeg har haft en del samtaler med Yrsa og hendes s@gn, og fornemmer,
at der er en god relation mellem os. Bade hun og sgn giver udtryk for, at Yrsa
under ingen omstandigheder kan klare sig i eget hjem. Hun vil gerne pa hos-
pice den sidste tid. Jeg udleverer EORTC-QLQ-C;5.PAL-skemaet (7), og forkla-
rer, at det bl.a. benyttes til at kvalificere hospicehenvisningen. Det vigtigste er,
at det er hendes oplevelser, der kommer frem i besvarelsen af de 15 spg@rgs-
mal.

Ud fra besvarelsen er det tydeligt, at Yrsa har komplekse palliative problem-
stillinger szerligt i forhold til andengd og angst, oplevelse af kontroltab og fgler
sig svag. Yrsa har en tiltagende kompliceret smerteproblematik. Hun er ikke
bange for dgden, men bekymrer sig om lidelsen frem til dgden. Yrsa visiteres
ud fra disse behov til hospice, og far en plads dagen efter.

Langt fra alle vores patienter far en plads pa hospice sa hurtigt, som Yrsa. Der-
for nar mange af dem ikke at modtage specialiseret palliativ indsats, fordi de
dgr i ventetiden, - enten under indlaeggelsen, pa en ”"aflastningsplads i kom-
munen” eller i eget hjem (12:13).

Der er ogsa patienter, som ikke visiteres til hospice, fordi man vurderer, at de
ikke har komplekse palliative problemstillinger. En af de vanskeligste opgaver
i mit arbejde er at formidle afslaget. Bade patienter og pargrende udtrykker
frustration og skuffelse, og det kommer oftest til udtryk i udsagn som: ”Sa er
jeg altsa ikke syg nok”. Men her i det mellemrum, hvor specialiseret indsats
ikke er mulig, bliver basal palliativ indsats ikke desto mindre endnu mere vigtig.
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NAR LIVET SKAL SLUTTE OG D@DEN N/£RMER SIG

At komme ind pa stuen til den dpende patient, er noget af det, der bergrer mig
allermest. Den sidste samtale, jeg har i dag, er en samtale, om livets allersidste
tid med de pargrende og Kurt, som 68 ar og sveert syg. Kurt veksler mellem
forvirring og klarhed, og indimellem virker han lidt euforisk. Han er faldet pa
vej til toilettet. "Er han mon pd vej i delir?”, teenker jeg

Nu ligger Kurt i sengen sover godt og tungt. Han kan ikke medvirke til samtalen.
Pleje og behandling handler fra nu af kun om lindring, dels grundet hans deli-
rgse tilstand og dels af de pargrendes smerte. Jeg bliver ramt af en dobbelt-
hed. Bade at kunne vaere i livet med de pargrende og ledsage Kurt frem til
deden. At fa sagt verden ret farvel (14). De har aldrig talt om dgden eller om
troen pa Gud, selvom Kurt har vaeret syg i mange ar. Jeg forteller dem, at jeg
ser, at Kurt er i livets allersidste tid, - at dgden er naert forestaende. Jeg for-
nemmer, de har ro og en styrke i dette gjeblik til at kunne rumme lidt praktiske
informationer om, hvad de kan forvente af symptomer og tegn p3, at Kurts liv
er ved at slutte.

Inden jeg gar fra stuen, ordner jeg Kurts mund og tjekker hans reflekser, han
lukker stadig munden om den lille svaps med vand pa. Marker pa hans kind
og pande, tjekker hans kateter. Alt imens jeg forteeller ham, hvad jeg g@r. For
mig handler det om at udvise respekt og veerdighed for Kurt og hans parg-
rende. Kurt dgr naeste formiddag.

En dag som denne er pa mange mader givende og intens. Jeg bruger mig selv
et hundrede procent. Jeg er bevidst om, at disse komplekse og udfordrende
situationer kan ses fra flere perspektiver. Derfor er det veerdifuldt med super-
vision og/eller et rum til faglig drgftelse og sparring. Dette kan dog vaere van-

skeligt at fa adgang til pa en sygehusafdeling.
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TV/ARFAGLIGHED PA TALLERKENNIVEAU

Nar livets sidste tid udspiller sig i en hospitalsseng pa en enestue, betyder det,
at dem der kommer ind pa stuen, har et &rinde. De vil patienten noget. Sadan
er det ogsa, nar vores serviceassistenter banker pa, kommer ind, serverer det
for patienten, som han har bestilt. Det kan vaere det samme, han bestiller de
sidste dage. Som dagene gar, @ndrer patienten sig, er ikke lengere ved be-
vidsthed og ikke sig selv. Det ggr indtryk pa den serviceassistent, der kommer
ind pa stuen og isaer, hvis hun er uforberedt p3, at patienten er dgende. “Hvad
stiller jeg op med madseddel og bakke, ndr jeg star der, mens de pdrgrendes

blik hviler pé mig”... “jeg kan naesten se, hvad de taenker”.

En af serviceassistenterne henvendte sig til mig. Om vi pa en eller kunne mar-
kere, at patienten pa stuen er dgende, sa de kunne undga at traede ind, ufor-
beredt pa situation, som fgles graenseoverskridende. | feellesskab udviklede vi
et dgrskilt med en svane og et lys, hvor der med en enkelt formulering star, at
patienten har brug for ro. Det giver et stille signal om, at dgden pa stuen er
nzert forestaende. Saledes kan man traeede ind med omtanke og respekt for
den dgende og de pargrende.

For mig blev det ogsa en vigtig pamindelse om, at palliation ikke er forbeholdt
de sundhedsprofessionelle. Maltidet, maden, dgren og rummet, - alt det har
praktisk betydning i livets sidste tid. Serviceassistenterne mgder patienterne
dagligt og teet pa. Derfor er samarbejdet med dem en vigtig del af palliativ ind-
sats, og lige nu arbejder vi pa at indfgre systematisk undervisning af serviceas-

sistenter.

AT VARE ILDSJAL MED HAB FOR FREMTIDEN
At veere ildsjzel i det basale felt handler for mig om en tilgang til, og interesse

for, palliative patienters livsverden. En undren, der driver mig til at forsta, hvad

51



det betyder for patienter at vaere livstruende syge. At fa det til pa en eller an-
den made at give mening for mit virke. Det at veere ildsjeel, er saledes ikke et
ideal, men en faglig funderet erfaring. Den opstar i mgdet med patienten, sam-
arbejdet med kolleger og ledelse. Det kraever udholdenhed og en styrke til at
patage sig lederskab, ogsa selv om det nogle gange er en ensom vej at ga.

I en travl hverdag glider den palliative ggren og vaeren ofte i baggrunden, fordi
driften saetter dagsordenen. Som en erfaren ildsjzel er det min styrke at glgde
med talmodighed. Og at blive ved, fordi jeg ved, at patienter ser, det jeg gar.
At veere ildsjeel i det basale palliative felt er for mig bade en gave og en forplig-

telse.

Jeg mgder patienter og pargrende i nogle af deres mest sarbare gjeblikke, og
det kalder pa bade faglighed, naervaer og mod til at blive staende i det sveere,
- 0gsa nar lidelsen ikke kan fjernes kun lindres. Jeg braender ikke ud, fordi jeg
star pa et solidt faglig fundament- ogsa baret af kolleger og ledelse. Jeg prgver
hele tiden at finde mening i de sma gjeblikke: et blik, en hand, en patient eller
pargrende der finder ro.

Mit hab er, at vi pd medicinsk afdeling kan blive ved med at udvikle en fzlles
kultur, hvor palliation ikke er noget ekstra, men en naturlig del af god behand-
ling og pleje. Nar vi som fagprofessionelle deler ansvar, viden og erfaringer,

bliver vi sammen baeredygtige ildsjele — uden at den enkelte star alene.

At veere ildsjeel i det basale felt, er for mig at glgde stille, uden at braende ud,

sa@ andre kan finde lys i mgrket!
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Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliativ indsats pg hospitalet:

3¢ SE, det basale som vaerdifuldt og mangfoldigt, du behgver ikke vaere specialist
for at ggre en forskel.

3¢ Inddrag ledelsen fra starten

3¢ Brug hverdagens rum; inddrag palliation i det du allerede ggr i mgdet, plejen og
i samtaler.

3¢ sté ikke alene: Del dine oplevelser med kolleger, brug ngglepersoner og nedsaet
gruppe til tvaerprofessionel sparring

3¢ Hold fast i dig selv. S@g supervision, sparring og sma pauser, s& man kan vaere
til stede uden at braende ud.
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PALLIATIV NEFROLOGISK INDSATS - AT DRIVE ET
PALLIATIVT FORSKNINGSPROJEKT | NEFROLOGIEN PA
TVZARS AF MATRIKLER

Celina Elin Hedetoft & Frederikke Warming Nasrallah

| dette kapitel tages du med pad en rejse ind i hovederne pad forfatterne gennem deres
planlaegning, udfgrelse og hdndtering af det palliative sygeplejefaglige forskningspro-
jekt: PALliativ NEFrologisk Indsats (PALNEFI), skrevet som en dagbog. Du vil fa et ind-
blik i hvordan det er at forske, veere i klinik og udvikle praksis i en og samme stilling,
da forfatterne er ansat i stillinger som kliniske sygeplejespecialister. Dagbogen vil ikke
tage dig med fra dag til dag, men med igennem drstiderne pa et tids- og projektforlgb
pa 2 ar:
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Projektets start — en dram blev til en realitet

Kzere dagbog

I dag ha rvi taget dEt f¢r5te Skrldt Kontekst: Medicinsk Afdeling Roskilde bestdr af tre specia-
ler herunder Nefrologi. Nefrologien er fordelt pd 3 matrik-
ler — Kgge, Roskilde og Nykgbing Falster. Dette projekt in-
volverer matriklerne Roskilde og Nykgbing Falster. Projekt-
lederne er to kliniske sygeplejespecialister der sidder pd
hver deres matrikler og er gdet sammen om et sygepleje-
fagligt forskningsprojekt. Laegerne gdr pd tvaers mellem
matriklerne og patienterne har ofte bergringsflade begge

pa en rejse, der fgles bade over-
vaeldende og inspirerende. Vores

drgm for dette sygeplejefaglige

forskningsprojekt er stor - maske

stgrre, end hvad vi oprindeligt troede var muligt inden for sundhedsvaesenets
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rammer og ressourcer. Men til vores store overraskelse og gleede har styre-
gruppen® givet os fuld opbakning. Deres tillid til vores idé er intet mindre end
rgrende, og det giver os en enorm drivkraft til at tage denne stafet og Igbe

hele vejen.

Vi sidder nu alene tilbage pa sygeplejekontoret. Dgren er lukket, og stilheden
efter det fgrste styregruppemgde er naesten handgribelig. De fysiske deltagere
har forladt rummet, og deres kaffekopper stdr som en stum pamindelse om
det engagement, der blev udvist. Dem, der deltog online, er logget af og vi er
efterladt med en blanding af begejstring og en voksende ansvarsfglelse. Denne
opbakning er en gave, men ogsa en forpligtelse: Vi skal levere et gennemfgrt
forskningsprojekt, der ikke kun styrker sygeplejefaget, men ogsa skaber reso-

nans hos vores kollegaer - bade sygeplejefagligt personale og leger.

Projektet er ambitigst. Vi skal mobilisere tre ambulatorier, et sengeafsnit og et
haemodialyseafsnit pa tvaers af Roskilde og Nykgbing Falster. Det er en kom-
pleks opgave, der kreever samarbejde og overbevisning pa tvaers af faggrupper.
Vi er opmaerksomme pa, at sygeplejefaglig forskning, som ofte bygger pa kva-
litative data, kan mg@de skepsis i en verden, hvor laegeforskning traditionelt har
veeret mere kvantitativ og anerkendt (1). Vores udfordring bliver at formidle
ngdvendigheden og vardien af dette projekt - ikke kun til vores egen fag-

gruppe, men ogsa til laegerne, hvis stgtte er afggrende.

Vi star med ydmyghed over for opgaven og en smule frygt for, om alle vil Igbe
med os. Men vi er fast besluttede pa at ggre vores yderste. Vejen til malet
bliver ikke ligetil, men vi tror pa, at vi med talmodighed, samarbejde og faglig
integritet kan na derhen. Send os gerne lidt ekstra energi, keere dagbog - vi far

brug for den!

4 Styregruppe i PALNEFI bestdr af: Chefsygeplejerske, chefleege, oversygeplejersker, ledende overlaege, syge-
plejefaglig forskningsleder, legefaglig forskningsleder og de to projektledere.
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DEN STORE DROM

Kzere dagbog

Vil du vide, hvad vores store drgm var, den vi fortalte om? Uanset, far du den
serveret her: Vi vil forbedre palliationen - og vi vil starte med et aktionsforsk-
ningsprojekt. Idéen er at lave en kultureendring. Vi skal turde at tale om dg-
den. Vi vil have, at stgrstedelen af personalet skulle deltage - bade leeger og
sygeplejefagligt personale, pa tvaers matrikler. Aktionsforskning med work-
shops veelges fordi man allerede der er begyndt en rejse mod forandring. Vi
skal arbejde sammen pa workshops for at udvikle palliationen i vores afsnit.
Hver workshop skal vare en eftermiddag, tre timer og deltagerne skal bade
give os viden om, hvordan palliationen ser ud hos os lige nu, komme med

ideer til udvikling og dele erfaringer, vi kan bruge som afsat for forandring.

Og styregruppen er med. Der bliver lukket for leegeprogrammerne i ambulato-
riet de to eftermiddage. Der bliver afsat sa meget personale som muligt. Det
er vildt! Nu skal vi bare sgrge for, at afdelingen far lige sa meget ud af det, som

der bliver investeret.

En high-five og en masse begejstring senere sidder vi nu... og klgr os i haret. Vi
sidder med projektbeskrivelsen foran os og stirrer pa skaeermen. Hvordan skal
det her udformes? Hvordan skal workshopsene planlaegges? Skal der vaere
medforskere? Hvornar skal det hele ske? Hvad er egentlig vores mal? Hvor skal
vi formidle vores viden? Og hvordan far vi det hele ned pa papir uden at miste

det, det egentlig handler om?

Formalet med projektet er at facilitere laering mellem det sygeplejefaglige per-
sonale og laegerne gennem samarbejde om perspektiver pa palliativ indsats for
kroniske nefrologiske patienter. Hensigten med denne lzeringsproces er at ud-
vikle viden om, hvordan vi - gennem velfungerende faglige relationer — kan
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skabe et solidt grundlag for at udvikle strategier og redskaber, der kan under-

stgtte pleje og behandling i den palliative fase.

Derfor passede aktionsforskning praecist til vores formal. Det fgltes maske ikke
som det oplagte valg i starten, men det var det rigtige. For det handlede ikke
om at male noget udefra - selvom vi selvfglgelig ogsa skulle kunne fa viden ud

af det. Men fgrst og fremmest handlede det om at skabe forandring indefra.

Vi kredser hele tiden om samtalen. Den om dgden. Vi synes, den er vigtig, men
vi har sveaert ved at ggre den til en del af vores fagidentitet og professionalisme.
Hvis opgave er det egentlig at tage den samtale? Og hvorfor kraever det sa

meget mod nar alle jo skal dg en dag?

Forskning viser, at patienter faktisk gnsker et zerligt og realistisk billede af de-
res situation. De vil vide, hvad de star overfor (2-4). Og alligevel oplever vi gang
pa gang, hvor svaert det kan vaere for os som fagpersoner, men ogsa som men-

nesker, at tage den samtale.

Vi maerker frygten i os selv. Frygten for at stgde. For at slukke et hab. Eller for
at abne en dgr, vi ikke ved, hvordan vi skal lukke igen. Men... kan man egentlig

tage habet fra nogen?

Maske handler det ikke om at tage hdbet - men om at hjalpe med at finde et
nyt hab. Et hab, der bygger pa viden og forstaelse. For hvordan kan vi hjelpe

med at skabe et meningsfuldt hab, hvis patienten ikke kender sandheden?

Og nar vi s, nogle gange, ter - nar vi tager mod til os og vover os ud i samtalen,
fordi det giver mening lige dér - i dét gjeblik - hvad sa? Hvordan hjzelper vi
patienten med at saette ord pa deres gnsker? Og hvordan hjzlper vi dem vi-
dere, sa gnskerne ikke bare bliver sagt, men ogsa bliver hgrt, forstaet og maske

endda fgrt ud i livet?
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Hvor dokumenterer vi det? Hvor skriver vi det ned, sa den naeste, der traeder
ind ad dgren til patientens stue, ikke starter forfra - med de samme spgrgsmal

- og tvinger patienten til at fortaelle hele historien én gang til?

Og hvis samtalen om dgden, eller det svaere, det uvisse afhaenger af det helt
rigtige gjeblik, hvor sol, mane og stjerner star i perfekt alignment... er vi sa sy-
stematiske og professionelle nok? Eller ender vi bare i de her samtaler af ren
menneskelighed og omsorg? Hvis vi kun tager samtalen nar timingen er per-
fekt, s& burde man maske kalde det for SOL, MANE og STJERNE-SAMTALER?
N3, men kaere dagbog, en sidste refleksion for denne sommer: Vi ved godt, at
vi har fire ben solidt plantet i vores egen lejr - sygeplejen. Sa hvordan undgar
vi at pege fingre ad laegerne? Hvordan peger vi pilen mod vores egen fag-
gruppe uden at blive set ned pa? Hvordan formidler vi neutralt - men stadig
med et formal? Keere dagbog; send gerne en manual, en masse friske hjerne-

celler og maske et skjold hvis vi pludselig star pa en slagmark, pa forhand tak.

EFTERAR 2024 OO ®O000

NAR SYGEPLEJESPECIALISTER F@LER SIG SOM AMAT@RER | AKTIONSFORSKNING
Kzere dagbog

Lige nu starter vi igen med at fortaelle om en god nyhed. Vi er feerdige med
vores projektbeskrivelse og de sidste kommaer er sat. Den er sendt til alle de
instanser, der skulle godkende den og vi har faet tommel op alle steder fra.
Det burde fejres med en god drink i aften, men det nar vi ikke lige; familieli-
vet skal ogsa beriges med vores narveer, det naervaer vi dagligt giver veek til

patienter pa hospitalet.

Nar det er sagt, sa har arbejdet med projektbeskrivelsen og alle overvejelserne
varet en lang rejse. Vi er blevet hjulpet godt pa vej af vores forskningsleder
Jesper Frederiksen, som har bidraget med bade projektplanlagning, metodisk
sparring og kvalitetssikring gennem hele planlaegningsfasen og udarbejdelsen
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af projektbeskrivelsen. Vi har vendt alle teenkelige scenarier, faet en masse
hjeelp, ogsa fra akademisk klynge®, som er et netvaerk, hvor vi sparrer med hin-
anden og hjalper hinanden med det akademiske blik pa projekter og alligevel
revet os i haret utallige gange undervejs. For vi kastede os ud i et stort bassin
af aktionsforskning - et bassin, hvor vi kun kendte én drabe. Ingen af os har
nogensinde faet undervisning i metoden, og vi har ikke laest noget om den fgr.
Vi kender ikke forskere omkring os, der beskaeftiger sig med aktionsforskning

og bgger om emnet star ikke pa vores hylder.

Vi fgler os privilegerede, fordi vi har faet sa meget tid, muligheder, stgtte og
opbakning og derfor har vi haft svaert ved at bede om bgger. Vi har derfor in-
vesteret i vores egen karrieglaede og selv kgbt bggerne, for at undga fglelsen
af at “tigge.” Samtidig inviterede vi en aktionsforsker pa SUH til at drikke en
kop instant kaffe med os, i habet om, at hun kunne hjzelpe med at samle vores
tanker. Det sagde hun ja til, sa vi kogte vand til kaffen, og forberedte spgrgsmal
nedfzeldet pa papirrulle og krydsede fingre for, at vi kunne na igennem den
meterlange rulle pa en halv time. Vi er stadig helt overvaldede over, at en
2gte forsker fra et andet speciale ville afsaette tid til at hjaelpe os pa rette vej.
Det var guld veaerd. Mette Kjerholt fik rent faktisk styr pa vores tanker og hjalp

med at ggre projektet handterbart. Sa note til os selv: Raek ud!

Det var ikke selve skriveprocessen, der var sveerest ved projektbeskrivelsen -
vi har skrevet akademiske opgaver mange gange fgr. Det var de frie rammer
og bevidstheden om, at det skulle ggres ordentligt. Ikke kun akademisk, men
ogsa klinisk. Vi er jo kliniske specialister og har altid gje for udvikling. Impact

er en tilbagevendende del af vores arbejde, og det fgles ambivalent at forholde

5 Akademisk sygeplejeklynge: Akademiske ansatte fra Medicinsk Afdeling Roskilde og Kardiologisk Afdeling
Roskilde m@des en gang om maneden i to timer hvor der drgftes og gives sparring pa projekter og akademi-
ske overvejelser.
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sig kritisk til andre forskeres manglende impact, hvis vores eget projekt mang-
ler det samme. Her kan vi ogsa lige naevne den systematiske litteratursggning.
Den har vi lavet fgr, og vi ved godt, hvordan man laver en kvalitetslitteratur-
sggning. Men det er hele tiden et kaplgb med tiden og rammerne. Der skal
ogsa ydes sygepleje hos patienten, og der skal ogsa laves udviklings- og kvali-
tetsprojekter. Det med at lave en litteratursggning, hvor man er ret sikker p3,
at man har fundet god og relevant viden og skabt sig et overblik over emnet,
er sveert at fa en fglelse af. Vi har ikke en hel uge kun til det, men samtidig skal
litteratursggningen danne grundlag for vores baggrund og argumenter i flere
sammenhange. Vi sidder pa et kontor pa hospitalet, hvor vi ikke kan brede
papirer ud pa hele gulvet og lade det ligge til naeste dag, for i morgen er maske
f@rst om en uge, ogiden uge kan der komme mange forhindringer. Sa nar man
virkelig skal bruge sine akademiske kompetencer og fordybe sig, er vilkarene i
klinisk praksis sveere og det fgles ofte som at lave arbejdet halvt. Trods sveere
odds for at finde tid til fordybelse, har vi ledere, der hver dag g@r deres ypper-
ste for at prioritere forskning og udvikling. De tager det som en af deres vigtig-
ste opgaver at sikre, at vi far den tid og de rammer, vi har brug for. S3, keere
dagbog, vi er virkelig heldige at vaere i haenderne pa vores ledere Stella Sand-
feld, Michaela Lehmann og Iben Marker Bonde - de er med garanti en del af

vores aftenbgn i aften.

Samtidig er det virkelig betydningsfuldt for os at sidde i disse kombi-stillinger
(60 % klinik, 40 % forskning og udvikling), fordi vi hele tiden bevaeger os i
praksis og pa ugentlig basis konfronteres med de problemstillinger, der drev
os til projektet. Det er med til Isbende at teende ild i den gnist, der ligger til
grund for projektet, samtidig med at det giver argumenter for og understre-

ger betydningen af det sidelgbende forskningsprojekt.
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AFHOLDELSE AF WORKSHOPS
Kzere dagbog

Vi er naet til det virkelig spaendende: workshops-dagene er sat i kalenderen,
og vi har planlagt ned til mindste detalje. Nu star vi i det store auditorium i
Roskilde: PowerPoint’en kgrer i baggrunden med oplaegget, fire grupper med
borde er klar - og pa hvert bord ligger navneskilte med deltagernes navne.
Diktafonerne er lagt klar, og midt i lokalet star et “ad libitum”-bord med kaffe
og forplejning, som vi heldigvis ndede at hente med vores guldkort i gar aftes
midt i ulvetimen. Om lidt byder vi velkommen til halvdelen af de 51 delta-

gere, der skal deltage i den f@rste af vores to workshops.

Vi skal fgre dem gennem tre faser: virkelighedsfase, kritikfase og fantasifase —
og som prikken over i’et far de ny viden med hjem fra sygeplejefaglig gaestefo-
relaeser, som arbejder med palliativ forskning. Teenk engang, at Heidi Bergen-
holtz og Tdra Rdin, altsa en lektor og ph.d.-studerende med viden om basal

palliation, ogsa havde tid og lyst til at veere en del af projektet.

Det kilder i maven. Vi har styr pa de naeste tre timer, for vi har allerede kgrt
pilotworkshoppen med vores udvalgte medforskere. Uha, apropos medfor-
skerne... de har skabt stor debat hos os. Hvad er deres rolle egentlig? Hvad
forventes der af dem? Hvad forventer de af projektet? Hvem afsaetter tid til

deres engagement? Hvem skal inkluderes? Hvordan holder vi dem opdate-

rede? Hvordan deler vi viden med
Medforskerrollen i aktionsforskning: | aktionsforsk-

dem? Og hvordan |¢fte rvideno pgave ning fungerer medforskere som aktive deltagere, der
sammen med forskeren skaber forandring. De bidra-
pé tveers af to matrikler? Men vi har ger med deres erfaringer og viden, hvilket sikrer, at
Igsningerne er relevante og tilpasset den konkrete
valgt medforskere i projektet, fordi ak- | praksis. Samarbejdet fremmer samtidig refleksion og
ejerskab, sa forandringen bliver meningsfuld og
tionsforskning handler om handlings- | holdbar (5).
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orienteret, samskabende forskning. De skal have en stor rolle, for det er afde-
lingens projekt og vi skal Igfte i flok. Vi har brug for deres energi og drivkraft

hvis forandringen skal forankres helt taet pa patienterne.

Pa pilotworkshoppen for 14 dage siden var medforskerne fantastiske. De
kom med skarpe inputs, og deres passion for den palliative indsats var tyde-
lig. To af medforskerne tog endda turen fra Nykgbing F. (111 km pa landeve-
jen) bare for at deltage i en to timer lang pilotworkshop. Som en af dem
sagde: “Det er virkelig godt givet ud, for nu har jeg styr pd, hvad jeg skal, og
hvad min opgave er til de to workshops.” Deres opgave er at styre debatterne
ved bordene, vaere tovholdere, forklare opgaverne hvis noget bliver misfor-
stdet, stille flere spgrgsmal, hvis samtalerne gar i sta, holde debatterne pa
sporet, indsamle samtykkeerklaeringer og sgrge for at diktafonerne virker.
Medforskerne understregede vigtigheden af projektet ved at fremhaeve be-
hovet for mere fokus og retning i den palliative indsats. De delte erfaringer
fra patientforlgb, som tydeligt viste, at den palliative indsats kalder pa nye til-

gange.

Vi er klar - medforskerne er klar - og om lidt kommer deltagerne. Nar vi star
her i salen og venter, taenker vi pa alle de overvejelser og gnsker, vi har haft til
denne dag. En dag, der har kraevet masser af energi og tid at planlaegge. Vi vil
sa gerne, at deltagerne far noget med sig hjem. Vi gnsker, at alle fgler sig godt
tilpas. At hierarkier mellem faggrupper bliver blgdt op, sa alle kommer til orde.
At de yngre laeger far mulighed for at sige deres mening, at de ldre sygeple-
jersker og laeger lytter, og at social- og sundhedsassistenter tgr fortaelle om

deres perspektiv. Og sma ting der ogsa fylder: Er der nok kaffe og vand til alle?

Vi haber, at der opstar respekt, serlighed og samhgrighed i rummet og ved de

enkelte borde. Og at diktafonerne ikke bliver en heemsko, men i stedet hjelper
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os med at fa de zerlige holdninger og faglige meninger frem sa data senere kan

behandles og vaere troveerdige.
Klar, parat, workshop start!

WORKSHOPS AFHOLDT
Kzere dagbog

Workshops er endelig afholdt og der er en maerkbar lettelse i luften. Men
samtidig banker en lille tvivl pa dgren: Hvorfor valgte vi at drgmme sa stort?
Vi kunne jo have interviewet tre medarbejdere, faet nogle hurtige svar og
veeret feerdige for lengst. Det havde vaeret langt nemmere, mere overskue-
ligt. Men det var ikke nok. Vi ville mere. Vi havde store ambitioner om at
favne bredt og skabe en dybdegédende forstaelse, og det har fgrt til et data-

materiale, der er langt st@rre, end vi havde forestillet os.

Nu sidder vi med 24 timers lydoptagelser og svar fra 51 deltagere - en guld-
grube af historier, refleksioner og erfaringer. Det er fantastisk, men ogsa over-
vaeldende. Hvordan skal vi na at bearbejde alt det? Hvordan sikrer vi, at intet
vigtigt gar tabt i processen? Der venter os et keempe arbejde med at systema-
tisere og analysere, men vi ved ogsa, at netop det er det, der kan ggre vores

projekt holdbart og meningsfuldt.

Vores forskningsleder sagde med et smil: “Nu kommer det hdrde arbejde.” Og
han har helt ret. Vi kan ikke bare ngjes med hurtige Igsninger og lette svar -
det her kraever dybde, tdlmodighed og vedholdenhed. Det fgles som en balan-
ceakt mellem at have mod til at drgmme stort og samtidig holde fast i, at ar-
bejdet skal ggres grundigt og ordentligt. Men det giver os ogsa energi - for vi
ved, at det, vi graver frem nu, bliver fundamentet for de forandringer, vi gnsker

at skabe i klinikken.
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Sa ja, det er bade en lettelse og en opgave, der vejer tungt. Vi glaeder os til at
dykke ned i data og se, hvad det kan fortzlle os - og endnu mere til at bringe
det til live i praksis, nar vi en dag kan omsaette de mange ord og erfaringer til

konkrete forbedringer.

VinTER 2025 OOO®O00

ANALYSE

Kzere dagbog

Vi har tilbragt tre dage i sommerhus - vores helt eget lille analysevaerksted
midt i vinterkulden. Hele gulvet er deekket af farverige post-its, spredt ud som
et kreativt kaos og vi sidder midt i det og prgver at samle tradene. Det fgles
naesten overvaldende at se de tre overordnede temaer med deres underte-

maer ligge foran os og teenke pa alt det materiale, der ligger bag.

Vores hoveder har virkelig knaget disse dage - man kunne naesten hgre det
helt til Kina - mens vi har flyttet post-its rundt, byttet om pa pointer og prgvet
at finde den rigtige sammenhang. Men midt i kaosset star det klart: At inve-

stere ressourcer i basal palliativ indsats i nefrologien er fuldstaendig det rigtige.

Efter at have lyttet til lydoptagelserne flere gange, kan vi naesten hgre vores
kollegaers stemmer i hovedet. En laege sagde sa tydeligt: "Det der med, at det
er en arbejdsopgave, vi har fGet, men som vi ikke er uddannede til". Flere laeger
udtrykte frustreret, at "man bliver gjort til baddel". Bade laeger og sygepleje-
fagligt personale beskrev, hvordan de "kredser rundt om samtalen uden rigtig

at tage den".

Flere laeger fremhaevede ogsa, hvor vigtigt det er med forbilleder i afsnittet -
at de har deres egne mader at arbejde med palliation pa, som de gerne vil dele.
Mange papegede samarbejdet mellem laeger og sygeplejersker og hvordan det

ofte fgles som om; "vi arbejder rundt om hinanden, men ikke sammen".

64



En provokerende kommentar fra en oplaegsholder har sat dybe spor hos os:

"Og sa levede de lykkeligt... for evigt".

Vi har ogsa fundet en interessant splittelse i data: Nogle mener, at det kraever
en dyb og god relation til patienten for at kunne tage samtalen om dgden. An-
dre siger, at "man behgver altsd ikke kende patientens kat for at kunne hjzelpe

med en god dgd". Denne modsatning rammer kernen i vores begrebsramme

Fundamantals of Care (FOC) hvor Medicinsk Afdeling Roskilde anvender Fundamentals of Care
’ som sygeplejefaglig begrebsramme, idet rammen er foran-

relationen star centralt. Vi far for- lc(;tt;:ree: E::Eglfggende sygepleje og udspringer af Person
Definition af FoC: “Fundamental sygepleje involverer sygeple-
nemmelsen af, at n ogl e af vores | jehandlinger, som respekterer og fokuserer pé en persons es-
sentielle behov med henblik pé, at sikre dennes fysiske og psy-
kol |ega er har mistet konteksten - kosociale velbefindende. Disse behov imgdekommes ved at
udvikle en positiv og tillidsfuld relation med den person, der
ydes sygepleje til samt med dennes familie/pdrgrende” (6).

den yderste cirkel - hvor vi som

sundhedsprofessionelle, med erfaring, viden om basal palliation, tillid og naer-
veer, kan tage den svaere samtale, uden at kende alle detaljer om patienten og

katten.

Det er tungt stof, men samtidig giver det os bade hab og klar retning for det

videre arbejde.

ForAR 2025 OOO00OBGO0O0

IMPLEMENTERING SKAL PLANLAGGES

Keere dagbog

Det er efterhanden noget tid siden, vi afholdt vores workshops. Lige siden
starten af projektet har vi gvet os i den balancekunst, det er at drive forsk-
ning i en virkelighed, hvor mange ledere og sygeplejefaglige er optaget af ud-
vikling og sparger: "Hvorndr ser vi det i praksis?" ... mens vi selv hele tiden
har arbejdet med viden, analyser og sammenhange, som fgrst nu begynder
at traede tydeligt frem - en proces, der til tider kan skabe usikkerhed hos os,
fordi det kan fgles som om udviklingen gar langsomt og at de konkrete resul-
tater fgrst kommer senere.
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| gar skrev en medforsker i Messenger-gruppen. Hun havde netop staetiendnu
et sveert patientforlgb, hvor det igen var tydeligt, at patienten ikke gnskede
mere behandling, men hvor de pargrende ville det anderledes, og laegen der-
med lod dialyseforlgbet fortseette. Det gar lige i hjertet. Hun skrev for at hgre,
hvor langt vi er i projektet, og hvornar der sker noget. For hun star derude,

alene med dilemmaet og venter pa at noget andrer sig.

En laege spurgte ogsa forleden: "Er | snart feerdige med analysen? Der var sa
mange hdndgribelige dialoger ved workshoppen, der ville kunne ggre en for-
skel i den kliniske hverdag neer patienten”. Det er praecis dét, vi haber pa og
det er netop derfor vi har valgt aktionsforskning - fordi det er den forsknings-

tilgang, der bedst kan skabe forandring, som holder (7).

For netop forskningen sikrer, at udvikling ikke bliver tilfeeldig. At det ikke bliver
enkelte stemmer, synsninger eller idéer, der saetter retningen - men et felles,
fagligt forankret grundlag, som vi alle kan sta pa. Vi tror p3, at det er sadan, vi
bedst kan a&ndre praksis: med afsaet i virkeligheden og stpttet af systematik og

refleksion.

Vi braender for sygeplejen og udviklingen af den. Men vi ved ogsa, at det skal
gores i den rigtige reekkefglge og gores ordentligt. Lige nu sidder vi med 24
timers optagelser og fortzllinger fra 51 deltagere. Det kalder ikke pa hurtige
Igsninger, men pa en systematisk implementeringsstrategi, ikke tilfaeldige

skibe i sgen.

| naeste uge skal vi preesentere resultaterne for styregruppen. Tro det eller ej,
men siden februar har sommerfuglene basket rundt i maverne pa os. Vi gnsker
sa breendende at formidle klart, forstaeligt og brugbart. Vores stgrste frygt er,
at data ikke bliver hgrt i den hgjde, de fortjener og at styregruppen ikke ser,
hvor vigtigt det er at fglge udviklingssporet videre i praksis. Sa kaere dagbog:

send os styrke, klarsyn og lidt mod - sa vi kan ggre os forstaelige og maerkbare.
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STYREGRUPPEM@DE
Kzere dagbog

Sa er styregruppemgdet veloverstdet. Vi har prasenteret projektets status og
foldet bade overordnede og underliggende temaer ud. Og med det har vi ta-

get naeste skridt mod at skabe reel forandring med PALNEFI i klinikken.

Vi gik ind i mg@det for at formidle resultaterne fra vores forskningsarbejde -
men vi kom ud med to ben: Et forskningsspor og et udviklingsspor. Det blev
hurtigt tydeligt, at alle ledere var enige om, at vi nu skal igangsaette et PALNEFI-
udviklingsprojekt. Og dét udviklingsprojekt starter med naeste styregruppe-

mgde i efteraret.

Det star nu helt klart, hvordan forskningssporet med artikelskrivning og aka-
demisk forankring varetages i taet samspil med vores forskningsleder. Udvik-
lingssporet derimod - det, der skal fa idéerne til at leve i praksis - peger mod

at starte i styregruppen.

Inden nzeste mgde skal vi formulere konkrete anbefalinger pa baggrund af
PALNEFI's resultater og praesentere et katalog af idéer og muligheder for ud-
viklingstiltag. Kataloget skal danne grundlag for, at styregruppen sammen kan
treeffe beslutninger om, hvilke indsatser der skal bruges og arbejdes videre

med i klinisk praksis.

Vores hab er klart: At nefrologien fremover kan tilbyde en basal og lige adgang
til god palliation. Forankret i systematisk indsamlet viden. Drevet af et falles

ansvar.
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Sommer 2025 OO00080

KONFERENCE GENOVA - MELLEM MENNESKER OG POSTERE

Kzere dagbog

Det er som om, det stadig ikke helt er gaet op for os, at vi er her. Vi star pa et
italiensk hospital og er en del af en international konferenceramme, som vi

ellers kun har fulgt pa afstand.

For at fa en praesentation
af PALNEFI-posteren fra
ILC-konferencen og te-
maer udvundet fra data,
patientgruppe, vores data. Og vi haber, at nogle stopper | scan denne Qr-kode:

Nu haenger vores egen poster der, vores projekt, vores

op og ser den.

Vi har netop hgrt Alison Kitson, der er FoC rammens mo- u

der, abne konferencen. Hun er endnu mere karismatisk E

live end pa video. Rolig, velforberedt og med den szerlige

evne til at fa det komplekse til at fgles helt naerliggende. Hun taler om funda-
mentet for sygepleje som noget, der bade er dybt menneskeligt og dybt syste-
misk, og at det netop er spandet mellem relationen og strukturen, der skal

handteres klogt, hvis vi vil udvikle fagligheden.

Vi sender hinanden et blik. For det er jo lige preecis det, vi har maerket i PAL-
NEFI-projektet: at forandringer i kulturen, i arbejdsgange og i forstaelsen af
palliativ sygepleje skal gro frem indefra og i feellesskab. Det handler ikke kun
om at ggre mere eller bedre. Det handler om at ggre det rigtige, med det rette

blik, i det rette tempo.

Postersessionen bliver lidt hektisk. Lokalet er trangt, og der er kun fa minutter
til at bevaege sig rundt. Der er ikke rigtig nogen, der nar at stille spgrgsmal.
Men vi ser, at nogle stopper op. Laeser. Vi ser flere tage billeder af posteren. Et
stille nik. En anerkendende gestus. Det fgles faktisk fint. For vores projekt er

her. Det haenger pa vaeggen og deler sin fortzelling - selv uden ord. Vi mgder
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mange andre danskere og far udvekslet en masse erfaringer. En af dem arbej-
der lige nu med undervisningsmateriale om palliation og spgrger, om vi vil bi-
drage med et lille lokalt afsnit om PALNEFI. Et lille nik fra verden udenfor - som

en anerkendelse og en mulighed for at brede vores erfaring ud.

Senere, da vi star udenfor i solen, fgles det som om, vi er blevet en lille brik i
noget stgrre. lkke bare som deltagere, men som medskabere af en samtale

om, hvordan vi vil sygeplejen - lokalt, nationalt, globalt.

Og maske er det netop det, konferencer kan: Skabe gjeblikke, hvor man opda-
ger, at ens egen virkelighed er forbundet med andres - og at der er noget

steerkt i at dele, ogsa selvom der ikke altid bliver spurgt.

EFTERAR 2025 OO O0000®

HVOR VI ER NU?

Kzere dagbog

Vi er naet til et vigtigt gjeblik. Vores udviklingskatalog er feerdigt og om lidt
praesenterer vi det for styregruppen. Vi har deekket bordet med post-its,
kaffe og hab - og vi gleeder os til at byde dem velkommen til en lille work-
shop, hvor vi sammen skal folde idéerne ud. Det bliver afggrende for, hvor-

dan vi som kliniske sygeplejespecialister kan tage naeste skridt i projektet.

Litteraturen siger, at implementering tager tid - ar, faktisk. Og det ved vi godt.
Men lige nu star vi med bankende hjerter og tager det fgrste skridt mod en
kulturforandring, som vi haber, vil sette dybe spor i plejen til patienter med
kronisk nyresygdom i palliative forlgb. Det vi gleeder os allermest til, er at in-
volvere dem, det hele handler om - dem der star i det til dagligt. Det er her, vi

tror, forandringen kan vokse.

Vi ser ogsa frem mod noget andet stort: boglanceringen af dette kapitel den

31. oktober! Vores dagbogsbaserede kapitel udkommer og vi glaeder os til at
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dele vores rejse og erfaringer. Samtidig banker nye opgaver pa: Vi skal i gang
med at skrive to videnskabelige artikler til internationale tidsskrifter. Det bliver
et andet slags skrivebord og en anden slags fordybelse. Men vi glaeder os til at
tage den akademiske hat pa og ngrde os igennem processen. For vores resul-

tater skal ikke kun forankres her, de skal ud at inspirere andre internationalt.

Vi har naet en vigtig milepzl og dagbogen slutter derfor her - men vores ar-
bejde og refleksioner fortsaetter. Som en sidste tanke vil vi gerne dele nogle af
de vigtigste anbefalinger, vi har samlet undervejs, til alle, der arbejder med

palliation.

Her er vores gode rad til dig, der vil skabe forandring og gdre en forskel:

Y\

€ Teenk stort - drgmme og visioner skaber retning og giver mod til at gd nye
veje.

3 Involver engagerede medarbejdere tidligt og Igbende - forandring skal ople-

ves som meningsfuldt af dem, der udfgrer arbejdet.

3¢ Veer ordentlig og tdlmodig - forandring tager tid, og forskningen skal holde

et fagligt hgjt niveau for at kunne bzere implementeringen.

> Ver opmarksom pa spaendingsfeltet mellem forskning og klinisk praksis:

Praksis gnsker ofte hurtige resultater og implementering, men tro pa pro-
jektets dybde og lad processen ske i sit eget tempo.

3¢ Kend dine kollegaer - det handler ikke altid om at indfgre nye redskaber,

men om at finde de Igsninger, der passer til netop dem og deres hverdag.
3¢ Tal klart og enkelt - tilpas sproget, s& det giver mening for dem, der skal om-
seette forskningen til praksis.

g Pa strategisk niveau er det vigtigt at lave klare aftaler om, hvornar og hvor-
dan indsatser saettes i gang i patientforlgb - sa redskaber ikke bruges tilfael-
digt, men systematisk.

2>X Hav gje for den akademiske arbejdsproces - tid fungerer anderledes her. Det

kreever sammenhangende, leengere perioder, hvor man kan fordybe sig,
fremfor enkelte timer, der ofte vil veere spildte.

€ Du er ikke alene! Mange har mgdt de samme udfordringer for dig - brug dit

netvaerk aktivt og ENDNU BEDRE: find en makker, som du kan udvikle og

forske sammen med. Det Igfter hele processen og g@r arbejdet sjovere og
mere robust.
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B@RN KAN OGSA D@. BASAL PALLIATION PA EN
BORNEAFDELING

Kari Friis Larsen & Malene Beck

Med dette kapitel vil vi forsgge at give jer et indblik i arbejdet med bgrnepalliation —
gennem egne erfaringer og med afseet i nationale og internationale retningslinjer. Vi
vil med udgangspunkt i egne erfaringer beskrive den pleje, man som afdeling skal

veere opmaerksom pa at kunne tilbyde, ndr et barn indlaegges til livsafslutning.

INDLEDNING

Mange bliver chokerede, nar de hgrer, hvad vi arbejder med: "Puha, det kunne
jeg ikke — hvordan holder i til det?" Og ja, det er hjerteskeerende. Men bgrn dgr
ogsa — nogle allerede ved fgdslen og andre senere i livet pa grund af alvorlig
sygdom. Nar det uretfaerdige sker, forsgger vi at veere med til at skabe en veer-

dig og meningsfuld afsked.

Vores tvaerfaglige team, der arbejder i Bgrne Unge Palliationen® (BUPS) bliver
ofte spurgt om: "Hvordan kan I holde ud at arbejde med sG meget sorg?" Svaret
er, at vi oplever mindst lige sa meget liv hos bgrn og familier, der er veerd at
fokusere pa. For os handler det om livskvalitet, — ogsa nar livet er kort. Vi fglger
ikke kun det syge barn, men hele familien. Og nogle familier ‘fglges vi med’ i

arevis.

INTRODUKTION

| Danmark dgr omkring 400 bgrn og unge om aret (1). Det betyder, at dgende

bgrn ikke er noget, man som personale pa en almindelig bgrneafdeling oplever

5 Bgrne Unge Palliationen Region Sjeelland omtales normalt og i det efterfglgende som BUPS.
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ofte og har erfaring med, da de bliver varetaget pa de mere specialiserede af-
delinger eller af BUPS. Vores erfaring er, at mange foraeldre gnsker, at deres

barn skal dg hjemme i trygge og kendte rammer, hvis det er muligt.

Der er en vigtig forskel pa palliation til bgrn og voksne, i vores regi arbejder vi
ogsa med bgrn med livsbegraensende tilstande, bgrn med forventet kort leve-
tid, men hvor dgden ikke ngdvendigvis er lige om hjgrnet. Livet med sa syge
bgrn seetter mange begraensninger for hele familien. | sadanne forlgb handler
vores arbejde om at stgtte familien i at navigere i bade sundhedsvaesenet,
kommunale systemer, og om at hjeelpe familien med at leve sa godt et liv som
muligt, pa trods af de vilkar, som de har faet med et alvorligt sygt barn. Denne
forskel pa palliation til bgrn og voksne er desveaerre ikke almen viden, det kan
betyde, at nogle familier afviser vores tilbud, fordi de forbinder palliation med

naertstdende ded.

| Region Sjaelland blev BUPS, oprettet i 2017 som det sidste af de udekgrende
regionale palliative bgrne teams i Danmark. Formalet med disse teams er at
styrke og udvikle bgrnepalliationen pa landsplan, sa bgrn og unge med livsbe-
greensende og livstruende sygdomme og deres familier kan fa en mere sam-

menhangende og specialiseret stgtte.

Arbejdet i BUPS spaender bredt. Vi arbejder for at sikre, at bgrn og unge kan fa
mulighed for at dg i eget hjem, hvis det er familiens gnske. Vi samarbejder med
familier, institutioner, kommuner og sundhedspersonale. Ofte stgtter vi bgr-
neafdelingerne, nar dgden narmer sig, og i de komplekse forlgb, bliver vi til-
knyttet tidligere. Det er ikke altid let at skelne mellem basal og specialiseret
palliation — i praksis flyder det ofte sammen eller er et teet samarbejde. Derfor

vil dette kapitel vaere en blanding af begge.
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HVILKE B&RN DGR?

Stgrstedelen af de bgrn, der dgr i Danmark, er enten dgdfgdte (fra graviditets-
uge 22) eller dgr inden for den fgrste leveuge — faktisk udggr denne gruppe
hele 33 % af det samlede antal dgdsfald blandt bgrn (1). Den naeststgrste pa-
tientkategori omfatter bgrn med medfgdte misdannelser og kromosomfejl.
Disse bgrn har ofte mange og langvarige indlaeggelser og er typisk velkendte i

de regionale bgrneafdelinger.

Bgrn der dgr som fglge af ulykker, nar sjaeldent en bgrneafdeling med henblik

pa palliation — forlgbene er for hurtige og uforudsigelige.

En mindre gruppe bgrn dgr af kraeft. Det er denne gruppe, vi hgrer om i medi-
erne, og som mange umiddelbart taenker pa, nar man taler om dgende bgrn.
Disse bgrn ses sjeldent pa de regionale bgrneafdelinger efter diagnosen er
stillet, da de henvises til onkologisk afdeling. | fa tilfaelde kommer de i den re-
gionale stamafdeling — typisk til rutine opgaver som prgvetagning. De fleste
bgrn med kraeft dgr enten i hjemmet eller pa en onkologisk afdeling. Derfor vil
man som ansat pa en bgrneafdeling i Region Sjalland sjeeldent mgde disse

bgrn til livsafslutning (2). (Se boks 1)
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Boks 1: Patientkategorier i bgrnepalliation

| bgrnepalliation arbejder vi med en bred vifte af sygdomme og forlgb, som ikke
ngdvendigvis fglger en linezer eller forudsigelig udvikling. Sundhedsstyrelsen
(2018) har defineret fem hovedkategorier af bgrn og unge, som kan have behov for
en palliativ indsats:

Gruppe 1:Livstruende sygdomme, hvor helbredelse er mulig, men usikker.

Her er der risiko for, at behandlingen ikke virker. Palliativ indsats kan vaere ngdven-
dig i perioder med prognostisk usikkerhed, og nar sygdommen skrider frem, trods
behandlingsforsgg.

Gruppe 2: Sygdomme med lange forlgb, hvor intensiv, livsforlaangende behand-
ling er ngdvendig.

Bgrnene kan ofte deltage i almindelige aktiviteter, men den tidlige dgd er en kon-
stant risiko, og behovet for palliativ stgtte opstar ofte undervejs i forlgbet.

Gruppe 3: Fremadskridende sygdomme uden mulighed for helbredelse.
Behandlingen er udelukkende palliativ og kan straekke sig over flere ar. Fokus ligger
pa symptomlindring og stgtte til bade barn og familie over lzengere tid.

Gruppe 4: Sygdomme med svaere neurologiske handicaps og risiko for komplika-
tioner.

Disse sygdomme er ikke ngdvendigvis fremadskridende, men de kan fgre til bety-
delig svaekkelse og ggre barnet sarbart over for alvorlige helbredsmaessige kompli-
kationer. Forlgbene er ofte uforudsigelige.

Gruppe 5: Ufgdte og nyfgdte bgrn med alvorlige medicinske problemstillinger.
Det kan vaere fostre med hgj risiko for at dg fgr eller under fgdslen, eller nyfgdte,
som kun forventes at leve timer eller dage. Det geelder ogsa spaedbgrn med alvor-
lige misdannelser eller sygdomme, hvor helbredelse ikke er mulig trods intensiv
behandling.

Sundhedsstyrelsen, 2018 (1)

HVAD ER FORSKELLEN PA PALLIATION TIL VOKSNE OG BORN?

Selvom der er mange ligheder mellem voksen- og bgrne palliation, er der ogsa
vaesentlige forskelle. Ligesom ved voksenpalliation skal der tages hgjde for bar-
nets fysiske, psykiske, sociale, andelige og eksistentielle behov. Men den stgr-
ste forskel ligger i som tidligere beskrevet, at vi ogsa har de livsbegraensede
bgrn, dem med forventet kort levetid, men hvor dgden ikke lige er rundt om

hjgrnet (1).
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WHQO’s DEFINITION AF PALLIATIV INDSATS:

WHO skelner mellem palliativ indsats til bgrn og palliativ indsats til voksne. For

bgrn og unge praeciseres fglgende:

« Palliativ indsats til bern og unge omfatter barnets/den unges fysiske,
psykiske, sociale og andelige behov, samt stgtte til hele familien.

« Den palliative indsats ivaerksaettes pa diagnosetidspunktet og fortsaet-
ter, uanset om barnet/den unge far behandling med kurativt sigte.

« De sundhedsprofessionelle skal Igbende evaluere og lindre barnets/den
unges fysiske, psykiske og sociale belastninger.

« Effektiv palliativ indsats forudsaetter en tvaerfaglig tilgang, som involve-
rer hele familien og de ressourcer, der findes i familiens lokalomrade.

« Den palliative indsats kan ydes bade pa hospitaler, andre institutioner

og i barnets/den unges eget hjem (1).

Bgrnepalliation er familiecentreret omsorg, og det betyder, at indsatsen skal
stptte hele familien. Det gaelder derfor ikke kun forzeldre og sgskende, men
ogsa bedsteforaeldre og andre naere personer i barnets netvaerk (lserere/ven-
ner). | BUPS oplever vi ofte, at bedsteforaeldre fgler sig alene med deres sorg.
Vi har lidt, men god erfaring med at samle bedsteforzeldre i deres egen lille
gruppe, da de ikke passer ind andre steder. Bedsteforaeldrene oplever en dob-
beltsorg, - sorgen over tabet af deres barnebarn og smerten ved at se deres

barns lidelse og sorg.

En saerlig udfordring i bgrnepalliation er, at bgrn kan gennemleve flere termi-
nalfaser. Der kan veere lange perioder, hvor familien tror, barnet skal dg — og
sa kommer der alligevel et vendepunkt. Det er hardt at leve i det spaendings-

felt, men her kan vi veere med til at stgtte og skabe lidt ro midt i kaos.
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Bgrn i palliative forlgb kan som sagt straekke sig over flere ar. Dette betyder,
at nogle bgrn og dets familie aldersmaessigt kan vokse ud af tilbuddet, men de
kan ogsa blive sa stabile, at de afsluttes igen. Dette er ogsa en vaesentlig forskel
fra voksenpalliationen, hvor alle dgr. Problemet nar bgrnene aldersmaessigt
vokser ud af BUPS er, at de ofte ikke passer ind i voksenpalliationen og famili-

erne fgler sig forladte og alene. Men det er en helt anden problematik....

NAR BARNET SKAL D@ PA SYGEHUSET

Nar et barn indlaegges for at dg, er det en szerlig opgave, der kraever bade fag-
lighed og sensitivitet? og indfgling i den svaere situation, som familierne star i.
Plejen ligner i mange henseender den, vi giver voksne i livets afslutning, — men
folelsesmaessigt kan det veere noget helt andet. | BUPS oplever vi, at personalet
pa bgrneafdelingerne ofte kan blive bergrte af uretfaerdigheden i, at et barn
skal dg. Personalet kender ofte ogsa barnet og familierne godt gennem talrige
indleggelser. Bgrn skal ikke dg. men det ggr de desveaerre, og her er det vigtigt
at vi som fagpersoner, er klar til at stgtte familierne professionelt i deres

unikke situation.

Foraeldrene til disse bgrn har ofte staet for det meste af plejen selv. Mange af
dem er rutinerede i sondeskift, CVK-pleje og medicin — nogle bedre end os. |
BUPS bruger vi en del tid pa at opleere foraeldrene i forskellige faerdigheder, sa
de kan minimere deres besgg pa hospitalet. Men nar dgden naermer sig, har
nogle brug for at give slip og bare veere foraeldre. Det skal vi veere klar til at

tage imod. Derfor er det vigtigt at forventningsafstemme:

HVAD VIL FAMILIEN SELV STA FOR, OG HVAD VIL DE GERNE
OVERLADE TIL 0S?
Vi oplever ofte, at foraeldre er utroligt dygtige og kvalificerede til at registrere

2&ndringer hos deres barn og dets tilstand. Ofte ser de det, fgr vi ggr. Deres
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observationer skal tages alvorligt, og handles pa. Mange fortzller, at de tidli-
gere ikke er blevet hgrt, og det skal vi ggre alt for at undga, saledes vi har en

tillidsfuld relation, der bygger pa samarbejde.

Nar det star klart, at barnet skal dg, er det vigtigt hurtigt at tage en dialog med
foraldrene om de har nogle gnsker om, hvor det skal ske — hjemme eller pa
hospitalet. @nsker familien at komme hjem og det er muligt, kraever det for-
beredelse og et taet samarbejde med bade os i BUPS og hjemmesygeplejen. De
er sjeldent vant til at passe bgrn, og slet ikke dgende bgrn, sa vi hjelper med

stgtte og supervision hele vejen.

Vil familien blive pa hospitalet, skal vi ggre alt for at skabe tryghed. En stor stue
med plads til foraeldre og pargrende, mulighed for sgskende at vaere der — og
ro, saledes der ikke er for mange indtryk eller forstyrrelser. Det er ogsa en for-
del, at der er personale som familien kender i forvejen. Bare det at mgde et
velkendt ansigt kan ggre en stor forskel for familierne. Jeg har oplevet kolleger
pa SUH aendre vagter, forlaenge deres tid og give ekstra naervaer, fordi de ved,
hvor vigtigt det er for familien. Det g@r indtryk hos den enkelte familie, og det
huskes som en del af den sidste tid med barnet, at der blev gjort en 'ekstra’
indsats. | samrad med laege og familie er det vigtigt, at der tages stilling til be-
handlingsniveauet, hvis dette er uafklaret. Det kan vaere sveert, selv for forael-
dre, der lzenge har vidst, at deres barn ikke ville blive gammelt. De har maske
ikke kunnet tage stilling fér — men nu er tiden inde. Det kraever ro, omsorg og
tydelighed, sa familien fgler sig involveret og forstar, hvorfor beslutningerne

bliver som de ggr.

| BUPS har vi oplevet flere gange, at det ikke har vaeret muligt at fa taget sam-
talen om behandlingsniveau, selvom barnet har varet tilknyttet i flere ar. Det

er ikke lykkedes, da familien ikke har villet deltage i samtalen. Foraldre kan
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fole, at de svigter deres barn, hvis de frasiger sig genoplivning. Foraldrene har
dog ofte gjort sig tanker om det, men gnsker ikke at det bliver skrevet i jour-

nalen.

VIDEN OG MEDINDDRAGELSE AF FORZLDRENE DEN SIDSTE TID

Vi erfarer, at det kan veere sveert for foraeldre at forsta, nar deres barn ikke
leengere har lyst til eller kan indtage mad og drikke. Keerlighed og omsorg bliver
ofte udtrykt gennem maltider, sa afvisningen kan fgles som afmagt. Derfor er
det vigtigt at forklare, at kroppen i den sidste tid ikke laengere har brug for mad
og vaeske, — og at det faktisk kan give barnet mere ubehag, hvis man forsgger
at presse detigennem. Mavesmerter, oppustethed og vaeskeophobning er ikke

ualmindeligt (3).

Vi har ligeledes erfaret, at vejledning i de fysiske forandringer foraeldrene kan
forvente at opleve i barnets sidste tid skaber tryghed, de kan fgle en form for
kontrol i en ellers kaotisk situation. Vejledningen tages med udgangspunkt i
barnets diagnose. Den a&ndrede respiration er dog ofte det, der bekymrer for-
®ldrene mest, iszer lyden af vejrtraekningen og den ggede sekretproduktion. |
BUPS beskriver vi den respiratoriske lyd som “en kaffemaskine”, hvilket er et
tegn pa, at dgden er naert forestaende. Det er vigtigt at understrege overfor

forzeldrene, at barnet ikke maerker dette ubehag (3).

Barnets lindring er den vigtigste prioritet. Sa det er vigtigt at sikre der er ordi-
nationer pa smertestillende og beroligende. | BUPS valger vi oftest at laegge
en subkutan nal og pasatte en pumpe, s& medicinen gives kontinuerligt. For-
2ldrene kan pa pumpen selv administrere PN medicin, hvis barnet har smerter
eller virker uroligt. Det er vigtigt at sige, at barnet dgr af sin sygdom — ikke af
medicinen. Medicinen er der for at skabe ro og lindring. Pumper kan virke
skreemmende, isaer hvis man ikke er vant til dem, men de hjalper barnet til at
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dg fredeligt. Vi har fa gange oplevet, at personale tror, det er aktiv dgdshjalp
— men det er det ikke. Det handler om omsorg og lindring, sikre kontinuerlig
lindring og bolus funktionen pa pumpen giver foraeldrene en mulighed for selv
at handle. Pumperne er ogsa altid laste, sa der er et max pa hvor mange gange

i timen der kan gives PN.

| trad med forventningsafstemningen er det ogsa vigtigt at huske at spgrge ind
til familiens religigse overbevisninger. Maske gnsker familien en preaest, imam

eller anden andelig stgtte til stede. Tro er ikke ngdvendigvis synlig.

ST@TTE OG VEJLEDNING EFTER BARNETS D@D

Nar dgden er indtruffet, begynder et nyt kapitel i foraeldrenes sorg, og vi har
erfaret at fysiske minder har en stor betydning. Et hand- eller fodaftryk, en
harlok, et foto — sma ting, der senere kan vaere uvurderlige. Der findes ogsa
mange udbud pa internettet til at fa lavet smykker til minder. Erfaringer har
ogsa vist at billeder af barnet de sidste dage, timer og efter dgden er vigtige at
have fremadrettet. Hvis foraeldrene ikke selv kan eller har lyst til at tage bille-
der af barnet, sa tilbyd at ggre det for dem. De vil maske ikke gnske at se bille-
derne med det samme, men behovet kan opsta senere. Billederne kan ogsa
veere vaerdifulde i fremtiden, hvis de skal tale med sgskende eller andre fami-

liemedlemmer om barnet.

Vores erfaring med delagtigggrelse af foraldrene er lige sa vigtig nar dgden er
indtruffet. Sa tal med foraeldrene, om de selv gnsker at ggre deres barn i stand,
eller om de og evt. spskende vil deltage. Det er ogsa vigtigt at tale med forael-

drene om tgjvalg, og om en yndlingsbamse skal med i kisten (4).

En af de smukkeste oplevelser jeg har med mig, er hvor jeg sammen med for-

®ldrene var med til at ggre deres datter i stand. Pludselig banker det pa dgren
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ind til soveveerelset og udenfor dgren star den 5-arige lillesgster. Mor havde
lovet hende, at hun matte veere til at ggre sin storesgster fin. Det var tydeligt
at foraeldrene ikke havde overskud til dette, sa jeg patog mig opgaven at ind-
drage lillesgsteren. Sammen sgrgede vi for at vaske haender og fedder og lille-
sgsteren gav sin sgster sko og strgmper pa. Denne inddragelse har betydet

rigtig meget for denne lillesgster og for mig star det sa smukt.

Det er ogsa vigtigt, at vi taler med foraeldrene om, hvem der skal na at sige
farvel. Sgskende — ogsa helt sma —har brug for at vaere en del af det. Det usagte

og usete kan ggre mere ondt end det, man faktisk oplever (4).

Mange foraeldre har maske aldrig tidligere staeti en situation, hvor de skal tage
afsked med en af deres naermeste. Derfor kan de have brug for hjzlp til prak-

tiske ting — fx til at finde en bedemand og til at forst3, hvad der er muligt.

Der findes mange typer bgrnekister, bade i farver og sarlige designs. Hvis fa-
milien gnsker noget seerligt, er det godt at ggre det i god tid, da det kan tage
lidt tid at fremstille, og ikke alle bedemaend har bgrnekister pa lager. Vi har
oplevet familier, som veaelger og bestiller kisten allerede inden barnet dgr, for

at sikre ro og forberedelse.

Fa ved at det er muligt og lovligt at tage sit dgde barn med hjem. Det giver
mulighed for at tage afsked i eget tempo og i hjemlige rammer. | BUPS har vi

et kgletaeppe, som familien kan lane, hvis de vaelger dette.

OPFGLGNING EFTER BARNETS D@D

Vi har fra vores familier i BUPS erfaret, at det betyder meget for familierne, at
den sygeplejerske som var teet pa og en del af forlgbet tager kontakt efter de
er taget hjem. Nogle familier kan ogsa have behov for at tale med laegen som

var med.
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Det kan for nogle foraeldre ogsa have stor betydning at gense stuen, hvor bar-
net dgde. Det kan skabe en fglelse af afslutning og hjaelpe i bearbejdningen. |
sa fald, hjeelp dem med at fa lavet en konkret aftale, sa de bliver mgdt af per-
sonale, de fgler sig trygge ved. For mange familier har bgrneafdelingen bety-
det tryghed i en svaer tid, maske igennem mange ar. Personalet har veeret med

til at g@re en forskel for deres barn bade under livet og i dgden.

ER DET OKAY, AT JEG SOM PERSONALE BLIVER BER@GRT, NAR ET
BARN D@R?

Ja, absolut. Det er ikke bare okay, det er menneskeligt. Nar et barn dgr, kan
det ggre dybt indtryk — ogsa pa os som arbejder med det. Selvom vi i BUPS er
vant til at veere teet pa dgden, bliver vi ogsa bergrt. Vi skaber relationer til bgrn
og foraeldre, og det ggr noget ved os. Som sundhedspersonale har vi en ten-
dens til at tro, at vi skal veere steerke og have fuld kontrol for at kunne udfgre
vores arbejde ordentligt. Maske med et tankesaet som lyder: Vi skal veere pro-
fessionelle og ikke lade os pdvirke af tab og d@d. Men det er vigtigt at huske,
at det er helt okay at blive bergrt. At vi som personale kan trille en tare sam-
men med familien, er ikke et svaghedstegn, det kan faktisk styrke vores rela-
tion og vise, at vi er menneskelige og empatiske (5). Og det bidrager til et sam-
let stgttende indtryk for familier, der star i en sarbar situation, og som har brug
for omsorgsfulde initiativer og mennesker, der ofte ‘blot’ er til stede, som en

slags vidner til deres situationer, uden at ggre 'meget’ til sidst.
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Anbefalinger til andre, der arbejder med basal palliativ indsats til barn pé sygehu-
set:

Veer forberedt pa at blive bergrt.

Skab trygge rammer for familien.

Lyt aktivt og veer opmaerksom pa familiens behov.

Vejled i dgdsprocessen.

Tilbyd praktisk stptte.

Arbejd taet sammen tvaerfagligt.

N oy k wNR

Serg for opfplgning og stgtte efter dgden.

REFERENCER

1. Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge og deres familier [In-

ternet]. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen; 2018 [2708.2025]. Tilgaengelig

https://www.sst.dk/da/udgivelser/2018/anbefalinger-for-palliative-indsatser-til-boern-

unge-og-deres-familier

fra:

2. Jarlbak L. Dgdssted og dgdsarsager for bgrn og unge under 19 ar i Danmark, 2012-2014.

REHPA Notat nr. 2. Nyborg: REHPA; 2017. 15 sider. Tilgeengelig

fra:

https://www.rehpa.dk/wp-content/uploads/2017/03/Notat2_Doedssted-aarsager_borno-

gungeunder19_DK.pdf

3. Dawn Davies: Omsorg i de siste timene og dagene. | Grunnbok i barnepalliasjon. Kommune-

forlaget 2012

4. Erica Brown & Frances Domica: Tiden rundt barnets dgd: Kultur, religion og ritualer. | Grunn-

bok i barnepalliasjon. Kommuneforlaget 2012

5. Danai Papadatou Kheiron: Helsepersonells reaksjoner pa barns dgdssfall. | Grunnbok i bar-

nepalliasjon. Kommuneforlaget 2012

83



PALLIATION | KARDIOLOGIEN — EN REJSE GENNEM TIDEN,
SOM ENDNU ER UNDERVE]S
Gitte Ellekrog Ingwersen

(Illustrationer af Liv Skgtt, kvalitetskonsulent i Kardiologisk afdeling, Roskilde, SUH)

| dette kapitel deler jeg vores erfaringer gennem tiden i arbejdet med den palliative
indsats pd Kardiologisk afdeling pd Sjeellands Universitetshospital. Lige fra et historisk

tilbageblik, til erfaringer i dag med tidlige og sene palliative indsatser, og hvad vi ser

fremi.

PALLIATION | KARDIOLOGIEN - ET TILBAGEBLIK

Terminalt hjertesvigt er ikke en diagnose, men snarere en beskrivelse af en
tilstand, hvor en patients organsvigt er uafvendeligt, og dgden vil indtraede i
naer fremtid. Det vil sige, at der er en gruppe af alvorlig syge og dgende pati-
enter, der pa samme made som f.eks. kreeftpatienter har behov for specialise-
ret pleje og behandling i den sidste tid. Tidligere indebar det, at man i kardio-
logien — pa samme made som i andre medicinske specialer- havde fokus pa
den terminale pleje, altsa den allersidste fase af livet, hvor patienter er uaf-
vendelig dgende. Hvilket betgd, at den brede tilgang til lindring og stgtte tid-
ligt i forlgbet og det szerlige fokus pa livskvalitet, der kendetegner den pallia-

tive indsats, ikke havde den samme opmarksomhed, som den har i dag.

Men i 1990 skete der en stor eendring i den made man taenkte palliation pa i
kardiologien (se figur 1). Man begyndte at anerkende, at patienter med termi-
nalt hjertesvigt havde krav pa lindrende indsatser og ikke kun intensiv behand-
ling. Der kom ogsa fokus p3, at patientens symptomer kraevede mere end bare
medicinsk optimering. Patienter med terminalt hjertesvigt fik ogsa samme mu-
ligheder som kraeftpatienter for at sgge tilskud til medicin, sygeplejeartikler og

plejevederlag (1).
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Figur 1. De fgrste skridt i palliation i kardiologien tvaerfaglige  kollegaer

dengang — er, at fravee-
ret af en entydig diagnose, og den store usikkerhed der er nar det skal vurde-
res, hvornar en patient med hjertesvigt befinder sig i livets sidste fase, kan
have bidraget til, at ordningen kun blev benyttet i meget begraenset omfang.
1 1996 sker der en afggrende aendring, da begrebet terminal pleje bliver erstat-
tet af palliativ indsats (2) — og der dermed skabes lovgivningsmaessigt mulig-
hed for en ny forstaelse af, hvordan patienter med hjertesvigt kan og bgr stgt-
tes gennem den sidste del af sygdomsforlgbet. Denne a&ndring skabte dog ikke
umiddelbare forandringer i den kliniske hverdag, for omtrent samtidigt udkom
den fgrste nationale kliniske retningslinje for struktureret rehabiliteringstilbud

til hjertepatienter i Danmark (3). Det havde den implikation, at i den kliniske

praksis blev fokus rettet mod rehabilitering frem for den palliative indsats.

VI ENDTE MED AT UDARBEJDE RETNINGSLINJER OGSA TV/ARREGI-
ONALT

Tiden er gdet og i dag taler vi mere om palliation i kardiologien. Selv om den
palliative indsats er et relativt nyt omrade, og fgrst for alvor har faet opmaerk-
somhed i kardiologien indenfor de seneste 10 ar, begyndte vi pd Kardiologisk
afdeling i Roskilde allerede i 2011 at have et mere systematisk fokus palliation
til hjertepatienter (se figur 2). Pa det tidspunkt var der stor usikkerhed om,
hvordan man bedst kunne integrere palliativ indsats i behandlingen af patien-

ter med hjertesvigt. For at skabe klarhed og udvikle en falles tilgang, samlede
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vi en tvaerfaglig gruppe bestdende af laeger og sygeplejersker. Gruppens op-
gave var at udarbejde en retningslinje for palliation til hjertepatienter. Arbej-
det tog afsaet i litteratursggning og fik ogsa inspiration fra andre specialer.
Gruppen besggte eksperter pa omradet pa davaerende Roskilde og Kgge syge-
huse. Vi besggte onkologisk Afdeling. Vi inviterede gaester til vores mgder for
at lzere mere om palliation og vi havde besgg af den specialiserede palliative
enhed, afdelingens den gang tilknyttede psykolog og socialradgiver samt en
praest fra hospitalet. Det var en laererig proces, men ogsa praeget af usikkerhed
— for selvom der fandtes et europaisk holdningspapir, som anbefalede pallia-

tiv indsats til pa-
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Figur 2. Fra 2011 og til 2016 palliation i kardiologien heringssvar til udarbejdel-

Danmark .

sen af Sundhedsstyrelsens ”“Anbefalinger for Palliativ indsats i Danmark”. | vo-
res svar fremhaevede vi - pa baggrund af dengang fa kliniske studier — det pal-
liative behov hos patienter med hjertesvigt. Da anbefalingerne blev offentlig-
gjort i 2011 (5), kunne vi med glaede konstatere, at hjertesygdomme - og saer-
ligt hjertesvigt — nu blev betragtet som sygdom, hvor der allerede fra diagno-

setidspunktet burde vaere opmaerksomhed pa patienternes palliative behov.

Men det kan veere svaert at definere diagnosetidspunktet hos hjertepatienter
pa grund af sygdommens gradvise udvikling og varierende symptomer. Det var
0gsa sveert at begynde at tale om palliative behov hos en patientgruppe, som

man pa dette tidspunkt ogsa fgrst lige var begyndt at tilbyde rehabilitering?
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Det var en ny og kompleks balance, hvor fokus pa livsforlaengende behandling
og genoptraening stod steerkt, mens palliation endnu ikke var en hel sa naturlig
del af den kliniske hverdag. At introducere palliative perspektiver kraevede der-
for bade faglig refleksion og en a&ndring i den made, vi sa pa hjertesvigt som
sygdom. Vi havde pa det tidspunkt en retningslinje for den terminale pleje, og
det betgd, at vi havde mange drgftelser om hvorvidt det var et helt nyt om-
rade, eller om vi gjorde dele af det allerede, men blot ikke talte om det som

palliation.

Med diagnosen hjertesvigt fglger angsten for at dg. Mange patienten oplever
at have dgden taet inde pa livet. De har en alvorlig sygdom et livsvigtigt organ
og nogle har oplevet hjertestop. | gruppen var vi bekymrede for at ggre pati-
enterne mere angste ved at tale om palliative behov allerede ved fra diagno-
setidspunktet. Ikke desto mindre fik vi med baggrund i Sundhedsstyrelsens an-
befalinger og anden litteratur udarbejdet retningslinjer for palliation til pati-
enter med hjertesvigt (6; 7; 8). Senere, i 2016, udarbejdede vi med baggrund i
vores retningslinjen, og i samarbejde med Region Hovedstaden, en tvaerregio-

nal retningslinje for palliation til hjertepatienter (9).

TIDLIGE PALLIATIVE INDSATSER | AFDELINGEN

At tale palliation allerede fra diagnosetidspunktet kan vaere personligt og fag-
ligt udfordrende. Selve diagnosen kan veere resultatet af et laengere forlgb,
hvor flere afdelinger og fagpersoner kan vere involveret. Og hvem tager sa
ansvaret for at tale om palliation med patient og eventuelle pargrende? Vi har
ikke helt knaekket koden for det. | stedet har vi valgt en anden vej, hvor vi har
afprgvet og arbejdet med forskellige tiltag i den tidlige palliative fase (se figur
4).

| samarbejde med kardiologisk afsnit pd Holbaek Sygehus, udviklede og afprg-
vede vi i perioden 2016- 2017 et beslutningsstgtteredskab til patienter med
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hjertesvigt. Formalet var at skabe et redskab, der kunne hjzlpe patienterne til
at skelne mellem lindrende behandling og uandret behandling. Et beslutnings-
stptteredskab af denne karakter kan naturligvis ikke erstatte samtale mellem
patient, pargrende og sundhedsprofessionelle. Men det kan bidrage til at
skabe et bedre grundlag for, at patienten kan traeffe den beslutning der er den
rette beslutning for dem (10) (se figur 3). Beslutningsstgtteredskabet blev ud-
viklet i teet samarbejde med patienter, pargrende, sundhedsprofessionelle og
pa baggrund af en systematisk litteratursggning, og som en del af projektet
modtog de sundhedsprofessionelle kommunikationstraening. | alt blev redska-

bet afprgvet af ni patienter i projektperioden.

T= @

e Giver overblik over behandlingsmuligheder

e Forklarer fordele, ulemper, risici og prognoser

e Hjeelper patienten med at afklare egne veer-
dier og preeferencer

e Understgtter en struktureret samtale mellem
patient og behandler

L Kilde: Danske patienter — ViBIS (10)

1=

Figur 3. Definition pa Feelles Beslutningsstgtteredskab
Evalueringen viste, at beslutningsstgtteredskabet var nyttigt. Patienterne fglte
sig i hgjere grad informerede. De var langt mindre i tvivl om deres muligheder
og langt mere aktive i beslutningsprocessen. Det er i kontrast til personalet,
som oplevede udfordringer med bade informationsmaengden og kommunika-
tionen (11). Det er vigtigt, at man som sundhedsprofessionel leerer at beherske
metoden, da det ellers kan fgre til misforstdelser og underminere pleje og be-
handling (12). Efter projektets afslutning aendrede vi praksis. Vi benytter ikke i
dag beslutningsstgtteredskabet, men til gengzeld blev der efterfglgende ind-
fgrt mulighed for at tilbyde en planlagt palliationssamtale i ambulatoriet med

en speciallaege og en hjertesvigtsygeplejerske. Nar det fagligt vurderes, at pa-
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tienten naermer sig den sene palliative fase, inviteres bade patient og eventu-
elle pargrende til en palliationssamtale. Den mulighed benyttes dog kun fa
gange om aret i ambulatoriet. Er det for lidt eller svarer det til behovet? Det er
svaert at sige, men til sammenligning afholdes der en lignede samtale pa Kar-

diologisk afdeling, Vejle Sygehus, Sygehus Lillebzlt cirka en gang om maneden

(13).
kAninas-
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Figur 4. Udviklingsarbejde og projekter Kardiologisk afde-
ling 2016-2024

| dag prgver vi at integrere den palliative tilgang i sygeplejerskens behandling
og pleje af den ambulante nydiagnosticerede patient med hjertesvigt for sam-
tidigt at styrke patientinddragelsen. Patienterne screenes for tidlige palliative
behov som en del af deres fgrste besgg, og vi benytter en tilpasset version af
redskabet IPOS (Integrated Palliative Care Outcome Scale), udviklet i samar-
bejde med rettighedshaverne. Patienten udfylder skemaet, inden vedkom-
mende forlader ambulatoriet, hvorefter det scannes ind i den elektroniske pa-
tientjournal. Ved efterfglgende besgg og senest ved patientens fjerde besgg,
danner patientens besvarelse af IPOS, grundlag for en samtale med en syge-
plejerske i hjertesvigtsklinikken og de identificerede palliative behov drgftes
og fglges op. Samtalens indhold journalfgres og ved hjzlp af en udviklet stan-
dardtekst dokumenteres ogsa anvendelsen af IPOS i journalen. Lgbende er der

fulgt op med audits for at se, i hvor hgj grad redskabet faktisk bliver anvendt i
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praksis. | begyndelsen var det kun omkring 20% af patienterne, der fik udleve-
ret IPOS, men ved den seneste audit, er andelen steget til cirka 80% (14). Det
vidner om en markant fremgang i anvendelse af IPOS og maske tyder det ogsa
pa en gget bevidsthed om vigtigheden af at afdaekke palliative behov tidligt i

forlgbet hos patienter med nydiagnosticeret hjertesvigt.

OM ICD-ENHED VED LIVETS AFSLUTNING

Hos patienter med en ICD-enhed, som overvager hjertets rytme og automatisk
kan give elektriske stgd ved livstruende rytmeforstyrrelser, som ventrikulaerta-
kykardi eller ventrikelflimmer, kan dette give anledning til drgftelse om deak-
tivering af stgdfunktionen. Dette er et valg, der kan veaere seerligt relevant for
patienter, som ikke gnsker genoplivning eller som er terminale (15; 16).
Selvom der ikke er en entydig anbefaling for, hvornar denne samtale bgr finde
sted, peger flere studier p3, at det kan vaere hensigtsmaessigt at ggre det alle-
rede ved tidspunktet for implantation (17). | andre studier anbefales, at der
Igbende ved kontrol af ICD -enheden spgrges ind til generel helbredstilstand,
nye diagnoser eller forvaerring og ud fra dette vurderer, om det kan veere ak-
tuelt at gentage samtalen om deaktivering (18). Seerligt nar ICD-enhedens le-
vetid, og dermed batterispaending falder og naermer sig en udskiftning, bgr
man i god tid i kardiologisk regi tale med iseer den aldre patient - og eventuelt
dennes pargrende — om der fortsat er indikation for og gnske om behandlin-
gen (16). Pa Kardiologisk afdeling i Roskilde modtager alle patienter skriftlig
information ved implantation, hvor ogsa muligheden for deaktivering af stgd-
terapien er beskrevet. Selvom patienterne dermed er informeret, ved vi ikke,
hvor mange der faktisk har laest denne del. Vi kender heller ikke det praecise
tal for hvor mange, der i de sidste maneder af deres levetid oplever aktivering
af stgdfunktion, men studier peger pa, at det kan veere op til 20 % (19; 20).
Flere patienter gnsker at veere medinddraget i beslutningen om deaktivering

af stgdfunktionen (21). Kun fa gnsker hverken information eller deaktivering.
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Dette er typisk yngre patienter med fa symptomer (22). Vi har afprgvet for-
skellige modeller for medinddragelse (se figur 5). Patienterne gnsker, at sam-
talen om deaktivering er med en laege (23; 22), og den europaeiske hjerterytme
organisation anbefaler da ogsa, at den foretages af en speciallaege, gerne sam-

men med en sygeplejerske (23).

For at st@tte patienternes forstaelse af forskellen pa aktiv og inaktiv stgdfunk-
tion ved livets afslutning, udviklede vi endnu en beslutningsstgtteredskab i
samarbejde med patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle. En specia-
loverlaege og sygeplejerske afprgvede redskabet i 20 konsultationer med pati-
enter og eventuelle pargrende, 19 ud af 20 patienter fandt informationen vig-

tig og @nskede at drgfte den med familien. Kun én fandt tidspunktet for sam-
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Figur 5. Udviklingsarbejde og projekter i Kardiologisk
afdeling 2024

talen alt for tidligt i forlgbet. Samtalen blev af alle oplevet som tryg og beha-
gelig. Viarbejder fortsat med denne tidlige palliative indsats, og der er igangsat
et arbejde i paceklinikken, hvor patienter og pargrende ved 3 maneders kon-
trol efter implantationen af en ICD-enhed, modtager mundtlig information om
muligheden for deaktivering af stgdterapien i forbindelse med livet afslutning

(24).

| Paceklinikken henvises ogsa patienter med en ICD-enhed, som befinder sig i

livets sidste fase og har fravalgt genoplivning. Her far patient og pargrende
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mulighed for at drgfte behandlingsmuligheder i trygge rammer, og samtalen

kan fgre til deaktivering af stgdfunktionen, hvis det er patientens gnske.

Selvom afdelingen ikke har en udekgrende funktion, har personalet fra Pace-
klinikken i enkelte tilfeelde kgrt ud i hjemmet, eller pa hospice, for at deakti-

vere stgdfunktionen pa ICD-enhed.

PALLIATIV INDSSATS FOR DE INDLAGTE PATIENTER |
KARDIOLOGISK AFDELING

Pa begge kardiologiske sengeafsnit pa SUH, er
der lagt et stort arbejde i at styrke den palliative
indsats. Godt hjulpet af afdelingens retningslin-

jer er det ikke behandlingen af fysiske problem-

stillinger, der skaber tvivl i forlgbet. Udfordrin-
gerne ligger i hgjere grad i at identificere, hvornar en patient befinder sigen i
en palliativ fase samt facilitere en dben og faglig funderet kommunikation om

palliative behov og livets afslutning.

Pa det ene sengeafsnit oplevede sygeplejerskerne udfordringer med den palli-
ative kommunikation. Szerligt samtaler om livets afslutning var vanskelige at
handtere, nar tiden var knap og beslutninger skulle treeffes hurtigt. Flere gav
udtryk for, at de ikke fglte sig tilstraekkeligt rustet til at indga i disse samtaler,
og der var et gnske om mere stgtte samt en falles retning i det tvaerprofessi-
onelle samarbejde (25). Derfor blev der igangsat en malrettet indsats for at
styrke plejepersonalets kompetencer indenfor palliation. Gennem refleksion,
faglig sparring og fokus pa kommunikation blev der skabt et laeringsrum, hvor
plejepersonalet kunne udvikle evnen til at mgde patienten med bade faglighed
og menneskelighed. Indsatsen handlede ikke kun om viden, men om at kunne

kommunikere empatisk og handle etisk i komplekse situationer. Samtidigt blev
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der arbejdet med tidlig identifikation og afklaring af palliative behov, som ak-
tivt blev inddraget i det tveerprofessionelle samarbejde omkring behandlings-
forlgb. Der blev etableret refleksionssessioner og en arbejdsgruppe blandt ple-
jepersonalet udviklede cases og faciliterede samtaler om mgdet med uhelbre-
deligt syge patienter. Naesten hele personalet har vaeret igennem refleksions-
seancer, og indsatsen har gget opmaerksomhed pa bade patienternes pallia-
tive behov og samtalekvalitet. Gruppen arbejder nu videre med afprgvning af
spgrgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL, som forventes at styrke bade interventi-

oner og kommunikationskompetencer i praksis (26).

Pa det andet sengeafsnit stillede plejepersonalet de samme spgrgsmal og
valgte at styrke den palliative indsats ved fgrst og fremmest at drgfte palliation
tvaerfagligt. Tveerfaglig morgenundervisning blev gentaget flere gange for at
sprede viden og refleksion bredt i afsnittet. Cases blev brugt til at identificere
palliative faser, godt hjulpet af Dansk Cardiologisk Selskabs Holdningspapir:
”Palliation ved fremskreden hjertesygdom” (15). Men det kan veere sveert at
holde fast i en sadan indsats. Alting har sin begyndelse og i dag er der via ud-
skrivningskoordinatoren etableret et velfungerende samarbejde med primaer-
sektor - ogsa for patienter i faserne sen palliativ og terminal. Udskrivelsesko-
ordinatoren fungerer som en gennemgaende kontaktperson for patient og pa-
rgrende, hvilket skaber tryghed. Selvom ikke alle gnsker kan imgdekommes,
oplever vi, at en aben dialog om mulighederne giver ro og tryghed i forlgbet,
for nogle patienter etablerer vi mulighed for aben indleeggelse. Det har givet
faerre telefonopkald i det daglige fra visitatorer, men om det ogsa har fgrt til

feerre genindlaeggelser, ved vi ikke endnu (27).
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TRANSITION - OVERGANGE | LIVET OG MELLEM SEKTORER OG
HJEM

Udskrivningskoordinatoren pa sengeafsnittet synes at kunne skabe bro mel-
lem hospitalet og primaer sektor og patientens hjem, hvilket ogsa ser ud til at
bidrage til mere sammenhangende forlgb. Overgange i sundhedsvaesenet har
bade organisatorisk og sygeplejefaglig betydning og pavirker, hvordan patien-
ter og pargrende stgttes i at bevare livskvalitet (28). Men nar den primare
behandling alene bestar af klinisk kontrol og lindring af symptomer, kan det
stadig opleves, som om patienten overlades til sig selv —isar hvis vi ikke formar
at stgtte patienten helhedsorienteret. Dette er en overgang, som vi endnu ikke

helt har faet taget hand om.

Overgange er ikke kun organisatoriske - de er ogsa personlige. De opstar, nar
relationer, rutiner, roller og antagelser andres, og det er kun individet selv,
der afggr, om noget opleves som en overgang (29). For nogle patienter er livets
afslutning en naturlig del af livet, mens det for andre opleves som en livsom-
veeltning at fa at vide at livet naermer sig sin slutning. | sdidanne overgange, er
min erfaring, at naervaerende samtaler, hvor der er plads til det svaere kan vaere
til stgtte for patienterne. Nogle patienter har ogsa brug for terapeutisk stgtte

fra fx psykolog, praest eller praktiserende leege.

PALLIATION TIL ANDRE HJERTEPATIENTER

Pa linje med Dansk Cardiologisk Selskabs holdningspapir om palliation til pati-
enten med fremskreden hjertesygdom, har vores opmarksomhed primaert
vaeret pa patienter med hjertesvigt og patienter med ICD-enhed. Selvom det
seneste holdningspapir inkluderer flere patientgrupper, forbliver patienter
med hjerteklapsygdom stadig naesten usynlige (15). Det er til trods for, at al-

dre med sveer aortastenose og symptomer ofte kun har fa maneder til ar til-
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bage at leve, hvis de ikke tilbydes en ny klap. Den hgje risiko for dgd og vedva-
rende symptomer ggr denne patientgruppe til en oplagt malgruppe for pallia-
tiv indsats, som begr taeenkes ind allerede fra diagnosetidspunktet (30; 31; 32).
Erfaringen viser, at handteringen af palliative symptomer i praksis ofte ligner
hinanden — en kombination af faglig viden, klinisk dgmmekraft og en pragma-

tisk tilgang, hvilket Aagaard og kolleger fremhaver (15).

EN MENNESKEV/ARDIG BEHANDLING - EN VARDIG BEHANDLING

Vi harikardiologien en lang tradition for at behandle hjertet,
og give stgtte til rehabilitering tilbage til livet med fokus pa
langsigtede livsmal. | dag star vi over for en ny opgave: at be-

handle det hele menneske og stgtte op om livskvalitet og

kortsigtede mal (33). | denne tilgang bgr planer og gnsker
drgftes med hele husstanden. Selv nar gnsket om at dg hjemme er vigtigt for
den syge, kan det vaere fglelsesmaessigt sveert for de pargrende at leve videre
med minderne fra dgdslejet. Sygdommens udvikling er uforudsigelig, og derfor
ma aftaler og planer Igbende genbesgges. Min erfaring er, at en individuel til-
gang, hvor patientens behov og ressourcer respekteres, skaber rum for feelles
refleksion og beslutning om behandlingsmal. Flere studier understgtter, at
dette har stor vaerdi — bade for patienten og de pargrende (34; 35; 36; 37).
Hvordan ggr vi sa det? Vi lytter til patienternes personlige fortaellinger og livs-
historier. Dermed skabes mulighed for at dele, hvem man er og har veeret —en
enkel form for veerdighedsterapi. Denne samtaleform stgtter den alvorligt
syge i livets sidste fase ved at imgdekomme fglelsesmaessige og andelige be-
hov (38; 39). Veerdighedsterapi kan styrke bade livskvalitet og oplevelsen af
vaerdighed — og har samtidig betydning for, hvordan patienten opleves af sine
pargrende (38; 39). Som intervention kan vaerdighedsterapi tilpasses den kon-
krete kontekst og den enkelte patient. Livsfortallingen kan desuden anvendes

og integreres i behandlingsplaner som en metode til at stgtte patienten i at
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finde mening, bevare hab og opretholde selvopfattelsen (39). Vi udgver stgtte
indenfor det, eksistentielle, andelige og psykosociale omrade som beskrevet i
vores retningslinjer, selvom interventionerne nsermest er fravaerende og re-
duceret til henvisning til psykolog, liaisonsygeplejerske, samtale med preest,
henvisning til terminalerklaering og terminaltilskud, samt evt. kontakt til social
radgiver, og det adskiller sig ikke fra andre kardiologiske afdelinger eller regio-

ner i Danmark viser en national kortlaegning fra 2021 (40).

En anden tidlig palliativ indsats for patienter med hjertesvigt eller iskeemiske
sygdom, er at de rutinemaessigt screenes for angst eller depression i forbin-
delse med ambulantbesgg. For patienter med sveer aortastenose er det ander-
ledes og selvom symptomerne er almindelige — er de ofte oversete hos denne
patientgruppe (41; 12), som ikke screenes rutinemaessigt. Vi henter selv anbe-
falinger i Dansk Cardiologisk Selskabs holdningspapir, hvor der i den nyeste
version er beskrevet bade farmakologisk og nonfarmakologiske interventioner
til den palliative hjertepatient med symptomer pa angst eller depression (9;

15).

Pa trods af alle gode intentioner, kan vi stadig vaere udfordrede pa at tale med
vores patienter om prognose, og hos mange patienter indstiller vi fgrst be-

handlingen, nar der maske kun er et dggn eller to tilbage at leve i.

MULIGE REDSKABER TIL AT SKZARPE FOKUS PA KOMMUNIKATION

At tale med patienter om palliation kraever zerlighed om sygdommens udvik-
ling og prognostisk usikkerhed, samtidig med at man ikke skal fjerne patien-
tens hab og pafgre patienten ungdig lidelse. | mgdet med patienter og familie
ma skal vi vurdere deres parathed, abenhed og ambivalens i forhold til deres
situation (12). Min erfaring er, at patienter ved, at der er noget galt, og kun fa
gnsker ikke at sige det hgjt. Sa hvordan tager man hensynet til de fa? Det kan
man ggre sa simpelt som ved at spgrge, om man ma forteelle dem, hvad man

96



ved om prognosen. Jeg har i samtale med patienter ladet mig inspirere af to
metoder. Den ene er metoden Ask-Tell-Ask (se figur 6), som kan bruges til at

udforske patientens forstdelse og bekymringer, pa en iterativ made.

Ask

Ae\L

Ask

Patientens be-
kymringer
Patientens for-
stéelse af syg-
dommen, udred-
ningen og /eller
behandlingen

Prognostiske in-
formation
Information om
undersggelse og
eller behandling
Pargrendes be-
kymringer

Forteel pointer
med egne ord
Udestaende
sporgsmal/ be-
kymringer

Figur 6. Kommunikationsmetoden ASK-Tell-Ask (frit efter Back et al (43))

Min erfaring er, at det er meget forskelligt, hvilken detaljegrad patienter gn-
sker om sygdommens udvikling. Nogle patienter gnsker kun at fa et overord-
net billede af deres situation, mens andre gnsker mange detaljer. Hertil har
jeg vaeret inspireret af NURSE-modellen (se figur 7) der har vaeret med til at
anerkende og respondere empatisk pa patienters fglelser og bekymringer.
Metoden er med til at anerkende og validere patientens eller pargrendes fg-
lelser (42). Min erfaring er, at den forbedrer kommunikationen i komplekse
eller fglelsesladede situationer. Samtidig understgtter den, en helhedsorien-

teret tilgang, hvor bade fysiske, psykiske og sociale aspekter inddrages.
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Veer undersggende,
man kan navngive
gentage og
opsummere mulige
folelser fx "Jeg
spekulerer pa, om
du fgler dig vred...”

Med en fglsom
forstaelse, gennem
aktiv lytning,
udforskning og
stilhed forsgger at fa
en klar forstaelse af
at patienten.

Fx ”Dette hjelper
mig med at forsta
hvad du tenker...”

Respektfuldt verbal
og nonverbal
anerkendelse af
patientens folelser
og feerdigheder.
Fx"Jeg kan hgre, at
det her har fyldt
meget for dig — hvad
har veeret det
sveereste...”

Stottende eller
opmuntrende
bemaerkninger fx”
Jeg vil hjeelpe dig
med...”

Undersgge
patientens, behov,
ved at benytte
fokuserede
sporgsmal fx "Kan
du forteelle mig
mere om hvad du
mener, nar du siger
at...

Figur 7. Kommunikationsmetoden NURSE (Responder pa patientens emotioner)
frit efter Back et al (43)

Men nar alt kommer til alt, viser studier, at timing er afggrende faktor, for

hvilke fremtidige planer patienten og familien kan saette ord pa (12).

FREMTIDENS VEJ

Hvor er vi i dag i Kardiologisk afdeling? Vi rejser ad snoede veje, men hver er-
faring bringer os naermere malet. Vi har mange gode initiativer i gang, men det
er udfordrende at skifte blik fra behandling af hjertesygdom og til en mere hel-

hedsorienteret behandling.

Kilrdt'obdia'r
fdeling” SUH

S &j p—

—

Figur 8. Fremtidens vej
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Fremtiden kunne byde pa en individuel pleje- og behandlingsplan for de palli-
ative hjertepatienter, hvor patientens vaerdier, mal og praeferencer indgar. Der
kunne vaere en tydelig kommunikation om prognose, behandlingsmuligheder
og forventede resultater — til udvalgte patientgrupper- for at understgtte for-
staelse hos bade patient og pargrende. Overgange bade i livet og sektorer
kunne blive en del af planlaegning og udfgrelse af behandlingsplan. Med andre
ord kunne palliation i fremtiden vaere en naturlig integreret del af plejen og
behandlingen i kardiologien. Det kunne vzere fremtidens vej, og den vej forud-
saetter forskning i den palliative behandling til hjertepatienter samtidig ville

uddannelse af personalet og organisatoriske andringer vaere ngdvendige.

Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliation til hjertepatienten pa

sygehuset:

3¢ Benyt de kardiologiske retningslinjer og Dansk Cardiologisk Selskab Holdnings-
papir.
3¢ Basal palliation handler ogsa om stgtte til menneskevaerdig dgdsproces.
Det handler om at:
e At stgtte patienten i at leve hver dag sa fuldt og meningsfuldt som muligt
— helt frem til livets afslutning.
e At stgtte til at skabe mening, for i det gemmer der sig habet om et godt
liv, fremfor habet om helbredelse.
e At mgde mennesket med respekt og med et gnske om at bevare person-
lighed, individualitet og medbestemmelse sa laenge som muligt.
e Atlindre smerter og lidelse, og hvor det er muligt, at fijerne dem helt.
e At stgtte patienten til at veere omgivet af betydningsfulde mennesker i
trygge og kendte omgivelser.
e Og til sidst handler det om, at dgdsprocessen far lov at forlgbe naturligt
—uden at blive ungdvendigt forleenget.

Kontakt Kardiologisk afdeling, hvis du har brug for rad og vejledning
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DELING AF TAB - ET FALLESSKAB | PALLIATIONS
PRAKSIS

Malene Beck & Kari Friis Larsen

Kapitlet undersgger, hvordan deling af tab i en stgttegruppe for foraeldre, der har mi-

stet et barn, skaber et etisk og eksistentielt rum, hvor deltagerne gensidigt kan spejle

sig i hinandens erfaringer. Det beskriver, hvad der deles — smd, tilsyneladende trivielle

gjeblikke - der far stor betydning i feellesskabet. Gennem teoretiske perspektiver bely-

ses, hvordan disse delinger bidrager til en dybere forstdelse, forbundethed og empati
blandt deltagerne i gruppen.

AT STOTTE ET MENNESKES TAB — PALLIATION I SIN LINDRENDE
FORM

Sorggrupper, stottegrupper, foraldregrupper — kaert barn har mange navne.
Fzelles for dem er gnsket om at skabe et trygt faellesskab, hvor mennesker i
sorg kan mgdes, spejle sig i hinanden og finde lindring i det, der ikke kan gg-

res om.

I sundhedsvaesenet har vi l&enge vaeret opmarksomme p3, at tabet af et fa-
miliemedlem kraever stgtte, iseer nar det drejer sig om det dybeste tab af alle:
at miste et barn. Nar man undersgger, hvordan sorgstgtte struktureres, fin-
des der mange forskellige former for grupper, der pa et eller andet niveau,
forspger at stgtte personer i sorg. Begreber som sorggrupper, peer-to-peer
support, radgivningsgrupper og terapi-grupper bruges ofte i sundhedsvase-
net for at beskrive de fallesskaber, hvor erfaringer “deles’ i hab om lindring
og stgtte. Disse grupper har det tilfeelles, at de giver deltagerne mulighed for
at 'dele’ deres oplevelser med ligesindede og dermed finde stgtte i et feelles-

skab af forstaelse (2).

103

£ 1dudey



Men kan vi virkelig tale om sorggrupper, nar det handler om at 'dele’ erfarin-
gen af at miste et barn? Er det forenklet at anvende betegnelsen 'sorg-
gruppe’, nar det drejer sig om noget sa dybt og livseendrende som tabet af et
barn? | vores praksis har vi ofte undret os over, hvad der egentlig skal til for
at stgtte foreeldre, der har mistet et barn, og hvad der praecist kendetegner
den form for stptte? Hvad er det, vi egentlig forsgger at stgtte, nar vi opret-
ter grupper for foraeldre, der mg@des for at ‘dele’ deres oplevelser af sorg og
tab? Er det de fglelser og den bearbejdning, som forzeldrene selv gnsker at
udtrykke, eller er det noget, vi som sundhedspersonale anser for at veere en
ngdvendighed i bearbejdningen af deres sorg? Ifglge Winger et al. (17) er vi-
den om bgrnepalliativt arbejde i Skandinavien stadig begreenset, og der er
behov for en mere pracis forstaelse af, hvordan vi bedst stgtter familier i
sorg, hvilket understreger vigtigheden af forskningsbaserede retningslinjer pa

omradet.

Der er fortsat store huller i vores forstaelse af, hvordan vi bedst stgtter fami-
lier, der er ramt af den ubaerlige sorg ved at miste et barn (lbid.). Viden om
bgrnepalliation er stadig en mangelvare, og derfor er det ngdvendigt med
gget forskning og bedre uddannelsesmuligheder for sundhedspersonale pa
dette omrade (2, 3, 5, 10, 12, 15, & 18). Mere konkret er der et behov for at
udvikle en mere preecis forstaelse af, hvad det vil sige at stgtte sorg i palliativ

kontekst.

For selvom der er stor enighed om ngdvendigheden af sorgstgtte som en
central del af palliativ pleje (2, 9, 17), findes der endnu ikke standardiserede,
evidensbaserede retningslinjer for, hvordan vi strukturerer og faciliterer stgt-
tegrupper for foraldre, der har mistet et barn. Derfor er det relevant at over-
veje, hvad det betyder at kalde en sadan gruppe en "sorggruppe", og hvilken

form for stgtte vi faktisk tilbyder (2, 10). Stgtter vi sorgens processer, nar vi
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mgdes i grupper? Eller er det virkelig nok at vaere et fallesskab, hvor forael-
dre kan dele deres sorg? Eller kraever det, at vi som sundhedspersonale ogsa
tilbyder en aktiv facilitering af processen, der bade anerkender og lindrer sor-

gen pa en dybdegaende made?

Dette spgrgsmal er ikke kun teoretisk, men praktisk og etisk afggrende i ar-
bejdet med, at skabe de bedste betingelser for de familier, der star over for
den ubegribelige smerte ved at miste et barn. | vores undersggelse har vi der-
for s@gt at komme taettere p3, hvad der egentligt ligger i begrebet "stgtte" i
denne kontekst. Hvad betyder det for bade forzeldrene og for de sundheds-
personer, der er involveret, at deltage i en 'stgtte-gruppe’? Og hvordan kan vi
bedst sikre, at stgtten er tilpasset det unikke behov, som hvert enkelt forael-

drepar oplever i mgdet med sorgens uforstaelige dybde?

STOTTEGRUPPER TIL FORALDRE DER HAR MISTET - REGION
SJALLAND MODELLEN

En litteraturgennemgang viste, at der ikke var meget hjlp at finde, nar det
kom til at lave ’stgttegrupper’ for foraeldre, der har mistet et barn (2, 12). Me-
get af litteraturen var opdelt i sma bidder og havde ikke en klar struktur, der
kunne bruges i praksis, og i en skandinavisk kontekst, var viden meget sparsom
(7). Mange forsggte at introducere modeller, som skulle afprgves i store kon-
tekster, mens andre fokuserede pa foraeldre, der havde mistet et barn som
felge af en specifik diagnose, fx krzeft, eller hospitalsindleeggelse, eller ved fgd-
sel. Det blev hurtigt klart, at der var et behov for at udvikle en mere simpel og
meningsfuld tilgang til oprettelsen af ‘stptte-gruppe’, som kunne tilbyde noget

konkret og relevant til foraeldre i vores eget palliative regionale omrade.

Bgrne og Ungepalliationsteamet i Region Sjzelland introducerede ’stgtte-grup-

per’ fra december 2023 til august 2024 og har samlet erfaringer fra fem mgder
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i denne periode. Vores enhed havde ansvar for op til 40 familier, der blev hen-
vist fra hospitalet og andre SPPC-enheder. De fleste sager drejede sig om neu-
rologiske og genetiske lidelser samt organsvigt, mens kraeftrelaterede sager

primaert omhandlede hjernesvulster og sarkomer.

Grupperne blev oprettet med bade omsorg og praktiske overvejelser in mente.
Forzeldre, der havde mistet et barn og stadig havde tilknytning til enheden,
blev inviteret til at deltage. Facilitatorerne bestod af medlemmer fra SPPC-tea-
met, herunder sygeplejersker, socialradgiver, og psykolog. Da der ikke fandtes
evidensbaserede retningslinjer, blev gruppens opbygning baseret pa klinisk er-

faring og disciplinaer viden.

Mgderne blev afholdt i et hus stillet til rddighed af en uafhaengig institution,
designet til at stptte kraeftoverlevere og deres familier. Mgderne fandt sted
hver anden mdneden og varede cirka tre timer. Deltagerne kunne dele deres

oplevelser og deltage i dybere samtaler om tab og sorg.

HVAD VI FIK AF ERFARINGER | RELATION TIL AT DELE OPLEVEL-
SEN AF TAB?

Det fglgende afsnit praesenterer de indsigter og refleksioner, vi gjorde os i ar-
bejdet med studiet. udgangspunktet er foraeldres deltagelse i en hospitals-
initieret stgttegruppe for dem, der har mistet et barn. i analysen har vi arbej-
det med at identificere og tematisere de erfaringer, som blev tydelige i for-
bindelse med delingen af tabets erfaringer. Formalet er at vise, hvordan de-
lingen kom til udtryk i forskellige situationer, og hvilken betydning den fik for
dem, der deltog. de fglgende kategorier giver et indblik i de konkrete mader,

hvorpa erfaringer med tab blev delt, modtaget og sat i spil i stgttegrupperne.
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AT BEVIDNE ANDRES TAB

“Jeg har taenkt pa de her grupper undervejs. Hvor meget jeg
kunne dele, og hvor meget jeg burde dele. Der er ret stor forskel
pd vores forlgb, jeg mener, for nogle er det sket for nyligt, og for
andre er det laenge siden, de blev efterladt. Jeg har nogle emner,
jeg faler, jeg har brug for at tale med nogen om. Nogen som jer.
Men jeg har ogsa holdt lidt tilbage i dag — jeg ville ikke gg@re jer
kede af det”. Med disse ord kigger hun ud over rummet. Hun far
gjenkontakt med en anden. Begges gjne er blanke af tarer. Og sa

begynder han at tale.

Hvordan kan vi tale om dét, at miste et barn, at szette ord pa et tab, som er sa
kompleks et fenomen, at det kan efterlade dig uden sprog? Hvad vil det over-
hovedet sige at ‘dele’? At give noget videre, sa det som tidligere var dit alene,
nu bliver feelles. At tage del i noget sammen, at indga i noget, som raekker ud
over én selv. Hvad betyder det at ‘dele’? At hgre noget fra et andet menneske,

ord som nu maske lever videre i én —i smerte, i sorg eller i en anden betydning.

Pa baggrund af vores undersggelse, ved vi, at dét, at "dele’ en oplevelse af tab,
i en gruppe, kan vaere kompliceret. Szerligt dét, at ‘dele’ erfaringer om omsor-
gen for et barn, man har mistet til alvorlig sygdom, kan veaere sveer at szette ord
pa, og denne er som oftest kropsligt funderet. Den indledende anekdote fra
en mor i en stgttegruppe giver et konkret indblik i, hvordan deling kan tage
form, men ogsa, hvor sarbart det er, at skulle prgve at ‘dele’ noget sa sveert til

andre.

| stettegrupperne blev det tydeligt, at ‘deling’ sker pa forskellige mader. Del-

tagerne havde det til faelles, at de havde mistet et barn, men deres historier,
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tab, sorg og mader at ‘dele’ pa var forskellige. Fglgende er tematiske struktu-

rer, der overordnet karakteriserede mader at ‘dele’ pa:

e At ’dele’ det genkendelige: Nogle fandt trgst i at genkende elementer af
deres egen oplevelse i andres fortallinger — en form for stille spejling,

der skabte samhgrighed.

e At ’dele’ i tilbageblik: For andre var det vigtigt at satte ord pa fortiden.
At gennemga forlgb, beslutninger og gjeblikke omkring sygdom og dgd

som en made at forsta og maske finde mening.

e At ’dele’ i nuet: Nogle delte rat og umiddelbart — ikke gennem overve-
jede fortzellinger, men gennem tarer, stilhed eller korte udbrud. Her

fandt delingen sted midt i smerten.

o At ’dele’ fremtiden: Nogle forsggte at seette ord pa fremtiden: Hvordan
man kan leve videre, hvordan tab og sorg kan forandre relationer, og

hvordan barnet stadig er med i et hverdagsliv, bare pa nye mader.

Feelles for delingen var tabet af et barn. Nogle bgrn var spaede, andre teen-
agere. For nogle var det fgrste barn, for andre ét af flere. Nogle bgrn var
dg@de efter lang tids sygdom, andre efter kortere forlgb. Nogle familier blev

oplgst, andre familier forblev, som oprindeligt, dog alligevel forandret.

Samlet viser vores erfaringer, at det at ‘dele’ oplevelsen af at miste et barn
kan vaere sa sveert, at det efterlader mennesker mallgse. Delingens form,
altsa hvordan man overhovedet kan ‘dele’ sa unikke og smertefulde erfarin-
ger, var i grupperne aldrig givet pa forhand. Der var ingen forventninger til,
hvad der skulle deles, eller hvordan det skulle ske. Ofte blev det et falles an-
liggende: Det, den ene ikke kunne saette ord p3, blev grebet af en anden, og

en tredje kunne fgje yderligere nuancer til. Saledes blev ‘delingen’ af tab til i
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et slags ‘'mellemrum’, blandt deltagerne, som et feelles forsgg pa at forsta og
finde mening. At ‘dele’ betgd derfor ogsa at vove sig ud i det ukendte. Foreel-
dre matte ofte tage mod til sig og formulere noget, der aldrig fer havde vae-
ret sagt hgjt, noget sarbart og rat. Spgrgsmalet var, om forzldrene frygtede
at blive misforstaet? Eller at deres ‘sandhed’ ikke ville blive genkendt af de

andre?

AT ’DELE’ DET, SOM IKKE KAN DELES
"Har du mod pa at fortaelle om din dreng, der gik bort i maj?" Jo-
nas kigger rundt "Jeg kan ikke." Han bryder sammen. "Og jeg har
ikke taget et billede med" fremstammer han. "Det er helt i orden”
lyder det sagte fra Signe... "Vi andre ved preecis, hvor du er i forlg-
bet” siger Mie med en ro i stemmen, der smitter. Mads stemmer i
“Det kan godt vaere, vi ikke har de samme historier, men der er
paralleller i vores oplevelser, som vi hver isaer kan spejle os i". Jo-
nas nikker, finder vejret og t@rrer sine gjne. Det er her, i det

usagte, at noget deles.

Hvordan kan vi forsta det at ‘dele’ noget, som nasten ikke kan siges? Maske
er det netop dét, der ggr deling mulig: at vi ikke kun giver noget verbalt, men
at vi viser, at vi sammen kan bare det u-baere-lige. Ifglge ordbogen betyder
"at dele": "at have en andel i noget sammen med andre". Det antyder bade
fordeling og falles ejerskab. Ordet stammer fra det latinske "part-taken", som
understreger bade opdeling og samling, altsa det handler om at 'dele’ noget,
der er meningsfuldt, med andre. Nar vi deler, afslgrer vi noget af os selv og
abner op for forbindelser med andre mennesker. Det er saerligt interessant at

teenke pa, hvad det betyder at ‘dele’ oplevelsen af tab i palliations-gjemed.

Seerligt i relation til det, at miste et barn, da det er en sa overvaeldende og
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personlig oplevelse, at det ofte kun kan fortzelles langsomt, med pauser og fa

ord.

Forskningen viser, at foraeldre, der har mistet et barn, ofte sgger andre, der
har haft en lignende oplevelse — bade mens de lever og efter de er dgde (9,
10). Ofte er det feellesskab og gensidig forstaelse, de sgger, mere vigtigt end
rad fra sundhedsfaglige eksperter (12). Det viser, at deling af tab, ikke 'bare’
handler om, at udveksle information, men om at finde et eksistentielt rum,

hvor man kan dele oplevelser med tab pa et dybere niveau.

Filosoffen Michel Henry (11) papeger, at vi fgrst virkelig begynder at opleve
livet, nar vi vokser, og at livet ikke bare er noget, vi kommer ind i, men noget,
der kommer til os gennem vores made at vaere til pa. Pa samme made kan man
sige, at nar vi mister et barn, fgles det som om livet forsvinder fra os — det, der
gav vores liv mening, er pludselig veek. Hvordan kan man sa forsta et sa stort
tab, medmindre man selv har oplevet det? Maske igennem en anden forzelder,

der ogsa har mistet et barn. Dette er i hvert fald det, vores undersggelse tyder

o

pa.

At miste et barn er bade en ukendt og fremmed oplevelse for de fleste, men
samtidig en meget konkret oplevelse, fordi den efterlader et tomrum i hverda-
gen. Pludselig er der et tomt vaerelse. Der kaldes ikke laengere pa dit navn, som
foraeldre. Der star en urgrt tallerken pa bordet, og ingen er der til, at synge
godnatsang, for. Stilheden kan fgles unaturlig. Det rejser spgrgsmal som: Hvad
er der at tage vare pa, ndr et barn er dgd? | forbindelse med min deltagelse i
stgttegrupperne, er det blevet tydeligt, at det, ‘dele’ tabet med andre, stadig
en made at holde mindet om barnet i live pa. Alts3, at insistere pa barnets ret

til at have en fortid, og en plads i fremtiden, selvom livet er slut.
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AT UDVIKLE ET FALLESSKAB OM DET USAGTE

“Der var noget, der ramte mig, da du sagde, at du var én person
far, og en anden person efter din sgns dgd,” siger Emma og kaster
et uventet blik mod Lars. Hun ser sig rundt i rummet, mens et stille,
indsigtsfuldt gjeblik senker sig, og hun trommer tankefuldt med
fingrene. “Mdske lzeger tiden alle sar,” hun holder en pause, “men
samtidig kan man blive kastet tilbage til dét gjeblik pa et splitse-
kund”. Hun knipser med fingrene. “Jeg havde ikke indset, at det
ikke kun er alle de praktiske ting og den mentale byrde fra den tid,
der har forandret mig — det er det, at jeg har mistet et barn. Det tab
har forandret mig. Det fgles, som om jeg er blevet genfgdt med en
ny hjerne. En hjerne, der glemmer alt, fordi den er formet af det
tab.” Hun holder en pause, opslugt af denne erkendelse. “Tak for
det. Virkelig, tak.” Hun lener sig tilbage, ser rundt i rummet, og de
andre sender hende milde smil. Lars, som sidder overfor hende,
nikker og siger “Det var sd lidt. Glad for, at jeg kunne hjeelpe”. Deres
blikke mgdes, og de deler et stille gjeblik af gensidig forstaelse og

faellesskab.

At ’dele’ er en naturlig del af vores liv. Hvis vi tender for nyhederne eller hgrer
radioen, mgder vi ofte mennesker, der deler deres syn pa en oplevelse. Hvor-
dan skulle vi ellers komme igennem en dag uden at ‘dele’ noget? Mange gange
gor videt uden at sige noget, og vi bliver forventet at ‘dele’. Som voksne ‘deler’
vi hele tiden, bade uden at vaere bevidste om det og nogle gange med ord. Vi
deler steder, tid, gjeblikke, holdninger og ting. Vi 'deler’ fysiske ting som kop-
per, borde, arbejdspladser, men ogsa ideer, fglelser og veerdier. Og nogle

gange 'deler’ vi ting usynligt, som at kende vejen rundt i et supermarked eller
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byen, noget vi kun laegger maerke til, nar vi er et nyt sted. Vi’deler’ en mening,

en tanke, en oplevelse eller en vaerdi. Ofte uden at spgrge, "Vil du dele?"

Som bgrn lzerer vi ogsa tidligt at ‘dele’. Det er en vigtig paedagogisk handling
at leere bgrn at ‘dele’. Hvis man som barn ikke kan dele, bliver man ofte opfor-
dret til det. At ‘dele’ et stykke legetgj, et maltid, et vaerelse eller noget sa sim-
pelt som et stykke papir. Foraeldre opfordrer ogsa bgrn til at ‘dele’ deres ople-
velser, som nar de spgrger: "Hvordan var din dag?" eller "Hvordan fgltes det?"
At ’dele’ er noget, vi leerer fra tidlig alder, og det er en vigtig made at vise om-
sorg pa. For eksempel, at ‘dele’ sine handsker pa en kold dag, dele et minde
eller en vaerdi. Kort sagt, deling af oplevelser er en naturlig og veerdifuld del af
vores liv (8). Vi deler konstant’, ofte uden at teenke over det, og nogle gange

gor vi det bevidst. Maske er det endda det, som ggr os menneskelige?

At udvikle et faellesskab om det usagte ved et tab af et barn, kraever mere end
blot at udveksle ord. Det handler om at skabe et rum, hvor tavshed og forsta-
else mgdes. Som Emma og Lars, der gennem et enkelt blik og et stille gjeblik
opdager en gensidig forbindelse, der raekker ud over det verbale, bliver det
tydeligt, at deling af tab ikke ngdvendigvis sker gennem mange ord, men gen-
nem gensidige erkendelser og stille anerkendelse. At ‘dele’ oplevelsen af at
have mistet et barn, som Emma ggr det med Lars, er en handling, der abner
for en ny dimension af fallesskab, hvor forstaelse og heling kan finde sted
uden at "afkraeve’ forklaring. Deling handler ikke kun om at give og modtage
information, men ogsa om det usagte, og det, at skabe et faelles rum, hvor man
kan vaere sammen i den samme oplevelse, uden ngdvendigvis at finde Igsnin-
ger. | stgttegrupper, som dem, foraeldrene deltager i, er dette rum essentielt.
Det er her, hvor de forstar, at de ikke er alene i deres tab. Det er et rum for at

fgle sig set og hgrt, uden at behgve at forklare sig.
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Som mennesker er vi konstant engageret i ‘deling’. Deling af tid, tanker, ople-
velser og fglelser. Det er, som om “deling’ er den grundleeggende mekanisme,
der holder os forbundet. | et fellesskab om det usagte bliver ‘deling’ en ve;j til
heling, en proces, hvor de ord, der ikke kan siges, stadig finder deres plads.
Vores undersggelse peger pa, at det, at ‘dele’ sin sorg i forbindelse med et
barns dgdsfald, sin tabte fremtid, sin frygt og sin hablgshed med andre, der
forstar, er maske den stgrste gave, vi kan give hinanden i en tid, der er szerlig
sarbar. Disse tavse gjeblikke, hvor det usagte 'deles’, skaber et rum, hvor men-
nesker kan blive set og hgrt uden at skulle give ord til alt. | dette rum kan vi
finde heling, fordi vi forstar hinanden pa et niveau, der gar ud over ord, og det
er i denne stille anerkendelse, at faellesskabet for alvor bliver dannet. At fael-

lesskab om at beere det ubaerlige.

AFRUNDING - DELT TAB, DELT MENNESKELIGHED, DELT FALLES-
SKAB

At veere en del af stgttegrupperne viste os, hvordan de sm3, tilsyneladende
trivielle gjeblikke rummede en dyb etisk betydning. En mor fortalte, hvordan
hun havde valgt sit barns yndlingsteeppe til hospitalsindlaeggelsen. En anden
mor beskrev det korte gjeblik, hvor hun glemte, at barnet var dgdt, da hun sa
mod det tomme bagsaede. En far fortalte, at han stadig daekkede bord til hele
familien — ogsa til det barn, der ikke laengere var der. Disse fortzellinger var ikke
blot private minder. | delingen blev de betydningsfulde for alle tilstedevee-
rende, fordi de bar en vaegt, som ikke kun tilhgrte den enkelte, men blev gen-

kendt og baret i feellesskab.

Netop her bliver Edith Steins tanker om empati (16) tydelige: Empati er ikke
blot at fele med den anden, men en bevaegelse, hvor vores erfaringer gensidigt
former og beriger hinanden (14). Nar foraldrene delte deres erfaringer med
tab, blev sorgen ikke stdende som et isoleret ’jeg’, men bevaegede sig ind i et
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'vi’. Sorgen forblev personlig, men den blev samtidig baret af faellesskabet. P3
den made opstod en kollektiv sorg, et falles vilkar, hvor det enkelte menne-

skes forteelling bade blev hgrt og genkendt af andre.

Denne bevaegelse fra ‘jeg’ til 'vi’ ggr det muligt at forstd deling som en seerlig
form for gensidig eksistens. Som Arthur Frank (8) papeger, skaber fortzllingen
et rum, hvor erfaringer, der ellers er svaere at satte ord p3, kan tage form.
Men i lyset af Stein bliver det tydeligt, at deling ogsa er et etisk rum: et sted,
hvor vi ikke blot fortzeller, men lader os bergre og forandres af hinanden (16).
Ordene — og tavsheden imellem dem — bliver et gensidigt vidnesbyrd, hvor fra-

veeret af barnet samtidig ggr barnet naervaerende.

Aristoteles (1996) minder os om, at faellesskab opstar gennem det, vi deler —
gennem tale, refleksion og handling (5). Men i sorggrupperne sa vi, hvordan
deling ogsa kan vaere ordlgst: et blik, en tone, en vuggevise sunget for et barn,
som ikke leengere er der. Disse handlinger bar en eksistentiel vaegt, fordi de
ikke blot fortalte om tabet, men skabte en form for forbundethed, hvor man

ikke laengere var alene i sorgen.

At dele et barns dgd er aldrig at ophaeve smerten. Men delingen ggr smerten
mulig at baere, fordi den baeres sammen. Det er i denne bevaegelse, at vi ser,
hvad Stein beskriver: Et’jeg’ traeder frem i mgdet med den anden —og i sorgen
kan dette ’jeg’ blive til et 'vi’ (16). Dermed viser foreeldrenes erfaringer os no-
get grundlaeggende om menneskelig eksistens: At vi ikke fgrst og fremmest er

isolerede individer, men vaesener, der bliver til i det, vi deler med hinanden.

At ‘dele’, f.eks. det at have sunget en bestemt vuggevise for sit barn, bliver i
denne sammenhang en made at give en lille del af sig selv videre. Hvorfor
netop denne sang? Hvordan Igd stemmen dengang — og hvordan lyder den nu,

hvor barnet ikke lsengere er der? Det er en made at hgre stilheden p3, at
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maerke fravaeret, men ogsa en made at vaere mindre alene pa. Det bliver tyde-

ligt, at "delingen’ ikke blot handler om ord, men om nzaervaer og modtagelighed.

Delingen bliver pa den made ikke blot en udveksling af ord, men en form for
nzerveer, hvor det, der betyder noget, far lov at treede frem — og blive baret

sammen. Kan det vaere, at det netop er i delingen af sorgen og tabet, at no-
get meningsfuldt og menneskeligt bliver muligt — selv dér, hvor intet kan gg-

res godt igen?
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Studiet er dokumenteret og evalueret i fglgende publikationer:

1. Beck, M., & van Manen, M. (2025). Sharing the community of the loss

of a child. Medical Humanities.

Beck, M., Missel, M., Bergenholz, H., & van Manen, M. (2025). Bereave-
ment groups for parents who have lost a child: Parental perspectives in
a qualitative study situated in a Danish context. (Under fagfallebe-
dgmmelse)

Anbefalinger til andre, der vil etablere stgttegrupper:

Pa baggrund af vores erfaringer vil vi anbefale, at fglgende overvejes, nar man gnsker
at etablere eller videreudvikle stgttegrupper hvor oplevelser med tab, deles:

M Gor det til en naturlig del af arbejdet aktivt at invitere patienter og pargrende

3 Husk, at deling kan skabe veerdi bade for dem, der deler, for de andre delta-

3 Arbejd for, at deling af tab bliver en kontinuerlig del af sygeplejen og stgtten

til at dele deres oplevelser af tab. Det kraever tid, opmaerksomhed og en aben
tilgang.

¢ Veer bevidst om, at deling af tab ikke kun har faglig relevans, men ogsa en dyb
menneskelig betydning. Anerkend begge dimensioner i arbejdet.

gere i gruppen og for dig som professionel. Historier om tab kan styrke forsta-
elsen og mindske fglelsen af at sta alene.

til efterladte — ikke som en engangsoplevelse, men som en vedvarende mulig-
hed i patient- og pargrendeforlgbet.
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BASAL PALLIATION | ONKOLOGIEN: ERFARINGER MED
FORSKELLIGE INITIATIVER

Anne-Dorte Krapper

Formdlet med dette kapitel er at vise, hvordan mange initiativer er i igangsat i en onkologisk
afdeling, med stgrre eller mindre held. Jeg vil beskrive flere initiativer, og komme med mit bud
pa hvorfor arbejdet med nye tiltag kan vaere svaert. Derudover vil jeg belyse nogle af de udfor-
dringer personalet kan std i, hos de indlagte patienter, ndr den iveerksatte behandling ikke fg-

rer til bedring i patientens kliniske tilstand.

INTRODUKTION
1 2010 startede jeg pa Specialuddannelsen i Kraeftsygepleje, og det fgrte i 2012

til min eksamensopgave med fokus pa tidlig palliation. Denne opgave inspire-
rede mig til at arbejde videre med palliation, og mit fokus var pa identificering

af de indlagte patienters symptomer.

Nedenfor vil jeg beskrive et par forskellige projekter, vi har igangsat i afdelin-
gen med henblik pa at gge fokus pa den basale palliative indsats. Jeg har i min
rolle som projektansvarlig sygeplejerske gjort mig mange erfaringer om, at selv
i det onkologiske speciale, hvor den palliative indsats udspringer fra, kan det

veere sveert at fa implementeret og vedligeholdt fokus.

PROJEKT 1. AFPR@VNING AF ET SYMPTOMSCREENINGSREDSKAB
HOS DEN INDLAGTE KRAFTPATIENT

En forudsaetning for at igangseette en palliativ indsats tidligt i patientforlgbet,
som det anbefales af Sundhedsstyrelsen (1) er, at patientens udfordringer og
symptomer er identificerede. Flere studier har peget i retning af, at patientens
symptomer i hgjere grad identificeres ved systematisk brug af redskaber (2, 3,

4, 5). Ved brug af en symptomtjekliste har studier vist, at der bliver identifice-
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ret 8-10 gange flere symptomer end patienten mundtligt melder (6). Edmon-
ton Symptom Assessment Scale (ESAS) er et valideret symptomscreeningsred-

skab, og det er udbredt internationalt.

| 2014 blev det derfor besluttet, at laege- og plejegruppen pa onkologisk sen-
geafsnit, skulle afprgve regelmaessig og systematisk symptomscreening med
ESAS, som en fast del af indlaeggelsesforlgbet. Praksis pa davaerende tidspunkt
var, at kun patienter indlagt i Afsnit for Lindrende Behandling (specialiseret
palliativt sengeafsnit), med komplekse sygeplejefaglige problemstillinger, blev

symptomscreenet ved hjzelp af ESAS.

Formalet var at opkvalificere plejegruppen (bestdende af sygeplejersker, so-
cial- og sundhedsassistenter samt sygehjalpere) til at identificere symptomer
sd tidligt i indleggelsesforlgbet som muligt ved hjeelp af ESAS, sa relevante in-

terventioner kunne igangsattes.

Data blevindsamlet over en maned, og inkluderede alle patienter der blev ind-
lagt i afdelingen, uanset indlaggelsesarsag. Dog blev patienter, der blev vur-
deret som uafvendeligt dgende eller kognitivt dysfungerende, ikke tilbudt del-

tagelse. | alt blev 53 patienter inkluderet.

Patienterne der deltog, fik udleveret et ESAS skema i tre, pa hinanden fglgende
dage, samt pa udskrivelsesdagen. Patienterne skulle selv udfylde skemaet ef-
ter grundig information fra plejepersonalet. Ved behov for hjzelp til at udfylde
skemaet assisterede plejepersonalet til det. Det udfyldte ESAS skema skulle

efterfglgende inddrages i den daglige stuegang.

Konklusionerne fra projektet var, at det er udfordrende at implementere et
symptomscreeningsscreeningsvaerktgj. Gennemgang af de inkluderede pati-

enters journaler viste, at patienterne tilkendegav flere symptomer pa ESAS
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skemaerne, end der blev dokumenteret og handlet pa sygepleje- og leegefag-
ligt. Pa trods af det, viste resultaterne alligevel en faldende symptomscore fra

indleeggelsesdggnet og efter henholdsvis 48 timer samt pa udskrivelsesdagen.

Pa trods af udfordringer med at implementere ESAS, samt at dokumentere pa-
tienternes symptomer, valgte afdelingen at arbejde videre, efter projektet var
afsluttet, med at implementere ESAS som en fast del af indleeggelsesforlgbet.
Der blev derfor nedsat en tvaerfaglig arbejdsgruppe med ledelsesreprasentan-
ter, der blandt andet planlagde undervisningsseancer af pleje- og laegegruppe
samt udarbejdelse af en lokal instruks i sygehusets dokumentportal D4 Info-
net, da vi sa det som ngdvendigt med en retningslinje som personalet kunne

folge.

Efter fire ar blev arbejdsgruppen desvaerre nedlagt, D4 instruksen blev slettet,
og systematisk symptomscreening med ESAS er ikke lzengere en fast del af ind-
leggelsesforlgbet pa onkologisk sengeafsnit. Pa trods af ledelsesopbakning
lykkedes det ikke at fa implementeret ESAS skemaet og noget af udfordringen
var, efter min opfattelse, manglende opbakning og interesse fra laegegruppen.
Der var, pa det tidspunkt, en opfattelse af at symptomscreening skulle forega

i Afsnit for Lindrende Behandling.

Selvom data fra dette projekt er af aldre dato, er systematisk identificering
stadig relevant, men ikke fuldt implementeret. Jeg synes det er vigtigt at pree-
sentere resultaterne fra projektet, da systematisk symptomscreening hos ind-
lagte kreeftpatienter, kan vaere en made at identificere deres symptomer pa.
Erfaringen og resultaterne fra dette projekt kan, som jeg ser det, anvendes i
afdelingens videre arbejde med at systematisere og strukturere den basale

palliative indsats.
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PROJEKT 2. AFPR@VNING AF SURPRISEQUESTION, SPICT-4ALL™
OG PRO-BASAL PALLIATION HOS DEN INDLAGTE KRAFTPATIENT

1 2023 blev et hospitalsprojekt pa Sjaellands Universitetshospital igangsat. For-
malet med projektet var blandt andet at fremme den systematiske identifice-
ring af patienter med palliative behov, som ogsa bliver beskrevet i Sundheds-
styrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats” (7) samt i ”Palliation til ti-

den” fra Veelg Klogt (8).

| forbindelse med ovenstaende projekt blev onkologisk afdeling inviteret til en
workshop. Til denne workshop skulle de enkelte afsnit i afdelingen praesentere
hvordan de gnskede at arbejde med at styrke den basale palliation. | den for-
bindelse udarbejdede jeg, sammen med den davaerende afsnitsledende over-
leege, en projektbeskrivelse, hvor vi beskrev vores gnsker. Status i onkologien
var (og er forsat), at der arbejdes forskelligt med den basale palliative indsats
og de indlagte onkologiske patienters behov for basal palliativ indsats ikke
identificeres pa en systematisk made. Dette til trods for vores forsgg pa dette

med ESAS i projekt 1.

Pa baggrund af ovenstdende gnskede afsnitsledelsen og jeg derfor, igen, at af-
preve systematisk identifikation af patienter, der havde behov for basal palli-
ativ indsats, sa relevant behandling kunne ivaerksaettes og praktiske ting kunne
planlaegges. Vi var enige om at nedsaette en tvaerfaglig arbejdsgruppe besta-
ende af afsnitsledelsen, tre sygeplejersker med seerlig interesse i palliation
samt en klinisk sygeplejespecialist. Den tvaerfaglige arbejdsgruppe mgdtes
cirka hver sjette uge, og havde vedvarende fokus pa hvordan vi skulle identifi-
cere patienterne samt hvordan vi skulle planlaegge indsatsen. Vi valgte, at den
systematiske identificering skulle ske ved hjzelp af Surprisequestion (9, 10),
screening med SPICT-4ALL™ (11) samt behovsafdaekning med PRO Basal Palli-

ation (12).
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Vi startede projektet i det diagnoseteam, der varetager plejen af de indlagte
patienter med kraeft i gastrointestinalkanalen. Vores plan var, at teamkoordi-
natoren i diagnoseteamet skulle afprgve den systematiske identificering med
de tre ovenfor naevnte redskaber, hos de patienter hun varetog plejen af. Vi
erfarede dog hurtigt, at det var ngdvendigt at udvide afprgvningen til ogsa at
indbefatte de to andre diagnoseteams i sengeafsnittet, fordi vi gnskede at fa
resultater fra en stgrre andel patienter hurtigere. Dermed indgik ogsa patien-
ter med lunge-, bryst-, underlivs- og urologiske kraeftformer i projektet. Data
blev indsamlet af afsnittets tre teamkoordinatorer, samt to sygeplejersker

med szerlig interesse for palliation (alle sygeplejersker).

De fem sygeplejersker identificerede de indlagte patienter ved dagligt at stille
dem selv spgrgsmalet: “Ville det overraske os, hvis denne patient var dgd om
6-12 madneder” (9, 10). Hvis svaret var "nej” screenede de patienten ved hjalp
af SPICT-4ALL™ (11), og fandt de ved denne screening to eller flere generelle
indikatorer samt én sygdomsspecifik udfyldte de, sammen med patienten, en
behovsafdaekning med redskabet PRO Basal Palliation (12), som man finder

under vurderingsskemaerne i Sundhedsplatformen.

| projektet blev i alt 26 patienter identificeret med Surprisequestion (9, 10) i
en periode pa seks maneder, og ud af dem blev 22 screenet med SPICT-4ALL™

(11) og 19 udfyldte PRO Basal Palliation (12).

Sygeplejerskerne angav, at travlhed var den hyppigst arsag til, at ikke alle 26
patienter blev bade screenet med SPICT-4ALL™ og fik udfyldt PRO Basal Pallia-
tion. Efterfglgende drgftelser med de fem sygeplejersker i sengeafsnittets
tveerfaglige arbejdsgruppe viste tydeligt, at det medfgrte noget positivt i rela-
tionen mellem patient og sygeplejerske, og der blev ivaerksat relevant behand-
ling og planlagt praktiske ting. Men det blev ogsa anset som at vaere tidskrae-
vende. Sygeplejerskerne vurderede de havde brugt mellem 15-60 minutter pa
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at screene og udfylde vurderingsskemaet. Dog sa man, at denne tid var godt
givet ud i forhold til relationen mellem patient og sygeplejerske samt mulighe-
den for at ivaerksaette palliative tiltage tidligere i sygdomsforlgbet. Vi sa derfor,
at erfaringerne om den systematiske indsats fra projekt 1 stadig var geeldende

i den onkologiske kontekst.

PROJEKT 3. BASAL PALLIATION | AMBULANT REGI (FORSKELLIGE
TILTAG)

Ligesom der arbejdes med basal palliation pa onkologiske sengeafsnit, ggr det

samme sig geeldende i de onkologiske ambulatorier.

| forbindelse med tidligere naevnte hospitalsprojekt pa Sjaellands Universitets-
hospital, blev der ogsa nedsat en tvaerfaglig palliationsgruppe bestdende af
overlaeger, oversygeplejersker, klinisk sygeplejespecialist, palliationsansvarlig
sygeplejerske samt ledende leegesekretaer i onkologisk ambulatorium. Grup-
pen mgdes kvartalsvis, og har seerligt fokus pa undervisning af kolleger, imple-
mentering af udarbejdet instruks omhandlende basal palliativ indsats i ambu-
lant regi samt andre tiltag, der kan optimere den basale palliative indsats.
Gruppen har blandt andet udarbejdet en ny lokal instruks i sygehusets doku-
mentportal D4 InfoNet, med formalet at sikre basal palliativ indsats ogsa til
patienter og deres pargrende tilknyttet onkologisk ambulatorium. Instruksen
beskriver den indsats, som systematisk iveerksaettes af ambulatorierne, nar
medicinsk kraeftbehandling ophgrer, og de konkrete tiltag de enkelte faggrup-
per skal varetage. Det kan for eksempel veere laegen som informerer om mu-
ligheden for hjaelp og stgtte i forlgbet samt tager stilling til behandlingsniveau,
og sender klinisk korrespondancemeddelelse til patientens praktiserende
leege. Eller sygeplejersken der indhenter patientens samtykke til og skabe kon-
takt til hjemmesygeplejen, med henblik pa forebyggende hjemmebesgg til vur-

dering af behov for basal palliation.
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Et andet fokuspunkt der er arbejdet med i ambulatoriet, er den skriftlige kom-
munikation mellem primaer og sekundeer sektor. Dette galder bade lege- og
sygeplejefagligt, hvor der er udarbejdet “smartphrases”. En smartphrase er en
forkortelse, der indtastes i patientens journal i Sundhedsplatformen. Herefter
udvides en lengere, standardiseret og foruddefineret tekst som den sund-
hedsfaglige person kan udfylde med informationer om patienten og ngdven-
dige tiltag i forhold til basal palliation ved sektorovergang. Den smartphrase
der anvendes af sygeplejersken i ambulatoriet til hjemmesygeplejen indehol-

der blandt andet fglgende tekst:

Patienten har progression og der kan ikke tilbydes yderligere onkologisk be-
handling. Der gnskes forebyggende hjemmebesgg mhp. opstart af kommunal

basal palliativ indsats.

Derudover har gruppen udarbejdet to pjecer: “Palliationsguide til dig og dine

pdrgrende” samt “Livets sidste dage”, hvor omdrejningspunktet er palliation.

IMPLEMENTERING AF ACP-SAMTALER (VED BRYSTKRAEFT)

| onkologisk ambulatorium, er der ogsa igangsat implementering af advance
care planning (ACP) samtaler i diagnosegruppen for brystkrzaeft. ACP er en sam-
tale mellem patient, pargrende og sundhedsprofessionelle, hvor der tages ud-

gangspunkt i patientens gnsker for og tanker om den sidste tid og dgden (13).

Patienter, som har progression af deres sygdom, og har fa kraeftbehandlings-
tilbud tilbage af lindrende karakter (som med rimelighed kan forventes at
holde ro pa sygdommen), inviteres til en samtale sammen med deres parg-

rende.

Samtalen har fokus pa patientens gnsker for behandling, herunder prioritering
i forhold til mulig livsforlaengelse versus bivirkninger. Sammen drgftes ogsa pri-

oriteringer, som for eksempel risiko for indlaeggelser som fglge af bivirkninger
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i den sidste tid. Formalet med afholdelse af ACP-samtaler er, at patienter far
droftet deres gnsker og veerdier, samt far medindflydelse pa deres behandling,
herunder omfang og varighed. Derudover drgftes den viden der foreligger i
forhold til prognose med og uden kraeftbehandling, som er af lindrende karak-
ter. Indblik i mulige palliative behandlingstilbud indgar ogsa i samtalen, sa pa-
tienten og de pargrende kender rammer og muligheder for stgtte fra for ek-
sempel hjemmepleje, palliative teams med mere. @nsker og vaerdier under et

behandlingsforlgb kan variere meget fra menneske til menneske.

Et element i ACP-samtalen er ogsa stillingtagen til genoplivningsforsgg i til-
faelde af hjertestop med en laege, som patienten kender. Samtidig kan det give
patienten og de pargrende mulighed for at tage hul pa de svaere emner, med
stgtte og information fra personalet til vurdering af den forventede prognose
med og uden onkologisk behandling.

SAMTALE OM ST@TTE TIL LIVET (VED LUNGE- BRYST- OG UROLOGISK
KRAFT)

En anden indsats i onkologisk ambulatorium, er en palliationssamtale der kal-
des Samtale om stgtte til livet. Dette er for patienter der er diagnosticeret med
lunge-, bryst- og urologisk krzaeft. Her er der afsat tider a 30 minutter pa ambu-
latorieprogrammet per uge. Samtalen kan finde sted ved fysisk fremmgde, te-
lefon- eller videokonsultation. Hensigten med samtalen er at stgtte patienten
og dennes familie gennem det palliative forlgb. Ved ophgr af kreeftbehandling
og med fokus udelukkende pa palliation ivaerksaettes der, efter aftale med pa-
tient og pargrende forskellige palliative tiltag. Det kan for eksempel vaere kon-
takt til primaer sektor, hvis der er behov for hjemmesygepleje, sikre der er ud-
arbejdet terminalerklzering, oplyse om mulighed for plejeorlov og faglig viden
som kan stgtte patienten og de pargrende. Ofte kan det veere praktiske spgrgs-
mal eller at formidle kontakt videre til en anden sundhedsfaglig person. Erfa-

ringerne med samtalerne er, at det ofte er i det preeterminale forlgb at saerligt
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de pargrende har brug for faglig sparring og radgivning i forhold til palliative
tiltag, som kan hjzlpe patienten og familien videre. Vores erfaring med sam-
talerne viser, at de kan vaere med til at forebygge indlaeggelser, da flere af de
problemstillinger, der kan opsta i det palliative forlgb kan handteres og afhjael-

pes med professionel faglig guidning under samtalen.

Ovenstdende indsatser i onkologisk ambulatorium er forsat i gang med at blive

implementeret, og der er Igbende fokus pa indsatserne.

DET VIDERE ARBEJDE MED BASAL PALLIATION | ONKOLOGISK AF-
DELING - FRA MIT PERSPEKTIV

| Kraeftplan V (14) beskrives seerligt to initiativer, som jeg mener har indflydelse
pa hvordan vi fremadrettet bgr arbejde med basal palliation i onkologisk afde-
ling. De to initiativer Tryghed og lindring i rette tid samt Systematisk patient-
inddragelse i kraeftforlgb, er vigtige at medtaenke i det videre arbejde med ba-
sal palliation. | Kraeftplan V beskrives, hvordan mange patienter og pargrende
oplever, at hjeelpen kommer for sent, eller maske slet ikke er tilgeengelig. Det
er samme oplevelse mine kolleger, og jeg kan have i nogle af de indlagte pati-
enters forlgb. Vi kommer ofte sent i gang med at tale med patienten eller de
pargrende om det vi ser klinisk, og vi far ikke stoppet behandling der er udsigt-
slgs og dermed ikke lzengere giver mening. Dette kan for eksempel vaere intra-
vengs vasketerapi og/eller antibiotisk behandling, parenteral ernzering eller
sagar medicinsk kreeftbehandling. Nar igangsatte interventioner som de fgr
naevnte skal afsluttes pa baggrund af manglende effekt, kraever det ofte noget
klinisk erfaring og nogle kommunikative kompetencer som ikke alle besidder.
Dette kan betyde, at nogle patienter far behandling der forringer deres livs-
kvalitet fremfor at bidrage med noget positivt i sygdomsforlgbet. Derfor skal

vi blive bedre til at inddrage patienten og de pargrende tidligt i forlgbet i for-
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hold til beslutninger om deres gnsker til fremtidig pleje og behandling, og sam-
talen om livets afslutning. Jeg ser dog ogsa en udfordring i at inddrage patien-
ter og pargrende i sadanne beslutninger, da de lsege- og sygeplejefaglige vur-
deringer indeholder andre overvejelser, som i nogle tilfelde kan vaere direkte
modsat af hvad patient og pargrende gnsker og taenker er realistisk i situatio-

nen.

Desuden har de to tveerfaglige arbejdsgrupper i afdelingen Igbende samarbej-
det, og det har blandt andet veaeret drgftet hvordan der kan arbejdes med, at
dokumentation af basal palliation gar pa tveers af afsnittene. Dette for blandt
andet at undga patienter og pargrende, skal svare pa de samme spgrgsmal, og
derudover for at drage nytte af de informationer kolleger i andre afsnit ind-
samler til det samlede patientforlgb. Dette samarbejde vil forsaette i fremti-
den. Arbejdet i de to tvaerfaglige arbejdsgrupper er en vigtig forudszaetning for
tiltag, der skal planlaegges og igangsaettes. Og ikke mindst, tiltag som skal fast-

holdes og have fokus hver dag.

Der er brug for et Igbende og vedvarende fokus pa basal palliation i den klini-
ske hverdag. Der skal planlaegges og afvikles undervisning og oplaeg, og jeg me-
ner det er vigtigt at medtaenke den Igbende udskiftning der er i personalegrup-
perne pa bade laege- og plejeside. De nye kollegaer der kommer til skal prae-
senteres for den made vi arbejder med basal palliation pa. Der skal holdes fast
i de faglige samlinger vi har mulighed for, sa personalet kan drgfte de udfor-
drende og komplekse patientforlgb med kollegaer. Dette skal prioriteres
selvom der er travit og mange forskellige arbejdsopgaver i den kliniske hver-

dag.
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Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliativ indsats pa sygehuset?

3¢ Ver vedholdende med, at det er relevant at medtaenke basal palliation.

3¢ Hold fast i gode initiativer og planlaeg implementering af endrede arbejdsgange

3¢ Sorg for at have medhjeelpere, der braender for det samme omréde.

3¢ Det er umuligt at @ndre noget pa egen hand.

ngje.
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IMPLEMENTERING AF IDENTIFICERINGSVZARKTQJET
SPICT™ TIL BASAL PALLIATION. ERFARINGER FRA ET
PILOTPROJEKT

Mathilde Weisbach Bjerre & Tora Réin

Dette kapitel fokuserer pd, hvordan systematisk brug af veerktgjet SPICT™ kan sikre
tidlig identifikation af patienters palliative behov, og hvordan en dybere forstdelse for
palliation kan forbedre den tvaerfaglige kommunikation og patientpleje.

Kapitlet fremhaever nogle implementeringsudfordringer, og kommer med forslag til
strategier, som kan bygge bro mellem evidens og klinisk praksis.

INDLEDNING

Tidlig identifikation af patienter med palliative behov, er en central komponent
i en optimal sundhedsindsats, som muligggr en rettidig og malrettet pleje, og
derved adresserer patienternes fysiske, psykiske, sociale og andelige behov.
Ved at identificere palliative behov tidligt, kan vi sikre, at patienter og parg-
rende modtager den ngdvendige stgtte til at opretholde livskvalitet, handtere

symptomer og traeffe informerede beslutninger om deres behandling (1,2).

For at realisere potentialet i tidlig identifikation er vellykket implementering
afggrende. Dette kraever en systematisk tilgang, som sikrer, at veerktgjer til
identifikation og behovsvurdering af palliative behov anvendes konsekvent og
korrekt i klinisk praksis. Uden en vellykket implementering risikerer vi, at veer-
difuld viden forbliver ubrugt, og at patienter ikke far den pleje, de har behov
for (3). Dette kapitel vil dele viden om og erfaringer med implementering af et

veerktgj til at identificere patienter med palliative behov.

Der findes flere forskellige validerede veerktgjer til tidlig identifikation og be-
hovsvurdering i palliativ indsats. | dette kapitel vil vi fokusere pa Supportive &
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Palliative Care Indicators Tool (SPICT™)(Figur 1)(4). Vi vil indledningsvis give en
generel introduktion til SPICT™, og dele viden om implementeringsprocesser,
efterfulgt af konkrete praksiserfaringer fra et pilotprojekt omkring implemen-

tering af SPICT™.

Formalet med SPICT™ er at identificere patienter med palliative behov ved
hjeelp af nogle generelle indikatorer, som peger pa en persons generelle for-
veaerring (f.eks. gentagne indleeggelser, faldende funktionsniveau), og speci-
fikke sygdomsindikatorer for en raekke kroniske og livstruende sygdomme
(f.eks. krzaeft, KOL, hjerteinsufficiens, nyresvigt og demens). Anvendelsen af
SPICT™ bgr fgre til refleksion og diskussion blandt sundhedsprofessionelle, og
dermed igangszette rettidige drgftelser om fremtidig pleje og behandling. Pa-
tienter defineres som SPICT™-positiv, hvis vedkommende opfylder én eller
flere generelle indikatorer og én sygdomsspecifik indikator. Nar en patient
identificeres som SPICT™-positiv, signalerer det behov for en mere dybdega-
ende vurdering. Dette kan med fordel ske ved hjzlp af et behovsvurderings-

veerktgj som spgrgeskema om lindring og livskvalitet (5).

IMPLEMENTERING: BROEN MELLEM EVIDENS OG PRAKSIS

Implementering er afggrende for at fremme anvendelsen af evidensbaseret
praksis i sundhedsvaesenet (6). Netop implementering har betydning, da der
ofte er et markant gab mellem ny viden og dens anvendelse i klinisk praksis.
Det er kendt, at det kan tage op til 17 ar, fgr ny evidens fuldt ud er implemen-
teret i klinisk praksis (7). Dette understreger et presserende behov for en sy-

stematisk tilgang til implementering.
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Indicators Tool (SPICT)

SPICT- DK bruges som en hjelp til at identificere personehvis helbred er iforvaerring,
herunder at vurdere behov for understattende og palliativ behandling samglanlzegge
pleje,omsorg og behandling.

Kraeft

Funktionsniveau er forveerret pa
grund af fremskreden kraeft.

For skraebelig til kreeftbehandling
eller modtager udelukkende
symptombehandling.

Demens/skrgbelighed

Ude af stand til at kleede sig pa, g&
eller spise uden hjeelp.

Spiser og drikker mindre; har
synkebesvaer.

Urin- og afferingsinkontinens.
Ude af stand til at kommunikere
verbalt; begraenset social
interaktion.

Hyppige fald; l&rbensbrud.
Gentagne tilfzelde af feber eller
infektioner; aspirationspneumoni.

Neurologisk sygdom

Fremskreden forvaerring af fysisk
og/eller kognitiv funktion pa trods af
optimal behandling.

Taleproblemer med tiltagende
kommunikationsbesvaer og/eller
fremskridende synkebesveer.
Gentagne tilfeelde af
aspirationspneumoni;
&ndedraetsbesveer eller lungesvigt.
Vedvarende paralyse efter apopleksi
med betydeligt tab af funktion og
vedvarende funktionsnedszettelse.

Hjertekarsygdom

Hjertesvigt eller udbredt, uhelbredelig
koronararteriesygdom/iskaemisk
hjertesygdom med &ndened eller
brystsmerter i hvile eller ved minimal
fysisk aktivitet.

Alvorlig perifer karsygdom, som ikke
kan behandles ved operation.

Lungesygdom

Alvorlig kronisk lungesygdom

med andened i hvile eller ved
minimal fysisk aktivitet mellem
eksacerbationerne.

Vedvarende hypoxi, som kraever
langvarig iltbehandling.

Har haft brug for respiratorisk stotte
(ex. NIV, respirator) p& grund af
lungesvigt, eller respiratorisk stotte
er kontraindiceret.

Andre tilstande

Identificér generelle indikatorer for darligt helbred eller helbred i forvaerring:

= lkke planlagt(e) hospitalsindlzeggelse(r).
Performancestatus/funktionsniveauet er dérligt eller forvasrret med begreenset reversibilitet
(Personen bliver eksempelvis i sengen eller sidder i en stol mere end halvdelen af dagen).

Er afheengig af andres pleje og omsorg pé grund af forveerring af det fysiske og/eller mentale helbred.
Plejepersonale og/eller parerende har brug for yderligere hjeelp og stotte.

Vedvarende vaegttab; forbliver underveegtig; lav muskelmasse.
Vedvarende symptomer pa trods af optimal behandling af underliggende tilstand(e).

Personen (eller dennes familie) beder om palliativ pleje, omsorg og behandling; veelger at reducere, stoppe eller
ikke at pabegynde behandling; eller ensker at fokusere pa livskvalitet.

Identificér kliniske indikatorer for én eller flere livs-begransende tilstande:

Nyresygdom

Stadie 4 eller 5 af kronisk
nyresygdom (eGFR <30 ml/min)
med forveerring i helbredstilstand.
Nyresvigt, som komplicerer andre
livsbegraensende tilstande eller
behandlinger.

Stop af dialyse, eller dialyse
pébegyndes ikke.

Leversygdom

Levercirrose med én eller flere
komplikationer i lobet af det sidste &r:
« diuretika resistent ascites
hepatisk encefalopati
hepatorenalt syndrom

bakteriel peritonitis

gentagne varicebladninger

Levertransplantation er ikke mulig.

Forvaerring med fysiske eller psykiske sygdomme, flere tilstande og/eller
komplikationer, der ikke er reversible; den bedst tilgzengelige behandling har

darligt resultat.

Vurder og planiag nuvzrende og fremtidig pleje,
omsorg og behandling.

= Vurder nuveerende behandling og medicinering for at sikre, at
personen modtager den optimale pleje, omsorg og behandling;

minimér polyfarmaci.

Overvej henvisning til specialistvurdering, hvis symptomer eller
problemer er komplekse og sveere at handtere.

= Opné enighed med personen og dennes familie om den nuveerende
og fremtidige behandlingsplan. Stet parerende.

= Planleeg fremadrettet i god tid, hvis der er sandsynlighed for tab af

beslutningsevne.

= Dokumentér, kommunikér og koordinér planen.

Please register on the SPICT website (www.spict.org.uk) for information and updates,,,

SPICT, 2025

Figur 1: SPICT™- vaerktgjet hentet fra https://www.spict.org.uk/the-spict/denmark/. Anven-
des med tilladelse fra SPICT™ International Programme.
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Litteraturen peger p3, at en raekke faktorer er afggrende for en vellykket im-
plementering af vaerktgjer, sdésom SPICT™(8). Disse faktorer omfatter blandt
andet ledelsesopbakning, tilstraekkelige ressourcer, et staerkt tvaerfagligt sam-

arbejde, samt udnavnelsen af ngglepersoner (8).

For at sikre ensartethed i brugen af veerktgjer, er det afggrende at udvikle stan-
dardiserede arbejdsgange og retningslinjer (9). En vellykket implementering
kraever en struktureret tilgang, som tager hgjde for forskelle i kontekst og res-
sourcer (10). Uddannelse og traening af sundhedsprofessionelle er afggrende
for at opbygge de ngdvendige kompetencer. En anden vigtig strategi er at sikre
tilgeengelighed i en travl hverdag, hvilket kan opnas gennem klare arbejds-
gange og integration af de palliative vaerktgjer i den elektroniske patientjour-
nal. Et dedikeret tveerfagligt team kan yderligere styrke implementeringen. En-
delig er inddragelse af patienter og pargrende i udvikling og evalueringen af
implementeringsinitiativer afggrende for at sikre, at indsatserne er tilpasset til

de faktiske behov og gnsker (8,9).

For at illustrere, hvordan implementering af vaerktgjer til identifikation af pal-
liative behov kan tage sig uventet ud, vil vi i det fglgende beskrive erfaringer
fra et pilotprojekt, hvor implementering af SPICT™ blev afprgvet i klinisk prak-

sis.

ERFARINGER FRA PILOTPROJEKTET

Et pilotprojekt blev udfgrt som led i Mathilde Bjerres kandidatspeciale. Projek-
tets primare formal var at undersgge implementeringen af SPICT™ i den dag-
lige kliniske praksis med henblik pa tidlig identifikation af patienter med livs-
truende sygdomme, pa en medicinsk afdeling. Herudover havde projektet til
formal at belyse de potentielle udfordringer og muligheder, der var forbundet

med en sadan implementeringsproces. Projektet blev gennemfgrt uafhaengigt
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af en arbejdsmaessig tilknytning til det medicinske sengeafsnit, hvor undersg-

gelsen fandt sted.

Projektet bestod af 3 interviews med i alt 11 sygeplejersker og 22 timers felt-
observationer pa afsnittet. Disse interview blev analyseret med tematisk ind-

holdsanalyse (13).

IMPLEMENTERINGSKONTEKST

Pilotprojektet og dataindsamlingen blev udfgrt pa et medicinsk sengeafsnit, og
inkluderede bade plejepersonale og leeger. Projektets varighed Igb over to
uger med undervisning, interviews samt feltobservation. Leeger og plejeperso-
nale modtog undervisning i brugen af SPICT™ over tre sessioner. Implemente-
ringen af SPICT™ foregik over en fokusuge, hvor indlagte patienter blev identi-
ficeret for palliative behov. Erfaringerne fra dette pilotprojekt er kontekstspe-
cifikke, men kan forhabentlig give inspiration og retning for andre, som gnsker

at implementere lignende vaerktgjer i deres kliniske praksis.

N@GLEFUND FRA PROJEKTET

Indledende interviews blev foretaget for at afdaekke plejepersonalets holdning
og erfaring med basal palliation. Her blev det ytret, at man s3, at nogle patien-
ter fortsat modtog behandling, selvom plejepersonalet oplevede dem som vae-
rende i en terminal fase. Denne indsigt dannede grundlag for en malrettet ind-
sats til at adressere denne udfordring. En af barriererne som blev beskrevet,
var, at samtaler om prognose og behandlingsudsigter ikke altid fandt sted,
hvorved en usikkerhed omkring, hvornar en behandling skulle afsluttes kunne
opsta. Plejepersonalets oplevelser af disse udfordringer var en central driv-
kraft bag gnsket om at implementere SPICT™. Der var et steerkt hab om, at
brugen af SPICT™ kunne @&ndre den palliative indsats ved at muligggre en mere

systematisk identifikation af patienter, og styrke det tveerfaglige samarbejde
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omkring den enkelte patient. | det fglgende vil vi uddybe analysens tre nggle-

fund.

1. SPICT™ IGANGSATTER REFLEKSION

Implementeringen af SPICT™ satte gang i vigtige faglige refleksioner om den
palliative indsats for patienterne pa afdelingen. Nar SPICT™ blev brugt til de
sygeplejefaglige morgenmgder, fgrte det til givende diskussioner og deling af
overvejelser om forskellige problemstillinger for den enkelte patient. Ved at
tage udgangspunkt i SPICT™s indikatorer, samt “vurder og planlaeg”-boksen fik

plejepersonalet et flles sprog for deres argumentation.

Et eksempel fra feltobservation:

Til sygeplejefagligt-morgenmgde: Patienten er SPICT™-positiv. Det er klart
at patienten er i den sidste tid af livet. Der bliver diskuteret veerdighed og
udsigterne for patienten. Patienten har veeret indlagt 2 ud af 3 af de sene-
ste mdaneder. Leegen kommer ind pad kontoret. Plejepersonalet fr kommu-
nikeret deres overvejelser. Der havde veeret snak om at stoppe behandlin-
gen siden weekenden, og vi har i dag onsdag. De forskellige overvejelser
blev diskuteret, og de ender med i feellesskab at aftale en plan, og obser-

vatgren (Mathilde) bemaerker en oplevelse af en sejr for plejepersonalet.

Det stod klart, at plejepersonalets brug af SPICT™ var gavnlig for bade sproget
og de feelles refleksioner omkring den palliative indsats. Veaerktgjet forbedrede
ogsa kommunikationen, og det tveerfaglige samarbejde med afdelingens leeger
under stuegang, da plejepersonalets refleksioner gav et mere malrettet bud-

skab om, hvilke tiltag der kunne ivaerksaettes.
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2. HVORNAR BRUGES SPICT™ | PATIENTFORL@BET

Formalet med at implementere SPICT™ i afsnittet var at sikre tidlig identifika-
tion af palliative behov hos patienter med livstruende sygdomme. Dog viste
projektet, at anvendelsen af SPICT™ sjeeldent skete systematisk. SPICT™ blev
primaert brugt til patienter, hvor man allerede formodede, at de var SPICT™-
positive. Dette resulterede i, at de gennemgaede patienter typisk udviste ad-
skillige positive indikatorer og var svaert syge. Desuden blev SPICT™ anvendt i
situationer, hvor plejepersonalet oplevede lagelig bergringsangst — altsa nar
patienter fortsat blev behandlet, selvom plejepersonalet vurderede dem som

vaerende terminale eller dgende.

Et eksempel fra feltobservation:

Under et morgenmgde udtrykker sygeplejersken frustration over patien-
ten er sveert syg, og har givet op, men stadig modtager behandling. Hun
falte det var graenseoverskridende, at patienten stadig blev fuldt be-

handlet. En anden foreslar at bruge SPICT™.

Afdelingens praksis for palliativ indsats var primzert rettet mod den terminale
fase. Dette betgd, at SPICT™ typisk blev anvendt pa patienter, hvor plejeper-
sonalet oplevede frustration over den fortsatte behandling, og hvor det var
tydeligt, at patienten sandsynligvis befandt sig i den terminale fase. Den her-
skende kultur i afdelingen, samt opfattelsen af at palliativ indsats indebar et
behandlingsstop, fgrte saledes til, at plejepersonalet udelukkende benyttede

SPICT™ i den sidste del af patientforlgbet.
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3. MANGELFULD GENEREL VIDEN OM PALLIATION

Generelt blev en manglende viden om, hvad man skulle ggre, nar en patient
blev identificeret som SPICT™-positiv tydelig. Dette var manglende viden om,
hvordan man afdaekkede patientens specifikke palliative behov, og hvilke pal-

liative interventioner kunne ivaerkszettes efterfglgende.

Situation fra feltobservation:

Ved gennemgang af en patient med SPICT™ ... Sygeplejersken bliver enig
med sig selv om, at han er SPICT™ positiv. Der kigges pd ”“vurder og planlzeg
boksen”. Her er det ikke oplagt hvad der konkret kan ggres for patienten.
Patienten er SPICT™ positiv, men ser ikke ud til der sker yderligere opfalg-
ning.”

Fra interview:

Informant-5: ”...Jeg syntes det er sveert at vide, som sygeplejerske, hvad jeg
skal gare i den del (Vurder og planlaeg boksen).” Og Informant-11: ”... Og
jeg kan godt veere med pd, at det er sa fint at erkende et mulig palliativ be-
hov, men det er det der med, what to do? Altsd hvad skal vi sG ggre? Altsa

handlingen, det er det der gar forskellen for patienten.”

Plejepersonalet manglede generel viden om palliativ indsats, nar handlinger
skulle ivaerksaettes. Dette blev tydeligt, nar en patient var identificeret som
SPICT™-positiv, men situationen ikke umiddelbart kaldte pa "kaerlig pleje” —i
disse tilfaelde var det uklart, hvilke tiltag kunne iveerksaettes for at afdaekke

patientens potentielle palliative behov.

REFLEKSIONER OVER DE TRE N@OGLEFUND
Dette pilotprojekt tydeligggr, at implementeringen af en palliativ indsats er af-

gogrende for at opna den gnskede effekt. Selvom patienter blev identificeret
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med SPICT™, blev der i nogle tilfelde ikke ivaerksat en opfglgende indsats.
Dette peger pa et fundamentalt misforhold mellem veerktgjets intention — at
sikre en universel og proaktiv identifikation af patienters behov — og den nu-
vaerende kliniske praksis. Den bredere definition af palliation, som har til for-
mal at fremme livskvaliteten sidelgbende med den kurative behandling (2),
star i kontrast til en praksis, som primeert fokuserer pd den terminale fase.
Denne ”silo-teenkning” forhindrer en tidlig og systematisk patientidentifika-

tion, som er afggrende for at opfylde patientens gnsker og behov i tide.

Projektets resultater viser, atimplementeringen af et veerktgj som SPICT™ ikke
kan sta alene. Litteraturen peger pa, at viden om palliativ indsats fortsat kan
styrkes (11,12), og den nuvarende praksis, hvor vaerktgjet primaert anvendes
af fagpersoner med en personlig interesse for palliation, skaber en ustrukture-
ret og inkonsekvent tilgang. Dette kunne pege pa, at barriererne for at yde
rettidig palliativ pleje ikke kun er et spgrgsmal om at have det rette vaerktgj,
men ogsa peger pa et dybere, kulturelt og systemisk problem. Succes med en
tidlig, palliativ indsats kraever et ledelsesmaessigt fokus og en fundamental aen-

dring i organisatoriske processer og inter-professionel kommunikation.

AFSLUTNING

Dette kapitel har belyst, at validerede vaerktgjer som SPICT™ har potentiale til
at understgtte sundhedsprofessionelles identifikation af patienter med pallia-
tive behov. Imidlertid har pilotprojektet tydeliggjort, at implementering er en
kompleks opgave, der raeekker ud over blot at introducere nye veerktgjer. En
grundlaeggende andring i forstaelsen af palliativ indsats med en systematisk
tilgang til bade videns-overfgrsel og praksisudvikling er ngdvendig. Vi har erfa-

ret, at selv med fagligt engagement, gode refleksioner og en styrket tveerfaglig
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kommunikation, er der fortsat barrierer for implementeringen af SPICT™. Bar-
riererne skyldes en forstaelse af palliativ indsats, som udelukkende veerende
aktuelt i den terminale fase. Denne praksis risikerer at forhale en rettidig ind-
sats og fratage patienter den livskvalitetsforbedrende pleje, patienterne har
ret til. Manglende viden om, hvad man konkret skal ggre, nar en patient er
identificeret med palliative behov, er en central udfordring, som kraever op-
maerksomhed. Pilotprojektet viser, at en tidlig identifikation af patienter med
palliative behov kun har vaerdi, hvis den fglges op af en tilpasset palliativ ind-
sats. Denne indsats skal tage individuelle hensyn til patienternes behov for lin-
dring, samt til patienternes gnsker for den sidste tid. Vi har derfor pabegyndt
et forskningsprojekt, hvor vi gnsker at udvikle og teste baeredygtige strategier,
der kan sikre en vellykket implementering af SPICT™ i den kliniske hverdag.
Vores ambition er at bidrage til, at alle patienter med livsbegraensende syg-
domme far den bedst mulige palliative pleje — rettidigt, systematisk og med

fokus pa livskvalitet gennem hele forlgbet.

Scan denne QR-kode for at tilgd SPICT™ redskabet:
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Hvad vil vi anbefale:

For at fremme en proaktiv og ensartet palliativ indsats anbefales det at etablere en
faelles, nuanceret forstaelse af palliativ indsats, der straekker sig ud over den terminale
fase. En sadan tilgang forudsaetter integreret kompetenceudvikling, hvor vaerktgjer
som SPICT™ og supplerende vaerktgjer (f.eks. Spgrgeskema om lindring og livskvali-
tet) implementeres sammen med malrettet undervisning for at overkomme videns
barrierer. Derudover er det vigtigt at definere klare arbejdsgange og opfglgning af
SPICT™-positive patienter, som kan understgtte en konsistent og evidensbaseret

praksis.
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NAR HAB OG @NSKER VISER VE]J

Susan Hagendam Sgrensen & Helle Vendel Petersen

| dette kapitel beskrives en historie fra den virkelige verden. Den beskriver, hvor vigtigt
det er at kende patienter og pdrgrendes gnsker og hdb, ndr livet naermer sig sin afslut-
ning. Kun pa denne made kan vi sikre den bedst mulige palliative pleje og behandling.

DEN PALLIATIVE REJSE PA NYK@BING FALSTER SYGEHUS

Siden slutningen af 1990’erne har Nykgbing F. Sygehus arbejdet malrettet med
at styrke det palliative omrade. | 1998 blev et tvaersektorielt kursus afholdt
med bred deltagelse fra bade sygehus og kommune, hvilket tydeliggjorde, at
palliation kraever samarbejde pa tvaers af sektorer og faggrupper. Aret efter
fulgte et 5-ugers uddannelsesforlgb for sygeplejersker, der samtidig blev for-
pligtet som palliative ngglepersoner i deres afdelinger. | alt gennemgik 75 sy-
geplejersker forlgbet, og netveerksmgder blev siden etableret og viderefgrt af

Palliativ Enhed.

Det betyder, at der siden 2000 har veeret palliative ngglepersoner pa alle me-
dicinske sengeafsnit. De har ansvar for radgivning, undervisning og vidensde-
ling til kolleger. Nykgbing F. Sygehus har en staerk tradition for tveerfagligt sam-
arbejde med bl.a. dizetister, terapeuter, praest og socialsygeplejersker. Dette
samarbejde er afggrende for at kunne planlaegge det bedst mulige palliative
forlgb. 1 2022 blev en kraeftkoordinatorstilling udvidet til ogsa at daekke pallia-
tion, og en temadag i basal palliation samlede 120 deltagere. | 2024-25 er pro-
jektet Den sidste tid igangsat med fokus pa samtaler og planlaegning af livets
afslutning, hvilket har bidraget til feerre terminale genindlaeggelser, og stgrre

klarhed omkring lovgrundlaget for den palliative indsats pa tveers af sektorer.
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KRZFT- OG PALLIATIONSKOORDINATOR

Kreeft- og palliationskoordinatoren (Susan) har saerligt fokus pa tre omrader:

1. At skabe overblik for patienter i kreeftpakkeforlgb, isaer hos socialt ud-
satte.

2. Attilbyde ad hoc-radgivning og undervisning i palliative forlgb.

3. At sikre tvaerfaglig sammenhaeng i palliative patientforlgb og forebygge

ungdige genindlaeggelser.

Kraeft- og palliationskoordinatoren arbejder teet sammen med afdelingernes
lokale palliative ngglepersoner. Bade laeger og plejepersonale har mulighed for
at kontakte koordinatoren, nar de oplever forskellige udfordringer i forbin-
delse med palliative forlgb. Det kan vaere alt fra et godt rad over telefonen,
drgfte et etisk dilemma, sparre omkring konflikter mellem pargrende, hvis de
ikke er enige om, hvad der er bedst for deres kaere. Koordinatoren bliver ogsa
ofte kontaktet af laeger, nar der skal gives besked om sygdommes progression,
med henblik pa at medvirke i samtalen. Det giver mulighed for efterfglgende
at fglge op med stgtte og hjaelp. Det kan f.eks. veere information om plejeorlov,
aflastningsplads eller hospice. En af de vigtigste kompetencer i funktionen er
at kunne rumme den sorg, afmagt og vrede, der kan opleves i forbindelse med

at fa besked om, at livet naermer sig en afslutning.

UDFORDRINGER

Selvom der er sket fremskridt, er der fortsat udfordringer pa Nykgbing F. Sy-
gehus. Palliation skal favne alle livstruende sygdomme, men mange patienter
indlaegges akut uden forudgaende palliative samtaler, hvilket kan fgre til over-
behandling og etiske dilemmaer. Manglen pa praktiserende laeger og social
ulighed ggr det vanskeligt for nogle patienter at opsgge hjaelp, hvilket kan re-

sultere i belastende indlaeggelser.
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Palliation er ikke en soloopgave, men et feelles ansvar pa tvaers af faggrupper
og sektorer. Det handler mindre om at ”Igse problemer” og mere om at give
felgeskab, skabe overblik og tilbyde stgtte i et livstruet sygdomsforlgb. Neden-

stdende historie er et eksempel pa dette.

HVORDAN KAN DET UMULIGE BLIVE MULIGT?

Dette er historien om "Jens", som dgde af kraeft blot 57 ar gammel efter et
kort sygdomsforlgb. Historien er en fortaelling om, hvordan det — trods alle
odds — kan lykkes at opfylde et gnske om at dg hjemme, nar viljen er til stede

hos alle parter.

Vi har valgt at dele Jens’ historie, da den rummer mange af de dilemmaer, ud-
fordringer — men ogsa succeser — vi oplever pa et lokalt sygehus i et omrade af
Danmark, hvor gkonomiske ressourcer kan vare knappe, og hvor afstande kan
skabe bade logistiske og menneskelige barrierer i patientforlgbene. Jens’ hi-
storie er et billede pa, hvordan vilje til samarbejde, lokal forankring og person-
lig kontakt kan gg@re en forskel for alvorligt syge patienter og deres pargrende.
Historien viser ogsa, hvordan vi som sundhedsprofessionelle hele tiden ma ba-
lancere mellem hab og realisme, mellem behandling og lindring, og hvordan vi
med faglighed og empati forsgger at sikre, at patientens gnsker og behov bli-

ver hgrt og respekteret.

Jens er et opdigtet navn, og navne, steder og omstaendigheder er sendret af

hensyn til anonymitet. Det er Susan, der forteller historien.

JENS * BAGGRUND

Jens var fgrtidspensionist, og boede alene pa et lille husmandssted langt ude
pa landet. Han var flyttet til garden for naesten 20 ar siden, efter han havde
mistet sit arbejde. Han elskede sit sted og alle sine dyr, og sagde til alle, at det

var ”paradis pa jord”. Jens var far til 3 bgrn, man havde mest kontakt til sgnnen
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Lasse pa 23. Lasse boede ikke i naerheden, men besggte sin far mindst en gang

om maneden.

DA JENS BLEV SYG

Jeg fik Jens’ historie, da jeg i min funktion som kraeft- og palliationskoordinator
talte med ham fgrste gang, efter han havde veaeret indlagt pa sygehuset i en
lille uge. Fa maneder forinden var han gaet til sin lzege, da han i leengere tid
havde skrantet og haft tiltagende svaert ved at passe sin lille gard. Han kom
hurtigt i kreeftpakkeforlgb, og det viste sig, at han havde kraeft i tarmen med
metastaser til leveren. Da Jens og jeg talte sammen, havde han netop veeret til
samtale med onkologerne, hvor han havde faet at vide, at han ikke kunne hel-
bredes. De havde tilbudt ham pallierende kemoterapi, hvilket han havde sagt
ja til. Dette kunne dog ikke iveerksaettes her og nu, da hans levertal var for
darlige. Derfor var han blevet indlagt pa lokalsygehuset i Nykgbing F. Det skulle
afklares, om det var muligt at aflaste hans lever med en stent, sa leveren kunne

fa det bedre, og kemoterapien startes op.

Til trods for at han ord for ord kunne genfortzlle, hvad laegerne havde infor-
meret ham om, troede han ikke p3a, at han skulle dg af sygdommen. Det blev
tydeligt under samtalen, at det ikke var en mulighed i hans verden. Han for-
talte flere gange, at han havde taenkt sig at ggre som sin bedstefar. Han var
blevet erkleeret dgende i en alder af 52 ar, men naede at holde sin 92-ars fgd-
selsdag. Jens var overbevist om, at han nok skulle klare sygdommen ligesom
sin bedstefar. Hans plan var, at han skulle hjem og fortsaette sit liv pa sit el-

skede husmandssted.

MIN ROLLE I JENS’ FORLDB

Inden vores fgrste samtale havde plejepersonalet pa sengeafdelingen, hvor
Jens var indlagt, kontaktet mig og bedt om hjzlp, da de synes det var sveert at
hjeelpe Jens i den situation han var i. Det var sveert for dem at tale med ham
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om hans sygdom, for pa dette tidspunkt var Jens habefuld og sikker p3, at han
nok skulle blive rask. Men de vidste, at der med stor sandsynlighed ikke ville
vaere flere behandlingsmuligheder. De var nu bekymrede for, at hans tilstand
kunne forveerres meget hurtigt og vurderede, at der var behov for at fa plan-
lagt den sidste tid. De havde derfor bedt mig om at tale med Jens, for at se om
jeg kunne hjaelpe med at finde ud af, hvordan vi bedst kunne hjzelpe og stgtte

ham. Jens havde sagt ja til at tale med mig.

Efter Jens havde fortalt mig sin historie, aftalte vi, at jeg skulle komme forbi
dagligt for at fglge op pa dagens planer. Han var helt tryg ved dette. Formalet
med denne aftale var, at jeg kunne skabe en tryg relation med ham pa hans
praemisser. Det ville forhabentlig betyde, at vi kunne ”gribe” ham og sgnnen,
hvis han fik at vide, at hans lever ikke kunne aflastes med en stent, og han
derfor ikke kunne fa tilbudt den gnskede kemoterapi. Jeg ville gerne have haft
sgnnen med ind over tidligt i forlgbet, men Jens fravalgte at have sin sgn med
til vores samtaler, da han gnskede at sgnnen fgrst blev orienteret, nar vi ”vid-
ste mere”. Jens var pa dette tidspunkt ikke parat til at inddrage sin sgn, hvilket
senere i forlgbet betgd, at vi som personale ikke fik mulighed for at leere sgn-
nen at kende, inden det — som det skulle vise sig — blev ngdvendigt hurtigt at

planlaegge udskrivelsen.

Laegerne var pa dette tidspunkt meget i tvivl, hvorvidt det var muligt at aflaste
Jens’ lever. Men de syntes samtidig, at han skulle have alle chancer hans alder
taget i betragtning. Pa denne made var leegerne gode til at mgde Jens i hans
livshab. De var dog samtidig meget tydelige omkring at aflastningen af leveren
var en forudsaetning for den livsforlaengende kemoterapi. Denne tydelighed fik
betydning for, at Jens kunne forberede sig pa, at det kunne ga begge veje. Nar
jeg talte med Jens, spurgte jeg ind til, hvordan han havde det, men jeg inddrog

ogsa de konkrete planer og hvilke prgvesvar, der var den pagaeldende dag, og
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hvordan de kunne fa betydning for den fremtidige behandling. P3 denne made
blev der sammenhang mellem den information han fik af laegerne, og det vi

talte om.

DET GAR NED AD BAKKE

Jens blev darligere, da hans levertal steg dag for dag. Han var stadig kognitivt
intakt og fuldt ud i stand til at traeffe sine beslutninger. Hans stgrste hab var at
kunne gennemfgre sin onkologiske behandling, hans naststgrste hab var at
komme hjem. Han udtrykte det saledes ” jeg kan ikke baere tanken om, at jeg
ikke ser mit elskede hjem igen”. Set i det lys, var det muligt at tale med ham pa
hans pramisser uden at tage habet fra ham. Da jeg spurgte ham, hvad der
skulle ske hvis hans sygdom var staerkere end hans hab om behandling, sva-
rede han prompte: “sd er det noget lort og sa skal jeg hjem”. | min funktion er
det min oplevelse, at det kan vaere sveert at tale med patienter, der er meget
habefulde. Hvis vi i stedet taler om, at sygdommen maske kan vaere staerkere
end habet, kan det ofte vaere en made at begynde den ngdvendige samtale

om patientens gnsker for, hvordan den sidste tid skal leves.

Tre dage senere kom svaret pa scanningen. Jens havde gnsket at fa svar pa
scanning uden nogen pargrende hos sig. Det var en erfaren kirurg, som for-
talte ham, at det ikke var muligt at anlaegge stent, og han derfor ikke kunne fa
den kemoterapi han havde hdbet pa. Ved den samtale fik Jens ogsa at vide, at

der nu skulle lzegges planer for udskrivelse.

Efter at have faet svar pa scanningen voksede Jens’ gnske om at fa kontakt til
en ner slagtning, som han ikke havde set i nogle ar. Det var nu en akut op-
gave, hvis han skulle kunne na at fa denne kontakt, mens han stadig havde
kraefterne til det. Selv om jeg gerne ggr meget for patienterne og fgr er gdet
ind i problemstillinger, som har kraevet alternative lgsninger, sa er vi ngdt til at
respektere regler og procedurer. Derfor tilbgd jeg Jens, at vi sammen ringede
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til en offentlig instans, der mdske kunne finde hans slaegtning. Nar det er pati-
enten selv, der ringer op og aktivt deltager i samtalen, overholdes samtykke-
og GDPR-regulativerne. Med hans accept ville de kontakte vedkommende og
fortaelle om hans gnske. Det blev aftalt med Jens, hvilke ord de skulle bruge,
nar de informerede om sygdommens alvor, og pa hvilket detaljeniveau. Efter
samtalen havde Jens ro i sindet, og han vidste, at han ikke kunne ggre mere

for at reekke ud.

Da jeg talte med Jens samme dag, som han havde fiet besked om scannings-
svaret, var han som ventet stadig habefuld og holdt fast i at han ville kopiere
sin bedstefar. Han var ikke troende men spirituel, og sagde "at nu mdtte der
godt ske et mirakel”. Ved samtalen tog jeg udgangspunkt i hans tidligere ud-
sagn om, at det ville vaere noget lort, hvis han ikke kunne fa behandling, men
at han i givet fald skulle hjem. Var det stadig det, han teenkte? Han var ikke i
tvivl. Det var det, vi skulle planlaegge efter. Han spurgte efter min erfaring med
hvordan det ville komme til at g3, og jeg svarede erligt, at jeg var bekymret
for, at hans sygdom ville udvikle sig hurtigt. Han gnskede, at hans sgn Lasse
kunne vaere hos ham hjemme pa husmandsstedet. Vi aftalte, at tiden var kom-
met til at fa talt med Lasse. Jeg havde tidligere tilbudt at hjeelpe med dette,
men Jens gnskede, at Lasse fgrst kom pa banen, nar der var endeligt overblik.
Vi aftalte, at Jens gav sin sgn besked om, hvordan det stod til, og at sgnnen fik
mit telefonnummer, hvis han havde brug for at tale med mig. Vi planlagde at
tale sammen med Lasse dagen efter, hvor han var velkommen til at deltage

fysisk eller pa telefon, afhaengig af hvad han havde mulighed for og lyst til.

Lasse ringede til mig 2 timer senere, og fortalte, at han gerne vil hjzlpe sin far,
og at han kunne deltage i samtalen dagen efter. Han spurgte ind til, hvor alvor-
ligt det sa ud. Jeg fortalte det samme, som jeg havde fortalt hans far, nemlig

at det forventedes at ga steerkt pa grund af den alvorlige leverpdvirkning. Han
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havde selv haft en fornemmelse af dette, men havde ikke ville spgrge ind til
det pa grund af hans fars store gnske om behandling. Lasse fortalte, at han var
pa vej til husmandsstedet for at ggre rent, og ggre plads til hjeelpemidler, da

huset var meget rodet efter de mange maneders sygdom.

Naeste morgen kunne jeg laese i sygeplejedokumentationen, at der havde vae-
ret en nabo pa besgg. Jens havde fortalt sin nabo om sin sygdom, og at han
skulle hjem for at dg@. Naboen havde efterfglgende vaeret meget bekymret og
informeret plejepersonalet om, at det umuligt kunne lade sig ggre at udskrive
Jens til eget hjem: Der var ikke vand, det regnede igennem taget, og naboen

mente huset var ubeboeligt grundet snavs og rod.

Jeg ringede derfor til Lasse, for at fa hans beskrivelse af hjemmet. Han havde
faet ryddet op, men det var korrekt, at der ikke var adgang til varmt vand. Han
sa dog intet problem i det. Han ville varme vand til hjemmeplejen ved behov,
og han havde planlagt med sin arbejdsgiver, at han den kommende periode
kunne arbejde hjemmefra pa husmandsstedet. Han vidste, at han kunne sgge
plejeorlov, men ville hellere passe sit arbejde via computer, nar det var muligt.
Han var helt indforstaet med, at hvis vi skulle indfri hans fars gnske om at
komme hjem og dg, sa skulle der handles hurtigt. Vi talte om, at der var en
risiko for, at hans far kunne blive konfus, og det kunne blive svaert. Lasse var

dog rolig, afklaret og tryg ved det hele.

AT SKULLE HJEM FOR AT D@

Da jeg kom ned i sengeafdelingen samme dag, var plejepersonalet i vildrede.
De var i tvivl om, hvorvidt det var fagligt og etisk forsvarligt at udskrive Jens til
hjemmet og foreslog hospice i stedet. De mente, at det var et stort dilemma
og var bange for, at sgnnen patog sig et alt for stort ansvar. Her er det vigtigt
at papege, at palliation ikke har en endelig facitliste. Vi star til stadighed med
mange dilemmaer, og vi ma lindre sa godt vi kan, selv om vi ikke vi kan fjerne
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al lidelse og klare alle problemer. Sagt pa en anden made: i palliation ma vi
erkende, at vi ikke kan fikse det hele, men vi ma i stedet give fglgeskab til det,
som er vigtigt for patienten, og ggre hvad vi kan for at imgdekomme dette,
hvis det overhovedet er muligt. Vi aftalte, at jeg ville spgrge Jens og Lasse en

ekstra gang, og igen naevne muligheden for at sgge en hospiceplads.

| den efterfglgende samtale med dem var der ingen tvivl hos Jens om, at han
gnskede at komme hjem, og at spnnen bakkede op om dette. Pa spgrgsmalet
om hospiceplads, sagde Jens “sd vil jeg hellere dg”. Det grinede vi lidt af, men
det var samtidig befriende, at han var sa klar i spyttet. Det var et tydeligt signal
til, at vi skulle fortsaette planen om terminalt forlgb i eget hjem. Jens kunne pa
dette tidspunkt forflyttes til en kgrestol med hjzlp fra personale, sa han et par
gange om dagen kunne komme ud og ryge, men han havde det bedst i sin seng.

Det var tydeligt, at hans krzaefter svandt fra dag til dag.

De sadvanlige udskrivelsesprocesser gik nu i gang. Plejepersonalet fik sendt
plejeforlgbsplan til kommunen. Der blev lavet terminalerklzering, spgt om ter-
minaltilskud og lagt plan for smertestillende, hvis/nar han fik brug det, samt
en plan for 72 timers behandlingsansvar. Nar vi sender patienter hjem til palli-
ative forlgb, og iseer de terminale forlgb, sa er pargrendes tryghed yderst vig-
tigt. De skal vide, hvem de kan kontakte og hvornar, for at minimere fglelsen
af at de star alene med ansvaret. Vi oplever, at sygehusets behandlingsansvar

efter udskrivelsen giver stor tryghed for bade patienter og pargrende.

Der gik dog kun kort tid, sa jeg blev ringet op af visitator, som tilfaeldigt boede
i samme omrade som Jens og kendte lidt til hans hus: ” Susan, det har ingen
gang pa jord, at han kommer hjem. Vi kan ikke passe ham der, det vil veere
meget bedre med en hospiceplads”. Vi aftalte, at de tog pa hjemmebesgg da-

gen efter for at fa lavet en konkret vurdering, idet han gnskede at dg hjemme
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uanset, hvad alle andre matte mene. Aftalen blev ogsa, at de skulle levere hjael-
pemidler samme eftermiddag, hvis de fagligt vurderede at hjemmet var egnet

til terminalt forlgb.

Dagen efter udviklede Jens periodevis konfusion og plejepersonalet blev igen
i tvivl og stillede atter spgrgsmalstegn ved, om han kunne vaere hjemme. Ville
det alligevel vaere bedre med hospice eller skulle han ikke bare blive pa syge-
huset? Tvivlen forsvandt dog, da de hgrte hvad han havde sagt dagen fgr om
hospice, og hvordan han ikke kunne baere tanken om ikke at se sit hjem igen.
En af mine opgaver i disse forlgb er ogsa at rumme personalets faglige og eti-
ske dilemmaer og fa dem spejlet, sa omdrejningspunktet hele tiden er centre-
ret omkring patientens gnsker kombineret med vores faglige vurderinger.
Dette kan jeg kun ggre, nar jeg har haft tid til at drgfte patientens gnsker ind-
gaende med vedkommende. Det er ogsa derfor, de bedste forlgb ofte er der,
hvor vi har haft mulighed for at tage samtalen tidligt i sygdomsforlgbet. Det
havde vi af mange grunde ikke her, og det hele var noget forceret pa grund af
den hurtige forvaerring. Den endelige aftale med Jens og Lasse blev, at séfremt
de ikke var trygge hjemme, sa kunne han blive genindlagt, hvis de gnskede det.

Jens fandt fred ved dette. Vi havde gjort, hvad vi kunne.

Samtidig ringede Lasse til mig og fortalte, at visitator havde varet pa besgg,
og der var aftalt levering af hjeelpemidler om eftermiddagen. Han havde faet
akutnummer, sa han kunne ringe dggnet rundt til hjemmesygeplejerskerne,
hvis der skete noget uventet eller der blev akut behov for smertestillende som
injektion eller andet. Det blev aftalt at Jens skulle hjem om formiddagen nzeste
dag. Vi drgftede mulighed for at fa tilknyttet vagetjenesten. Bade Jens og Lasse
var enige i, at de for nuvaerende var trygge, men at de ville vende det med

hjemme sygeplejen, hvis det &ndrede sig.
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Nzeste morgen talte jeg med Jens igen. Han havde en god dag. Han sad i en
kgrestol i en stribe solskin med Lasse ved sin side. Han var tryg og tilfreds med
at skulle hjem. Vi talte igen om, at hvis det blev for meget, eller hvis en af dem
fglte sig utryg ved, at han var hjemme, sa kunne han komme pa sygehuset igen.
De fortalte, at det gav dem “enorm tryghed”, at de vidste at de kunne kontakte
hjemmesygeplejen dggnet rundt. Sygehusets behandlingsansvar giver sam-
men med akutnummeret til hjemme sygeplejerskerne en frihedsfglelse til pa-
rgrende, idet de far mulighed for at veere pargrende uden at sta alene med

ansvaret. Lasse tog med sin far i ambulancen, da Jens blev udskrevet.

EPILOG

Da de kgrte afsted, ma jeg indrégmme, at jeg var i tvivl. Ville det g&? Skulle vi
have overbevist Jens om, at han skulle pa hospice? Havde vi forberedt Lasse
godt nok? Burde vi have taget ejerskab over beslutningen og aftalt med stue-
gangsgaende laege, at det var uforsvarligt at sende Jens hjem, og at han skulle
forblive pa sygehuset? Facitlisten har vi aldrig, og vi kan ikke ggre det terminale
forlgb om. Denne historie er valgt for at beskrive, at vi netop skal fortsaette
med at vaere modige og turde ggre det, som er vigtigt for patienten. Ogsa nar
det ser umuligt ud. Ogsa selvom vi bliver udfordret og i tvivl. Det er netop i
tvivlen, at vi kan se, at der er noget pa spil. Hvis vi bliver for “skrasikre” og
mener, at vi altid "ved bedst”, vil der veere risiko for, at vi kun ser sygdommen
fra systemets perspektiv og ikke patienten fra hans levede livs perspektiv. Det
er vigtigt, at vi lytter til de livshistorier vi far fortalt, og bliver ved med at taenke

i muligheder og ikke i begreensninger.

Jeg har efterfglgende talt med Lasse og en af de involverede hjemmesygeple-
jersker. Jens kom hjem til sit elskede husmandssted. Da han blev hjulpetiseng,
vidste han, at han var hjemme. En god ven kom og var hos dem om natten, sa

Lasse ikke var alene med sin far. Jens dgde 24 timer efter at vaere kommet
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hjem. Lasse fortalte, at han var meget glad for, at visammen kunne opfylde sin

fars store gnske om at komme hjem.

Hvad vil vi anbefale andre:

Vi skal turde vaere modige og turde forsgge at efterkomme patientens gnsker for den
sidste tid — ogsa selv om det kan se helt umuligt ud. Men det er ogsa vigtigt at have en
plan for, hvad der skal ske, hvis det viser sig, at gnskerne ikke kan indfries. Omdrej-
ningspunktet for vores arbejde skal veere tryghed for patient og pargrende kombine-
ret med vores faglighed og de muligheder der er i.

152



THE PAUSE. ET MINUTS STILHED EFTER HJERTESTOP MED
D@DELIG UDGANG.

Maria Joost

Dette kapitel beskriver et initiativ, som anaestesiologisk afdeling har igangsat i forbin-
delse med hjertestop med d@delig udgang. Initiativet “The Pause” tilgodeser organisa-
toriske effektiviseringskrav og tilbyder personalet kortvarig restitution i meningsfuld

refleksion, umiddelbart efter en hjertestop haendelsen.

INTRODUKTION

Siden 2023 er The Pause — et minuts stilhed, gradvist blevet implementeret pa
Sjeellands Universitetshospital i Roskilde. Initiativet blev oprindeligt taget i
brug efter hjertestopbehandlinger med dgdelig udgang, men kan ogsa anven-
des i situationer, hvor patienten er afgdet ved dgden f.eks. pa en sengeafde-

ling.

Uventet hjertestop er den tredjehyppigste arsag til dgdsfald i Europa, og pa
hospitalet er 30 dages overlevelsesraten efter hjertestop mellem 15-30% (1).
Tidlig erkendelse af den kritisk syge patient, der er i risiko for at udvikle hjer-

testop, er altafggrende for at forebygge hjertestop (2).

Nar et hjertestophyl lyder pa et hospital i Danmark, er det hjertestopholdet
der responderer, og Igber fra deres respektive afdelinger for at deltage i gen-
oplivningsforsgget. Medlemmerne af hjertestopholdet bestar pa mange dan-
ske hospitaler af: 1 kardiolog, 2 portgrer, personale fra stamafdelingen, 1 anze-
stesilaege og 1 anaestesisygeplejerske (3). Hjertestopholdet kender ikke ngd-
vendigvis hinanden, men er pa baggrund af deres faglige kompetencer, udvalgt
til at baere hjertestophylet pad den pagaeldende dag, og indgar i et team om-

kring patienten.
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Hjertestopbehandling er i sig selv en hgjintens og kreevende opgave, hvilket
understreges yderligere, nar genoplivningen af patienten, til trods for alle an-
strengelser, ikke lykkedes. Nar hjertestopholdet gar hver til sit efter, at patien-
ten er erklaeret dgd, efterlades der sjeldent tid til meningsfuld fordybelse og
afrunding af hjertestopforligbet. Tabet af en patient er noget af det mest kree-
vende og udfordrende, man som sundhedspersonale kan mgde i klinisk praksis
(4), hvilket visom sundhedspersonale kan have en tilbgjelighed til at negligere.
Den generelle holdning til hjertestop pa et hospital er, at det ikke er en ual-
mindelig handelse, og at det er bade ungdvendigt og urealistisk, at etablere
debriefinger efter hver enkelt haendelse (5). Men manglende efterrefleksion
og afrunding af traumatiske handelser, beskrives som vaerende en af de mest
afggrende faktorer associeret med udbraendthed hos sundhedspersonalet (5).
Udbraendthed er en szrlig form for stress, som kan forekomme, hvis man op-
lever, at belastninger pa arbejdet igennem laengere tid har oversteget egne
ressourcer (6). At arbejde i et miljg med hgjemotionelle og risikobetingede ar-
bejdskrav, gger sundhedspersonalets risiko for arbejdsrelateret stress og ud-
breendthed (7). Det er derfor essentielt, at der i samarbejde med sundheds-
personalet identificeres metoder, som kan hjzelpe til at nedbringe maengden
af selvoplevede stressorer i arbejdslivet. Her kan Igsningen blandt andet vaere
selvregulering og refleksionsstgttende foranstaltninger, der kan hjzlpe i for-

hold til at undga stress og udbraendthed (8).

THE PAUSE
The Pause er et refleksionsstgttende initiativ, der gar ud pa at afholde et mi-

nuts stilhed til zere for det menneske, der netop er afgaet ved dgden (9).

Ph.d. i sygepleje T. Cunningham et al. beskriver The Pause, som et initiativ der

kan medvirke til at genvinde og skabe plads til organiske rum i sundhedsvaes-
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net. The Pause er en praksis, der kan nedbryde faggraenser, styrke teamsam-
arbejde og skabe plads til refleksion i et effektiviseringsstyret sundhedsvaesen
(10). Det fgrste eksempel pa The Pause kan ses tilbage til 2009, hvor den ame-
rikanske sygeplejerske Jonathan Bartels tog initiativ til at afholde et minuts
stilhed for en netop afdgd traumepatient i skadestuen (11). Det beskrives, at
her blev traumeholdets repetitive vaner brudt, om end kun for et gjeblik, da
de standsede op og pauserede i et minut, fgr de gik videre til naeste patient

(9).

| 2019 havde The Pause spredt sig som en graesrodsbevaegelse til 4 kontinen-

ter, her i blandt til Danmark (10).

Pa anaestesiologisk afdeling pa Sjaellands Universitetshospital, opstod idéen til
implementering af The Pause efter, at flere anaestesisygeplejersker havde hgrt
og diskuteret en podcast om The Pause, hvor paramedicinere have adopteret
metoden i en praehospital sammenhang (12). Dette satte gang i flere etiske
diskussioner i vores afdeling, da oplevelsen var at et stigende effektivitetskrav
sa ud til at true personalets tid til refleksion. The Pause er et tvaerfagligt initia-
tiv, men initialt var det anaestesisygeplejerskerne, der var bannerfgrer for im-
plementeringen, nar de var ude til hjertestopbehandlinger i stamafdelingerne.
De etiske spgrgsmal der blev rejst i vores afdeling var: ” Er omsorgen, veaerdig-
heden og det at vaerne om verdien af menneskeliv under pres i sundhedsvaes-
net? Eller blevet nedprioriteret, i takt med den stigende effektivisering? Hvorfor
falder det os (saerligt i hjertestopsammenhang) ikke naturligt at stoppe op og
udvise respekt for en afdgd patient, fgr vi bevaeger os videre til den naeste pa-

tient?”.

| de sygeplejeetiske retningslinjer star at: "tillid og respekt for mennesker byg-

ger pd, at det enkelte menneske er unikt... ” og at “sygeplejersken skal bista til
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en veerdig dgd” (13). Bliver det glemt i travlheden eller er det et bevidst fra-
valg, ikke at stoppe op og reflektere over hvad man som sundhedspersonale
er vidne til, nar man ser et andet menneske dg? Habet var, at vi med en ny
praksis som The Pause, kunne hjalpe os selv og andre til at standse op i en
fortravlet hverdag og bevidst reflektere over, hvad vi har vaeret vidne til, og
hvilken betydning det har for os selv som mennesker, fagpersoner og vores

kollegaer.

IMPLEMENTERING

Siden 2023 har vi i anaestesiologisk afdeling initieret The Pause umiddelbart
efter, at hjertestopholdet er naet til enighed om, at hjertestopbehandlingen er
afsluttet. Et hvilket som helst medlem af holdet kan tage initiativet til The
Pause, ved at invitere de gvrige holdmedlemmer og eventuelle pargrende, til
at std samlet om patienten i et minut. Ordlyden for initiativet kunne f.eks.

veere:

"Vil jer der er til stede nu, vaere med til at holde et minuts stilhed til zere for
det menneske der netop er gdet bort og for samtidig at aere holdets indsats

under hjertestopbehandlingen” (9).

Der er ikke opstillet szerlige krav for ordvalg eller andre teknikker ved anven-
delse af The Pause - faktisk opfordres til lokale tilpasninger i ordvalget. Dette
saledes, at initiativet kan opsta som en naturlig forleengelse af en situation,
hvor et menneske er afgdet ved dgden. Metoden rummer dog tre kerneele-

menter, som er:
1. ltalesaettelse af holdsamarbejdet
2. ltalesaettelsen af patienten som et menneske der er afgaet ved dgden;

3. Deltagelse i initiativet altid er frivillig (9).
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Under arbejdet med min masteropgave, gennemfgrte jeg et studie af hjertes-

topholdets oplevelser af at deltage i The Pause pa SUH.

Mit studie konkluderede at: The Pause er med til at bevare vaerdigheden og
respekten for et tabt menneskeliv samt bidrager til at fa afrundet patientfor-
Igbet sdledes, at det bliver nemmere at ga videre til den naeste patient med en
afklarethed. The Pause bidrager ogsa til at manifestere ligevaerdighed og aner-
kendelse af hjertestopholdets indsats under hjertestoppet. Hele studiet er be-
skrevet i en artikel, der forventes at blive publiceret i tidsskriftet Nordisk syge-

plejeforskning i efteraret.

Min fortsatte rolle som initiativtager og formidler af The Pause har medfgrt, at
jeg er blevet inviteret til at preesentere projektet ved flere konferencer og pa
diverse hospitalsafdelinger rundt om i landet. Her deler jeg ud af mine ople-

velser og erfaringer med The Pause pa SUH.

Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med The Pause pd sygehuset:

3¢ Bespg hjemmesiden:foammedic.org/the-pause-30-60-sekunder-der-aendrer-
dit-mindset/
Hgr podcasten og diskuter den i afdelingen.

3¢ Inspiration kan ogsa hentes pa: thepause.me
hvor den oprindelige initiativtager til The Pause, fortsat deler ud af sine erfarin-
ger med initiativet.
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NOGET OM AT LEVE... OG AT D@ AF EN UMULIG LEVER
OG ALT MULIGT ANDET

Gertrud Thgfner

Det er egentlig maerkeligt at skrive et kapitel om lindrende behandling (basal pallia-
tion) de sidste 7 dage af et liv, nér Jan og jeg har haft et liv sammen i over 20.000 dage
fyldt of alt det, som gjorde, at vi kunne leve sammen sd laenge, og som vil fylde mindst

en bog. Sadanne 7 dage kommer jo ikke ud af ingenting.

Jan & Gertrud 1972-2024

Livet er en morgengave, sjaelen er et pilgrimskor.
Der star krokus i min have, der star gller pé mit bord.
Under himlen haenger lzerken som et fjernt bevinget frg,

for en laerke taenker hverken pd at keempe eller dg.

Noget om Helte af Halfdan Rasmussen.
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ET UNGT PAR MED APPETIT PA LIVET

| er simpelthen derfor ngdt til at vide lidt om Jan og vores liv, fgr | far hans
"sygehistorie”. Det skal ikke veere sgrgeligt det hele.

Jan var allerede som ung staerk, havde brede skuldre og kloge hander.

En majdag tog Jan bogstavelig talt skeen i egen hand, da han i 8. klasse cyklede
hjem fra skole og svingede indenom den lokale murermester og spurgte om
han kunne fa en lzereplads der. Jan kom i murerlaere som 14-3rig. Den dag satte
ham fri, og blev definerende for resten af hans liv. Han oplevede faglig
stolthed. Som han senere ofte sagde: "en murer er ikke bare en handveerker,

men en kunsthandvaerker”

Jeg var vild med Jan... og det var der ogsd mange andre piger i byen, der var.
Han kom meget i mit halvintellektuelle hjem sammen med en kammerat, sa vi
kendte hinanden godt. Jeg var betaget af hans duft af frisk luft, kalk og ny sved,
nar han kom blaesende pa sin ulovlige Puch. Han s3 godt ud, steerk og bred-
skuldret med murerskjorte og murerkasket. Den duft elsker jeg stadig.
Murerlaerlingen og gymnasieeleven blev rigtige kaerester sidst i 1968 til en
"gammel-elev-fest” pa vores folkeskole.

Vivar gode for hinanden, var abne for at laere nyt om livet omkring os og vores
netveerk smeltede sammen. Jeg laerte, hvordan et godt murveaerk ser ud, og Jan
begyndte at laese bgger ord for ord. Nye verdener abnede sig for os begge.
Murersvenden og den leererstuderende blev gift i 1972.

Allerede dengang var Jan arbejdsom, steedig og vedholdende. Han var en dyg-

tig, omhyggelig handvaerker. Det skulle bare vaere i orden.
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DER STAR KROKUS I MIN HAVE, DER STAR @LLER PA MIT BORD

Vi ville jo bo pa landet med hgijt til loftet. | 1975 kgbte vi et nedlagt husmands-
sted pa Terslev Overdrev, som blev gennemmoderniseret, og sommeren 1976
flyttede vi ind. De naeste ar var vi arbejdsomme. Jo, det blev lige, som vi havde
dregmt om og lidt til. Vi havde nu rad til at have ¢l i huset og kgebe en LP om
maneden. Vi lavede urtehave, hgnsegard, sma skure til &nder, kaniner, geder,
far, heste, kger... Urterne blev spist og ungdyr slagtet. Huset myldrede af liv:
vores store familie, bgrnenes kammerater, naboer, venner, kollegaer. Vi holdt
fester og uformelle komsammener. Her blev tit lavet mad til mange menne-
sker.

Vi var engageret i lokalmiljget, lokalpolitik, oprettede fritidshjem, var med i
Forsamlingshusets bestyrelse, skolebestyrelsen osv.

Jeg havde fuldtidsjob som leerer og senere som uddannelsesvejleder. Jan var
faglig aktiv som tillidsmand og arbejdsmiljgrepraesentant. Gik pa diverse fag-
lige kurser og fik sa uddannelse i Fagbevaegelsens Interne Uddannelser FIU om
arbejdsmiljg. Det rustede ham til at “turde” sgge stilling som konsulent i Ar-

bejdstilsynet indenfor Bygge & Anlaeg. Og den fik han fra 1.august 1981.

ULYKKEN DEN L@RDAG I JuLl 1981

Fredag den 2. juli 1981 var sidste dag pa arbejde fgr sommerferien. Og ogsa
sidste dag som Ignnet murersvend. Jan og sjakket lagde an til den store udkit-
ningsfest fra morgenstunden. Dagen efter var Jan ret traet, sa han skulle bare
sove lenge, for han havde en aftale med naboen om eftermiddagen.

De havde i flere uger traenet med at tilkgre vores godmodige fjordhest pa na-
boens ridebane. Det var gaet over al forventning, sa det var aftalt, at nu skulle

de lige s stille kgre pa vores lille vej.
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Der blev spaendt for vogn (med bremser), naboen var kusk, og Jan skulle ga ved
siden af med et tgjr i hestens grime, sa der var bedre styr pa det. Hesten gik
friskt til, sa Jan smalgb ved siden af. Det gik lige staerkt nok, sa kusken traekker
bremsen, sa alle far tempoet ned. | det samme gled Jan i graesset i grgften,
faldt/snublede, og blev kgrt over af hestevognens venstre blokerede hjul. Det

mest uheldige haendelige uheld.

KNUST LEVER

Jan blev med udrykning kegrt til Ringsted Sygehus. Den fgrste times tid blev
brugt pa undersggelser, malinger, rgntgen og diverse prgver, samtidig med at
Jan var gaet i chok.

Sa gik operationsteamet i gang. Kirurg- og anaestesioverlagerne blev kaldt ind
pa arbejde. Operationen tog nok 8 timer. Og jeg sad meget bekymret og ven-
tede i venteveerelset.

Der kom ikke mange opdateringer. De havde travlt. Jeg var bange. Jeg ved, at
sygehusets blodbank blev tgmt. Jeg sa, at bloddonorer ankom hastende med
Falck. Hgrte siden, at der Igb mindst 40 portioner blod ind og naermest lige sa
hurtigt ud.... Ja, hele operationsstuen sejlede vist i blod, da det gik mest heftigt
til.

Status ved midnatstid var: knuste ribben i hgjre side, sammenklappet lunge og
ikke mindst en smadret lever, hvor 2/3 “levermos” blev fjernet fra leveren, og
hvor der blev keempet med at stoppe blgdningerne fra det “rene” snit. Kirur-
gen kom pludselig i tanke om at stoppe blgdningen med “bgrnelim” pa en
mesh, der blev presset mod snittet. Endelig lykkedes det, og nu skulle det
kampe snit sys sammen, der skulle laegges draen histen og pisten, alverdens
overvagning monteret osv. De naeste par dggn skulle blive afggrende, var be-

skeden.
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OPERATIONEN LYKKEDES... PATIENTEN OVERLEVEDE OG LA 5
UGER | RESPIRATOR

Efter en lille uge var Jans tilstand stabiliseret. Laeegerne indremmede, at det var
ret utroligt, at operationen lykkedes. Det havde vaeret seerdeles hardt arbejde.
Ud over deres eget dygtige arbejde, var det Jans held, at han var stor og staerk,
havde noget at sta imod med, trods at de godt kunne se pa levertallene, at
leveren i forvejen var pa overarbejde pga. festen dagen fgr ulykken.

Jan havde frygtelig ondt i hele overkroppen. Matte ofte have morfin. Han fik
sondemad og vaske intravengst. Han var lagt i respirator, sa kroppen kunne
fa ro til at hele. Der var ventilatgrer dggnet rundt.

Jeg besggte Jan hver dag - heldigvis havde jeg sommerferie. Meget af tiden
hjalp jeg til med smasysler pa stuen, og jeg leeste bgger for ham. Indimellem

slap ventilatgren sine bgger og lyttede med.

| LARE SOM "PARGRENDE”

Jeg var jo Jans kone, og med ét blev jeg ogsa pargrende...

Jeg er vokset op med latinske ord for de mest almindelige sygdomme. Min far-
far var sygekasselaege, og min far koketterede nzermest ved at kalde vores syg-
domme for Rubella, Scarlantina og Angina... det var jeg egentlig siden barns-
ben traet af at hgre. Han kunne lige sa godt sige det pa dansk.

Efter Jans ulykke blev nye ord og deres betydning vigtigere for mig fx Trache-
ostomi, bilirubin, mesh, hepatitis, blodprocent, infektionstal, blodplader mm.
Jeg brugte en del tid pa at orientere mig i, hvad der mon skete inde i den krop
for at forsta situationen efter ulykken. Godt nok jeg vidste noget om kroppen
og dens funktioner pga. mit linjefag biologi fra seminariet. Jo klogere jeg blev,
jo mere optimistisk blev jeg, da den veaerste storm havde lagt sig efter ca. 2
uger. Nogle lzeger og sygeplejersker blev nok traette af mig. En ventilatgr be-
maerkede tgrt, at jeg var den mest aggressivt nysgerrige pargrende han havde
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mgdt..., nok fordi det ikke var sa almindeligt med pargrende pa stuen sa me-
get, og som ville have klar besked.

Mit “grundforlgb” i ”"pargrendeuddannelsen” i 1981 bestod i at laere, forsta,
forklare, formidle, forteelle, for at Jan og jeg, familien, vores netvaerk kunne
forsta og fa besked -ja, det blev naermest daglige bulletiner og mange telefon-
samtaler. Alle var jo bekymrede og bange. Naermeste familie ringede hver dag
for at blive opdateret. Det var jeg god til, og de var trygge ved at hgre forholds-
vis detaljerede oplysninger. At vaere pargrende blev naermest fuldtidsarbejde
og ingen stoppede mig......

Efter nogle uger ramlede det for mig. Svigerfar ringede, og ud af det bld kom
graden, og jeg spurgte hulkende: “Hvorfor er der ingen der spgrger mig, hvor-
dan jeg har det?” Hvorfor var det lige, at jeg brgd lidt sammen? Det har jeg
teenkt pa mange gange siden. Var jeg for fyldt af detaljer, som jeg selv matte
ops@ge for at forsta? Var de sundhedsfaglige dengang ikke gode nok til "lzese”
pargrendes behov for information? Maske gav jeg mig selv fri, da "faren” var
ved at drive over? Alle synes, at jeg var sej, var velinformeret og indggd opti-
misme. Det var familien tryg ved. Og Jan og jeg var begge trygge ved, at fami-

lien hjalp med bgrn, dyr og de daglige ggremal

TIDEN EFTER ULYKKEN

Efter ca. 6 uger blev Jan 20 kg lettere - udskrevet med “spaghetti-ben”, hgjre
lunge med kun 1/3 kapacitet og en lever, der ville vokse ud til normal volumen
pa ca. 1ar. Leveren voksede ud igen, kontrol et ar senere, alt var som det skulle
vaere, dog havde leveren haftet sig pa bugvaeggen og presset sig ud til en brok,
der generede ved hardere arbejde, fordi den blev hevet med hele tiden. Ingen
sundhedsfaglige mente, det kunne vaere fornuftigt med mere kontrol i arene

efter.

164



De kommende mange ar levede vi et dejligt liv med hinanden, vores 4 bgrn,
familie, dyr, arbejde, masser liv og ggremal pa matriklen. Livet sammen havde
faet en facet mere efter ulykken. Vi huskede at stoppe op, hvis det gik for
staerkt.

Vellevned var nok medvirkende til, at Jan fik konstateret diabetes type 2 om-
kring ar 2000. Den blev fornuftigt reguleret og kosten lagt om. Men det var
sveert at fa et reguleert (ngdvendigt) vaegttab til at du.

Til sidst fik Jan tilbud om en Gastric Bypass operation. Jeg var ikke vild med det,
men det var jo ikke min beslutning i den sidste ende. Han blev henvist til Hvid-
ovre Hospital. Ud over samtaler blev han malt, vejet og scannet mm. Og sa
sagde de nej i sidste gjeblik. De turde ikke. De kunne se, hvordan leveren sa ud
nu med vener, der havde fundet nye veje, en galdeblaere godt gemt inde bag
leveren og en lever, der ikke lige var sadan at flytte pa... fgrst 20 ar efter ulyk-
ken er der nogen, der forholdt sig til den lever.

Det var en stor skuffelse for Jan. Han havde habet pa bade vaegttab og maske
ogsa at slippe for sin diabetes.

Den forhgjede vaegt var heller ikke godt for trykket pa benene med neuropatri,
som han nu ogsa dgjede med. “Ethvert ar har jo sin historie,” sagde Jan,” Alle
kan jo huske, hvorfor man har netop det ar”.

Men lige praecis dette store ar tvaers over maven som staevn og kgl pa et vikin-

geskib, blev i den sidste ende symbol pa Jans sundhedshistorie resten af livet.

VINTEREN 2019 OG DIAGNOSERNE BEGYNDER AT HOBE SIG OP

Diagnoserne summede sig op, uden vi egentlig taeenkte over det, og forholdt os
til det at veere multisyg: Den deforme fuldt udvoksede lever, der var vokset
fast pa bugvaeggen (og med hgjresidig brok) diabetes 2, neuropati, aorta-an-

eurisme opdaget i forbindelse med rgntgen pga. ondt i ryggen.
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Over et par dage i januar 2019 bliver Jan darlig, slatten og efterhanden lidt
fraveerende. Affgringen er sort. Jeg matte overtale Jan til, at vi kaldte ambu-
lance, for det her var helt galt.

Pa sygehuset blev der konstateret, at der havde vaeret blgdning fra nogle vari-
cer gverst i mavesakken. Der blev suget og spulet rent. Blgdningen var stop-
pet. Leveren blev scannet og sa suspekt ud. Jan blev hjemsendt med henvis-
ning til leverambulatoriet pa Rigshospitalet.

Vi tog til vores fritidshus i Sverige i februar, og sa sker det samme igen som i
januar. Indlagdes pa Karlskrona Sygehus, da Jan var lige sa rundt pa gulvet som
sidst. Heldigvis have vi mulighed for at vise beskrivelsen af sidste indleeggelse
fra sundhed.dk til “Akutten”, sa vi kunne ga lige til sagen. | Karlskrona valgte
de at lime de to varicer.

Egentlig var der ikke endnu givet en diagnose endnu. Det skete fgrst pa Rigs-
hospitalet: Ikke-alkoholrelateret skrumpelever med en del arvaev. Egentlig ac-
ceptable “levervaerdier”, men for ikke at belaste leveren med "for hardt” ar-
bejde og dermed stort pres pa blodtrykket gennem leveren, var det total slut
med alkohol.

Pa Jans forespgrgsel blev overlevelsesperspektiv pa 5 ar naevnt. Det var et stort
uventet slag for os begge. Ingen i nasten 40 ar havde sa meget som antydet,
at den lever, ikke var langtidsholdbar. De efterfglgende ar talte Jan ned.... til

januar 2024...

2019- 2024

De naeste ar stod gamle som nye diagnoser, indleeggelser og ambulatoriebesgg
i kg. Jeevnlige besgg pa ambulatorier pga. de kroniske lidelser: diabetes, nedsat
nyrefunktion, tjek af aorta-aneurisme, gastroskopier hvor varicer ved evt. fund

blev afsngret (der ikke kunne laegges aflastende stent i den deforme lever),
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uendelige mange blodprgver foruden gentagne indlaeggelser for urinvejsinfek-
tioner med delir osv. Lidelser, der var til at handtere hver for sig, men var en
potentiel bombe for helbredet, fordi tingene haenger sammen.

Nar det sa helt hablgst ud, sagde Jan tit galgenhumoristisk “Jeg nar nok ikke at

smage de nye kartofler”.

For at vi begge tilsammen kunne fa fuldt indblik i notater, prgver og billedbe-
skrivelser, havde vi begge fuldmagt til hinandens profiler pa minsundhedsplat-
form.dk og sundhed.dk. Vi lzeste opdateringerne, jeg mere i detaljer. Det var
fint i disse forlgb med indlaeggelser pa almindeligt dansk at kunne opdatere
familie og venner Igbende i diverse messengertrade. Sa slap vi for bogstaveligt
talt at fortaelle nyt hele tiden. Alle havde info om det vigtigste, og vi slap for at

begynde forfra om nyt.

Bade patient, pargrende og ikke mindst sundhedsfaglige skal virkelig holde
tungen lige i munden, for at fa fat patientens (ikke altid prioriteret) oprems-
ning af lidelser (copypaste) gverst af ethvert journalnotat pa minsundhedsplat-
form.dk : Type 2-diabetes, Nyreinsufficiens, Leversvigt, Hematom, Bunio, @so-
fagusvaricer med blgdning, Simpel diabetisk retinopati, Polyp i mavesaekken
eller duodenum, Persisterende atrieflimren, Abdominalt aorta-aneurisme
uden ruptur, Essentiel hypertension, Urinsur gigt, Godartet tumor i tolvfinger-
tarmen, Mitralinsufficiens, Ekstremitetssmerter.

Hvad skal sygehuset begynde med/prioritere ved en akut indlaeggelse, har jeg
tit teenkt? Heldigvis har jeg indimellem kunnet hjaelpe med et vist overblik,
fordi jeg havde gjort mig umage for at forsta Jans journalnotater. Enkelte
gange er en stuegang startet med at forholde sig til lidelse, som ikke var aktuel
for indlaeggelsen. Engang bad Jan en leege om at ga ud og laese ordentlig pa
lektien og sa komme igen. Leegen gav Jan ret og undskyldte. Det “kostede” 5
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ineffektive dage ind over en Kristi Himmelfartsferie i 2022, hvor ingen kunne
tage beslutninger (de, der kunne, havde fri) og finde den rigtige behandling,
fgr de mere beslutningsdygtige folk kom pa arbejde om mandagen.... og sa

blev udskrivning inden for et dggn. Det var frustrerende at veere vidne til.

23. APRIL 2024 BLEV BEGYNDELSEN TIL ENDEN

Fgrst i april kontaktede Jan vagtleegen, fordi det gjorde sa ondt i hgjre ben, og
han havde desuden faet en haevelse over knaet pa stgrrelse med en valngd.
Alt blev undersggt, benet scannet, ingen blodprop der og haevelsen udefiner-
bar. Derfor henvisning til kardiologisk ambulatorium den 23. april for yderli-
gere udredning.

Derfra gik det staerkt. Jan blev overfgrt til akut operation af arterie pga. frygt
for brist. Scanning med kontrastvaeske dagen efter og beslutning om opera-
tion, da der var en egnet vene, der kunne bruges som arterie. Operationen gik
godt, men efter et halvt dggn faldt blodtryk og nyretal faretruende/livstru-
ende. Jan havde faet en choknyre og blev overfgrt til intensiv afdeling for at
blive stabiliseret og desuden medicineret for slem nyredelir.

Det blev nogle triste og meget lidt oplgftende dggn, hvor det var sveert at se
sig ud af, om det her nogensinde blev godt igen. Laese journalnotater, tjekke
blodprgvemalinger, snakke/sparre med meget kompetente folk pa stuen, sam-
tale med ansvarlig laege. Endelig vendte det, og efter en lille uge blev Jan over-
f@rt til en mave tarm afdeling for yderligere optimering. Igen var alle optimisti-
ske.

Efter 5 dage blev der tilbagefald. Jan blev hurtigt svag og med begyndende
nyresvigt igen. Hektisk overfgrsel til intensiv... leegerne snakkede abenlyst
henover Jan, (som forhabentlig ikke helt var klar over, hvad der foregik), om,

at der ikke kunne blive tale om genoplivning.... inden transporten til intensiv.
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En af mine dgtre gik imellem Jan og leegen, for at skeerme ham for al den ”lee-
gesnak”. Vi syntes som pargrende, at det var for os bekymrende, upassende
og uprofessionelt at “ordne” den snak i det frie rum. Ingen tvivl om, at det var
leegernes vurdering, at Jans tilstand var kritisk. Et par dage efter bad vi om en
samtale med de involverede laeger, hvor vi fik vendt situationen set fra alles
sider. Godt og konstruktivt for os som pargrende. Vores indtryk var, at det var

det ogsa for laegerne.

Intensiv afdeling konsulterede hele tiden nefrologisk afdeling, som foreslog
uafbrudt dialyse. 3 dages dialyse havde god effekt. Nyretal naermest lidt bedre
end fgr choknyren. Derfor overfgrtes Jan til fortsat observation og evt. yderli-
gere behandling hos nefrologerne. Det blev ikke ngdvendigt med yderligere
dialyse, og det gar Jans vej, det planlaegges han skulle retur til mave-tarm af-
deling eller udskrives.

Ah, desvaerre tilstgder der en maveblgdning om natten til mandag. Operation
tirsdag og torsdag, hvor der blev gjort rent i maven og forsggt stoppe blgdning.
Det lykkedes ikke at lappe hullet. Og Jan tabte meget blod, som blev kompen-
seret med et par portioner blod og lokal medicinsk behandling. Pga. lidt for
langsommelig opvagning fra operation overfgres Jan igen til intensiv. Nu kryd-

sede vi alle fingre for, at Jans tilstand bedres, og der ikke kom flere laek.

DEN SIDSTE UGE

Nu var der kun medicinsk behandling tilbage. Jans krop kunne ikke holde til
mere. Torsdag aften sa det ud til, at Jans tilstand er stabiliseret. Vi blev orien-
teret om status af de involverede laeger. Jan spurgte: “Dgr jeg af det her?” Svar:
“Vi gar alt for at passe pa dig sd laenge du er her. Vita'r en dag ad gangen”.
Nu ville Jan hjem sa hurtigt som muligt. Han ville ikke vaere pa sygehuset mere
uanset hvad. “Seet i gang nu”, sagde han, ”5 uger i arets bedste maned skal

indhentes”
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Men nej, patienter kan ikke udskrives fra en intensiv afdeling, kun fra egentlige
stamafdelinger. Jan var i realiteten ikke intensiv patient mere, men pga. plads-
mangel pa medicinsk afdeling matte Jan blive 3 dage pa intensiv og derfor
vente pa, at udskrivning blev koordineret med hjemmeplejen via medicinsk af-
deling efter weekenden. Der var ingen sygeplejersker pa sygehuset eller visi-
tation i kommunerne, der kan udskrive/visitere til eget hjem pa fri- og hellig-
dage. Det blev for Jan 3 trgsteslgse ensomme dage i intensivafdelingens kulis-
ser nermest uden sundhedsfaglig opmaerksomhed.

Jan overflyttes endelig til mave-tarm medicinsk afdeling mandag. Udskriv-
ningsproces lader vente pa sig. SUK! ”Spild” af 5 vigtige dage, hvor der ikke
kunne tages fat om udskrivning, som Jan og vi alle gnskede. Tidlig onsdag ma
Jan ringe efter hjlp, da pottestol er fyldt med blod. Det, der ikke skulle ske,
skete. Blodprocenten nede pa 3,8.

Jan fik en ligefrem snak med ”sin” overlaege, som Jan kendte godt gennem flere
ar. Det var skriften pa vaeggen. Nu kun lindrende behandling. “Nu har jeg skidt
det, jeg skal skide i mit liv”, sagde Jan og bad derfor om, at al behandling op-
herte, ikke flere prgver, ikke mere mad, og at han kun skulle have tilbudt
drikke. Samtalen med lzegen fortsatte sammen med mig. Vi fik begge en saglig
beskrivelse af, hvordan livet rinder ud og hvilken lindrende behandling med
stesolid og morfin, der gives efter behov og gnske.

Jan kunne ikke overskue at komme hjem alligevel, og valgte at blive pa syge-
huset for den rigtige pleje.

Taenk, at de sidste 3 dage af Jans liv, hvor der kun var tale om lindrende be-
handling, hvor alle "hospitalsforstyrrelser” var slut, al maleudstyr afmonteret,
hvor vi ikke laengere skulle forholde sig til notater, malinger, samtaler, beslut-
ninger med mere, egentlig blev de bedste, smukkeste, sjoveste, sgrgeligste,
keerligste dage i dette lange indimellem trgsteslgse forlgb.

Pa en eller anden made slap vi livet og dgden fri.
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Familie og venner var pa besgg naermest hele tiden.

Jan blev klippet i sengen, som det allerede var planlagt. Jan gnskede og ha-
bede, at hunden kom pa besgg pa stuen, sa “hygiejnepolitiet” valgte at kigge
den anden vej, da den ankom og sprang op i sengen. Jan var ude og fa et par
sug pd en smg@g, Han lyttede med glaede til genkendelige lyde og larm fra syge-
husbyggeriet uden for vinduet. Bad om og ngd endelig en iskold Tuborg. Han
underholdt, fortalte anekdoter og spurgte til alt og alle. Vi grinede og graed og
var stille.

Jan og jeg havde hyggelige besgg af palliativ sygeplejerske (efter Jans gnske).
Flere besgg, der var fulde af empati, indlevelse, neensomhed for vores behov,
omsorg bade for Jan og mig. Det var sa fint.

Jeg sov pa stuen alle 3 naetter og var klar over pracis, hvornar han dgde natten
til 1. juni 2024 kort efter kl. 00.30, for vagnede jeg op naermest i samme se-
kund.

Det var sa fint og fredfyldt.... efter sigende havde sygeplejersken kigget til os

en halv time fgr, og da snorksov vi begge 2.

Jan 13 lige sa fin med murerskjorten pa i sengen, da vi sa ham for sidste gang
om morgenen.

Jan fik ret: “Jeg ndr ikke at smage de nye kartofler i Gr” eller som han ogsa ofte
sagde: ”Sd danses der ikke mere pa Koldinghus”, nar han delte kort ud til sidste

omgang i Casino.
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SUH Kgge 2 timer for Jan dgde

Her er fredeligt og stille, her er ingen larm og stg.

Jeg har sdet kruspersille, og et brev med pure lgg.

Ndr reserverne skal stille for at splitte kloden ad
skriver jeg med kruspersille verdens mindste heltekvad.

Gertrud, sommeren 2025

3 uger senere holdt vi stor havekomsammen for at fejre Jan.

Mine anbefalinger til sygehuset som pdrgrende

N7
N

Y7
4

Y7
oN

Udskrivning til tiden: Nar patienten er klar til lindrende behandling i hjemmet,
bgr udskrivningen ske hurtigt og let. Tvaerfaglige skel ma ikke forsinke proces-
sen —tiden er afggrende for bade patient og pargrende.

Styrket samarbejde med kommuner: Der bgr vaere bedre samarbejde mellem
sygehus og kommune for hurtigere visitation og stgtte i hjemmet.

Overblik i journaler: Sundhedspersonale skal nemt kunne danne sig et overblik
over multisyge patienters journaler pa tveers af afdelinger.

Fast laegeansvarlig: Multisyge bgr have en fast leegeansvarlig — bade ved am-
bulante forlgb og under indlaeggelser — med mulighed for kontakt, ogsa digi-
talt.

En samlet indgang til systemet: Overvej at etablere en sarlig enhed eller
struktur for multisyge, sa forlgb bliver koordinerede og mere overskuelige for
alle parter.
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EFTERTANKE

Katrine Louise Raun

KOM | DEN SIDSTE NATTEVAGT...
I min egenskab af at veere praest pa Sjllands Universitetshospital, er jeg blevet

bedt om at skrive et ord til eftertanke, som retter sig mod jer, der yder basal

palliation.

Et salmevers fra salmedigteren og praesten NFS. Grundtvig har i denne sam-
menhaeng fundet vej ind i mine tanker og klinger med, nar jeg teenker pa det
palliative arbejde pa sygehuset - det szerlige naervaer og rum, der etableres pa
livets udsatte steder.

Salmeverset stammer fra salmen ”At sige verden far vel” fra 1844, og er skre-
vet efter en tid, hvor Grundtvig havde en livskrise og keempede voldsomt med

dgdsangst:

Kom i den sidste nattevagt,
i en af mine kzeres dragt,
og seaet dig ved min side,
og tal med mig, som ven med ven,
om, hvor vi snart skal ses igen
og glemme al vor kvide!
N.F.S. Grundtvig, At sige verden ret farvel (1844)

| verset, hvor Grundtvig henter ord og billeder fra en bibelsk beretning (van-
dringen pa sgen), treekkes samtidig pa en forstaelse af situationen ved et dgds-
leje. Her abnes for en helt enkel forstaelse af trgst og lindring: Det andet men-

neske.
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Ud fra salmens helhed forstar man, at det menneske, som bliver tiltalt, er Jesus
og dermed altsa ogsa Gud. Verset kan derfor leeses som en form for bgn af
Grundtvig.

Man behgver dog ikke at dele Grundtvigs tros - og livssyn, for at finde verset
meningsfuldt. For dét, Grundtvig beskriver, er samtidig en almen erfaring af,
hvor vigtigt det er, at et andet menneske stiller sig til radighed med naervaer og
omsorg, nar livet er allermest truet og skrgbeligt. Det vaere sig som sygeplejer-

ske, laege, social - og sundhedsassistent, eller som pargrende.

Sadan kan Grundtvigs ord tjene som en inspiration til den basale palliation.
Palliationen finder selvfglgelig ikke blot sted de sidste timer af et menneskes

liv, men begynder allerede dér, hvor alvorlig sygdom rammer og andrer livet.

Det er et kraevende arbejde, ikke mindst i eksistentiel forstand: Pa den ene side
har man dgdens horisont for gje, og pa den anden side insisterer man pa at

livet skal leves — pa bedste made.

For alle, som arbejder i det palliative felt, eller som er personligt ramt af alvor-
lig sygdom, er dette dobbelte blik udfordrende. Det er pad en made ikke muligt
at "tage sig selv ud af ligningen”, for det eksistentielle grundvilkar angar jo et-
hvert menneske: Hvad enten man er fagperson eller lsegmand, sa bliver man
nok aldrig helt faerdig med at ggre sig tanker om dgden. Dens horisont er altid

med, tydelig eller fjern, pa afstand eller teet pa, men aldrig helt veek.

Derfor kan Grundtvigs gamle salme vise sig som en meningsfuld ledsager.
Grundtvig beder om det mest enkle og menneskelige: at nogen bliver hos ham,
nar natten falder pa, nar dgden naermer sig. Sadan minder salmen os om, om
at mgdet med et lidende menneske altid kalder pa mere end faglighed alene.
Det kalder ogsa pa modet til at vaere hos det menneske som det vigtige andet

menneske - som et medmenneske.
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LIVETS AFSLUTNING | HOSPITALETS HVERDAG

- Viden, erfaringer og fortallinger om basal palliativ indsats

er en antologi skrevet af sygehuspersonale og én pargrende. Pa Sjzllands
Universitetshospital har vi gennem de senere ar arbejdet malrettet pa at
styrke den basale palliative indsats. Erfaringerne har vist, at arbejdet bade
er meningsfuldt og kreevende — og at det stiller store krav til faglighed,

samarbejde og nzerveer.

| denne bog deler en raekke sundhedsprofessionelle og én pargrende de-
res perspektiver pa arbejdet med patienter i livets sidste fase. Gennem
fortzellinger, cases og refleksioner giver antologien indblik i, hvordan basal

palliation udfolder sig i hospitalets hverdag.

Forordet er skrevet af vicedirektgr Morten Ziebell, som szetter arbejdet
ind i en organisatorisk og strategisk ramme. | Eftertanken deler sygehus-
praest Katrine Raun sit perspektiv pa, hvordan det kan fgles at arbejde

med livets mest sarbare gjeblikke i en hospitalskontekst.

Bogen er et vidnesbyrd om veerdien af at give stemme til de sundhedspro-
fessionelle, der star midt i det palliative arbejde — og en invitation til dialog
om, hvordan vi kan skabe den bedst mulige afslutning pa livet i en hospi-
talskontekst.
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