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FORFATTERLISTE  
 

Morten Ziebell er læge og vicedirektør på Sjællands Uni-

versitetshospital (SUH). Morten har fra starten af sin kar-

riere sat fokus på, at hospitalerne også skal kunne rumme 

fordybelse, nærvær og omsorg, som ydelser for den en-

kelte og især i forbindelse med den basale palliation. 

Heidi Bergenholtz er lektor i basal palliation ved SUH og 

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation samt 

Syddansk Universitet. Hun er uddannet sygeplejerske, og 

har lavet en ph.d. om basal palliation på hospitaler. Hen-

des forskning handler om, hvordan hospitaler kan styrke 

plejen og lindring til alle patienter med livstruende sygdom.  
a 

Lene Tschemerinsky Kirkeby er overlæge på Kirurgisk Af-

deling på SUH med speciale i mave-tarmkirurgi og pallia-

tion. Hun blev læge i 1986, og herefter uddannet mave-

tarm kirurg med speciel interesse for kræftpatienter. Blev 

ansat på Kirurgisk afdeling i 2002, og har siden 2007 be-

skæftiget sig med palliation. Denne interesse gjorde, at hun 2009 – 2011, som 

den første mave-tarm kirurg i Danmark, tog den Nordiske Specialist uddan-

nelse i Palliativ Medicin, og har siden været ansvarlig for de palliative patien-

ters forløb i kirurgisk afdeling på SUH.  
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Charlotte Fabricius Kragh er klinisk udviklingssygeplejer-

ske i basal palliation. Hun er uddannet ernærings- og hus-

holdningsøkonom, og uddannet sygeplejerske i 1993, og 

blev cand.cur. fra Aarhus Universitet i 2008. Charlotte har 

altid haft formidling og patientperspektivet som omdrej-

ningspunkt i sit virke. Har bl.a. været ansat som klinisk underviser på Geriatrisk 

og Palliativ afdeling på BBH. Har mange års erfaring som underviser og lektor 

ved sygeplejerskeuddannelsen samt på efter- og videreuddannelsen inden for 

palliation og patientperspektivet. Har i mange år deltaget i uddannelse og ud-

vikling inden for det palliative felt. Særligt har omsorgen for den medicinske 

patient med behov for palliativ indsats haft hendes opmærksomhed. Har skre-

vet lærebog inden for palliation og bidraget med kapitler om palliation til an-

dre lærebøger.  

Celina Elin Hedetoft er sygeplejerske (2015) og cand.cur. 

(2020). Hun er ansat som Klinisk Sygeplejespecialist på 

Medicinsk Afdeling, nefrologisk sengeafsnit og ambulato-

rium, SUH i Roskilde. Hendes arbejde er særligt orienteret 

mod sygeplejefaglig udvikling og forskning med afsæt i 

Fundamentals of Care, samtidig med at hun har en tæt forankring i klinisk prak-

sis. Hun er optaget af at udforske og adressere de sygeplejefaglige problem-

stillinger, der fylder i klinisk praksis, og som ofte giver anledning til frustration. 
a 

Frederikke Warming Nasrallah blev uddannet sygeplejer-

ske i 2019 og afsluttede sin cand.cur.-uddannelse i 2021 

ved Aarhus Universitet. Hun arbejder i dag som Klinisk Sy-

geplejespecialist i dialyseafsnittet samt nyre- og PD-am-

bulatoriet på Nykøbing Falster Sygehus. Med udgangspunkt i Fundamentals of 
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Care kombinerer hun klinisk praksis med udviklings- og forskningsarbejde. 

Hendes særlige interesseområder er palliation, og at sikre bæredygtige imple-

menteringer, der kan gøre en varig forskel for patienter og fagprofessionelle. 

Kari Friis Larsen er palliationssygeplejerske i det Børne- og 

Unge Palliative Team i Region Sjælland. Siden uddannel-

sen i 2001 har palliation været et gennemgående fokus i 

hendes arbejde. Før hun i 2017 blev en del af det udekø-

rende team, var hun palliationssygeplejerske i Slagelse Kommune med ansvar 

for både patientforløb og undervisning i kræftrehabilitering og palliation. I 

2025 afsluttede hun en master i sexologi, som har udvidet hendes blik for, at 

helhedsorienteret omsorg også rummer behov for intimitet og nærvær. 

Malene Beck er sygeplejerske, forskningsleder og lektor 

ved Institut for Regional Sundhedsforskning, Syddansk 

Universitet. Hun har siden 2012 været ansat på SUH, hvor 

hun først arbejdede med ro, rum og relationer i mødet 

med patienter og pårørende. I dag forsker hun i omsorg, etik og pædagogik 

med særligt fokus på det eksistentielle i livet med alvorligt syge børn og deres 

familier. Hun trækker på filosofi og etik for at undersøge, hvordan vi som pro-

fessionelle kan skabe nærvær og mening i svære situationer. 

Gitte Ellekrog Ingwersen, klinisk udviklingssygeplejerske 

på Kardiologisk afdeling i Roskilde. Hun blev uddannet sy-

geplejerske i 1993 og har omkring 28 års erfaring inden for 

det kardiologiske speciale. Gennem alle årene har det ikke 

altid været enkelt at skabe fokus på palliation i det kardiologiske felt, men det 

har fortsat været et interesseområde. For hende er det afgørende, at patienter 
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og deres pårørende modtager en værdig pleje og behandling – også når livet 

er ramt og man mærker, at det nærmer sig sin afslutning. 

Anne-Dorte Krapper, professionsbachelor i sygepleje, 

specialsygeplejerske i kræftsygepleje, MKS, Klinisk syge-

plejespecialist. Hun blev uddannet sygeplejerske i 2004, 

og været ansat i det onkologiske speciale siden da. Det har 

altid været pleje og behandling af de indlagte patienter, 

der har haft hendes interesse, og herunder en særlig interesse for palliation. 

Mathilde Weisbach Bjerre er klinisk sygeplejespecialist på 

lunge- og infektionsmedicinsk sengeafsnit og er uddannet 

sygeplejerske i 2018 og cand.cur. i 2023. Mathilde har sær-

ligt fokus på basal palliation, og har skrevet speciale om 

implementeringen af SPICT™ på et sengeafsnit. Hun arbejder målrettet med at 

implementere palliative værktøjer samt udvikle og tilpasse arbejdsgange til kli-

nisk praksis. 

Tóra Róin er sygeplejerske og ph.d.-studerende på SUH, 

og hendes forskning fokuserer på implementering af 

værktøjer til at identificere patienter med palliative behov 

på sygehuset. Tóra blev uddannet sygeplejerske i 2010, og 

cand.scient.san. i 2018. Tóra har tidligere arbejdet i kardiologien med særlig 

interesse for rehabilitering og palliation.  

Helle Vendel Petersen er sygeplejerske, sygeplejefaglig 

forskningsleder i Medicinsk Afdeling på SUH, Nykøbing F. 

og lektor ved RUC. Hun arbejder med forskning og udvik-
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ling, og har mange års erfaring fra klinisk praksis og forskning indenfor syge-

pleje, tværsektoriel kommunikation og familier med arvelig tarmkræft.  

Susan Hagendam Sørensen er sygeplejerske og ansat som 

kræft og palliationskoordinator på SUH, Nykøbing F. Susan 

blev uddannet sygeplejerske i 1995, og har siden haft pal-

liation som fagligt omdrejningspunkt. Siden 2000 har hun 

været palliativ nøgleperson, og senere ansat i det palliative 

team, hvilket gav indblik i kommunernes arbejde, og de store sociale forskelle 

i optageområdet. 

Maria Joost har siden 2023 været ansat som klinisk syge-

plejespecialist på Anæstesiologisk Afdeling på SUH i Ros-

kilde. Maria blev uddannet sygeplejerske i 2005 og vide-

reuddannede sig til anæstesisygeplejerske i 2013. Siden 

2022 har hun været en nøgleperson og initiativtager bag implementeringen af 

The Pause på SUH. 

Gertrud Thøfner er uddannet og har arbejdet som lærer 

og uddannelsesvejleder for unge i og efter grundskolen. 

Hun har siden januar 2022 været patient-/pårørendere-

præsentant i Brugerrådet på SUH, og er desuden Bruger-

rådets patient-/pårørenderepræsentant i Akademisk Råd på SUH, hvor hun 

foruden deltagelse i Rådets møder har arbejdet med ”Kommunikation og For-

midling” og ”Evidensbaseret Praksis”. 
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Katrine Louise Raun har siden 2012 været sygehuspræst 

på SUH. Hun er Cand. Theol. fra Københavns Universitet 

(KU) 2003 og har derudover en master i sjælesorg fra KU. 

Katrine er en del af det palliative team på SUH Roskilde.
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FORORD  
Morten Ziebell 

   ”JEG HÅBER PÅ DIG, FOR OS” 
     Gabriel Marcel, fransk filosof. 

De fleste af os ønsker at dø derhjemme omgivet af vores kære, i vante omgi-

velser, hvor vi kan klappe hunden lidt på 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. I en hospitalsseng, langt fra hjemmets trygge vægge. 

I over 20 år, har vi i effektivitetens navn, gjort vores sygehuse til velsmurte 

sygdomsbekæmpende ”maskiner”, der kan en del mere nuvel, end for 20 år 

siden, men som også bilder os selv og patienterne ind, at der altid er et håb 

der forbinder sig til overlevelse, til evigt liv og at vi kan udskyde døden 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 sundhedsvæsener globalt set. Men som pga. forventninger om, at 

sundhedsvæsenet kan løse alt og holde døden på distance, tolkes som et sund-

hedsvæsen der svigter, når døden alligevel, som den jo gør, en dag banker på 

døren. Løsningen er, at vi nu vil uddanne endnu flere læger, selvom vi aldrig 

har været flere.  

I min optik dør mange mennesker i uønskede omgivelser, i ”travle” hospitals-

senge, i en sen erkendelse af at livet har været ved at løbe ud længe, og at 

tiden er kommet, pga. denne forventningskrise. Region Sjælland har desværre 

den triste Danmarksrekord i, at flest dør på hospitalet, og det er en trist rekord, 

når vi kender til de faktuelle ønsker for hvordan vi ønsker at komme herfra. 

Det er nemlig kun omkring 3-4 pct. der svarer, at de ønsker at dø på et hospital, 

når vi spørger dem.  

Fo
ro

rd
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Den basale palliation er igennem mange år, på et nationalt, regionalt og lokalt 

plan svigtet, både økonomisk og opmærksomhedsmæssigt i en sådan grad, at 

befolkningen tror man efterhånden kun kan dø af kræft, selvom det ”kun” er 

tilfældet i 25 % af alle dødsfald. Den basale palliation er derfor i mange år båret 

af ”ildsjæle”, hvilket er en meget hård opgave for den enkelte. Det er bela-

stende at holde kontinuerligt energi i sådan en opgave, især når man ofte på 

afdelingsniveau, er få eller alene om opgaven, og opgaven ofte er en nedprio-

riteret opgave på afdelinger med højt flow og hvor effektivitet, innovation og 

mere sundhed for pengene har været drivkraft for de fleste. Hartmut Rosa om-

talte det som accelerationens tidsalder, og i en sådan, er der ikke tid til noget 

af det nødvendige vi som mennesker har brug for, især under sygdom, i alder-

dom og i den terminale fase. Omsorg, nærvær og fordybelse har sværere og 

sværere kår, ikke kun i sundhedsvæsenet, men i samfundet generelt. Men 

disse begreber er særdeles vigtige antidoter til denne acceleration. Og uden 

dem vil selve essensen, der binder os mennesker sammen, forsvinde og efter-

lade os ensomme. 

Ildsjælene fortjener en kæmpe anerkendelse, og i denne antologi får 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 læner sig ind, og er til stede for 

de patienter, der er døende eller for hvem, der ikke mere er et kurativt be-

handlingstilbud.  

Opgaven vedrørende basal palliation, om man kan kalde det sådan, er på 

mange måder særdeles individuel og derfor kompleks, men også i sin sag sær-

deles enkel: Stil dig til rådighed for det menneske som et ligeværdigt menne-

ske. Del eller bær håbet sammen med den anden, ikke for overlevelse, men 

håbet som håb vi deler som mennesker.    
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Gabriel Marcel mente, at håbet var relationelt og ikke en forventning, men 

derimod en trofasthed, og på mange måder er jeg enig. Det enkle i den basale 

palliation er derfor også i tillæg til det sundhedsfaglige komplekse, at vi er til 

stede overfor de mennesker, som må se døden i øjnene og indstille sig på, at 

livet har en snarlig ende. At man er kommet til et stadie, hvor noget skal gen-

nemleves snarere end at løses. Men at man ved at være trofast, bliver hos den 

anden, og måske bærer håbet videre for den anden, selv når denne er et meget 

mørkt sted.  

”J’espere en toi pour nous” er således 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, så deler vi vores fælles menneskelighed og forhold.  

Den basale palliation dækker sundhedsfaglige aspekter som mystik, krop, til-

stedeværelse, tro, kærlighed og håb. Ikke noget der i dagligdagen er ord, som 

vi bruger på vores hospitaler som sundhedspersoner. Men den basale pallia-

tion fortjener en langt større plads i vores hverdag på hospitalerne, og med 

denne antologi håber jeg, at vi igen kan sætte fokus på dette særdeles vigtige 

aspekt af at drive et hospital.  

Tusind tak til bogens forfattere og ildsjæle for hvem indhold og idé er helt de-

res egen. Jeg håber mange vil læse med, og lade sig inspirere til at sætte den 

basale palliation på dagsordenen, som vi har gjort på Sjællands Universitets-

hospital over en årrække. At ildsjælene kan få støtte i det daglige. At arbejde 

med palliation kan på mange måder være særdeles livsbekræftende.  

God læselyst 

Morten Ziebell  
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SYGEHUSET SOM RAMME FOR DØDEN 
Heidi Bergenholtz 

  

 

INTRODUKTION 

Jeg har altid været draget af sygehuset. For mig er det ikke bare en bygning, 

men en hel verden i sig selv, hvor alle livets følelser udspiller sig. Latter og gråd, 

fødsel og død, håb og fortvivlelse – alt eksisterer side om side i denne verden. 

Her hvor pendulet svinger mellem det store og det små, det lette og det tunge, 

oplever jeg en følelse af mening. Jeg forestiller mig, at alle de mennesker, som 

arbejder her, har det på samme måde. De, som har valgt at bidrage til denne 

bog, er i hvert fald modige mennesker, som har noget på hjerte og som bræn-

der for at gøre en forskel. Jeg er dem dybt taknemmelig for den proces, vi sam-

men har haft i en beskrivelse af det lette og det svære i denne bog. Og også en 

stor tak alle andre, der hver eneste dag arbejder med indsatsen og til tider gør 

det umulige muligt. 

I dette indledende kapitel vil jeg skrive om sygehuset som den ramme, der skal 

rumme både al behandling, diagnostik og helbredelse og samtidig også skabe 

plads til den palliative livsafsluttende indsats. 

HVAD ER BASAL PALLIATION PÅ ET SYGEHUS? 

Lad os starte med nogle definitioner. Selve ordet "palliation" kommer af det 

latinske ord palliare, som betyder "at dække med en kappe" i sin bogstavelige 

betydning. I en overført medicinsk betydning betyder det at lindre eller mildne 

I dette kapitel kan du læse om sygehuset som ramme for den basale palliative indsats. 

Hvad ved vi om rammer og vilkår, og hvilke udfordringer og muligheder er der for at 

yde en god basal palliativ indsats på sygehuset? 

 

K
ap
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uden at fjerne årsagen. Ligesom en kappe dækker noget til, dækker palliativ 

behandling symptomerne, uden at fjerne sygdommen. 

Vi bruger således begrebet palliation som et sundhedsfagligt begreb, der be-

tegner den lindrende behandling og pleje til mennesker med livstruende syg-

domme, som ikke kan helbredes. Målet er at lindre fysiske, psykiske, sociale 

og eksistentielle symptomer for at forbedre livskvaliteten hos både patient og 

pårørende. 

Begrebet anvendes i forskellige sammenhænge – man taler både om pallia-

tion, palliativ indsats og palliativ tilgang – afhængigt 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 første moderne hospice i England, St. Christopher´s i 1967. Saunders 

tog udgangspunkt i en helhedsorienteret tilgang til pleje af døende patienter, 

som indebar en fokuseret indsats for at lindre både fysiske, psykiske, sociale 

og åndelige smerter. Saunders' arbejde bidrog til at ændre opfattelsen af dø-

ende pleje fra en passiv tilgang til en aktiv indsats for lindring og støtte. Pallia-

tion er således i sin definition en aktiv indsats rettet mod at forbedre livskvali-

teten for patienter og deres familier, der står 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 åndelige 

problemer (3). 

Palliativ indsats er den konkrete behandling, pleje og  omsorg, der gives for at 

opnå lindring. Når vi taler om den basale palliative indsats på sygehuset, er der 

tale om en organisatorisk opdeling af, hvor indsatsen finder sted. Opdelingen 
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lyder: basal palliativ indsats, som udgør den indsats, der leveres på sygehus-

afdelinger, ambulatorier, primær sektor og hos de praktiserende læger, altså 

de dele af sundhedsvæsenet, hvor man ikke har palliation som den primære 

arbejdsopgave. Den specialiserede palliative indsats er derimod de dele af 

sundhedsvæsenet, som har palliation som primær opgave og inkluderer hos-

pices, palliative teams- og enheder (3). Størstedelen af patienter med palliative 

behov behandles på det basale niveau. For at få adgang til specialiseret pallia-

tiv pleje, skal patienten have komplekse palliative problemstillinger, som over-

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

Denne organisatoriske opdeling af den palliative indsats siger dog ikke noget 

om, hvor vanskelig opgaven kan være at varetage på det basale niveau. Det 

kan være ganske komplekst at varetage palliative forløb for patienter, som kan 

have flere konkurrerende kroniske lidelser og dermed et komplekst sygdoms-

billede. Man ved også, at ikke alle føler sig klædt på til opgaven som sundheds-

professionel i specialer, hvor man også skal varetage mange andre opgaver (4). 

Dog ligger der en forventning om, at det den palliative indsats er alles opgave 

på det basale niveau (5). 

Et tæt samarbejde mellem det basale og specialiserede niveau er afgørende. 

Den specialiserede indsats spiller en væsentlig rolle i at rådgive og undervise 

personalet på 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, tilgængelige for sundhedspro-

fessionelle på det basale niveau. 

Palliativ tilgang er en grundlæggende måde at tænke og agere på i mødet med 

mennesker med livstruende sygdom. Det handler ikke nødvendigvis om kon-

krete handlinger (gøren), men om en helhedsorienteret indstilling, hvor fokus 
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er på livskvalitet, lindring og omsorg – og en væren med de vilkår, der er til 

stede. I en sygehuskontekst ved man, at det som sundhedsprofessionel kan 

være vanskeligt at skifte tilgang – fra ét rum, hvor fokus er på aktiv behandling, 

handling og problemløsning, til det næste, hvor en palliativ tilgang er nødven-

dig. Her er nærvær, lytten, tilstedeværelse 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 gået galt. Det er en naturlig del af det 

kurative blik, hvor behandlingen har til formål at helbrede, stabilisere og for-

længe liv. Men i det næste rum – måske blot få skridt væk – kræves en helt 

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

Det kræver, at man som professionel ikke blot ændrer sin faglige strategi, men 

også sit menneskelige nærvær. Det indebærer, at man kan være i det uvisse 

og tåle afmagt samt, at man giver plads til både egne og andres følelser.  

SYGEHUSET SOM RAMME FOR EN PALLIATIV INDSATS 

Når livet nærmer sig sin afslutning, bliver behovet for omsorg og lindring afgø-

rende. Sygehuset spiller ofte i disse forløb en central rolle i at levere palliativ 

pleje til patienter med livstruende sygdomme.  Vi ved, at mange ender deres 

dage på et sygehus (6), og at mange ved en indlæggelse kan befinde sig i deres 

sidste leveår (7). Vi ved også, at sygehuset er det mindst foretrukne sted at dø, 

når mennesker bliver spurgt om deres ønsker. Ifølge Ældre Sagens store spør-

geskemaundersøgelse fra 2018 ønsker kun omkring 3 % at dø på et sygehus 

(8). 

Det at dø på sygehuset, har været et emne, som man har været optaget af 

undersøge siden 1960´erne, hvor de første studier af Glaser og Strauss (9) viste 

hvordan man organiserer sig i plejen omkring døende patienter. Herefter 

fulgte store studier af døden på sygehuset i slut 1990´erne, hvor man fik viden 
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om at mange lider i deres sidste tid på grund af smerter og dårlig kommunika-

tion med de sundhedsprofessionelle (10) .  

Siden da er der lavet flere studier af hospitalsindsatsen. Dette frem til i dag, 

hvor AI (artificial intelligence) bølgen også er nået det palliative felt, og man i 

dag undersøger, hvorledes AI kan understøtte kliniske beslutninger og vurde-

ring af en patienternes behov (13).  

Der er også lokalt på Sjællands Universitetshospital produceret viden om den 

kultur og de organisatoriske rammer, der eksisterer omkring basal palliation 

(11,12). 

UDFORDRINGER OG MULIGHEDER FOR BASAL PALLIATION PÅ SY-

GEHUSET 

Vi har derfor en del viden, både fra erfaring og forskning om, at det, at yde en 

basal palliativ indsats på sygehuset, kan være forbundet med mange udfor-

dringer. Dette blandt andet fordi sygehuset som en organisation i sin definition 

er et sted, hvor man diagnosticerer og behandler. Således er sygehuset præget 

af en behandlingskultur med fokus på det kurative, som kan efterlade et lille 

rum til den palliative indsats (14). Dette kan betyde, at man kommer sent i 

gang med indsatsen, altså først, når patienten er i en terminal fase. Dette skyl-

des også, at vi ser en manglende systematisk identificering af patienter med 

palliative behov, altså at det kan være svært at vide, hvem de palliative pati-

enter er, på en sygehusafdeling. Mange afdelinger har flere specialer og dette 

kombineret med, at patienter ofte har flere sygdomme, kræver en systematik 

i identificering og behovsafdækning, som ofte mangler. 

Af andre udfordringer beskrives også manglende tid og ressourcer - altså at 

det kan være udfordrende at finde den tid og det rum, som der ofte kræves. 

Herudover er der ofte personalemangel, som kan føre til, at de livsreddende 
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opgaver prioriteres, og der kan opstå stor frustration ved ikke at kunne levere 

den kvalitet af den palliative pleje, som man som sundhedsprofessionel gerne 

vil. Dette kan også hænge sammen med mangel på kompetencer, da det vari-

erer fra sundhedsperson til sundhedsperson, hvad man har af viden og erfaring 

med indsatsen, som ofte medfører, at man ikke føler sig klædt på til opgaven 

(15). Manglende tværfaglighed. Palliativ indsats er i sin definition en tværfag-

lig indsats, da der skal lindres på flere domæner, men på mange af nutidens 

sygehuse er adgangen til tværfaglige samarbejdspartnere på det basale niveau 

begrænset, særligt når en patient overgår til en palliativ fase. Det er netop her, 

forskellen mellem det basale og det specialiserede niveau bliver tydelig: På 

specialiseret niveau stilles der krav om en dokumenteret tværfaglig indsats. I 

basal praksis består det tværfaglige team på de fleste sygehusafdelinger pri-

mært af læger og plejepersonale, selvom behovet for andre fagligheder som 

fysioterapeuter, ergoterapeuter, diætister, socialrådgivere og psykologer ofte 

er til stede. Adgangen til disse funktioner er imidlertid begrænset eller helt 

fraværende. Mange afdelinger inddrager dog hospitalspræsten i den palliative 

indsats – særligt i relation til de psykologiske og eksistentielle behov. 

En ting der også kan nævnes 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 forstås således, at f.eks. det at afholde samtaler om 

livets afslutning kan være udfordret af flersengsstuer samt de mange andre 

aktiviteter på sygehusafdelingen. Herudover kan det også være svært at skabe 

en hjemlig stemning for patienter og pårørende, grundet de mere sterile ram-

mer, som er nødvendige for hygiejnen på et sygehus. Det er dog min personlige 

erfaring, at mange sundhedsprofessionelle strækker sig langt for at skabe en 

god stemning, særligt i den sidste tid. Der er en lang række udfordringer, og 
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her er kun nævnt nogle få. Jeg ved, at hver enkelt sundhedsprofessionel vil 

kunne tilføje mange flere ud fra egne erfaringer. 

MULIGHEDER FOR INDSATSEN 

I litteraturen er det ofte barriererne vi ser beskrevet – og det er ærgerligt, da 

der også er gode muligheder for at yde en palliativ indsats af høj kvalitet, da 

sygehuset er hjemsted for et bredt spektrum af specialister, herunder læger, 

sygeplejersker og andre sundhedsprofessionelle med ekspertise i symptomlin-

dring og behandling af komplekse medicinske tilstande.  Under et sygdomsfor-

løb, vil mange mennesker med en livstruende sygdom komme i kontakt med 

sygehuset, enten ambulant, eller ved en indlæggelse. Dette gør det til et oplagt 

sted at starte en tidlig palliativ indsats. 

Sygehuset har derfor alle muligheder for en tværfaglig tilgang til pleje, hvor 

forskellige sundhedsprofessionelle samarbejder om at imødekomme patien-

ternes fysiske, psykiske, sociale og åndelige behov, for at sikre en helhedsori-

enteret tilgang til palliativ pleje. 

Vi har også med nye studier fra Sjællands Universitetshospital beskrevet, at 

det er vigtigt for indsatsen, at vi husker at  inddrage de parakliniske afdelinger 

i indsatsen (12). Paraklinisk involvering er af stor betydning, da disse afdelinger 

har stor indflydelse på, hvilke undersøgelser og prøver terminalt syge patienter 

udsættes for. Deres deltagelse sikrer, at procedurer kan afstemmes med hen-

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

Samlet set udgør sygehuset altså en vigtig ressource for at levere god palliativ 

pleje til alle patienter med livstruende sygdomme og deres pårørende. 
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HVORDAN SER DET UD MED INDSATSEN PÅ SYGEHUSET I DAG? 

I REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har man fulgt den basale 

palliative indsats på sygehuset over de sidste ti år, og seneste kortlægning blev 

udgivet i 2024 (18). Formålet med denne kortlægning var at give et billede af 

de eksisterende rammer og det praktiske arbejde med basal palliation, og jeg 

vil udtrække et par resultater fra kortlægningen, da de er vigtige for, hvilken 

fremtid vi ser ind, når det handler om sygehusindsatsen, og hvordan feltet ge-

nerelt ser ud i dag.  

Fokus på kræftpatienter:  Vi ser, at patienter med kræft over de sidste ti år 

bliver defineret som den primære målgruppe for en palliativ indsats (18). Hi-

storisk set har palliation været knyttet til kræft, fordi det var den sygdoms-

gruppe, hvor behovet var mest synligt, forløbet mest forudsigeligt, og når man 

opgav kurativ behandling, banede det vejen for den lindrende indsats. Pallia-

tion udviklede sig derfor i tæt relation til kræftområdet. Først i starten af 

00´erne ændrede man definitionen af palliativ indsats til patienter med andre 

livstruende sygdomme, som fx KOL, hjertesvigt, demens og neurologiske syg-

domme. I dag er der større opmærksomhed på, at også disse patienter kan 

have komplekse behov, der kræver en palliativ indsats. 

Fokus på fysiske symptomer:  Vi ser også, at lindring af fysiske symptomer er 

den hyppigste handling dokumenteret for den basale palliative indsats på sy-

gehuset, mens eksistentielle problemer sjældnere bliver adresseret (18). Hi-

storisk set har lindring af fysiske symptomer været den hyppigste indsats i den 

palliative pleje, mens eksistentielle problemer sjældent blev adresseret. Dette 

skyldes primært, at sundhedsvæsenet traditionelt har haft et naturvidenska-

beligt og sygdomsorienteret fokus, hvor fysiske symptomer som smerte, 

kvalme og åndenød er tydelige, målbare og kan behandles medicinsk.  
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Modsat de eksistentielle problemer – såsom angst for døden, meningsløshed, 

sorg, identitetskrise og frygt for at være en byrde – som er mere komplekse og 

sværere at håndtere i en klinisk kontekst. Sundhedsprofessionelle kan føle sig 

usikre eller utilstrækkeligt uddannede til at tage disse samtaler, og de kræver 

ofte både tid, nærvær og emotionel rummelighed – ressourcer, man oplever, 

er knappe i praksis. 

Derudover har eksistentielle temaer historisk været tabubelagte, både blandt 

patienter, pårørende og personale (19). Berøringsangst over for døden og det 

eksistentielle har betydet, at man ofte undgik disse samtaler – enten bevidst 

eller ubevidst. Samtidig har systemets struktur og forskningens fokus været 

rettet mod det fysiske og det, der kan dokumenteres, mens eksistentielle be-

hov ikke har fyldt meget i dokumentationen og kvalitetsmåling. 

Fokus på den terminale palliation: Vi ved, at den basale palliative indsats 

iværksættes sent i sygdomsforløbet. Selvom langt de fleste afdelinger yder en 

palliativ indsats, når en patient er døende – altså i en sen palliativ fase - er det 

under halvdelen, der yder indsatsen, når patienten har en livstruende sygdom, 

men endnu ikke er døende, hvilket kan betegnes som en tidlig palliativ indsats 

(18). At komme sent i gang med indsatsen er også beskrevet som værende lig 

med en ordination af kærlig pleje som åbning til palliative ydelser (14). Begre-

bet kærlig pleje fremstår som både upræcist og omstridt i den kliniske praksis, 

fordi det mangler en klar definition og dermed skaber usikkerhed om, hvilke 

konkrete handlinger det indebærer. For nogle sundhedsprofessionelle står be-

tydningen af begrebet helt klart, imens det hos andre virker diffus, hvilket gør 

det vanskeligt at omsætte til faglige standarder og praksis. I visse afdelinger er 

udtrykket ligefrem blevet bandlyst, da det opfattes som uprofessionelt eller 

uhensigtsmæssigt i en klinisk kontekst, hvor der ønskes tydelige ordinationer.  
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Taler vi om den palliative indsats til pårørende, så er denne også primært un-

der selve indlæggelsesforløbet, hvor det kun i mindre grad ydes til efterladte 

(18). Dette peger samlet set på, at den palliative indsats fortsat primært foku-

seres omkring livets allersidste fase, og at både tidlig indsats og opfølgning til 

de efterladte ikke prioriteres. 

Manglende systematik: Som også nævnt tidligere så er systematisk identifika-

tion og behovsvurdering i den basale palliative indsats på sygehuset, kun an-

vendt i begrænset omfang. Under halvdelen af afdelingerne benytter scree-

ningsværktøjer, og der mangler tydelige retningslinjer for, hvornår og for hvem 

indsatsen skal iværksættes, hvilket peger på behov for mere ensartet og tidlig 

palliativ praksis (18). Dette understøttes af Rigsrevisionens kritik fra 2020 og 

2025 (20), hvor det blev påpeget, at indsatsen for patienter med palliative be-

hov er for sen, for tilfældig og for uensartet på tværs af landet. Manglende 

brug af screeningsværktøjer og behovsvurderinger bidrager til, at patienter 

ikke identificeres rettidigt og derfor ikke får den nødvendige lindring og støtte. 

Der er således behov for en mere systematisk og ensartet tilgang til palliation 

i hele sundhedsvæsenet. Af værktøjer til dette kan nævnes Surprise Question 

(21); SPICT™ og SPICT-4All™ (22) til identificering og EORTC-QLQ-C15-PAL (23); 

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

Ildsjælebåret praksis: Vi ser også, at den basale palliative indsats i mange af-

delinger stadig ikke er en integreret og naturlig del af det kliniske arbejde, men 

i høj grad bæres af engagerede ildsjæle. Det er ofte enkeltpersoner – sygeple-

jersker, læger eller andre fagprofessionelle – som på eget initiativ og med stort 

personligt engagement tager ansvar for, at patienter med livstruende sygdom 

og deres pårørende får den nødvendige omsorg og lindring. Forfatterne i 

denne bog er netop disse ildsjæle. De er drivkraften bag en daglig indsats, og 

nogle oplever en manglende strategisk organisering. Mange står alene med 
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ansvaret og kæmper for at gøre palliation til en naturlig del af patientforløbet 

– ikke som et særtilbud, men som en grundlæggende faglig tilgang. Vi ved, at 

denne indsats er sårbar, når den ikke er forankret i fælles arbejdsgange, kom-

petenceudvikling og tværfagligt 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, må vi 

løfte området fra at være drevet af enkeltpersoners engagement til at blive en 

strategisk og strukturel del af sundhedsvæsenets praksis. 

HVAD ER ER PERSPEKTIVERNE FOR SYGEHUSINDSATSEN FREM-

OVER? 

At kunne forudsige, hvordan basal palliation på sygehusene vil udvikle sig i 

fremtiden, er naturligvis svært – men der er klare tendenser og muligheder, 

som peger i retning af en positiv forandring, men hvor vi ikke kan tænke palli-

ation på sygehuset som en isoleret indsats. Med udgangspunkt i Indenrigs- og 

Sundhedsministeriets Aftale om Sundhedsreform 2024 (26), står det klart, at 

basal palliation skal styrkes og systematiseres i de kommende år, og en central 

del af denne udvikling handler om at udvikle kvalitetsstandarder for basal pal-

liativ indsats, som kan skabe en fælles ramme og forventning for indsatsen på 

tværs 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 øgede borgernære fokus vil også bevirke, at digitale løsninger får en stadig 

større rolle i  basal palliativ indsats. Telemedicin, digitale kommunikationsplat-

forme og elektroniske patientjournaler kan styrke koordineringen mellem sy-

gehus, primærsektor og den specialiserede palliative indsats, samt gøre det 

lettere at følge patientens tilstand løbende – også når de ikke er fysisk til stede 

på sygehuset.  
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Samtidig peger disse tendenser på behovet for at gentænke basal palliation 

som en klar, tidlig og tilgængelig indsats for alle med livstruende sygdomme – 

ikke kun i terminalfasen, men som en løbende støtte gennem hele sygdoms-

forløbet. Det betyder en kulturændring, hvor palliation ikke ses som en side-

linje til kurativ behandling, men som et integreret element, der fremmer livs-

kvalitet og værdighed for patienten og deres pårørende. 

Derudover er det afgørende at udnytte de eksisterende gode kræfter og initi-

ativer, der allerede findes på 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 svært at kigge helt ind i krystalkuglen og forudsige fremtiden, 

tegner der sig altså en lovende udvikling, hvor bedre kvalitetsstandarder, bor-

gernærhed, digitale værktøjer og en systematisk tilgang tilsammen kan skabe 

en markant forbedret basal palliativ indsats, også på sygehuset! 

 

 

 

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

Ë Forankr indsatsen organisatorisk og tværfagligt – udarbejd en klar strategi for, 
hvordan den palliative indsats skal struktureres og integreres på sygehuset. Det 
skaber fælles retning, og styrker samarbejdet på tværs af faggrupper. 

Ë Skab systematik i identifikation og tilbud – sørg for, at der er faste rutiner for 
at identificere patienter med palliative behov, og få overblik over, hvilke kon-
krete tilbud afdelingen har til disse patienter og deres pårørende. 

Ë Husk, at nærvær gør en forskel – både sygehuset som organisation, og du som 
sundhedsprofessionel, kan have afgørende betydning i patienters og pårøren-
des sidste tid. Ofte handler det mest betydningsfulde om at lytte og bare være 
til stede. 
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FRA ENLIG SVALE TIL PALLIATØSE. EN LÆGES 

OPLEVELSER MED IMPLEMENTERING AF BASAL 

PALLIATION PÅ EN MAVE-TARM KIRURGISK AFDELING  
Lene Tschemerinsky Kirkeby 

 

 

HVORDAN FINDER EN KIRURG PÅ AT BESKÆFTIGE SIG MED PALLI-

ATION? 

Inden min mor døde af cancer, da jeg var 14 år, fortalte hun mig om, hvordan 

hun som patient oplevede at stuegangen blev sprunget over, når prøveresul-

taterne var dårlige, og patienternes basale ønsker og behov så som et kogt æg, 

frisk frugt eller en tur udenfor murene ikke kunne honoreres i en rigid gam-

meldags institution, hvor patienterne måtte indordne sig selvom de var dø-

ende. Denne erfaring har utvivlsomt præget min opmærksomhed for netop de 

palliative patienter på et tidligt tidspunkt af min lægelige karriere. Da jeg blev 

læge, var palliation stadig et ukendt begreb i den danske hospitalsverden, og 

de døende patienter blev udstyret med et morfindrop med fast dosering, som 

fordobledes fra døgn til døgn indtil de døde af respirationsstop. 

Selvom jeg har været kirurg siden 1986 har jeg derfor altid engageret mig i de 

patienter, som vi ikke kunne gøre raske, og som tydeligvis led af smerter, 

kvalme, forstoppelse, angst og sorg på grund af en livstruende sygdom, som vi 

ikke kunne kurere. 

Dette kapitel handler om hvordan jeg gennem 18 år har jeg været med til at stå for 
den palliative indsats i en kirurgisk afdeling i Region Sjælland. 

Det beskriver hvordan det har krævet stædig 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 gængse tankegang om at forsøge at helbrede og holde patienterne i live for 
en hver pris, og det har været en stor opgave at overbevise kollegerne om, at pallia-

tion også er en aktiv behandling, blot med et andet fokus 

K
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”HAR PALLIATION OVERHOVEDET EN PLADS I EN KIRURGISK AF-

DELING?” 

Det var det spørgsmål jeg fik, og den holdning jeg mødte, da jeg i 2007 be-

gyndte at lufte min interesse for at introducere palliation i kirurgisk afdeling til 

vores allermest syge kræftpatienter, inspireret af et særnummer om emnet i 

Ugeskrift for Læger, og den holdning er blevet udtrykt med jævne mellemrum 

lige siden af både læger og sygeplejersker i afdelingen. Men heldigvis støttede 

afdelingsledelsen mig alligevel.  

Palliative patienter findes i alle afdelinger uanset speciale. For mig var det 

ubærligt at se, hvordan de blev behandlet som uinteressante og uønskede, på 

grund af personalets berøringsangst over for døende patienter. Men det var 

også fordi der på det tidspunkt var en desperat mangel på viden om, hvad man 

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

Jeg tog derfor i årene 2009 – 2011 den nordiske specialistuddannelse i palliativ 

medicin som den første 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 støtte og lindre patienterne, når vi 

og de må indse, at de ikke bliver raske, og at restlevetiden er afmålt. 

HVORDAN HAR VI GREBET DET AN? 

Der kom hurtigt interesse for idéerne blandt nogle af afdelingens sygeplejer-

sker, som var tættere på patienterne når tilværelsen knækkede sammen. No-

get af det første vi gjorde, var at etablere en tværfaglig palliationsgruppe i af-

delingen, så vi kunne lave retningslinjer for hvordan vi ville tage os af de palli-

ative patienter og deres pårørende i vores afdeling. Det gik vi så videre med til 

ledelsen, som heldigvis kunne se at vi havde fat i noget, der var nyttigt og brug-

bart både for patienterne og for afdelingen som helhed. 
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Heldigvis var der allerede en veletableret praksis på vores sygehus, for at pati-

enterne fik det, vi dengang kaldte en åben indlæggelse til afdelingen. Ved at få 

denne italesat og struktureret, fik patienterne og deres pårørende et fysisk be-

vis på deres alliance med afdelingen. De fik et papir med et døgn-bemandet 

telefonnummer og en adresse, de kunne henvende sig på. Bare det har fået 

mange skuldre til at sænke sig og løst manges frustration og angst for at være 

overladt til sig selv, eller at risikere at lande mellem to stole. Samtidig har det 

sparet mange unødige indlæggelser, vurderet efter hvor mange sygeplejer-

sken har kunnet hjælpe med et godt råd pr tlf. eller med aftale om ambulant 

opfølgning. Patienterne og deres pårørende vidste at vi er til at komme i kon-

takt med, når der er brug for os, og så tåler man mere. 

Vi benytter stadig den samme praksis, men i dag er betegnelsen den åbne ind-

læggelse blevet erstattet med en åben kontakt, for at signalere at kontakt til 

afdelingen ikke nødvendigvis behøver at resultere i en indlæggelse, men kan 

bestå i et råd eller aftale om at blive set ambulant i vores dagklinik, som blev 

etableret for 3 år siden. Her kan patienterne ambulant få taget blodprøver, 

modtage i.v. væske, blodtransfusion, jerninfusion, sår behandling eller få tilset 

dårligt fungerende katetre, dræn og sonder. Det giver tryghed og sparer pati-

enterne og afdelingen for lange ventetider og mange unødvendige indlæggel-

ser på ubekvemme tidspunkter på døgnet. 

Den åbne 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 åbent forløb indebærer, at vi skal erstatte 

den praktiserende læge. Det giver nem og overskuelig adgang til oplysningerne 

for plejepersonalet når patienterne ringer ind og har brug for hjælp 

Samtidig understreger vi over for patienterne, at når de har fået tildelt åben 

kontakt til afdelingen anbefaler vi at de kontakter afdelingen direkte og ikke 
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ringer 112 ved en akut indlæggelseskrævende situation. Derved kan vi sørge 

for at de bliver bragt direkte til stamafsnittet, og ikke til akutmodtagelsen, hvor 

vi ofte ser, at der iværksættes 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 fælles beslutningstagning, når vi på et tidligt men 

passende tidspunkt i patientforløbet taler om den sidste tid, om patientens 

ønsker herfor og den lægelige vurdering af et rimeligt behandlingsniveau, om 

hvor patienten gerne vil dø og hvad der skal ske derefter. Vi har udviklet en 

”Beslutningshjælper” som kan anskueliggøre for patienten og de pårørende, 

hvilke muligheder der er, og hvorfor vi rådgiver som vi gør. 

MÅLGRUPPE – 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 få dem ind under den palli-

ative kappe. Men det kræver 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 måttet sande at palliation i en større 

organisation ikke bæres af en enkelt ildsjæl. Det kræver en generel opmærk-

somhed på, hvornår der er palliative behov og en sikring af at der er et tvær-

fagligt netværk spændt under hele organisationen til at gribe disse patienter.  

Hos den palliative patient er det essentielt at få kortlagt alle de symptomer og 

tilstande, der forhindrer et tåleligt og meningsfuldt liv hurtigst muligt. Vi skal 

ikke spilde deres kostbare tid med at behandle et symptom, og først når det er 

løst, og patienten er på vej hjem at opdage, at der er andre fysiske symptomer 

eller praktiske og sociale forhold, som vi slet ikke har fået taget fat på, og som 
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må adresseres, før patienten kan udskrives til et trygt og godt forløb i hjem-

met.  

Derfor udarbejdede jeg en skabelon ”den palliative gennemgang” (se sidst i 

kapitlet) for hvilke områder vi skal fokusere på, når patienten kontakter os. 

Den gør det nemt og overskueligt tidligt at få overblik i journalen over, hvor i 

deres forløb patienten befinder sig, og hvilke indsatsområder vi skal fokusere 

på. Gennemgangen forebygger, at vi spilder patienternes kostbare tid med at 

vente på – ingenting -  fordi vi ikke ved hvor og hvordan vi skal hjælpe – og 

anskueliggør, hvad der generer og umuliggør et trygt og tåleligt liv i hjemmet.  

Når patienter dør i afdelingen, tilbyder vi de pårørende en opfølgende samtale 

efter 1 – 6 måneder efter dødsfaldet. Tilbuddet gives også til pårørende til pa-

tienter vi har haft et langt og tæt forløb med, og som dør i hjemmet, hvis de 

ikke har haft kontakt med palliativt team eller dør på hospice. 

Samtalerne giver anledning til at få forløbet rundet af både for de pårørende 

og os. Samtidig giver det de pårørende en mulighed for at spørge om forløbet, 

arvelighed og lign. og kommentere de ting som måtte nage eller undre. For os 

i afdelingen er det en måde at få en afslutning på et patientforløb, en form for 

kvalitetssikring, når vi kan hjælpe til afklaring og forståelse og få berettiget kri-

tik, når det er relevant. Ofte sidder sygeplejersken og jeg bagefter og snakker 

det hele igennem og får på den måde slået en sløjfe om hele forløbet. Det er 

en nødvendig 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 imødekomme det er undervisningen lagt ind i 

afdelingens årshjul hvor jeg eller min kollega underviser lægerne og de stude-

rende 2 gange årligt. 
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Undervisning af sygeplejerskerne foregår afsnitsvis i samarbejde med den pal-

liationsansvarlig sygeplejerske, fordi kategorien af palliative patienter varierer 

meget fra afsnit til afsnit.  

Ved undervisning af både sygeplejersker og læger lægger jeg megen vægt på 

at få aflivet nogle floskler og dogmer. Udtrykkene ”der er ikke mere at gøre” 

og ”patienten lægges til kærlig pleje” er strengt forbudte i vores afdeling. Det 

bliver understreget at vi ALTID vil tage os af patienten når der er behov. Der er 

mulighed for at justere i behandlingen, selvom fokus flyttes fra helbredelse til 

lindring og livskvalitet frem for livslængde. Det er af afgørende betydning at 

turde tale om det og turde være hos patienten og de pårørende, når de bliver 

kede af det. 

”Kærlig pleje” ser jeg som et passiviserende og ansvars forflygtigende udtryk. 

Hvilke patienter skal ikke have kærlig pleje uanset hvad de fejler? I stedet skal 

vi være klare i vores udtryk, og sige at patienten er ved at dø og skal lindres 

bedst muligt i processen.  

Palliation kræver et tæt samarbejde mellem læger og sygeplejersker og skal 

ikke reduceres til en ren plejeopgave. For så bliver patienten ikke lindret til-

strækkeligt, og DET er ikke kærligt 

SAMARBEJDSPARTNERE – DEN TVÆRFAGLIGE INDSATS 

Vi har fået etableret en god kontakt med hospitalspræsten, som taler med de 

palliative patienter og deres pårørende og foretager nødvielser. Men vi bruger 

hende også til at hjælpe personalet, så hun ca. en gang hvert kvartal kommer 

op i afdelingen og holder 1 – 1½ times samtale med de personalegrupper som 

ønsker det, hvor vi taler svære eller nagende forløb igennem.             
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Det har krævet en ihærdig indsats at lykkes med at bevare muligheden for at 

kunne henvise palliative patienter til hospitalets socialrådgivere tidligt i forlø-

bet, så de praktiske og sociale faktorer ikke spænder unødigt ben for et over-

skueligt forløb, og til sikring af at patienterne får de råd og den støtte de er 

berettiget til på et ofte kaotisk tidspunkt i tilværelsen. 

HVORFOR ER DET SÅ VANSKELIGT AT HOLDE FAST I DE GODE INI-

TIATIVER? OP- OG NEDTURE 

At holde fokus og at udvikle og bevare de gode initiativer kræver vedholden-

hed og også i min karriere i palliation har der været op- og nedture. Netop som 

vi syntes vi havde fået etableret en velfungerende palliationsgruppe og modus 

skulle afdelingen i 2019 flytte matrikel, hvorved hele afdelingens struktur blev 

ændret og vi blev del af en meget større organisation med et helt andet fokus. 

Atter måtte jeg insistere på, at de palliative patienter HAVDE en plads i vores 

afdeling, og at den ikke skulle være yderst på bænken. 

Og lige som jeg havde vundet lydhørhed for dette, kom Corona bølgen rullende 

og dominerede alle aktiviteter i afdelingen. Først efter at dønningerne derfra 

lagde sig, kunne vi genopbygge en tværfaglig struktur for palliation, stærkt 

hjulpet af de stadig dedikerede sygeplejersker. Så at fastholde opmærksomhe-

den på basal palliation bliver konstant udfordret. Det kræver stædighed og 

overskud til at blive ved med at kæmpe 

Af opture vil jeg nævne at rygtet om min indsats har bredt sig, så jeg bliver 

kontaktet af læger fra andre afdelinger, både her i regionen og vores samar-

bejdende afdelinger i Region Hovedstaden, når 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 læge når jeg udskriver en palliativ 

patient til et forløb i hjemmet, så vi kan få en fælles overenskomst om hvem 



 
 

 37 

gør hvad, hvordan kan egen læge være tovholder i forløbet, og hvornår og 

hvad patienten kan bruge den åbne kontakt til. Det har givet mulighed for 

nogle gode forløb og bevirket at de praktiserende læger gerne kontakter mig 

direkte ved behov for råd og sparring.  

Mens Corona´en rasede og indsatsen med palliation i afdelingen sygnede hen, 

besluttede afdelingsledelsen sig for i at ansætte og senere videreuddanne en 

palliativ sygeplejespecialist, som siden da har fungeret som min højre hånd, og 

jeg som hendes. Hun står for oplæring af det øvrige plejepersonale i afdelingen 

og er med til at definere vores indsatsområder. Vi går fælles stuegang og støt-

ter hinanden med feedback på de vanskelige situationer, der uvægerligt opstår 

fra tid til anden. 

At afdelingsledelsen støtter og prioriterer den palliative indsats i kirurgisk af-

deling, er afgørende. Det er vigtigt at tænke langsigtet så indsatsen ikke er af-

hængig af en enkelt person. Vi har i vores afdeling allerede tænkt at den dag 

jeg stopper, skal der være en afløser. Derfor blev der i oktober 2023 ansat en 

palliations interesseret kirurg i afdelingen, som aktuelt er på den danske spe-

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

HVORFOR ER JEG BLEVET VED? 

Som det fremgår, har det været en stadig kamp at holde fokus på palliationens 

rolle i en almindelig kirurgisk afdeling. At det hidtil er lykkedes skyldes dels 

stædighed, dels at afdelingen trods alt ikke er så almindelig endda, men tør 

tænke og prioritere anderledes end normen. Endelig, at det er så givende og 

positivt at beskæftige sig med. 

Mens jeg stadig opererede kunne jeg næsten blive høj af en vellykket opera-

tion, og den samme følelse kan jeg få, når jeg ser at et palliativt forløb 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. Måske ikke altid ”den gode død” men i hvert fald ”en 

så god død 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 på-

rørende konfronteres med en livstruende diagnose, og man når at lære dem 

at kende og følger dem i forløb ind op til flere år, nogle helt andre udfordringer, 

end man får i det specialiserede team, hvor man oftest kommer ind sent i det 

palliative forløb. 

Som kirurg har jeg haft mulighed for at påvirke holdningen til patientbehand-

lingen i afdelingen ved at stille spørgsmål til en etableret praksis for, hvornår 

skal vi operere, og hvornår skal vi lade være. Jeg gør opmærksom på alternati-

ver til operativ behandling og støtter yngre læger i at det er i orden og rigtigt 

at indstille behandling, som er udsigtsløs eller direkte skadelig så den sidste 

del af livet kan leves så værdigt og lidelsesfrit som muligt. At opfylde patien-

ternes ønsker for den sidste tid, kræver at man tør tale om det på et tidspunkt, 

hvor det stadig kan planlægges, og man kan tage højde for de mulige scenarier, 

altid med et sikkerhedsnet som sørger for at de bliver grebet, hvis det ikke går 

helt som forventet.  

Palliation er ikke et speciale, men en speciel tilgang til patienten som et helt 

menneske med pårørende og et levet liv. Et menneske som har brug for støtte 

og hjælp til at få lindret invaliderende eller generende symptomer, så den re-

sterende del af livet kan blive så god og meningsfyldt som muligt. Derved kan 

vi hjælpe dem på vejen mod at acceptere dødens uafvendelighed og undgå 

unødig, belastende, udsigtsløs og dyr behandling og tidsrøvende indlæggelser. 
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Ved at have en struktureret tilgang til de palliative patienter forebygger vi at 

de og deres pårørende føler sig overladt til sig selv, og opgivet af systemet. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

Ë Basal Palliation i en hospitalsafdeling er en tværfaglig opgave, som kræver dedi-
kerede medarbejdere og opbakning fra afdelingsledelsen for at lykkes.  

Ë Desuden kræver det vedvarende undervisning af al personale, for at indsatsen 
ikke drukner og glemmes i afdelingens andre opgaver 

Ë For at kunne yde kvalificeret basal palliation skal man kende til de muligheder 
det specialiserede palliative team kan tilbyde 

Nyttige redskaber: SPICT, Palliativ Gennemgang, ESAS 
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Bilag 1. PALLIATIV GENNEMGANG - udarbejdet af forfatter 

Status af grundmorbus 

 

Stadium 1 er et palliativt forløb uden håb 

om helbredelse, men med aktiv onkolo-

gisk og/eller kirurgisk behandling med 

livsforlængende eller livsforbedrende for-

mål.  

Stadium 2 er et palliativt forløb uden pal-

liativ onkologisk behandling eller anden 

livsforlængende behandling.  

Stadium 3 er fasen hvor patienten er ak-

tivt døende med forventet død indenfor 

få dage. 

Hydrering og fødeindtagelse Behov for/fravælger drop, sondeernæ-

ring, CVK evt. tidsbegrænset støtte. 

Kvalme, opkastning, svamp i mund og spi-

serør 

Vandladning og afføring Inkontinens, retention, obstipation, be-

hov for kateter, stenosesymptomer, 

cauda equina syndrom, stomiproblemer 

Respiration  Pleuracentese, Ipramol, Røde dråber 

Smerter Smerteanamese, perifere, viscerale, neu-

ropatiske smerter, initiel smertebehand-

ling, Palliativt Team 

Angst, depression og søvn Psykolog, præst, anxiolytika, sedativa 

Mobilisering Støtteforanstaltninger, fysioterapi 

Medicinering Seponering af unødvendige pharmaca, 

ændre administrationsmåder 

Socialt Netværk, sociale foranstaltninger  

 

 



 
 

 41 

Under indlæggelse 

• Daglig stuegang med vurdering af om planens mål er opnået og hvorvidt der er brug for 
ændringer. 

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

• 1 gang om ugen palliativ gennemgang  

 

Plan 

Der lægges en plan for patientens palliative forløb, inkl. hvis relevant, forventet indlæggelsestid.  

 
 

Derudover tages stilling til og informeres pt. om: 

• Information om Åben kontakt 

• Terminal erklæring/tilskud 

• Henvisning til Hospice 

• Plan for kontrol: 

o Egen læge 

o Kirurgisk Ambulatorium 

o Palliativt Team 

 
 

  

1 

KAPITEL 
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AT VÆRE EN ILDSJÆL UDEN AT BRÆNDE UD 
Charlotte Fabricius Kragh  

 

 

AT FINDE SIN VEJ SOM ILDSJÆL 

En forårsdag i 2010 drog min far sit sidste åndedrag på et Sjællandsk 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 kærlighed er inden sin død. Min far havde et begrænset netværk, 

fordi han med sit vanskelige sind, vel nok havde skræmt de fleste væk. Jeg 

holdt ved trods alt, og vigtigst for mig var at tilgive det onde og lade ham blive 

forsonet med det gode. ”Kun kærligheden kan give lidelsen mening, thi størst 

af alt er kærligheden” (1). På den måde gav lidelsen mening, for mig. Dette 

blev også begyndelsen på min vej ind i det palliative felt, som den gnist, der 

antændte min passion. 

Det betød, at jeg på mit daværende mit arbejde som underviser på sygeplejer-

skeuddannelsen, begyndte at interessere mig for at undervise i palliation, dø-

den og lidelsen. At give sådanne svære områder plads i studieordninger, lekti-

onsbeskrivelser og eksamensemner blev en opgave, jeg kastede mig over med 

stor iver.  

Under min ansættelse som lektor på sygeplejerskeuddannelsen havde jeg 

mange gode samtaler med en søster/nonne. På et tidspunkt sagde hun til mig; 

Kapitlet tager afsæt i mine erfaringer fra arbejdet med basal palliation på en medicinsk 
afdeling. Med baggrund i en personlig dannelsesrejse og mange års møder med pati-

enter tæt på livets allersidste tid, deler jeg refleksioner, cases og erfaringer fra mit 
virke som palliationssygeplejerske. 

Jeg ønsker at vise, hvordan hverdagen som palliativ ildsjæl udfolder sig midt mellem 
driftskrav, patienternes lidelse og døden – og hvordan det er muligt at blive ved med at 

brænde for arbejdet, uden at brænde ud. 

Patientcases er baseret på virkelige hændelser, men er anonymiseret, og alle navne er 
opdigtet. 
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”du skal ud i det virkelige liv og bruge dit gode hjerte”. Min næste ansættelse 

blev derfor som klinisk underviser på et hospital på en geriatrisk og palliativ 

afdeling. Der så jeg, hvordan det var muligt at møde det døende menneske på 

en respektfuld og kærlig måde. Der blev talt  om livet og om døden, - om syg-

dom og lidelse. I den periode fik jeg sammen med en kollega mulighed for at 

være redaktør og forfatter på 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 været i stillingen i 

fire år.  

Det var en lidt udfordrende start, fordi ingen vidste rigtig helt, hvad min funk-

tion i afsnittet skulle være. Herunder mig selv. Det var en ny funktion og gen-

nem de første mange måneder prøvede vi forskellige ting af.  Jeg deltog i de 

daglige sygeplejeopgaver, hvor jeg skulle bevise, at jeg også kunne bruge mine 

hænder, og ikke bare var et klogt hoved. Det er måske en usagt betingelse for 

at blive inkluderet i det legitime praksisfællesskab på en hospitalsafdeling (3).  

Det var med fælles hjælp fra min leder, og det lykkedes  at nå frem til en ramme 

for min funktion som udviklingssygeplejerske i basal palliation, som passede 

både til mig og afdelingens behov. ”Jeg gør mit arbejde, og min daglige driv-

kraft er et fagligt engagement, der ser patienten”. Nogle kalder det at være 

ildsjæl, - og fortalt i ydmyghed fik jeg Nordstjerneprisen1 i 2022.  En pris jeg er 

stolt af, og som selvfølgelig forpligter på godt og ondt.  

 
 

 

 
1 Nordstjerneprisen Sjællands Universitetshospital hædrer en medarbejder, som har gjort en særlig indsats for at fremme 
et professionelt miljø, hvor faglighed og engagement har medvirket til et særligt godt patientforløb. 
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AT STÅ ALENE – OG SAMMEN MED ANDRE 
Nøglepersoner 
Hurtigt så jeg nødvendigheden i at have nogle samarbejdspartnere, som også 

har en interesse i palliation – og som gerne vil bære det frem i hverdagen. I 

den konstellation jeg er i nu, er forretningsgangen, at afdelingsledelsen udvæl-

ger medarbejdere, - såkaldte nøglepersoner, som har en særlig interesse for 

den palliative indsats. Disse nøglepersoner (bestående af læger og sygeplejer-

sker) udgør sammen med mig, som palliativ udviklingssygeplejerske, den nu 

etablerede palliationsgruppe. En af de første opgaver vi gik i gang med var at 

udarbejde et kommissorium, hvoraf vision2 og formål3 fremgår. Nøgleperso-

nerne spiller en afgørende rolle i det palliative feltarbejde, og vi definerer det 

således:  

 

”En palliativ nøgleperson er en fagprofessionel, der har særlige 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 mødes 1½ time en fast dag i kvartalet, hvilket giver mulig-

hed for at indtænke det i vagtplanlægningen. I de tre år gruppen har eksisteret, 

har det ikke være muligt at samle alle på samme tidspunkt. Årsagerne til mang-

lende fremmøde er primært, at driften i det enkelte afsnit/ambulatorier er ud-

fordret med sygdom eller vagtplanlægning. Jeg er tovholder for denne gruppe, 

og det kræver vedholdenhed at skabe og fastholde det palliative blik i en travl 

og presset hverdag, hvor driften indimellem kan føles højere prioriteret end 

 
2 Visionen er, at der skabes gode pallia@ve forløb i Medicinsk Afdeling. Det vil vi gøre ved at øge fokus på basal pallia@on 
og sikre den faglige kvalitet og omsorg via kompetenceudvikling indenfor det pallia@ve område.  
 
3 At understøGe faglig udvikling for personale, der @l daglig arbejder med og har fokus på pallia@ve indsatser på det ba-
sale niveau @l ambulante og indlagte medicinske pa@enter. 
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refleksion og faglig udvikling. Når ikke alle aktører kan deltage med deres syn 

på palliativ indsats, bliver opgaven meget sårbar og måske derfor svær at få 

øje på. 

 

LEDELSESOPBAKNING OG FAGLIG DØMMEKRAFT 

Ledelsesopbakning er vigtigt, da det kræver prioritering, at nøglepersoner kan 

gå til møder og drive den daglige palliative indsats. Et vigtigt omdrejningspunkt 

i mit arbejde som palliationssygeplejerske er at skabe engagement, og således 

forsøge at gøre sygeplejersker interesseret og fagligt involveret i indlagte al-

vorligt syge patienters sygdom og lidelse (4). Engagement handler ikke kun om 

deltagelse. Det kalder også på mod, nærvær og faglig dømmekraft. 

Jeg oplever, at selv små samtaler og faglige nedslag med sygeplejerskerne i 

hverdagen, kan vække en nysgerrighed og interesse. Når sygeplejersken eller 

den sygeplejestuderende spørger ind til patientens smerter eller livssituation, 

er det et tegn på, at noget rører sig (5). Det er lige præcis dér, at engagementet 

begynder, som en bevægelse henimod at se patientens behov for palliativ ind-

sats.  

I 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. På en travl medicinsk afdeling 

kræver det opbakning både fra ledelse og kolleger at legitimere, det at gå fra 

til andre opgaver. 

 

UNDERVISNING SOM BÆRENDE KRAFT 

Undervejs i et sygdoms- og behandlingsforløb er mange af vores patienter i 

kontakt med afdelingen i forbindelse med indlæggelse eller i et ambulant for-

løb. De sundhedsprofessionelle skal være bevidste om, at palliativ indsats er 
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en tilgang, som vi skal være klar til at tage del i. Derfor er en af mine vigtigste 

funktioner at videndele og kompetenceudvikle også på tværs af professioner. 

Som palliationssygeplejerske har jeg haft ansvar for at udvikle materiale og 

gennemføre SKILLs-undervisning i: Patienter med behov for palliativ indsats. 

Undervisningen henvender sig til sygeplejersker og social- og sundhedsassi-

stenter i afdelingen, og tager afsæt i den kliniske hverdag, hvor redskaber som 

EORTC-QLQ-C15-PAL (7) og Advance Care Planning (ACP) (8) kan understøtte 

identifikation af symptomer og skabe samtaler om patientens ønsker, behov 

samt livskvalitet. Formålet har været at give personalet konkrete værktøjer til 

at handle i mødet med alvorligt syge patienter. Erfaringen har dog vist, at selv 

med målrettet undervisning kan det være vanskeligt at sikre en systematisk 

brug af redskaberne. Jeg benytter redskaberne ved hvert palliativ tilsyn jeg 

gennemfører, dette for at være rollemodel. Min erfaring er, at dokumentatio-

nen tager tid og på dage, hvor jeg har mange tilsyn, kræver det, at jeg har 

struktur og overblik. Indimellem savner jeg en at drøfte mine overvejelser 

med. 

En anden væsentlig opgave jeg har, er at undervise sygeplejestuderende og 

yngre læger i palliation, når starter deres forløb i afdelingen.  

I undervisningen af yngre læger i hvad palliation er, viser det sig ofte, at deres 

forståelse her af, tager sit udgangspunkt i ordinationen ”lagt til kærlig pleje”.  

Kærlig pleje skal forstås som den ordination, der gives, når den aktive behand-

ling stoppes, og der er kun er fokus på lindring (9). Kærlig pleje er ikke et særlig 

præcist udtryk for, hvad det klinisk dækker over eller medfører 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, når patientens sygdom ikke lader sig behandle, og patienten med stor 

sandsynlighed vil dø inden for relativ kort tid. Patientforløbene kan blive præ-

get altså af en tilgang, hvor blikket er rettet mod aktiv behandling indtil meget 
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sent i sygdomsforløbene, og den palliative indsats  ligestilles med at være ter-

minal, - døende. Mit samarbejde med lægerne er godt, de vil gerne blive og er 

blevet meget bedre til at iværksætte lindrende behandling, og særdeles gode 

sparringspartnere i samtaler med patienter om fremtidige ønsker til pleje og 

behandling (FPB) (8).  

 

Undervisning af sygeplejestuderende er altid en glæde for mig, fordi jeg bræn-

der så meget for at give min viden og erfaring videre til kommende sygeplejer-

sker. De er så engagerede og har altid personlige fortællinger om mødet med 

alvorligt syge og eller døende, som de deler. Det oplever jeg som meget gi-

vende. Undervisningen foregår i et auditorie, og der er 10-20 fremmødte fra 

2.-6. semester. Der kommer studerende fra alle afdelinger på hospitalet, hvil-

ket er et resultat af det gode samarbejde, jeg har med de klinisk koordinerende 

sygeplejersker.  

 

EN DAG I EN ILDSJÆLS ARBEJDE I MEDICINSK AFDELINGS HVER-

DAGSPRAKSIS 

Det er en almindelig onsdag på medicinsk afdeling. Jeg har palliative forløb på 

hver af de tre afsnit. Navne på patienterne er ændret af hensyn til anonymi-

tet. 

NÅR KROPPEN SIGER STOP 

Dagen starter hos Petra, der er indlagt efter besøg i ambulatoriet, hvor hun var 

mødt ind til ascites drænage. Men de kliniske prøver og hendes almene tilstand 

indikerer, at hun har behov for at blive indlagt til yderligere tapning og medi-

cinsk behandling. Hun har kronisk leversvigt på grund af et alkoholoverforbrug 

gennem mange år. Nu er hun livstruende syg, og  i en sen palliativ fase.  

Da jeg kommer ind på stuen, ligger hun i sengen med nasal ilt, håret er forsøgt 

redt og de røde negle fortæller mig, at udseende betyder en del for hendes 
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selvopfattelse. Jeg sætter mig lidt og spørger, hvordan hun har det lige nu? 

”Egentlig har jeg det meget godt, og jeg glæder mig til at komme hjem i min 

lejlighed” 

I dag til stuegang har lægen fortalt Petra, at hendes lever og krop i det hele 

taget har det rigtig skidt, og at hendes livsudsigt er relativt kort. Det er begræn-

set, hvad man kan gøre. Og  når  fokus ændrer sig fra at gøre til at være, kræver 

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 når at komme hjem og fejre en familiær begivenhed, inden hun 

dør, små tre uger efter min samtale med hende.  

 

HÅBLØSHED OG ÅNDENØD 
Inden frokost kommer jeg ind til Karl på 74 år, der er indlagt med Kronisk Ob-

struktiv Lungelidelse (KOL) i eksacerbation, pneumoni og nedsat funktionsni-

veau. Karl ønsker ikke genoplivning. Han er diagnostisk færdigudret og be-

handling med helbredende sigte er ophørt. Han er i en terminal fase af sin KOL-

sygdom.  

I dag er Karls hustru Jette med til samtalen. Karl sidder foroverbøjet i sengen 

med albuerne på sengebordet, sådan har han det bedst, ”- så har jeg hold på 

mig selv”.  Sådan har Karl siddet dag efter dag, nat efter nat, for at kunne 

trække vejret og være til.  Han benytter morfindråber, som bl.a. anvendes mod 

åndenød. For Karl lindrer disse dråber, når angsten for at blive kvalt, overman-

der ham og åndenøden eskalerer.   

Angsten for at blive kvalt og at dø alene overskygger Karls tilværelse i lighed 

med den åndenød, han konstant oplever. Karl oplever tydeligvis en eksisten-

tiel/åndelig smerte, et problem der ikke kan fikses. Han er magtesløs, og jeg 

forsøger at være magtesløs sammen med ham, så han ikke er alene med det. 

Min opgave her, er at lade Karl dele sin håbløshed og give ham en følelse 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 gået en tur ud i livet, uden for. 

 

AT VÆRE SYG NOK TIL SPECIALISERET PALLIATIV INDSATS 

Efter frokost møder jeg Yrsa, en 87-årig velbevaret dame, cancersyg med me-

tastaser. Hendes største problem er åndenød og tiltagende dårligt funktions-

niveau. Jeg har haft en del samtaler med Yrsa og hendes søn, og fornemmer, 

at der er en god relation mellem os. Både hun og søn giver udtryk for, at Yrsa 

under ingen omstændigheder kan klare sig i eget hjem. Hun vil gerne på hos-

pice den sidste tid. Jeg udleverer EORTC-QLQ-C15-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 spørgs-

mål. 

Ud fra besvarelsen er det tydeligt, at Yrsa har komplekse palliative problem-

stillinger særligt i forhold til åndenød og angst, oplevelse af kontroltab og føler 

sig svag.  Yrsa har en tiltagende kompliceret smerteproblematik. Hun er ikke 

bange for døden, men bekymrer sig om lidelsen frem til døden. Yrsa visiteres 

ud fra disse behov til hospice, og får en plads dagen efter.   

Langt fra alle vores patienter får en plads på hospice så hurtigt, som Yrsa. Der-

for når mange af dem ikke at modtage specialiseret palliativ indsats, fordi de 

dør i ventetiden, - enten under indlæggelsen, på en ”aflastningsplads i kom-

munen” eller i eget hjem (12:13). 

Der er også 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. Både patienter og pårørende udtrykker 

frustration og skuffelse, og det kommer oftest til udtryk i udsagn som: ”Så er 

jeg altså ikke syg nok”. Men her i det mellemrum, hvor specialiseret indsats 

ikke er mulig, bliver basal palliativ indsats ikke desto mindre endnu mere vigtig.  



 50 

NÅR LIVET SKAL SLUTTE OG DØDEN NÆRMER SIG 

At komme ind på stuen til den døende patient, er noget af det, der berører mig 

allermest. Den sidste samtale, jeg har i dag, er en samtale, om livets allersidste 

tid med de pårørende og Kurt, som 68 år og svært syg. Kurt veksler mellem 

forvirring og klarhed, og indimellem virker han lidt euforisk. Han er faldet på 

vej til toilettet. ”Er han mon på vej i delir?”, tænker 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-

røse tilstand og dels af de pårørendes smerte. Jeg bliver ramt af en dobbelt-

hed. Både at kunne være i livet med de pårørende og ledsage Kurt frem til 

døden. At få sagt verden ret farvel (14). De har aldrig talt om døden eller om 

troen på Gud, selvom Kurt har været syg i mange år. Jeg fortæller dem, at jeg 

ser, at Kurt er i livets allersidste tid, - at døden er nært forestående. Jeg for-

nemmer, de har ro og en styrke i dette øjeblik til at kunne rumme lidt praktiske 

informationer om, hvad de kan forvente af symptomer og tegn på, at Kurts liv 

er ved at slutte.  

Inden jeg går fra stuen, ordner jeg Kurts mund og tjekker hans reflekser, han 

lukker stadig munden om den lille svaps med vand på. Mærker på hans kind 

og pande, tjekker hans kateter. Alt imens jeg fortæller ham, hvad jeg gør. For 

mig handler det om at udvise respekt og værdighed for Kurt og hans pårø-

rende.  Kurt dør næste formiddag. 

En dag som denne er på mange måder 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 værdifuldt med super-

vision og/eller et rum til faglig drøftelse og sparring. Dette kan dog være van-

skeligt at få adgang til på en sygehusafdeling. 
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TVÆRFAGLIGHED PÅ TALLERKENNIVEAU  

Når livets sidste tid udspiller sig i en hospitalsseng på en enestue, betyder det, 

at dem der kommer ind på stuen, har et ærinde. De vil patienten noget. Sådan 

er det også, når vores serviceassistenter banker på, kommer ind, serverer det 

for patienten, som han har bestilt. Det kan være det samme, han bestiller de 

sidste dage. Som dagene går, ændrer patienten sig, er ikke længere ved be-

vidsthed og ikke sig selv. Det gør indtryk på den serviceassistent, der kommer 

ind på stuen og især, hvis hun er uforberedt på, at patienten er døende. ”Hvad 

stiller jeg op med madseddel og bakke, når jeg står der, mens de pårørendes 

blik hviler på mig”… ”jeg kan næsten se, hvad de tænker”. 

 

En af serviceassistenterne henvendte sig til mig. Om vi på en eller kunne mar-

kere, at patienten på stuen er døende, så de kunne undgå at træde ind, ufor-

beredt på situation, som føles grænseoverskridende. I fællesskab udviklede vi 

et dørskilt med en svane og et lys, hvor der med en enkelt formulering står, at 

patienten har brug for ro. Det giver et stille signal om, at døden på stuen er 

nært forestående. Således kan man træde ind med omtanke og respekt for 

den døende og de pårørende. 

For mig blev det også en vigtig påmindelse om, at palliation ikke er forbeholdt 

de sundhedsprofessionelle. Måltidet, maden, døren og rummet, - alt det har 

praktisk betydning i livets sidste tid. Serviceassistenterne møder patienterne 

dagligt og tæt på. Derfor er samarbejdet med dem en vigtig del af palliativ ind-

sats, og lige nu arbejder vi på at indføre systematisk undervisning af serviceas-

sistenter.  

AT VÆRE ILDSJÆL MED HÅB FOR FREMTIDEN  

At være ildsjæl i det basale felt handler for mig om en tilgang til, og interesse 

for, palliative patienters livsverden. En undren, der driver mig til at forstå, hvad 
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det betyder for patienter at være livstruende syge. At få det til på en eller an-

den måde at give mening for mit virke. Det at være ildsjæl, er således ikke et 

ideal, men en faglig funderet erfaring. Den opstår i mødet med patienten, sam-

arbejdet med kolleger og ledelse. Det kræver udholdenhed og en styrke til at 

påtage sig lederskab, også selv om det nogle gange er en ensom vej at gå.  

I en travl hverdag glider den palliative gøren og væren ofte i baggrunden, fordi 

driften sætter dagsordenen. Som en erfaren ildsjæl er det min styrke at gløde 

med tålmodighed. Og at blive ved, fordi jeg ved, at patienter ser, det jeg gør. 

At være ildsjæl i det basale palliative felt er for mig både en gave og en forplig-

telse.  

 

Jeg møder patienter og pårørende i nogle af deres mest sårbare øjeblikke, og 

det kalder på både faglighed, nærvær og mod til at blive stående i det svære, 

- også når lidelsen ikke kan fjernes kun lindres. Jeg brænder ikke ud, fordi jeg 

står på et solidt faglig fundament- også båret af kolleger og ledelse. Jeg prøver 

hele tiden at finde mening i de små øjeblikke: et blik, en hånd, en patient eller 

pårørende der finder ro.  

Mit håb er, at vi på medicinsk afdeling kan blive ved med at udvikle en fælles 

kultur, hvor palliation ikke er noget ekstra, men en naturlig del af god behand-

ling og pleje. Når vi som fagprofessionelle deler ansvar, viden og erfaringer, 

bliver vi sammen bæredygtige ildsjæle – uden at den enkelte står alene. 

 

At være ildsjæl i det basale felt, er for mig at gløde stille, uden at brænde ud, 

så andre kan finde lys i mørket! 



 
 

 53 

 

REFERENCER 
1. Eriksson K. Det lidende menneske. København: Munksgaard; 1995. Oversættelse: Jette Frant-

zen. 1. udgave, 1. oplag. 

2. Ilkjær I, Kragh CF. Palliation og rehabiliterende palliation. København: GADS Forlag; 2021. 

3. Wackerhausen S. Det skolastiske paradigme og mesterlære. In: Kvale S, Madsen K, editors. 
Mesterlære – læring som social praksis. København: Hans Reitzels Forlag; 2004. p. 219-33. 

4. Birkler J. Omsorg som greb i praksis. In: Birkler J, editor. OMSORG – Når menneskelighed er et 
arbejde. København: Munksgaard; 2023. 

5. Kjær TA. Løgstrup og samtalens kunst i sygeplejen. In: Martinsen K, editor. Løgstrup og syke-
pleien. Oslo: Akribe; 2012. p. 152-88. 

6. Kristensen MD, Hallas MK. Fokus på nye patientgrupper i den palliative indsats på et stort uni-
versitetshospital. OMSORG – et Nordisk Tidsskrift. 2020; p. 29-33. 

7. DMCG-PAL. QLQ-C15-PAL DPD. 2021. Findes her: https://www.dmcgpal.dk/fi-
les/01_06_2021_qlq-c15-pal_dpd.pdf 

8. Neergaard MA, Nielsen MK. Advance Care Planning (ACP) – ønsker for fremtidig pleje og be-
handling. København: Munksgaard; 2024. 

9. Bergenholtz H. Den basale palliative indsats på hospitalet. In: Ilkjær I, Kragh CF, editors. Pallia-
tion og rehabiliterende palliation. København: GADS Forlag; 2021. p. 68-83. 

10. Raakjær O. Åndelig og eksistentiel smerte – problem eller byrde? OMSORG – et Nordisk Tids-
skrift. 2022; 3:13-16. 

11. Falk B. At være der, hvor du er – om samtale med kriseramte. København: Nyt Nordisk Forlag; 
1996. 

12. Dansk Palliativ Database. Årsrapport 2024. 

Hvad vil jeg anbefale andre som arbejder med basal palliativ indsats på hospitalet: 

Ë SE, det basale som værdifuldt og mangfoldigt, du behøver ikke være specialist 
for at gøre en forskel.   

Ë Inddrag ledelsen fra starten 
Ë Brug hverdagens rum; inddrag palliation i det du allerede gør i mødet, plejen og 

i samtaler. 
Ë Stå ikke alene: Del dine oplevelser med kolleger, brug nøglepersoner og nedsæt 

gruppe til tværprofessionel sparring 
Ë Hold fast i dig selv. Søg supervision, sparring og små pauser, så man kan være 

til stede uden at brænde ud. 
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PALLIATIV NEFROLOGISK INDSATS – AT DRIVE ET 

PALLIATIVT FORSKNINGSPROJEKT I NEFROLOGIEN PÅ 

TVÆRS AF MATRIKLER 
Celina Elin Hedetoft & Frederikke Warming Nasrallah 

 

 

FORÅR 2024 
Projektets start – en drøm blev til en realitet 

Kære dagbog 

I dag har vi taget det første skridt 

på en rejse, der føles både over-

vældende og inspirerende. Vores 

drøm for dette sygeplejefaglige 

forskningsprojekt er stor - måske 

større, end hvad vi oprindeligt troede var muligt inden for sundhedsvæsenets 

I dette kapitel tages du med på en rejse ind i hovederne på forfatterne gennem deres 
planlægning, udførelse og håndtering af det palliative sygeplejefaglige forskningspro-
jekt: PALliativ NEFrologisk Indsats (PALNEFI), skrevet som en dagbog. Du vil få et ind-
blik i hvordan det er at forske, være 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 årstiderne på et tids- og projektforløb 
på 2 år:  

 
 
 

Kontekst: Medicinsk Afdeling Roskilde består af tre specia-
ler herunder Nefrologi. Nefrologien er fordelt på 3 matrik-
ler – Køge, Roskilde og Nykøbing Falster. Dette projekt in-
volverer matriklerne Roskilde og Nykøbing Falster. Projekt-
lederne er to kliniske sygeplejespecialister der sidder på 
hver deres matrikler og er gået sammen om et sygepleje-
fagligt forskningsprojekt. Lægerne går på tværs mellem 
matriklerne og patienterne har ofte berøringsflade begge 
steder.  
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rammer og ressourcer. Men til vores store overraskelse og glæde har styre-

gruppen4 givet os fuld opbakning. Deres tillid til vores idé er intet mindre end 

rørende, og det giver os en enorm drivkraft til at tage denne stafet og løbe 

hele vejen. 

Vi sidder nu alene tilbage på sygeplejekontoret. Døren er lukket, og stilheden 

efter det første styregruppemøde er næsten håndgribelig. De fysiske deltagere 

har forladt rummet, og deres kaffekopper står som en stum påmindelse 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 ansvarsfølelse. Denne 

opbakning er en gave, men også en forpligtelse: Vi skal levere et gennemført 

forskningsprojekt, der ikke kun styrker sygeplejefaget, men også skaber reso-

nans hos vores kollegaer - både sygeplejefagligt personale og læger. 

Projektet er ambitiøst. Vi skal mobilisere tre ambulatorier, et sengeafsnit og et 

hæmodialyseafsnit på tværs af Roskilde og Nykøbing Falster. Det er en kom-

pleks opgave, der kræver samarbejde og overbevisning på tværs af faggrupper. 

Vi er opmærksomme på, at sygeplejefaglig forskning, som ofte bygger på kva-

litative data, kan møde skepsis i en verden, hvor lægeforskning traditionelt har 

været mere kvantitativ og anerkendt (1). Vores udfordring bliver at formidle 

nødvendigheden og værdien af dette projekt - ikke kun til vores egen fag-

gruppe, men også til lægerne, hvis støtte er afgørende. 

Vi står med ydmyghed over for opgaven og en smule frygt for, om alle vil løbe 

med os. Men vi er fast besluttede på at gøre vores yderste. Vejen til målet 

bliver ikke ligetil, men vi tror på, at vi med tålmodighed, samarbejde og faglig 

integritet kan nå derhen. Send os gerne lidt ekstra energi, kære dagbog - vi får 

brug for den! 

 
4 Styregruppe i PALNEFI består af: Chefsygeplejerske, cheflæge, oversygeplejersker, ledende overlæge, syge-
plejefaglig forskningsleder, lægefaglig forskningsleder og de to projektledere.  
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SOMMER 2024 

DEN STORE DRØM 

Kære dagbog 

Vil du vide, hvad vores store drøm var, den vi fortalte om? Uanset, får du den 

serveret her: Vi vil forbedre palliationen - og vi vil starte med et aktionsforsk-

ningsprojekt. Idéen er at lave en kulturændring. Vi skal turde at tale om dø-

den. Vi vil have, at størstedelen af personalet skulle deltage - både læger og 

sygeplejefagligt personale, på tværs matrikler. Aktionsforskning med work-

shops vælges fordi man allerede der er begyndt en rejse mod forandring. Vi 

skal arbejde sammen på workshops for at udvikle palliationen i vores afsnit. 

Hver workshop skal vare en eftermiddag, tre timer og deltagerne skal både 

give os viden om, hvordan palliationen ser ud hos os lige nu, komme med 

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

Og styregruppen er med. Der bliver lukket for lægeprogrammerne i ambulato-

riet de to eftermiddage. Der bliver afsat så meget personale som muligt. Det 

er vildt! Nu skal vi bare sørge for, at afdelingen får lige så meget ud af det, som 

der bliver investeret. 

En high-five og en masse begejstring senere sidder vi nu… og klør os i håret. Vi 

sidder med projektbeskrivelsen foran os og stirrer på skærmen. Hvordan skal 

det her udformes? Hvordan skal workshopsene planlægges? Skal der være 

medforskere? Hvornår skal det hele ske? Hvad er egentlig vores mål? Hvor skal 

vi formidle vores viden? Og hvordan får vi det hele ned på papir uden at miste 

det, det egentlig handler om? 

Formålet med projektet er at facilitere læring mellem det sygeplejefaglige per-

sonale og lægerne gennem samarbejde om perspektiver på palliativ indsats for 

kroniske nefrologiske patienter. Hensigten med denne læringsproces 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-

støtte pleje og behandling i den palliative fase. 

Derfor passede aktionsforskning præcist til vores formål. Det føltes måske ikke 

som det oplagte valg i starten, men det var det rigtige. For det handlede ikke 

om at måle noget udefra - selvom vi selvfølgelig også skulle kunne få viden ud 

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

Vi kredser hele tiden om samtalen. Den om døden. Vi synes, den er vigtig, men 

vi har svært ved at gøre den til en del af vores fagidentitet og professionalisme. 

Hvis opgave er det egentlig at tage den samtale? Og hvorfor kræver det så 

meget mod når alle jo skal dø en dag? 

Forskning viser, at patienter faktisk ønsker et ærligt og realistisk billede af de-

res situation. De vil vide, hvad de står overfor (2-4). Og alligevel oplever vi gang 

på gang, hvor svært det kan være for os som fagpersoner, men også som men-

nesker, at tage den samtale. 

Vi mærker frygten i os selv. Frygten for at støde. For at slukke et håb. Eller for 

at åbne en dør, vi ikke ved, hvordan vi skal lukke igen. Men... kan man egentlig 

tage håbet fra nogen? 

Måske handler det ikke om at tage håbet - men om at hjælpe med at finde et 

nyt håb. Et håb, der bygger på viden og forståelse. For hvordan kan vi hjælpe 

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

Og når vi så, nogle gange, tør - når vi tager mod til os og vover os ud i samtalen, 

fordi det giver mening lige dér - i dét øjeblik - hvad så? Hvordan hjælper vi 

patienten med at sætte ord på deres ønsker? Og hvordan hjælper vi dem vi-

dere, så ønskerne ikke bare bliver sagt, men også bliver hørt, forstået og måske 

endda ført ud i livet? 
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Hvor dokumenterer vi det? Hvor skriver vi det ned, så den næste, der træder 

ind ad døren til patientens stue, ikke starter forfra - med de samme spørgsmål 

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

Og hvis samtalen om døden, eller det svære, det uvisse afhænger af det helt 

rigtige øjeblik, hvor sol, måne og stjerner står i perfekt alignment… er vi så sy-

stematiske og professionelle nok? Eller ender vi bare i de her samtaler af ren 

menneskelighed og omsorg? Hvis vi kun tager samtalen når timingen er per-

fekt, så burde man måske kalde det for SOL, MÅNE og STJERNE-SAMTALER? 

Nå, men kære dagbog, en sidste refleksion for denne sommer: Vi ved godt, at 

vi har fire ben solidt plantet i vores egen lejr - sygeplejen. Så hvordan undgår 

vi at pege fingre ad lægerne? Hvordan peger vi pilen mod vores egen fag-

gruppe uden at blive set ned på? Hvordan formidler vi neutralt - men stadig 

med et formål? Kære dagbog; send gerne en manual, en masse friske hjerne-

celler og måske et skjold hvis vi pludselig står på en slagmark, på forhånd tak.  

EFTERÅR 2024 

NÅR SYGEPLEJESPECIALISTER FØLER SIG SOM AMATØRER I AKTIONSFORSKNING 

Kære dagbog 

Lige nu starter vi igen med at fortælle om en god nyhed. Vi er færdige med 

vores projektbeskrivelse og de sidste kommaer er sat. Den er sendt til alle de 

instanser, der skulle godkende den og vi har fået tommel op alle steder fra. 

Det burde fejres med en god drink i aften, men det når vi ikke lige; familieli-

vet skal også beriges med vores nærvær, det nærvær vi dagligt giver væk til 

patienter på hospitalet. 

Når det er sagt, så har arbejdet med projektbeskrivelsen og alle overvejelserne 

været en lang rejse. Vi er blevet hjulpet godt på vej af vores forskningsleder 

Jesper Frederiksen, som har bidraget med både projektplanlægning, metodisk 

sparring og kvalitetssikring gennem hele planlægningsfasen og udarbejdelsen 
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af projektbeskrivelsen. Vi har vendt alle tænkelige scenarier, fået en masse 

hjælp, også fra akademisk klynge5, som er et netværk, hvor vi sparrer med hin-

anden og hjælper hinanden med det akademiske blik på projekter og alligevel 

revet os i håret utallige gange undervejs. For vi kastede os ud i et stort bassin 

af aktionsforskning - et bassin, hvor vi kun kendte én dråbe. Ingen af os har 

nogensinde fået undervisning i metoden, og vi har ikke læst noget om den før. 

Vi kender ikke forskere omkring os, der beskæftiger sig med aktionsforskning 

og bøger om emnet står ikke på vores hylder. 

Vi føler os privilegerede, fordi vi har fået så meget tid, muligheder, støtte og 

opbakning og derfor har vi haft svært ved at bede om bøger. Vi har derfor in-

vesteret i vores egen karrieglæde og selv købt bøgerne, for at undgå følelsen 

af at “tigge.” Samtidig inviterede vi en aktionsforsker på SUH til at drikke en 

kop instant kaffe med os, i håbet om, at hun kunne hjælpe med at samle vores 

tanker. Det sagde hun ja til, så vi kogte vand til kaffen, og forberedte spørgsmål 

nedfældet på papirrulle og krydsede fingre for, at vi kunne nå igennem den 

meterlange rulle på en halv time. Vi er stadig helt overvældede over, at en 

ægte forsker fra et andet speciale ville afsætte tid til at hjælpe os på rette vej. 

Det var guld værd. Mette Kjerholt fik rent faktisk styr på vores tanker og hjalp 

med at gøre projektet håndterbart. Så note til os selv: Ræk ud! 

Det var ikke selve skriveprocessen, der var sværest ved projektbeskrivelsen - 

vi har skrevet akademiske opgaver mange gange før. Det var de frie rammer 

og bevidstheden om, at det skulle gøres ordentligt. Ikke kun akademisk, men 

også klinisk. Vi er jo kliniske specialister og har altid øje for udvikling. Impact 

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

 
5 Akademisk sygeplejeklynge: Akademiske ansaHe fra Medicinsk Afdeling Roskilde og Kardiologisk Afdeling 
Roskilde mødes en gang om måneden i to Mmer hvor der drøNes og gives sparring på 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 også lige nævne den systematiske litteratursøgning. 

Den har vi lavet før, og vi ved godt, hvordan man laver en kvalitetslitteratur-

søgning. Men det er hele tiden et kapløb med tiden og rammerne. Der skal 

også ydes sygepleje hos patienten, og der skal også laves udviklings- og kvali-

tetsprojekter. Det med at lave en litteratursøgning, hvor man er ret sikker på, 

at man har fundet god og relevant viden og skabt sig et overblik over emnet, 

er svært at få en følelse af. Vi har ikke en hel uge kun til det, men samtidig skal 

litteratursøgningen danne grundlag for vores baggrund og argumenter i flere 

sammenhænge. Vi sidder på et kontor på hospitalet, hvor vi ikke kan brede 

papirer ud på hele gulvet og lade det ligge til næste dag, for i morgen er måske 

først om en uge, og i den uge kan der komme mange forhindringer. Så når man 

virkelig skal bruge sine akademiske kompetencer og fordybe sig, er vilkårene i 

klinisk praksis svære og det føles ofte som at lave arbejdet halvt. Trods svære 

odds for at finde tid til fordybelse, har vi ledere, der hver dag gør deres ypper-

ste for at prioritere forskning og udvikling. De tager det som en af deres vigtig-

ste opgaver at sikre, at vi får den tid og de rammer, vi har brug for. Så, kære 

dagbog, vi er virkelig heldige at være i hænderne på vores ledere Stella Sand-

feld, Michaela Lehmann og Iben Marker Bonde - de er med garanti en del af 

vores aftenbøn 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 bevæger os i 

praksis og på ugentlig basis konfronteres med de problemstillinger, der drev 

os til projektet. Det er med til løbende at tænde ild i den gnist, der ligger til 

grund for projektet, samtidig med at det giver argumenter for og understre-

ger betydningen af det sideløbende forskningsprojekt. 
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AFHOLDELSE AF WORKSHOPS 

Kære dagbog 

Vi er nået til det virkelig spændende: workshops-dagene er sat i kalenderen, 

og vi har planlagt ned til mindste detalje. Nu står vi i det store auditorium i 

Roskilde: PowerPoint’en kører i baggrunden med oplægget, fire grupper med 

borde er klar - og på hvert bord ligger navneskilte med deltagernes navne. 

Diktafonerne er lagt klar, og midt i lokalet står et “ad libitum”-bord med kaffe 

og forplejning, som vi heldigvis nåede at hente med vores guldkort i går aftes 

midt i ulvetimen. Om lidt byder vi velkommen til halvdelen af de 51 delta-

gere, der skal deltage i den første af vores to workshops. 

Vi skal føre dem gennem tre faser: virkelighedsfase, kritikfase og fantasifase – 

og som prikken over i’et får de ny viden med hjem fra sygeplejefaglig gæstefo-

relæser, som arbejder med palliativ forskning. Tænk engang, at Heidi Bergen-

holtz og Tóra Róin, altså en lektor og ph.d.-studerende med viden om basal 

palliation, også havde tid og lyst til at være en del af projektet.  

Det kilder i maven. Vi har styr på de næste tre timer, for vi har allerede kørt 

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 afsætter tid til 

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

rede? Hvordan deler vi viden med 

dem? Og hvordan løfter vi den opgave 

på tværs af to matrikler? Men vi har 

valgt medforskere i projektet, fordi ak-

tionsforskning handler om handlings-

Medforskerrollen i aktionsforskning:  I aktionsforsk-
ning fungerer medforskere som aktive deltagere, der 
sammen med forskeren skaber forandring. De bidra-
ger med deres erfaringer og viden, hvilket sikrer, at 
løsningerne er relevante og tilpasset den konkrete 
praksis. Samarbejdet fremmer samtidig refleksion og 
ejerskab, så forandringen bliver meningsfuld og 
holdbar (5) . 
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orienteret, samskabende forskning. De skal have en stor rolle, for det er afde-

lingens projekt og vi skal løfte i flok. Vi har brug for deres energi og drivkraft 

hvis forandringen skal forankres helt tæt på patienterne.  

På 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 Nykøbing F. (111 km på 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 på, hvad jeg skal, og 

hvad min opgave er til de to workshops.” Deres opgave er at styre debatterne 

ved bordene, være tovholdere, forklare opgaverne hvis noget bliver misfor-

stået, stille flere spørgsmål, hvis samtalerne går i stå, holde debatterne på 

sporet, indsamle samtykkeerklæringer og sørge for at diktafonerne virker. 

Medforskerne understregede vigtigheden af projektet ved at fremhæve be-

hovet for mere fokus og retning i den palliative indsats. De delte erfaringer 

fra patientforløb, som tydeligt viste, at den palliative indsats kalder på nye til-

gange.  

Vi er klar - medforskerne er klar - og om lidt kommer deltagerne. Når vi står 

her i salen og venter, tænker vi på alle de overvejelser og ønsker, vi har haft til 

denne dag. En dag, der har krævet masser af energi og tid at planlægge. Vi vil 

så gerne, at deltagerne får noget med sig hjem. Vi ønsker, at alle føler sig godt 

tilpas. At hierarkier mellem faggrupper bliver blødt op, så alle kommer til orde. 

At de yngre læger får mulighed for at sige deres mening, at de ældre sygeple-

jersker og læger lytter, og at social- og sundhedsassistenter tør fortælle om 

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

Vi håber, at der opstår respekt, ærlighed og samhørighed i rummet og ved de 

enkelte borde. Og at diktafonerne ikke bliver en hæmsko, men i stedet hjælper 
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os med at få de ærlige holdninger og faglige meninger frem så data senere kan 

behandles og være troværdige.  

Klar, parat, workshop start! 

WORKSHOPS AFHOLDT 

Kære dagbog 

Workshops er endelig afholdt og der er en mærkbar lettelse i luften. Men 

samtidig banker en lille tvivl på døren: Hvorfor valgte vi at drømme så stort? 

Vi kunne jo have interviewet tre medarbejdere, fået nogle hurtige svar og 

været færdige for længst. Det havde været langt nemmere, mere overskue-

ligt. Men det var ikke nok. Vi ville mere. Vi havde store ambitioner om at 

favne bredt og skabe en dybdegående forståelse, og det har ført til et data-

materiale, der er langt større, 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 også over-

vældende. Hvordan skal vi nå at bearbejde alt det? Hvordan sikrer vi, at intet 

vigtigt går tabt i processen? Der venter os et kæmpe arbejde med at systema-

tisere og analysere, men vi ved også, at netop det er det, der kan gøre vores 

projekt holdbart og meningsfuldt. 

Vores forskningsleder sagde med et smil: “Nu kommer det hårde arbejde.” Og 

han har helt ret. Vi kan ikke bare nøjes med hurtige løsninger og lette svar - 

det her kræver dybde, tålmodighed og vedholdenhed. Det føles som en balan-

ceakt mellem at have mod til at drømme stort og samtidig holde fast i, at ar-

bejdet skal gøres grundigt og ordentligt. Men det giver os også energi - for vi 

ved, at det, vi graver frem nu, bliver fundamentet for de forandringer, vi ønsker 

at skabe i klinikken. 



 64 

Så ja, det er både en lettelse og en opgave, der vejer tungt. Vi glæder os til at 

dykke ned i data og se, hvad det kan fortælle os - og endnu mere til at bringe 

det til live i praksis, når vi en dag kan omsætte de mange ord og erfaringer til 

konkrete forbedringer. 

VINTER 2025 

ANALYSE 

Kære dagbog 

Vi har tilbragt tre dage i sommerhus - vores helt eget lille analyseværksted 

midt i vinterkulden. Hele gulvet er dækket af farverige post-its, spredt ud som 

et kreativt kaos og vi sidder midt i det og prøver at samle trådene. Det føles 

næsten overvældende at se de tre overordnede temaer med deres underte-

maer ligge foran os og tænke på alt det materiale, der ligger bag. 

Vores hoveder har virkelig knaget disse dage - man kunne næsten høre det 

helt til Kina - mens vi har flyttet post-its rundt, byttet om på pointer og prøvet 

at finde den rigtige sammenhæng. Men midt i kaosset står det klart: At inve-

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

Efter at have lyttet til lydoptagelserne flere gange, kan vi næsten høre vores 

kollegaers stemmer i hovedet. En læge sagde så tydeligt: "Det der med, at det 

er en arbejdsopgave, vi har fået, men som vi ikke er uddannede til". Flere læger 

udtrykte frustreret, at "man bliver gjort til bøddel". Både læger og sygepleje-

fagligt personale beskrev, hvordan de "kredser rundt om samtalen uden rigtig 

at tage den". 

Flere læger fremhævede også, hvor vigtigt det er med forbilleder i afsnittet - 

at de har deres egne måder at arbejde med palliation på, som de gerne vil dele. 

Mange påpegede samarbejdet mellem læger og sygeplejersker og hvordan det 

ofte føles som om; "vi arbejder rundt om hinanden, men ikke sammen". 
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En provokerende kommentar fra en oplægsholder har sat dybe spor hos os: 

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

Vi har også fundet en interessant splittelse i data: Nogle mener, at det kræver 

en dyb og god relation til patienten for at kunne tage samtalen om døden. An-

dre siger, at "man behøver altså ikke kende patientens kat for at kunne hjælpe 

med en god død". Denne modsætning rammer kernen i vores begrebsramme 

Fundamantals of Care (FoC), hvor 

relationen står centralt. Vi får for-

nemmelsen af, at nogle af vores 

kollegaer har mistet konteksten - 

den yderste cirkel - hvor vi som 

sundhedsprofessionelle, med erfaring, viden om basal palliation, tillid og nær-

vær, kan tage den svære samtale, uden at kende alle detaljer om patienten og 

katten.  

Det er tungt stof, men samtidig giver det os både håb og klar retning for det 

videre arbejde. 

FORÅR 2025  

IMPLEMENTERING SKAL PLANLÆGGES 

Kære dagbog 

Det er efterhånden noget tid siden, vi afholdt vores workshops. Lige siden 

starten af projektet har vi øvet os i den balancekunst, det er at drive forsk-

ning i en virkelighed, hvor mange ledere og sygeplejefaglige er optaget af ud-

vikling og spørger: "Hvornår ser vi det i praksis?" ... mens vi selv hele tiden 

har arbejdet med viden, analyser og sammenhænge, som først nu begynder 

at træde tydeligt frem - en proces, der til tider kan skabe usikkerhed hos os, 

fordi det kan føles som om udviklingen går langsomt og at de konkrete resul-

tater først kommer senere. 

Medicinsk Afdeling Roskilde anvender Fundamentals of Care 
som sygeplejefaglig begrebsramme, idet rammen er foran-
kret i den grundlæggende sygepleje og udspringer af Person-
centreret praksis.  
Definition af FoC: ”Fundamental sygepleje involverer sygeple-
jehandlinger, som respekterer og fokuserer på en persons es-
sentielle behov med henblik på, at sikre dennes fysiske og psy-
kosociale velbefindende. Disse behov imødekommes ved at 
udvikle en positiv og tillidsfuld relation med den person, der 
ydes sygepleje til samt med dennes familie/pårørende” (6). 
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I går skrev en medforsker i Messenger-gruppen. Hun havde netop stået i endnu 

et svært patientforløb, hvor det igen var tydeligt, at patienten ikke ønskede 

mere behandling, men hvor de pårørende ville det anderledes, og lægen der-

med lod dialyseforløbet fortsætte. Det går lige i hjertet. Hun skrev for at høre, 

hvor langt vi er i projektet, og hvornår der sker noget. For hun står derude, 

alene med dilemmaet og venter på at noget ændrer sig. 

En læge spurgte også forleden: ”Er I snart færdige med analysen? Der var så 

mange håndgribelige dialoger ved workshoppen, der ville kunne gøre en for-

skel i den kliniske hverdag nær patienten”. Det er præcis dét, vi håber på 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 tilfældig. At det ikke bliver 

enkelte stemmer, synsninger eller idéer, der sætter retningen - men et fælles, 

fagligt forankret grundlag, som vi alle kan stå på. Vi tror på, at det er sådan, vi 

bedst kan ændre praksis: med afsæt i virkeligheden og støttet af systematik og 

refleksion. 

Vi brænder for sygeplejen og udviklingen af den. Men vi ved også, at det skal 

gøres i den rigtige rækkefølge og gøres ordentligt. Lige nu sidder vi med 24 

timers optagelser og fortællinger fra 51 deltagere. Det kalder ikke på hurtige 

løsninger, men på en systematisk implementeringsstrategi, ikke tilfældige 

skibe i søen. 

I næste uge skal vi præsentere resultaterne for styregruppen. Tro det eller ej, 

men siden februar har sommerfuglene basket rundt i maverne på os. Vi ønsker 

så brændende at formidle klart, forståeligt og brugbart. Vores største frygt er, 

at data ikke bliver hørt i den højde, de fortjener og at styregruppen ikke ser, 

hvor vigtigt det er at følge udviklingssporet videre i praksis. Så kære dagbog: 

send os styrke, klarsyn og lidt mod - så vi kan gøre os forståelige og mærkbare.  
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STYREGRUPPEMØDE 

Kære dagbog 

Så er styregruppemødet veloverstået. Vi har præsenteret projektets status og 

foldet både overordnede og underliggende temaer ud. Og med det har vi ta-

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

Vi gik ind i mødet 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 igangsætte et PALNEFI-

udviklingsprojekt. Og dét udviklingsprojekt starter med næste styregruppe-

møde i efteråret. 

Det står nu helt klart, hvordan forskningssporet med artikelskrivning og aka-

demisk forankring varetages i tæt samspil med vores forskningsleder. Udvik-

lingssporet derimod - det, der skal få idéerne til at leve i praksis - peger mod 

at starte i styregruppen. 

Inden næste møde skal vi formulere konkrete anbefalinger på baggrund af 

PALNEFI’s resultater og præsentere et katalog af idéer og muligheder for ud-

viklingstiltag. Kataloget skal danne grundlag for, at styregruppen sammen kan 

træffe beslutninger om, hvilke indsatser der skal bruges og arbejdes videre 

med i klinisk praksis. 

Vores håb er klart: At nefrologien fremover kan tilbyde en basal og lige adgang 

til god palliation. Forankret i systematisk indsamlet viden. Drevet af et fælles 

ansvar. 
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SOMMER 2025 

KONFERENCE GENOVA - MELLEM MENNESKER OG POSTERE 

Kære dagbog  

Det er som om, det stadig ikke helt er gået op for os, at vi er her. Vi står på et 

italiensk hospital og er en del af en international konferenceramme, som vi 

ellers kun har fulgt på afstand.  

Nu hænger vores egen poster der, vores projekt, vores 

patientgruppe, vores data. Og vi håber, at nogle stopper 

op og ser den. 

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

der, åbne konferencen. Hun er endnu mere karismatisk 

live end på video. Rolig, velforberedt og med den særlige 

evne til at få det komplekse til at føles helt nærliggende. Hun taler om funda-

mentet for sygepleje som noget, der både er dybt menneskeligt og dybt syste-

misk, og at det netop er spændet mellem relationen og strukturen, der skal 

håndteres klogt, hvis vi vil udvikle fagligheden. 

Vi sender hinanden et blik. For det er jo lige præcis det, vi har mærket i PAL-

NEFI-projektet: at forandringer i kulturen, i arbejdsgange og i forståelsen af 

palliativ sygepleje skal gro frem indefra og i fællesskab. Det handler ikke kun 

om at gøre mere eller bedre. Det handler om at gøre det rigtige, med det rette 

blik, i det rette tempo. 

Postersessionen bliver lidt hektisk. Lokalet er trangt, og der er kun få minutter 

til at bevæge sig rundt. Der er ikke rigtig nogen, der når at stille spørgsmål. 

Men vi ser, at nogle stopper op. Læser. Vi ser flere tage billeder af posteren. Et 

stille nik. En anerkendende gestus. Det føles faktisk fint. For vores projekt er 

her. Det hænger på væggen og deler sin fortælling - selv uden ord. Vi møder 

For at få en præsentation 
af PALNEFI-posteren fra 
ILC-konferencen og te-
maer udvundet fra data, 
scan denne QR-kode:  
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mange andre danskere og får udvekslet en masse erfaringer. En af dem arbej-

der lige nu med undervisningsmateriale om palliation og spørger, 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 står udenfor i solen, føles det som om, vi er blevet en lille brik i 

noget større. Ikke bare som deltagere, men som medskabere af en samtale 

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

Og måske er det netop det, konferencer kan: Skabe øjeblikke, hvor man opda-

ger, at ens egen virkelighed er forbundet med andres - og at der er noget 

stærkt i at dele, også selvom der ikke altid bliver spurgt. 

EFTERÅR 2025  

HVOR VI ER NU?  

Kære dagbog 

Vi er nået til et vigtigt øjeblik. Vores udviklingskatalog er færdigt og om lidt 

præsenterer vi det for styregruppen. Vi har dækket bordet med post-its, 

kaffe og håb - og vi glæder os til at byde dem velkommen til en lille work-

shop, hvor vi sammen skal folde idéerne ud. Det bliver afgørende for, hvor-

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

Litteraturen siger, at implementering tager tid - år, faktisk. Og det ved vi godt. 

Men lige nu står vi med bankende hjerter og tager det første skridt mod en 

kulturforandring, som vi håber, vil sætte dybe spor i plejen til patienter med 

kronisk nyresygdom i palliative forløb. Det vi glæder os allermest til, er at in-

volvere dem, det hele handler om - dem der står i det til dagligt. Det er her, vi 

tror, forandringen kan vokse. 

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

31. oktober! Vores dagbogsbaserede kapitel udkommer og vi glæder os til at 
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dele vores rejse og erfaringer. Samtidig banker nye opgaver på: 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 glæder os til at 

tage den akademiske hat på og nørde os igennem processen. For vores resul-

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

Vi har nået en vigtig milepæl og dagbogen slutter derfor her - men vores ar-

bejde og refleksioner fortsætter. 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 råd til dig, der vil skabe forandring og gøre en forskel: 

Ë Tænk stort - drømme og visioner skaber retning og giver mod til at gå nye 
veje. 

Ë Involver engagerede medarbejdere tidligt og løbende - forandring skal ople-
ves som meningsfuldt af dem, der udfører arbejdet. 

Ë Vær ordentlig og tålmodig - forandring tager tid, og forskningen skal holde 
et fagligt højt niveau for at kunne bære implementeringen. 

Ë Vær opmærksom på spændingsfeltet mellem forskning og klinisk praksis: 
Praksis ønsker ofte hurtige resultater og implementering, men tro på pro-
jektets dybde og lad processen ske i sit eget tempo. 

Ë Kend dine kollegaer - det handler ikke altid om at indføre nye redskaber, 
men om at finde de løsninger, der passer til netop dem og deres hverdag. 

Ë Tal klart og enkelt - tilpas sproget, så det giver mening for dem, der skal om-
sætte forskningen til praksis. 

Ë På strategisk niveau er det vigtigt at lave klare aftaler om, hvornår og hvor-
dan indsatser sættes i gang i patientforløb - så redskaber ikke bruges tilfæl-
digt, men systematisk. 

Ë Hav øje for den akademiske arbejdsproces - tid fungerer anderledes her. Det 
kræver sammenhængende, længere perioder, hvor man kan fordybe sig, 
fremfor enkelte timer, der ofte vil være spildte. 

Ë Du er ikke alene! Mange har mødt de samme udfordringer før dig - brug dit 
netværk aktivt og ENDNU BEDRE: find en makker, som du kan udvikle og 
forske sammen med. Det løfter hele processen og gør arbejdet sjovere og 
mere robust. 
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BØRN KAN OGSÅ DØ. BASAL PALLIATION PÅ EN 

BØRNEAFDELING 
Kari Friis Larsen & Malene Beck 

 

 

INDLEDNING 

Mange bliver chokerede, når de hører, hvad vi arbejder med: "Puha, det kunne 

jeg ikke – hvordan holder i til det?" Og ja, det er hjerteskærende. Men børn dør 

også – nogle allerede ved fødslen og andre senere i livet på grund af alvorlig 

sygdom. Når det uretfærdige sker, forsøger vi at være med til at skabe en vær-

dig og meningsfuld afsked. 

Vores tværfaglige team, der arbejder i Børne Unge Palliationen6 (BUPS) bliver 

ofte spurgt om: "Hvordan kan I holde ud at arbejde med så meget sorg?" Svaret 

er, at vi oplever mindst lige så meget liv hos børn og familier, der er værd at 

fokusere på. For os handler det om livskvalitet, – også når livet er kort. Vi følger 

ikke kun det syge barn, men hele familien. Og nogle familier ’følges vi med’ i 

årevis. 

INTRODUKTION  

I Danmark dør omkring 400 børn og unge om året (1). Det betyder, at døende 

børn ikke er noget, man som personale på en almindelig børneafdeling oplever 

 
6 Børne Unge PalliaMonen Region Sjælland omtales normalt og i det eNerfølgende som BUPS. 

Med dette kapitel vil vi forsøge at give jer et indblik i arbejdet med børnepalliation – 

gennem egne erfaringer og med afsæt i nationale og internationale retningslinjer. Vi 

vil med udgangspunkt i egne erfaringer beskrive den pleje, man som afdeling skal 

være opmærksom på at kunne tilbyde, når et barn indlægges til livsafslutning. 
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ofte og har erfaring med, da de bliver varetaget på de mere specialiserede af-

delinger eller af BUPS. Vores erfaring er, at mange forældre ønsker, at deres 

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

Der er en vigtig forskel på palliation til børn og voksne, i vores regi arbejder vi 

også med børn med livsbegrænsende tilstande, børn med forventet kort leve-

tid, men hvor døden ikke nødvendigvis er lige om hjørnet. Livet med så syge 

børn sætter mange begrænsninger for hele familien.  I sådanne forløb handler 

vores arbejde om at støtte familien i at navigere i både sundhedsvæsenet, 

kommunale systemer, og om at hjælpe familien med at leve så godt et liv som 

muligt, på trods af de vilkår, som de har fået med et alvorligt sygt barn. Denne 

forskel på palliation til børn og voksne er desværre ikke almen viden, det kan 

betyde, at nogle familier afviser vores tilbud, fordi de forbinder palliation med 

nærtstående død. 

I Region Sjælland blev BUPS, oprettet i 2017 som det sidste af de udekørende 

regionale palliative børne teams i Danmark. Formålet med disse teams er at 

styrke og udvikle børnepalliationen på landsplan, så børn og unge med livsbe-

grænsende og livstruende sygdomme og deres familier kan få en mere sam-

menhængende og specialiseret støtte.  

Arbejdet i BUPS spænder bredt. Vi arbejder for at sikre, at børn og unge kan få 

mulighed for at dø i eget hjem, hvis det er familiens ønske. Vi samarbejder med 

familier, institutioner, kommuner og sundhedspersonale. Ofte støtter vi bør-

neafdelingerne, når døden nærmer sig, og i de komplekse forløb, 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 tæt samarbejde. Derfor 

vil dette kapitel være en blanding af begge. 
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HVILKE BØRN DØR? 

Størstedelen af de børn, der dør i Danmark, er enten dødfødte (fra graviditets-

uge 22) eller dør inden for den første leveuge – faktisk udgør denne gruppe 

hele 33 % af det samlede antal dødsfald blandt børn (1). Den næststørste pa-

tientkategori omfatter børn med medfødte misdannelser og kromosomfejl. 

Disse børn har ofte mange og langvarige indlæggelser og er typisk velkendte i 

de regionale børneafdelinger.  

Børn der dør som følge af ulykker, når sjældent en børneafdeling med henblik 

på palliation – forløbene er for hurtige og uforudsigelige. 

En mindre gruppe børn dør af kræft. Det er denne gruppe, vi hører om i medi-

erne, og som mange umiddelbart tænker på, når man taler om døende børn. 

Disse børn ses sjældent på de regionale børneafdelinger efter diagnosen er 

stillet, da de henvises til onkologisk afdeling. I få tilfælde kommer de i den re-

gionale stamafdeling – typisk til rutine opgaver som prøvetagning. De fleste 

børn med kræft dør enten i hjemmet eller på en onkologisk afdeling. Derfor vil 

man som ansat på en børneafdeling i Region Sjælland sjældent møde disse 

børn til livsafslutning (2). (Se boks 1) 
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HVAD ER FORSKELLEN PÅ PALLIATION TIL VOKSNE OG BØRN? 

Selvom der er mange ligheder mellem voksen- og børne palliation, er der også 

væsentlige forskelle. Ligesom ved voksenpalliation skal der tages højde for bar-

nets fysiske, psykiske, sociale, åndelige og eksistentielle behov. Men den stør-

ste forskel ligger i som tidligere beskrevet, at vi også har de livsbegrænsede 

børn, dem med forventet kort levetid, men hvor døden ikke lige er rundt om 

hjørnet (1). 

 

Boks 1: Patientkategorier i børnepalliation 

I børnepalliation arbejder vi med en bred vifte af sygdomme og forløb, som ikke 
nødvendigvis følger en lineær eller forudsigelig udvikling. Sundhedsstyrelsen 
(2018) har defineret fem hovedkategorier af børn 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 være nødven-
dig i perioder med prognostisk usikkerhed, og når sygdommen skrider frem, trods 
behandlingsforsøg. 

Gruppe 2: Sygdomme med lange forløb, hvor intensiv, livsforlængende behand-
ling er nødvendig. 
Børnene kan ofte deltage i almindelige aktiviteter, men den tidlige død er en kon-
stant risiko, og behovet for palliativ støtte opstår ofte undervejs i forløbet. 

Gruppe 3: Fremadskridende sygdomme uden mulighed for helbredelse. 
Behandlingen er udelukkende palliativ og kan strække sig over flere år. Fokus ligger 
på symptomlindring og støtte til både barn og familie over længere tid. 

Gruppe 4: Sygdomme med svære neurologiske handicaps og risiko for komplika-
tioner. 
Disse sygdomme er ikke nødvendigvis fremadskridende, men de kan føre til bety-
delig svækkelse og gøre barnet sårbart over for alvorlige helbredsmæssige kompli-
kationer. Forløbene er ofte uforudsigelige. 

Gruppe 5: Ufødte og nyfødte børn med alvorlige medicinske problemstillinger. 
Det kan være fostre med høj risiko for at dø før eller under fødslen, eller nyfødte, 
som kun forventes at leve timer eller dage. Det gælder også spædbørn med alvor-
lige misdannelser eller sygdomme, hvor helbredelse ikke er mulig trods intensiv 
behandling. 

Sundhedsstyrelsen, 2018 (1) 
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WHO’S DEFINITION AF PALLIATIV INDSATS: 

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

børn og unge præciseres følgende: 

• Palliativ indsats til børn og unge omfatter barnets/den unges fysiske, 

psykiske, sociale og åndelige behov, samt støtte til hele familien. 

• Den palliative indsats iværksættes på diagnosetidspunktet og fortsæt-

ter, uanset om barnet/den unge får behandling med kurativt sigte. 

• De sundhedsprofessionelle skal løbende evaluere og lindre barnets/den 

unges fysiske, psykiske og sociale belastninger. 

• Effektiv palliativ indsats forudsætter en tværfaglig tilgang, som involve-

rer hele familien og de ressourcer, der findes i familiens lokalområde. 

• Den palliative indsats kan ydes både på hospitaler, andre institutioner 

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

Børnepalliation er familiecentreret omsorg, og det betyder, at indsatsen skal 

støtte hele familien. Det gælder derfor ikke kun forældre og søskende, men 

også bedsteforældre og andre nære personer i barnets netværk (lærere/ven-

ner). I BUPS oplever vi ofte, at bedsteforældre føler sig alene med deres sorg. 

Vi har lidt, men god erfaring med at samle bedsteforældre i deres egen lille 

gruppe, da de ikke passer ind andre steder. Bedsteforældrene oplever en dob-

beltsorg, - sorgen over tabet af deres barnebarn og smerten ved at se deres 

barns lidelse og sorg. 

En særlig udfordring i børnepalliation er, at børn kan gennemleve flere termi-

nalfaser. Der kan være lange perioder, hvor familien tror, barnet skal dø – og 

så kommer der alligevel et vendepunkt. Det er hårdt at leve i det spændings-

felt, men her kan vi være med til at støtte og skabe lidt ro midt i kaos. 
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Børn i palliative forløb kan som sagt strække sig over flere år. Dette betyder, 

at nogle børn og dets familie aldersmæssigt kan vokse ud af tilbuddet, men de 

kan også blive så stabile, at de afsluttes igen. Dette er også en væsentlig forskel 

fra voksenpalliationen, hvor alle dør. Problemet når børnene aldersmæssigt 

vokser ud af BUPS er, at de ofte ikke passer ind i voksenpalliationen og famili-

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

NÅR BARNET SKAL DØ PÅ SYGEHUSET 

Når et barn indlægges for at dø, er det en særlig opgave, der kræver både fag-

lighed og sensitivitet? og indføling i den svære situation, som familierne står i. 

Plejen ligner i mange henseender den, vi giver voksne i livets afslutning, – men 

følelsesmæssigt kan det være noget helt andet. I BUPS oplever vi, at personalet 

på børneafdelingerne ofte kan blive berørte af uretfærdigheden i, at et barn 

skal dø. Personalet kender ofte også barnet og familierne godt gennem talrige 

indlæggelser. Børn skal ikke dø.  men det gør de desværre, og her er det vigtigt 

at vi som fagpersoner, er klar til at støtte familierne professionelt i deres 

unikke situation.  

Forældrene til disse børn har ofte stået for det meste af plejen selv. Mange af 

dem er rutinerede i sondeskift, CVK-pleje og medicin – nogle bedre end os. I 

BUPS bruger vi en del tid på at oplære forældrene i forskellige færdigheder, så 

de kan minimere deres besøg på hospitalet. Men når døden nærmer sig, har 

nogle brug for at give slip og bare være forældre. Det skal vi være klar til at 

tage imod. Derfor er det vigtigt at forventningsafstemme:  

HVAD VIL FAMILIEN SELV STÅ FOR, OG HVAD VIL DE GERNE 

OVERLADE TIL OS? 

Vi oplever ofte, at forældre er utroligt dygtige og kvalificerede til at registrere 

ændringer hos deres barn og dets tilstand. Ofte ser de det, før vi gør. Deres 
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observationer skal tages alvorligt, og handles på. Mange fortæller, at de tidli-

gere ikke er blevet hørt, og det skal vi gøre alt for at undgå, således vi har en 

tillidsfuld relation, der bygger på samarbejde. 

Når det står klart, at barnet skal dø, er det vigtigt hurtigt at tage en dialog med 

forældrene om de har nogle ønsker om, hvor det skal ske – hjemme eller på 

hospitalet. Ønsker familien at komme hjem og det er muligt, kræver det for-

beredelse og et tæt samarbejde med både os i BUPS og hjemmesygeplejen. De 

er sjældent vant til at passe børn, og slet ikke døende børn, så vi hjælper med 

støtte og supervision hele vejen. 

Vil familien blive på hospitalet, skal vi gøre alt for at skabe tryghed. En stor stue 

med plads til forældre og pårørende, mulighed for søskende at være der – og 

ro, således der ikke er for mange indtryk eller forstyrrelser. Det er også en for-

del, at der er personale som familien kender i forvejen. Bare det at møde et 

velkendt ansigt kan gøre en stor forskel for familierne. Jeg har oplevet kolleger 

på SUH ændre vagter, forlænge deres tid og give ekstra nærvær, fordi de ved, 

hvor vigtigt det er for familien. Det gør indtryk hos den enkelte familie, og det 

huskes som en del af den sidste tid med barnet, at der blev gjort en ’ekstra’ 

indsats. I samråd med læge og familie er det vigtigt, at der tages stilling til be-

handlingsniveauet, hvis dette er uafklaret. Det kan være svært, selv for foræl-

dre, der længe har vidst, at deres barn ikke ville blive gammelt. De har måske 

ikke kunnet tage stilling før – men nu er tiden inde. Det kræver ro, omsorg og 

tydelighed, så familien føler sig involveret og forstår, hvorfor beslutningerne 

bliver som de gør. 

I BUPS har vi oplevet flere gange, at det ikke har været muligt at få taget sam-

talen om behandlingsniveau, selvom barnet har været tilknyttet i flere år. Det 

er ikke lykkedes, da familien ikke har villet deltage i samtalen. Forældre kan 
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føle, at de svigter deres barn, hvis de frasiger sig genoplivning. Forældrene har 

dog ofte gjort sig tanker om det, men ønsker ikke at det bliver skrevet i jour-

nalen. 

VIDEN OG MEDINDDRAGELSE AF FORÆLDRENE DEN SIDSTE TID  

Vi erfarer, at det kan være svært for forældre at forstå, når deres barn ikke 

længere har lyst til eller kan indtage mad og drikke. Kærlighed og omsorg bliver 

ofte udtrykt gennem måltider, så afvisningen kan føles som afmagt. Derfor er 

det vigtigt at forklare, at kroppen i den sidste tid ikke længere har brug for mad 

og væske, – og at det faktisk kan give barnet mere ubehag, hvis man forsøger 

at presse det igennem. Mavesmerter, oppustethed og væskeophobning er ikke 

ualmindeligt (3).  

Vi har ligeledes erfaret, at vejledning i de fysiske forandringer forældrene kan 

forvente at opleve i barnets sidste tid skaber tryghed, de kan føle en form for 

kontrol i en ellers kaotisk situation. Vejledningen tages med udgangspunkt i 

barnets diagnose. Den ændrede respiration er dog ofte det, der bekymrer for-

ældrene mest, især lyden af vejrtrækningen og den øgede sekretproduktion. I 

BUPS beskriver vi den respiratoriske lyd som ”en kaffemaskine”, hvilket er et 

tegn på, at døden er nært forestående. Det er vigtigt at understrege overfor 

forældrene, at barnet ikke mærker dette ubehag (3). 

Barnets lindring er den vigtigste prioritet. Så det er vigtigt at sikre der er ordi-

nationer på smertestillende og beroligende. I BUPS vælger vi oftest at lægge 

en subkutan nål og påsætte en pumpe, så medicinen gives kontinuerligt. For-

ældrene kan på pumpen selv administrere PN medicin, hvis barnet har smerter 

eller virker uroligt. Det er vigtigt at sige, at barnet dør af sin sygdom – ikke af 

medicinen. Medicinen er der for at skabe ro og lindring. Pumper kan virke 

skræmmende, især hvis man ikke er vant til dem, men de hjælper barnet til at 
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dø fredeligt. Vi har få gange oplevet, at personale tror, det er aktiv dødshjælp 

– men det er det ikke. Det handler om omsorg og lindring, sikre kontinuerlig 

lindring og bolus funktionen på pumpen giver forældrene en mulighed for selv 

at handle. Pumperne er også altid låste, så der er et max på hvor mange gange 

i timen der kan gives PN. 

I tråd med forventningsafstemningen er det også vigtigt at huske at spørge ind 

til familiens religiøse overbevisninger. Måske ønsker familien en præst, imam 

eller anden åndelig støtte til stede. Tro er ikke nødvendigvis synlig. 

STØTTE OG VEJLEDNING EFTER BARNETS DØD 

Når døden er indtruffet, begynder et nyt kapitel i forældrenes sorg, og vi har 

erfaret at fysiske minder har en stor betydning. Et hånd- eller fodaftryk, en 

hårlok, et foto – små ting, der senere kan være uvurderlige. Der findes også 

mange udbud på internettet til at få lavet smykker til minder. Erfaringer har 

også vist at billeder af barnet de sidste dage, timer og efter døden er vigtige at 

have fremadrettet. Hvis forældrene ikke selv kan eller har lyst til at tage bille-

der af barnet, så tilbyd at gøre det for dem. De vil måske ikke ønske at se bille-

derne med det samme, men behovet kan opstå senere. Billederne kan også 

være værdifulde i fremtiden, hvis de skal tale med søskende eller andre fami-

liemedlemmer om barnet. 

Vores erfaring med delagtiggørelse af forældrene er lige så vigtig når døden er 

indtruffet. Så tal med forældrene, om de selv ønsker at gøre deres barn i stand, 

eller om de og evt. søskende vil deltage. Det er også vigtigt at tale med foræl-

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

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

ældrene var med til at gøre deres datter i stand. Pludselig banker det på døren 
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ind til soveværelset og udenfor døren står den 5-årige lillesøster. Mor havde 

lovet hende, at hun måtte være til at gøre sin storesøster fin. Det var tydeligt 

at forældrene ikke havde overskud til dette, så jeg påtog mig opgaven at ind-

drage lillesøsteren. Sammen sørgede vi for at vaske hænder og fødder og lille-

søsteren gav sin søster sko og strømper på. Denne inddragelse har betydet 

rigtig meget for denne lillesøster og for mig står det så smukt. 

Det er også vigtigt, at vi taler med forældrene om, hvem der skal nå at sige 

farvel. Søskende – også helt små – har brug for at være en del af det. Det usagte 

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

Mange forældre har måske aldrig tidligere stået i en situation, hvor de skal tage 

afsked med en af deres nærmeste. Derfor kan de have brug for hjælp til prak-

tiske ting – fx til at finde en bedemand og til at forstå, hvad der er muligt. 

Der findes mange typer børnekister, både i farver og særlige designs. Hvis fa-

milien ønsker noget særligt, er det godt at gøre det i god tid, da det kan tage 

lidt tid at fremstille, og ikke alle bedemænd har børnekister på lager. Vi har 

oplevet familier, som vælger og bestiller kisten allerede inden barnet dør, for 

at sikre ro og forberedelse. 

Få ved at det er muligt og lovligt at tage sit døde barn med hjem. Det giver 

mulighed for at tage afsked i eget tempo og i hjemlige rammer. I BUPS har vi 

et køletæppe, som familien kan låne, hvis de vælger dette. 

OPFØLGNING EFTER BARNETS DØD 

Vi har fra vores familier i BUPS erfaret, at det betyder meget for familierne, at 

den sygeplejerske som var tæt på og en del af forløbet tager kontakt efter de 

er taget hjem. Nogle familier kan også have behov for at tale med lægen som 

var med. 
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Det kan for nogle forældre også have stor betydning at gense stuen, hvor bar-

net døde. Det kan skabe en følelse af afslutning og hjælpe i bearbejdningen. I 

så fald, hjælp dem med at få lavet en konkret aftale, så de bliver mødt af per-

sonale, de føler sig trygge ved.  For mange familier har børneafdelingen bety-

det tryghed i en svær tid, måske igennem mange år. Personalet har været med 

til at gøre en forskel for deres barn både under livet og i døden. 

ER DET OKAY, AT JEG SOM PERSONALE BLIVER BERØRT, NÅR ET 

BARN DØR? 

Ja, absolut.  Det er ikke bare okay, det er menneskeligt. Når et barn dør, kan 

det gøre dybt indtryk – også på os som arbejder med det. Selvom vi i BUPS er 

vant til at være tæt på døden, bliver vi også berørt. Vi skaber relationer til børn 

og forældre, og det gør noget ved os. Som sundhedspersonale har vi en ten-

dens til at tro, at vi skal være stærke og have fuld kontrol for at kunne udføre 

vores arbejde ordentligt. Måske med et tankesæt som lyder: Vi skal være pro-

fessionelle og ikke lade os påvirke af tab og død. Men det er vigtigt at huske, 

at det er helt okay at blive berørt. At vi som personale kan trille en tåre 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 støttende indtryk for familier, der står i en sårbar 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 gøre ’meget’ til sidst. 
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Anbefalinger til andre, der arbejder med basal palliativ indsats til børn på sygehu-
set: 

1. Vær forberedt på at blive berørt. 

2. Skab trygge rammer for familien. 

3. Lyt aktivt og vær opmærksom på familiens behov.  

4. Vejled i dødsprocessen. 

5. Tilbyd praktisk støtte. 

6. Arbejd tæt sammen tværfagligt. 

7. Sørg for opfølgning og støtte efter døden. 
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PALLIATION I KARDIOLOGIEN – EN REJSE GENNEM TIDEN, 
SOM ENDNU ER UNDERVEJS   
Gitte Ellekrog Ingwersen                                                                              

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

 

 

PALLIATION I KARDIOLOGIEN - ET TILBAGEBLIK  

Terminalt hjertesvigt er ikke en diagnose, men snarere en beskrivelse af en 

tilstand, hvor en patients organsvigt er uafvendeligt, og døden vil indtræde i 

nær fremtid. Det vil sige, at der er en gruppe af alvorlig syge og døende pati-

enter, der på samme måde som f.eks. kræftpatienter har behov for specialise-

ret pleje og behandling i den sidste tid. Tidligere indebar det, at man i kardio-

logien – på samme måde som i andre medicinske specialer- havde fokus på 

den terminale pleje, altså den allersidste fase af livet, hvor patienter er uaf-

vendelig døende.  Hvilket betød, at den brede tilgang til lindring og støtte tid-

ligt i forløbet og det særlige fokus på livskvalitet, der kendetegner den pallia-

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

Men i 1990 skete der en stor ændring i den måde man tænkte palliation på i 

kardiologien (se figur 1). Man begyndte at anerkende, at patienter med termi-

nalt hjertesvigt havde krav på lindrende indsatser og ikke kun intensiv behand-

ling. Der kom også fokus på, at patientens symptomer krævede mere end bare 

medicinsk optimering. Patienter med terminalt hjertesvigt fik også samme mu-

ligheder som kræftpatienter for at søge tilskud til medicin, sygeplejeartikler og 

plejevederlag (1).  

I dette kapitel deler jeg vores erfaringer gennem tiden i arbejdet med den palliative 

indsats på Kardiologisk afdeling på Sjællands Universitetshospital. Lige fra et historisk 

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

frem i. 
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Det var i princippet store 

fremskridt for patien-

terne og for den pallia-

tive pleje og behandling. 

Men min erfaring – ba-

seret på samtaler med 

tværfaglige kollegaer 

dengang – er, at fravæ-

ret af en entydig diagnose, og den store usikkerhed der er når det skal vurde-

res, hvornår en patient med hjertesvigt befinder sig i livets sidste fase, kan 

have bidraget til, at ordningen kun blev benyttet i meget begrænset omfang.  

I 1996 sker der en afgørende ændring, da begrebet terminal pleje bliver erstat-

tet af palliativ indsats (2) – og der dermed skabes lovgivningsmæssigt mulig-

hed for en ny forståelse af, hvordan patienter med hjertesvigt kan og bør støt-

tes gennem den sidste del af sygdomsforløbet. Denne ændring skabte dog ikke 

umiddelbare forandringer i den kliniske hverdag, for omtrent samtidigt udkom 

den første 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 OGSÅ TVÆRREGI-

ONALT 

Tiden er gået og i dag taler vi mere om palliation i kardiologien. Selv om den 

palliative indsats er et relativt nyt område, og først for alvor har fået opmærk-

somhed i kardiologien indenfor de seneste 10 år, begyndte vi på Kardiologisk 

afdeling i Roskilde allerede i 2011 at have et mere systematisk fokus palliation 

til hjertepatienter (se figur 2). På 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 fælles tilgang, samlede 

Figur 1. De første skridt i palliation i kardiologien 
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vi en tværfaglig gruppe bestående af læger og sygeplejersker. Gruppens op-

gave var at udarbejde en retningslinje for palliation til hjertepatienter. Arbej-

det tog afsæt i litteratursøgning og fik også inspiration fra andre specialer. 

Gruppen besøgte eksperter på området på daværende Roskilde og Køge syge-

huse. Vi besøgte onkologisk Afdeling. Vi inviterede gæster til vores møder for 

at lære mere om palliation og vi havde besøg af den specialiserede palliative 

enhed, afdelingens den gang tilknyttede psykolog og socialrådgiver samt en 

præst fra hospitalet. Det var en lærerig proces, men også præget af usikkerhed 

– for selvom der fandtes et europæisk holdningspapir, som anbefalede pallia-

tiv indsats til pa-

tienter med hjer-

tesvigt (4), var 

det svært at om-

sætte anbefalin-

gerne til praksis. 

Undervejs bidrog 

vi i gruppen med 

høringssvar til udarbejdel-

sen af Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger for Palliativ indsats i Danmark”.  I vo-

res svar fremhævede vi - på baggrund af dengang få kliniske studier – det pal-

liative behov hos patienter med hjertesvigt. Da anbefalingerne blev offentlig-

gjort i 2011 (5), kunne vi med glæde konstatere, at hjertesygdomme - og sær-

ligt hjertesvigt – nu blev betragtet som sygdom, hvor der allerede fra diagno-

setidspunktet burde være opmærksomhed på patienternes palliative behov. 

Men det kan være svært at definere diagnosetidspunktet hos hjertepatienter 

på grund af sygdommens gradvise udvikling og varierende symptomer. Det var 

også svært at begynde at tale om palliative behov hos en patientgruppe, som 

man på dette tidspunkt også først lige var begyndt at tilbyde rehabilitering? 

Figur 2. Fra 2011 og til 2016 palliation i kardiologien 
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Det var en ny og kompleks balance, hvor fokus på livsforlængende behandling 

og genoptræning stod stærkt, mens palliation endnu ikke var en hel så naturlig 

del af den kliniske hverdag. At introducere palliative perspektiver krævede der-

for både faglig refleksion og en ændring i den måde, vi så på hjertesvigt som 

sygdom. Vi havde på det tidspunkt en retningslinje for den terminale pleje, og 

det betød, at vi havde mange drøftelser om hvorvidt det var et helt nyt om-

råde, eller om vi gjorde dele af det allerede, men blot ikke talte om det som 

palliation.  

Med diagnosen hjertesvigt følger angsten for at dø. Mange patienten oplever 

at have døden tæt inde på livet. De har en alvorlig sygdom et livsvigtigt organ 

og nogle har oplevet hjertestop. I gruppen var vi bekymrede for at gøre 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 tværregio-

nal retningslinje for palliation til hjertepatienter (9).       

TIDLIGE PALLIATIVE INDSATSER I AFDELINGEN   

At tale palliation allerede fra diagnosetidspunktet kan være personligt og fag-

ligt udfordrende. Selve diagnosen kan være resultatet af et længere forløb, 

hvor flere afdelinger og fagpersoner kan være involveret. Og  hvem tager så 

ansvaret for at tale om palliation med patient og eventuelle pårørende? Vi har 

ikke helt knækket koden for det. I stedet har vi valgt en anden vej, hvor vi har 

afprøvet og arbejdet med forskellige tiltag i den tidlige palliative fase (se figur 

4).  

I samarbejde med kardiologisk afsnit på Holbæk Sygehus, udviklede og afprø-

vede vi i perioden 2016- 2017 et beslutningsstøtteredskab til patienter med 
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hjertesvigt. Formålet var at skabe et redskab, der kunne hjælpe patienterne til 

at skelne mellem lindrende behandling og uændret behandling. Et beslutnings-

støtteredskab af denne karakter kan naturligvis ikke erstatte samtale mellem 

patient, pårørende og sundhedsprofessionelle. Men det kan bidrage til at 

skabe et bedre grundlag for, at patienten kan træffe den beslutning der er den 

rette beslutning for dem (10) (se figur 3). Beslutningsstøtteredskabet blev ud-

viklet i tæt samarbejde med patienter, pårørende, sundhedsprofessionelle og 

på baggrund af en systematisk litteratursøgning, og som en del af projektet 

modtog de sundhedsprofessionelle kommunikationstræning. I alt blev redska-

bet afprøvet af ni patienter i projektperioden.  

Evalueringen viste, at beslutningsstøtteredskabet var nyttigt. Patienterne følte 

sig i højere 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 både informationsmængden og kommunika-

tionen (11). Det er vigtigt, at man som sundhedsprofessionel lærer at beherske 

metoden, da det ellers kan føre til misforståelser og underminere pleje og be-

handling (12). Efter projektets afslutning ændrede vi praksis. Vi benytter ikke i 

dag beslutningsstøtteredskabet, men til gengæld blev der efterfølgende ind-

ført mulighed for at tilbyde en planlagt palliationssamtale i ambulatoriet med 

en speciallæge og en hjertesvigtsygeplejerske. Når det fagligt vurderes, at pa-

• Giver overblik over behandlingsmuligheder 
• Forklarer fordele, ulemper, risici og prognoser 
• Hjælper patienten med at afklare egne vær-

dier og præferencer 
• Understøtter en struktureret samtale mellem 

patient og behandler  
Kilde: Danske patienter – ViBIS (10) 

Figur 3. Definition på Fælles Beslutningsstøtteredskab 
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tienten nærmer sig den sene palliative fase, inviteres både patient og eventu-

elle pårørende til en palliationssamtale. Den mulighed benyttes dog kun få 

gange om året i ambulatoriet. Er det for lidt eller svarer det til behovet? Det er 

svært at sige, men til sammenligning afholdes der en lignede samtale på Kar-

diologisk afdeling, Vejle Sygehus, Sygehus Lillebælt cirka en gang om måneden 

(13).  

I dag prøver 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 første besøg, 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 efterfølgende besøg og senest ved patientens fjerde besøg, 

danner patientens besvarelse af IPOS, grundlag for en samtale med en syge-

plejerske i hjertesvigtsklinikken og de identificerede palliative behov drøftes 

og følges op. Samtalens indhold journalføres og ved hjælp af en udviklet stan-

dardtekst dokumenteres også anvendelsen af IPOS i journalen. Løbende er der 

fulgt op med audits for at se, i hvor høj grad redskabet faktisk bliver anvendt i 

Figur 4. Udviklingsarbejde og projekter Kardiologisk afde-
ling 2016-2024 
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praksis. I 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 måske tyder det også 

på en øget bevidsthed om vigtigheden af at afdække palliative behov tidligt i 

forløbet hos patienter med nydiagnosticeret hjertesvigt.  

OM ICD-ENHED VED LIVETS AFSLUTNING  

Hos patienter med en ICD-enhed, som overvåger hjertets rytme og automatisk 

kan give elektriske stød ved livstruende rytmeforstyrrelser, som ventrikulærta-

kykardi eller ventrikelflimmer, kan dette give anledning til drøftelse om deak-

tivering af stødfunktionen. Dette er et valg, der kan være særligt relevant for 

patienter, som ikke ønsker genoplivning eller som er terminale (15; 16). 

Selvom der ikke er en entydig anbefaling for, hvornår denne samtale bør finde 

sted, peger flere studier på, at det kan være hensigtsmæssigt at gøre det alle-

rede ved tidspunktet for implantation (17). I andre studier anbefales, at der 

løbende ved kontrol af ICD -enheden spørges ind til generel helbredstilstand, 

nye diagnoser eller forværring og ud fra dette vurderer, om det kan være ak-

tuelt at gentage samtalen om deaktivering (18). Særligt når ICD-enhedens le-

vetid, og dermed batterispænding falder og nærmer sig en udskiftning, bør 

man i god tid i kardiologisk regi tale med især den ældre patient - og eventuelt 

dennes pårørende – om der fortsat er indikation for og ønske om behandlin-

gen (16). På Kardiologisk afdeling i Roskilde modtager alle patienter skriftlig 

information ved implantation, hvor også muligheden for deaktivering af stød-

terapien er beskrevet. Selvom patienterne dermed er informeret, ved vi ikke, 

hvor mange der faktisk har læst denne del. Vi kender heller ikke det præcise 

tal for hvor mange, der i de sidste måneder af deres levetid oplever aktivering 

af stødfunktion, men studier peger på, at det kan være op til 20 % (19; 20). 

Flere patienter ønsker at være medinddraget i beslutningen om deaktivering 

af stødfunktionen (21). Kun få ønsker hverken information eller deaktivering. 
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Dette er typisk yngre patienter med få symptomer (22). Vi har afprøvet for-

skellige modeller for medinddragelse (se figur 5). Patienterne ønsker, at sam-

talen om deaktivering er med en læge (23; 22), og den europæiske hjerterytme 

organisation anbefaler da også, at den foretages af en speciallæge, gerne sam-

men med en sygeplejerske (23).  

For at støtte patienternes forståelse af forskellen på aktiv og inaktiv stødfunk-

tion ved livets afslutning, udviklede vi endnu en beslutningsstøtteredskab i 

samarbejde med patienter, pårørende og sundhedsprofessionelle. En specia-

loverlæge og sygeplejerske afprøvede redskabet i 20 konsultationer med pati-

enter og eventuelle pårørende, 19 ud af 20 patienter fandt informationen vig-

tig og ønskede at drøfte den med familien. Kun én fandt tidspunktet for sam-

talen alt for tidligt i forløbet. Samtalen blev af alle oplevet som tryg og beha-

gelig. Vi arbejder fortsat med denne tidlige palliative indsats, og der er igangsat 

et arbejde i paceklinikken, hvor patienter og pårørende ved 3 måneders kon-

trol efter implantationen af en ICD-enhed, modtager mundtlig information om 

muligheden for deaktivering af stødterapien i forbindelse med livet afslutning 

(24).  

I Paceklinikken henvises også patienter med en ICD-enhed, som befinder sig i 

livets sidste fase og har fravalgt genoplivning. Her får patient og pårørende 

Figur 5. Udviklingsarbejde og projekter i Kardiologisk 
afdeling 2024 
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mulighed for at drøfte behandlingsmuligheder i trygge rammer, og samtalen 

kan føre til deaktivering af stødfunktionen, hvis det er patientens ønske.  

Selvom afdelingen ikke har en udekørende funktion, har personalet fra Pace-

klinikken i enkelte tilfælde kørt ud i hjemmet, eller på hospice, for at deakti-

vere stødfunktionen på ICD-enhed.  

PALLIATIV INDSSATS FOR DE INDLAGTE PATIENTER I 

KARDIOLOGISK AFDELING  

På begge kardiologiske sengeafsnit på 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 forløbet. Udfordrin-

gerne ligger i højere grad i at identificere, hvornår en patient befinder sig en i 

en palliativ fase samt facilitere en åben og faglig funderet kommunikation om 

palliative behov og livets afslutning.  

På det ene sengeafsnit oplevede sygeplejerskerne udfordringer med den palli-

ative kommunikation. Særligt samtaler om livets afslutning var vanskelige at 

håndtere, når tiden var knap og beslutninger skulle træffes hurtigt. Flere gav 

udtryk for, at de ikke følte sig tilstrækkeligt rustet til at indgå i disse samtaler, 

og der var et ønske om mere støtte samt en fælles retning i det tværprofessi-

onelle samarbejde (25). Derfor blev der igangsat en målrettet indsats for at 

styrke plejepersonalets kompetencer indenfor palliation. Gennem refleksion, 

faglig sparring og fokus på kommunikation blev der skabt et læringsrum, hvor 

plejepersonalet kunne udvikle evnen til at møde patienten med både 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 tværprofessionelle samarbejde omkring behandlings-

forløb. Der blev etableret refleksionssessioner og en arbejdsgruppe blandt ple-

jepersonalet udviklede cases og faciliterede samtaler om mødet med uhelbre-

deligt syge patienter. Næsten hele personalet har været igennem refleksions-

seancer, og indsatsen har øget opmærksomhed på både patienternes pallia-

tive behov og samtalekvalitet. Gruppen arbejder nu videre med afprøvning af 

spørgeskemaet EORTC QLQ-C15-PAL, som forventes at styrke både interventi-

oner og kommunikationskompetencer i praksis (26). 

På det andet sengeafsnit stillede plejepersonalet de samme spørgsmål og 

valgte at styrke den palliative indsats ved først og fremmest at drøfte palliation 

tværfagligt. Tværfaglig 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 være svært at 

holde fast i en sådan indsats. Alting har sin begyndelse og i dag er der via ud-

skrivningskoordinatoren etableret et velfungerende samarbejde med primær-

sektor - også for patienter i faserne sen palliativ og terminal. Udskrivelsesko-

ordinatoren fungerer som en gennemgående kontaktperson for patient og på-

rørende, hvilket skaber tryghed. Selvom ikke alle ønsker kan imødekommes, 

oplever vi, at en åben dialog om mulighederne giver ro og tryghed i forløbet, 

for nogle patienter etablerer vi mulighed for åben indlæggelse. Det har givet 

færre telefonopkald i det daglige fra visitatorer, men om det også har ført til 

færre genindlæggelser, ved vi ikke endnu (27). 
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TRANSITION – OVERGANGE I LIVET OG MELLEM SEKTORER OG 

HJEM 

Udskrivningskoordinatoren på sengeafsnittet synes at kunne skabe bro mel-

lem hospitalet og primær sektor og patientens hjem, hvilket også ser ud til at 

bidrage til mere sammenhængende forløb. Overgange i sundhedsvæsenet har 

både organisatorisk og sygeplejefaglig betydning og påvirker, hvordan patien-

ter og pårørende støttes i at bevare livskvalitet (28). Men når den primære 

behandling alene består af klinisk kontrol og lindring af symptomer, kan det 

stadig opleves, som om patienten overlades til sig selv – især hvis vi ikke formår 

at støtte patienten helhedsorienteret. Dette er en overgang, som vi endnu ikke 

helt har fået taget hånd om.   

Overgange er ikke kun organisatoriske - de er også personlige. De opstår, når 

relationer, rutiner, roller og antagelser ændres, og det er kun individet selv, 

der afgør, 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-

væltning at få at vide at livet nærmer sig sin slutning. I sådanne overgange, er 

min erfaring, at nærværende samtaler, hvor der er plads til det svære kan være 

til støtte for patienterne. Nogle patienter har også brug for terapeutisk støtte 

fra fx psykolog, præst eller praktiserende læge.  

PALLIATION TIL ANDRE HJERTEPATIENTER  

På linje med Dansk Cardiologisk Selskabs holdningspapir om palliation til pati-

enten med fremskreden hjertesygdom, har vores opmærksomhed primært 

været på patienter med hjertesvigt og patienter med ICD-enhed. Selvom det 

seneste holdningspapir inkluderer flere patientgrupper, forbliver patienter 

med hjerteklapsygdom stadig næsten usynlige (15). Det er til trods for, at æl-

dre med svær aortastenose og symptomer ofte kun har få måneder til år til-
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bage at leve, hvis de ikke tilbydes en ny klap. Den høje risiko for død og vedva-

rende symptomer gør denne patientgruppe til en oplagt målgruppe for pallia-

tiv indsats, som bør tænkes ind allerede fra diagnosetidspunktet (30; 31; 32). 

Erfaringen viser, at håndteringen af palliative symptomer i praksis ofte ligner 

hinanden – en kombination af faglig viden, klinisk dømmekraft og en pragma-

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

EN MENNESKEVÆRDIG BEHANDLING – EN VÆRDIG BEHANDLING  

Vi har i kardiologien en lang tradition for at behandle hjertet, 

og give støtte til rehabilitering tilbage til livet med fokus på 

langsigtede livsmål. I dag står vi over for en ny opgave: at be-

handle det hele menneske og støtte op om livskvalitet og 

kortsigtede mål (33). I denne tilgang bør planer og ønsker 

drøftes med hele husstanden. Selv når ønsket om at dø hjemme er vigtigt for 

den syge, kan det være følelsesmæssigt svært for de pårørende at leve videre 

med minderne fra dødslejet. Sygdommens udvikling er uforudsigelig, og derfor 

må aftaler og planer løbende genbesøges. Min erfaring er, at en individuel til-

gang, hvor patientens behov og ressourcer respekteres, skaber rum for fælles 

refleksion og beslutning om behandlingsmål. Flere studier understøtter, at 

dette har stor værdi – både for patienten og de pårørende (34; 35; 36; 37). 

Hvordan gør vi så det? Vi lytter til patienternes personlige fortællinger og livs-

historier. Dermed skabes mulighed for at dele, hvem man er og har været – en 

enkel form for værdighedsterapi. Denne samtaleform støtter den alvorligt 

syge i livets sidste fase ved at imødekomme følelsesmæssige og åndelige be-

hov (38; 39). Værdighedsterapi kan styrke både livskvalitet og oplevelsen af 

værdighed – og har samtidig betydning for, hvordan patienten opleves af sine 

pårørende (38; 39). Som intervention kan værdighedsterapi tilpasses den kon-

krete kontekst og den enkelte patient. Livsfortællingen kan desuden anvendes 

og integreres i behandlingsplaner som en metode til at støtte patienten i at 
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finde mening, bevare håb og opretholde selvopfattelsen (39). Vi udøver støtte 

indenfor det, eksistentielle, åndelige og psykosociale område som beskrevet i 

vores retningslinjer, selvom interventionerne nærmest er fraværende og re-

duceret til henvisning til psykolog, liaisonsygeplejerske, samtale med præst, 

henvisning til terminalerklæring og terminaltilskud, samt evt. kontakt til social 

rådgiver, og det adskiller sig ikke fra andre kardiologiske afdelinger eller regio-

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

En anden tidlig palliativ indsats for patienter med hjertesvigt eller iskæmiske 

sygdom, er at de rutinemæssigt screenes for angst eller depression i forbin-

delse med ambulantbesøg. For patienter med svær aortastenose er det ander-

ledes og selvom symptomerne er almindelige – er de ofte oversete hos denne 

patientgruppe (41; 12), som ikke screenes rutinemæssigt. Vi henter selv anbe-

falinger i Dansk Cardiologisk Selskabs holdningspapir, hvor der i den nyeste 

version er beskrevet både farmakologisk og nonfarmakologiske interventioner 

til den palliative hjertepatient med symptomer på angst eller depression (9; 

15). 

På trods af alle gode intentioner, kan vi stadig være udfordrede på at tale med 

vores patienter om prognose, og hos mange patienter indstiller vi først be-

handlingen, når der måske kun er et døgn eller to tilbage at leve i.    

MULIGE REDSKABER TIL AT SKÆRPE FOKUS PÅ KOMMUNIKATION  

At tale med patienter om palliation kræver ærlighed om sygdommens udvik-

ling og prognostisk usikkerhed, samtidig med at man ikke skal fjerne patien-

tens håb og påføre patienten unødig lidelse. I mødet med patienter og familie 

må skal vi vurdere deres parathed, åbenhed og ambivalens i forhold til deres 

situation (12). Min erfaring er, at patienter ved, at der er noget galt, og kun få 

ønsker ikke at sige det højt. Så hvordan tager man hensynet til de få? Det kan 

man gøre så simpelt som ved at spørge, om man må fortælle dem, hvad man 
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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 forståelse og bekymringer, på en iterativ måde.  

 

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

Min erfaring er, at det er meget forskelligt, hvilken detaljegrad patienter øn-

sker om sygdommens udvikling. Nogle patienter ønsker kun at få et overord-

net billede af deres situation, mens andre ønsker mange detaljer. Hertil har 

jeg været inspireret af NURSE-modellen (se figur 7) der har været med til at 

anerkende og respondere empatisk på patienters følelser og bekymringer. 

Metoden er med til at anerkende og validere patientens eller pårørendes fø-

lelser (42). Min erfaring er, at den forbedrer kommunikationen i komplekse 

eller følelsesladede situationer. Samtidig understøtter den, en helhedsorien-

teret tilgang, hvor både fysiske, psykiske og sociale aspekter inddrages.  



 98 

 

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

Men når alt kommer til alt, viser studier, at timing er afgørende faktor, for 

hvilke fremtidige planer patienten og familien kan sætte ord på (12). 

FREMTIDENS VEJ 

Hvor er vi i dag i Kardiologisk afdeling? Vi rejser ad snoede veje, men hver er-

faring bringer os nærmere målet. 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.  

Figur 8.  Fremtidens vej 
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Fremtiden kunne byde på en individuel pleje- og behandlingsplan for de palli-

ative hjertepatienter, hvor patientens værdier, mål og præferencer indgår. Der 

kunne være en tydelig kommunikation om prognose, behandlingsmuligheder 

og forventede resultater – til udvalgte patientgrupper- for at understøtte for-

ståelse hos både patient og pårørende. Overgange både i livet og sektorer 

kunne blive en del af planlægning og udførelse af behandlingsplan. Med andre 

ord kunne palliation i fremtiden være en naturlig integreret del af plejen og 

behandlingen i kardiologien. Det kunne være fremtidens vej, og den vej forud-

sætter forskning i den palliative behandling til hjertepatienter samtidig ville 

uddannelse af personalet og organisatoriske ændringer være nødvendige. 

      

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

sygehuset:  

Ë Benyt de kardiologiske retningslinjer og Dansk Cardiologisk Selskab Holdnings-
papir. 

Ë Basal palliation handler også om støtte til menneskeværdig dødsproces.  
Det handler om at:  

• At støtte patienten i at leve hver dag så fuldt og meningsfuldt som muligt 
– helt frem til livets afslutning.  

• At støtte til at skabe mening, for i det gemmer der sig håbet om et godt 
liv, fremfor håbet om helbredelse.  

• At møde mennesket med respekt og med et ønske om at bevare person-
lighed, individualitet og medbestemmelse så længe som muligt. 

• At lindre smerter og lidelse, og hvor det er muligt, at fjerne dem helt.  
• At støtte patienten til at være omgivet af betydningsfulde mennesker i 

trygge og kendte omgivelser. 
• Og til sidst handler det om, at dødsprocessen får lov at forløbe naturligt 

– uden at blive unødvendigt forlænget. 

Kontakt Kardiologisk afdeling, hvis du har brug for råd og vejledning  
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DELING AF TAB – ET FÆLLESSKAB I PALLIATIONS 

PRAKSIS 
Malene Beck & Kari Friis Larsen 

 

AT STØTTE ET MENNESKES TAB – PALLIATION I SIN LINDRENDE 

FORM 

Sorggrupper, støttegrupper, forældregrupper – kært barn har mange navne. 

Fælles for dem er ønsket om at skabe et trygt fællesskab, hvor mennesker i 

sorg kan mødes, spejle sig i hinanden og finde lindring i det, der ikke kan gø-

res om. 

I sundhedsvæsenet har vi længe været opmærksomme på, at tabet af et fa-

miliemedlem kræver støtte, især når det drejer sig om det dybeste tab af alle: 

at miste et barn. Når man undersøger, hvordan sorgstøtte struktureres, fin-

des der mange forskellige former for grupper, der på et eller andet niveau, 

forsøger at støtte personer i sorg. Begreber som sorggrupper, peer-to-peer 

support, rådgivningsgrupper og terapi-grupper bruges ofte i sundhedsvæse-

net for at beskrive de fællesskaber, hvor erfaringer ’deles’ i håb om lindring 

og støtte. Disse grupper har det tilfælles, at de giver deltagerne mulighed for 

at ’dele’ deres oplevelser med ligesindede og dermed finde støtte i et fælles-

skab af forståelse (2). 

Kapitlet undersøger, hvordan deling af tab i en støttegruppe for forældre, 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 – små, tilsyneladende trivielle 
øjeblikke - der får stor betydning i fællesskabet. Gennem teoretiske perspektiver bely-
ses, hvordan disse delinger bidrager til en dybere forståelse, forbundethed og empati 

blandt deltagerne i gruppen. 
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Men kan vi virkelig tale om sorggrupper, når det handler om at ’dele’ erfarin-

gen af at miste et barn? Er det forenklet at anvende betegnelsen ’sorg-

gruppe’, når det drejer sig om noget så dybt og livsændrende som tabet af et 

barn? I vores praksis har vi ofte undret os over, hvad der egentlig skal til for 

at støtte forældre, der har mistet et barn, og hvad der præcist kendetegner 

den form for støtte? Hvad er det, vi egentlig forsøger at støtte, når vi opret-

ter grupper for forældre, der mødes for at ’dele’ deres oplevelser af sorg og 

tab? Er det de følelser og den bearbejdning, som forældrene selv ønsker at 

udtrykke, eller er det noget, vi som sundhedspersonale anser for at være en 

nødvendighed i bearbejdningen af deres sorg? Ifølge Winger et al. (17) er vi-

den om børnepalliativt arbejde i Skandinavien stadig begrænset, og der er 

behov for en mere præcis forståelse af, hvordan vi bedst støtter familier i 

sorg, hvilket understreger vigtigheden af forskningsbaserede retningslinjer på 

området. 

Der er fortsat store huller i vores forståelse af, hvordan vi bedst støtter fami-

lier, der er ramt af den ubærlige sorg ved at miste et barn (Ibid.). Viden om 

børnepalliation er stadig en mangelvare, og derfor er det nødvendigt med 

øget forskning og bedre uddannelsesmuligheder for sundhedspersonale på 

dette område (2, 3, 5, 10, 12, 15, & 18). Mere konkret er der et behov for at 

udvikle en mere præcis forståelse af, hvad det vil sige at støtte sorg i palliativ 

kontekst. 

For selvom der er stor enighed om nødvendigheden af sorgstøtte som en 

central del af palliativ pleje (2, 9, 17), findes der endnu ikke standardiserede, 

evidensbaserede retningslinjer for, hvordan vi strukturerer og faciliterer støt-

tegrupper for forældre, der har mistet et barn. Derfor er det relevant at over-

veje, hvad det betyder at kalde en sådan gruppe en "sorggruppe", og hvilken 

form for støtte vi faktisk tilbyder (2, 10). Støtter vi sorgens processer, når vi 
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mødes i grupper? Eller er det virkelig nok at være et fællesskab, hvor foræl-

dre kan dele deres sorg? Eller kræver det, at vi som sundhedspersonale også 

tilbyder en aktiv facilitering af processen, der både anerkender og lindrer sor-

gen på en dybdegående måde?  

Dette spørgsmål er ikke kun teoretisk, men praktisk og etisk afgørende i ar-

bejdet med, at skabe de bedste betingelser for de familier, der står over for 

den ubegribelige smerte ved at miste et barn. I vores undersøgelse har vi der-

for søgt at komme tættere på, hvad der egentligt ligger i begrebet "støtte" i 

denne kontekst. Hvad betyder det for både forældrene og for de sundheds-

personer, der er involveret, at deltage i en ’støtte-gruppe’? Og hvordan kan vi 

bedst sikre, at støtten er tilpasset det unikke behov, som hvert enkelt foræl-

drepar oplever i mødet med sorgens uforståelige dybde? 

STØTTEGRUPPER TIL FORÆLDRE DER HAR MISTET – REGION 

SJÆLLAND MODELLEN 

En litteraturgennemgang viste, at der ikke var meget hjælp at finde, når det 

kom til at lave ’støttegrupper’ for forældre, der har mistet et barn (2, 12). Me-

get af litteraturen var opdelt i små bidder og havde ikke en klar struktur, der 

kunne bruges i praksis, og i en skandinavisk kontekst, var viden meget sparsom 

(7). Mange forsøgte at introducere modeller, som skulle afprøves i store kon-

tekster, mens andre fokuserede på forældre, der havde mistet et barn som 

følge af en specifik diagnose, fx kræft, eller hospitalsindlæggelse, eller ved fød-

sel. Det blev hurtigt klart, at der var et behov for at udvikle en mere simpel og 

meningsfuld tilgang til oprettelsen af ’støtte-gruppe’, som kunne tilbyde noget 

konkret og relevant til forældre i vores eget palliative regionale område. 

Børne og Ungepalliationsteamet i Region Sjælland introducerede ’støtte-grup-

per’ fra december 2023 til august 2024 og har samlet erfaringer fra fem møder 
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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 kræftrelaterede sager 

primært omhandlede hjernesvulster og sarkomer.  

Grupperne blev oprettet med både omsorg og praktiske overvejelser in mente. 

Forældre, 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, socialrådgiver, og psykolog. Da der ikke fandtes 

evidensbaserede retningslinjer, blev gruppens opbygning baseret på klinisk er-

faring og disciplinær viden. 

Møderne blev afholdt i et hus stillet til rådighed af en uafhængig institution, 

designet til at støtte kræftoverlevere og deres familier. Møderne fandt sted 

hver anden måneden og varede cirka tre timer. Deltagerne kunne dele deres 

oplevelser og deltage i dybere samtaler om tab og sorg.  

HVAD VI FIK AF ERFARINGER I RELATION TIL AT DELE OPLEVEL-

SEN AF TAB? 

Det følgende afsnit præsenterer de indsigter og refleksioner, vi gjorde os i ar-

bejdet med studiet. udgangspunktet er forældres deltagelse i en hospitals-

initieret støttegruppe 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. Formålet er at vise, hvordan de-

lingen kom til udtryk i forskellige situationer, og hvilken betydning den fik for 

dem, der deltog. de følgende kategorier giver et indblik i de konkrete måder, 

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

”Jeg har tænkt på de her grupper undervejs. Hvor meget jeg 

kunne dele, og hvor meget jeg burde dele. Der er ret stor forskel 

på vores forløb, jeg mener, for nogle er det sket for nyligt, og for 

andre er det længe siden, de blev efterladt. Jeg har nogle emner, 

jeg føler, jeg har brug for at tale med nogen om. Nogen som jer. 

Men jeg har også holdt lidt tilbage i dag – jeg ville ikke gøre jer 

kede af det”. Med disse ord kigger hun ud over rummet. Hun får 

øjenkontakt med en anden. Begges øjne er blanke af tårer. Og så 

begynder han at tale. 

Hvordan kan vi tale om dét, at miste et barn, at sætte ord på et tab, som er så 

kompleks et fænomen, at det kan efterlade dig uden sprog? Hvad vil det over-

hovedet sige at ’dele’? At give noget videre, så det som tidligere var dit alene, 

nu bliver fælles. At tage del i noget sammen, at indgå i noget, som rækker ud 

over én selv. Hvad betyder det at ’dele’? At høre noget fra et andet menneske, 

ord som nu måske lever videre i én – i smerte, i sorg eller i en anden betydning. 

På baggrund af vores undersøgelse, ved vi, at dét, at ’dele’ en oplevelse af tab, 

i en gruppe, kan være kompliceret. Særligt dét, at ’dele’ erfaringer om omsor-

gen for et barn, man har mistet til alvorlig sygdom, kan være svær at sætte ord 

på, og denne er som oftest kropsligt funderet. Den indledende anekdote fra 

en mor i en støttegruppe giver et konkret indblik i, hvordan deling kan tage 

form, men også, hvor sårbart det er, at skulle prøve at ’dele’ noget så svært til 

andre. 

I støttegrupperne blev det tydeligt, at ’deling’ sker på forskellige måder. Del-

tagerne havde det til fælles, at de havde mistet et barn, men deres historier, 
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tab, sorg og måder at ’dele’ på var forskellige. Følgende er tematiske struktu-

rer, der overordnet karakteriserede måder at ’dele’ på: 

• At ’dele’ det genkendelige: Nogle fandt trøst i at genkende elementer af 

deres egen oplevelse i andres fortællinger – en form for stille spejling, 

der skabte samhørighed. 

• At ’dele’ i tilbageblik: For andre var det vigtigt at sætte ord på fortiden. 

At gennemgå forløb, beslutninger og øjeblikke omkring sygdom og død 

som en måde at forstå og måske finde mening. 

• At ’dele’ i nuet: Nogle delte råt og umiddelbart – ikke gennem overve-

jede fortællinger, men gennem tårer, stilhed eller korte udbrud. Her 

fandt delingen sted midt i smerten. 

• At ’dele’ fremtiden: Nogle forsøgte at sætte ord på fremtiden: Hvordan 

man kan leve videre, hvordan tab og sorg kan forandre relationer, og 

hvordan barnet stadig er med i et hverdagsliv, bare på nye måder. 

Fælles for delingen var tabet af et barn. Nogle børn var spæde, andre teen-

agere. For nogle var det første barn, for andre ét af flere. Nogle børn var 

døde efter lang tids sygdom, andre efter kortere forløb. Nogle familier blev 

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

Samlet viser vores erfaringer, at det at ’dele’ oplevelsen af at miste et barn 

kan være så svært, at det efterlader mennesker målløse. Delingens form, 

altså hvordan man overhovedet kan ’dele’ så unikke og smertefulde erfarin-

ger, var i grupperne aldrig givet på forhånd. Der var ingen forventninger til, 

hvad der skulle deles, eller hvordan det skulle ske. Ofte blev det et fælles an-

liggende: Det, den ene ikke kunne sætte ord på, blev grebet af en anden, og 

en tredje kunne føje yderligere nuancer til. Således blev ’delingen’ af tab til i 
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et slags ’mellemrum’, blandt deltagerne, som et fælles forsøg på at forstå og 

finde mening. At ’dele’ betød derfor også at vove sig ud i det ukendte. Foræl-

dre måtte ofte tage mod til sig og formulere noget, der aldrig før havde væ-

ret sagt højt, noget sårbart og råt. Spørgsmålet var, om forældrene frygtede 

at blive misforstået? Eller at deres ’sandhed’ ikke ville blive genkendt af de 

andre? 

AT ’DELE’ DET, SOM IKKE KAN DELES  

"Har du mod på at fortælle 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 præcis, hvor du er i forlø-

bet” siger Mie med en ro i stemmen, der smitter. Mads stemmer i 

”Det kan godt være, vi ikke har de samme historier, men der er 

paralleller i vores oplevelser, som vi hver især kan spejle os i". Jo-

nas nikker, finder vejret og tørrer sine øjne. Det er her, i det 

usagte, at noget deles. 

Hvordan kan vi forstå det at ’dele’ noget, som næsten ikke kan siges? Måske 

er det netop dét, der gør deling mulig: at vi ikke kun giver noget verbalt, men 

at vi viser, at vi sammen kan bære det u-bære-lige. Ifølge ordbogen betyder 

"at dele": "at have en andel i noget sammen med andre". Det antyder både 

fordeling og fælles ejerskab. Ordet stammer fra det latinske "part-taken", som 

understreger både opdeling og samling, altså det handler om at ’dele’ noget, 

der er meningsfuldt, med andre. Når vi deler, afslører vi noget af os selv og 

åbner op for forbindelser med andre mennesker. Det er særligt interessant at 

tænke på, hvad det betyder at ’dele’ oplevelsen af tab i palliations-øjemed. 

Særligt i relation til det, at miste et barn, da det er en så overvældende og 
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personlig oplevelse, at det ofte kun kan fortælles langsomt, med pauser og få 

ord. 

Forskningen viser, at forældre, der har mistet et barn, ofte søger andre, der 

har haft en lignende oplevelse – både mens de lever og efter de er døde (9, 

10). Ofte er det fællesskab og gensidig forståelse, de søger, mere vigtigt end 

råd 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 på et dybere niveau. 

Filosoffen Michel Henry (11) påpeger, at vi først virkelig begynder at opleve 

livet, når vi vokser, og at livet ikke bare er noget, vi kommer ind i, men noget, 

der kommer til os gennem vores måde at være til på. På samme måde kan man 

sige, at når vi mister et barn, føles det som om livet forsvinder fra os – det, der 

gav vores liv mening, er pludselig væk. Hvordan kan man så forstå et så stort 

tab, medmindre man selv har oplevet det? Måske igennem en anden forælder, 

der også har mistet et barn. Dette er i hvert fald det, vores undersøgelse tyder 

på. 

At miste et barn er både 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 værelse. Der kaldes ikke længere på dit navn, som 

forældre. Der står en urørt tallerken på bordet, og ingen er der til, at synge 

godnatsang, for. Stilheden kan føles unaturlig. Det rejser spørgsmål som: Hvad 

er der at tage vare på, når et barn er død? I forbindelse med min deltagelse i 

støttegrupperne, er det blevet tydeligt, at det, ’dele’ tabet med andre, stadig 

en måde at holde mindet om barnet i live på. Altså, at insistere på barnets ret 

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

”Der var noget, der ramte mig, da du sagde, at du var én person 

før, og en anden person efter din søns død,” siger Emma og kaster 

et uventet blik mod Lars. Hun ser sig rundt i rummet, mens et stille, 

indsigtsfuldt øjeblik sænker sig, og hun trommer tankefuldt med 

fingrene. “Måske læger tiden alle sår,” hun holder en pause, “men 

samtidig kan man blive kastet tilbage til dét øjeblik på 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 føles, som om jeg er blevet genfødt 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 læner sig tilbage, ser rundt i rummet, og de 

andre sender hende milde smil. Lars, som sidder overfor hende, 

nikker og siger “Det var så lidt. Glad for, at jeg kunne hjælpe”. Deres 

blikke mødes, og de deler et stille øjeblik af gensidig forståelse og 

fællesskab. 

At ’dele’ er en naturlig del af vores liv. Hvis vi tænder for nyhederne eller hører 

radioen, møder vi ofte mennesker, der deler deres syn på en oplevelse. Hvor-

dan skulle vi ellers komme igennem en dag uden at ’dele’ noget? Mange gange 

gør vi det uden at sige noget, og vi bliver forventet at ’dele’. Som voksne ’deler’ 

vi hele tiden, både uden at være bevidste om det og nogle gange med ord. Vi 

deler steder, tid, øjeblikke, holdninger og ting. Vi ’deler’ fysiske ting som kop-

per, borde, arbejdspladser, men også ideer, følelser og værdier. Og nogle 

gange ’deler’ vi ting usynligt, som at kende vejen rundt i et supermarked eller 
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byen, noget vi kun lægger mærke til, når vi er et nyt sted. Vi ’deler’ en mening, 

en tanke, en oplevelse eller en værdi. Ofte uden at spørge, "Vil du dele?" 

Som børn lærer vi også tidligt at ’dele’. Det er en vigtig pædagogisk handling 

at lære børn at ’dele’. Hvis man som barn ikke kan dele, bliver man ofte opfor-

dret til det. At ’dele’ et stykke legetøj, et måltid, et værelse eller noget så sim-

pelt som et stykke papir. Forældre opfordrer også børn til at ’dele’ deres ople-

velser, som når de spørger: "Hvordan var din dag?" eller "Hvordan føltes det?" 

At ’dele’ er noget, vi lærer fra tidlig alder, og det er en vigtig måde at vise om-

sorg på. For eksempel, at ’dele’ sine handsker på en kold dag, dele et minde 

eller en værdi. Kort sagt, deling af oplevelser er en naturlig og værdifuld del af 

vores liv (8). Vi ’deler konstant’, ofte uden at tænke over det,  og nogle gange 

gør vi det bevidst. Måske er det endda det, som gør os menneskelige? 

At udvikle et fællesskab om det usagte ved et tab af et barn, kræver mere end 

blot at udveksle ord. Det handler om at skabe et rum, hvor tavshed og forstå-

else mødes. Som Emma og Lars, der gennem et enkelt blik og et stille øjeblik 

opdager en gensidig forbindelse, der rækker ud over det verbale, bliver det 

tydeligt, at deling af tab ikke nødvendigvis sker gennem mange ord, men gen-

nem gensidige erkendelser og stille anerkendelse. At ’dele’ oplevelsen af at 

have mistet et barn, som Emma gør det med Lars, er en handling, der åbner 

for en ny dimension af fællesskab, hvor forståelse og heling kan finde sted 

uden at ’afkræve’ forklaring. Deling handler ikke kun om at give og modtage 

information, men også om det usagte, og det, at skabe et fælles rum, hvor man 

kan være sammen i den samme oplevelse, uden nødvendigvis at finde løsnin-

ger. I støttegrupper, som dem, forældrene deltager i, er dette rum essentielt. 

Det er her, hvor de forstår, at de ikke er alene i deres tab. Det er et rum for at 

føle sig set og hørt, uden at behøve at forklare sig. 
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Som mennesker er vi konstant engageret i ’deling’. Deling af tid, tanker, ople-

velser og følelser. Det er, som om ’deling’ er den grundlæggende mekanisme, 

der holder os forbundet. I et fællesskab om det usagte bliver ’deling’ en vej til 

heling, en proces, hvor de ord, der ikke kan siges, stadig finder deres plads. 

Vores undersøgelse peger på, at det, at ’dele’ sin sorg i forbindelse med et 

barns dødsfald, sin tabte fremtid, sin frygt og sin håbløshed med andre, der 

forstår, er måske den største gave, vi kan give hinanden i en tid, der er særlig 

sårbar. Disse tavse øjeblikke, hvor det usagte ’deles’, skaber et rum, hvor men-

nesker kan blive set og hørt uden at skulle give ord til alt. I dette rum kan vi 

finde heling, fordi vi forstår hinanden på et niveau, der går ud over ord, og det 

er i denne stille anerkendelse, at fællesskabet for alvor bliver dannet. At fæl-

lesskab om at bære det ubærlige.  

AFRUNDING - DELT TAB, DELT MENNESKELIGHED, DELT FÆLLES-

SKAB  

At være en del af støttegrupperne viste os, hvordan de små, tilsyneladende 

trivielle øjeblikke rummede en dyb etisk betydning. En mor fortalte, hvordan 

hun havde valgt sit barns yndlingstæppe til hospitalsindlæggelsen. En anden 

mor beskrev det korte øjeblik, hvor hun glemte, at barnet var dødt, da hun så 

mod det tomme bagsæde. En far fortalte, at han stadig dækkede bord til hele 

familien – også til det barn, der ikke længere var der. Disse fortællinger var ikke 

blot private minder. I delingen blev de betydningsfulde for alle tilstedevæ-

rende, fordi de bar en vægt, som ikke kun tilhørte den enkelte, men blev gen-

kendt og båret i fællesskab. 

Netop her bliver Edith Steins tanker om empati (16) tydelige: Empati er ikke 

blot at føle med den anden, men en bevægelse, hvor vores erfaringer gensidigt 

former og beriger hinanden (14). Når forældrene delte deres erfaringer med 

tab, blev sorgen ikke stående som et isoleret ’jeg’, men bevægede sig ind i et 
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’vi’. Sorgen forblev personlig, men den blev samtidig båret af fællesskabet. På 

den måde opstod en kollektiv sorg, et fælles vilkår, hvor det enkelte menne-

skes fortælling både blev hørt og genkendt af andre. 

Denne bevægelse fra ’jeg’ til ’vi’ gør det muligt at forstå deling som en særlig 

form for gensidig eksistens. Som Arthur Frank (8) påpeger, skaber fortællingen 

et rum, hvor erfaringer, der ellers er svære at sætte ord på, kan tage form. 

Men i lyset af Stein bliver det tydeligt, at deling også er et etisk rum: et sted, 

hvor vi ikke blot fortæller, men lader os berøre og forandres af hinanden (16). 

Ordene – og tavsheden imellem dem – bliver et gensidigt vidnesbyrd, hvor fra-

været af barnet samtidig gør barnet nærværende. 

Aristoteles (1996) minder os om, at fællesskab opstår gennem det, vi deler – 

gennem tale, refleksion og handling (5). Men i sorggrupperne så vi, hvordan 

deling også kan være ordløst: et blik, en tone, en vuggevise sunget for et barn, 

som ikke længere er der. Disse handlinger bar en eksistentiel vægt, fordi de 

ikke blot fortalte om tabet, men skabte en form for forbundethed, hvor man 

ikke længere var alene i sorgen. 

At dele et barns død er aldrig at ophæve smerten. Men delingen gør smerten 

mulig at bære, fordi den bæres sammen. Det er i denne bevægelse, at vi ser, 

hvad Stein beskriver: Et ’jeg’ træder frem i mødet med den anden – og i sorgen 

kan dette ’jeg’ blive til et ’vi’ (16). Dermed viser forældrenes erfaringer os no-

get grundlæggende om menneskelig eksistens: At vi ikke først og fremmest er 

isolerede individer, men væsener, 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 sammenhæng en måde at give en lille del af sig selv videre. Hvorfor 

netop denne sang? Hvordan lød stemmen dengang – og hvordan lyder den nu, 

hvor barnet ikke længere er der? Det er en måde at høre stilheden på, at 
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mærke fraværet, men også en måde at være mindre alene på. Det bliver tyde-

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

Delingen bliver på den måde ikke blot en udveksling af ord, men en form for 

nærvær, hvor det, der betyder noget, får lov at træde frem – og blive båret 

sammen. Kan det være, at det netop er i delingen af sorgen og tabet, at no-

get meningsfuldt og menneskeligt bliver muligt – selv dér, hvor intet kan gø-

res godt igen? 
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BASAL PALLIATION I ONKOLOGIEN: ERFARINGER MED 

FORSKELLIGE INITIATIVER 
Anne-Dorte Krapper  

 

 

INTRODUKTION 

I 2010 startede jeg på Specialuddannelsen i Kræftsygepleje, og det førte i 2012 

til min eksamensopgave med fokus på tidlig palliation. Denne opgave inspire-

rede mig til at arbejde videre med palliation, og mit fokus var på identificering 

af de indlagte patienters symptomer. 

Nedenfor vil jeg beskrive et par forskellige projekter, vi har igangsat i afdelin-

gen med henblik på at øge fokus på 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 

være svært at få implementeret og vedligeholdt fokus. 

PROJEKT 1. AFPRØVNING AF ET SYMPTOMSCREENINGSREDSKAB 

HOS DEN INDLAGTE KRÆFTPATIENT 

En forudsætning for at igangsætte en palliativ indsats tidligt i patientforløbet, 

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 højere grad identificeres ved systematisk brug af redskaber (2, 3, 

4, 5). Ved brug af en symptomtjekliste har studier vist, at der bliver identifice-

Formålet med dette kapitel er at vise, hvordan mange initiativer er i igangsat i en onkologisk 
afdeling, med større eller mindre held. Jeg vil beskrive flere initiativer, og komme med mit bud 
på hvorfor arbejdet med nye tiltag kan være svært.  Derudover vil jeg belyse nogle af de udfor-
dringer personalet kan stå i, hos de indlagte patienter, når den iværksatte behandling ikke fø-

rer til bedring i patientens kliniske tilstand. 
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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. 

I 2014 blev det derfor besluttet, at læge- og plejegruppen på onkologisk sen-

geafsnit, skulle afprøve regelmæssig og systematisk symptomscreening med 

ESAS, som en fast del af indlæggelsesforløbet. Praksis på daværende tidspunkt 

var, at kun patienter indlagt i Afsnit for Lindrende Behandling (specialiseret 

palliativt sengeafsnit), med komplekse sygeplejefaglige problemstillinger, blev 

symptomscreenet ved hjælp af ESAS.  

Formålet var at opkvalificere plejegruppen (bestående af sygeplejersker, so-

cial- og sundhedsassistenter samt sygehjælpere) til at identificere symptomer 

så tidligt i indlæggelsesforløbet som muligt ved hjælp af ESAS, så relevante in-

terventioner kunne igangsættes. 

Data blev indsamlet over en måned, og inkluderede alle patienter der blev ind-

lagt i afdelingen, uanset indlæggelsesårsag. Dog blev patienter, der blev vur-

deret som uafvendeligt døende eller kognitivt dysfungerende, ikke tilbudt del-

tagelse. I alt blev 53 patienter inkluderet. 

Patienterne der deltog, fik udleveret et ESAS skema i tre, på hinanden følgende 

dage, samt på udskrivelsesdagen. Patienterne skulle selv udfylde skemaet ef-

ter grundig information fra plejepersonalet. Ved behov for hjælp til at udfylde 

skemaet assisterede plejepersonalet til det. Det udfyldte ESAS skema skulle 

efterfølgende inddrages i den daglige stuegang. 

Konklusionerne fra projektet var, at det er udfordrende at implementere et 

symptomscreeningsscreeningsværktøj. Gennemgang af de inkluderede pati-

enters journaler viste, at patienterne tilkendegav flere symptomer på ESAS 
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skemaerne, end der blev dokumenteret og handlet på sygepleje- og lægefag-

ligt. På trods af det, viste resultaterne alligevel en faldende symptomscore fra 

indlæggelsesdøgnet og efter henholdsvis 48 timer samt på udskrivelsesdagen. 

På 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 indlæggelsesforløbet. 

Der blev derfor nedsat en tværfaglig arbejdsgruppe med ledelsesrepræsentan-

ter, der blandt andet planlagde undervisningsseancer af pleje- og lægegruppe 

samt udarbejdelse af en lokal instruks i sygehusets dokumentportal D4 Info-

net, da vi så det som nødvendigt med en retningslinje som personalet kunne 

følge. 

Efter fire år blev arbejdsgruppen desværre nedlagt, D4 instruksen blev slettet, 

og systematisk symptomscreening med ESAS er ikke længere en fast del af ind-

læggelsesforløbet på onkologisk sengeafsnit. På trods af ledelsesopbakning 

lykkedes det ikke at få implementeret ESAS skemaet og noget af udfordringen 

var, efter min opfattelse, manglende opbakning og interesse fra lægegruppen. 

Der var, på det tidspunkt, en opfattelse af at symptomscreening skulle foregå 

i Afsnit for Lindrende Behandling. 

Selvom data fra dette projekt er af ældre dato, er systematisk identificering 

stadig relevant, men ikke fuldt implementeret. Jeg synes det er vigtigt at præ-

sentere resultaterne fra projektet, da systematisk symptomscreening hos ind-

lagte kræftpatienter, kan være en måde at identificere deres symptomer på. 

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. AFPRØVNING AF SURPRISEQUESTION, SPICT-4ALL™ 

OG PRO-BASAL PALLIATION HOS DEN INDLAGTE KRÆFTPATIENT 

I 2023 blev et hospitalsprojekt på Sjællands Universitetshospital igangsat. For-

målet med projektet var blandt andet at fremme den systematiske identifice-

ring af patienter med palliative behov, som også bliver beskrevet i Sundheds-

styrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats” (7) samt i ”Palliation til ti-

den” fra Vælg Klogt (8). 

I forbindelse med ovenstående projekt blev onkologisk afdeling inviteret til en 

workshop. Til denne workshop skulle de enkelte afsnit i afdelingen præsentere 

hvordan de ønskede at arbejde med at styrke den basale palliation. I den for-

bindelse udarbejdede jeg, sammen med den daværende afsnitsledende over-

læge, en projektbeskrivelse, hvor vi beskrev vores ønsker. 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 på en systematisk måde. Dette til trods for vores forsøg på dette 

med ESAS i projekt 1. 

På baggrund af ovenstående ønskede afsnitsledelsen og jeg derfor, igen, at af-

prøve systematisk identifikation af patienter, der havde behov for basal palli-

ativ indsats, så relevant behandling kunne iværksættes og praktiske ting kunne 

planlægges. Vi var enige om at nedsætte en tværfaglig arbejdsgruppe bestå-

ende af afsnitsledelsen, tre sygeplejersker med særlig interesse i palliation 

samt en klinisk sygeplejespecialist. Den tværfaglige arbejdsgruppe mødtes 

cirka hver sjette uge, og havde vedvarende fokus på hvordan vi skulle identifi-

cere patienterne samt hvordan vi skulle planlægge indsatsen. Vi valgte, at den 

systematiske identificering skulle ske ved hjælp af Surprisequestion (9, 10), 

screening med SPICT-4ALL™ (11) samt behovsafdækning med PRO Basal Palli-

ation (12).  
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Vi startede projektet i det diagnoseteam, der varetager plejen af de indlagte 

patienter med kræft i gastrointestinalkanalen. Vores plan var, at teamkoordi-

natoren i diagnoseteamet skulle afprøve den systematiske identificering med 

de tre ovenfor nævnte redskaber, hos de patienter hun varetog plejen af. Vi 

erfarede dog hurtigt, at det var nødvendigt at udvide afprøvningen til også at 

indbefatte de to andre diagnoseteams i sengeafsnittet, fordi vi ønskede at få 

resultater fra en større andel patienter hurtigere. Dermed indgik også patien-

ter med lunge-, bryst-, underlivs- og urologiske kræftformer i projektet. Data 

blev indsamlet af afsnittets tre teamkoordinatorer, samt to sygeplejersker 

med særlig interesse for palliation (alle sygeplejersker). 

De fem sygeplejersker identificerede de indlagte patienter ved dagligt at stille 

dem selv spørgsmålet: ”Ville det overraske os, hvis denne patient var død om 

6-12 måneder” (9, 10). Hvis svaret var ”nej” screenede de patienten ved hjælp 

af SPICT-4ALL™ (11), og fandt de ved denne screening to eller flere generelle 

indikatorer samt én sygdomsspecifik udfyldte de, sammen med patienten, en 

behovsafdækning med redskabet PRO Basal Palliation (12), som man finder 

under vurderingsskemaerne i Sundhedsplatformen. 

I projektet blev i alt 26 patienter identificeret med Surprisequestion (9, 10) i 

en periode på seks måneder, 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 årsag til, at ikke alle 26 

patienter blev både screenet med SPICT-4ALL™ og fik udfyldt PRO Basal Pallia-

tion. Efterfølgende drøftelser med de fem sygeplejersker i sengeafsnittets 

tværfaglige arbejdsgruppe viste tydeligt, at det medførte noget positivt i rela-

tionen mellem patient og sygeplejerske, og der blev iværksat relevant behand-

ling og planlagt praktiske ting. Men det blev også anset som at være tidskræ-

vende. Sygeplejerskerne vurderede de havde brugt mellem 15-60 minutter på 
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at screene og udfylde vurderingsskemaet. Dog så man, at denne tid var godt 

givet ud i forhold til relationen mellem patient og sygeplejerske samt mulighe-

den for at iværksætte palliative tiltage tidligere i sygdomsforløbet. Vi så derfor, 

at erfaringerne om den systematiske indsats fra projekt 1 stadig var gældende 

i den onkologiske kontekst. 

PROJEKT 3. BASAL PALLIATION I AMBULANT REGI (FORSKELLIGE 

TILTAG) 

Ligesom der arbejdes med basal palliation på onkologiske sengeafsnit, gør det 

samme sig gældende i de onkologiske ambulatorier. 

I forbindelse med tidligere nævnte hospitalsprojekt på Sjællands Universitets-

hospital, blev der også nedsat en tværfaglig palliationsgruppe bestående af 

overlæger, oversygeplejersker, klinisk sygeplejespecialist, palliationsansvarlig 

sygeplejerske samt ledende lægesekretær i onkologisk ambulatorium. Grup-

pen mødes kvartalsvis, og har særligt fokus på 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 formålet at sikre basal palliativ indsats også til 

patienter og deres pårørende tilknyttet onkologisk ambulatorium. Instruksen 

beskriver den indsats, som systematisk iværksættes af ambulatorierne, når 

medicinsk kræftbehandling ophører, og de konkrete tiltag de enkelte faggrup-

per skal varetage. Det kan for eksempel være lægen som informerer om mu-

ligheden for hjælp og støtte i forløbet samt tager stilling til behandlingsniveau, 

og sender klinisk korrespondancemeddelelse til patientens praktiserende 

læge. Eller sygeplejersken der indhenter patientens samtykke til og skabe kon-

takt til hjemmesygeplejen, med henblik på forebyggende hjemmebesøg 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 primær og sekundær sektor. Dette gælder både læge- og 

sygeplejefagligt, hvor der er udarbejdet ”smartphrases”. En smartphrase er en 

forkortelse, der indtastes i patientens journal i Sundhedsplatformen. Herefter 

udvides en længere, standardiseret og foruddefineret tekst som den sund-

hedsfaglige person kan udfylde med informationer om patienten og nødven-

dige tiltag i forhold til basal palliation ved sektorovergang. Den smartphrase 

der anvendes af sygeplejersken i ambulatoriet til hjemmesygeplejen indehol-

der blandt andet følgende tekst:  

Patienten har progression og der kan ikke tilbydes yderligere onkologisk be-

handling. Der ønskes forebyggende hjemmebesøg mhp. opstart af kommunal 

basal palliativ indsats. 

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

pårørende” samt ”Livets sidste dage”, hvor omdrejningspunktet er palliation.  

IMPLEMENTERING AF ACP-SAMTALER (VED BRYSTKRÆFT) 

I onkologisk ambulatorium, er der også igangsat implementering af advance 

care planning (ACP) samtaler i diagnosegruppen for brystkræft. ACP er en sam-

tale mellem patient, pårørende og sundhedsprofessionelle, hvor der tages ud-

gangspunkt i patientens ønsker for og tanker om den sidste tid og døden (13). 

Patienter, som har progression af deres sygdom, og har få kræftbehandlings-

tilbud tilbage af lindrende karakter (som med rimelighed kan forventes at 

holde ro på sygdommen), inviteres til en samtale sammen med deres pårø-

rende.  

Samtalen har fokus på patientens ønsker for behandling, herunder prioritering 

i forhold til mulig livsforlængelse versus bivirkninger. Sammen drøftes også pri-

oriteringer, som for eksempel risiko for indlæggelser som følge af bivirkninger 
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i den sidste tid. Formålet med afholdelse af ACP-samtaler er, at patienter får 

drøftet deres ønsker og værdier, samt får medindflydelse på deres behandling, 

herunder omfang og varighed. Derudover drøftes den viden der foreligger i 

forhold til prognose med og uden kræftbehandling, som er af lindrende karak-

ter. Indblik i mulige palliative behandlingstilbud indgår også i samtalen, så pa-

tienten og de pårørende kender rammer og muligheder for støtte fra for ek-

sempel hjemmepleje, palliative teams med mere. Ønsker og værdier under et 

behandlingsforløb kan variere meget fra menneske til menneske. 

Et element i ACP-samtalen er også stillingtagen til genoplivningsforsøg i til-

fælde af hjertestop med en læge, som patienten kender. Samtidig kan det give 

patienten og de pårørende mulighed for at tage hul på de svære emner, med 

støtte og information fra personalet til vurdering af den forventede prognose 

med og uden onkologisk behandling. 

SAMTALE OM STØTTE TIL LIVET (VED LUNGE- BRYST- OG UROLOGISK 

KRÆFT) 

En anden indsats i onkologisk ambulatorium, er en palliationssamtale der kal-

des Samtale om støtte til livet. Dette er for patienter der er diagnosticeret med 

lunge-, bryst- og urologisk kræft. Her er der afsat tider á 30 minutter på ambu-

latorieprogrammet per uge. Samtalen kan finde sted ved fysisk fremmøde, te-

lefon- eller videokonsultation. Hensigten med samtalen er at støtte patienten 

og dennes familie gennem det palliative forløb. Ved ophør af kræftbehandling 

og med fokus udelukkende på palliation iværksættes der, efter aftale med pa-

tient og pårørende forskellige palliative tiltag. Det kan for eksempel være kon-

takt til primær sektor, hvis der er behov for hjemmesygepleje, sikre der er ud-

arbejdet terminalerklæring, oplyse om mulighed for plejeorlov og faglig viden 

som kan støtte patienten og de pårørende. Ofte kan det være praktiske spørgs-

mål eller at formidle kontakt videre til en anden sundhedsfaglig person. Erfa-

ringerne med samtalerne er, at det ofte er i det præterminale forløb at særligt 
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de pårørende har brug for faglig sparring og rådgivning i forhold til palliative 

tiltag, som kan hjælpe patienten og familien videre. Vores erfaring med sam-

talerne viser, at de kan være med til at forebygge indlæggelser, da flere af de 

problemstillinger, der kan opstå i det palliative forløb kan håndteres og afhjæl-

pes med professionel faglig guidning under samtalen. 

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

implementeret, og der er løbende fokus på indsatserne. 

DET VIDERE ARBEJDE MED BASAL PALLIATION I ONKOLOGISK AF-

DELING - FRA MIT PERSPEKTIV 

I Kræftplan V (14) beskrives særligt to initiativer, som jeg mener har indflydelse 

på hvordan vi fremadrettet bør arbejde med basal palliation i onkologisk afde-

ling. De to initiativer Tryghed og lindring i rette tid samt Systematisk patient-

inddragelse i kræftforløb, er vigtige at medtænke i det videre arbejde med ba-

sal palliation. I Kræftplan V beskrives, hvordan mange patienter og pårørende 

oplever, at hjælpen kommer for sent, eller måske slet ikke er tilgængelig. Det 

er samme oplevelse mine kolleger, og jeg kan have i nogle af de indlagte pati-

enters forløb. Vi kommer ofte sent i gang med at tale med patienten eller de 

pårørende om det vi ser klinisk, og vi får ikke stoppet behandling der er udsigt-

sløs og dermed ikke længere giver mening. Dette kan for eksempel være intra-

venøs væsketerapi og/eller antibiotisk behandling, parenteral ernæring eller 

sågar medicinsk kræftbehandling. Når igangsatte interventioner som de før 

nævnte skal afsluttes på baggrund af manglende effekt, kræver det ofte noget 

klinisk erfaring og nogle kommunikative kompetencer som ikke alle besidder. 

Dette kan betyde, at nogle patienter får behandling der forringer deres livs-

kvalitet fremfor at bidrage med noget positivt i sygdomsforløbet. Derfor skal 

vi blive bedre til at inddrage patienten og de pårørende tidligt i forløbet i for-
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hold til beslutninger om deres ønsker til fremtidig pleje og behandling, og sam-

talen om livets afslutning. Jeg ser dog også en udfordring i at inddrage patien-

ter og pårørende i sådanne beslutninger, da de læge- og sygeplejefaglige vur-

deringer indeholder andre overvejelser, som i nogle tilfælde kan være direkte 

modsat af hvad patient og pårørende ønsker og tænker er realistisk i situatio-

nen.  

Desuden har de to tværfaglige arbejdsgrupper i afdelingen løbende samarbej-

det, og det har blandt andet været drøftet hvordan der kan arbejdes med, at 

dokumentation af basal palliation går på tværs af afsnittene. Dette for blandt 

andet at undgå patienter og pårørende, skal svare på de samme spørgsmål, og 

derudover for at drage nytte af de informationer kolleger i andre afsnit ind-

samler til det samlede patientforløb. Dette samarbejde vil forsætte i fremti-

den. Arbejdet i de to tværfaglige arbejdsgrupper er en vigtig forudsætning for 

tiltag, der skal planlægges og igangsættes. Og ikke mindst, tiltag som skal fast-

holdes og have fokus hver dag. 

Der er brug for et løbende og vedvarende fokus på basal palliation i den klini-

ske hverdag. Der skal planlægges og afvikles undervisning og oplæg, og jeg me-

ner det er vigtigt at medtænke den løbende udskiftning der er i personalegrup-

perne på både læge- og plejeside. De nye kollegaer der kommer til skal præ-

senteres for den måde vi arbejder med basal palliation på. Der skal holdes fast 

i de faglige samlinger vi har mulighed for, så personalet kan drøfte de udfor-

drende og komplekse patientforløb med kollegaer. Dette skal prioriteres 

selvom der er travlt og mange forskellige arbejdsopgaver i den kliniske hver-

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

Ë Vær vedholdende med, at det er relevant at medtænke basal palliation.  
Ë Hold fast i gode initiativer og planlæg implementering af ændrede arbejdsgange 

nøje.  
Ë Sørg for at have medhjælpere, der brænder for det samme område.  
Ë Det er umuligt at ændre noget på egen hånd. 
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IMPLEMENTERING AF IDENTIFICERINGSVÆRKTØJET 

SPICT™ TIL BASAL PALLIATION. ERFARINGER FRA ET 

PILOTPROJEKT 
Mathilde Weisbach Bjerre & Tóra Róin 

 

 

INDLEDNING 

Tidlig identifikation af patienter med palliative behov, er en central komponent 

i en optimal sundhedsindsats, som muliggør en rettidig og målrettet pleje, og 

derved adresserer patienternes fysiske, psykiske, sociale og åndelige behov. 

Ved at identificere palliative behov tidligt, kan vi sikre, at patienter og pårø-

rende modtager den nødvendige støtte til at opretholde livskvalitet, håndtere 

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

For at realisere potentialet i tidlig identifikation er vellykket implementering 

afgørende. Dette kræver en systematisk tilgang, som sikrer, at værktøjer til 

identifikation og behovsvurdering af palliative behov anvendes konsekvent og 

korrekt i klinisk praksis. Uden en vellykket implementering risikerer vi, at vær-

difuld viden forbliver ubrugt, og at patienter ikke får den pleje, de har behov 

for (3). Dette kapitel vil dele viden om og erfaringer med implementering af et 

værktøj til at identificere patienter med palliative behov.  

Der findes flere forskellige validerede værktøjer til tidlig identifikation og be-

hovsvurdering i palliativ indsats. I dette kapitel vil vi fokusere på Supportive & 

Dette kapitel fokuserer på, hvordan systematisk brug af værktøjet SPICT™ kan sikre 
tidlig identifikation af patienters palliative behov, og hvordan en dybere forståelse for 

palliation kan forbedre den tværfaglige kommunikation og patientpleje.  

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

K
ap

itel 9
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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™. 

Formålet med SPICT™ er at identificere patienter med palliative behov ved 

hjælp af nogle generelle indikatorer, som peger på en persons generelle for-

værring (f.eks. gentagne indlæggelser, faldende funktionsniveau), og speci-

fikke sygdomsindikatorer for en række kroniske og livstruende sygdomme 

(f.eks. kræft, KOL, hjerteinsufficiens, nyresvigt og demens). Anvendelsen af 

SPICT™ bør føre til refleksion og diskussion blandt sundhedsprofessionelle, og 

dermed igangsætte rettidige drøftelser om fremtidig pleje og behandling. Pa-

tienter defineres som SPICT™-positiv, hvis vedkommende opfylder én eller 

flere generelle indikatorer og én sygdomsspecifik indikator. Når en patient 

identificeres som SPICT™-positiv, signalerer det behov for en mere dybdegå-

ende vurdering. Dette kan med fordel ske ved hjælp af et behovsvurderings-

værktøj som spørgeskema om lindring og livskvalitet (5). 

IMPLEMENTERING: BROEN MELLEM EVIDENS OG PRAKSIS 

Implementering er afgørende for at fremme anvendelsen af evidensbaseret 

praksis i sundhedsvæsenet (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 år, før 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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Figur 1: SPICT™- værktøjet hentet fra https://www.spict.org.uk/the-spict/denmark/. Anven-
des med tilladelse fra SPICT™ International Programme.  
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Litteraturen peger på, at en række faktorer er afgørende for en vellykket im-

plementering af værktøjer, såsom SPICT™(8). Disse faktorer omfatter blandt 

andet ledelsesopbakning, tilstrækkelige ressourcer, et stærkt tværfagligt sam-

arbejde, samt udnævnelsen af nøglepersoner (8).  

For at sikre ensartethed i brugen af værktøjer, er det afgørende at udvikle stan-

dardiserede arbejdsgange og retningslinjer (9). En vellykket implementering 

kræver en struktureret tilgang, som tager højde for forskelle i kontekst og res-

sourcer (10). Uddannelse og træning af sundhedsprofessionelle er afgørende 

for at opbygge de nødvendige kompetencer. En anden vigtig strategi er at sikre 

tilgængelighed i en travl hverdag, hvilket kan opnås gennem klare arbejds-

gange og integration af de palliative værktøjer i den elektroniske patientjour-

nal. Et dedikeret tværfagligt team kan yderligere styrke implementeringen. En-

delig er inddragelse af patienter og pårørende i udvikling og evalueringen af 

implementeringsinitiativer afgørende for at sikre, at indsatserne er tilpasset til 

de faktiske behov og ønsker (8,9). 

For at illustrere, hvordan implementering af værktøjer til identifikation af pal-

liative behov kan tage sig uventet ud, vil vi i det følgende beskrive erfaringer 

fra et pilotprojekt, hvor implementering af SPICT™ blev afprøvet i klinisk prak-

sis. 

ERFARINGER FRA PILOTPROJEKTET 

Et pilotprojekt blev udført som led i Mathilde Bjerres kandidatspeciale. Projek-

tets primære formål var at undersøge implementeringen af SPICT™ i den dag-

lige kliniske praksis med henblik på tidlig identifikation af patienter med livs-

truende sygdomme, på en medicinsk afdeling. Herudover havde projektet til 

formål at belyse de potentielle udfordringer og muligheder, der var forbundet 

med en sådan implementeringsproces. Projektet blev gennemført uafhængigt 
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af en arbejdsmæssig tilknytning til det medicinske sengeafsnit, hvor undersø-

gelsen fandt sted.  

Projektet bestod af 3 interviews med i alt 11 sygeplejersker og 22 timers felt-

observationer på afsnittet. Disse interview blev analyseret med tematisk ind-

holdsanalyse (13).  

IMPLEMENTERINGSKONTEKST 

Pilotprojektet og dataindsamlingen blev udført på et medicinsk sengeafsnit, og 

inkluderede både plejepersonale og læger. Projektets varighed løb over to 

uger med undervisning, interviews samt feltobservation. Læger 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 forhåbentlig give inspiration og retning for andre, som ønsker 

at implementere lignende værktøjer i deres kliniske praksis.  

NØGLEFUND FRA PROJEKTET 

Indledende interviews blev foretaget for at afdække plejepersonalets holdning 

og erfaring med basal palliation. Her blev det ytret, at man så, at nogle patien-

ter fortsat modtog behandling, selvom plejepersonalet oplevede dem som væ-

rende i en terminal fase. Denne indsigt dannede grundlag for en målrettet 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, hvornår en behandling skulle afsluttes kunne 

opstå. Plejepersonalets oplevelser af disse udfordringer var en central driv-

kraft bag ønsket om at implementere SPICT™. Der var et stærkt håb om, at 

brugen af SPICT™ kunne ændre den palliative indsats ved at muliggøre en mere 

systematisk identifikation af patienter, og styrke det tværfaglige samarbejde 
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omkring den enkelte patient. I det følgende vil vi uddybe analysens tre nøgle-

fund.  

1. SPICT™ IGANGSÆTTER REFLEKSION 

Implementeringen af SPICT™ satte gang i vigtige faglige refleksioner om den 

palliative indsats for patienterne på afdelingen. Når SPICT™ blev brugt til de 

sygeplejefaglige morgenmøder, førte 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 planlæg”-boksen fik 

plejepersonalet et fælles sprog for deres argumentation.  

Det stod klart, at plejepersonalets brug af SPICT™ var gavnlig for både sproget 

og de fælles refleksioner omkring den palliative indsats. Værktøjet forbedrede 

også kommunikationen, og det tværfaglige samarbejde med afdelingens læger 

under stuegang, da plejepersonalets refleksioner gav et mere målrettet bud-

skab om, hvilke tiltag der kunne iværksættes. 

Et eksempel fra feltobservation:  

Til sygeplejefagligt-morgenmøde: Patienten er SPICT™-positiv. Det er klart 

at patienten er i den sidste tid af livet. Der bliver diskuteret værdighed og 

udsigterne for patienten. Patienten har været indlagt 2 ud af 3 af de sene-

ste måneder. Lægen kommer ind på kontoret. Plejepersonalet får kommu-

nikeret deres overvejelser. Der havde været snak om at stoppe behandlin-

gen siden weekenden, og vi har i dag onsdag. De forskellige overvejelser 

blev diskuteret, og de ender med i fællesskab at aftale en plan, og obser-

vatøren (Mathilde) bemærker en oplevelse af en sejr for plejepersonalet.    
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2. HVORNÅR BRUGES SPICT™ I PATIENTFORLØBET 

Formålet 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™ sjældent skete systematisk. SPICT™ blev 

primært brugt til patienter, hvor man allerede formodede, at de var SPICT™-

positive. Dette resulterede i, at de gennemgåede patienter typisk udviste ad-

skillige positive indikatorer og var svært syge. Desuden blev SPICT™ anvendt i 

situationer, hvor plejepersonalet oplevede lægelig berøringsangst – altså når 

patienter fortsat blev behandlet, selvom plejepersonalet vurderede dem som 

værende terminale eller døende. 

Afdelingens praksis for palliativ indsats var primært rettet mod den terminale 

fase. Dette betød, at SPICT™ typisk blev anvendt på 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, førte således til, at plejepersonalet udelukkende benyttede 

SPICT™ i den sidste del af patientforløbet.  

 

 

 
Et eksempel fra feltobservation:  

Under et morgenmøde udtrykker sygeplejersken frustration over patien-

ten er svært syg, og har givet op, men stadig modtager behandling. Hun 

følte det var grænseoverskridende, at patienten stadig blev fuldt be-

handlet. En anden foreslår at bruge SPICT™.  
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3. MANGELFULD GENEREL VIDEN OM PALLIATION 

Generelt blev en manglende viden om, hvad man skulle gøre, når en patient 

blev identificeret som SPICT™-positiv tydelig. Dette var manglende viden om, 

hvordan man afdækkede patientens specifikke palliative behov, og hvilke pal-

liative interventioner kunne iværksættes efterfølgende.  

Plejepersonalet manglede generel viden om palliativ indsats, når handlinger 

skulle iværksættes. Dette blev tydeligt, når en patient var identificeret som 

SPICT™-positiv, men situationen ikke umiddelbart kaldte på ”kærlig pleje” – i 

disse tilfælde var det uklart, hvilke tiltag kunne iværksættes for at afdække 

patientens potentielle palliative behov.  

REFLEKSIONER OVER DE TRE NØGLEFUND 

Dette pilotprojekt tydeliggør, at implementeringen af en palliativ indsats er af-

gørende for at opnå den ønskede effekt. Selvom patienter blev identificeret 

Situation fra feltobservation: 

Ved gennemgang af en patient med SPICT™ ”… Sygeplejersken bliver enig 

med sig selv om, at han er SPICT™ positiv. Der kigges på ”vurder og planlæg 

boksen”. Her er det ikke oplagt hvad der konkret kan gøres for patienten. 

Patienten er SPICT™ positiv, men ser ikke ud til der sker yderligere opfølg-

ning.”  

Fra interview:  

Informant-5: ”…Jeg syntes det er svært at vide, som sygeplejerske, hvad jeg 

skal gøre i den del (Vurder og planlæg boksen).” Og Informant-11: ”… Og 

jeg kan godt være med på, at det er så fint at erkende et mulig palliativ be-

hov, men det er det der med, what to do? Altså hvad skal vi så gøre? Altså 

handlingen, det er det der gør forskellen for patienten.”  
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med SPICT™, blev der i nogle tilfælde ikke iværksat en opfølgende indsats. 

Dette peger på et fundamentalt misforhold mellem værktøjets intention – at 

sikre en universel og proaktiv identifikation af patienters behov – og den nu-

værende kliniske praksis. Den bredere definition af palliation, som har til for-

mål at fremme livskvaliteten sideløbende med den kurative behandling (2), 

står i kontrast til en praksis, som primært fokuserer på den terminale fase. 

Denne ”silo-tænkning” forhindrer en tidlig og systematisk patientidentifika-

tion, som er afgørende for at opfylde patientens ønsker og behov i tide. 

Projektets resultater viser, at implementeringen af et værktøj som SPICT™ ikke 

kan stå alene. Litteraturen peger på, at viden om palliativ indsats fortsat kan 

styrkes (11,12), og den nuværende praksis, hvor værktøjet primært anvendes 

af fagpersoner med en personlig interesse for palliation, skaber en ustrukture-

ret og inkonsekvent tilgang. Dette kunne pege på, at barriererne for at yde 

rettidig palliativ pleje ikke kun er et spørgsmål om at have det rette værktøj, 

men også peger på et dybere, kulturelt og systemisk problem. Succes med en 

tidlig, palliativ indsats kræver et ledelsesmæssigt fokus og en fundamental æn-

dring i organisatoriske processer og inter-professionel kommunikation. 

 

AFSLUTNING 

Dette kapitel har belyst, at validerede værktøjer som SPICT™ har potentiale til 

at understøtte sundhedsprofessionelles identifikation af patienter med pallia-

tive behov. Imidlertid har pilotprojektet tydeliggjort, at implementering er en 

kompleks opgave, der rækker ud over blot at introducere nye værktøjer. En 

grundlæggende ændring i forståelsen af palliativ indsats med en systematisk 

tilgang til både videns-overførsel og praksisudvikling er nødvendig. Vi har erfa-

ret, at selv med fagligt engagement, gode refleksioner og en styrket tværfaglig 
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kommunikation, er der fortsat barrierer for implementeringen af SPICT™. Bar-

riererne skyldes en forståelse af palliativ indsats, som udelukkende værende 

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 gøre, når en patient er 

identificeret med palliative behov, er en central udfordring, som kræver op-

mærksomhed. Pilotprojektet viser, at en tidlig identifikation af patienter med 

palliative behov kun har værdi, hvis den følges op af en tilpasset palliativ ind-

sats. Denne indsats skal tage individuelle hensyn til patienternes behov for lin-

dring, samt til patienternes ønsker for den sidste tid. Vi har derfor påbegyndt 

et forskningsprojekt, hvor vi ønsker at udvikle og teste bæredygtige strategier, 

der kan sikre en vellykket implementering af SPICT™ i den kliniske hverdag. 

Vores ambition er at bidrage til, at alle patienter med livsbegrænsende syg-

domme får den bedst mulige palliative pleje – rettidigt, systematisk og med 

fokus på livskvalitet gennem hele forløbet. 

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

For at fremme en proaktiv og ensartet palliativ indsats anbefales det at etablere en 
fælles, nuanceret forståelse af palliativ indsats, der strækker sig ud over den terminale 
fase. En sådan tilgang forudsætter integreret kompetenceudvikling, hvor værktøjer 

som SPICT™ og supplerende værktøjer (f.eks. Spørgeskema om lindring og livskvali-

tet) implementeres sammen med målrettet undervisning for at overkomme videns 
barrierer. Derudover er det vigtigt at definere klare arbejdsgange og opfølgning af 

SPICT™-positive patienter, som kan understøtte en konsistent og evidensbaseret 

praksis. 
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NÅR HÅB OG ØNSKER VISER VEJ 
Susan Hagendam Sørensen & Helle Vendel Petersen  

  

 

DEN PALLIATIVE REJSE PÅ NYKØBING FALSTER SYGEHUS 

Siden slutningen af 1990’erne har Nykøbing F. Sygehus arbejdet målrettet med 

at styrke det palliative område. I 1998 blev et tværsektorielt kursus afholdt 

med bred deltagelse fra både sygehus og kommune, hvilket tydeliggjorde, at 

palliation kræver samarbejde på tværs af sektorer og faggrupper. Året efter 

fulgte et 5-ugers uddannelsesforløb for sygeplejersker, der samtidig blev for-

pligtet som palliative nøglepersoner i deres afdelinger. I alt gennemgik 75 sy-

geplejersker forløbet, og netværksmøder blev siden etableret og videreført af 

Palliativ Enhed. 

Det betyder, at der siden 2000 har været palliative nøglepersoner på alle me-

dicinske sengeafsnit. De har ansvar for rådgivning, undervisning og vidensde-

ling til kolleger. Nykøbing F. Sygehus har en stærk tradition for tværfagligt sam-

arbejde med bl.a. diætister, terapeuter, præst og socialsygeplejersker. Dette 

samarbejde er afgørende for at kunne planlægge det bedst mulige palliative 

forløb. I 2022 blev en kræftkoordinatorstilling udvidet til også at dække pallia-

tion, og en temadag i basal palliation samlede 120 deltagere. I 2024-25 er pro-

jektet Den sidste tid igangsat med fokus på samtaler og planlægning af livets 

afslutning, hvilket har bidraget til færre terminale genindlæggelser, og større 

klarhed omkring lovgrundlaget for den palliative indsats på tværs af sektorer. 

I dette kapitel beskrives en historie fra den virkelige verden. Den beskriver, hvor vigtigt 
det er at kende patienter og pårørendes ønsker og håb, når livet nærmer sig sin afslut-
ning. Kun på denne måde kan vi sikre den bedst mulige palliative pleje og behandling.  

K
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KRÆFT- OG PALLIATIONSKOORDINATOR 

Kræft- og palliationskoordinatoren (Susan) har særligt fokus på tre områder: 

1. At skabe overblik for patienter i kræftpakkeforløb, især hos socialt ud-

satte. 

2. At tilbyde ad hoc-rådgivning og undervisning i palliative forløb. 

3. At sikre tværfaglig sammenhæng i palliative patientforløb og forebygge 

unødige genindlæggelser. 

Kræft- og palliationskoordinatoren arbejder tæt sammen med afdelingernes 

lokale palliative nøglepersoner. Både læger og plejepersonale har mulighed for 

at kontakte koordinatoren, når de oplever forskellige udfordringer i forbin-

delse med palliative forløb. Det kan være alt fra et godt råd over telefonen, 

drøfte et etisk dilemma, sparre omkring konflikter mellem pårørende, hvis de 

ikke er enige om, hvad der er bedst for deres kære. Koordinatoren bliver også 

ofte kontaktet af læger, når der skal gives besked om sygdommes progression, 

med henblik på at medvirke i samtalen. Det giver mulighed for efterfølgende 

at følge op med støtte og hjælp. Det kan f.eks. være 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 få besked om, at livet nærmer sig en afslutning.  

UDFORDRINGER 

Selvom der er sket fremskridt, er der fortsat udfordringer på Nykøbing F. Sy-

gehus. Palliation skal favne alle livstruende sygdomme, men mange patienter 

indlægges akut uden forudgående palliative samtaler, hvilket kan føre til over-

behandling og etiske dilemmaer. Manglen på praktiserende læger og social 

ulighed gør det vanskeligt for nogle patienter at opsøge hjælp, hvilket kan re-

sultere i belastende indlæggelser.  
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Palliation er ikke en soloopgave, men et fælles ansvar på tværs af faggrupper 

og sektorer. Det handler mindre om at ”løse problemer” og mere om at give 

følgeskab, skabe overblik og tilbyde støtte i et livstruet sygdomsforløb. Neden-

stående historie er et eksempel på dette. 

HVORDAN KAN DET UMULIGE BLIVE MULIGT? 

Dette er historien om "Jens", som døde af kræft blot 57 år gammel efter et 

kort sygdomsforløb. Historien er en fortælling om, hvordan det – trods alle 

odds – kan lykkes at opfylde et ønske om at dø hjemme, når viljen er til stede 

hos alle parter.  

Vi har valgt at dele Jens’ historie, da den rummer mange af de dilemmaer, ud-

fordringer – men også succeser – vi oplever på et lokalt sygehus i et område af 

Danmark, hvor økonomiske ressourcer kan være knappe, og hvor afstande kan 

skabe både logistiske og menneskelige barrierer i patientforløbene. Jens’ hi-

storie er et billede på, hvordan vilje til samarbejde, lokal forankring og person-

lig kontakt kan gøre en forskel for alvorligt syge patienter og deres pårørende. 

Historien viser også, hvordan vi som sundhedsprofessionelle hele tiden må ba-

lancere mellem håb og realisme, mellem behandling og lindring, og hvordan vi 

med faglighed og empati forsøger at sikre, at patientens ønsker og behov bli-

ver hørt og respekteret. 

Jens er et opdigtet navn, og navne, steder og omstændigheder er ændret af 

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

JENS´ BAGGRUND 

Jens var førtidspensionist, og boede alene på et lille husmandssted langt ude 

på landet.  Han var flyttet til gården for næsten 20 år siden, efter han havde 

mistet sit arbejde. Han elskede sit sted og alle sine dyr, og sagde til alle, at det 

var ”paradis på jord”.  Jens var far til 3 børn, man havde mest kontakt til sønnen 
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Lasse på 23. Lasse boede ikke i nærheden, men besøgte sin far mindst en gang 

om måneden.   

DA JENS BLEV SYG 

Jeg fik Jens’ historie, da jeg i min funktion som kræft- og palliationskoordinator 

talte med ham første gang, efter han havde været indlagt på sygehuset i en 

lille uge. Få måneder forinden var han gået til sin læge, da han i længere tid 

havde skrantet og haft tiltagende svært ved at passe sin lille gård. Han kom 

hurtigt i kræftpakkeforløb, og det viste sig, at han havde kræft i tarmen med 

metastaser til leveren. Da Jens og jeg talte sammen, havde han netop været til 

samtale med onkologerne, hvor han havde fået at vide, at han ikke kunne hel-

bredes. De havde tilbudt ham pallierende kemoterapi, hvilket han havde sagt 

ja til.  Dette kunne dog ikke iværksættes her og nu, da hans levertal var for 

dårlige. Derfor var han blevet indlagt på lokalsygehuset i Nykøbing F. Det skulle 

afklares, om det var muligt at aflaste hans lever med en stent, så leveren kunne 

få det bedre, og kemoterapien startes op.  

Til trods for at han ord for ord kunne genfortælle, hvad lægerne havde infor-

meret ham om, troede han ikke på, at han skulle dø af sygdommen. Det blev 

tydeligt under samtalen, at det ikke var en mulighed i hans verden.  Han for-

talte flere gange, at han havde tænkt sig at gøre som sin bedstefar. Han var 

blevet erklæret døende i en alder af 52 år, men nåede at holde sin 92-års fød-

selsdag. Jens var overbevist om, at han nok skulle klare sygdommen ligesom 

sin bedstefar. Hans plan var, at han skulle hjem og fortsætte sit liv på sit el-

skede husmandssted.  

MIN ROLLE I JENS’ FORLØB 

Inden vores første samtale havde plejepersonalet på sengeafdelingen, hvor 

Jens var indlagt, kontaktet mig og bedt om hjælp, da de synes det var svært at 

hjælpe Jens i den situation han var i. Det var svært for dem at tale med ham 



 
 

 145 

om hans sygdom, for på dette tidspunkt var Jens håbefuld og sikker på, at han 

nok skulle blive rask. Men de vidste, at der med stor sandsynlighed ikke ville 

være flere behandlingsmuligheder. De var nu bekymrede for, at hans tilstand 

kunne forværres meget hurtigt og vurderede, at der var behov for at få plan-

lagt den sidste tid. De havde derfor bedt mig om at tale med Jens, for at se om 

jeg kunne hjælpe med at finde ud af, hvordan vi bedst kunne hjælpe og støtte 

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 følge op på dagens planer. Han var helt tryg ved dette. Formålet 

med denne aftale var, at jeg kunne skabe en tryg relation med ham på hans 

præmisser. Det ville forhåbentlig betyde, at vi kunne ”gribe” ham og sønnen, 

hvis han fik at vide, at hans lever ikke kunne aflastes med en stent, og han 

derfor ikke kunne få tilbudt den ønskede kemoterapi. Jeg ville gerne have haft 

sønnen med ind over tidligt i forløbet, men Jens fravalgte at have sin søn med 

til vores samtaler, da han ønskede at sønnen først blev orienteret, når vi ”vid-

ste mere”. Jens var på dette tidspunkt ikke parat til at inddrage sin søn, hvilket 

senere i forløbet betød, at vi som personale ikke fik mulighed for at lære søn-

nen at kende, inden det – som det skulle vise sig – blev nødvendigt hurtigt at 

planlægge udskrivelsen. 

Lægerne var på 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. På denne måde var lægerne gode til at møde Jens i hans 

livshåb. De var dog samtidig meget tydelige omkring at aflastningen af leveren 

var en forudsætning for den livsforlængende kemoterapi. Denne tydelighed fik 

betydning for, at Jens kunne forberede sig på, at det kunne gå begge veje. Når 

jeg talte med Jens, spurgte jeg ind til, hvordan han havde det, men jeg inddrog 

også de konkrete planer og hvilke prøvesvar, der var den pågældende dag, og 
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hvordan de kunne få betydning for den fremtidige behandling. På denne måde 

blev der sammenhæng mellem den information han fik af lægerne, og det vi 

talte om.  

DET GÅR NED AD BAKKE 

Jens blev dårligere, da hans levertal steg dag for dag. Han var stadig kognitivt 

intakt og fuldt ud i stand til at træffe sine beslutninger. Hans største håb var at 

kunne gennemføre sin onkologiske behandling, hans næststørste håb var at 

komme hjem. Han udtrykte det således ” jeg kan ikke bære tanken om, at jeg 

ikke ser mit elskede hjem igen”. Set i det lys, var det muligt at tale med ham på 

hans præmisser uden at tage håbet fra ham. Da jeg spurgte ham, hvad der 

skulle ske hvis hans sygdom var stærkere end hans håb om behandling, sva-

rede han prompte: ”så er det noget lort og så skal jeg hjem”. I min funktion er 

det min oplevelse, at det kan være svært at tale med patienter, der er meget 

håbefulde. Hvis vi i stedet taler om, at sygdommen måske kan være stærkere 

end håbet, kan det ofte være en måde at begynde den nødvendige samtale 

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

Tre dage senere kom svaret på scanningen. Jens havde ønsket at få svar på 

scanning uden nogen pårørende hos sig.  Det var en erfaren kirurg, som for-

talte ham, at det ikke var muligt at anlægge stent, og han derfor ikke kunne få 

den kemoterapi han havde håbet på. Ved den samtale fik Jens også at vide, at 

der nu skulle lægges planer for udskrivelse. 

Efter at have fået svar på scanningen voksede Jens’ ønske om at få kontakt til 

en nær slægtning, som han ikke havde set i nogle år.  Det var nu en akut op-

gave, hvis han skulle kunne nå at få denne kontakt, mens han stadig havde 

kræfterne til det. Selv om jeg gerne gør meget for patienterne og før er gået 

ind i problemstillinger, som har krævet alternative løsninger, så er vi nødt til at 

respektere regler og procedurer. Derfor tilbød jeg Jens, at vi sammen ringede 
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til en offentlig instans, der måske kunne finde hans slægtning. Når 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 

fortælle om hans ønske. Det blev aftalt med Jens, hvilke ord de skulle bruge, 

når de informerede om sygdommens alvor, og på hvilket detaljeniveau. Efter 

samtalen havde Jens ro i sindet, og han vidste, at han ikke kunne gøre mere 

for at række ud. 

Da jeg talte med Jens samme dag, som han havde fået besked om scannings-

svaret, var han som ventet stadig håbefuld og holdt fast i at han ville kopiere 

sin bedstefar.  Han var ikke troende men spirituel, og sagde ”at nu måtte der 

godt ske et mirakel”. Ved samtalen tog jeg udgangspunkt i hans tidligere ud-

sagn om, at det ville være noget lort, hvis han ikke kunne få behandling, men 

at han i givet fald skulle hjem. Var det stadig det, han tænkte? Han var ikke i 

tvivl. Det var det, vi skulle planlægge efter. Han spurgte efter min erfaring med 

hvordan det ville komme til at gå, og jeg svarede ærligt, at jeg var bekymret 

for, at hans sygdom ville udvikle sig hurtigt. Han ønskede, at hans søn Lasse 

kunne være hos ham hjemme på husmandsstedet. Vi aftalte, at tiden var kom-

met til at få talt med Lasse. Jeg havde tidligere tilbudt at hjælpe med dette, 

men Jens ønskede, at Lasse først kom på banen, når der var endeligt overblik. 

Vi aftalte, at Jens gav sin søn besked om, hvordan det stod til, og at sønnen 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 på telefon, afhængig af hvad han havde mulighed for og lyst til.  

Lasse ringede til mig 2 timer senere, og fortalte, at han gerne vil hjælpe sin far, 

og at han kunne deltage i samtalen dagen efter. Han spurgte ind til, hvor alvor-

ligt det så ud. Jeg fortalte det samme, som jeg havde fortalt hans far, nemlig 

at det forventedes at gå stærkt på grund af den alvorlige leverpåvirkning. Han 
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havde selv haft en fornemmelse af dette, men havde ikke ville spørge ind til 

det på grund af hans fars store ønske om behandling. Lasse fortalte, at han var 

på vej til husmandsstedet for at gøre rent, og gøre plads til hjælpemidler, da 

huset var meget rodet efter de mange måneders sygdom.   

Næste morgen kunne jeg læse i sygeplejedokumentationen, at der havde væ-

ret en nabo på besøg. Jens havde fortalt sin nabo om sin sygdom, og at han 

skulle hjem for at dø. Naboen havde efterfølgende været meget bekymret og 

informeret plejepersonalet om, at det umuligt kunne lade sig gøre 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 få hans beskrivelse af hjemmet. Han havde 

fået ryddet op, men det var korrekt, at der ikke var adgang til varmt vand.  Han 

så 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 på husmandsstedet. Han vidste, at han kunne søge 

plejeorlov, men ville hellere passe sit arbejde via computer, når det var muligt. 

Han var helt indforstået med, at hvis vi skulle indfri hans fars ønske om at 

komme hjem og dø, så skulle der handles hurtigt. Vi talte om, at der var en 

risiko for, at hans far kunne blive konfus, og det kunne blive svært. Lasse var 

dog rolig, afklaret og tryg ved det hele. 

AT SKULLE HJEM FOR AT DØ 

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 sønnen påtog sig et alt for stort ansvar. Her er det vigtigt 

at påpege, at palliation ikke har en endelig facitliste. Vi står til stadighed med 

mange dilemmaer, og vi må lindre så godt vi kan, selv om vi ikke vi kan fjerne 
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al lidelse og klare alle problemer. Sagt på en anden måde: i palliation må vi 

erkende, at vi ikke kan fikse det hele, men vi må i stedet give følgeskab til det, 

som er vigtigt for patienten, og gøre hvad vi kan for at imødekomme dette, 

hvis det overhovedet er muligt. Vi aftalte, at jeg ville spørge Jens og Lasse en 

ekstra gang, og igen nævne muligheden for at søge en hospiceplads. 

I den efterfølgende samtale med dem var der ingen tvivl hos Jens om, at han 

ønskede at komme hjem, og at sønnen bakkede op om dette. På spørgsmålet 

om hospiceplads, sagde Jens ”så vil jeg hellere dø”. Det grinede vi lidt af, men 

det var samtidig befriende, at han var så klar i spyttet. Det var et tydeligt signal 

til, at vi skulle fortsætte planen om terminalt forløb i eget hjem. Jens kunne på 

dette tidspunkt forflyttes til en kørestol med hjælp fra personale, så han et par 

gange om dagen kunne komme ud og ryge, men han havde det bedst i sin seng. 

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

De sædvanlige udskrivelsesprocesser gik nu i gang. Plejepersonalet fik sendt 

plejeforløbsplan til kommunen. Der blev lavet terminalerklæring, søgt om ter-

minaltilskud og lagt plan for smertestillende, hvis/når han fik brug det, samt 

en plan for 72 timers behandlingsansvar. Når vi sender patienter hjem til palli-

ative forløb, og især de terminale forløb, så er pårørendes tryghed yderst vig-

tigt. De skal vide, hvem de kan kontakte og hvornår, for at minimere følelsen 

af at de står alene med ansvaret. Vi oplever, at sygehusets behandlingsansvar 

efter udskrivelsen giver stor tryghed for både patienter og pårørende.  

Der gik dog kun kort tid, så jeg blev ringet op af visitator, som tilfældigt boede 

i samme område som Jens og kendte lidt til hans hus: ” Susan, det har ingen 

gang på jord, at han kommer hjem. Vi kan ikke passe ham der, det vil være 

meget bedre med en hospiceplads”. Vi aftalte, at de tog på hjemmebesøg da-

gen efter for at få lavet en konkret vurdering, idet han ønskede at dø hjemme 
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uanset, hvad alle andre måtte mene. Aftalen blev også, at de skulle levere hjæl-

pemidler samme eftermiddag, hvis de fagligt vurderede at hjemmet var egnet 

til terminalt forløb. 

Dagen efter udviklede Jens periodevis konfusion og plejepersonalet blev igen 

i tvivl og stillede atter spørgsmålstegn ved, om han kunne være hjemme. Ville 

det alligevel være bedre med hospice eller skulle han ikke bare blive på syge-

huset? Tvivlen forsvandt dog, da de hørte hvad han havde sagt dagen før om 

hospice, og hvordan han ikke kunne bære tanken om ikke at se sit hjem igen. 

En af mine opgaver i disse forløb er også at rumme personalets faglige og eti-

ske dilemmaer og få dem spejlet, så omdrejningspunktet hele tiden er centre-

ret omkring patientens ønsker kombineret med vores faglige vurderinger. 

Dette kan jeg kun gøre, når jeg har haft tid til at drøfte patientens ønsker ind-

gående med vedkommende. Det er også derfor, de bedste forløb ofte er der, 

hvor vi har haft mulighed for at tage samtalen tidligt i sygdomsforløbet. Det 

havde vi af mange grunde ikke her, og det hele var noget forceret på grund af 

den hurtige forværring. Den endelige aftale med Jens og Lasse blev, at såfremt 

de ikke var trygge hjemme, så kunne han blive genindlagt, hvis de ønskede det. 

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

Samtidig ringede Lasse til mig og fortalte, at visitator havde været på besøg, 

og der var aftalt levering af hjælpemidler om eftermiddagen. Han havde fået 

akutnummer, så han kunne ringe døgnet 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 næste 

dag. Vi drøftede mulighed for at få tilknyttet vågetjenesten. Både Jens og Lasse 

var enige i, at de for nuværende var trygge, men at de ville vende det med 

hjemme sygeplejen, hvis det ændrede sig. 
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Næste morgen talte jeg med Jens igen. Han havde en god dag. Han sad i en 

kørestol 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 

følte sig utryg ved, at han var hjemme, så kunne han komme på sygehuset igen. 

De fortalte, at det gav dem ”enorm tryghed”, at de vidste at de kunne kontakte 

hjemmesygeplejen døgnet rundt. Sygehusets behandlingsansvar giver sam-

men med akutnummeret til hjemme sygeplejerskerne en frihedsfølelse til på-

rørende, idet de får mulighed for at være pårørende uden at stå alene med 

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

EPILOG 

Da de kørte afsted, må jeg indrømme, at jeg var i tvivl. Ville det gå?  Skulle vi 

have overbevist Jens om, at han skulle på hospice? Havde vi forberedt Lasse 

godt nok? Burde vi have taget ejerskab over beslutningen og aftalt med stue-

gangsgående læge, at det var uforsvarligt at sende Jens hjem, og at han skulle 

forblive på sygehuset? Facitlisten har vi aldrig, og vi kan ikke gøre det terminale 

forløb om. Denne historie er valgt for at beskrive, at vi netop skal fortsætte 

med at være modige og turde gøre det, som er vigtigt for patienten. Også når 

det ser umuligt ud. Også selvom vi bliver udfordret og i tvivl. Det er netop i 

tvivlen, at vi kan se, at der er noget på spil. Hvis vi bliver for ”skråsikre” og 

mener, at vi altid ”ved bedst”, vil der være 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 får fortalt, og bliver ved med at tænke 

i muligheder og ikke i begrænsninger.  

Jeg har efterfølgende talt med Lasse og en af de involverede hjemmesygeple-

jersker. Jens kom hjem til sit elskede husmandssted. Da han blev hjulpet i seng, 

vidste han, at han var hjemme. En god ven kom og var hos dem om natten, så 

Lasse ikke var alene med sin far. Jens døde 24 timer efter at være kommet 
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hjem. Lasse fortalte, at han var meget glad for, at vi sammen kunne opfylde sin 

fars store ønske om at komme hjem.  

 

 

  

Hvad vil vi anbefale andre: 

Vi skal turde være modige og turde forsøge at efterkomme patientens ønsker for den 
sidste tid – også selv om det kan se helt umuligt ud. Men det er også vigtigt at have en 
plan for, hvad der skal ske, hvis det viser sig, at ønskerne ikke kan indfries. Omdrej-
ningspunktet for vores arbejde skal være tryghed for patient og pårørende kombine-
ret med vores faglighed og de muligheder der er i.   
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THE PAUSE. ET MINUTS STILHED EFTER HJERTESTOP MED 

DØDELIG UDGANG.   
Maria Joost 

 

 

INTRODUKTION 

Siden 2023 er The Pause – et minuts stilhed, gradvist blevet implementeret på 

Sjællands Universitetshospital i Roskilde. Initiativet blev oprindeligt taget i 

brug efter hjertestopbehandlinger med dødelig udgang, men kan også anven-

des i situationer, hvor patienten er afgået ved døden f.eks. på en sengeafde-

ling.  

Uventet hjertestop er den tredjehyppigste årsag til dødsfald i Europa, og på 

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 altafgørende for at forebygge hjertestop (2).  

Når et hjertestophyl lyder på et hospital i Danmark, er det hjertestopholdet 

der responderer, og løber fra deres respektive afdelinger for at deltage i gen-

oplivningsforsøget. Medlemmerne af hjertestopholdet består på mange dan-

ske hospitaler af: 1 kardiolog, 2 portører, personale fra stamafdelingen, 1 anæ-

stesilæge og 1 anæstesisygeplejerske (3). Hjertestopholdet kender ikke nød-

vendigvis hinanden, men er på baggrund af deres faglige kompetencer, udvalgt 

til at bære hjertestophylet på den pågældende dag, og indgår i et team om-

kring patienten.  

Dette kapitel beskriver et initiativ, som anæstesiologisk afdeling har igangsat i forbin-

delse med hjertestop med dødelig udgang. Initiativet ”The Pause” tilgodeser organisa-

toriske effektiviseringskrav og tilbyder personalet kortvarig restitution i meningsfuld 

refleksion, umiddelbart efter en hjertestop hændelsen.   
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Hjertestopbehandling er i sig selv en højintens og krævende opgave, hvilket 

understreges yderligere, når genoplivningen af patienten, til trods for alle an-

strengelser, ikke lykkedes. Når hjertestopholdet går hver til sit efter, at patien-

ten er erklæret død, efterlades der sjældent tid til meningsfuld fordybelse og 

afrunding af hjertestopforløbet. Tabet af en patient er noget af det mest kræ-

vende og udfordrende, man som sundhedspersonale kan møde i klinisk praksis 

(4), hvilket vi som sundhedspersonale kan have en tilbøjelighed til at negligere. 

Den generelle holdning til hjertestop på et hospital er, at det ikke er en ual-

mindelig hændelse, og at det er både unødvendigt og urealistisk, at etablere 

debriefinger efter hver enkelt hændelse (5). Men manglende efterrefleksion 

og afrunding af traumatiske hændelser, beskrives som værende en af de mest 

afgørende faktorer associeret med udbrændthed hos sundhedspersonalet (5). 

Udbrændthed er en særlig form for stress, som kan forekomme, hvis man op-

lever, at belastninger på arbejdet igennem længere tid har oversteget egne 

ressourcer (6). At arbejde i et miljø med højemotionelle og risikobetingede ar-

bejdskrav, øger sundhedspersonalets risiko for arbejdsrelateret stress og ud-

brændthed (7). Det er derfor essentielt, at der i samarbejde med sundheds-

personalet identificeres metoder, som kan hjælpe til at nedbringe mængden 

af selvoplevede stressorer i arbejdslivet. Her kan løsningen blandt andet være 

selvregulering og refleksionsstøttende foranstaltninger, der kan hjælpe i for-

hold til at undgå stress og udbrændthed (8).   

THE PAUSE  

The Pause er et refleksionsstøttende initiativ, der går ud på at afholde et mi-

nuts stilhed til ære for det menneske, der netop er afgået ved døden (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 sundhedsvæs-
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net. The Pause er en praksis, der kan nedbryde faggrænser, styrke teamsam-

arbejde og skabe plads til refleksion i et effektiviseringsstyret sundhedsvæsen 

(10). Det første eksempel på 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 afdød traumepatient i skadestuen (11). Det beskrives, at 

her blev traumeholdets repetitive vaner brudt, om end kun for et øjeblik, da 

de standsede op og pauserede i et minut, før de gik videre til næste patient 

(9).  

I 2019 havde The Pause spredt sig som en græsrodsbevægelse til 4 kontinen-

ter, her i blandt til Danmark (10). 

På anæstesiologisk afdeling på Sjællands Universitetshospital, opstod idéen til 

implementering af The Pause efter, at flere anæstesisygeplejersker havde hørt 

og diskuteret en podcast om The Pause, hvor paramedicinere have adopteret 

metoden i en præhospital sammenhæng (12). Dette satte gang i flere etiske 

diskussioner i vores afdeling, da oplevelsen var at et stigende effektivitetskrav 

så ud til at true personalets tid til refleksion. The Pause er et tværfagligt initia-

tiv, men initialt var det anæstesisygeplejerskerne, der var bannerfører for im-

plementeringen, når de var ude til hjertestopbehandlinger i stamafdelingerne. 

De etiske spørgsmål der blev rejst i vores afdeling var: ” Er omsorgen, værdig-

heden og det at værne om værdien af menneskeliv under pres i sundhedsvæs-

net? Eller blevet nedprioriteret, i takt med den stigende effektivisering? Hvorfor 

falder det os (særligt i hjertestopsammenhæng) ikke naturligt at stoppe op og 

udvise respekt for en afdød patient, før vi bevæger os videre til den næste pa-

tient?”.  

I de sygeplejeetiske retningslinjer står at:  ”tillid og respekt for mennesker byg-

ger på, at det enkelte menneske er unikt... ”  og at ”sygeplejersken skal bistå til 
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en værdig død” (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, når man ser et andet menneske dø? Håbet var, at vi med en ny 

praksis som The Pause, kunne hjælpe os selv og andre til at standse op i en 

fortravlet hverdag og bevidst reflektere over, hvad vi har været vidne til, og 

hvilken betydning det har for os selv som mennesker, fagpersoner og vores 

kollegaer. 

IMPLEMENTERING 

Siden 2023 har vi i anæstesiologisk afdeling initieret The Pause umiddelbart 

efter, at hjertestopholdet er nået til enighed om, at hjertestopbehandlingen er 

afsluttet. Et hvilket som helst medlem af holdet kan tage initiativet til The 

Pause, ved at invitere de øvrige holdmedlemmer og eventuelle pårørende, til 

at stå samlet om patienten i et minut. Ordlyden for initiativet kunne f.eks. 

være:  

”Vil jer der er til stede nu, være med til at holde et minuts stilhed til ære for 

det menneske der netop er gået bort og for samtidig at ære holdets indsats 

under hjertestopbehandlingen” (9). 

Der er ikke opstillet særlige krav for ordvalg eller andre teknikker ved anven-

delse af The Pause - faktisk opfordres til lokale tilpasninger i ordvalget. Dette 

således, at initiativet kan opstå som en naturlig forlængelse af en situation, 

hvor et menneske er afgået ved døden. Metoden rummer dog tre kerneele-

menter, som er:  

1. Italesættelse af holdsamarbejdet 

2. Italesættelsen af patienten som et menneske der er afgået ved døden; 

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

topholdets oplevelser af at deltage i The Pause på SUH.  

Mit studie konkluderede at: The Pause er med til at bevare værdigheden og 

respekten for et tabt menneskeliv samt bidrager til at få afrundet patientfor-

løbet således, at det bliver nemmere at gå videre til den næste patient med en 

afklarethed. The Pause bidrager også til at manifestere ligeværdighed 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 efteråret.  

Min fortsatte rolle som initiativtager og formidler af The Pause har medført, at 

jeg er blevet inviteret til at præsentere projektet ved flere konferencer og på 

diverse hospitalsafdelinger rundt om i landet. Her deler jeg ud af mine ople-

velser og erfaringer med The Pause på SUH.  
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NOGET OM AT LEVE… OG AT DØ AF EN UMULIG LEVER 

OG ALT MULIGT ANDET 
Gertrud Thøfner 

 

 

Jan & Gertrud 1972-2024 

 

Livet er en morgengave, sjælen er et pilgrimskor.              

Der står krokus i min have, der står øller på mit bord.        

Under himlen hænger lærken som et fjernt bevinget frø,   

for en lærke tænker hverken på at kæmpe eller dø. 
Noget om Helte af Halfdan Rasmussen. 

 

 

 

 

 

Det er egentlig mærkeligt at skrive et kapitel om lindrende behandling (basal pallia-

tion) de sidste 7 dage af et liv, når Jan og jeg har haft et liv sammen i over 20.000 dage 

fyldt af alt det, som gjorde, at vi kunne leve sammen så længe, og som vil fylde mindst 

en bog. Sådanne 7 dage kommer jo ikke ud af ingenting. 
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ET UNGT PAR MED APPETIT PÅ LIVET 

I er simpelthen derfor nødt til at vide lidt om Jan og vores liv, før I får hans 

”sygehistorie”. Det skal ikke være sørgeligt det hele. 

Jan var allerede som ung stærk, havde brede skuldre og kloge hænder. 

En majdag tog Jan bogstavelig talt skeen i egen hånd, da han i 8. klasse cyklede 

hjem fra skole og svingede indenom den lokale murermester og spurgte om 

han kunne få en læreplads der. Jan kom i murerlære som 14-årig. 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 håndværker, 

men en kunsthåndværker” 

 

Jeg var vild med Jan… og det var der også mange andre piger i byen, der var. 

Han kom meget i mit halvintellektuelle hjem sammen med en kammerat, så vi 

kendte hinanden godt. Jeg var betaget af hans duft af frisk luft, kalk og ny sved, 

når han kom blæsende på sin ulovlige Puch. Han så godt ud, stærk og bred-

skuldret med murerskjorte og murerkasket. Den duft elsker jeg stadig. 

Murerlærlingen og gymnasieeleven blev rigtige kærester sidst i 1968 til en 

”gammel-elev-fest” på vores folkeskole.  

Vi var gode for hinanden, var åbne for at lære nyt om livet omkring os og vores 

netværk smeltede sammen. Jeg lærte, hvordan et godt murværk ser ud, og Jan 

begyndte at læse bøger ord for ord. Nye verdener åbnede sig for os begge. 

Murersvenden og den lærerstuderende blev gift i 1972. 

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

tig, omhyggelig håndværker. Det skulle bare være i orden. 
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DER STÅR KROKUS I MIN HAVE, DER STÅR ØLLER PÅ MIT BORD  

Vi ville jo bo på landet med højt til loftet. I 1975 købte vi et nedlagt husmands-

sted på Terslev Overdrev, som blev gennemmoderniseret, og sommeren 1976 

flyttede vi ind. De næste år var vi arbejdsomme. Jo, det blev lige, som vi havde 

drømt om og lidt til. Vi havde nu råd til at have øl i huset og købe en LP om 

måneden. Vi lavede urtehave, hønsegård, små skure til ænder, kaniner, geder, 

får, heste, køer… Urterne blev spist og ungdyr slagtet. Huset myldrede af liv: 

vores store familie, børnenes kammerater, naboer, venner, kollegaer. Vi holdt 

fester og uformelle komsammener. Her blev tit lavet mad til mange menne-

sker. 

Vi var engageret i lokalmiljøet, lokalpolitik, oprettede fritidshjem, var med i 

Forsamlingshusets bestyrelse, skolebestyrelsen osv. 

Jeg havde fuldtidsjob som lærer og senere som uddannelsesvejleder. Jan var 

faglig aktiv som tillidsmand og arbejdsmiljørepræsentant. Gik på diverse fag-

lige kurser og fik så uddannelse i Fagbevægelsens Interne Uddannelser FIU om 

arbejdsmiljø. Det rustede ham til at ”turde” søge stilling som konsulent i Ar-

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

 

ULYKKEN DEN LØRDAG I JULI 1981  

Fredag den 2. juli 1981 var sidste dag på arbejde før sommerferien. Og også 

sidste dag som lønnet murersvend. Jan og sjakket lagde an til den store udkit-

ningsfest fra morgenstunden. Dagen efter var Jan ret træt, så han skulle bare 

sove længe, for han havde en aftale med naboen om eftermiddagen. 

De havde i flere uger trænet med at tilkøre vores godmodige fjordhest på na-

boens ridebane. Det var gået over al forventning, så det var aftalt, at nu skulle 

de lige så stille køre på vores lille vej. 
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Der blev spændt for vogn (med bremser), naboen var kusk, og Jan skulle gå ved 

siden af med et tøjr i hestens grime, så der var bedre styr på det. Hesten gik 

friskt til, så Jan småløb ved siden af. Det gik lige stærkt nok, så kusken trækker 

bremsen, så alle får tempoet ned. I det samme gled Jan i græsset i grøften, 

faldt/snublede, og blev kørt over af hestevognens venstre blokerede hjul. Det 

mest uheldige hændelige uheld. 

 

KNUST LEVER  

Jan blev med udrykning kørt til Ringsted Sygehus. Den første times tid blev 

brugt på undersøgelser, målinger, røntgen og diverse prøver, samtidig med at 

Jan var gået i chok. 

Så gik operationsteamet i gang. Kirurg- og anæstesioverlægerne blev kaldt ind 

på arbejde.  Operationen tog nok 8 timer. Og jeg sad meget bekymret og ven-

tede i venteværelset. 

Der kom ikke mange opdateringer. De havde travlt. Jeg var bange. Jeg ved, at 

sygehusets blodbank blev tømt. Jeg så, at bloddonorer ankom hastende med 

Falck. Hørte siden, at der løb mindst 40 portioner blod ind og nærmest lige så 

hurtigt ud…. Ja, hele operationsstuen sejlede vist i blod, da det gik mest heftigt 

til. 

Status ved midnatstid var: knuste ribben i højre side, sammenklappet lunge og 

ikke mindst en smadret lever, hvor 2/3 ”levermos” blev fjernet fra leveren, og 

hvor der blev kæmpet med at stoppe blødningerne fra det ”rene” snit. Kirur-

gen kom pludselig i tanke om at stoppe blødningen med ”børnelim” på en 

mesh, der blev presset mod snittet. Endelig lykkedes det, og nu skulle det 

kæmpe snit sys sammen, der skulle lægges dræn histen og pisten, alverdens 

overvågning monteret osv. De næste par døgn skulle blive afgørende, var be-

skeden. 
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OPERATIONEN LYKKEDES… PATIENTEN OVERLEVEDE OG LÅ 5 

UGER I RESPIRATOR 

Efter en lille uge var Jans tilstand stabiliseret. Lægerne indrømmede, at det var 

ret utroligt, at operationen lykkedes. Det havde været særdeles hårdt arbejde. 

Ud over deres eget dygtige arbejde, var det Jans held, at han var stor og stærk, 

havde noget at stå imod med, trods at de godt kunne se på levertallene, at 

leveren i forvejen var på overarbejde pga. festen dagen før ulykken. 

Jan havde frygtelig ondt i hele overkroppen. Måtte ofte have morfin. Han fik 

sondemad og væske intravenøst. Han var lagt i respirator, så kroppen kunne 

få ro til at hele. Der var ventilatører døgnet rundt. 

Jeg besøgte Jan hver dag - heldigvis havde jeg sommerferie. Meget af tiden 

hjalp jeg til med småsysler på stuen, og jeg læste bøger for ham. Indimellem 

slap ventilatøren sine bøger og lyttede med. 

 

I LÆRE SOM ”PÅRØRENDE” 

Jeg var jo Jans kone, og med ét blev jeg også pårørende… 

Jeg er vokset op med latinske ord for de mest almindelige sygdomme. Min far-

far var sygekasselæge, og min far koketterede nærmest ved at kalde vores syg-

domme for Rubella, Scarlantina og Angina… det var jeg egentlig siden barns-

ben træt af at høre. Han kunne lige så godt sige det på 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 på at orientere mig i, hvad der mon skete inde i den krop 

for at forstå 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 værste storm havde lagt sig efter ca. 2 

uger. Nogle læger og sygeplejersker blev nok trætte af mig. En ventilatør be-

mærkede tørt, at jeg var den mest aggressivt nysgerrige pårørende han havde 
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mødt…, nok fordi det ikke var så almindeligt med pårørende på stuen så me-

get, og som ville have klar besked. 

Mit ”grundforløb” i ”pårørendeuddannelsen” i 1981 bestod i at lære, forstå, 

forklare, formidle, fortælle, for at Jan og jeg, familien, vores netværk kunne 

forstå og få besked  -ja, det blev nærmest daglige bulletiner og mange telefon-

samtaler. Alle var jo bekymrede og bange. Nærmeste familie ringede hver dag 

for at blive opdateret. Det var jeg god til, og de var trygge ved at høre forholds-

vis detaljerede oplysninger. At være pårørende blev nærmest fuldtidsarbejde 

og ingen stoppede mig…… 

Efter nogle uger ramlede det for mig. Svigerfar ringede, og ud af det blå kom 

gråden, og jeg spurgte hulkende: ”Hvorfor er der ingen der spørger mig, hvor-

dan jeg har det?” Hvorfor var det lige, at jeg brød lidt sammen? Det har jeg 

tænkt på mange gange siden. Var jeg for fyldt af detaljer, som jeg selv måtte 

opsøge for at forstå? Var de sundhedsfaglige dengang ikke gode nok til ”læse” 

pårørendes behov for information? Måske gav jeg mig selv fri, da ”faren” var 

ved at drive over? Alle synes, at jeg var sej, var velinformeret og indgød opti-

misme. Det var familien tryg ved. Og Jan og jeg var begge trygge ved, at fami-

lien hjalp med børn, dyr og de daglige gøremål 

 

TIDEN EFTER ULYKKEN 

Efter ca. 6 uger blev Jan 20 kg lettere  - udskrevet med ”spaghetti-ben”, højre 

lunge med kun 1/3 kapacitet og en lever, der ville vokse ud til normal volumen 

på ca. 1 år. Leveren voksede ud igen, kontrol et år senere, alt var som det skulle 

være, dog havde leveren hæftet sig på bugvæggen og presset sig ud til en brok, 

der generede ved hårdere arbejde, fordi den blev hevet med hele tiden. Ingen 

sundhedsfaglige mente, det kunne være fornuftigt med mere kontrol i årene 

efter. 
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De kommende mange år levede vi et dejligt liv med hinanden, vores 4 børn, 

familie, dyr, arbejde, masser liv og gøremål på matriklen. Livet sammen havde 

fået en facet mere efter ulykken. Vi huskede at stoppe op, hvis det gik for 

stærkt. 

Vellevned var nok medvirkende til, at Jan fik konstateret diabetes type 2 om-

kring år 2000. Den blev fornuftigt reguleret og kosten lagt om. Men det var 

svært at få et regulært (nødvendigt) vægttab 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 målt, vejet og scannet mm. Og så 

sagde de nej i sidste øjeblik. De turde ikke. De kunne se, hvordan leveren så ud 

nu med vener, der havde fundet nye veje, en galdeblære godt gemt inde bag 

leveren og en lever, der ikke lige var sådan at flytte på… først 20 år efter ulyk-

ken er der nogen, der forholdt sig til den lever.  

Det var en stor skuffelse for Jan. Han havde håbet på både vægttab og måske 

også at slippe for sin diabetes. 

Den forhøjede vægt var heller ikke godt for trykket på benene med neuropatri, 

som han nu også døjede med. ”Ethvert ar har jo sin historie,” sagde Jan,” Alle 

kan jo huske, hvorfor man har netop det ar”.  

Men lige præcis dette store ar tværs over maven som stævn og køl på et vikin-

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

 

VINTEREN 2019 OG DIAGNOSERNE BEGYNDER AT HOBE SIG OP 

Diagnoserne summede sig op, uden vi egentlig tænkte over det, og forholdt os 

til det at være multisyg: Den deforme fuldt udvoksede lever, der var vokset 

fast på bugvæggen (og med højresidig brok) diabetes 2, neuropati, aorta-an-

eurisme opdaget i forbindelse med røntgen pga. ondt i ryggen. 



 166 

Over et par dage i januar 2019 bliver Jan dårlig, slatten og efterhånden lidt 

fraværende. Afføringen er sort. Jeg måtte overtale Jan til, at vi kaldte ambu-

lance, for det her var helt galt.   

På sygehuset blev der konstateret, at der havde været blødning fra nogle vari-

cer øverst i mavesækken. Der blev suget og spulet rent. Blødningen var stop-

pet. Leveren blev scannet og så suspekt ud. Jan blev hjemsendt med henvis-

ning til leverambulatoriet på Rigshospitalet. 

Vi tog til vores fritidshus i Sverige i februar, og så sker det samme igen som i 

januar. Indlagdes på Karlskrona Sygehus, da Jan var lige så rundt på gulvet som 

sidst. Heldigvis have vi mulighed for at vise beskrivelsen af sidste indlæggelse 

fra sundhed.dk til ”Akutten”, så vi kunne gå lige til sagen. I Karlskrona valgte 

de at lime de to varicer.  

Egentlig var der ikke endnu givet en diagnose endnu. Det skete først på Rigs-

hospitalet:  Ikke-alkoholrelateret skrumpelever med en del arvæv. Egentlig ac-

ceptable ”leverværdier”, men for ikke at belaste leveren med ”for hårdt” ar-

bejde og dermed stort pres på blodtrykket gennem leveren, var det total slut 

med alkohol. 

På Jans forespørgsel blev overlevelsesperspektiv på 5 år nævnt. Det var et stort 

uventet slag for os begge. Ingen i næsten 40 år havde så meget som antydet, 

at den lever, ikke var langtidsholdbar. De efterfølgende år talte Jan ned…. til 

januar 2024… 

 

2019- 2024 

De næste år stod gamle som nye diagnoser, indlæggelser og ambulatoriebesøg 

i kø. Jævnlige besøg på ambulatorier pga. de kroniske lidelser: diabetes, nedsat 

nyrefunktion, tjek af aorta-aneurisme, gastroskopier hvor varicer ved evt. fund 

blev afsnøret (der ikke kunne lægges aflastende stent i den deforme lever), 
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uendelige mange blodprøver foruden gentagne indlæggelser for urinvejsinfek-

tioner med delir osv. Lidelser, der var til at håndtere hver for sig, men var en 

potentiel bombe for helbredet, fordi tingene hænger sammen. 

Når det så helt håbløst ud, sagde Jan tit galgenhumoristisk ”Jeg når nok ikke at 

smage de nye kartofler”. 

 

For at vi begge tilsammen kunne få fuldt indblik i notater, prøver og billedbe-

skrivelser, havde vi begge fuldmagt til hinandens profiler på minsundhedsplat-

form.dk og sundhed.dk. Vi læste opdateringerne, jeg mere i detaljer. Det var 

fint i disse forløb med indlæggelser på almindeligt dansk at kunne opdatere 

familie og venner løbende i diverse messengertråde. Så slap vi for bogstaveligt 

talt at fortælle nyt hele tiden. Alle havde info om det vigtigste, og vi slap for at 

begynde forfra om nyt. 

 

Både patient, pårørende og ikke mindst sundhedsfaglige skal virkelig holde 

tungen lige i munden, for at få fat patientens (ikke altid prioriteret) oprems-

ning af lidelser (copypaste) øverst af ethvert journalnotat på minsundhedsplat-

form.dk : Type 2-diabetes, Nyreinsufficiens, Leversvigt, Hæmatom, Bunio, Øso-

fagusvaricer med blødning, Simpel diabetisk retinopati, Polyp i mavesækken 

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 indlæggelse, har jeg 

tit tænkt?  Heldigvis har jeg indimellem kunnet hjælpe med et vist overblik, 

fordi jeg havde gjort mig umage for at forstå Jans journalnotater. Enkelte 

gange er en stuegang startet med at forholde sig til lidelse, som ikke var aktuel 

for indlæggelsen. Engang bad Jan en læge om at gå ud og læse ordentlig på 

lektien og så komme igen. Lægen 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, 

før de mere beslutningsdygtige folk kom på arbejde om mandagen…. og så 

blev udskrivning inden for et døgn. Det var frustrerende at være vidne til. 

 

23. APRIL 2024 BLEV BEGYNDELSEN TIL ENDEN 

Først i april kontaktede Jan vagtlægen, fordi det gjorde så ondt i højre ben, og 

han havde desuden fået en hævelse over knæet på størrelse med en valnød. 

Alt blev undersøgt, benet scannet, ingen blodprop der og hævelsen udefiner-

bar. Derfor henvisning til kardiologisk ambulatorium den 23. april for yderli-

gere udredning. 

Derfra gik det stærkt. Jan blev overført til akut operation af arterie pga. frygt 

for brist. Scanning med kontrastvæske 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 døgn faldt blodtryk og nyretal faretruende/livstru-

ende. Jan havde fået en choknyre og blev overført til intensiv afdeling for at 

blive stabiliseret og desuden medicineret for slem nyredelir. 

Det blev nogle triste og meget lidt opløftende døgn, hvor det var svært at se 

sig ud af, om det her nogensinde blev godt igen. Læse journalnotater, tjekke 

blodprøvemålinger, snakke/sparre med meget kompetente folk på stuen, sam-

tale med ansvarlig læge. Endelig vendte det, og efter en lille uge blev Jan over-

ført 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 overførsel til intensiv… lægerne snakkede åbenlyst 

henover Jan, (som forhåbentlig 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 døtre gik imellem Jan og lægen, for at skærme ham for al den ”læ-

gesnak”. Vi syntes som pårørende, at det var for os bekymrende, upassende 

og uprofessionelt at ”ordne” den snak i det frie rum.   Ingen tvivl om, at det var 

lægernes vurdering, at Jans tilstand var kritisk. Et par dage efter bad vi om en 

samtale med de involverede læger, hvor vi fik vendt situationen set fra alles 

sider. Godt og konstruktivt for os som pårørende. Vores indtryk var, at det var 

det også for lægerne.  

 

Intensiv afdeling konsulterede hele tiden nefrologisk afdeling, som foreslog 

uafbrudt dialyse. 3 dages dialyse havde god effekt. Nyretal nærmest lidt bedre 

end før choknyren. Derfor overførtes Jan til fortsat observation og evt. yderli-

gere behandling hos nefrologerne. Det blev ikke nødvendigt med yderligere 

dialyse, og det går Jans vej, det planlægges han skulle retur til mave-tarm af-

deling eller udskrives. 

Åh, desværre tilstøder der en maveblødning om natten til mandag. Operation 

tirsdag og torsdag, hvor der blev gjort rent i maven og forsøgt stoppe blødning. 

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 opvågning fra operation overføres Jan igen til intensiv.  Nu kryd-

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

DEN SIDSTE UGE 

Nu var der kun medicinsk behandling tilbage. Jans krop kunne ikke holde til 

mere. Torsdag aften så det ud til, at Jans tilstand er stabiliseret. Vi blev orien-

teret om status af de involverede læger. Jan spurgte: ”Dør jeg af det her?” Svar: 

”Vi gør alt for at passe på dig så længe du er her. Vi ta´r en dag ad gangen”. 

Nu ville Jan hjem så hurtigt som muligt. Han ville ikke være på sygehuset mere 

uanset hvad. ”Sæt i gang nu”, sagde han, ”5 uger i årets bedste måned 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 på medicinsk afdeling måtte Jan blive 3 dage på intensiv og derfor 

vente på, at udskrivning blev koordineret med hjemmeplejen via medicinsk af-

deling efter weekenden. Der var ingen sygeplejersker på sygehuset eller visi-

tation i kommunerne, der kan udskrive/visitere til eget hjem på fri- og hellig-

dage. Det blev for Jan 3 trøstesløse ensomme dage i intensivafdelingens kulis-

ser nærmest uden sundhedsfaglig opmærksomhed. 

Jan overflyttes endelig til mave-tarm medicinsk afdeling mandag. Udskriv-

ningsproces lader vente på sig. SUK!  ”Spild” af 5 vigtige dage, hvor der ikke 

kunne tages fat om udskrivning, som Jan og vi alle ønskede. Tidlig onsdag må 

Jan ringe efter hjælp, da pottestol er fyldt med blod. Det, der ikke skulle ske, 

skete. Blodprocenten nede på 3,8. 

Jan fik en ligefrem snak med ”sin” overlæge, som Jan kendte godt gennem flere 

år. Det var skriften på væggen. 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-

hørte, ikke flere prøver, ikke mere mad, og at han kun skulle have tilbudt 

drikke. Samtalen med lægen 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 ønske. 

Jan kunne ikke overskue at komme hjem alligevel, og valgte at blive på syge-

huset for den rigtige pleje. 

Tænk, at de sidste 3 dage af Jans liv, hvor der kun var tale om lindrende be-

handling, hvor alle ”hospitalsforstyrrelser” var slut, al måleudstyr afmonteret, 

hvor vi ikke længere skulle forholde sig til notater, målinger, samtaler, beslut-

ninger med mere, egentlig blev de bedste, smukkeste, sjoveste, sørgeligste, 

kærligste dage i dette lange indimellem trøstesløse forløb.  

På en eller anden måde slap vi livet og døden fri. 
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Familie og venner var på besøg nærmest hele tiden.  

Jan blev klippet i sengen, som det allerede var planlagt. Jan ønskede og hå-

bede, at hunden kom på besøg på stuen, så ”hygiejnepolitiet” valgte at kigge 

den anden vej, da den ankom og sprang op i sengen. Jan var ude og få et par 

sug på en smøg, Han lyttede med glæde til genkendelige lyde og larm fra syge-

husbyggeriet uden for vinduet. Bad om og nød endelig en iskold Tuborg. Han 

underholdt, fortalte anekdoter og spurgte til alt og alle. Vi grinede og græd og 

var stille. 

Jan og jeg havde hyggelige besøg af palliativ sygeplejerske (efter Jans ønske). 

Flere besøg, der var fulde af empati, indlevelse, nænsomhed for vores behov, 

omsorg både for Jan og mig. Det var så fint.  

Jeg sov på stuen alle 3 nætter og var klar over præcis, hvornår han døde natten 

til 1. juni 2024 kort efter kl. 00.30, for vågnede jeg op nærmest i samme se-

kund. 

Det var så fint og fredfyldt…. efter sigende havde sygeplejersken kigget til os 

en halv time før, og da snorksov vi begge 2. 

 

Jan lå lige så fin med murerskjorten på i sengen, da vi så ham for sidste gang 

om morgenen. 

Jan fik ret: ”Jeg når ikke at smage de nye kartofler i år” eller som han også ofte 

sagde: ”Så danses der ikke mere på Koldinghus”, når han delte kort ud til sidste 

omgang i Casino. 
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SUH Køge 2 timer før Jan døde 

 

Her er fredeligt og stille, her er ingen larm og støj. 

Jeg har sået kruspersille, og et brev med pure løg. 

….. 

Når 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 pårørende 

Ë Udskrivning til tiden: Når patienten er klar til lindrende behandling i hjemmet, 
bør udskrivningen ske hurtigt og let. Tværfaglige skel må ikke forsinke proces-
sen – tiden er afgørende for både patient og pårørende. 

Ë Styrket samarbejde med kommuner: Der bør være bedre samarbejde mellem 
sygehus og kommune for hurtigere visitation og støtte i hjemmet. 

Ë Overblik i journaler: Sundhedspersonale skal nemt kunne danne sig et overblik 
over multisyge patienters journaler på tværs af afdelinger.  

Ë Fast lægeansvarlig: Multisyge bør have en fast lægeansvarlig – både ved am-
bulante forløb og under indlæggelser – med mulighed for kontakt, også digi-
talt. 

Ë En samlet indgang til systemet: Overvej at etablere en særlig enhed eller 
struktur for multisyge, så forløb bliver koordinerede og mere overskuelige for 
alle parter. 

 

 



 
 

 173 

EFTERTANKE 
Katrine Louise Raun 

  

KOM I DEN SIDSTE NATTEVAGT…  

I min egenskab af at være præst på Sjællands 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 præsten NFS. Grundtvig har i denne sam-

menhæng fundet vej ind i mine tanker og klinger med, når jeg tænker på det 

palliative arbejde på sygehuset - det særlige nærvær og rum, der etableres på 

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 kæmpede voldsomt med 

dødsangst: 

 

Kom i den sidste nattevagt, 

 i en af mine kæres dragt,  

og sæt 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) 

I verset, hvor Grundtvig henter ord og billeder fra en bibelsk beretning (van-

dringen på søen), trækkes samtidig på en forståelse af situationen ved et døds-

leje. Her åbnes for en helt enkel forståelse af trøst og lindring: Det andet men-

neske.  

Eftertan
k
e 
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Ud fra salmens helhed forstår man, at det menneske, som bliver tiltalt, er Jesus 

og dermed altså også Gud.  Verset kan derfor læses som en form for bøn af 

Grundtvig. 

Man behøver 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 rådighed med nærvær og 

omsorg, når livet er allermest truet og skrøbeligt. Det være sig som sygeplejer-

ske, læge, social - og sundhedsassistent, eller som pårørende. 

Sådan kan Grundtvigs ord tjene som en inspiration til den basale palliation. 

Palliationen finder selvfølgelig ikke blot sted de sidste timer af et menneskes 

liv, men begynder allerede dér, hvor alvorlig sygdom rammer og ændrer livet. 

Det er et krævende arbejde, ikke mindst i eksistentiel forstand: På den ene side 

har man dødens horisont for øje, og på den anden side insisterer man på at 

livet skal leves – på bedste måde. 

For alle, som arbejder i det palliative felt, eller som er personligt ramt af alvor-

lig sygdom, er dette dobbelte blik udfordrende. Det er på en måde ikke muligt 

at ”tage sig selv ud af ligningen”, for det eksistentielle grundvilkår angår jo et-

hvert menneske: Hvad enten man er fagperson eller lægmand, så bliver man 

nok aldrig helt færdig med at gøre sig tanker om døden. Dens horisont er altid 

med, tydelig eller fjern, på afstand eller tæt på, men aldrig helt væk. 

Derfor kan Grundtvigs gamle salme vise sig som en meningsfuld ledsager. 

Grundtvig beder om det mest enkle og menneskelige: at nogen bliver hos ham, 

når natten falder på, når døden nærmer sig.  Sådan minder salmen os om, om 

at mødet med et lidende menneske altid kalder på mere end faglighed alene. 

Det kalder også på modet til at være hos det menneske som det vigtige andet 

menneske - som et medmenneske. 



 

 

er en antologi skrevet af sygehuspersonale og én pårørende. På Sjællands 

Universitetshospital har vi gennem de senere år arbejdet målrettet på at 

styrke den basale palliative indsats. Erfaringerne har vist, at arbejdet både 

er meningsfuldt og krævende – og at det stiller store krav til faglighed, 

samarbejde og nærvær. 

 

I denne bog deler en række sundhedsprofessionelle og én pårørende de-

res perspektiver på arbejdet med patienter i livets sidste fase. Gennem 

fortællinger, cases og refleksioner giver antologien indblik i, hvordan basal 

palliation udfolder sig i hospitalets hverdag. 

 

Forordet er skrevet af vicedirektør Morten Ziebell, som sætter arbejdet 

ind i en organisatorisk og strategisk ramme. I Eftertanken deler sygehus-

præst Katrine Raun sit perspektiv på, hvordan det kan føles at arbejde 

med livets mest sårbare øjeblikke i en hospitalskontekst. 

 

Bogen er et vidnesbyrd om værdien af at give stemme til de sundhedspro-

fessionelle, der står midt i det palliative arbejde – og en invitation til dialog 

om, hvordan vi kan skabe den bedst mulige afslutning på livet i en hospi-

talskontekst. 
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