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Sammenfatning og konklusion

Her fremlaegger vi resultaterne af et evalueringsforskningsprojekt, der har fulgt og analyseret
Region Sjellands indsats i den tidlige og basale palliation gennem 9 maneder fra august 2018 til
april 2019. Mere precist har vi undersogt, hvordan et samtaleverktej, "Mine samtaler — til lindring
og livskvalitet” (herefter: “Mine samtaler”) har varet anvendt af borgere/patienter' og
sundhedsprofessionelle og med hvilke oplevelser af udbytte for patienter og deres pdrerende.
Yderligere har vi undersegt, hvilke perspektiver og erfaringer de professionelle har faet ved at
bruge varktojet 1 deres praksis og hvilke refleksioner, vaerktojet har givet anledning til hos bade
borgere/patienter og professionelle.

Vi haber, at politikere og ledere kan fa ny, dybdegaende

viden om, hvilken betydning samtaler kan have i tidlig og

basal palliation, og om, hvordan professionelle og borgere

forseger at udvikle palliative samtaler bade pa baggrund — og

pa trods — af geeldende rammer og vilkér. Vi haber, at Den

Tvarsektorielle Palliationsgruppe og projektets styregruppe i

Region Sjelland kan bruge rapportens indsigter og

opmarksomhedspunkter 1 deres fortsatte arbejde med at

udvikle og styrke tidlig og basal palliation. Der er yderligere

et potentiale 1, at andre regioner og kommuner kan bruge

rapporten som inspiration til udvikling af deres palliative

praksis. Endelig er det vores enske, at fagprofessionelle vil

tage imod den invitation, rapporten ogsa udger, til yderligere

praksisudvikling og refleksion; bade over de praksisanalyser vi her prasenterer — som de har
bidraget vaesentligt til — og over, hvordan der kan arbejdes videre med tidlige, palliative samtaler.

”Mine samtaler” er et patientejet samtalevaerktej, som Region Sjelland i samarbejde med fem
kommuner har udviklet med det formal at styrke den tidlige, basale palliation. Samtalevarktejet
bestar af en raekke sporgsmadl, der legger op til refleksion over borgerens/patientens samlede
livssituation. Planen for dets testning blev udviklet i 2018 af Region Sjzlland med finansiel stotte
fra PRO sekretariatet og Sundheds- og Aldreministeriet. PRO, Patient Related Outcome, pa det
palliative felt var et af flere projekter, der indgik som en del af Sundhedsaftalen i Region Sjalland.
”PRO palliation Region Sjelland” er udviklet 1 et samarbejde mellem Den Tversektorielle
Palliationsgruppe 1 Region Sjelland og Naestved, Lolland, Vordingborg, Holbak og Slagelse
kommuner, sygehusene, almen praksis, KOL Kompetencecenter, samt reprasentanter for patienter
og parerende.

Indledningsvist prasenterer vi vaerktejet og de konklusioner vi drager 1 underseggelsen. Derpa
beskriver vi undersogelsens design og data, samt baggrunden for projekt. Herefter folger en
preesentation af prioriterede analyser, som belyser samtalernes form, anvendelse, mader at blive
fortolket pd, samt perspektiver pd samtalepraksis i relation til palliative udfordringer fra aktererne i
feltet: Borgere, parerende og professionelle. Vi har valgt at praesentere disse analyser under 7
temaer:

1 Vi bruger overvejende betegnelsen “borger”, nér der er tale om kommunalt regi, imens betegnelsen ”patient”
hovedsageligt anvendes, nar vi beskriver forhold i sygehussektoren.



Tidspunktet for udlevering er afgerende

Palliativ indsats: Lindring af den utryghed, borgerne oplever 1 sundhedssystemet
Kontinuitet, relationsopbygning og bevidning

Pérerendes synlighed og usynlighed

Institutionslogikker og patientforventninger

Social ulighed, social kompleksitet og samtaler

Viden og kompetencer til samtale

Nowvk b=

Herefter laver vi en perspektiverende opsamling, som forer til udpegning af fire
udviklingspotentialer i konklusionen.

Formélet med projekt PRO palliation er dels at bidrage til at
oge trygheden og livskvaliteten i tveersektorielle, palliative
forleb for borgerne og deres parerende, dels at give
sundhedsvasenet en viden om patientudbytte af indsatser pa
det palliative omréade. Dette sidste aspekt ligger i alle PRO
projekter i Danmark, med henblik pé at kunne standardisere
og opna mere effekt i patientforlob?.

Samtaleverktojet skal bidrage til at styrke kommunikationen mellem professionel og borger/patient
om sarbare emner, séledes at de og deres parerende far mulighed for at reflektere over livet, set i
lyset af livstruende sygdom. Vearktejet skal ogsé bidrage til, at de bliver proaktive i forhold eget
forleb. Vaerktejet er endvidere udviklet med det formaél at bidrage til behovsafklaring for de
professionelles indsatser, og for at styrke samarbejdet pa tvaers af sektorer.

Center for Sundhedsfremmeforskning, RUC, har gennemfort en kvalitativ procesanalyse som har
fokus pa at belyse praksis 1 forhold til palliationsprojektets malsatninger. Den empiriske forskning
er foretaget overvejende af post.doc. Iben Charlotte Aamann, mens professor Betina Dybbroe, har
veret projektleder og har deltaget 1 forskningsvearkstedet. Analysen og denne rapport er forfattet af
Iben Charlotte Aamann og Betina Dybbroe i1 samarbejde. Analysen fokuserer pd samtalevaerktojets
brug og betydning og pa borgere/patienters, parerendes og professionelles erfaringer med og
perspektiver pd vaerktojet.

2 http://pro-danmark.dk/da/pro-landskab/pro-puljeprojekter Sidst besggt d.13. august 2019. Se ogsa
Sundhedsstyrelsen 2017
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Evalueringen viser: Potentialerne
”Mine samtaler” som et varktej for patienter, parerende og professionelle er et kvalitativt
fremskridt, der pa flere mader indfrier ambitionerne:

e Borgere/patienter er overvejende glade for tilbuddet om at kunne benytte "Mine Samtaler”.
De oplever at kunne satte ord pé det, der er vigtigt i deres forlab, deres ensker til hjelp og
behandling og deres usikkerhed 1 forhold til det livsforleb de har tilbage og til deden.

e De parerende fir en mulighed for at blive inddraget via "Mine Samtaler”. Samtalerne kan
dermed blive grundlaget for at bryde tavsheden imellem den syge og de parerende om det,
der er sveert, og om vedkommendes ensker.

e Samtalevaerktejet giver de professionelle en mulighed for at arbejde ud fra de principper,
som gar under betegnelsen ”Advance Care Planning”. De professionelle far desuden en
mere fortrolig relation til borgerne/patienterne og kan herigennem forudse og planlegge
indsatser og lebende tilpasse professionelle handlinger den enkelte borgers skiftende behov.

e Samtalerne med afsat i vaerktejet har mindsket den utryghed, sundhedssystemet skaber hos
borgerne/patienterne, og verktejet har potentiale til at stotte dem 1 kravet om at blive hort og
set som som mennesker med et hverdagsliv af det sektoropdelte og effektdrevne
sundhedssystem.

Evalueringen viser: Opmarksomhedspunkterne
Der er dog ogsa en rakke kritiske opmarksomhedspunker, som ber indgé i1 det videre
udviklingsarbejde:

Ikke alle borgere/patienter har samme udbytte af,
mulighed for, eller oplever, at de far lov til at
benytte verktojet. Brug af vaerktejet og deltagelsen
1 samtaleforleb folger til dels den sociale gradient
(Marmot, 2010; Diderichsen et al., 2011), altsa det
forhold at sundhed og sygdom er ulige fordelt og
afspejler samfundets stratificering.

En del samtaler med brug af verktejet kommer alt

for sent 1 borgerens/patientens forleb; for sent” 1

betydningen: Til at kunne fé afgerende indflydelse

pa borgerens oplevelse af tryghed og af et godt

forleb, og i betydningen: Til at planlaegge en optimal professionel praksis.

Samtaler mellem patienter og professionelle i hospitalsregi er kendetegnet ved manglende
opmerksomhed pa de palliative behov, der ligger udover medicinsk smertelindring og ved et
manglende blik for patienternes samlede livssituation.

Den kompleksitet, der er i patient/borgers situation og behov, som kan forstis ud fra et begreb om
total smerte, er mere massivt tilstede 1 de dele af undersegelsens materiale, der ligger “rundt om” de
observerede samtaler (patientinterview og uformelle hverdagssamtaler), end 1 de observerede



samtaler mellem de professionelle og borgerne/patienterne. Meget fé af disse samtaler indfanger
hele kompleksiteten i borgernes situation.

De professionelle har forskellige muligheder for at arbejde med samtalevearktojet. De har forskellig
viden om tilbud og ressourcer, der kan allokeres til palliative borgere/patienter. De har endvidere
forskellige forstaelser af, hvad det pallierende arbejde indebarer, hvilket bl.a. skyldes, at de traekker
pa forskellige opfattelser af palliation.

"Mine Samtaler” bliver sjaeldent brugt af de professionelle i det sekundere sundhedssystem, heller
ikke nar de er orienterede om projektet og borgeren har haeftet med og leegger det frem pa bordet.
Der er tydeligvis barrierer 1 overgange mellem det primaere og det sekundaere sundhedssystem for
brug af samtaleverktojet. At "Mine samtaler” anvendes af professionelle pa tvers af sektorer er
imidlertid en forudsetning for at opnéd gode palliative samtaleforlgb. Det har dog ligget uden for
denne undersogelse at analysere disse barrierer 1 dybden; 1 stedet indgér iagttagelserne 1
fortsaettelsen af projektet, PRO palliation 2, som starter op september 2019.

Evalueringens design, metoder og datagrundlag

For at kunne bidrage til en fortsat udvikling af palliative samtaler og beskrive de
udviklingspotentialer, der kan spores i aktuel praksis omkring "Mine samtaler”, har vi tilrettelagt en
formativ procesevaluering. Formative procesevalueringer er kendetegnet ved at have
praksisudvikling og det eksplorative i fokus. Derfor er processen ligesa vasentlig som resultaterne.

Vi har fravalgt effektmaling i trdd med “evidensideologien” (Timmermans and Berg, 2003), fordi vi
har fulgt en kompleks praksis i et forandringsprojekt uden fast base-line og pa forhdnd definerede
effektmal. I den situation er det vanskeligt at tale om “’testning” og kvantitativ evidens (Dahler-
Larsen, 2013) og derfor ikke meningsfuldt at arbejde med méling af effekt (fx hvor mange har i
hvor hej grad felt sig inddraget i eget forleb).

I stedet har vi fulgt Den Tvarsektorielle Palliationsgruppes indsats for at styrke regionens palliative
behandling og bestrabt os pd at komme rundt om de mange forskellige perspektiver, feltet rummer.

Det ligger yderligere i den formative evalueringsform, at enkelte akterer ikke privilegeres; derfor
underseger vi borgerne/patienternes, de parerendes og de professionelles perspektiver pa flere
mader: Vi har talt med aktererne om deres erfaringer, fortolkninger af og forventninger til praksis.
Vi har observeret vaerktojet og de praksisser, som er opstéet omkring det. Og vi har diskuteret
vaerktajet og vores iagttagelser med borgere/patienter, parerende og professionelle.

De implicerede aktorer er derfor ikke objekter for evalueringen, men snarere aktive deltagere i den
(Fetterman et al., 2014). Sammen med de involverede i arbejdet med Mine Samtaler er vi blevet
klogere pa, hvad de oplever at opné og pd, hvordan de fortolker varktejets muligheder samt pa,
hvordan der kan arbejdes videre 1 forhold til at udvikle den tidlige og basale palliation.

Denne formative evaluering er endvidere dialogisk (Olesen, Phillips and Johansen, 2018), hvilket
implicerer, at vi har inviteret de fagprofessionelle, som er en del af projektet, til at vaere med i
evalueringsprocessen. Dermed sikres evalueringens relevans for videre praksisudvikling.

Det er gennem de kommunale tovholdere fra projektgruppen, vi har faet adgang til at rekruttere
hjemme- og palliations-sygeplejersker, som s har allokeret borgere til deltagelse. Samarbejdet med



praksis blev indledt ved projektets Kick-off-mede september 2018 i Regionshuset i Sorg, hvor
forskerne indledte den lobende dialog med de professionelle neglepersoner. Desuden har vi haft
lobende dialog med projektejerne, Den Tvarsektorielle Palliationsgruppe, ligesom vi — Region
Sjeelland og Center for Sundhedsfremmeforskning — i faellesskab d. 11. april 2019 atholdt en
konference om tidlig og basal pallition®. Desuden har Aamann bl.a. deltaget i regionens KSS-
meader, og i en rekke ”Ga-hjem”-arrangementer, hvor "Mine samtaler” introduceres og hvor
forskningsresultaterne prasenteres.

I alt er der, fordelt pa de fem kommuner, udleveret 61 "Mine Samtaler”-pjecer. I de indledende
faser ndede 12 borgere at do inden samtalen udfortes. 49 borgere har saledes i labet af efteraret
2018 og foraret 2019 lgb haft mindst én samtale med udgangspunkt i "Mine samtaler”. Mod
slutningen af undersogelsesfasen har de sundhedsprofessionelle endvidere distribueret et
sporgeskema til de borgere, der var aktivt deltagende i projektet primo marts. 38 spergeskemaer 1
udprint og med frankeret svarkuvert blev udleveret til de professionelle, som sd har haft dem med til
de respektive borgere ved na@ste hjemmebesog. Af de 38 har vi modtaget 20 udfyldte retur. Disse
indgar som en del af det kvalitative materiale i form af citater fra kommentarfelterne. Vi kender
ikke status for de 11 borgere, som har deltaget i projektet fra starten, men som ikke har féaet
spergeskemaet i slutfasen, ligesom vi ikke kender status for de 18 borgere, som ikke har returneret
skemaet.

Der er observeret samtaler med 12 forskellige borgere i1 deres eget hjem fordelt pa de fem
kommuner. Da der er tale om samtaler mellem sundhedsprofessionelle og borgere med livstruende
sygdom, udger observationer af disse samtaler de centrale data. I tilknytning hertil har forskeren
atholdt en reekke uformelle interviews og samtaler, som ogsa er nedskrevne.

Fem borgere er yderligere blevet fulgt i et tettere forlab: Fire i tvaersektorielle forleb med bl.a.
leegesamtaler med preovesvar og status, samt behandling i regi af sygehuset og en enkelt borger pa
aflastning med et senere opfolgende besag i hjemmet, med den parerende i fokus for samtalen. En
af de fem borgere er yderligere fulgt pa hospitalet tre gange. Desuden er gennemfort to
leengerevarende, semi-strukturerede dyade-interview med to borgere og deres parerende.

Der er atholdt to fokusgruppeinterviews med i alt 8 professionelle. Her har vi anslaet nogle centrale
temaer fra observationsmaterialet og inviteret de professionelle til at reflektere over disse og ga i
dialog med hinanden.

Der er yderligere afholdt et forskningsvarksted med deltagelse af 16 professionelle pa tvaers af fag
og med deltagelse fra bdde kommuner, regionen og almen praksis. Her droftedes samtalers
betydning i relation til de udfordringer, de professionelle ser i tidlig palliativ praksis og forskerne
indsamlede de professionelles refleksioner over nogle af forskningsprojektets forste tematiseringer
af potentialer og problemstillinger.

Den samlede datamangde udger godt 317 siders materiale bestadende af transskriberede interviews,
uformelle hverdagssamtaler og feltnotater. Her til kommer spergeskemabesvarelser samt et storre
billedmateriale 1 form af veerkstedsplancher, udfyldte sider i "Mine samtaler” m.v.

3 Se: https://ruc.dk/nyheder/velbesogt-konference-om-tidlig-palliation
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Baggrund for projekt “PRO palliation — Mine Samtaler”

12015 nedsatte Region Sjelland en tvarsektoriel gruppe til at lede en styrkelse af den
tvaersektorielle palliative indsats i regionen. Gruppen gennemforte en spergeskemaundersegelse® i
2015, der viste, at der er meget forskellige tilbud i regionen, at kun 12 ud af 30 sygehusafdelinger
har et saerligt palliativt tilbud og at kun 6 ud af 11 kommuner har et serligt palliativt tilbud.
Samtidig fremhaeves det, at man ved for lidt om den medarbejderbaserede indsats, om omfang,
kvalitet og perspektiver herpé blandt de professionelle, og at der mangler en kortlegning af
kompetencer pa feltet.

Refleksionerne 1 gruppen over underseggelsens resultater er desuden, at der er behov for det
paradigmeskifte som WHO? peger p4, nemlig at palliation ikke kun drejer sig om deende, men om
alle mennesker, diagnosticeret med en livstruende sygdom.

Der er udarbejdet en samarbejdsaftale mellem de 17 kommuner, almen praksis og sygehusene, hvor
formélet er, at “patienter med livstruende sygdom fra diagnosetidspunktet tilbydes lige adgang til
udredning af palliative behov samt en individualiseret behandling” (Region Sjelland, 2016, p. 6).
Mere konkret har mélet bl.a. vaeret at finde egnede varktejer til den tidlige palliation og skabe
storre sammenhang i patientforlebene. I 2018 lanceredes sa et fokus pé samtaler i den tidlige
indsats, og nervaerende forskningsprojekt blev igangsat med Den Tversektorielle Palliationsgruppe
som faglige opdragsgivere.

Palliation har som fagfelt og som
behandlingsindsatser pa institutionelt niveau veret
spredt organiseret, uklart fagligt beskrevet og
WHO: “Palliative care is an drevet af professionelle ildsjle i mange ar

approach that improves the quality of (Timm, 2011). I drene 2010-12 pabegyndes dog

life of patients and their families en regulering af palliative indsatser med bade
diagnosegrupper, ydelsesstyring og
institutionsaftaler (ibid.). Oprettelsen af PAVI i
2009 — fra 2013 REHPA — har siden medfert

facing the problem associated with

life-threatening illness, through the

prevention and relief of suffering by
means of early identification and

impeccable assessment and treatment storre kortlaagmng af det palhatlve felt i Danmark.
of pain and other problems, physical, Denne viser, at de specialiserede indsatser 1
psychosocial and spiritual.” hospitalssektoren har undergaet storst udvikling

og opkvalificering, hvilket kan ses som led i en
international udvikling, beskrevet i en
statusrapport fra OECD, som vi afslutningsvist
vender tilbage til.

[ tr&d hermed vurderer WHO ifolge et nyere ph.d.-projekt, at blot 18% af patienter med behov for
tidlig palliation, far det. Kvaliteten af palliation i Danmark rangeres af WHO pa en 19. plads ud af
de 80 lande 1 verden, der arbejder med palliation (Bergenholtz, 2016).

4 Se https://www.regionsjaelland.dk/Sundhed/patient-i-region-sjaelland/Sundhedsaftalen/Organisering-af-
samarbejdet/Documents/Kort|%C3%A6gning%20af%20palliative%20tilbud%20p%C3%A5%20specialiseret%200g%20b
asal%20niveau%20i%20Region%20S{%C3%A6lland notat.pdf (sidst besggt d. 23.10.2019).

5 https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ (sidst besggt d. 23.10.2019).
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Béde Sundhedsstyrelsen (SST, 2017) og Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM, 2014)
fremhaever da ogsa i deres respektive anbefalinger, at den tidlige og basale indsats nu ber styrkes:
Man maé indse, at mennesker i dag kan leve langt lengere med en livstruende sygdom, og at de
lidelser, borgerne/patienterne har, er forbundet med kulturelle forestillinger om deden og livet (se
ogséd Kraftens Bekempelse, 2014).

WHO, SST og DSAM peger séledes alle pa:
1) at man ber tage afsat i et begreb om "total smerte”,

2) at der ber sattes ind ved diagnosetidspunktet uden at vente pé, at borger/patient har flere og
komplekse behov, som er fokus for de specialiserede teams, og

3) at alle personer med livstruende sygdom ber tilbydes palliativ omsorg — for selvom der er gode
helbredelsesmuligheder, gir de faerreste igennem et alvorligt sygdomsforleb uden behov for
lindring.

Med afset i totalt smerte-begrebet skal tidlige indsatser bekrefte, at bdde livet og deden er naturlige
processer og tilstraebe at stotte mennesker 1 at leve et sd aktivt liv som muligt indtil deden. Den
omsorg, der tilbydes, skal integrere lidelsens sociale, psykiske og dndelige aspekter og ikke, via
professionelle indsatser, tilstreebe hverken at behandle sig ud af eller fremme deden.

P& den méde adskiller palliation sig grundlaeggende fra den kurative behandling. Og nér palliation
ber komme ind allerede ved diagnosetidspunktet, bryder det med tendensen til at se palliation som
en sarlig fase — en terminal fase. I stedet kraver det, at man forstar palliation som en tilgang, der
ber integreres i1 behandling, livsforlengende og forebyggende indsatser.

I forhold til deende og deden béade pa plejehjem og i eget hjem viser flere undersegelser, at det er
svart for parerende og deende at fa taget de nedvendige og vigtige samtaler, der tager afsat 1
eksistentielle, sociale, religiose og psykologiske problemstillinger. De relationelle bekymringer er
tunge og mange deendes bekymringer for deres senere efterladte og omvendt er overskyggende.
Forskning viser saledes, at professionelle pa plejehjem, trods at de efter eget udsagn legger vaegt pa
de individuelle ensker, kun sjeldent sparger beboerne, hvad disse ensker er. Det er dermed ikke pa
baggrund af beboernes ensker, men pa baggrund af plejepersonalets egne vurderinger af disse
onsker, at plejen udferes (Nielsen and Olesen, 2008).

Men samtidig er det et stort enske blandt deende om, at dette kan lade sig gore og de mener, at det
potentielt ville kunne skabe en lettere hverdag for dem (Raunkjer and Timm, 2008; Raunkizr,
2011; Dalgaard, 2015). Endvidere viser en nyere ph.d. athandling om palliation i det sekundaere
sundhedsvasen, at nar professionelle pd hospitalet vurderer, hvorvidt en patients ded var ”god”
eller ”darlig”, sa sker det oftest ud fra, om de selv som professionelle var i kontrol og hvor vidt det
tog “’lang tid” (Bergenholtz, 2016).

Studier peger desuden p4, at der kan vere eskonomiske gevinster forbundet med en sterk tidlig og
basal palliativ indsats, fordi patienter og parerende i den sidste tid er mere trygge og afklarede.
Derfor kan man potentielt reducere overbehandling og uenskede genindlaeggelser (Davis, 2015; Det
Etiske Rad, 2016; Anne Mette Eriksen, 2017; Manali, 2018).



Der er séledes et presserende behov for nye professionelle tilgange, der stiller borger/patient og
parerendes perspektiver centralt. Og der er brug for strukturer, der understetter, at der kan arbejdes
pallierende ud fra totalsmerte-begrebet allerede fra diagnosetidspunktet.

Samtale som palliativt redskab: Advance Care Planning

Det er en velargumenteret pointe, at det, at nd at "komme hele vejen rundt om patienterne” og at fa
lagt en plan for patienternes videre forleb 1 tet dialog med patienterne selv, ofte kan forebygge, at
forleb kompliceres (Dybbroe, 2015, p. 64). Men 1 det danske sundhedsvasen er der, som det
fremgér ovenfor, ikke tradition for systematisk at tale med patienter og parerende om den sidste del
af livet og deden. Det har ofte den konsekvens, at hverken pérerende eller sundhedsprofessionelle
kender til patientens ensker for og tanker om tilverelsen set 1 lyset af livstruende sygdom (Boesen,
2008; Nielsen and Olesen, 2008).

12016 udgav Det etiske rad en udtalelse, “Etiske overvejelser om selvbestemmelse og palliation
ved livets afslutning”. Her anbefales det, at professionelle atholder ”"Den nedvendige samtale” ved
livets afslutning, hvor fokus er at f& deden og forlebet forud for deden til at afspejle det enkelte
menneskes verdier og ensker (Det Etiske Rad, 2016).

Til det formal er Advance Care Planning (herefter ACP) en oplagt metode. Sundhedsstyrelsen
(2017) anbefaler imidlertid ogsa netop ACP til styrkelse af tidlig, basal palliation. ACP er et
redskab til strukturering af samtalerne, forlebet og den efterfolgende dokumentation (Skorstengaard
et al., 2017; Johnsen, Christensen and Boman, 2018).

ACP handler om planlegning af fremtidig pleje og behandling. Et ideelt ACP-forleb vil bestéd af
flere samtaler, s der med tiden skabes en fortrolig relation og sé aftaler lobende kan justeres. Ved
at fa bade patientens héb og frygt og de mere prognostiske og behandlingsmassige overvejelser
loftet frem, bliver det muligt at né frem til en behandling og pleje, som bade er realistisk og i
overensstemmelse med patientens perspektiv. Det er sdledes netop patientperspektivet, der er i
fokus og derfor har ACP potentiale til at forbedre livskvaliteten for uhelbredeligt syge og kan
potentielt forbedre tilfredsheden med sundhedsvasenet og reducere stress, angst og depression hos
pararende (Anne Mette Eriksen, 2017).

”Mine samtaler” kan betragtes som en operationalisering af den systematik, ACP lagger op til,
fordi spergsmalene 1 pjecen tilbyder patient og parerende et refleksivt rum og inviterer til dialog
med de professionelle; det er her vigtigt at understrege, at spergsmélene ikke adresserer selve
deden, men 1 stedet tilbyder en abning til at se pa sit liv, ndr man ved, man skal de tidligere end
forventet. P4 den méde er "Mine samtaler” et ret enestdende tilbud i gjeblikket, fordi det
sedvanligvis har veret de specialiserede teams, der ved terminalfasen har anvendt ACP.

Samtidig legges der op til, at ’"Mine samtaler” er patientejet, dvs. at pjecen ’bor” hos patient/borger
og at det er vedkommende selv, der setter dagsordenen i samtalerne. Pjecen udleveres med en
introduktion og der folges op med en samtale to-tre uger efter og fremadrettet med jevne
mellemrum — pé tvers af sektorer.



Analytiske fund

Vi har valgt at fremlaegge en tvaergiende analyse. Nar vi pd den made udarbejder en samlet
fremstilling af bdde de umiddelbare effekter af samtalevarktejet og af udviklingspotentialet, er det
fordi de forhold henger sammen: Effekterne af samtaleverktojet danner grundlag for
udviklingspotentialet og opmarksomhedspunkterne. I det folgende fremlagger vi derfor 7 temaer,
som bade er analytiske og som peger frem mod det videre arbejde med den tidlige og basale
palliative indsats.

1. Tidspunktet for udlevering er afggrende
Pa tveers af de 12 borgere som er fulgt teet i projektet viser det sig, at de har faet udleveret varktojet
pa et ret forskelligt tidspunkt i deres forleb — men ingen pa eller taet pé tidspunktet for diagnose.
Verktojet fungerer ogsd meget forskelligt for dem 1 forhold til hvor svekkede, de er. En yngre
borger, som har et nogenlunde velfungerende hverdagsliv, selvom han er fortidspensionist 1
hjemmekemobehandling, deltager uden megen toven i samtalerne, og ger sine behov for at have et
sammenheangende hverdagsliv geldende. En anden borger, som kan meget lidt og har en nedslidt
pararende, som ikke ensker plejeorlov, har sverere ved at ga ind 1 samtalerne med en positiv
forventning om lindring og afklaring.

Det opleves forskelligt, hvornér et passende tidspunkt er. For nogle virker det timeligt imens andre
ret klart udtrykker, at det kommer for sent i deres sygdomsforleb. Det athenger dog ikke kun af
medicinske aspekter eller af borgerens funktionsniveau og livsforelse, men kan ogsé vere af
eksistentielle, sociale eller psykologiske arsager.

Smerten ved at tale om sin diagnose og de fysiske
udfordringer man har, sammen med den ihaerdighed
hvormed man skal kempe for hjelp, udger store og
meget kraevende udfordringer for flere borgere/patienter.
Som en pérerende til en yngre borger med kreeft fortaeller:
“Den eneste gang, hun har veeret knceekket, det var
dengang, da hun skulle starte med at forklare om hele sit
forlab til en ny leege. Forfra igen-igen”. Kvinden
supplerer: “Ja det behover sddan set ikke veere den
samme hver eneste gang, men mdske bare, at man var
sikker pd at komme til den ene af de to sygeplejersker”.

Derfor betyder tidlig udlevering og opstart ogsé direkte noget for borgernes kamp for at opna
kontinuitet 1 eget forleb og mulighed for at fa indflydelse pd samtalerne. Dette er ikke indbygget 1
samtaleverktojet, som ikke adresserer organisationen rundt om verktejet. Men det vidner om, at
der er et udviklingspotentiale og at der kunne opnas en bedre sammenhang imellem individuelle
borger/patienters diagnosetidspunkt og kontinuitet i kontakt med sundhedssystemet via anvendelse
af samtalevaerktegjet. For sen udlevering kan ogsa anskues séledes, at jo senere udlevering, jo mindre
kontinuitet. Og jo storre psyko-social belastning for borgerne/patienterne, der praover at opnd hjelp
og indflydelse pé eget forlab.

Der var et frafald af deltagende professionelle fra hospitalerne i projektet, selvom de kan spille en
afgerende rolle for at forlob med basale palliationssamtaler kan sattes 1 verk i rette tid. Ny
forskning bekrafter, at der 1 sekunder sektor er adskillige barrierer for at udfere End of life-



samtaler (Bergenholtz, Timm and Missel, 2019). Der er ingen grund til at tro, at disse barrierer ikke
ogsa satter sig igennem hvad angar tidlig palliation.

Mange fra det kommunale omrade peger pa, at dette burde ske ved hjemsendelse fra sygehus. Men 1
undersogelsens periode oplevede mange kommunalt ansatte sygeplejersker problemer med at
rekruttere borgere, der ikke var for syge og for tet pa deden. Som én sukkede 1 telefonen: “De dor
Jjo hurtigt jo”. Rekrutteringsproblemet peger pd, at hjemmesygeplejerskerne ofte far borgerne meget
sent 1 et sygdomsforlab.

For at "Mine samtaler” skal virke efter hensigten forudsetter det imidlertid, at verktojet udleveres
ved eller taet pa diagnosetidspunktet og ikke forst, nar den kurative behandling opherer. Som en
borger, der har haft kreft 1 6 ar forklarer i et af spergeskemaets kommentarfelter: “Det virker lidt
plat nu. Spargsmdlene, foler jeg, er mere til en startbruger. Havde jeg faet det dengang, ville jeg
have fdet meget ud af det”.

Af fokusgruppeinterviewene fremgar det imidlertid ogsa, at en anden forstaelse af palliation ofte
ligger til grund for praksis; en kommunalt ansat palliationssygeplejerske siger:

”Og sa ligger der bare stadigveek det som vi ogsd har talt om; det der med palliation har bare
veeret for bundet op pd den terminale pleje [Informanterne samtykker: Ja. Ja. Ja], og det har folk
bare rigtig sveert ved at se, at de kan ikke se, at de ligesom skal se det hele menneske helt fra starten
af fremfor kun i den allersidste del, ikke?”

Et ideelt scenarie kunne vere, at "Mine samtaler” udleveres ved udskrivning fra sygehus eller hos
almen praksis og at der folges op nogle uger senere, enten i eget hjem via hjemmesygeplejerske
eller palliationssygeplejerske eller i regi af sundhedshus 1 forbindelse med rehabiliterende forleb.

2. Palliativ indsats: Lindring af den utryghed, borgerne oplever i sundhedssystemet
Samtalerne med afsat i "Mine Samtaler” handler i stor udstrekning om den grundleggende
utryghed, patienterne foler; de er utrygge og fremforer mange beretninger om kaotiske,
fragmenterede forleb, manglende sammenhang, manglende opfelgning, aftaler, der ikke udmentes
og behov for dobbelttjek af alt.

Under en samtale mellem en hjemmesygeplejerske og en borger i dennes hjem fremgér det, at
vedkommende nok ikke ville medbringe Mine samtaler pa sygehuset. For: "Man starter forfra hver
gang. Det er forskellige personer hele tiden. Folk, der foresldr ting, man allerede har provet eller
ikke kan mere”. Fornyligt har hun f.eks. haft en oplevelse med ny leege, der ikke ville ordinere
morfin. ”Og der sker fejl hele tiden”. Da sygeplejersken sperger ind til, om hun oplever at have
mistillid, svarer borgeren: “Ja lidt. Efter samtaler skal man altid tjekke op pda sundhedsplatformen”.
Hun har et eksempel med blodprover, der skal tages to dage inden kemo/strdle, som der sd ikke er
henvist til. Det er arbejde hele tiden at skulle dobbelttjekke om de nu gor det, der er besluttet og
aftalt, fx henvisninger, der ikke kommer. “Lige nu kan jeg selv folge op. Men hvad sd den dag, jeg
ikke kan det lcengere? ”

Dette er et eksempel pd en vidende og aktivt deltagende borger/patient, som har tilkempet sig viden
om og som til stadighed kaemper for at forstd sine egne muligheder i sundhedssystemet og for at fa
adgang til den mest hensigtsmassige hjaelp. Mange borgere har imidlertid hverken kapaciteten til at
sette sig grundigt ind 1 behandlingsmulighederne eller til at keempe sig til adgang.
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Borgernes utryghed viser sig i datamaterialet at rette sig
mod flere aspekter af det at vaere borger/patient med en
livstruende sygdom i sundhedssystemet. Utrygheden
drejer sig bade om de medicinske, sociale,
kommunikative og organisatoriske aspekter af de forlab,
de traeder ind 1.

Sundhedsvasenet er oftest en delvist fremmed kultur,

som skal fortolkes, og som man skal keempe sig adgang

til som legitim deltager. Patienter er langt fra passive

modtagere, men deltager aktivt i at tage ansvar for egne

forleb. Og dette ager paradoksalt nok bade muligheden

for at fole sig tryg og fole sig mere utryg. Ofte drejer
utrygheden sig om medicinske aspekter: Om man far den rigtige medicin, om man tilbydes de
bedste undersogelser, og om man fér de rigtige informationer om sygdomssituationen og
behandlingseffekterne.

Det sker pa méder, der er indfoldet 1, hvordan sundhedssystemet fungerer, nemlig
professionsopdelt, sektoropdelt, institutionsopdelt, dokumentationsbaret mm. De fleste
borgere/patienter mé derfor igangsatte et arbejde for at forsta betingelserne for de kurative,
praeventive og palliative indsatser og den made de koordineres og udferes pé. De tolker det oftest,
som 1 eksemplet ovenfor, som krav til deres egen indsats: De ma forsege at skaffe viden selv, for at
forsta det, de bliver madt med, de mé forsege at se ind 1 dokumentationsmateriale, analysere
provesvar pd forhdnd m.v.

Her er det, vi vil pege pé, at "Mine Samtaler” har vist sig som et ’frirum”, hvori borgerne kan tale
ud fra deres eget udgangspunkt, og samtidig opné en legitim position for at krave, at
sundhedsprofessionelle arbejder sammen om deres forlgb.

3. Kontinuitet, relationsopbygning og bevidning
Det kan nasten ikke understreges nok: Bade for patienterne og for de professionelle er kontinuitet i
hvem, der behandler hvem, vigtigt. En borger i livsforlengende behandling siger f.eks. om det at
komme pa sygehuset: "Og sa er det iscer vigtigt med samme sundhedspersonale, nar man er
kroniker. Det var lidt ligegyldigt, da jeg bare var i behandling for brystkreeft...”. Hun fortscetter
med et skeevt smil: ”Min mor og mig sidder og "hugger” om, hvem jeg mon skal ind til denne gang,
ndr vi sidder ude i ventevcerelset”.

I forhold til ACP understreges det netop, at et ideelt ACP-forleb vil besta af flere samtaler, sa der
med tiden skabes en fortrolig relation og sa aftaler labende kan justeres. Det er fordi den langvarige
relationsopbygning, der sker via samtalerne, er afgerende; bade for patient og parerendes tillid til
systemet og for, at vigtig viden, der ikke lige lader sig dokumentere i en digitaliseret journal,
akkumuleres og inddrages i stedet for at gé tabt.

For at den tidlige og basale palliation kan styrkes, forudsettes det sdledes, at man organisatorisk og
administrativt 1 sygehus-regi, bl.a. i forhold til vagtplanleegning, indtaenker kontinuitet 1 hvem, der
behandler hvem. Kontinuitet er neglen til den afgerende relationsdannelse. Det skiftende personale
fremhaves ogsa 1 et nyt studie, som en vasentlig barriere for at udfere End of life-samtaler, fordi
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professionelle finder det uhensigtsmaessigt at skulle tage samtalen med en patient, de knap kender
(Bergenholtz, Timm and Missel, 2019).

Ogsa forskellige fagligheder har indflydelse pa de palliative greb, man har med sig. Som en terapeut
beskriver det: ”Det at se i Mine samtaler har da givet mig en aha-oplevelse i forhold til at der jo er
et helt menneske med familie og bekymringer, som jeg aldrig moder”. Udsagnet viser, at
samtaleverktgjet bringer de professionelle tattere pd borgernes hverdagsliv, end de har varet for; at
se borgeren som et helt menneske” er netop en forudsetning for kontinuiteten i forlgbene.

Igennem kontinuerlige kontakter er det lettere at blive hort og set. I borgernes fortellinger er det
tydeligt, at gentagne kontakter kan f4 dem til at stille krav til de professionelle. Her beretter en
borger og dennes xgtefelle:

“Hver gang vi kom til [sygehus] til almindelig kontrol, sa har vi neesten hver gang siddet i over en

time, trods det, at vi har en tid, vi skal veere der, sda har vi siddet der i over en time. Sd jeg gjorde

det at en gang, vi kom, sd sagde jeg: “Ved du hvad? Jeg synes vi har et lille problem. Det er altsd,
at vi har nu provet indtil flere gange at komme her, og sd
skal vi sidde ude og vente i over en time, og det er lige
omkring middags stund. Vi har hverken fdet vadt eller tort.
Vi kommer fra [en by sma 100 km veek], vi er 81 ar, det
synes jeg ikke er rigtigt! Kan man da virkelig ikke planlcegge
det bedre?” Har jeg faet sagt. Og det blev han sd stjerne
tosset over, han havde kraftedeme arbejdet nok og han ville
ikke bruge flere timer pd det sygehusveesen. Og sd mdtte jeg
jo sige: “Jamen det gdr jeg ikke sd meget op i, jeg skal nok
finde ud af at fd noget”, sagde jeg, men jeg synes ikke det er
rimeligt”.

Der er to sammenhangende pointer ved fortellingen, som

her skal fremhaves: For det forste at kontinuitet 1 behandler
faktisk gav denne borger mod til at sige sin mening og fremfere en kritik af forholdene. I borgerens
gengivelse fik samtalen en meget folelsesladet karakter, maske netop fordi professionel og patient
havde oparbejdet en relation. For det andet viser fortellingen dog ogsd, at kontinuitet i samtaler ber
adressere sociale aspekter, s man opnar en gensidig respekt og ikke som her, hvor relationen
bryder sammen.

Borgeren og dennes parerende var allerede fra starten meget imedekommende over for forskeren,
som blev inviteret med flere gange i forlebet. Dermed kom forskeren til at levere den bevidning og
anerkendelse, som manglede i &gteparrets mede med sundhedsvasnet. Og dette var helt generelt:
De deltagende borgere/patienter sogte ofte bevidning af deres situation og forleb hos forskeren.
Dette eksponerede fravaret af professionelle, der kunne patage sig denne rolle.

4. Pargrendes synlighed og usynlighed
Idéen med "Mine samtaler” er at inddrage béde patient og parerende i forlgbet. I det aktuelle danske
sundhedsvaesen skal borgernes problemstillinger netop i stigende grad leses sammen med de
pararende. Derfor implicerer fordringen om borger/patientinddragelse 1 hgj grad ogsa en
inddragelse af parorende. Set 1 det lys er det pdfaldende, at parerende 1 meget ringe grad betragtes
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som selvstaendige akterer med egne bekymringer, belastninger og behov (Raunkizr, 2008;
Dalgaard, 2015; Oute and Ness, 2018).

Derfor kan der opsta problemer 1 samarbejdet mellem professionelle og parerende (Bernild, 2018).
Det fremgér af folgende citat fra det ene fokusgruppeinterview, hvori det samtidig beskrives,
hvorfor inddragelse af parerende tidligt er en god 1dé:

Sygeplejerske 1: ”Og det kan veere sveert at rumme de pdrorende en gang imellem, altsd, de kan
veere virkelig sveert at rumme, hvis man ikke...”

Sygeplejerske 2: ”Og [de kan] fylde meget.”

Sygeplejerske 1: "Ja, de kan fylde rigtig meget, ikke! Men man ved ogsd bare, at hvis man rummer
dem fra starten af, sd fylder de mindre, ndar det er man kommer lcengere ind...".

Det er bemerkelsesvardigt, at parerende her opfattes som en belastning for de professionelle, al
den stund de er afgerende allierede for de professionelle i at fa de palliative forleb til at lykkes. Det
drejer sig netop om, at parerende er selvstendige akterer i disse forlab, med egne behov, problemer
og krav, som behandlingsforleb normalt ikke tager hejde for, jf. resonnementet om, at de helst skal
’fylde mindre”.

I den del af materialet, der har patientperspektivet i fokus, er det tydeligt, at de fleste parerende er
glade for tilbuddet. Under en samtale sporger sygeplejersken ind til, hvordan det er at tale om disse
’lidt sveere” ting. Den parerende svarer, tydeligt taknemmelig: “Det er meget rart lige at fd tcenkt
over, mens tid er...sd er man mere tryg, ndr man ved, hvad der skal ske...jeg synes, det er RIGTIG
godt”.

En yngre borger med kreeft forklarer desuden om sin
tilknappede far og siger: “Det har givet en god dialog med
mellem mig og mine forceldre. Det bliver pludselig konkret,
da jeg smider heeftet pd bordet og sir: Vi skal lige ha
snakket om det her””.

Ogsa pa demensomréadet har "Mine samtaler” et potentiale,

fordi de parerende ofte er under et stort pres. En kvinde

skriver f.eks. 1 spargeskemaets kommentarfelter: Min mor

og jeg taler nu om emner, der ellers ikke ville veere blevet

berort. Det medvirker til at scette tankercekker i gang som min mor ellers ikke vil tale om.” Og:
“Min mor svarer nu mere cerligt pd sporgsmdl — taler ellers meget i fraser”.

Sammenfattende kan man sige, at Mine samtaler i stor udstraekning lykkes med at involvere de
pararende til gavn for béde patient/borger, de professionelle og de parerende selv. P4 den ene side
er der med "Mine samtaler” derfor tale om et nytenkende redskab for parerendeinddragelse. Pa den
anden side er det en spad begyndelse, som med stor fordel kan udvikles til at f4 endnu bedre greb
om péregrendes behov og problemstillinger — ogsé 1 forbindelse med at blive efterladt (Kirby et al.,
2019). Det er imidlertid ogsa vigtigt, at man her tager hgjde for eventuelle spandinger og
rollekonflikter i parerende-patientrelationen, og at vaerktejet ikke bruges til at udeve plejetvang”
over for den pérerende.
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5. Institutionslogik og patient
Patienterne opfatter sig ikke altid som legitime deltagere i eget forleb og der kan opsté tvivl om,
hvilken grad af medbestemmelse, der forventes fx i forbindelse med vigtige beslutninger om videre
behandling. Et eksempel fra observationerne er, nar en sygeplejerske gennemtrumfer en @ndring af
en aftale om en bestemt type kombination af medicin i behandlingen, der tidligere er truffet mellem
patient og onkolog. Selvom sygeplejerskens a@ndringsforslag er velbegrundet, da patienten har
yderst generende bivirkninger, gor det patienten usikker:

Da sygeplejersken har forladt lokalet for at konsultere onkologen vedr. cendringen, ryster patienten
opgivende pd hovedet til mig: "Sidste gang blev jeg jo enig med lcegen om: ~’Nu prover vi de her to
ting ad tre omgange og sd tager vi en status”’. Hvorfor skal det nu pludselig laves om? Den ene
mener det ene og den anden mener noget andet. Det er sgu ikke til at...” sukker hun. Desuden
karambolerer endringen med det komplicerede puslespil, der udger kvindens hverdagsliv, hvor
netvaerket ofte traeeder til med bernepasning, idet hun er enlig mor til et barn pa 8 &r og far det skidt 1
dagene efter behandlingerne. Endringen betyder derfor ogsa, at puslespillet med pasning nu mé
leegges om med risiko for, at netvaerket ikke kan traede til.

Man kan sige, at patienterne underlaegger sig institutionernes logikker; de ’indretter’ sig efter
systemet, sd godt de kan — i1 ovenstaende tilfelde sker det, nir kvinden ikke bringer
pasningsproblemet op, men stiltiende accepterer andringen.

Det har imidlertid ogsa andre omkostninger at vere ’den
passende patient” (Holen, 2013), der navigerer smidigt og
uden at forstyrre logikkerne — bl.a. har det som
konsekvens, at bekymringer, utryghed og frygt — som
palliative indsatser med afsat i total-smertebegrebet ogsa
ber adressere — sjeldent bliver handteret, fordi patienterne
ikke forventer, at det har en legitim plads i behandlingen.
Her et uddrag fra et patient- og parerendeinterview, hvor
der tales om tiden, da de fik besked om metastaserne:

Borger: Men det er jo meget forskelligt, om man kan det.

Altsa... Nogen kan jo ikke klare at sidde og lese
[provesvar] hjemme...Det gjorde jeg jo ogsa den gang. Jeg vidste jo inden jeg overhovedet var til
leegesvar i [by/sygehus], at det var kreeft, ikke? Og det gjorde jo ogsd, at jeg kunne sidde deroppe
fuldsteendig...roligt og tage imod besked”.

Parorende: “Ja det var mig der... "Undskyld! Jeg skal lige ud!”....Der kan jeg huske: Hun sad
bare stille og roligt og... snakkede med leegen”.

Vi ser imidlertid, at samtaler med afset 1 "Mine samtaler” potentielt forstyrrer disse, 1
institutionslogikkerne indskrevne forventninger om den legitime patient, fordi der netop skabes et
rum, hvor det er legitimt at tale om sorg, bekymring og smerte bdde for patient og parerende.

For nogle, som kvinden i ovenstdende observationer, lykkes det altsa at navigere smidigt i systemet
og dermed blive anerkendt som passende patient. Men andre — typisk udsatte borgere — opfatter det

14



ikke nedvendigvis, som om de “har lov” til at gere sig geeldende (Protheroe et al., 2013). Her et
uddrag fra feltobservation af en "Mine samtaler”-samtale mellem en terminal borger pa aflastning
og en palliationssygeplejerske:

Borgeren forteeller at hans brors hustru lige har haft tre maneders plejeorlov. Broren, der er lidt
yngre, har ogsa KOL.

’

Sygeplejersken: “Sd I har begge ddrlige lunger.’

Borgeren: ”Og sd kommer folk med deres negative meninger. Men man skal jo ncevne det
positive”...Han beretter videre, at en af plejerne fra aflastningscentret, havde lagt en seddel med
ros pd stolen pa hans stue. Fordi han alligevel var kommet ud af sengen i gar. “Jeg troede, hun
lavede sjov med mig”. ...Senere i samtalen sporger sygeplejersken: "Hvad bekymrer dig?”
Borgeren svarer: "At de ikke kommer, nar jeg kalder. De siger bare: “Der er nogen, der er mere
syge end dig””.

Her ser vi, hvordan borgeren indikerer, at han foler sig miskendt, maske forarsaget af det stigma,
der folger med en rygerelateret lidelse (Katainen, 2010; Graham, 2012). Samtidig er det pafaldende,
at han 1 udgangspunktet er sa langt fra at fole sig anerkendt eller legitim, at han tager plejerens
betenksomme seddel for at vere ironisk drilleri. Borgerens fornemmelse af at veere miskendt
konkretiserer sig da ogsa i hans oplevelse af at blive afvist ved behov for hjalp.

6. Social ulighed, social kompleksitet og samtaler
En del borgeres situation kan forstas som social kompleks, nér de far en livstruende sygdom. Der
opstar en raekke sociale, gkonomiske,
psykologiske, eksistentielle og medicinske
problemstillinger, som péavirker hinanden
gensidigt. Det stiller borgeren og deres parerende i
en mere sarbar og udsat position. Vi ved fra anden
forskning (Ellegaard and Dybbroe, 2015; Vinge,
2018), at dette ogsa kendetegner borgere i
hjemmesygepleje mere generelt, og at den sociale
kompleksitet ikke er serligt 1 fokus for de
professionelles indsatser 1 @ldre- og hjemmepleje
og hjemmesygepleje 1 Danmark.

I vores undersogelse ser vi, at for borgere/patienter

med palliative behov kan social kompleksitet dreje

sig om flere aspekter af det at have en livstruende sygdom — psykiske, skonomiske og sociale
problemer, relationelle udfordringer eller tab af identitet, og krav om at vare patient pa “den
rigtige” made.

Fx bliver livet hos en @ldre enlig kvinde, der gar ud og ger rent for folk, pludselig begrenset af
alvorlig sygdom, og udover at borgeren er steerkt smerteplaget, bliver hun ogsa angst og
identitetsmeessigt sléet ud. For arbejdet er mere end penge, det er ogsa kontakt til andre: “Jeg
kommer ikke til at kunne hjcelpe folk lcengere” forteeller hun trist.
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Borgeren oplever tab af selvstendighed, fordi sundhedsinstitutionerne definerer hendes situation
forskelligt og samtidig stiller krav til hende om at kunne manevrere i sundhedssystemet: “Jeg er
treet af at veere syg og ikke vide noget... jeg fdr breve alle mulige steder fra, sa der er ikke noget at
sige til, at jeg ikke kan finde ud af det”. Men samtidig er det svert at hente hjelp; egen leege mener
ikke at kunne gere mere og Mine samtaler” kan hun kun bruge med hjlp fra andre: “Der er jo
alligevel mange ord, man ikke forstar”.

Et andet eksempel er en ®ldre dovstum mand med alvorlig kreftsygdom, som fer har klaret sit
hverdagsliv. Nu traekkes sd den pdrerende ind og skal mediere imellem borgeren og
sundhedssystemet, idet hun bade plejer ham og fungerer som tolk. Samtaleverktejet bliver brugt
her, og dermed bliver den parerende inddraget 1 alle problematikker omkring deden, smerter,
behandling, uenigheder iblandt de professionelle mm. Den méde, den pdrerende reprasenterer
borgerens ensker, behov, refleksioner og situation igennem samtalerne, eger den sociale
kompleksitet 1 borgerens situation, og i samtalerne.

At finde livsstrategier, ogsa i palliative og terminale forleb, er vanskeligt, og at hindtere dette over
en leengere periode i eget hjem, kan gere sociale problemer, social udsathed, ekonomiske
belastninger eller psykiske belastninger, der var der i forvejen, endnu vanskeligere for borgerne og
deres parerende (Raunkier, 2008). Et eksempel fra datamaterialet er et ®gtepar, hvor begge er over
80 &r, der bruger meget tid og energi pa selv at kare til behandlinger, prover og prevesvar op til 100
km vek fra deres bopel. Det er ikke bare mangden af institutioner, professionelle og behandlinger,
der belaster parrets livskvalitet, men ogsa en mere generel oplevelse af ikke at kunne beskytte
hverdagslivet i den sidste tid, manden har, inden han der. P4 den made ser vi, at
sundhedssektorstrukturer foreger den sociale kompleksitet 1 borgerens forleb og forverrer den
sidste tid.

Okonomiske aspekter er betydningsfulde for
mange borgere i alle faser af deres forleb, men
bringes ikke altid dbent op over for de
professionelle; i stedet bruger borgerne
hinanden. Problemerne ser ofte ud til at
involvere sygesikringsdaekning, hvad
medicinen koster, og tilbageholdenhed hos de
professionelle, som potentielt forer til ulige
behandling:

En borger forteller i et interview: “Da jeg la pa hospitalet, da blev jeg sendt hjem uden piller eller
NOGET som helst. Og jeg tabte mig... Sa har vi en sygeplejerske i ncerheden af os, sa siger hun:
Far du slet ikke noget?” "Neeh”. Sd siger hun: Du skal da have noget der hedder XX'... sa mdtte
jeg op til leegen, og sd siger han: Dem skal du altsa have pa recept, dem skal du have tilskud til, for
selvfolgelig skal du have dem”. Jeg siger, at det er fordi en af vores venner er sygeplejerske, og hun
har fortalt, at det er da meerkeligt...og der gik ncesten 8-9-10 maneder for jeg fik det”.

Der er desveerre mangel pa viden hos de professionelle om hvad borgerne kan opleve af
okonomiske udfordringer ved alvorlig sygdom, og om muligheder for tilskud og ekonomisk hjalp.
Borgerne har samtidig ofte en vis skamfelelse over at bringe det op, og er derfor tilbageholdende
med at stille dette til skue, for ikke at miste legitimitet og status. Men manglende viden hos de
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professionelle om ekonomiske problemer i forbindelse med alvorlig sygdom, har stor betydning.
Fra feltnotaterne fra en livsforlengende behandling pa hospitalet:

Behandlingen er nu ved at veere slut, og borgeren sporger sygeplejersken om leegen har lagt
medicin mod hendes halsbrand ud pd recept. Sygeplejersken kan ikke rigtig huske det, men
reagerer, da borgeren siger, at det vil betyde, at hun kan spare penge, nu da hun er oppe pd at
betale 2000 kr. om mdneden til sin smertestillende medicin. Sygeplejersken siger overrasket:
"Hvad? Men far du ikke tilskud til det meste? Fdr du det ikke deekket?” Borgeren fortceller, at hun
er ved at soge om fortidspension, og at hendes sygdom og behandlingen har hun helt styr pa — men
kommunen og de sociale rettigheder “der star jeg altsa helt af”. Vi taler om det at blive syg, at det
er ganske dyrt at blive alvorligt syg. Borgeren: ”Og sd siger de jo typisk: “Lad os prove det og
det” og sd sidder man bare der og...” [hun gor en grimasse med henvisning til de okonomiske
bekymringer, man kan sidde og gore sig]. Hun er da er taknemmelig for sin familie, for hvis det gdr
helt galt, sda har hun da et sted, hun kan fa hjeelp. ”Men hvad med dem som ingen har?”

I dette eksempel har borger/patient mod til at tage bladet
fra munden, og hjemkommunen har en koordinerende
funktion, der bl.a. hjelper med socialradgivning i
forbindelse med ansegning om fertidspension og
legatsegning m.v. Generelt er der derfor et presserende
behov for, at palliativ socialradgivning systematisk
tenkes ind i1 den tidlige og basale indsats.

Den sociale kompleksitet ma ogsa betragtes under

synsvinklen “’social ulighed”. Her er der mangel pa data i

vores undersggelse, fordi de professionelle forteller, at de
simpelthen ikke nér frem til at udlevere samtaleverktejerne til socialt dérligt stillede borgere. Social
ulighed blander sig med social kompleksitet i borgerens situation, sa borgere, som de professionelle
netop mener burde have gavn af samtalerne, ikke vil eller kan tage imod dem.

I et fokusgruppeinterview forteller en professionel, at de ressourcesvage borgere typisk har takket
nej til deltagelse 1 afprovningen af ”"Mine samtaler”, mens en anden forteller om, hvordan hun har
forsegt at mobilisere borgernes interesse, men at de af ret konkrete arsager har sagt nej, bl.a. for at
beskytte sig mod en i stigende grad socialt sarbar situation:

“Ja, jeg startede ud med at have fem borgere, som sagde: "Jeg tager det” (tilbud om ~"Mine
samtaler”) og undervejs er to af dem dode, og den tredje var sadan lidt af et "wild card” fra
starten af, hvor jeg havde habet at det gav mening. Han er sadan meget socialt udstodt i forvejen og
jeg habede pd at det her mdske kunne bidrage til et bedre samarbejde mellem os og [hospital]. Der
havde kommunikationen veeret darlig undervejs, sd jeg hdabede han kunne have glcede af det. Men
undervejs skete der noget med den parorende, hun er ogsd lidt psykisk syg, sd da mdtte han
simpelthen treekke sig. Han forstod det ikke og han folte sig ogsa overvaget, og han kunne lige
pludselig... det fungerede slet ikke sda der matte jeg skynde mig at treekke folehornene til mig. Og det
var jo rigtig cergerligt, for det var jo faktisk ham jeg havde habet kunne veere den bedste. Og sa har
jeg to tilbage... iscer den ene af dem havde jeg lidt forhabninger om, kunne have haft rigtig meget
gavn af det, fordi han er dovstum. Og han har faktisk sveert ved at kommunikere omkring sine
tanker og folelser, og ....sd ved jeg at ..efterfolgende imens jeg har veeret sygemeldt, der har de
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mdttet treekke sig, for de har ikke kunnet overskue det. Og jeg ved sd ogsad nu, at hans
sygdomsforlob er eskaleret”.

Pa trods af denne professionelles sarlige opmarksomhed pé socialt udsatte borgere, og hendes
vurdering af, at de kunne have serlig gavn af "Mine samtaler”, lykkes det ikke. Det, den
professionelle bringer ind som forklaring, er borgernes sarbare situation, som her er praget af social
kompleksitet, der bererer bdde borgerens relationer, kommunikative kompetencer, og oplevelse af
sig selv 1 sundhedsvasenet. Onsket om ikke at blive overvaget og at fole sit liv vurderet ud fra
andres sociale normer er velkendt fra anden aktuel forskning (se fx Frello and Steno, 2019). I bade
forebyggelsesindsatser og hverdagsrehabilitering oplever socialt dérligt stillede borgere desuden
ofte, at deres livsforelse og deres hdndteringer af den méde, de er udfordret af (risici for) sygdom
p4, bliver problematiseret og nedvurderet i medet med de professionelle (Aamann and Dybbroe,
2018; Vedsegaard, 2019).

Set ud fra de professionelles fortellinger, forstar man, at der er en afmagt overfor, hvordan man kan
inddrage borgere, der befinder sig i socialt komplekse situationer. Der peges badde pd manglende tid,
pa betydningen af kontinuitet i kontakten og pa, at man har at gere med borgere, der generelt
oplever deres liv udfordret og deres positioner svage 1 sundhedsvasenet (Koch, 2012; Pedersen,
Ingholt and Tjernhej-Thomsen, 2015).

I lyset af ovenstaende mener vi, at "Mine samtaler” ma suppleres med andre initiativer, nar det
geelder pallierende indsatser for borgere i en socialt sarbar og udsat position.

7. Viden og kompetencer til samtalen
Arbejdet med lindring til mennesker med livstruende sygdom, dvs. tidlig, basal palliation, bryder
tendentielt med sundhedsinstitutionernes magt og tendens til at definere opgaver og lesninger pa
forhand. Det er med andre ord ganske vanskeligt at standardisere. Borgerne har ikke behov for
samme lindring, stette og samtaler, og den made sociale, eksistentielle, psykologiske, og
medicinske udfordringer fletter sig sammen p4, er hgjst individuel. Endvidere er det ikke en
selvtolge, at problemer skal blive til behov, som sundhedsvasenet skal tage sig af; andre akterer i
borgerens kontekst kan ogsé stette og facilitere et omsorgsfuldt forleb. Forandringer opstir desuden
ikke pa forudsigbare tidspunkter. Meget skal afgares lokalt i situationen, ud fra borgerens
individuelle proces og i relation til vedkommendes sociale kontekst.

Pé forskningsverkstedet beskeftigede den tvaerfaglige gruppe professionelle sig med, hvilke
kompetencer der er brug for i dag og i n&ermeste fremtid. De havde alle stor erfaring inden for tidlig
og basal palliation. De pegede pa, at identifikationen af problemstillinger og behov lokalt og
forstéelsen af unikke borgeres unikke forlegb halter. Det blev udtrykt pa forskningsvearkstedet i
folgende udsagn:

Vi kender borgerne, men vi far maske ikke lejlighed til at folge op, og lader borgeren veere”
Vi ved ikke hvad vi kan tilbyde borgerne i vores kommune”

“Der er et behovsvurderingsskema, men det bliver ofte ikke brugt, og ikke videregivet imellem
forskellige instanser pa borgerens vej igennem systemet”

”Vi ma arbejde med ordets magt — hvordan taler vi om og med mennesker med livstruende sygdom,
hvilke billeder skaber vi hos os selv og andre?”
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Det skyldes dels, at de professionelle ikke ser borgerne ofte nok, eller kontinuerligt. Der folges ikke
nok op og derfor mister de professionelle vigtig viden undervejs i borgerens forleb. Der er brug for
storre kontinuitet og for kompetencer i at kunne

analysere borgerens situation bedre og for at styrke

systematikken for identifikation af borgere med

palliative behov. Vi har i den forbindelse set de

erfarne palliationssygeplejersker supplere "Mine

samtaler” med uddybende spergsmaél, for at

identificere og pracisere det pallierende behov.

Visitationens rolle er ogsd vigtig at {4 undersogt,

herunder mulighederne for, at dem med indgaende

kendskab til borgerne kan fa indflydelse pa

visitationen. — Mangler man indflydelse pé visitation

mistes incitamenter til at ga i dybden med og vere

pracis og skarp i analyserne af borgernes situation. Og omvendt: Kvalitative studier viser, at nar de
professionelle i dansk hjemmesygepleje har mulighed for at handle, sé& skarpes interessen for at
analysere patientens situation og behov (Ellegaard and Dybbroe, 2015; Vinge, 2018).

Derfor er det vaesentligt, at kompetenceudvikling i den tidlige palliation ogsa anskues som et led i
strukturelle forandringer, hvori det underseges, hvordan man kan sikre, at de professionelle fér et sa
godt grundlag som muligt for at kunne identificere patienternes/borgernes behov, igennem
kontinuitet, ansvar og handlerum 1 tidlig palliation.

Det er samtidig afgerende at sikre de bedst mulige professionelle kompetencer til at kunne arbejde
sammen med borgerne om deres proces og situation. Rollen som kommunikator og samarbejdende
med borgerne vil blive sterkt efterspurgt i fremtidens sundhedsveasen, som kommer til at bygge
langt mere péd samskabelse af sundhedsindsatser mellem forskellige aktarer, hvilket kraever
professionelle, der besidder inddragende og kommunikative kvalifikationer (Kilde, Landmark and
Grov, 2016; Landmark and Skov, 2018; Region Hovedstaden, 2018). Der vil ogsé blive stillet storre
krav til, at de sundhedsprofessionelle selv kan navigere i nyeste viden pa deres felt; fx legger
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for palliativ indsats op til, at de professionelle selv bliver
deltagere i at skabe viden om den bedste praksis (Sundhedsstyrelsen, 2017), hvilket vi netop 1 dette
projekt har tilstreebt.

Supplerende forslag til videreudvikling af veerktgjet

Fa patienter anvendte haftets linjerede felter til at skrive pa. Og de som gjorde, lob hurtigt ter for
plads. En oplagt mulighed er derfor at droppe linjerne og i stedet have spergsmélene alene som
tenkeredskaber. De, som sd ensker at skrive ned, kan gere det pa supplerende papir, i notesbagger
el.lign.

Tryghedsaftalerne bor skrues sammen, sa det ikke er en sektoriel institutionslogik, der dominerer.
Som det er nu, er adresselinjerne opdelt efter sektorer — et perspektiv, borgerne meget sjeldent
orienterer sig efter.

Set i lyset af at "Mine samtaler” er et patientejet vaerktej, kan man overveje at nedtone regionens
logo, som pa den nuverende udgave er dominerende bade pa omslag og pa selve siderne. Dette
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institutionaliserede udtryk og det “glittede papir” kan gare, at pjecen opfattes som uvedkommende
(Protheroe et al., 2013; Olesen and Aamann, 2019) eller maske endda vaekke mistillid (Gillies,
2008).

”Mine samtaler” var oprindeligt teenkt som en app. Den digitale udgave ville have sikret
dokumentation af de patient- og parerendeperspektiver, som samtalerne afdekker. Udfordringen
med det patientejede verktoj 1 sin nuvarende form er siledes, at forlebet kan vere svaert
dokumenterbart. Der skal derfor arbejdes videre med, hvordan man organisatorisk kan arbejde med
en lebende dokumentation, hvor premissen er, at bdde borgerens input og de professionelles
vurderinger har betydning for den videre pleje og behandling.

Perspektiverende opsamling og konklusion

Analyserne, som er fremlagt i denne evalueringsrapport, fremhaver en rekke positive gevinster ved
”Mine samtaler”:

e Borgere/patienter er overvejende glade for tilbuddet om at kunne benytte ”Mine Samtaler”.
De oplever at kunne satte ord pé det, der er vigtigt i deres forlab, deres ensker til hjelp og
behandling og deres usikkerhed 1 forhold til det livsforleb de har tilbage og til deden.

e De pérerende far en mulighed for at blive inddraget via "Mine Samtaler”. Samtalerne kan
dermed blive grundlaget for at bryde tavsheden imellem personen/borgeren og de péarerende
om det, der er svert, og om borgerens ensker.

e Samtalevaerktgjet giver de professionelle en mulighed for at arbejde ud fra de principper,
som gar under betegnelsen ”Advance Care Planning”. De professionelle far desuden en
mere fortrolig relation til borgerne og kan herigennem forudse og planlaegge indsatser og
lobende justere professionelle handlinger til den enkelte borgers skiftende behov.

e Samtalerne med vaerktejet som akse har mindsket den utryghed, sundhedssystemet skaber
hos borgerne, og vaerktajet har potentiale til at stotte borgerne/patienterne 1 kravet om at
blive hort og set som borgere og som mennesker med et hverdagsliv af det sektoropdelte og
effektdrevne sundhedssystem.

Som et led i1 projektet "Mine samtaler” aftholdt Den tvarsektorielle palliationsgruppe og Center for
Sundhedsfremmeforskning pa Roskilde Universitet d.11. april 2019 en meget velbesogt
”Konference om tidlig palliation”. Det store engagement blandt de godt 240 deltagere vidner om, at
tidlig og basal palliation er et felt, der optager mange professionelle. Bade i gruppearbejdet,
paneldebatterne og i den afsluttende evaluering kom en reekke centrale udfordringer i Region
Sjeelland frem. Set i lyset af disse og pa baggrund af analysen her i evalueringen vil vi yderligere
pege pa en rekke centrale udfordringer som ”Mine Samtaler” har eksponeret i feltet.

Vi anbefaler, at der fremadrettet arbejdes pa at opna:

e En fxlles integreret forstaelse af palliation 1 det primaere og sekundare sundhedsvasen i
regionen.
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e Et kompetenceloft, trods mange ars praksiserfaringer — om etiske, psykologiske, sociale,
kommunikative og eksistentielle aspekter, herunder udvikling af en kompetencemodel.

e Mere indsigt, engagement og dialog mellem fagprofessionelle, nér de svere, men vigtige,
samtaler skal tages.

e Bedre samarbejde sével tvaersektorielt som tvarprofessionelt samt pa tvaers af praksis, f.eks.
mellen rehabilitering og palliation.

e Tilslutning fra professionelle fra hospitalerne til at benytte "Mine samtaler”.

e Inddragelse af de forskellige kulturer og erfaringer i regionen i arbejdet med en mere faelles
kultur for tidlig og basal palliation.

e En organisatorisk model for palliation, hvori der er sammenhang for borgerne, og for de
professionelle, med malet om at de samme professionelle folger samme borgere.

12013 foretog OECD en evaluering af health care quality i Danmark (OECD, 2013). Heri
beskrives, at sygehussektoren har gennemgaet en omfattende opkvalificering imens primaer sektor
ikke har veret prioriteret og derfor ikke er fulgt med.

Det naste skridt er derfor, ifolge OECDs anbefalinger, at arbejde for at oge kvaliteten i primeer
sektor, samt kvaliteten i sundhedsvaesnet, set som et samlet system ved at “ensure overarching
linkages across institutions” (OECD, 2013, p. 3). Tiltag ber sarligt fokusere pa udvikling af en
samlet og forenende vision.

Nér primer sektor fremhaves som indsatsomride er
det dog ogsa begrundet i behovet for at kunne
imedekomme fremtidens krav forarsaget af de
demografiske forhold med et stigende antal &ldre og
et stigende antal kronikere, hvor pleje og behandling
skal forega i eget hjem eller pé plejehjem. OECD
anbefaler derfor, at fremtidens udvikling fokuseres pa
flg. dimensioner:

- Patientperspektivet opdyrkes
- Bedre sammenhang mellem sektorer
- Modernisering af primer sektor

”Mine Samtaler” kan bidrage til kvalificering af disse indsatsomrader; patientperspektivet eksisterer
1 teorien”, men beor styrkes 1 praksis, for selvom patientcentrering er et negleprincip nar kvaliteten
monitoreres, sd er der brug for yderligere operationalisering.

Her vil "Mine Samtaler” oplagt bidrage, da det netop handler om at fa patientens oplevelser
synliggjorte. Sammenhangen mellem sektorerne kan ogsa styrkes via Mine samtaler, fordi det er
patientejet og derfor skal vandre fra institution til institution. Og da moderniseringen af primar
sektor indbefatter opkvalificering af tidlig og basal palliativ indsats, er det oplagt at "Mine
samtaler” kommer til at spille en central rolle i etableringen af denne praksis. Det kraever dog, at der
udvikles en organisatorisk model for, hvordan Mine samtaler kan ledsage patienten pa tvaers af
sektorer — en model, der dog ikke er mere standardiseret, end at der er plads til lokalt forankrede
lgsninger.
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Tidlig og basal palliation er vasentlig, hvis vi skal opné verdige patientforleb og personcentrerede
indsatser for alvorligt syge mennesker. Specialsygehusene er pa vej mod at blive sengelase og
mennesker med vedvarende uhelbredelig sygdom opholder sig i oget omfang i eget hjem. Her skal
borgerne kunne vare pd betryggende vis og med kvalificeret indsats fra det nere sundhedsvasen og
med opbakning fra det specialiserede sundhedsvasen. Ingen teerskler ma vere sé hgje, at
mennesker med alvorlig sygdom skal keempe for at fa hjeelp. Den lige adgang til sundhed
behandling og til en tryg afslutning pa livet ma sikres uanset borgernes egne ressourcer. Tidlig og
basal palliation er et felt under kraftig forandring og vi befinder os tidligt i udviklingen. Det er vores
hab, at projektet Mine samtaler kan satte retningen for det videre udviklingsarbejde.
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