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Forord

Der er tradition for, at Sundhedsplanlaegningen i
Region Midtjylland hvert ar udarbejder en rede-
gorelse for anvendelse af hospicepladser i Region
Midtjylland. Hospicelederne har i ar et enske om
selv at patage sig denne opgave.

Data i denne rapport er genereret med hjzelp fra
Bl-portalen i Region Midtjylland, som har til ho-
vedopgave at tilvejebringe valid datainformation
til brugernes behov pa alle niveauer i organisati-
onen. Tallene til rapporten er genereret fra den
elektroniske patientjournal (EP)), og vi har valgt
dels at treekke data, som ger det muligt at lave
sammenligninger med foregadende ars rapporter,
og dels at traekke nye data, som vi finder relevante
for at beskrive den opgave, der lgses pa regionens
hospicer. Vi har lavet analyser pa de fremkomne
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data, og her vil vores indgdende kendskab til
sundhedspraksis pa omradet naturligvis afspejles.

Rapporten afsluttes med et bilag, der afspejler
nogle af de aktiviteter, der er fokus pa i det enkel-
te hospice. De gkonomiske nggletal er traditionelt
ikke medtaget i rapporten, hvilket heller ikke gor
sig geeldende i denne rapport.

Vores gnske er at give laeseren indblik i veesent-
lige nggletal for den samlede aktivitet pa de fem
hospicer i Region Midtjylland.

Vi star til radighed for spgrgsmal til rapporten,
ogsa gerne med en dialog vedrerende visioner og
muligheder for udvikling af den samlede palliative
indsats i Region Midtjylland.
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Hospicepladser

i Region Midtjylland

Der har i 2018 veeret driftsoverenskomst med fem
hospicer i regionen, svarende til 63 pladser.

Den 1. januar 2018 blev kapaciteten udvidet med
4 hospicepladser, 2 pladser pad Hospice Sgholm og
2 pladser pd Gudena hospice.

Pladserne fordeler sig saledes:

m Anker Fjord Hospice 12 pladser
m Hospice Limfjord 12 pladser
m Gudend Hospice 11 pladser
m Hospice Djursland 15 pladser
m Hospice Sgholm 13 pladser
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Henvisninger

Tabel 1: Henvisninger til hospice

Henvisninger total* Unikke patienter*>> Estimeret reelt - ***
CPR-nummer unikke patienter,
plus genhenvisning

2018 2098 1450 Ca. 1550

2017 1996 1382

2016 2022 1416

2015 1910 1370

* Henvisninger total:

Tallene rummer antallet af henvisninger til alle fem hospicer, herunder dobbelthenvisninger, dvs. hen-
visninger pa den samme patient, som er sendt til flere hospicer. Tallene rummer ogsa patienter, der er
henvist flere gange i samme sygdomsforlgb.

Eksempel: En patient, som er bosiddende i Silkeborg, er henvist til bade Gudend Hospice, Hospice Seholm og
Hospice Limfjord. Patientens gnsker for hospice beror pd, hvor patienten og hans pdrarende bor. Patienten
er sveert syg med komplekse palliative problemstillinger og ensker at komme til det hospice, hvor der forst er
plads. | eksemplet teeller denne patient med tre henvisninger og en indlceggelse.

For at vi i videst muligt omfang kan imgdekomme patienternes gnsker, beder vi altid henvisende instans
om at oplyse, hvilket hospice der er patientens fgrste prioritet. Ved henvisninger til flere hospicer har vi
aftalt en procedure for visitation, hvor vi samarbejder om, at patienten hurtigst muligt far tiloudt indlaeg-
gelse, sa vidt muligt pa det hospice, som har patientens fgrste prioritet.
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** Antal unikke patienter:
Tallene rummer henvisninger pa patienter optalt pa unikke CPR-numre. Der kan veere patienter, der har
brug for hospiceindlaeggelse flere gange i sygdomsforlgbet, og disse patienter er ikke medtaget i disse tal.

Eksempel: En ung mor bliver indlagt pd hospice fra sygehuset med sveere fysiske symptomer og mange so-
ciale problemstillinger, herunder bl.a. spergsmdlet om forceldremyndighed over barnene, ndr hun er ded.
Under hospiceopholdet kommer der styr pd de fysiske symptomer og de psykosociale problemstillinger pd
en sadan made, at hun kan opholde sig i hjemmet igen for en kortere periode. Hun henvises halvanden
mdaned senere til livets afslutning og der pa hospice. Hun teeller hermed som to henvisninger, to indlceggel-
ser, og en unik patient.

*** Det estimerede tal for patienter med behov for hospiceplads vurderes til at veere omkring 1550.

Tabel 2: Totalt antal henvisninger fordelt pa de enkelte hospicer

Anker Fjord Sgholm Djursland Gudena Limfjord
12 pladser 13 pladser 15 pladser 11 pladser 12 pladser
2018 362 496 460 405 375
2017 324 456 456 396 334
2016 362 437 467 394 362
2015 381 452 471 251 355

Tallene for det enkelte hospice rummer bade dobbelthenvisninger og genhenvisninger. Hospice Sgholm
og Hospice Djursland, og i mindre omfang Gudena Hospice, modtager ofte de samme henvisninger. Vi
har ikke de rette tal, men det skennes, at ca. 30 % af henvisningerne er dobbelthenvisninger.
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Hospice Limfjord og Anker Fjord Hospice skennes at dele henvisninger for omkring 20 % af patienternes
vedkommende. Der er en tendens til, at patienterne og de parerende gnsker mere lokalt, nar der er lang
afstand til et andet hospice.

Som det fremgar af bade tabel 1 og 2, er der en svagt stigende efterspeargsel efter hospicepladser. Desuden
varierer antallet af henvisninger fra maned til maned, hvilket de naeste figurer - fig. 1 og fig. 2 viser.
Figur 1: Henvisninger, variation over aret 2018
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Figur 1 viser antal henvisninger fordelt over 2018. Her ses, at der er stor variation i henvisningsmensteret
i lobet af aret. Vi oplever derfor bade perioder med manglende kapacitet, dvs. manglende mulighed for
at tilbyde patienten en plads og hvor patienter der, fgr vi kan tilbyde indleeggelse. Og vi oplever perioder
med ledig kapacitet, hvor vi mangler henvisninger. Vi vurderer derfor, at man med fordel kan overveje
mere fleksible Igsninger for at imgdekomme patienternes behove for indleeggelse pa hospice.

Figur 2: Henvisningsmenster 2015 -2018
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Figur 2 viser, at henvisningsmgnsteret er sammen-
ligneligt gennem de seneste fire ar. Kurverne viser,
at der er tendens til, at der er faerre henvisninger

i vintermanederne. Vi har ikke noget entydigt svar
pa denne tendens, men det kan maske skyldes, at
de i forvejen meget syge og sarbare patienterne
far flere folgesygdomme i form af influenza og
luftvejsinfektioner i de kolde maneder og derfor
ikke ndr at tage stilling til ensker for deres sidste
levetid.

Vi oplever derudover, at der generelt kommer
feerre henvisninger i relation til hgjtider og hellig-
dage, hvilket maske kan skyldes praksis omkring
stuegang pa hospitalerne i disse perioder.
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Indlaeggelser

Figur 3: Antal indlaeggelser over aret 2018

Arsaktivitet M 2018 Udvikling pr. maned

Antal indlaeggelser 987

Median: 80,5
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Figur 3 viser, at manstret for indleeggelser i store traek falger henvisningsmeanstret. Kurven for
indlaeggelser er selvfolgelig afhaengig af antallet af udskrivelser og ledige pladser.
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Tabel 3: Indlagte patienter i alt, samt fordelingen af patienter pa det enkelte hospice

Indlagte Anker Fjord Sgholm Djursland Gudena Limfjord
patienter i alt 12 pladser 13 pladser 15 pladser 11 pladser 12 pladser
2018 987 207 171 220 195 194
2017 919 206 159 208 154 192
2016 949 212 158 208 157 214
2015 897 227 134 232 86 218

Tabel 3 viser, at der samlet set er en stigning i antallet af indlagte patienter i perioden 2015 til 2018.

Der er i 2018 etableret yderligere fire hospicepladser i regionen, henholdsvis to pladser pa Hospice
Seholm og to pladser pa Gudena Hospice, hvilket afspejles i antallet af indlagte patienter pa de to ho-
spicer. Gudena Hospice dbnede i april 2015, hvilket forklarer det lave antal patienter det ar.
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Tabel 4: Fordeling mellem henviste, indlagte og ikke indlagte patienter

Unikke Indlagte Ikke Ikke indlagte patienter fordeler sig saledes
patienter patienter indlagte
CPR-numre patienter
Afviste Patienter der dgde inden dvrige
patienter* for 5 dage efter patienter der

modtagelse af henvisning ikke fik plads

2018 1450 987 463 131 298 34
2017 1382 919 463 121 292 50
2016 1416 949 467 109 287 71
2015 1370 897 473 101 265 7

1 2018 var der 463 patienter, der ikke opnadede at fa en plads pa hospice. Heraf blev 131 patienter afvist.

* Afviste patienter:

Ved visitation til hospice falges de nationale visitationskriterier for indlaeggelse pa hospice, og afvisning af
en patient skyldes primaert, at der ikke er komplekse palliative problemstillinger, som kraever en specia-
liseret indsats. Her skal problemstillingerne i stedet lgses i et samarbejde mellem praktiserende leege og
hjemmeplejen. Andre rsager kan vaere, at patienten fortsat er i aktiv behandling pa hospitalet.

De 298 patienter, der ikke opnadede indlaeggelse pa hospice, blev henvist s sent i deres sygdomsforlgb
at de dede inden for fem dage efter, at henvisningen blev modtaget. | forhold til denne store gruppe af
patienter ligger der fortsat en udfordring i, at den behandlingsansvarlige laege far talt med patienten om
gnsker for den sidste tid - den sakaldte ACP-samtale (Advanced Care Planning). Mange af de patienter,
som dgr inden for fem dage efter, vi har modtaget henvisningen, er ofte patienter, der bliver indlagt
akut fra hjemmet og der pa sygehuset. Der ligger derfor klart en opgave i forhold til en tidligere palliativ
indsats for den gruppe af patienter.

De gvrige 34 patienter, der ikke fik plads, skyldes hovedsageligt manglende kapacitet pa
henvisningstidspunktet.
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Belaegningsprocent

| 2018 var den gennemsnitlige beleegningsprocent pa de fem hospicer 89,2 %, og belaegningsprocenten
ligger hermed over den budgetmaessige forudsaetning fra Region Midtjylland pa 85 %.
Belaegningsprocenten har ligget nogenlunde konstant omkring 90 % de seneste 6 ar, med sma udsving
gennem arene.

Tabel 5: Beleegningsprocent i perioden 2013 - 2018

Hospice Sgholm 93 91 89 89 88 88
Anker Fjord Hospice | 93 91 91 88 89 86
Hospice Limfjord 88 93 89 91 90 91
Hospice Djursland 89 88 92 92 92 92
Gudend Hospice 76 86 91 89

Idet opgaven omkring et dedsfald pa hospice ogsa omfatter omsorg for de efterlevende, indgar bade
dedsdagen og degnet efter dedsdagen i beleegnings-procenten, nar patienten der pa hospice. Nar pa-
tienten udskrives i live, indgar kun udskrivningsdagen i belaegningsprocenten.

Dognet efter dedsfaldet benyttes til, at familien kan tage afsked med den afd@de. For familien har det
stor betydning, at der er tid og ro til at tage en god afsked. De pargrende overnatter ind imellem pa
hospice sammen med den afdgde, de holder mgde med bedemanden pa hospice og de far den farste og
meget veesentlige stotte og omsorg til at afrunde forlgbet og orientere sig mod den kommende tid uden
den afdede. Mange familier gnsker en hejtidelighed pa hospice i form af udsyngning eller anden ceremo-
ni, hvor bade familie, venner og medarbejdere pa hospice kan deltage og tage afsked.

Det er vigtigt her at bemaerke, at belaegningsprocenten er afhaengig af laegedaekningen pé hospice, idet
der ikke er laeger fysisk til stede pa hospice alle ugens dage.
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Leegedaekningen pa det enkelte hospice varetages
af leeger fra den "Enhed for Lindrende behand-
ling”, som er i geografisk naerhed af hospice.
Hospicerne har typisk laeger til stede tre til fire
hverdage om ugen i dagtid, aldrig i weekender,
aldrig i helligdagene og aldrig i aften/nat. Det bety-
der, at indlaeggelse pa hospice derfor kun kan ske
pa hverdage i dagtiden, da patienten skal ses af en
lege og der skal optages journal.
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Hvis der f.eks. er dgdsfald natten til fredag, far det
den betydning, at det fgrst vil veere muligt at tage
ny patient ind pa den ledige plads den efterfalgen-
de mandag. Det samme gor sig geeldende omkring
de forskellige helligdagsperioder, hvor indleeggelse
desveerre heller ikke er mulig. Da man jo ikke kan
forudsige, hvornar der sker et dedsfald, betyder
det i praksis, at der er perioder med fuld persona-
lenormering pa hospice og ledige pladser, samti-
dig med at ventende patienter ikke kan indlaegges.



Indlaeggelsestid

Den gennemsnitslige indlaeggelsestid pa de fem hospicer var 17,8 dage i 2018. Se figur 4.

Tallet er neermest uforandret i forhold til de foregaende ar, idet den gennemsnitlige indlaeggelsestid i
arene 2013 - 2018 for hospicerne samlet set har svinget mellem 17,8 dage til 19,4 dage, uden nogen klar
tendens i hverken stigende eller faldende grad.

Figur 4: Antal indlaeggelser og gennemsnitlig indlaeggelsestid pa de fem hospicer i 2018
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Tallene i figur 4 viser ogsa, at sterstedelen af patienter pa hospice er indlagt fra 1-7 dage, og at 56,8 % af
de indlagte patienter pa hospice er indlagt i mindre end 14 dage.
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For de forholdsvis mange korte forlgb er det ofte svaert at nd at seette ind med den komplette tvaerfaglige
stette til patienterne og de pargrende, da der i den korte periode ikke er tid til, at alle faggrupper kan nd
at mgde familierne. Det gor sig iseer gaeldende for psykolog, praest og musikterapeut, idet de ikke er til
stede pa hospice alle ugens dage. Med disse korte patientforlgb er det generelt sveert at na at afdaekke
og afhjaelpe isaer psykosociale problemstillinger, som hos nogle familier spidser til, nar de oplever at
skulle miste et familiemedlem. Vi vurderer derfor, at mange patienter og deres familier vil kunne hjaelpes
langt bedre, hvis patienterne har et laengere forlgb pa hospice.

Figur 5: Patient flow pr. plads 2015 -2019

Figur 5 viser, hvor mange patienter der gennemsnitligt er i sengene pr. ar pa de fem hospicer. Den vio-
lette gverste bjaelke viser, at flowet i 2018 varierer mellem 13,2 patient pr. seng (Hospice Seholm) og 17,7
patient pr. seng (Gudena Hospice).

Patientflow pr. plads

Gudend hospice
Hospice Djursland
Hospice Sgholm

Anker Fjord

Hospice Limfjord

o

5 10 15 20

12018 m2017 m2016 m2015

Flowet skal ses i sammenhang med, at patienter har en laengere indleeggelsestid ved et mindre flow.

Idet det drejer sig om en lille population af patienter, mener vi ikke, at variationerne kan tillaegges seerlig
betydning.
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BOPALSKOMMUNER,

ken, alder og diagnoser

P& Danmarkskortet far man et godt indblik i, hvilke kommuner de indlagte patienter kommer fra. Og det
viser sig, maske til overraskelse for nogen, at de fem hospicer i Region Midtjylland modtager patienter fra
stort set de fleste kommuner i Jylland og derudover enkelte fra Fyn og Sjeelland. Hovedparten af patien-
terne, i alt 96,6 %, kommer dog fra Region Midtjylland.

Figur 6: Fordeling af hospicepatienternes bopalskommuner og regioner

Den primaere arsag til, at patienter
uden for regionen indlaegges pa et
af regionens fem hospicer, er, at den
naere familie bor i omradet.

En anden arsag er, at det pagzelden-
de hospice ligger i det omrade, som
tidligere har haft stor betydning i
patientens liv. De er maske vokset op i
netop det omrade og @nsker derfor at
afslutte deres liv i det omrade.
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Figur 7-11: Optageomraderne for de fem hospicer

Anker Fjord Hospice
Hospice Limfjord

Pa de fem figurer vises optageomradet for det enkelte hospice, og her fremgar det tydeligt, at patienter-
ne overvejende kommer fra hospicernes naeromrader.

Gudena Hospice
Hospice Djursland
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Hospice
Seholm

Kon og alder

1 2018 var den yngste patient 15 ar, og den ald-
ste 98 &r. Gennemsnitsalderen var 69 ar.

Kensfordelingen i 2018 viser, at 535 kvinder

0og 452 mand har veaeret indlagt, hvilket svarer
godt til kensfordelingen de foregdende ar. | alle
arene har der har varet flere kvinder end mand
indlagt. | 2018 var det specielt i aldersgruppen 80
til >90 &r og 40-49 ar, at der var flere kvinder end
maend, for de gvrige aldersgrupper var fordelin-
gen meget ens mellem kennene.

Diagnose

Det er overvejende patienter med en kraeftsyg-
dom, der indlaegges pa hospice, ifalge tal fra Den
Palliative Database drejer det sig om ca. 98 %

af patienterne. At det forholder sig saledes, er
genkendeligt i vores hverdag, vi ser dog en let
stigende tendens til, at ogsa patienter med KOL,
hjerte- og nyresygdomme, samt patienter med
neurologiske sygdomme henvises til hospice.

Det er vores gnske, at disse patienter i hgjere
grad henvises til hospice, da det er vores er-
faring, at disse patienter under tiden oplever
komplekse palliative problemstillinger i den
sidste levetid, som ikke ngdvendigvis kan lindres
tilstraekkeligt, nar de f.eks. opholder sigi en
plejebolig eller er i deres hjem. Vi mener, at et
teettere samarbejde mellem primaer sektor og
hospice kan medvirke til, at disse patienter kan
identificeres, sdledes at ogsa de kan profitere af
det specialiserede tvaerfaglige tilbud pa hospice
og dermed fa den statte og hjalp, de har behov
for.
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Antal indlaeggelser

for og efter hospiceindlaeggelse

ARSRAPPORT 2018

Hvert ar udskrives patienter fra de fem hospicer i
Region Midtjylland. Det er alle patienter, der opfyl-
der de nationale visitationskriterier ved indlaeggel-
sen til hospice, og som under indlaeggelsen pro-
fiterer af den tvaerfaglige specialiserede indsats i
en sadan grad, at deres symptombyrde reduceres,
sa de kan udskrives til at fa den nedvendige hjaelp
pa det basale niveau. Udskrivelse sker altid pa
baggrund af en tveerfaglig vurdering. Pa alle fem
hospicer er der faste statusmeader, typisk hver 2. -
6. uge, hvor der foretages en tvaerfaglig vurdering
af, om patienten er det rette sted, og om han/hun
er lindret sd godt, at udskrivelse er en mulighed.

Udskrivelse fra hospice kan veere sveert at accep-
tere for patienten og de pargrende, idet de fleste
forventede, at de var kommet til hospice for at de.
Det er en stor omstillingsproces for bade patient
og parerende. Derfor arbejder vi altid med at lave
en god udskrivelse i samarbejde med primeersek-
tor, sa patienten og de parerende oplever starst
mulig tryghed ved udskrivelsen.

De fleste patienter udskrives til eget hjem.
| 2018 blev i alt 123 patienter udskrevet fra de fem
hospicer, svarende til ca. 12 %.



Figur 12: Antal indlaeggelser pa hospital for indlaeggelse pa et hospice og tre maneder efter
udskrivelse fra hospice

Figur 12 viser antallet af indlaeggelser pa hospital for de 123 patienter, der er udskrevet fra hospice, hen-
holdsvis far og efter indlaeggelse pa hospice.

86 patienter har haft mellem 1-4 indleeggelser, og 32 patienter har haft mellem 5-6 indleeggelser far indleeg-
gelse pa hospice. Fem af patienterne har ikke vaeret indlagt pa hospital forud for indleeggelsen pa hospice.

De mange indlaeggelser/genindlaeggelser forud for indleeggelse pa hospice afspejler, at der er tale om
sveert syge patienter, hvor de fleste formentlig neermer sig den terminale fase, og hvor en del fortsat er i
aktiv behandling for deres sygdom.

Af figur 12 ses endvidere, at der er markant feerre indleeggelser efter udskrivelse fra hospice. 74 pa-
tienter svarende til 60 % har ingen indlaeggelser, efter de er udskrevet. Det kan bl.a. skyldes, at al aktiv
behandling mod sygdommen er afsluttet, og at patienterne er godt lindret ved udskrivelse fra hospice.
Sa godt lindret, at de kan klare sig med den ngdvendige stette og lindring, enten fra Enhed for Lindrende
Behandling eller fra det basale niveau, dvs. praktiserende laege og hjemmepleje
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Figur 13: Indlaeggelsestid pa hospice for udskrevne patienter

Figur 13 viser indlaeggelsestiden pa hospice fordelt pa dage for de 123 patienter, der blev udskrevet fra
hospice i 2018.

Sterstedelen af patienterne har vaeret indlagt mellem 4-8 uger forud for udskrivelse fra hospice. En del

af de patienter, der udskrives efter 4-8 uger, er patienter, som blev henvist til hospice til livets afslutning.
Patienterne kommer ofte direkte fra en kraeftafdeling, hvor den aktive behandling netop er afsluttet, en-
ten fordi patienterne ikke taler mere behandling, eller fordi behandlingen ikke har effekt. Kendetegnende
for disse patienter er, at de har en stor symptombyrde og lavt funktionsniveau, og her kan det typisk

ga to veje: Enten der patienten efter kort tid pa hospice, eller patienten genvinder sine kraefter over tid,
bliver lindret for deres symptomer og far et bedre funktionsniveau. Den restituerende og rehabiliterende
periode er varierende, dog oftest mere end 4 uger. Herefter er det vigtigt at forberede og planlaegge en
udskrivelse i taet samarbejde med primaer sektor, sa overgangen bliver skansom og tryg for bade patient
og familie.

Case: 61 drig kvinde indlcegges i sommeren 2018 med brystkreeft. Symptombyrden bestdr i smerter, kreeftsar
og psykosociale problemstillinger. Farste ophold pa hospice er af 6 ugers varighed, hvor den tveerfaglige ind-
sats med involvering af sygeplejerske, psykolog, preest, leege, musikterapeut og fysioterapeut afhjcelper bdde
smerteproblematikken og de psykosociale problemstillinger, sdledes at patienten udskrives til eget hjem.
Kvinden indlcegges igen 7 méneder senere, nu til livets afslutning, og patienten der efter 2 ugers indlceggelse.
Bdde patient og dennes datter beskriver, at det forste ophold, ud over symptomlindring, ferte til en afklaring
og prioritering af patientens restlevetid, hvor hun bl.a. fik mulighed for at genoptage sit arbejde som folke-
skolelcerer f& timer ugentligt i en kortere periode.

Et sddant patientforlgb er noget udsaedvanligt og dog ikke enestdende. At det er vigtigt at sammentaenke
palliation og rehabilitering og se det "hele menneske”, viser dette eksempel tydeligt.
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Arsrapporten fra 2018 fra REHPA (Videnscenter for Rehabilitering og Palliation) er der fokus pa netop
denne sammenhang.

Der er et enske om, at vi skal blive bedre til at koordinere den hjzelp, vi tilbyder patienter, nar de har faet
konstateret en livstruende sygdom, saledes at den ngdvendig hjzelp og stette i hgjere grad gives samlet
og ikke hver for sig, som den bliver nu. Oplevelsen af, at der er sa mmenhaeng, og at de professionelle
ser patienten som et helt menneske, har ifalge patienterne afggrende betydning for deres oplevelse af
identitet, veerdighed og livskvalitet.

Figur 13 viser endvidere, at otte af de udskrevne patienter var indlagt pa hospice under en uge. Da vi
stort set aldrig udskriver patienter efter blot en uge pa hospice, med mindre patienten selv gnsker sig
udskrevet, mener vi, at den lille gruppe af patienter drejer sig om patienter, der indlaegges pa hospitalet
f.eks. pa baggrund af en braekket hofte, eller lignende. De dar pa hospitalet og kommer derfor ikke tilba-
ge pa hospice.

Figur 14: Antal dage fra udskrivelse fra hospice til ded

Det har veeret interessant at undersage, hvor lang tid patienterne lever efter udskrivelse fra hospice. Vi
gnsker at blive klogere pa, om det er fagligt, etisk og moralsk forsvarligt at udskrive patienter fra hospice,
nar vi nu ved, at det for dem ofte er en stor omvaeltning sa sent i deres liv.

Af figur 14 ses, at en stor del af patienterne har en betragtelig restlevetid efter udskrivelse, hvilket styrker
den faglige vurdering, der ligger til grund for udskrivelse fra hospice. 39 patienter er fortsat i live efter 3
maneder, svarende til ca. 31 %.
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Ovenstaende bliver underbygget af et netop
afsluttet projekt pa Anker Fjord Hospice, hvor man
i gennem en to-arig periode har fulgt 44 patienter,
der alle blev udskrevet fra Anker Fjord Hospice

og sagde ja-tak til tilbuddet om at blive fulgt af en
frivillig Navigator i tre maneder efter udskrivelsen.
En Navigator er en frivillig person med en social-
eller sundhedsfaglig baggrund, der er uddannet til
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at hjaelpe patienten med opgaver, som patienten
selv har defineret forud for udskrivelsen.

| projektet blev 44 patienter fulgt i tre maneder
med et ugentligt hjemmebesgg af en Navigator.
Projektet viste overordnet at:

34 af de 44 patienter fik opfyldt deres gnske om at
do i eget hjem.

10 af de 44 patienter blev genindlagt og dede pa
Anker Fjord Hospice, og deres indlaeggelsestid var
denne gang af fa dages varighed.

Af de 44 patienter blev 10 indlagt pa hospital

efter udskrivelsen fra hospice, hvoraf to dede pa
hospitalet. Indlaeggelserne skete overvejende pga.
fysiske komplikationer, f.eks. en braekket hofte,
indlaeggelse pga. lungebetandelse, indlaeggelse

til kateterskift, etc. - altsa ikke indleeggelse pga.
stigende symptombyrde fra deres grundsygdom.
Det kunne tyde p3, at den lindring og ro, som pa-
tienten og familien opnar pa hospice, kan rakke til
tiden efter udskrivelsen.

Projektet pa Anker Fjord Hospice tyder p3, at
indlaeggelse pa hospice med omhyggelig udskri-
velse til hjemmet kan vaere et saerdeles godt tilbud
til patienterne og deres familier. Indlaeggelsen pa
hospice kan skabe ro i det kaos, som familierne
ofte befinder sig i, og den tveerfaglige indsats un-
der indleeggelsen kan leegge spor ud for tiden efter
indleggelsen, sa familierne oplever at ga i takt, og
sa der er tilstraekkelig tryghed til, at patienten kan
de i eget hjem. Projektet tyder desuden p4a, at om-
hyggelig udskrivelse i et vist omfang kan afvaerge
indlaeggelse efter udskrivelsen.



Lindring af symptomer

under indlaeggelse pa hospice

For at fa sterre indblik i patienternes oplevelse

af lindring af deres symptomer under opholdet

pa hospice, har vi undersggt deres svar pa det
sakaldte EORTC skema, som systematisk bruges til
screening af patienternes problemstillinger.

EORTC QLQ-C15-PAL er et valideret veerktgj, som
bruges i alle specialiserede palliative enheder i
Danmark. Skemaet indeholder spgrgsmal rettet
mod patientens fysiske og psykiske symptomer,
aktivitetsniveau og livskvalitet.

Skemaet udfyldes sa vidt muligt af patienten
selv og understatter en systematisk afdeekning

af de palliative symptomer, som patienten har
under indlaeggelsen pa hospice. Skemaet bru-
ges desuden ved visitation til hospice, dog ikke
systematisk.

Udfyldelse af EORTC sker systematisk forud for
indleggelsen pad hospice eller senest pa indlaeg-
gelsesdagen. Herefter udfyldes skemaet efter 7-14
dage efter indlaeggelsen.

Patientens symptomer vurderes pa en skala fra
1-4, hvor 1 er "slet ikke”, og 4 er "meget”.
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Figur 15: Patienternes symptombyrde ved indlaeggelse og efter 7-14 dage efter indlaeggelsen

EORTC 1 udfyldt i perioden fra 3 dage for indlaeggelse til dagen efter indlaeggelse

Svar fra EORTC-skema (GI’IS.) M corTC2 udfyldt 7-14 dage efter indleeggelse
EORTC udfyldt uden for tidsinterval

Kort gatur

Deprimeret Sengeliggende eller sidde i en stol

Hjeelp til at spise,
tage toj pa,

Anspandthed o o,
ga pa toilet

Smerter ved daglige ggremal Andengd
Traethed Smerter
Sgvnbesvaer

Forstoppelse

Svaghed

Kvalme

Appetit

Figur 15 viser et gennemsnit fra de fem hospicer i 2018 af patienternes svar pad EORTC skemaets
spergsmal, henholdsvis ved indlaeggelsen og efter 7-14 dage efter indlaeggelsen.
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Af figuren ses, at patienterne oplever en lindring
af deres symptomer, fra de indlaegges pa hospice,
og til spargeskemaet igen udfyldes 7-14 dage efter
indlaeggelsen. Man kan se af figuren, at patienter-
ne generelt har en forholdsvis stor symptombyrde
ved indlaeggelsen pa hospice.

Patienternes generelle oplevelse af lindring de
forste uger pa hospice er positive, set i lyset af, at
patientens sygdom i samme periode oftest er i ud-
vikling, hvor man kunne forvente, at symptomer
som smerter, kvalme, andengd, angst, etc. ville
betyde flere plagsomme symptomer i de farste
uger efter indlaeggelsen.

Dykker man yderligere ned i data fra Bl-Portalen
kan man desuden se, at symptombilledet stort set
er ens for patienter indlagt pa de fem hospicer

i regionen. Nar det f.eks. geelder patienternes
oplevelse af smerter ved indlaeggelsen, ligger et
gennemsnit af scoren pa 2,6 - 2,7 fordelt pa de
fem hospicer, hvor det for &ndened fordeler sig
fra 2,4 - 2,7 og for oplevelsen af at fgle sig depri-
meret fordeler sig fra 1,8 - 2,3.

Samlet viser tallene fra EORTC, at patienternes
symptombyrde er ens for de fem hospicer i regi-
onen, bade hvad angdr deres symptombyrde ved
indleggelsen pad hospice, og hvad angar deres
oplevelse af symptomlindring under indleeggelsen.
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Patienternes vurderinger

af deres samlede livskvalitet

Patienternes vurderinger af deres samlede livskvalitet vurderes pd EORTC skemaet pa en
skala fra 1-7, hvor 1 er "meget darlig” og 7 er "saerdeles god”.

Figur 16: Patienternes oplevelse af livskvalitet

Livskvalitet
177
EORTC 1 udfyldt i perioden fra 3 131 123 111
dage fer indlzeggelse til dagen .
efter indlaeggelse . 54
14 11
- I —
1 2 3 4 5 6 7

86
64
EORTC 2 udfyldt 7-14 dage efter 47
indlaeggelse 5 40 . . 1 16

2 3 4 5

6 7

53 52 46
EORTC udfyldt uden for 31
o 25
tidsinterval - 15
7
] | J—_—
2 3 4 5 6

[ EORTC1 udfyldt i perioden fra 3 dage for indlaeggelse til dagen efter indlaeggelse
Svar fra EORTC-skema (G ns.) M EorTC2 udfyldt 7-14 dage efter indlaeggelse
[ EORTC udfyldt uden for tidsinterval

Figur 16 viser patienternes oplevelse af livskvalitet pa en skala fra 1-7, henholdsvis ved indleeggelsen og
efter 7-14 dage efter indlaeggelsen. Figuren viser resultatet fra de fem hospicer i 2018.

Af figuren ses, at patienterne generelt oplever en forbedring af deres livskvalitet fra udfyldelse af EORTC 1
ved indlaeggelsen og til udfyldelse af EORTC 2 7-14 dage efter indleeggelsen. Forklaringen findes forment-
lig ikke alene i den lindring af symptomer, der er vist ovenfor, men skal maske isaer ses som udtryk for, at
patienterne under indlaeggelsen profiterer af den ro og tryghed, de oplever pa hospice.
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Laerings- og kvalitetsteam

pa det specialiserede palliative omrade

| hele 2018 har de fem hospicer i Region
Midtjylland fortsat arbejdet i LKT-projektet
(Leerings- og kvalitetsteam) sammen med alle gvri-
ge specialiserede palliative enheder i Danmark.

Projektet startede i 2017 som et kvalitetsprogram
til at generere viden om og erfaring med at kob-
le arbejdet med lzerings- og kvalitetsteam til en
klinisk database. Da der er 100 % indberetning til
Dansk Palliativ Database (DPD) fra de specialisere-
de palliative enheder i Danmark, var det oplagt at
afpregve konceptet her.

Projektet tydeliggjorde tidligt i forlabet, at der var
behov for at tilrette visitationskriterier til enheder
og hospicer. Visitationskriterier for hospice lyder
nu saledes:

Nationale visitationskriterier for ophold:

Patienten og de pargrende kan tilbydes specialise-
ret indsats uanset, hvor i sygdomsforlgbet patienten
befinder sig, og uanset hvilken livstruende sygdom
det drejer sig om. Patienten skal veere informeret
om sygdommens karakter og skal vide, at indsatsen
vil veere lindrende pleje og behandling. Patienten
skal give samtykke til henvisning til palliativ enhed.
Patienten skal henvises af lsege, og inden henvisning
anbefales det, at patienten screenes for palliative
behov ved hjeelp af EORTC QLQ-C15-PAL.

Behandling med helbredende sigte skal veaere
ophart, og patienten opfylder betingelserne for
udfeerdigelse af terminalerkleering.

Behandlingsniveauet skal vaere afklaret, og det er
gnskeligt, at der ved en forudgdende samtale er
informeret om, at sygdommen er fremskreden pa en
sadan made, at forsgg pa genoplivning ved hjerte-
stop kun i yderst sjeeldne tilfaelde vil veere til gavn for
patienten.

Patienten skal veere informeret om andre mulighe-
der for stette og ophold.

Patienten ma veere bekendt med, at hvis indlzeggel-
sen har fgrt til optimal symptomlindring, saledes

at patienten vurderes at veere i en stabil fase, vil
udskrivelse fra hospice finde sted.

Livskvalitet som mal for indsatsen

Det palliative omrade skiller sig ud fra andre
medicinske omrader, der behandler patienter

med livstruende eller dgdelige sygdomme ved,

at behandlingens formal ikke er overlevelse eller
lengst mulig restlevetid. Derimod er behandlin-
gens primaere formal at give patienten stgrst mulig
livskvalitet i den resterende levetid og samtidig
stette patientens pargrende.
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Indsatserne i LKT-projektet fokuserer derfor pa
at opna forbedring af patientens livskvalitet og
skabe sterre tryghed og mindre belastning for de
parerende i forlgbet. Der er opsat resultatmal for
forbedringsprojektet, som retter sig mod disse to
omrader. Der forventes i 2019 at foreligge resul-
tater fra arbejdsgruppen under DMCG-pal, som
bearbejder de mange data, som lgbende indrap-
porteres i projektet af de specialiserede enheder.

Nationale leeringsseminarer og udvikling
af pakkeforleb

| projektforlgbet har der veeret afholdt tre nationa-
le lzeringsseminarer med deltagelse af alle de spe-
cialiserede palliative enheder. Her er rammerne
blevet preeciseret og udviklet, og vi er blevet inspi-
reret af forskellige oplaeg omkring udviklingsarbej-
de. Vi har undervejs i forlgbet skullet na forskellige
milepaele, sa vi har veeret i en faelles proces og har
arbejdet nogenlunde synkront.

Kvalitetsarbejdet pa det enkelte hospice har bl.a.
bestaet i at systematisere symptomscreeninger.

Vi har anvendt EORTC-skemaet, og med afseet i
denne screening er der ivaerksat pakker. Pakkerne
har vi udviklet ud fra de kliniske nationale retnings-
linjer, og pakkerne indeholder handleanvisninger i
forhold til de forskellige symptomer. Arbejdet med
at beskrive indholdet i pakkerne har i gget grad
givet os et feelles sprog omkring vores interventi-
onsmuligheder, og anvendelse af EORTC-skemaet
giver patientens stemme gget fokus.

Det er dog vigtig at pointere, at LKT-projektet kun
seetter fokus pd dele af den samlede specialise-
rede palliative indsats. Der er en raekke af fysiske
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symptomer og problemstillinger af eksistentiel

og social karakter, som der ikke indsamles data i
forhold til. Der er ligeledes data, som pga. kravene
til entydighed i databasen (DPD) ikke bliver regi-
streret. Eksempelvis er hele indsatsen omkring de
patienter, der udvikler delir i forlgbet, ikke en del
af LKT, selv om delirium er udfordrende og kraever
en stor og veldefineret indsats. Ligeledes kan der
kun registreres et forlgb for den enkelte patient,
sa data pa alle de patienter, der genindlaegges pa
hospice, registreres ikke.

LKT-projektet og DPD satter fokus pa en del af den
kliniske virkelighed, men er ikke hele virkeligheden.

Parerende-evaluering

Vores indsats er i hgj grad ogsad malrettet de pare-
rende. Derfor har vii 2018 udsendt spargeskemaer
til de pargrende, tre maneder efter de har mistet
en nartstadende, for her at sperge ind til deres op-
levede kvalitet af det forlgb, de har veaeret igennem.

Rapporten om Pargrendeevaluering udkommer
som en samlet rapport i juni 2019, men det enkelte
hospice kan Igbende fglge svarene fra det elektro-
niske spgrgeskema, som udsendes til de efterle-
vende efter dedsfald pa hospice.

Svar pa spergsmal, samt de frivillige kommentarer,
er yderst positive og enkelte fremdrages her.

Vived, at sammenhang og kontinuitet veegter
meget hejt hos patienten og de pargrende. Det
er faktorer, som er vigtige for at opleve sig set og
medt og for at opna tillid til de sundhedsydelser,
man modtager.



I hvilken grad oplevede du, at der har veeret sammenhaeng og
tryghed i jeres forlgb pa hospice?

Hospice er yderst kompetente til at imgdekomme
de pargrende, indgd i en samspillende triade og
medvirke til at skabe sammenhang pa tveers af de
mange forlgb pa sygehuse og kontakter i primaer
sektor, som patienten og de pargrende indgar i.

"Det, der betod meget for mig som hustru og min
mand, var, at plejen og ansvaret ikke lcengere hvilede
pd mine skuldre, og dervar andre, der tog oer. Det
var vi begge taknemlige for, sa den sidste tid blev
mere fredfyldt, end den var herhjemme, og deteren
god hjcelp for mig at teenke pd nu bagefter, sa jeg kan
komme videre med mit liv".

I hvilken grad havde du tillid til personalets viden og
kompetencer?

Der er en overordentlig grad af tillid til personalets
viden og kompetencer. En parerende beskriver
det sdledes:

“Indlceggelsen pd hospice gjorde den sidste tid til en
god tid. Uden hospiceopholdet ville min energi veere
gaet til statte med plejen. Hospice gjorde, at vi i ste-
det kunne fokusere pd ncerveer og samveer og lade
personalet om at skabe trygheden i plejen. Det var
fantastisk at opleve, at der stadig er et sted i sund-
hedssystemet, hvor fokus er tryghed og omsorg!
Indlceggelsen pd hospice har veeret en uvurderlig
hjcelp i en sveer tid. Har kun respekt og taknemme-
lighed til personalet og de frivillige. Tak.”

Havde du inden indlaeggelsen de informationer om hospice,
som du havde brug for?

Spergsmalet om information om hospice inden
indlaeggelse er nok det spargsmal, hvor svaret er
mindst tilfredsstillende. Det er fortsat et udvik-
lingsomrade at bibringe vores sundhedskolleger
og den almene befolkning information om, hvad et
hospice kan tilbyde, hvilke opgaver de kan vareta-
ge, hvordan og hvem der kan henvises.

Som navnt tidligere vil den fulde rapport fra alle
fem hospicer udkomme i juni 2019.
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Visioner

for hospicer i Region Midtjylland

Hospiceledergruppen ser de fem hospicer i
Region Midtjylland, som fem kompetence-
staerke og visionaere kraftcentre for den samle-
de lindrende indsats i Region Midtjylland, med
stort potentiale for bade en udgaende funkti-
on, en dagfunktion og hospicefunktionen.

Ulighed i palliation

Fremtiden med den stigende levealder, leengere
overlevelse for mennesker med kroniske syg-
dom inklusive mennesker med kreeft, kommer

til at kraeve endnu mere fokus pa den lindrende
behandling. Sundhedsstyrelsens anbefalinger
tilsiger, at palliation er for alle, som har behov.
Alligevel er det i dag neesten kun kreeftpatienter,
der modtager det specialiserede palliative tilbud.
At der er sa stor ulighed i de palliative tilbud,
viser et ph.d. projekt af Mathilde Adsersen fra
Kgbenhavns Universitet og data fra Dansk Palliativ
Database 2017. Kan vi fortsat acceptere, at det
forholder sig sddan? Og kan vi med den organise-
ring, vi i dag har for den specialiserede palliative
indsats, imgdekomme denne ulighed?

Fornyelse og ny organisering

De lindrende tilbud i Danmark har ikke gennemga-
et den samme fornyelse, som mange andre om-
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rader af vores sundhedstilbud. Hospicer i Region
Midtjylland er selvejende institutioner med egen
bestyrelse, og de er blevet etableret gennem de se-
neste 12 ar, fraset et enkelt af hospicerne, Hospice
Sgholm som i ar kan fejre 20 ars jubilzeum. Pa alle
fem hospicer er der sikret et formelt samarbejde
med den enhed for lindrende behandling, som
har til huse pa det naerliggende hospital, - men er
den organisering den mest optimale for at kunne
udnytte vores feelles ressourcer og kompetencer til
den starste nytte for patienter og parerende?

Mange livstruede syge patienter behandles ofte alt
for lenge med udsigtslgse tiltag, i stedet skal den
lindrende behandling pa hospitalet langt mere i
fokus. Patienterne med komplekse problemstillin-
ger, deres pargrende og de sundhedsfaglige med-
arbejdere, som er teet pa patienterne, har brug for
sparring og support 24/7.

Hospice kan vaere omdrejningspunkt for at udvikle
dette og skabe bedre lindring pa hospitaler, bedre
palliativ lindring pa plejehjem/plejeboliger, tilbyde
flere symptomlindrende dagtilbud til patienten og
hjaelpe familien inden tingene "kgrer af sporet”.

Pa den made kan hospicerne medvirke til at give
de, som arbejder med den basale palliation, den
nedvendige stotte og support fra det tvaerfaglige
personale pa hospice, sa patienten eksempelvis
undgar indlaeggelse.



Hospice - som palliativt omdrejningspunkt lokalt

Hospicer i Region Midtjylland er visionare huse,

vi har en overskuelig organisering, med en flad
ledelsesstruktur og hgj grad af tilgeengelighed. Vi
er dagligt i kontakt med patienter og parerende
og med mange grene af sundhedsvaesenet. Alle
fem hospicer har et givende samarbejde med de
gvrige professionelle i bade primaer- og sekund-
sektor, og det har givet os en god indsigt i behovet
for kompetenceudvikling i den basale palliative
indsats. En opgave, vi alle varetager for at medvir-
ke til at sikre kvaliteten af den indsats, der tilbydes
patienter og pargrende.

Der er pa det enkelte hospice i Region Midtjylland
taget mange forskellige initiativer til at imgdekom-
me savel kompetenceudvikling som udbredelse
af viden. Der er mange forskellige udviklingsakti-
viteter pa hospice, men det raekker ikke - et godt
sundhedsvaesen skaber vi sammen ved at ned-
bryde silotaenkning og seette patientens behov i
fokus. Det er ogsa et stort gnske fra patienterne.

Hospicefilosofien er populaer

Vi mener, at vii det samlede specialiserede pallia-
tive felt har noget helt seerligt at bidrage med i den
omorganisering, der i gjeblikket er i sundhedsvae-
senet. Palliation tager afsaet i det hele menneske
med fokus pa lindring af lidelse i bredeste for-
stand. | det palliative felt er patienten i centrum,
og der er, som tidligere naevnt, en mangearig
erfaring med den naere indsats i samarbejdet
mellem den specialiserede palliative indsats, de
praktiserende lzeger og hjemmeplejen.

Hospice har en filosofi, der ser patient og familie
som en helhed, hvor lindring er et komplekst sam-
spil mellem forskellige faktorer. Derfor er hospice
blevet "populart’- pa trods af den sorg, lidelse og
uigenkaldelighed, som hospice skal rumme.

De fem hospicer i Region Midtjylland er klar til at
blive mere inddraget og patage sig et ansvar for
den ngdvendige udvikling af det palliative tilbud
til regionens borgere - med det formal at sikre
palliation for alle.
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Vores bud

pa udviklingsomrader i de kommende ar

Lighed i adgangen til hospice for alle med
uhelbredelig sygdom. Malet kunne vaere en
patientfordeling svarende til 50/50 mellem
maligne og nonmaligne diagnoser. Den specia-
liserede indsats er ogsa et tilbud til patienter
med eksempelvis KOL, hjertesvigt, neurologiske
lidelser, etc.

Fokus pa patienter med anden etnisk baggrund
end dansk, og hvad vores indsats skal veere
over for denne gruppe.

Hospicer som lokale videnscentre for de om-
kringliggende kommuner.

Udarbejde, afprgve og implementere modeller
for vidensdeling, sdledes at hospicerne bidra-
ger til et kompetencelgft til medarbejdere, der
arbejder pa det basale niveau.

Folge udskrevne patienter fra hospice hjem
- for herefter at vaere sparringspartner for pri-
meer sektor vedr. den aktuelle patient/familie.

Sengepladser pa hospice til patienter med livs-
truende sygdom, som har et seerligt behov for

et tvaerfagligt rehabiliterende palliativt ophold,
med henblik pa udskrivelse efter en aftalt tids-
periode. Det kunne f.eks. veere patienter med
hjertesvigt eller KOL.

Samarbejde mellem hospice og kommune eller
friplejehjem om oprettelse af plejeboliger i

taet naerhed til hospice, hvor plejeboligerne er
malrettet de patienter med livstruende syg-
dom, som ikke opfylder visitationskriterierne til
hospice. Det kunne veere til patientgrupper, der
har et stort plejebehov over ar, f.eks. patienter
med Parkinsonisme, ALS, langsomt voksende
hjernetumorer, etc. Synergien mellem de to
institutioner kunne omhandle deling af viden,
veerdier, frivilliges indsats, medarbejderudveks-
ling, etc.

Synergi-skabelse ved at samle Enheder for
Lindrende Behandling og hospice under sam-
me tag.

Etablering af et palliativt dagtilbud pa de fem
hospicer.

De fem hospicer i Region Midtjylland
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Hospice Sgholm

At vaere teet pa mennesker der skal do

| februar 2018 pabegyndte Hospice Sgholm en
undersggelse af medarbejdernes oplevelse af

at arbejde med mennesker ved livets afslutning.
Udgangspunktet for projektet var en systematisk
erfaringsdeling i anledningen af Hospice Sgholms
20 ars jubileeum april 2019, og ensket om dben-
hed i arbejdet med mennesker, der snart skal de.
Projektet har ud over sit formal haft en betyd-
ningsfuld sidegevinst i form af konsolidering af
medarbejdernes forstaelse for hinandens ar-
bejdsomrader. Projektet er udarbejdet af udvik-
lingssygeplejerske og processtyrer Heidi Krohn
Didriksen, hospicechef Anne Marie Mathiesen og
souschef Jytte Husted. Projektet er beskrevet i
Jubilzeumsskrift 1999-2019, og pa sigt skal erfarin-
gerne deles med samarbejdspartnere.

Eksistenslaboratorium

| 2018 deltog alle medarbejdere og ledelse i eksi-
stenslaboratorium. Eksistenslaboratorium er et la-
boratorium, hvor man som deltager far mulighed
for at taenke over, kigge pa og dele egne holdnin-
ger og erfaringer i forhold til de eksistentielle
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problemstillinger, man meder i kontakten med
alvorligt syge og deende mennesker og deres
parerende. Gennem @velser, hjemmeopgaver og
feelles droftelse er der fokus pa de grundleeggende
eksistentielle temaer, der er i spil, ndr menne-
sker er ramt pa eksistensen af sygdom og lidelse:
veerdier, mening, hab, ded, sorg og krise, afmagt,
autonomi, skyld og skam. Eksistenslaboratoriets
oplaeg og @velser har fokus pa at stimulere
deltagerne til at undersege og forholde sig reflek-
terende til deres konkrete erfaringer. Alle fag-
grupper med 8-10 personer deltog i seks labora-
torier a to timer. Hospitalspraest Maria Baastrup
Jorgensen, Rigshospitalet, har udarbejdet
Eksistenslaboratorium og et tilhgrende materiale
med let tilgeengelige avelser og introduktion til
disse. Processen blev styret og gvelserne tilpasset
af preest og psykolog ved Hospice Sgholm.

Kerneopgaven

Alle faggrupper har arbejdet med kerneopgaven
og relationel koordinering, ligesom vi har arbej-

det med de forskellige faggruppers ydelser ind i
kerneopgaven.



Sygeplejestuderende

Ud over de vanlige sygeplejestuderende, som vi
modtager pd 6. semester, er vi ogsa begyndt to
gange arligt at modtage sygeplejestuderende pa
7. semester. Pa dette semester har de et valgfag

i palliation. Vi modtager 15 studerende pr. gang,
som kommer i "fglgepraktik”, og efterfglgende
afvikles der fire workshops pa hospice omhand-
lende en problemstilling, de har faet inspiration til
under deres "folgepraktik”.

Fokus for valgfaget er, at de studerende far mulig-
hed for at dykke ned i palliationen, men ogsa at de
far viden med her fra, som de kan tage med videre
i deres sygepleje.

Akupunktur

Hospice Seholm har deltaget i kvalmeprojektet
ved Hospice Limfjorden.
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Gudena Hospice

P4 Gudena Hospice pabegyndte vii 2018 et tveer-
fagligt projekt, hvor vi gnsker at skabe erfaringer
omkring rehabiliterende palliation til mennesker
med livstruende sygdom i den sene palliative fase.

Der har de senere ar vaeret en del fokus pa koordi-
nering af rehabilitering og palliation til mennesker
med livstruende sygdom bade internationalt og i
Danmark. | praksis har koordineringen i Danmark
bl.a. udmeantet sig i udgivelsen af et forlgbspro-
gram om rehabilitering og palliation inden for
kreeftomradet i 2012 (1), samt etablering af REHPA
(Videncenter for Rehabilitering og Palliation) tilba-
ge i2014.12016 udkom en rapport om et stgrre
internationalt litteraturstudie, som undersager
dokumenteret viden om og konkret erfaring med
forholdet mellem rehabilitering og palliation til
mennesker med livstruende sygdom, det veere

sig kraeft, KOL, apopleksi og geriatriske patienter.
Konklusionen er, at der fortsat savnes undersggel-
ser, der kan begrunde, hvordan begreberne mest
optimalt supplerer hinanden og hvordan patient-
perspektivet tydeligst kommer til udtryk (2).

Vores interesse for rehabiliterende palliation ud-
springer bl.a. af erfaringer fra patientforlab, hvor
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patienternes symptomer lindres i tilstraekkelig
grad til, at han/hun kan udskrives igen, hvorfor det
giver rigtig god mening at have tvaerfaglig fokus pa
den rehabiliterende palliative tilgang, for at sikre
at patienten bibeholder sin fysiske, psykiske og
sociale funktionsevne i videst muligt omfang.

Den rehabiliterende palliative tilgang kan dog ogsa
have sin berettigelse hos patienter, der opholder
sig pa hospice til livets afslutning, da nogle patien-
ter oplever autonomi og dermed livskvalitet ved

at kunne bibeholde visse faerdigheder lige til det
sidste. Det kan f.eks. vaere at fa stette til selv at
fore glasset til munden, selv at kunne berste sine
teender, eller selv tage et bad, nar alt er lagt tilrette
af hjeelperen.

Der er tale om koordinering af rehabiliterings-be-
grebet og palliations-begrebet i praksis, dvs. at
begge begreber er i spil samtidig. Begge begreber
er helhedsorienterede og baseret pa en tvaerfaglig
tilgang til patienterne og begge begreber anlaegger
et helhedsperspektiv pa patientens og pargrendes
ressourcer og behov, med henblik pd sterst mulig
livskvalitet for patienten.



Ca. 98 % af patienterne pa Danmarks hospicer er

i dag mennesker med kreeftdiagnoser, selv om
mange andre patientgrupper med uhelbredelig
sygdom har komplekse palliative problemstillinger,
som med stor fordel kunne lindres pa hospice.

Det er bl.a. KOL patienter, hjertesyge patienter
og patienter med forskellige neurologiske syg-
domme i terminalstadiet af deres sygdom. Der
kan veere flere grunde til, at disse patienter ikke
henvises til hospice, bl.a. kan det handle om, at
det er sveert at vurdere, hvornar patienterne naer-
mer sig livets afslutning, og der kan vaere blokerin-
ger bade hos patienten og dennes laege, der gor,
at man ikke taler om muligheden for hospice og
ikke far tilrettelagt behandlingsniveauet, sa det er
afstemt med hospice.

Samtidig er der i dag et stigende folkeligt og poli-
tisk pres for, at andre patientgrupper end kraeft-
patienter far mulighed for indlaeggelse pa hospice.
Vores erfaringer med patientgrupper med anden
sygdom end kraeft er, at de ofte profiterer s godt
af den tveerfaglige tilgang pa hospice, at de udskri-
ves igen, og her giver det iseer god mening at have
en rehabiliterende palliativ tilgang allerede fra
starten af indlaeggelsen, s man undgar, at patien-
ten mister funktioner, som kan veere vanskelige at
genoprette senere i forlgbet.

Projektet omkring rehabiliterende palliation fort-

seetter i 2019, og vi haber, at vi med de planlagte

prevehandlinger kan haste erfaringer, som vi kan
dele med andre i det palliative felt.

Litteratur:

1. Sundhedsstyrelsen. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliati-
on i forbindelse med kreeft. 2012

2. Thuesen, J; Mikkelsen, TB; Timm, H: Koordinering af rehabilitering
og palliation til mennesker med livstruende sygdom, REHPA 2016
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Hospice Limfjord

Akupunkturprojekt

Kan kvalme hos palliative patienter lindres med
akupunktur? Det underseger vi pa Hospice
Limfjord. Kvalme er en udbredt problematik med
multifaktorelle arsager, og det kan derfor vaere
sveert at lindre patienten tilstraekkeligt. | et rando-
miseret forsgg med 128 deltagere, som angiver
en score pa 2-4 i EORTC-skemaet ved indlaeggel-
se, bliver de spurgt, om de gnsker at medvirke

i projektet. Projektet har forlgbet over nogle ar,
indsamling af data afsluttes i 2019, og den umid-
delbare analyse viser, at det har en effekt.

Hospice i boarnehejde

Projektet er en udlgber af "Skives DNA” - som

er en idebank for skolernes samarbejde med
erhvervslivet. Der er udviklet et tre timers under-
visningsprogram, og der er afholdt undervisning
for over 500 skolebgrn pa forskellige klassetrin, og
der anvendes principper fra cooperative learning.
Undervisningen omfatter emner som, at dgden

er en del af livet, og at leere eleverne at statte en
kammerat i sorg. Naeste skridt er at udvikle et ge-
nerisk undervisningsmateriale, som kan anvendes
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af de andre hospicer i Danmark. | september prae-
senteres materialet pd et seminar i Skive.

Pusterummet

Hospice Limfjord har veeret ideudvikler og projekt-
leder pa en Sundhedspark ved hospice, psykiatri-
en og Sundhedshuset. Parken pa 22.000 m? er en
naturpark, der er indsamlet 12 millioner kroner
via donationer og med hjzelp fra Skive Kommune.
Parken vil vaere faerdig i 2020.

"Palliafonen” og inspirationscafe

Man er s smat begyndt at lave prgvehandlinger,
der kan stgtte uhelbredeligt syge mennesker tidli-
gere i deres terminale sygdomsforlgb. Palliafonen,
som er 24/7 telefonrddgivning, samt inspirations-
cafe som afholdes med patienter og pargrende i
et samarbejde med hospital og kommune.

Palliation i egen praksis

Et tre dages kursus for kolleger i primeer og
sekundaer praksis afholdes to gange om aret.
Undervisere er personale ansat pa Hospice
Limfjord. Det seerlige ved kurset er, at der ydes



stotte til at implementere det lzerte i deltager-
nes egen praksis, pa plejehjem, i hjemmet og pa
hospitalsafdelingen.

Kollegial supervision

Pa opfordring har Hospice Limfjord afholdt et tre
dages kursus om kollegial supervision for syge-
plejersker i primaer og sekundaer praksis. Mange
metoder og teorier er blevet afprgvet og praesen-
teret. Undervisere har veeret ledelse og psykolog

pa hospice. Der var stor sggning, god evaluering
og kurset vil blive gentaget.

Genbrugsbutik

Hospice Limfjords stetteforening har i 2019 dbnet
Danmarks ferste genbrugsbutik til stgtte for ho-
spice. De vil hvert ar stette et udvalgt udviklings-
projekt pa hospice.

De fem hospicer i Region Midtjylland



RUB

Anker Fjord Hospice

Samarbejdsaftale med Hospitalsenhedens Vest
angaende laegedaekning pa Anker Fjord Hospice

Bestyrelse og ledelser er i forhandlinger for at na
frem til en samarbejdsaftale vedragrende lege-
daekningen ved Anker Fjord Hospice, der skal sikre
kontinuitet i fremmeadet til gavn for et sammen-
haengende patientforlab samt sikre fagligheden
gennem undervisning, forskning og udvikling af
specialet. De involverede parter forventer, at afta-
len kan treede i kraft 1. marts 2019.

Ph.d. projekt i eksistentiel kommunikation i
hospice- og hospitalsvaesenet - Filosofisk prak-
sis som et dannelsesideal

| det kommende ph.d.-projekt pa Hospitals-
enheden Vest og Anker Fjord Hospice gnsker man
at saette de eksistentielle dimensioner af omsorgs-
arbejdet med patienterne pa dagsordenen.

Formalet med denne ph.d.-afhandling er at finde
nye mader, hvorpa man kan sprogliggere og "vaer-
diszette” de eksistentielle dimensioner af omsorgs-
arbejdet med patienterne. Kort sagt er gnsket, at
disse undersggelsesomrader samlet skal skabe
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en ny patienttilgang, som favner hele mennesket
og som saetter det, man populaert vil kalde "de
blgde veaerdier” pa dagsordenen.

Projekt "En veerdig ded”

Formalet med dette projekt er helt overordnet at
muliggare pleje af dgende i eget hjem i endnu he-
jere grad end i dag, samt at lafte kvaliteten af den
palliative pleje gennem et samskabelses- og mo-
deludviklingsprojekt mellem tre centrale aktarer.

Projektets helt overordnede formal er med andre
ord at udvikle en model for en samskabelses-
proces mellem en specialiseret palliationsenhed,
Anker Fjord Hospice, en uddannelsesinstitution,
Social- og sundhedsskolen i Herning, samt en
kommune, Ringkebing/Skjern med henblik pa
sikring af videndeling og vidensoverfgrsel fra det
specialiserede regionale niveau til det kommunale
niveau, samt forankring af denne viden i kommu-
nen. Modellen skal ligeledes give et bud pa, hvor-
dan de nye kompetencer forankres i hverdagen,
samt videreudvikles pa savel det organisatoriske
som ledelsesmaessige plan.

Projektstart 1. april 2019



Videre udvikling af Navigator projektet

Navigator-ordningen bliver videreudviklet
ad to spor.

Forste spor er et skreeddersyet tilbud til bgrnefa-
milier. Navigator-korpset udvides med to naviga-
torer, der har en sarlig paedagogisk og familierad-
givningsmaessig kompetence. Disse navigatorer
kobles pa familier med mindrearige bern, allerede
mens patienten er indlagt pa hospice, og kan
folge den efterlevende familie i hjemmet og veere
til stette ved ugentlige besag - enten i form af
aflastning eller som statte til brobygning til andre
instanser (Kraeftens Bekaeempelse, skole, fritidsakti-
viteter, mv.).

Det andet spor vil veaere statte og opfelgning til
sarbare efterlevende i form af gkonomisk og
praktisk hjeelp (boligstatte, overblik over gkonomi,
bgrneydelser/tilskud, skifteretssager, mv.). Det er
efterlevende med sparsomme ressourcer, spinkelt
netvaerk og som har brug for statte i deres nye
livssituation.

b

En yngre alvorligt syg mand siger:
“Det kan godt veere, at jeg ikke bliver ret gammel,
men jeg har levet hver dag og gjort de ting, som
jeg fandt vigtige”.

Peter har veeret pa Anker Fjord Hospice i et par

dage. En tidlig forarsmorgen er der serveret mor-
genmad for ham og han udbryder:

"Sikke en udsig at spise sit bladkogte ceg til. Her har
jeg det godt. De bliver s... slemt skuffet, dem der
har sendt mig herud for at dg..... for jeg har teenkt
mig at blive her sommeren over”.

En dreng i 7. klasse siger det sddan her:

"leg blev glad, da jeg harte, at de syge mennesker
bliver lidt forkcelet - eller bare har det godt, til

de dar”.
b
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Hospice Djursland

"Hospice Djursland - mere end et hospice”

Vores nye vision er udsprunget af et samarbejde
mellem bestyrelsen for Hospice Djursland, LMU og
medarbejderne pa en falles visionsdag. Det var
her, vi fik gje pa de mange bade interne og ekster-
ne opgaver og udviklingsaktiviteter, der er gang i.

Omsorg i balance

Vi igangsatte projekt "Omsorg i balance” i 2018,
med det formal at styrke og vaerne om vores evne
til selvomsorg, modvirke empatitreethed og under-
statte trivsel, vitalitet og faellesskab. Vi snskede at
fa en sterre indsigt i begreberne compassion og
self-compassion for at kunne arbejde med dette
som et styrkende tiltag med det formal at veerne
om den enkelte medarbejders selvomsorg og
balance i hospicearbejdet. Mange af medarbej-
derne har efterhdnden veeret ansat mange ar pa
Hospice Djursland, sa vores risiko for at udvikle
compassion fatique er absolut tilstede. Arbejdet
med compassion og self-compassion tilvejebrin-
ger en konkret strategi for, hvordan vi forebygger
og bearbejder de belastninger, vores arbejde over
tid indebeerer.
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"En stemme som aldrig forsvinder”, modtog i april
2018 Hospice Forum Danmarks lldsjcelepris.

Kerneopgaver

Som et andet tiltag for at forebygge udbraendthed
og se naermere pa de belastninger, vores arbej-
de pa hospice over tid kan indebaere, valgte vi i
LMU at invitere alle medarbejderne til en dben og
2rlig feelles diskussion om vores kerneopgaver.
Formalet er at skabe en forstdelse af kerneopga-
verne i vores arbejdsfzellesskab, sa vi far stgrre
klarhed over vores prioriteringer, nar vi oplever,
at der er flere opgaver, end vi kan na.

En stemme der aldrig forsvinder
- handbog i at lave livshistorier pa lyd

Vived, at det er betydningsfuldt at fortaelle om sit
liv, og at der er nogen til at lytte. Denne handbog er
blevet til som en del af et stegrre projekt, der under-
bygger det udsagn. Vi har i Igbet af projektet samlet
de praktiske erfaringer med at optage og redigere
livshistorier. Vi vil gerne give erfaringerne videre

i hab om, at andre nemt kan tage fat pa at lave
livshistorier pa lyd, det kan fx vaere andre hospicer,
plejehjem, hospitaler, hgjskoler eller foreninger.
Handbogen er forsegt gjort enkel med konkrete
beskrivelser af, hvordan man kommer i gang, og
hvordan man kan arbejde med livshistorier pa lyd.



Samarbejde med de
omkringliggende kommuner

| 2017 afsluttede vi vores "Fglge hjem projekt”,
som udkom i en artikel i Sygeplejersken i 2017.
Det fgrte frem til, at vi i 2018 gennemfarte et pro-
jekt, hvor vi inviterede ressourcepersoner fra det
palliative felt fra de omkringliggende kommuner
til fokusgruppeinterview med det formal at blive
klogere pa, hvordan vi kunne forbedre samar-
bejdet og dermed kvaliteten omkring borgere og
patienterne. Vi arbejder nu videre med de forslag i
2019, og har netop igangsat et opfglgende projekt
i samarbejde med Enhed for lindrende Behandling
i Randers, hvor vii samarbejde med den enkelte
kommune vil kortleegge behovene for den pageel-
dende kommune og sammen fa sat udviklingsiniti-
ativer i gang.

"Patienten i en anden verden”

- et forskningsprojekt, der stiller skarpt pa de
oplevelser af virkelighedsforstyrrelser eller eendret
virkelighedsopfattelse, som mange patienter
gennemlever pa et tidspunkt i lgbet af deres syg-
domsforlgb. Projektet udgar fra Rigshospitalet og
Arhus Universitet.

STRANDBAKKEHUSET
- det nye vestdanske Borne- og ungehospice

| 2018 blev det besluttet, at det nye vestdanske
Barne- og ungehospice STRANDBAKKEHUSET skul-
le etableres i forbindelse med Hospice Djursland.

Det er en spandende opgave, vi nu skal i gang
med, og vi er glade for, at der politisk blev taget
beslutning om, at det nye Bgrne- og ungehospice
skal etableres i forbindelse med et af regionens
gvrige hospicer. Det giver rigtig god mening.

Visionerne for STRANDBAKKEHUSET er
malrettet hele familien og lyder sdledes:
LIV, LEG & LINDRING
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Der er tradition for, at Sundhedsplanlaegningen i Region Midtjylland hvert ar ud-
arbejder en redeggrelse for anvendelse af hospicepladser i Region Midtjylland.
Hospicelederne har i ar et enske om selv at patage sig denne opgave.

Vores gnske er at give leeseren indblik i vaesentlige nggletal for den samlede
aktivitet pd de fem hospicer i Region Midtjylland.

b

Livet kan ikke altid lige fikses og ordnes.

Madet med liv og ded, livsmod og afmagt, gleede og sorg
er et uomgeengeligt vilkar i vores liv.

Til gengeeld kan vi godt tdle at made afmagten,

finde en mdde at veere i den, en mening i den. , ,

Lotte Blicher Mark
Preest
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