Projekt: Klar Til Samtalen — | god tid!

(Denne beskrivelse svarer helt til ansggningen til TrygFonden fremsendt i august 2017 og er
opbygget efter deres skabelon. Projektet har i november 2017 opnaet en donation fra
TrygFonden pé godt 1,7 mio. kr.)

(Vi kalder nu projektet 'Klar Til Samtalen — Sygehuse’, fordi vi ogsa har faet en bevilling (fra
Fremfaerd /Eldre) til et tilsvarende projekt i det kommunale omrade, som vi kalder 'Klar Til
Samtalen — Aldre’)

Projektbeskrivelse
Den sidste tid i et menneskes liv er ikke altid fredfyldt og afklaret.

Danske tal viser, at mens kun 5% gnsker at dg pa hospital, dar knap halvdelen netop der, mens
kun 43% dear i eget hjem og pa plejehjem.

En gennemgang af undersggelser fra 10 lande viser, at mere end en tredjedel udseettes for
nyttelgs behandling i den terminale del af deres sygdomsforlgb, ofte med bivirkninger. 1 mange
tilfeelde, hvor der ydes hjertestopbehandling, har der ikke pa forhand veeret taget stilling til gnsker
om dette. Det viser undersggelser pa danske sygehuse.

En svensk undersggelse viser, at antallet af ordinerede leegemidler stiger gennem det sidste levear
— ogsa for medicin, der har helbredende sigte, og som altsa har et meget tvivisomt formal.

| en leder i Health Affairs skriver Alan R. Weil bl.a.: "Pa et tidspunkt i deres liv, hvor deres behov
ofte er ligesad meget sociale og andelige, som de er medicinske, konfronteres mennesker med et
fragmenteret sundhedssystem, der er fokuseret pa at redde liv. Systemet producerer mirakulgse
resultater, men ogsa katastrofale fejl”.

Kreeftens Bekeempelse har i en rapport om patientsikkerhed skrevet, at der eksisterer
‘bergringsangst’ for at tale med selv meget syge mennesker om deres gnsker til den sidste del af
livet.

Etisk Rad har i en rapport om emnet lanceret tre anbefalinger:

. Vi skal bestemme mere over vores egen behandling den sidste levetid
. Alle skal tilbydes samtaler om dette af sundhedsprofessionelle
. Tilbuddet om palliativ behandling skal styrkes

(Se bilag: Baggrundspapir...)

Dette projekt skal medvirke til, at sundhedspersonale rutinemaessigt tilbyder patienterne - og
naturligvis iseer de eeldste og de mest syge - samtaler om den sidste levetid og
behandlingsmulighederne, sa de kan traeffe bevidste valg om gnsket behandlingsniveau.

Der er kun fa steder i sundhedssektoren rutiner for dette, og indsatserne er enkeltstdende uden
overblik og samling.

Det resulterer i, at der ofte for sent skiftes fra behandling med helbredende sigte til lindrende
behandling. Der forekommer altsa overbehandling, hvor patienter modtager undersggelser og



behandling, der reelt ikke har chance for at forbedre livskvaliteten i en periode, hvor livet er ved at
ebbe ud.

Det betyder, at vigtig levetid spildes pa urealistiske forhabninger om livsforleengelse, pa
bivirkninger og pa darlig livskvalitet, mens en anden, mere lindrende behandlingsstrategi ville give
chance for bedre livskvalitet den sidste tid.

Overbehandling er et vaesentligt patientsikkerhedsproblem. Vi bgr betragte overbehandling som en
fejl pa niveau med fx tekniske fejl under operationer.

Med stotte fra og i samarbejde med centrale aktgrer fra sundhedsvaesenet (Danske Regioner, KL,
Leegeforeningen, DSR og FOA) vil projektet fremsgge de bedste eksempler pa god dansk praksis
og seette disse i spil sammen med udenlandske eksempler. Det vil ske i en proces, der skal
resultere i anbefalinger til god dansk praksis - og til hvad der skal til for at understgtte en sadan
praksis.

Formal

Alle patienter med uhelbredelige og dgdeligt forlgbende sygdomme tilbydes samtaler om gnsker til
behandlingsniveauet deres sidste levetid.

Resumé

Projektet handler om at skabe konsensus mellem en raekke centrale aktarer i sygehusveesenet fra
bade arbejdsgiver- og lenmodtagerside. Formalet er at udarbejde klare anbefalinger til
sundhedsveesenet. Anbefalinger vedrgrende politikker og retningslinjer for, at alle patienter med
uhelbredelige, livstruende sygdomme skal tilbydes samtaler om, hvordan de gnsker at leve deres
sidste tid.

Anbefalingerne genereres gennem en proces, hvor de bedste eksempler fra landets
sundhedsinstitutioner indsamles, bearbejdes og drgftes i fora med deltagelse af repraesentanter fra
de bidragende institutioner og organisationsrepreesentanter fra Danske Regioner, Kommunernes
Landsforening, Leegeforeningen, Dansk Sygeplejerad og FOA.

| en proces ledet af Dansk Selskab for Patientsikkerhed sammen med de indbudte aktgrer udvikles
materiale, der peger frem mod en afsluttende konsensuskonference. Pa konferencen skabes
enighed om anbefalinger, der herefter udgives med henblik pa anvendelse i sundhedssektoren.

Projektet kunne herefter taenkes fulgt op med en implementeringsproces, men en sadan kan af
indlysende arsager ikke beskrives endnu.

Den teoretiske og faktamaessige baggrund for projektet er beskrevet i bilaget: 'Klar til samtalen - |
god tid! - Baggrundspapir'.

Malgruppen

Malgruppen er i sidste ende patienter med uhelbredelige og dgdeligt forlsbende sygdomme.
Dermed er det reelt set alle danskere, idet vi alle skal dg pa et tidspunkt. Alle ber veere aktivt
involverede i beslutninger om eget behandlingsniveau.



Men projektets indsats retter sig primeert mod sundhedsveesenet, hvor alle de
sundhedsprofessionelle skal veere parate og rustede til at tage samtaler med patienterne om deres
gnsker til behandlingsniveauet i den sidste levetid, og hvor institutionsledelserne skal ggre dette til
en obligatorisk indsats.

Nedenstaende tal (100.000) er alle ansatte i sygehussektoren, da et tilsvarende projekt hos
Fremfeerd Zldre formentlig vil deekke primaersektoren.

Projektgruppe

Dansk Selskab for Patientsikkerhed har leenge arbejdet pa at skabe interesse for projekter af
denne karakter, og vi har veeret med til at saette et generelt fokus pa temaet i den offentlige debat
og iseer i debatten blandt de sundhedsprofessionelle og i de sundhedsprofessionelle
organisationer.

Alle vaesentlige sundhedsprofessionelle organisationer er repraesenteret i bestyrelsen i selskabet,
hvor der ogsa har vaeret betydelig tilslutning til, at selskabet tager et fagligt lederskab i et udvikle
denne dagsorden.

Selskabet er involveret i projekter pa Holbaek Sygehus og pa Bornholms Hospital, hvor man har
startet interne projekter, der skal gagre sygehusene bedre til at lytte til, registrere og efterleve
patienternes gnsker.

Selskabet er aktuelt involveret i et parallelt projekt under Fremfeerd Zldre rettet mod
primeersektoren og med et tilsvarende formal: At praktiserende leeger, hiemmepleje og plejehjem
sikrer, at borgernes sidste levetid i sa vid udstraekning forlgber, som de selv gnsker det.

Organisering

Projektet vil blive ledet af Dansk Selskab for Patientsikkerhed, som besidder de faglige
kompetencer til det.

For at sikre lgbende afstemning med de veesentligste sundhedsprofessionelle organisationer og
med arbejdsgiverne pa omradet, er der indgaet aftale med Danske Regioner, Kommunernes
Landsforening, Laegeforeningen, Dansk Sygeplejerad og FOA. Organisationerne (jf bilag med
deres tilsagn) har indvilget i at deltage i en falgegruppe, som skal veere en aktiv medspiller, og som
dermed i hgjere grad end en traditionel falgegruppe vil blive involveret i projektet.

Falgegruppen teenkes inddraget i den detaljerede projektplanlaegning med udveelgelse af de mest
interessante eksempler pa god praksis i Danmark.

Efterfglgende vil falgegruppen levere faglig og fagpolitisk sparring til projektledelsen, og iseer skal
folgegruppen inddrages ved projektets afslutning og anbefalingernes formulering.

Det vil sammen med ovennaevnte interessenter blive vurderet om flere skal involveres i
falgegruppen - fx Styrelsen for Patientsikkerhed, der er myndigheden pa omradet, og fx
Leegevidenskabelige Selskaber (LVS) og/eller andre med seerlig interesse. Formentlig vil disse
andre interessenter dog blive inviteret ad hoc efter drgftelsernes fokus. Fx vil det veere oplagt at
invitere Styrelsen for Patientsikkerhed, nar legale aspekter omkring samtalerne og registrering af
dem o.l. skal drgftes.



(Dansk Selskab for Patientsikkerhed er blevet bedt om at formulere en ansggning til Fremfeerd
/Eldre om en indsats i primaersektoren, der skal generere anbefalinger til god praksis for samtaler
om den sidste tid og borgernes gnsker til behandlingsniveauet iseer i plejesektoren.

Safremt dette projekt bevilges (hvilket farst vides en gang i september 2017), vil der blive forsggt
koordineret med 'Klar til samtalen - | god tid!", saledes at vi her kan koncentrere os om
sygehussektoren. Intentionen skal sa veere, at der eventuelt kan meldes samlet ud, nar begge
projekterne er gennemfart.)

Projektindhold og aktiviteter

Projektet skal sikre et overblik over og en opsamling af gode initiativer i sundhedsvaesenet, hvor
der er udviklet politikker, retningslinjer og/eller metoder til systematiske samtaler med alvorligt syge
patienter om den sidste levetid.

Projektet skal afdeekke:

o Erfaringer med systematisk arbejde med samtaler med patienterne om gnsker til
behandlingsniveau og andre forhold i den sidste del af livet — og til deden

e Metoder og systemer i forhold til ovenstaende

e Eksisterende viden om over-, under- og anden fejlbehandling i den allersidste del af livet

e Juridiske og andre barrierer i forhold til at fa registreret, opbevaret og efterlevet borgernes
gnsker — herunder ogsa i skiftet mellem egen bolig eller kommunal institution og sygehuset

Pa baggrund heraf skal projektet resultere i forslag til:

e Generaliserbare systemer i sundhedssektoren, der kan sikre ensartet holdning og praksis
pa omradet

e Konkrete veerktgjer til anvendelse i denne forbindelse

¢ Uddannelses-/oplaeringsforslag i forhold bade til at tage samtalen, men ogsa til efterlevelse
af gnskerne, idet det fx forventes, at der vil komme mere fokus pa at lade borgerne dg
uden for sygehusregi

e Systemer for registrering af over-, under- og anden fejlbehandling i den sidste del af livet

e Behov for eendrede juridiske, it-maessige osv. forhold, der begraenser en hensigtsmaessig
registrering, opbevaring og efterlevelse af borgernes gnsker — ogsa nar der skiftes sektor

Der er oftest ikke tale om én samtale, men derimod om en proces. Det vil veere typisk, at emnet
skal bearbejdes flere gange sammen med patienten og dennes pargrende, og det vil — afhaengigt
af konteksten — ogsa vaere almindeligt, at flere faggrupper vil veere involveret i denne proces.

| forhold til registrering af og opfalgning pa over-, under- og anden fejlbehandling ved vi, at der i
dag ikke er praksis for at registrere sddant som UTH, selv om man finder ud af, at behandlingen
var eller sandsynligvis var imod borgerens gnske. Det kunne vaere en af vejene til at seaette et
lgbende fokus pa problematikken.

Uddannelse vil blive tolket meget bredt, og der vil vaere fokus pa, at der bade er tale om et generelt
kulturarbejde i den enkelte organisation, personlig udvikling af medarbejderne og oplaering i
konkrete feerdigheder.



Metoden vil veere

at opsgge og undersgge de organisationer, der har taget hdnd om problematikken

at systematisere de indsamlede observationer

at seette dette til drgftelse i passende fora med deltagelse fra de undersggte organisationer
og relevante ressourcepersoner fra centrale aktgrer i sundhedsveesenet (Danske Regioner,
KL, Leegeforeningen, DSR og FOA)

at udtreekke essensen heraf pa en made, der sa godt som muligt vil ligne egentlige
anbefalinger — men eventuelt gerne flere parallelle anbefalinger, der kan afprgves og
undersgges yderligere i et implementeringsprojekt

sidelgbende hermed vil der vaere et konkret eksplorerende arbejde, der skal beskrive de
tekniske og juridiske barrierer

Tidsplan

De udadvendte aktiviteter i projektet vil blive gennemfart fra bevillingstidspunktet november 2017
og frem til senest 31.marts 2019.

Cirka tidsplan:

Slutningen af 2017 og 1. kvartal 2018:

Foalgegruppen etableres

Falgegruppen drgfter indgdende projektplanen, som herefter raffineres
Foelgegruppen deltager i udpegningen af op mod 10 igangveerende initiativer, der skal
danne genstand for undersggelsen

Falgegruppen giver sparring pa en model for undersggelsen af ovennaevnte initiativer
Eksempelinstitutionerne kontaktes og rekrutteres til projektet

Der laves aftaler med institutionerne om besgg og undersggelse af deres initiativer

2. 0g 3. kvartal 2018:

Her vil et hold pa to konsulenter fra Dansk Selskab for Patientsikkerhed besgge
ovennaevnte initiativer og kortleegge institutionernes erfaringer fra arbejdet.

4. kvartal 2018 og 1. kvartal 2019:

Her bearbejdes resultaterne af undersggelsen pa en reekke heldagsmgder med deltagelse
af repreesentanter for de undersggte initiativer, fra falgegruppen og eventuelt fra seerlige
interessenter - fx Styrelsen for Patientsikkerhed.

Projektet afsluttes med en konference med deltagelse af alle aktgrerne, hvor resultatet vil
veere et saet af anbefalinger til bred anvendelse i sundhedsvaesenet.

Anbefalingerne udgives med henblik pa maksimal spredning gennem alle aktarernes
netveerk - og helst ogsa gennem en medieindsats med daekning fra mindst et
landsdaekkende medie.

Parallelt med den fagligt indholdsmaeessige aktivitet tager kommunikationsafdelingen i Dansk
Selskab for Patientsikkerhed initiativ til et samarbejde med de deltagende organisationers
tilsvarende enheder med henblik pa en formidlings-, kommunikations- og presseindsats, der skal



sikre passende opmaerksomhed omkring projektet i det faglige bagland og bredt i offentligheden i
projektperioden. Men iszer med henblik pa ovennzevnte arbejde for at skabe bred opmaerksomhed
om de resulterende anbefalinger.

Mal
Projektets primeere mal er

e at generere anbefalinger til, hvordan sygehusene kan arbejde med at tilbyde patienterne
samtaler om den sidste tid, gennemfgre dem, registrere gnskerne og siden efterleve dem

Sekundaere mal indenfor projektrammen:

e at supplere disse anbefalinger med forslag til eventuelle aendringer i det juridiske regelsaet
omkring sadanne samtaler og patienternes egenbestemmelse

¢ at komme med forslag til uddannelsesinitiativer, der kan styrke personalets evner til at
gennemfgre samtalerne, og som kan lgfte kendskabet til basal og specialiseret palliation

Det langsigtede mal, som naturligvis ikke forventes indlgst i dette projekt, er, at alle institutioner har
politikker og retningslinjer for dette omrade - gerne ensartede, sa borgerne ved, hvad de kan
forvente.

Ideelt set er der feelles opmaerksomhed pa omradet fra hele primaersektoren og hele
sekundaersektoren.

Effektmaling i forhold til malgrupper

Der genereres anbefalinger til implementering af politikker og praksis for at fa taget disse samtaler
med alle patienter, hvor det er rimeligt.

Anbefalingerne udgives efter en konference primo 2019, hvor alle de involverede institutioner og
falgegruppen deltager.

Effekten pa institutions- og medarbejderniveau kan farst males senere.

Dokumentation
Anbefalingerne udgives i samarbejde med faglgegruppen.

Processen vil blive dokumenteret i en rapport, der omtaler de enkelte initiativer, der er blevet
undersggt, og udviklingsprocessen hen over projektperioden frem mod udgivelsen af
anbefalingerne.

Forankring af projektet

Bade arbejdsgiver- og lgnmodtagerorganisationer har givet tilsagn om at arbejde med i
falgegruppen. Det er den veesentligste grund til at forvente, at projektet bliver en igangsaetter for en
udvikling, der vil szette permanente spor pa sygehusene. Dermed er grundlaget lagt for, at
anbefalingerne i sidste ende kan bakkes op af samme organisationer.



Videndeling
Primeert gennem udgivelse af anbefalingerne.

Projektet har ogsa en kommunikationsdel. Det er hensigten, at kommunikationsafdelingerne i de
deltagende organisationer, pa initiativ fra kommunikationsafdelingen i Dansk Selskab for
Patientsikkerhed, arbejder sammen om en lancering af anbefalingerne. Vi gnsker at skabe
opmeerksomhed i pressen for derved at stimulere den offentlige samtale om emnet.

Synliggerelse af TrygFonden

TrygFonden naevnes i alt materiale fra projektet og naturligvis isaer i forbindelse med udgivelse af
anbefalingerne. Det skriftlige produkt vil (i lighed med udgivelser fra projektet Hej Sundhedsvaesen)
blive indledt med et forord, hvor fx TrygFondens direktar forventes at veere medunderskriver.

Hvis projektet far det forventede impact, vil de producerede anbefalinger formentlig blive citeret i
mange ar fremover, hvilket vil eksponere TrygFonden i en bred kontekst, der matcher andre af
fondens donationer - herunder ikke mindst statten til Det Nationale Sorgcenter.

(Tilrettet til word januar 2018/Dansk Selskab for Patientsikkerhed)






