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Region Hovedstaden

Hvem er vi, og hvad er baggrunden for vores arbejde

Medlemmer af opgaveudvaiget Baggrund for vores arbejde
12 patienter og pargrende Udvalget er nedsat af regionsradet den
20. juni 2022.

3 regionale politikere
2 kommunale politikere Udvalget har beskqeftlget Sig m.ed. tre
temaer med afsaet i kommissoriet:

1 repreesentant fra hospitalerne Beslutninger om livsforleengende

1 repraesentant fra administrationen behandling
1 facilitator Inddragelse af pargrende
1 udvalgssekreteerer En veerdig afsked med livet
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Kort intro til vores arbejde

Vi har holdt fire mgder

Pa mgderne har vi hgrt oplaeg, delt erfaringer og sammen formuleret
anbefalinger

Anbefalingerne praesenteres pa de naeste slides. De praesenteres under de tre
temaer

God leeselyst!
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Vores samlede anbefalinger

Individuelt tilpasset samtale om gnsker og behov
Faellesskab med andre i samme situation
Team-samarbejde mellem patient og sundhedsfaglig
Informationsmateriale om daden til pargrende

Adgang til kontaktperson hele dggnet

Hjemmeside til patienter, pargrende og sundhedsfaglige
Tilbud om palliativ behandling

Fokus pa sektorovergange
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behandling
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1) Individuelt tilpasset samtale om gnsker og behov

Patienterne skal inddrages i beslutninger om deres behandlingsforlab. Det er vigtigt at afklare, hvilke
gnsker det enkelte menneske har til sin behandling og det videre forlab. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

« Samtale om behandlingsniveau, dvs. beslutning om at fastsaette en overordnet graense for, hvilke behandlinger der skal
tilbydes i tilfeelde af forveerring, skal tages tidligt i patientens forlgb:
- | samtalen kan dokumenterne "Behandlingstestamente” og "Min sidste vilje” med fordel inddrages.

- Der er behov for en opmaerksomhed pa de relevante patientrettigheder for den sidste tid, fx i forbindelse med
udfyldelse af "Min sidste vilje”.

—> Initiativet fra Nordsjeellands Hospital om "Samtalen i tide” skal udbredes til de @vrige hospitaler i Region
Hovedstaden.

» Det sundhedsfaglige personale skal ikke kun vurdere patienten ud fra oplysninger i journalen, men de skal se pa det
enkelte menneske. Det er patientens gnsker og behov, som skal veere i fokus.

» Starre fokus pa sjeelelig omsorg i forbindelse med den sveere samtale mellem patient, pargrende og det sundhedsfaglige

personale. Der skal i samtalen veere et gget fokus pa muligheden for at tale med en preaest.
7
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2) Faellesskab med andre i samme situation

Bade patienter og paragrende kan have gavn af faellesskaber med andre i samme situation, nar de er
| et alvorligt sygdomsforlab. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

Der skal tilbydes rammer for feellesskaber for patienter og pargrende. Der kan veere forskellige behov for
feellesskab, og den enkeltes behov for feellesskaber kan variere gennem et patientforlgb. Det kan veaere
initiativer som fx traeningsforlagb eller samtaleterapi. Det kan veere i regionalt regi eller samarbejde med
civilsamfundet eller med kommunerne.

Mulighed for feellesskaber skal veere tilgeengelige uafhaengigt af diagnosen. Fx er der pa nuveaerende
tidspunkt flere feellesskaber for kreeftpatienter end fx lungepatienter.
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3) Team-samarbejde mellem patient og sundhedsfaglig

Beslutninger om livsforleengende behandling skal tages i teet samarbejde mellem det sundhedsfaglige
personale, patienten og evt. pargrende. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

« Patienten skal inddrages - og skal tage aktiv del i de forskellige valg i forbindelse med sin behandling.
« Samtale om gnsker til den sidste tid skal tages tidligt, evt. hos den praktiserende leege.

- Opgaveudvalget gnsker en tydeliggarelse i alle journalsystemer, nar patienten er terminal. Desuden @nsker
opgaveudvalget en udbredelse af terminalerklaeringen, sa den bliver automatiseret.

- | forbindelse med terminalerkleeringen skal der ske en vurdering af, om den terminale har pargrende, herunder
hvor ressourcestaerke de pargrende er, og i hvilket omfang de kan understgtte behandling og pleje (dette for at
sikre fx muligheden for plejeorlov).

« Der skal veere en Klar, tydelig og rettidig kommunikation mellem den sundhedsfaglige og patient/pargrende om de
valg, der treeffes:

1. Det kan fx veere palliativ handleplan med beskrivelse af konsekvenserne ved valg/fravalg i den sidste tid, eller
2. Det kan fx veere ved valg/fravalg af genoplivning, eller
3. Det kan fx veere ved at valget mellem at dg hjemme frem for pa hospitalet.
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4) Informationsmateriale om doden - for paregrende

Pararende er ofte taet involveret i deres neeres sidste tid. De pararende far ofte en rolle som
hjeelper i forlgbet og derfor anbefaler opgaveudvalget:

» Der skal veere en klar, tydelig og rettidig kommunikation mellem den sundhedsfaglige og patienten og de
pargrende om de valg, der treeffes. Det er vigtigt, at de pargrende inddrages, nar der traeffes beslutning
om patientens videre forlgb, da konsekvensen ved patientens valg kan medfare et gget pres pa de
pargrende. Det kan fx vaere, hvis patienten gnsker at dg i eget hjem.

« | samtalen mellem det sundhedsfaglige personale og de pargrende skal der veere tydelig kommunikation
om, hvad der sker fysiologisk med et menneske i tiden op til dgden. De pargrende, herunder bgrn, skal i
samtalen med det sundhedsfaglige personale have udleveret informationsmateriale fx en pjece, video eller
lydfil. Materialet skal indeholde oplysninger om:

1. Proceduren for, hvad der sker i timerne efter dgden,
2. Spargsmal om obduktion, organdonation, ophold pa 6-timers-stuen, tgjvalg m.m.
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5) Adgang til kontaktperson hele dggnet

En sundhedsfaglig kontaktperson, som har adgang til patientens data. Den pararende kan gives adgang

til patientens data. Pararende skal have mulighed for dialog med kontaktpersonen, hvis behov. Derfor
anbefaler opgaveudvalget:

Bedre dialog mellem hospital, kommune og almen praksis, sa der er en kontaktperson, som pargrende kan
kontakte — ogsa uden for dagtimerne/i helligdage.

Region Hovedstadens telefon til palliativ radgivning skal veere aben dggnet rundt og aret rundt, som det er
tilfeeldet i de andre regioner.
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6) Hiemmeside til patienter, paregrende og sundhedsfaglige

| opgaveudvalget blev det neevnt, at "nar man bliver syg, sa rammes en hel familie”. Det er vigtigt,
at den rette information om muligheder for patienter og pararende, radgivning til patienter og
paragrende og vejledninger til sundhedsfaglige er let tilgeengelig. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

Der skal veere tilgaengelige redskaber/information, som ggr det nemmere at tale om gnsker/tanker om den
sidste tid.

Der skal veere fokus pa at udbrede kendskabet til eksisterende information pa regionens og hospitalernes
hjemmesider. Der skal vaere én samlet indgang til information, sa man ikke skal finde information pa bade
regionens og hospitalernes hjemmesider. Hjemmesiden skal indeholde al relevant information om

kontaktoplysninger, radgivning til patienter og pargrende om muligheder for hjeelp, nar dgden naermer sig.

En veerdig sidste tid




Region Hovedstaden

7) Tilbud om palliation

Det er vigtigt, at palliation tilbydes, uanset om patienten er i somatisk og psykiatrisk behandling. Der skal
veere et starre fokus pa lindring og statte til alvorligt syge patienter. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

Der skal veere fokus pa palliativ behandling med det samme efter beslutningen om at afslutte
sygdomsbehandling:

Lindrende behandling og statte skal tilbydes, nar behovet opstar - ogsa selvom der ikke har veeret et
forudgaende forlab med sygdomsbehandling og uanset, om man har veeret indlagt eller €j.

Flere ressourcer til udkagrende palliative teams og rettidig henvisning dertil.

Alle, uanset bopael i regionen, skal have lige adgang til en palliativ indsats. Det skal vaere patientens valg,
hvordan han/hun gnsker at tilbringe sin sidste tid. Fx om det skal vaere hjemme med den rette lindrende
behandling, pa hospice eller pa hospitalet.

Nar man er dgende uden pargrende, sa skal man forrest i kgen til palliativ behandling.

Civilsamfundet kan inddrages i samspil med palliative teams fx til at understgtte de paragrende ved fx
samtaler med patienten.

En veerdig sidste tid




Region Hovedstaden

8) Fokus pa sektorovergange

Det er vigtigt, at hospital, kommune og praktiserende laege sikrer en god overlevering til hinanden,
nar patienter vaelger at da i eget hjem/pa hospice/pa plejehjem. Derfor anbefaler opgaveudvalget:

Bade hospital, almen praksis og kommunen skal have kendskab til patientens forlgb.

Nar patienter udskrives fra hospitalet og er i den terminale fase, skal hospitalet aktivt sikre, at kommunen er
klar med rette pleje og @vrig indsats. Fx ved telefonisk opkald eller skriftig kommunikation.

Det er ngdvendigt at sikre et feelles vidensgrundlag pa tveers af sektorer. Sundhedsfaglige i kommuner, pa
hospital og i almen praksis skal have kendskab til patienten og de aftaler, som er udarbejdet om patientens
forlgb. Det kan fx vaere gennem et feelles digitalt system.
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