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Forord

Danmarks Evalueringsinstitut (EVA) praesenterer i denne rapport en evaluering af Palliativt Viden-
center (PAVI).

Evalueringen undersgger og vurderer i hvilken grad og hvordan PAVI, efter lidt mere end to ars
arbejde, har levet op til de mal bestyrelsen har opstillet for centret. Den giver ogsa anbefalinger til
hvordan PAVI fremadrettet kan udvikle sine aktiviteter og opna yderligere anerkendelse som nati-
onalt videncenter.

Evalueringens anbefalinger er formuleret af et nordisk evalueringspanel der har vurderet de ind-
samlede data og besggt PAVI. Vores forventning er at anbefalingerne vil inspirere og kvalificere
PAVI's fortsatte arbejde. Samtidig haber vi at rapporten kan bidrage til de kommende diskussio-
ner af PAVI's fremtid.

Evalueringen er rekvireret af PAVI's bestyrelse og er gennemfart i perioden fra december 2010 til
juni 2011.

Finn Kamper-Jargensen Agi Csonka
Formand for evalueringspanelet Direkter for EVA
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1 Resume

| 2009 blev det nye Palliativt Videncenter (PAVI) etableret i Danmark med finansiering fra Tryg-
Fonden og Kraeftens Bekaempelse. Det skulle vaere med til at forbedre den palliative indsats i
Danmark som omfatter pleje, behandling og omsorg rettet mod uhelbredeligt syge og deende
mennesker og deres pararende. Videncentret fik til opgave at sikre udvikling, hgj faglig kvalitet
og spredning af viden i forbindelse med den samlede palliative indsats i Danmark.

PAVI har eksisteret i lidt mere end to ar og PAVI's bestyrelse har gnsket at gennemfare en ekstern
evaluering. Evalueringen skal unders@ge og vurdere PAVI's aktiviteter indtil nu, og mere praecist |
hvilken grad og hvordan videncentret har levet op til de mal bestyrelsen har opstillet. Ud over det-
te mere tilbageskuende sigte skal evalueringen ogsa pege fremad og give anbefalinger til hvor-
dan PAVI kan udvikle sine aktiviteter og opna yderligere anerkendelse som nationalt videncenter.

Samtidig med at bestyrelsen besluttede at bede Danmarks Evalueringsinstitut (EVA) om at gen-
nemfgre evalueringen, offentliggjorde regeringen Kraeftplan lll. Den indeholder bl.a. vidtgaende
planer for PAVI's fremtid. PAVI bliver sikret en arlig finanslovsbevilling pa 4 mio. kr., og derudover
skal Rehabiliteringscenter Dallund og PAVI sammentaenkes i et nyt Videncenter for Rehabilitering
og Palliation som skal samles i regi af Institut for Sundhedstjenesteforskning ved Syddansk Uni-
versitet. Evalueringen vil ogsa forholde sig til disse nye planer i sine anbefalinger til PAVI's fremtid.

Vurdering af hidtidig praksis

Nar evalueringspanelet ser tilbage og vurderer PAVI's arbejde og indsats, er det tydeligt at viden-
centret er ndet langt og har spillet en afgerende rolle som videnindsamler, videnproducent og vi-
denformidler. PAVI er ndet ud til en lang raekke professionelle pa det palliative felt i Danmark, og
evalueringspanelets interview med et betydeligt antal professionelle og andre interessenter viser
at der er stor tilfredshed med videncentret og dets medarbejdere. Der er tale om en pioner- og
udviklingsindsats som er lykkedes.

PAVI har pa tilfredsstillende vis levet op til formalet med videncentret som er at sikre udvikling,
hgj faglig kvalitet og spredning af viden pa det palliative felt, og til de mere specifikke mal som
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bestyrelsen opstillede for videncentret. Evalueringspanelet ma dog konstatere at en enkelt af PA-
VI's aktiviteter ikke nar at blive afsluttet inden for den farste tredrige periode. Det er i forbindelse
med kortlaegningen af den palliative indsats i Danmark hvor den sidste tredjedel der omhandler
hospitalernes indsats, fgrst afsluttes i 2012. Evalueringspanelet havde ogsa gerne set at kortlaeg-
ningen havde resulteret i mere analyserende indhold og retningsgivende anbefalinger end de be-
skrivende resultater som indtil nu er blevet offentliggjort.

Evalueringspanelets anbefalinger til fremtiden

Nar evalueringspanelet ser fremad og skal give anbefalinger til PAVI's fremtid, er det relevant at
inddrage bade evalueringens resultater og de planer for PAVI som findes i Kraeftplan Ill. Evalue-
ringspanelet har samlet sine anbefalinger i ni hovedpunkter som falger her i uprioriteret raekke-
falge:

1 Undga sammenlagning med Rehabiliteringscenter Dallund

Evalueringspanelet er betaenkeligt ved de nye planer om sammenlaegningen med Rehabiliterings-
center Dallund og tilknytningen til Syddansk Universitet. Det vil ikke gavne den palliative indsats
at den bliver sa teet forbundet med rehabilitering, da palliation og rehabilitering er fagfelter med
forskelligt fokus og indhold som henvender sig til forskellige malgrupper. Palliativ rehabilitering er
et begraenset tema inden for palliation, og rehabilitering af mennesker med livstruende sygdom
og dgende mennesker er en begraenset del af det samlede rehabiliteringsfelt som ogsa omfatter
forskellige funktionsnedsaettelser, hjerte- og lungepatienter, neurologiske patienter, trafikofre,
overvaegtige osv.

2 Undga at PAVI udvikler sig til et universitetsinstitut

Det vil ogsa veere et problem at samle det sammenlagte videncenter under et universitet. Risikoen
for at videncentret mister selvstaeendighed og autonomi er for stor, og det vil blive sveerere at op-
retholde den taette tilknytning til praksisfeltet. Derudover kan det ogsa blive sveerere at fastholde
fokus pa videnindsamling og -spredning, da forskning vil fa for fremtraedende en plads. PAVI bar
ikke udvikle sig til et traditionelt universitetsinstitut med de fire funktioner som et sddant institut
skal daekke ifglge universitetsloven: forskning, undervisning/uddannelse, videnformidling og
myndighedsbetjening, ligesom stillingsstrukturen ved PAVI ikke bar afspejle universiteternes stil-
lingsstruktur og karriereincitamenter. Hvis videncentrets bestyrelse eller en finansierende part @n-
sker en fysisk lokalisering ved eller en fusionering med et universitet, bgr der indgas en seerlig af-
tale om PAVI's funktion og stillingsstruktur som skal sikre PAVI's selvsteendighed og autonomi.

3 Fasthold videnindsamling og -spredning som primaer opgave

PAVI's formadl og profil ber viderefares sa videnindsamling og -spredning forbliver den primaere
opgave for videncentret. Formalet kan evt. udbygges med forskning og brugerrettet radgivning,
men saddanne opgaver ma ikke overskygge den primaere videnformidlende opgave.
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4 Fasthold bred og samlende profil

PAVI's bestyrelse bgr holde fast i videncentrets brede og samlende profil, hvilket betyder at viden-
centret bar rette sit arbejde mod bade specialist- og basisniveauet inden for den palliative indsats
og mod palliation bade inden for og uden for kreeftomradet. PAVI bar ogsa have fokus pa bade
den tidlige og den sene palliative indsats hvor videncentret indtil nu har haft starst fokus pa den
sene indsats. PAVI bgr fortsaette med at orientere sig bredt mod forskellige diagnostiske grupper
og aldersgrupper, bade zldre, yngre, unge og barn.

5 Behold de professionelle som primzer malgruppe, og veer mere aktiv over for den
sekundaere malgruppe

PAVI bgr beholde de professionelle som sin primaere malgruppe og syge dgende, pararende, un-

dervisere, politikere, administratorer, journalister m.fl. som sin sekundaere malgruppe. PAVI bar

dog veere mere aktiv over for den sekundaere malgruppe og i hajere grad malrette sine aktiviteter

til denne gruppe. Det kan fx ske gennem forsgg med borgerrettet radgivning sa videncentret kan

na ud til den sekundaere malgruppe pa en mere direkte made.

6 Genovervej at nedsaette et advisory board

PAVI bgr vedblive med at vaere et selvstaendigt videncenter med egen bestyrelse. PAVI's bestyrel-
se kan genoverveje at nedsaette et advisory board, sddan som det var intentionen i projektbeskri-
velsen for PAVI. Et advisory board kan vaere med til at sikre en bred kontakt til det palliative felt
og evt. fungere som en faglig radgivningsgruppe.

7 @g den kliniske og praktiske baggrund i medarbejdergruppen

PAVI bgr arbejde mod at @ge den kliniske og praktiske baggrund i medarbejdergruppen. Det kan
ske bade gennem nyanszettelser og gennem indfarelse af kombinationsstillinger hvor de ansatte
arbejder pa PAVI savel som i den kliniske palliative praksis, og hvor de laegger en vis procentdel af
arbejdskraften i PAVI over et vist tidsrum.

8 Folg op pa kortlaegningen

PAVI ber falge op pa kortlaegningen af den specialiserede, den kommunale og hospitalernes pal-
liative indsats med en analyse og opsamling af hvilke udfordringer der eksisterer pa det palliative
felt, og en formidling af best practice pa de tre omrader.

9 Fortsaet med nuvaerende aktiviteter, og udvid gerne informationsaktiviteter

PAVI bgr fortsaette med at igangsaette og gennemfare projekter som videncentret kan se at der
er behov for, fortsaette det vellykkede arbejde med hjemmesiden, udvikle biblioteksfunktionen sa
medarbejdere i PAVI har let adgang til relevant litteratur, undersggelser og viden der kan under-
statte deres arbejde, og fortsaette med de formidlingsaktiviteter videncentret allerede har igang-
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sat, fx nyhedsbreve, artikler, mundtlig formidling og konferencer. Derudover kan PAVI med fordel
udvide sine aktiviteter inden for pressearbejde og forsgge at blive mere synligt i den offentlige
danske debat om palliation.
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2 Indledning

Danmarks Evalueringsinstitut (EVA) fremlaegger i denne rapport sin evaluering af Palliativt Viden-
center (PAVI).

PAVI er et nationalt videncenter der har til formal at sikre udvikling, hgj faglig kvalitet og spred-
ning af viden pa det palliative felt i Danmark. Centret blev etableret i 2009 i et samarbejde mel-
lem TrygFonden og det sakaldte palliative femklgver der bestar af Dansk Selskab for Palliativ Me-
dicin, Foreningen for Palliativ Indsats — omsorg ved livets afslutning, Gruppen af Ledere ved Hos-
pice, Palliative Teams og Palliative Enheder, Hospice Forum Danmark og Kraeftens Bekaempelse.

Centret blev sikret finansiering af TrygFonden og Kraeftens Bekaempelse i en tredrig periode fra
2009-2011. Der blev nedsat en bestyrelse for PAVI som fastsatte en strategi med nogle mal som
centret skulle na i den farste trearige periode. Da denne periode er ved at udlagbe, har bestyrelsen
for PAVI besluttet at gennemfare en evaluering af centret og har bedt EVA om at varetage evalu-
eringen.

Hvad betyder palliation og palliativ indsats?
Pa PAVI's hjemmeside er “palliation” og “palliativ indsats” defineret sadan:

Palliation betyder lindring. Ordet stammer fra latin “pallium”, der betyder kappe, taeppe
eller kabe, og anvendes i dag om den professionelle indsats for at forebygge og lindre li-
delse for livstruede syge og dgende mennesker samt for deres naermeste.

Palliativ indsats retter sig mod de fysiske, psykiske, sociale og andelige lidelser, der for den
syge og for de naermeste kan vaere forbundet med livstruende sygdom og dgd. Palliativ
indsats er relevant, nar alvorlig sygdom ikke kan helbredes og inden for kortere eller laen-
gere tid vil fare til dgden. Palliativ indsats kan derfor vaere relevant samtidig med bade livs-
forleengende behandling og rehabiliterende tiltag.
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2.1  Evalueringens formal

Evalueringen har to formal:

e At undersgge og vurdere i hvilken grad og hvordan PAVI har levet op til de mal bestyrelsen
har opstillet for centret

e At give anbefalinger til hvordan PAVI fremadrettet kan udvikle sine aktiviteter og opna yderli-
gere anerkendelse som nationalt videncenter.

Evalueringen vil fokusere dels pa PAVI's organisation og rolle inden for det palliative felt i Dan-
mark, herunder centrets vision og strategi, kompetencer og organisering, dels pa PAVI's faglige
aktiviteter og konkrete opgavevaretagelse i de farste ar. Der vil ligeledes blive sat fokus pa PAVI's
planer og aktiviteter for de kommende ar.

2.2  Evalueringspanel og projektgruppe

EVA har udpeget et nordisk og tvaerfagligt evalueringspanel med fem uafhangige eksperter som
har haft det faglige ansvar for evalueringen. Evalueringspanelet er nedsat til lejligheden og bestar
af fagpersoner med:

e Viden om palliation som forskningsfelt

e Viden om palliation som praksisfelt

® ledelses- og organisationserfaring fra videncentre

e Forskningsviden om videnformidling mellem forskning og praksis.

Evalueringspanelets medlemmer er:

e Finn Kamper-Jgrgensen, formand for evalueringspanelet. Tidligere direkter, nu chefkonsulent
ved Statens Institut for Folkesundhed.

e Dagny Faksvag Haugen, leder af Kompetencecenter for Lindrende Behandling i Bergen.

® Inger Hee, tidligere projektleder for Projekt Lindrende Indsats i Gentofte Kommune

e Michael Hviid Jacobsen, professor i sociologi, leder af masteruddannelsen i palliation, begge
dele ved Aalborg Universitet.

e Par Salander, professor i socialt arbete ved Umea universitet og klinisk psykolog ved Cancer-
centrum pa Norrlands universitetssjukhus i Umea.

| appendiks B findes der en naermere beskrivelse af de enkelte medlemmers baggrund.
En projektgruppe fra EVA har haft det metodiske og praktiske ansvar for evalueringen og har
bl.a. udarbejdet evalueringsrapporten. Projektgruppens medlemmer er:

e Specialkonsulent Christel Sglvhjelm (projektleder)
e Evalueringsmedarbejder Marie Mglgaard Laustsen.

12 Danmarks Evalueringsinstitut



2.3 Dokumentation og metode
Evalueringen bygger pa dokumentationsmateriale fra PAVI, interview foretaget under et todages
besag i PAVI og enkelte supplerende telefoninterview som er foretaget efter besagget.

Dokumentationsmateriale fra PAVI

PAVI har stillet en lang raekke dokumenter til radighed der pa forskellig vis praesenterer de ram-

mer der har vaeret for centret, og de aktiviteter som centret har igangsat og gennemfart. Doku-

mentationsmaterialet har bl.a. omfattet:

e Projektbeskrivelse

e Jkonomisk aftale

¢ Samarbejdsaftale

e Strateqi

e Referater af bestyrelsesmader

e Ansggninger om finansiering af aktiviteter

¢ Projektbeskrivelser og feerdige rapporter og notater

e Eksempler pa formidling via hjemmeside og eksempler pa nyhedsbreve, mundtlige oplaeg, op-
laeg til pressen og artikler i fagblade, antologier og videnskabelige tidsskrifter

e Beskrivelse af samarbejde med eksterne partnere

e SWOT-analyse foretaget af PAVI's centerchef og medarbejdere.

Materialet er omfattende og gennemarbejdet, og alle dets elementer er af en sadan kvalitet at
det har udgjort et tilfredsstillende grundlag for evalueringen.

Todages besag i PAVI

Efter en gennemlaesning af dokumentationsmaterialet fra PAVI var EVA og evalueringspanelet pa
besag i PAVI i slutningen af marts 2011. Her blev en raekke forskellige grupper og interessenter
interviewet, herunder PAVI's centerchef og medarbejdere, PAVI's bestyrelse, de seks organisatio-
ner bag PAVI (som er TrygFonden og det palliative femklgver), de akonomiske bidragydere, sam-
arbejdspartnere uden for det kliniske miljg, nationale interessenter og repraesentanter for den
kommunale, den specialiserede og hospitalernes palliative indsats.

Alle interviewdeltagere deltog aktivt og engageret i interviewene og fortalte beredvilligt om vi-
dencentrets arbejde. Interviewene har givet et nuanceret indblik i PAVI’s mange forskellige aktivi-
teter og resultater.

Supplerende telefoninterview

En enkelt gruppe — repraesentanter for den kommunale palliative indsats — var af praktiske drsa-
ger svagt repraesenteret ved de interview der blev foretaget under besgget i PAVI. Derfor blev der
efterfalgende gennemfart tre telefoninterview med repraesentanter for denne gruppe.
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En mere detaljeret beskrivelse af dokumentationsmaterialet og en oversigt over interviewede per-
soner findes i appendiks C.

2.4  Rapportens opbygning

Ud over forord, resume og indledning bestar rapporten af fire kapitler og tre appendikser.

Kapitel 3 belyser rammerne og baggrunden for etableringen af PAVI. Kapitlet gar rede for de mal
som PAVI's bestyrelse har opstillet for videncentret, og som evalueringen vil tage udgangspunkt i.

Kapitel 4 ser neermere pa den made PAVI er organiseret pa, og pa hvordan PAVI og centrets akti-
viteter er blevet finansieret.

Kapitel 5 handler om de aktiviteter PAVI har igangsat, og de resultater som videncentret har naet.
Kapitlet indeholder ogsa en vurdering af om videncentret lever op til de succeskriterier der er op-
stillet.

Kapitel 6 gar status og vurderer om PAVI har ndet de mal som bestyrelsen har opstillet for viden-
centrets arbejde, og praesenterer evalueringspanelets anbefalinger til PAVI's fremtid.

Appendiks A indeholder evalueringens projektbeskrivelse.
Appendiks B indeholder en beskrivelse af evalueringspanelets medlemmer.

Appendiks C indeholder en detaljeret beskrivelse af evalueringens dokumentationsmateriale og
en oversigt over interviewede personer.
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3 Formal og mal

Dette kapitel handler om de strategiske rammer for PAVI's virksomhed og arbejde. Kapitlet vil
kort bergre baggrunden for og etableringen af PAVI, hvorefter det vil se naermere pa det formal
og de mal som etableringsorganisationerne og bestyrelsen har formuleret for videncentret.

3.1 Baggrund og etablering

27. februar 2009 blev PAVI officielt indviet. Forud var gdet mere end et ars diskussioner og afkla-
ring af hvad formalet med videncentret skulle vaere, hvordan det skulle organiseres, og hvilke op-
gaver det skulle varetage. Det var det sakaldt palliative femklgver bestaende af Hospice Forum
Danmark, Kraeftens Bekaempelse, Foreningen for Palliativ Indsats — omsorg ved livets afslutning,
Dansk Selskab for Palliativ Medicin og Gruppen af Ledere ved Hospice, Palliative Teams og Pallia-
tive Enheder der i samarbejde med TrygFonden havde faet ideen til at etablere et videncenter der
kunne skabe synlighed og faglig udvikling af det palliative fagfelt.

Det var de seks etableringsorganisationers vurdering at det palliative tilbud til uhelbredeligt syge
og dgende patienter og den faglige udvikling i den palliative indsats i Danmark var for uensartet.
De madtes derfor til et seminar i februar 2008 sammen med udvalgte eksperter og satte ord pa

deres gnsker til et palliativt videncenter. | august 2008 indgik de en samarbejdsaftale om etable-
ring af videncentret, i slutningen af 2008 nedsatte de en bestyrelse for videncentret (som konsti-
tuerede sig pa et mgde den 20. januar 2009), og den 1. december 2008 fik videncentret en cen-
terchef.

3.2  Formal og profil
Formadlet med videncentret blev farste gang formuleret i projektbeskrivelsen for PAVI som et bilag
til den samarbejdsaftale femklgveret og TrygFonden indgik. Her star der at:
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Formalet med videncentret er at sikre udvikling, hej faglig kvalitet og spredning af viden i
den samlede palliative indsats. Videncentret skal arbejde for at fremme samarbejde og er-
farings- og videnudveksling mellem alle aktarer inden for det palliative omrade i Danmark.

Pa det farste bestyrelsesmade i januar 2009 diskuterede bestyrelsen et udkast til strategi og
handleplan for 2009-2011, og her blev formalet udvidet med en enkelt saetning:

Herudover skal videncentret pege pa behovet for og understatte udviklingen af ny viden
og forbedret praksis.

Samtidig formulerede bestyrelsen en vision for videncentret:

Videncentrets vision er at udvikle samarbejdsformer og udfere kortleegnings-, formidlings-
og udviklingsopgaver pa et niveau og med en relevans, der sikrer indfrielse af forméalet og
bred anerkendelse og udnyttelse i det samlede palliative felt i Danmark.

Fra formalsbeskrivelsen i projektbeskrivelsen til formalsbeskrivelsen i strategi og handleplan er der
sket en udvikling fra et videncenter hvis primaere opgave er videnindsamling og
-formidling til ogsa at omfatte udvikling af ny viden, altsa selv at veere producent af ny viden.

Evalueringspanelet har noteret sig at formalet ikke omfatter brugerrettet radgivning eller forsk-
ning. Det vil sige at videncentret fx ikke har haft til opgave at radgive patienter og pargrende om
palliation og palliative tilbud i Danmark. Det har heller ikke vaeret tanken at videncentret skulle
vaere en forskningsenhed. | Igbet af interviewene under besgget forklarede bade bestyrelsen og
de seks etableringsorganisationer at dette var et bevidst valg, da man gnskede at prioritere vide-
nindsamling og -formidling i videncentrets farste periode.

Malgruppe

Malgruppen for videncentret har ogsa udviklet sig en smule fra de farste formuleringer i projekt-
beskrivelsen for PAVI til bestyrelsens udkast til strategi og handleplan. | projektbeskrivelsen er det
beskrevet at videncentret primaert henvender sig til “de professionelle, som er beskaeftiget i den
samlede palliative indsats”. Det samme star der i udkastet til strategi og handleplan 2009-2011,
men her star der ogsa at de sekundaere malgrupper kan vaere "syge, dgende, pargrende, under-
visere, politikere, administratorer, journalister m.m.”. De to beskrivelser er ikke i modstrid med
hinanden, og der er enighed om at hovedmalgruppen er de professionelle.

Ser man pa de projekter og aktiviteter som PAVI har gennemfart, er det tydeligt at de er rettet

mod professionelle pa det palliative felt, og at de henvender sig til en bred gruppe af professio-
nelle.
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Af interviewene med forskellige interessenter under besagget fremgik det at PAVI har vist stor
imgdekommenhed og dbenhed over for forskellige perspektiver pa det palliative felt. Viden-
centret har formaet at na ud til mange forskellige faggrupper og gvrige aktgrer og har medvirket
til at skabe en tiltreengt dialog mellem dem. Enkelte af de interviewede papegede dog at PAVI
iser har formadet at na ud til specialisterne i de specialiserede tilbud som hospicer og palliative
team og enheder, mens det har haft svaerere ved at na ud til sygeplejersker der arbejder i fx
hjemmesygeplejen eller pa plejehjem, og specielt til laeger der har egen praksis eller arbejder pa
hospitaler.

Profil

Ud fra dokumentationsmaterialet tegner der sig en bred og samlende profil for videncentret. PA-
VI er et videncenter der retter sig mod bade specialist- og basisniveauet i den palliative indsats.
Specialistniveauet omfatter regionernes palliative team, palliative enheder pa hospitaler, hospicer
og forskere inden for det palliative felt. Basisniveauet omfatter kommunernes hjemmesygepleje,
de praktiserende laeger, plejehjem og sengeafdelinger pa hospitalerne hvor der ligger alvorligt sy-
ge og daende patienter. Specialistniveauet er meget synligt og dagsordensaettende i forhold til
palliation, mens basisniveauet er mindre synligt.

Videncentret beskaeftiger sig med palliation bade inden for og uden for kraeftomradet. Professio-
nelle der arbejder med palliation inden for kraeftomradet, er en stor og fremtraedende gruppe i
den palliative indsats, mens professionelle der arbejder med palliation rettet mod patienter med
andre uhelbredelige sygdomme end krzeft, er en mindre og knap sa synlig gruppe. Palliation
uden for kraeftomradet er generelt darligere defineret og afgraenset og mindre etableret i faglige
kredse. Det har derfor ogsa veeret vigtigt for videncentret at profilere sig som et samlende viden-
center der omfatter palliation bade inden for og uden for kraeftomradet, og som et selvstaendigt
center pa trods af den taette tilknytning til Kraeftens Bekaempelse som bade er en af initiativta-
gerne, gkonomisk bidragyder og det fysiske sted hvor PAVI har lejet lokaler.

En raekke af de interviewede grupper papegede at der hidtil har manglet en staerk samlende insti-
tution inden for det palliative felt i Danmark der kunne give feltet et fagligt laft og starre aner-
kendelse. De gav udtryk for at PAVI daekker dette behov, og at de netop ser PAVI som et neutralt
samlingspunkt i et felt der er praeget af mange interesser og mange sma, lokale tiltag. Samtidig
oplever de at PAVI formar at abne feltet og vise at palliation ikke kun er relevant for specialistni-
veauet og ikke kun handler om kraeftpatienter, men i lige sa hgj grad handler om basal pleje og
om pleje af andre patientgrupper bade pa plejehjem, pa almenmedicinske afdelinger og i eget
hjem.
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3.3 Mal

| projektbeskrivelsen for PAVI har de seks etableringsorganisationer opstillet seks succeskriterier
for videncentret:

e At der er gennemfart en kortlaegning

o At der er afdaekket fokusomrader for udviklings- og forskningstemaer

e At der kan dokumenteres igangsatte initiativer til forbedringer

e At der er etableret netvaerksdannelser som skal baere forandringerne igennem

e At videncentret har en velfungerende hjemmeside

e At der er en udbredt viden om videncentret pa det palliative felt.

Det er en malsaetning at videncentret efter to ar kan dokumentere vaesentlige aktiviteter inden
for alle omrader. Succeskriterierne peger meget direkte pa konkrete aktiviteter som PAVI skal
gennemfeare. | kapitel 5 om aktiviteter og resultater vil evalueringspanelet vurdere PAVI's arbejde i
forhold til succeskriterierne.

| udkastet til strategi og handleplan 2009-2011 har PAVI's bestyrelse opstillet en raekke mal som
skal fungere som en konkretisering af formalet, succeskriterierne og visionen som er naevnt oven-
for. Malene er formuleret for hvert af de tre ar som strategien omhandler:

Mal for 2009: PAVI:

e Bliver etableret og konstitueret pa alle niveauer

e Udvikler gode og velfungerende samarbejdsformer og arbejdsrutiner

e Gennemfgrer de planlagte arbejdsopgaver (jf. arbejdsplan, bilag A)

e Erkendt i det palliative felt.

Mal for 2010: PAVI:

e Gennemfgrer de planlagte arbejdsopgaver

e Er anerkendt og anvendes bredt i det palliative felt i Danmark.

Mal for 2011: PAVI:

e Gennemfgrer de planlagte arbejdsopgaver

* Er anerkendt og anvendes i det samlede palliative felt i Danmark

e Erkendt i det internationale palliative felt

e Har en strategi for lgsning af opgaver m.v. efter 2011.

En del af malene gar igen fra ar til ar eller udvikler sig, fx fra at PAVI skal vaere et kendt videncen-
ter, til at det skal vaere et anerkendt videncenter. Samlet kan man sige at PAVI skal leve op til seks
mal efter den farste tredrige periode. PAVI skal:

1 Blive etableret og konstitueret pa alle niveauer

2 Udvikle gode og velfungerende samarbejdsformer og arbejdsrutiner

3 Gennemfgre de planlagte arbejdsopgaver

4 Vaere anerkendt og blive anvendt pa det samlede palliative felt i Danmark
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5 Veere kendt pa det internationale palliative felt
6 Have en strategi for lasning af opgaver m.v. efter 2011.

Det er disse mal som denne evaluering vil tage udgangspunkt i og evaluere i forhold til. Evalue-

ringspanelet vil lgbende i rapporten vurdere PAVI's arbejde, og i kapitel 6 vil panelet give en sam-
let vurdering af PAVI's arbejde og af de seks mal der er opstillet for videncentrets arbejde.
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4 Organisering og gkonomi

Dette kapitel handler om de mere formelle rammer for PAVI's virksomhed og arbejde. Kapitlet vil
se naermere pa den made PAVI er organiseret pa, pa medarbejdersammensatningen og pa hvor-
dan PAVI og deres aktiviteter er blevet finansieret.

4.1  Organisering

PAVI er ledet af en centerchef og en bestyrelse. Centerchefen er ansvarlig for den daglige ledelse
af videncentret og har bl.a. ansvar for at strategien fglges, og for drift, budget, personaleledelse
og formidling af videncentrets aktiviteter og resultater. Centerchefen er ansat (efter opslag) af
repraesentanter fra de seks etableringsorganisationer.

Bestyrelsen er gverste beslutningsorgan for videncentret. Bestyrelsen har ansvar for at viden-
centret ledes pa en forsvarlig made, og fastlaegger strategi og handleplan for videncentrets arbej-
de efter indstilling fra centerchefen. Bestyrelsesmedlemmerne udpeges af TrygFonden efter ind-
stilling fra de fem gvrige etableringsorganisationer og ud fra disse fem kriterier:

¢ Et medlem udpeget af TrygFonden

e En person med erfaring fra arbejdet med videncenter

e En fremtraedende repraesentant fra universitetsmiljget

e En faglig ekspert fra det palliative felt

* En repraesentant fra det palliative femklgver.

| perioden fra PAVI's etablering til denne evaluerings udarbejdelse har bestyrelsen afholdt fem
mgader. Alle fem bestyrelsesmedlemmer og centerchefen har vaeret til stede pa alle bestyrelses-
mgderne. P mgderne har medlemmerne bl.a. diskuteret strategi og handleplan for PAVI og god-
kendt budget og regnskab, de er blevet orienteret om PAVI's aktiviteter, herunder om status for
kortlaegningen, og de har diskuteret fremtidig finansiering og ekstern evaluering af videncentret.

Ved etableringen af PAVI var det planen at der skulle nedsaettes et advisory board som skulle
fungere som et radgivende organ for videncentret. Ifglge projektbeskrivelsen skulle det besta af
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5-10 tvaerfaglige eksperter inden for det palliative felt. Medlemmerne af bestyrelsen har labende
draftet nedsaettelsen af et advisory board, men har indtil nu valgt at prioritere at arbejde med ad
hoc-lignende netvaerk, arbejdsgrupper og hgringsrunder og med individuel sparring fra forskellige
eksperter frem for et fast sammensat advisory board.

Der var generel opbakning blandt de interviewede til beslutningen om ikke at nedszette et adviso-
ry board. Bestyrelsen forklarede at centerchefens store netvaerk havde gjort det overfladigt i etab-
leringsfasen, men at det fremadrettet kan vise sig frugtbart at danne et internationalt advisory
board.

Evalueringspanelet vurderer at det kunne styrke PAVI's kontakt og samarbejde med det palliative
felt hvis videncentret valgte at nedsaette et advisory board. Det kunne bade @ge PAVI's mulighed
for faglig sparring og skabe en starre forankring af PAVI's arbejde i de forskellige palliative miljg-
er.

Ifzlge projektbeskrivelsen for PAVI var det planen at videncentret skulle besta af en centerchef,
enkelte medarbejdere svarende til 1%z arsvaerk, studentermedhjzelpere og ekstern bistand. En vae-
sentlig del af videncentrets opgaver skulle udfgres af uhonorerede tvaerfaglige arbejdsgrupper.

Status efter lidt over to ar af videncentrets forelgbige levetid er at antallet af medarbejdere i PAVI
er steget til 14 inkl. centerchefen og en medarbejder pa foraeldreorlov, svarende til 8-9 arsvaerk.
Det er en stor forggelse af antallet af medarbejdere og vidner om at PAVI har vaeret dygtigt til at
udvide sin aktivitet.

4.2  Medarbejdersammensaetning

De 14 medarbejdere der er ansat i videncentret pa tidspunktet for evalueringen, omfatter en cen-
terchef, fem projektmedarbejdere, en webredakter, en bibliotekar, to studentermedhjeelpere, to
forskere, en projektleder og en AC-medarbejder. Tre er ansat pa fuld tid (centerchefen, projektle-
deren og AC-medarbejderen), mens resten er ansat mellem 10 og 30 timer.

Medarbejderne har forskellig uddannelsesbaggrund, som fx sygeplejerske, laege, cand.scient.soc.,
cand.comm., bibliotekar og mag.art. i kultursociologi. Der er en mindre overvaegt af medarbejde-
re med en uddannelsesbaggrund som sygeplejersker og sociologer. Tre af medarbejderne har
desuden en ph.d.-grad. Alle medarbejdere er kvinder. Under besagget fortalte medarbejderne at
der har veeret ansat én mand pa videncentret, og at de gerne vil have mandlige kolleger, men at
der har vaeret f& mandlige ans@gere til stillingerne i PAVI og at det er ansggernes faglige kompe-
tencer der er udslagsgivende for hvem der bliver ansat, og indtil nu har de kvindelige ansagere
veeret bedre kvalificerede.
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Overordnet set udtrykkes der i alle interviewene stor tilfredshed med den aktuelle medarbejder-
sammensatning i videncentret. Medarbejderne bliver omtalt i rosende vendinger og fremhaevet
som bade kompetente og engagerede. Pa spargsmalet om hvorvidt interessenterne kunne gnske
at andre faggrupper var repraesenteret i medarbejdergruppen, eller at nogle faggrupper var staer-
kere eller svagere repraesenteret end det er tilfaeldet nu, var svarene knap sa entydige.

Under interviewene kom der bl.a. forslag om at PAVI kunne styrke feltets viden om den andelige
dimension af palliation ved at ansaette en praest, idet handtering af dgden og de svaere samtaler
har en tydelig dndelig dimension. Flere interessenter fremhaevede vigtigheden af at praksisfeltet

er staerkt repraesenteret i PAVI, og at det er hensigtsmaessigt at der er en overvaegt af sygeplejer-
sker og laeger blandt medarbejderne, men der var ogsa opbakning til synspunktet om at medar-

bejdere med en socialvidenskabelig baggrund er en styrke fordi de har en teoretisk tilgang til fel-
tet og ser det udefra.

Evalueringspanelet vurderer at det er vigtigt for PAVI at have en staerk tilknytning til praksisfeltet.
Dette kan sikres gennem kombinationsstillinger hvor de ansatte arbejder delvist pa PAVI og del-
vist i klinisk praksis pa det palliative felt, og hvor der fx laegges en vis procentdel af arbejdskraften
i PAVI over et vist tidsrum. Det vil give mulighed for at anszette flere og skabe en naturlig overfar-
sel af viden mellem videncentret og den palliative praksis. Dette kan ogsa ske gennem tidsbe-
graensede ansaettelser pa videncentret med frikgb af professionelle i den kliniske praksis.

4.3 gkonomi

Da PAVI blev etableret, indgik TrygFonden og Kraeftens Bekaempelse en aftale om finansieringen
af videncentret. Heraf fremgik det bl.a. at TrygFonden skulle bidrage med 8 mio. kr. i den trearige
aftaleperiode til dekning af lanudgifter til centerchefen og til 12 arsvaerk fordelt pa centrets gv-
rige medarbejdere, og at Kraeftens Bekaempelse skulle bidrage med 1,5 mio. kr. i samme periode
til deekning af udgifter til lokaler, telefon, it, regnskabsfunktion og andre administrative opgaver.

TrygFonden foragede sin basisbevilling med 600.000 kr. om dret i 2010 og 2011 og bevilgede
derudover 1,4 mio. kr. til et konkret projekt om udvikling af den kommunale palliative indsats for

uhelbredeligt syge i eget hjem og i plejeboliger og for deres pargrende.

PAVI har ogsa modtaget eksterne stgttemidler fra to private fonde pa i alt 865.000 kr. til projek-
tet Nar to bliver til én — omsorg i sorgen.

PAVI har gennem projektforslag formaet at @ge sine samlede indtaegter og dermed ansaette flere
medarbejdere til at varetage projekterne end der umiddelbart var lagt op til ved etableringen af

Evaluering af Palliativt Videncenter 23



videncentret. Evalueringspanelet vurderer at PAVI har klaret sig saerdeles godt inden for de gko-
nomiske rammer centret har haft. Omfanget af projekter har betydet at videncentret har kunnet
@ge sin aktivitet i forhold til at indsamle og sprede eksisterende viden og udvikle ny viden.
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5  Aktiviteter og resultater

Dette kapitel handler om de aktiviteter PAVI har igangsat, og de resultater som videncentret har
naet. Kapitlet indeholder ogsa en vurdering af om videncentret har levet op til de succeskriterier
som de seks etableringsorganisationer opstillede for centret.

5.1 Kortleegning

Videncentrets fgrste og starste opgave har vaeret at gennemfare en detaljeret kortlaegning af den
samlede palliative indsats i Danmark. Ifglge projektbeskrivelsen for PAVI skulle kortlaegningen
omfatte fire omrader: faglig praksis, organisering, uddannelse og forskning og udvikling som
skulle udgare en sakaldt baseline som den samlede indsats kunne males op imod og udvikles i
forhold til. Datamaterialet skulle efterfalgende analyseres med henblik pa kvalitetsvurdering, be-
hovsidentificering og identificering og formidling af best practice.

| bestyrelsens udkast til strategi og handleplan 2009-2011 er kortlaegningen opdelt i fire projekter

der falger de fire omrader i projektbeskrivelsen for PAVI:

¢ Kortleegning af faglig praksis og organisering i det palliative felt i Danmark

e Kortleegning af sikring af bedst mulige praksis/kvalitet i det palliative felt i Danmark

e Kortlaegning af forsknings- og udviklingsaktiviteter i det palliative felt i Danmark samt af
forskningsbaseret viden pa udvalgte omrader internationalt

e Kortleegning af uddannelsesudbud og -indhold i relation til det palliative felt i Danmark.

| praksis har PAVI valgt at gennemfgre kortlaegningen som tre delundersggelser:

1 En kortlaegning af den specialiserede indsats (hospicer, palliative team, palliative hospitals-
enheder) som gennemfartes i 2009

2 En kortlaegning af den kommunale indsats (kommunerne, praktiserende laeger) som gen-
nemfgres i 2009-2011

3 En kortlaegning af hospitalernes indsats (hospitaler) som gennemfgres i 2011-2012.
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Ifalge projektbeskrivelsen for den samlede kortleegning gennemfares alle tre delunders@gelser
som spgrgeskemaundersggelser og falges op af en raekke fokusgruppeinterview med repraesen-
tanter for hvert af de tre kortlaegningsomrader.

Pa tidspunktet for evalueringen er kortlaegningen af den specialiserede indsats afsluttet. Den er
offentliggjort pa PAVI's hjemmeside, indgar i palliativguiden pa PAVI's hjemmeside og er formid-
let i oplaeg i Danmark og pa en international konference. Der er ogsa planer om at formidle resul-
taterne i en international artikel i 2011. Kortlaegningen er gennemfart som en ren spargeskema-
undersggelse blandt 32 institutioner der som hovedopgave beskaeftiger sig med palliativ indsats,
og der er ikke gennemfert fokusgruppeinterview.

Kortlaegningen af den kommunale indsats er delvist afsluttet pa tidspunktet for evalueringen. Vi-
dencentret har i 2009 gennemfgart en spgrgeskemaundersggelse blandt de ansvarlige pa aeldre-
chefniveau, for hjemmesygeplejen og hjemmeplejen og pa plejehjem i landets 98 kommuner. Re-
sultatet er offentliggjort pa PAVI's hjemmeside. | 2010 gennemfgrte PAVI en spgrgeskemaunder-
s@gelse blandt naermeste ledere af hjemmesygeplejen, hjemmeplejen og plejehjem og plejecent-
re, og resultaterne af denne undersggelse forventes at vaere tilgaengelige pa hjemmesiden sidst i
juni 2011. Det betyder at denne del af kortleegningen efter al sandsynlighed nar at blive afsluttet
i lgbet af videncentrets farste tre ar.

Som en udlgber af kortlaegningen af den kommunale indsats har PAVI igangsat et kommunalt
modelprojekt hvori der indgar en litteratursagning om best practice for bade organisering og
kompetenceudvikling i lokalt regi. Resultaterne af litteraturs@gningen forventes publiceret i artik-
ler i 2011. Herudover drejer projektet sig om udvikling og evaluering af indsatsen i en konkret
kommune. | fgrste omgang har PAVI og Nyborg Kommune etableret et samarbejde for 2011-
2012.

Kortlaegningen af hospitalernes indsats er farst lige pabegyndt pa tidspunktet for evalueringen og
nar ikke at blive afsluttet i 2011. Den vil blive gennemfart som et registerkoblingsstudium og en
spargeskemaundersggelse blandt sygehusledelser og -afdelinger.

Nar man sammenholder den samlede projektbeskrivelse for de tre delundersagelser og de separa-
te projektbeskrivelser for kortlaegningen af den kommunale indsats og af hospitalernes indsats
med de afrapporterede resultater, tyder det pa at planerne har veeret for ambitigse eller omfat-
tende i forhold til hvad det har vaeret muligt at nd i den farste tredrige periode. Der er fx ikke
gennemfart opfalgende fokusgruppeinterview, og kortlaegningen af hospitalernes indsats nar ik-
ke at blive afsluttet.
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Hvad angar succeskriteriet ”At der er gennemfart en kortlaegning”, ma evalueringspanelet kon-
statere at kortlaegningen ikke nar at blive afsluttet inden for videncentrets farste tredrige periode,
og dermed lever videncentret ikke fuldt ud op til dette succeskriterium.

Derudover savner evalueringspanelet en starre dybde i kortlaegningen af den palliative indsats.
Den fremstar som en opteelling af eksisterende tilbud og giver et overblik over det palliative felt,
men den mangler analyse og opsamling af hvilke udfordringer der eksisterer pa det palliative felt.
Evalueringspanelet konstaterer at PAVI ikke har fulgt op pa den farste del af kortlaegningen (den
specialiserede indsats) med kvalitetsvurdering, behovsidentificering og identificering og formidling
af best practice, sadan som der var lagt op til projektbeskrivelsen for PAVI.

Evalueringspanelet har dog ogsa heeftet sig ved at der blandt de interviewede interessenter under
besaget var stor tilfredshed med kortlaegningen. Fx gav de seks organisationer bag PAVI udtryk
for at afdaekningen af feltet var et vigtigt farste skridt, og at de var tilfredse med det kortleeg-
ningsarbejde som PAVI indtil nu havde foretaget. Repraesentanter for den specialiserede palliative
indsats fremhaevede de to nationale konferencer hvor resultaterne fra de to farste kortleegninger
var blevet praesenteret, som saerdeles vellykkede, idet bl.a. forskelligheden inden for det palliative
felt var blevet synlig.

5.2  Projekter

Ud over kortlaeegningen har PAVI gennemfgrt flere projekter siden den officielle indvielse i februar
2009. Nogle af projekterne er samarbejdsprojekter med eksterne partnere, mens andre er PAVI's
egne projekter. Projekterne omfatter mange forskellige sider af det palliative felt. | 2009 gennem-
farte PAVI fx en undersggelse af psykologer som arbejder pa det palliative felt. | 2010 igangsatte
centret et etarigt modelprojekt for aeldre efterladte ved tab af aegtefaelle/samlever ved navn Nar
to bliver til én — omsorg i sorgen. Og i 2011 arbejder PAVI bl.a. pa en projektbeskrivelse for et
projekt om ulighed i adgang til og brug af palliativ indsats i Danmark.

Der var generelt tilfredshed med PAVI's projekter blandt de interviewede interessenter under be-
sgget. Nogle havde kendskab til resultaterne af projekterne, og nogle havde vaeret involveret i
projekterne.

Det er evalueringspanelets vurdering at de mange projektforslag og projekter kan ses som udtryk
for at PAVI har levet op til succeskriteriet ” At der er afdaekket fokusomrader for udviklings- og

forskningstemaer”.

Der er derudover enkelte projekter som kan siges at have fokus pa initiativer til forbedringer, bl.a.
det kommunale modelprojekt. Selvom aktiviteten ikke har veeret s omfattende, vurderer evalue-
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ringspanelet at PAVI har levet op til succeskriteriet ” At der kan dokumenteres igangsatte initiati-
ver til forbedringer”.

5.3 Hjemmesiden

PAVI's hjemmeside er en central og vigtig del af PAVI's aktiviteter. Et af de seks succeskriterier
fastslar at PAVI skal have en velfungerende hjemmeside efter de farste to ars arbejde. Det er ogsa
naevnt som en prioriteret opgave i udkast til strategi og handleplan for 2009-2011 at der etable-
res en dynamisk og informativ hjemmeside.

Hjemmesiden gik i luften i august 2009 og indeholder fglgende undersider:

e Palliativguiden — som er en oversigt over palliative tiloud i Danmark.

e Kvalitet og retningslinjer — hvor man bl.a. kan finde internationale og nationale dokumenter
om palliation og de eksempler pa best practice som PAVI har identificeret.

e Forskning og udvikling — som indeholder omtale af PAVI's projekter og resultater og en over-
sigt over relevante konferencer og temadage der omhandler palliation.

¢ Nyheder — som indeholder nyheder pa det palliative felt.

e Uddannelse — som indeholder en oversigt over nationale og internationale uddannelser inden
for palliation, en oversigt over regionale og nationale arbejdsgrupper og netvaerk der arbejder
med uddannelse og palliation, og en oversigt over forsknings- og udviklingsprojekter med fo-
kus pa uddannelse og palliation.

e Kalender — hvor besagende opfordres til at tilfaje arrangementer.

e Bibliotek med sggefunktion — hvor der indsamles, registreres og formidles dansk litteratur og
udvalgt international litteratur om det palliative felt. Den bibliografiske database er offentligt
tilgaengelig pa hjemmesiden. Der er ikke offentligt udlan, men meget materiale er tilgeenge-
ligt i en elektronisk version i databasen.

e Om os —som praesenterer PAVI.

Statistikken for hjemmesiden viser at den er saerdeles velbesggt. Der startede med at vaere 175
unikke besggende i august 2009, og antallet er nu steget til 1.775 unikke besggende i februar
2011.

De interviewede grupper sagde samstemmende at hjemmesiden er fremragende, flot, brugerven-
lig og meget benyttet. Siden samler relevant viden og videreformidler det pa en tilgeengelig ma-
de, hvilket den samlede gruppe af informanter saetter stor pris pa. Af specifikke egenskaber ved
siden fremhaeves palliativguiden som szerdeles anvendelig til hurtigt at fa overblik over hvem og
hvor man kan henvise patienter til i et givent geografisk omrade, mens muligheden for at finde
best practice og for at finde og annoncere arrangementer ogsa blev fremhaevet positivt. | den
forbindelse blev det naevnt at isaer studerende bruger den til at finde informationer om fx konfe-
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rencer. Der kom forslag om at andre hjemmesider skulle linke til PAVI's hjemmeside, sa den kan
blive endnu mere synlig.

Evalueringspanelet vurderer at hjemmesiden er en stor succes, og at PAVI til fulde lever op til suc-
ceskriteriet " At videncentret har en velfungerende hjemmeside”.

Evalueringspanelet ser hjemmesiden som en central aktivitet for PAVI fordi den kan vaere med til
at sikre PAVI's status som et nationalt videncenter.

5.4 Formidling

PAVI har varetaget en lang raekke formidlingsaktiviteter som omfatter:
¢ Nyhedsbreve

e Artikler i fagblade, antologier og tidsskrifter

¢ Videnskabelige artikler

e Formidling i pressen

¢ Mundtlig formidling gennem oplaeg

¢ Afholdelse af konferencer.

PAVI har indtil nu udsendt fire nyhedsbreve: tre i 2010 og et i 2011. Nyhedsbrevene giver en
kortfattet status over PAVI's vigtigste arbejdsopgaver, fx kortlaegningen, og oplyser om kommen-
de arrangementer i regi af PAVI eller andre. Nyhedsbrevene sendes p.t. ud til 474 personer, og
videncentret er tilfreds med modtagergruppen, da gruppen indeholder mange af de centrale ak-
tagrer pa det palliative felt.

Medarbejdere pa PAVI og ikke mindst centerchefen har udarbejdet flere artikler om palliation og
palliative emner til fx antologier og tidsskrifter. | dokumentationsmaterialet er der naevnt otte ek-
sempler pa artikler i antologier og ikke-referee-bedamte tidsskrifter og to eksempler pa artikler i
fagblade.

Derudover er der tre eksempler pa videnskabelige artikler i tre internationale tidsskrifter, Palliative
Medicine, International Journal of Palliative Nursing og Clinical Nursing Research.

En oversigt over presseomtale af PAVI og/eller udtalelser fra centerchefen viser at der har vaeret
33 omtaler siden december 2008. De omfatter bl.a. omtale i tre landsdaekkende aviser, nemlig
Politiken, Information og farst og fremmest Kristeligt Dagblad, i Ugeskrift for Laeger, i nyhedsbre-
ve og pa forskellige hjemmesider og i deltagelse i et radioprogram pa Danmarks Radios P1. Flere
af de interessenter som blev interviewet under besgget, havde lagt maerke til debatten i Kristeligt
Dagblad om bedre hjzelp til dgende.
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Flere af PAVI's medarbejdere har holdt opleeg om palliative emner for starre eller mindre grupper
pa fx konferencer, seminarer og mgder. Centerchefen har holdt otte oplaeg pa starre konferen-
cer, arsmgder og landskurser og 18 oplaeg pa seminarer og mgder i perioden fra januar 2009 til
marts 2011. Derudover har hun i samme periode holdt 11 oplaeg pa forskellige palliative uddan-
nelser og kurser. Oplaeggene har bl.a. handlet om resultaterne af kortlaegningen eller af PAVI's
forskellige projekter og om PAVI's aktiviteter generelt. Ud over at formidle konkret viden bidrager
oplaeggene ogsa til at synliggare videncentret rundt omkring i Danmark. Flere af de interviewede
fortalte under besgget at de havde opdaget PAVI's eksistens i forbindelse med et oplaeg ved cen-
terchefen.

PAVI har i 2010 afholdt to nationale konferencer om palliation. Den farste blev afholdt i februar i
Kgbenhavn med titlen Palliation i Danmark — status og visioner. Her praesenterede PAVI bl.a. re-
sultaterne af den farste del af kortlaegningen som fokuserer pa den specialiserede palliative ind-
sats. Den anden konference blev afholdt i september i Nyborg i samarbejde med KL og havde tit-
len Kommunal palliativ indsats — status og perspektiver. Her praesenterede PAVI de forelabige re-
sultater af den anden del af kortlaegningen som fokuserer pa den kommunale palliative indsats.
Begge konferencer var velbesaggte og tiltrak at bredt udsnit af aktgrerne pa det palliative felt. Un-
der besgget fremhaevede flere af de interviewede konferencerne som vellykkede og som eksem-
pler pa hvordan PAVI lever op til malet om at indsamle og udbrede viden og skabe dialog mellem
aktgrer pa det palliative felt.

Ud over de to nationale konferencer er PAVI's centerchef med i planlaegningsgruppen for det far-
ste internationale seminar om palliativ pleje i regi af PRC (European Palliative Care Research
Centre) og EAPC (European Association for Palliative Care) Research Network der afholdes i ef-
terdret 2011 i Kgbenhavn.

Samlet set giver formidlingsaktiviteterne et klart indtryk af at videncentret pa tilfredsstillende vis
arbejder med at formidle den viden det indsamler, og med at gare videncentret synligt pa det
palliative felt. Evalueringspanelet savner dog en formidlingsstrategi som kunne sikre en malrettet
formidling, fx med henblik pa at ggre videncentret mere synligt i den samfundsmaessige debat
om den palliative indsats.

5.5 Samarbejde og netveerksdannelse

En stor del af PAVI's eksterne samarbejde hanger taet sammen med videncentrets forskellige ak-
tiviteter som fx kortlaegningen, andre projekter og publikationer hvor samarbejdet foregar i de
enkelte projekter og er af uformel karakter.
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PAVI er desuden medlem af flere formelle arbejdsgrupper. Fx er PAVI steerkt involveret i Dansk
Multidisciplinaer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) som er en national struktur for
udvikling af kraeftindsatsen inden for de forskellige kraeftdiagnoser og specialer i Danmark. Vi-
dencentret har ogsa deltaget i Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe om palliation som blev nedsat i
forbindelse med udarbejdelsen af Kraeftplan Ill, og deltager i planlaegningen af nye nationale an-
befalinger for palliativ indsats i Danmark.

PAVI har ogsa vaeret initiativtager til at oprette flere netvaerk og referencegrupper. | dokumenta-

tionsmaterialet er der naevnt tre netvaerk:

e En referencegruppe for den kommunale palliative indsats som har stattet PAVI's arbejde med
kortlaegningen af den kommunale indsats og med afholdelsen af den nationale konference i
september 2010

e FEt netveerk af uddannelseskonsulenter fra professionshgjskoler der udbyder diplommoduler i
palliation

¢ Et netveerk for projektledere for kommunale udviklingsprojekter om palliativ indsats som bl.a.
diskuterer terminologi og begreber i den palliative indsats.

Flere af de interessenter der blev interviewet under besgget, gav udtryk for at de oplever PAVI
som et abent og udadvendt videncenter som det er nemt at samarbejde med. De fremhaevede
den gode og konstruktive tone som man bliver madt med i videncentret.

Evalueringspanelet vurderer at PAVI har formaet at etablere blaekspruttenetveerk som er uformel-
le og ad hoc-agtige og knyttet til videncentrets forskellige aktiviteter, mens videncentret har ar-
bejdet mindre pa at danne formelle og permanente netvaerk.

Hvad angar succeskriteriet “At der er etableret netvaerksdannelser som skal baere forandringerne
igennem”, vurderer evalueringspanelet at PAVI's deltagelse i DMCG-PAL og i arbejdsgruppen un-
der Sundhedsstyrelsen samt videncentrets arbejde med uformelle netvaerk og de jeevnlige mgder
med bestyrelsen og med de seks etableringsorganisationer kan vaere med til at baere forandrin-
gerne igennem.
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6 Status og perspektiver

Dette kapitel vil praesentere evalueringspanelets konklusioner og anbefalinger til PAVI's fremtid.
Farst vil evalueringspanelet gare status over PAVI's arbejde og indsats og vurdere om PAVI har
levet op til formalet for centret, og om PAVI har ndet de mal som bestyrelsen har opstillet for vi-
dencentrets arbejde. Derefter vil kapitlet se naermere pa perspektiverne for PAVI's fremtid og
praesentere overvejelser og anbefalinger til PAVI's fremtidige arbejde.

6.1  Statusi forhold til formal og mal

PAVI har realiseret en betydelig del af sine mal siden etableringen i 2009, og videncentret har
overordnet lgst sin opgave til omverdenens store tilfredshed. PAVI har formaet at vaere et sam-
lingspunkt for professionelle pa det palliative felt og er blevet brugt af mange forskellige grupper.
Videncentret har fx formdet at bygge bro mellem basis- og specialistniveauet og mellem palliativ
indsats rettet mod kraeftpatienter og palliativ indsats rettet mod andre uhelbredelige og dadelige
sygdomme. Evalueringspanelet er imponeret over den tilfredshed som interessenterne gav udtryk
for under besgget. De har veeret tilfredse med videncentrets aktiviteter og bruger mange rosende
ord om medarbejdernes arbejde, deres professionalisme og engagement. De gkonomiske bi-
dragsydere er ogsa tilfredse. De vurderer at de har faet noget for pengene, og giver udtryk for at
de er meget tilfredse med videncentrets arbejde. Det er en udfordring for et nationalt videncenter
at nd ud over sin fysiske placering, fx at undga kgbenhavneri, men her vurderer evalueringspane-
let at PAVI's hjemmeside har spillet en vigtig rolle og er med til at sikre at PAVI kan fungere som
nationalt videncenter.

Der er dog ogsa enkelte omrader hvor PAVI ikke er ndet helt i mal med sit arbejde. Fx bliver kort-
laegningen ikke afsluttet i 2011, og den del der er afsluttet, kunne med fordel have vaeret mere
omfattende og have mundet ud i mere analyserende og retningsgivende resultater end de beskri-
vende resultater som er blevet offentliggjort. Evalueringspanelet har flere anbefalinger til hvordan
videncentret kan udvikle sig som fremgar af afsnit 6.2 senere i dette kapitel.
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Formal
Evalueringen viser at PAVI pa tilfredsstillende vis har levet op til det formal som de seks etable-
ringsorganisationer og PAVI's bestyrelse formulerede:

Formalet med videncentret er at sikre udvikling, haj faglig kvalitet og spredning af viden i
den samlede palliative indsats. Videncentret skal arbejde for at fremme samarbejde og er-
farings- og videnudveksling mellem alle aktarer inden for det palliative omrade i Danmark.
Herudover skal videncentret pege pa behovet for og understatte udviklingen af ny viden
og forbedret praksis.

Som kapitel 5 viser, har videncentret isaer formdet at indsamle og sprede viden pa det palliative
felt og pa den made vaeret med til at sikre udvikling og hgj faglig kvalitet. De mange projekter og
formidlingsaktiviteter har sikret bade indsamling og spredning af viden. | forhold til spredning af
viden har videncentrets hjemmeside spillet en hel central rolle.

Kapitel 5 viser ogsa at videncentret er ndet langt i arbejdet med at fremme samarbejde og erfa-
rings- og videnudveksling mellem aktgrerne inden for det palliative felt. Flere projekter gennem-
fares i samarbejde med andre aktgrer pa det palliative omrade, og PAVI indgar i flere uformelle
og i enkelte formelle netvaerk hvor der er gode muligheder for erfarings- og videnudveksling.

| forhold til at pege pa behovet for og understgtte udviklingen af ny viden og forbedret praksis
har videncentret gennemfart flere projekter som har skabt ny viden. Som eksempler kan naevnes
kortlaegningen af den specialiserede palliative indsats, unders@gelsen af psykologers rolle og op-
gaver inden for det palliative felt og afdaekningen af hvor danskerne dgr. PAVI har desuden for-
midlet eksempler pa god praksis, fx gennem videncentrets hjemmeside som formidler viden om
hvad klinikere i Danmark p.t. anser for og anvender som retningslinjer for best practice pa en
raekke centrale omrader inden for palliativ indsats. P4 den made kan PAVI inspirere det palliative
felt til forbedret praksis.

| interviewene med forskellige interessenter under besgget er der udbredt enighed om at PAVI
har levet op til sit formal. Interessenterne fremhaever fx at PAVI har sikret udvikling af det palliati-
ve felt ved at synliggare den palliative indsats pa basisniveauet, at de mgder hgj faglig kvalitet hos
meget imgdekommende medarbejdere, og at viden spredes gennem videncentrets hjemmeside
som interessenterne roser meget. De laegger vaegt pa at videndeling er utrolig vigtigt, og at det
handler om at fa bredt viden og de gode eksempler ud til det palliative omrade som er praeget af
lokale ildsjeele, men ogsa af manglende dialog mellem grupperinger.
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Mmal

Som beskrevet i kapitel 3 har PAVI's bestyrelse opstillet seks mal for videncentret. Dette afsnit in-
deholder evalueringspanelets vurdering af i hvilken grad og hvordan PAVI har levet op til hvert af
de seks mal.

Hvad angar det farste mal, “PAVI skal blive etableret og konstitueret pa alle niveauer”, viser eva-
lueringen at PAVI fuldt ud har levet op til dette mal. Videncentret gik hurtigt efter ansaettelsen af
en centerchef 1. december 2008 i gang med arbejdet. Den fgrste medarbejder blev ansat 1. ja-
nuar 2009, videncentret blev officielt indviet den 27. februar 2009, igangsatte det fgrste projekt i
foraret 2009, og i august 2009 gik hjemmesiden i luften. 2009 blev ogsa brugt til at indlede en
dialog med den specialiserede indsats hvor centerchefen besggte 28 af 39 specialiserede instituti-
oner (hospicer, palliative team og enheder) rundt omkring i Danmark. Og siden da har viden-
centret arbejdet pa at nd de mal som bestyrelsen har opstillet for PAVI.

Hvad angar det andet mal, "PAVI skal udvikle gode og velfungerende samarbejdsformer og ar-
bejdsrutiner”, viser evalueringen at videncentret har klaret sig godt. De interne samarbejdsformer
og arbejdsrutiner fungerer, og medarbejderne saetter pris pa at arbejde i PAVI. Det eneste kritik-
punkt der kom frem under besgget, var at enkelte medarbejdere var traette af projektansaettelse
pga. usikkerheden om fremtiden. Imidlertid tegnede der sig ikke et entydigt billede af dette. Ud-
adtil har PAVI ogsa formaet at udvikle gode samarbejdsformer med eksterne partnere, fx ved at
indga i faelles projekter og deltage i forskellige netvaerk.

Hvad angar det tredje mal, “PAVI skal gennemfgre de planlagte arbejdsopgaver”, viser evaluerin-
gen at PAVI pa mange omrader har levet op til malet, men at centret ikke nar at faerdiggere den
fulde kortleegning af det palliative felt inden for den farste tredrige periode. Evalueringspanelet
vurderer at PAVI har gennemfart en lang raekke arbejdsopgaver som har stor betydning for det
palliative arbejde i Danmark. Videncentret har udfart et stort arbejde, og evalueringspanelet er
imponeret over det engagement og den professionalisme blandt medarbejderne som de mange
projekter vidner om. P4 samme tid vurderer evalueringspanelet at der stadig er arbejdsopgaver
som kraever en indsats fra PAVI. Fx kan PAVI falge op pa kortleegningen med mere analyse af re-
sultaterne og med fokus pa de problemer og udfordringer der er pa det palliative felt. Evalue-
ringspanelet savner ogsa mere fremadrettede anbefalinger pa baggrund af kortleegningen. Evalu-
eringspanelet anerkender at det kan vaere svaert for PAVI at balancere mellem de forskellige
grupperinger pa det palliative felt, og at det derfor kan vaere sveert at give anbefalinger, men vil
ikke desto mindre opfordre videncentret til at gare det.

Hvad angar det fijerde mal, "PAVI skal vaere anerkendt og blive anvendt i det samlede palliative

felt i Danmark”, viser evalueringen at PAVI bestemt er anerkendt og anvendes pa det palliative
felt, men at der er grupper af professionelle som PAVI har mindre kontakt med end andre. Det
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geelder iszer professionelle i den basale palliative indsats, fx praktiserende laeger og sygeplejersker
i hjemmeplejen eller pa hospitalers sengeafdelinger med uhelbredeligt syge og dgende. Viden-
centret skal desuden vedblive med at vaere opmaerksom pa ikke at blive et videncenter for k-
benhavnere og prioritere at na ud til hele landet. Centerchefens besgg pa de specialiserede insti-
tutioner (hospicer, palliative team og enheder) i Danmark i 2009 er et eksempel pa hvordan vi-
dencentret nar ud til hele landet. PAVI kunne fastholde det nationale sigte ved at gennemfare en
besagsrunde til professionelle i den basale palliative indsats.

Hvad angar det femte mal, "PAVI skal veere kendt i det internationale palliative felt”, viser evalue-
ringen at PAVI er pa vej. Videncentret har publiceret tre artikler i internationale tidsskrifter og er
med til at organisere det farste internationale seminar i regi af PRC og EAPC Research Network.
Der er stadig et stykke vej at ga far videncentret er internationalt kendt, men dette er forventeligt
af et videncenter som kun har eksisteret i lidt over to ar. Til gengaeld er PAVI godt kendt i Nor-
den, hvor videncentret bl.a. er blevet praesenteret pa en nordisk konference i Trondheim i efter-
aret 2009 og i nordiske tidsskrifter.

Hvad angar det sjette mal, “PAVI skal have en strategi for lgsning af opgaver m.v. efter 2011", er
dette mal ikke ndet endnu. Det har imidlertid ikke vaeret intentionen at det skulle nas inden den-
ne evaluering, da PAVI's bestyrelse gerne vil have mulighed for at bruge resultaterne af evaluerin-
gen i det kommende strategiarbejde.

6.2  Perspektiver for fremtiden

| november 2010 skete der noget afggrende for PAVI's fremtid. Regeringen (Venstre og Konser-
vative), Dansk Folkeparti og Kristendemokraterne vedtog Kraeftplan Ill hvori de fra 2012 forpligter
sig til at afsaette 4 mio. kr. arligt til viderefarelse af PAVI. Samtidig foreslar de at:

(...) aktiviteterne pd Rehabiliteringscenter Dallund og Palliativt Videncenter sammentaenkes
fra 2012 i et nyt Videncenter for Rehabilitering og Palliation. Det nye center samles i regi af
det tvaerfaglige forskningsmilje pé Institut for Sundhedstjenesteforskning pé Syddansk Uni-
versitet, der bl.a. bestar af Nationalt Forskningscenter for Kraeftrehabilitering (NFK) og
Forskningsenheden for Almen Praksis.

Partierne bag Kraeftplan Ill begrunder forslaget om en sammenlagning af de to videncentre med
et gnske om at skabe en stgrre sammenhang mellem rehabiliteringsindsatsen og den palliative
indsats. De peger pa Syddansk Universitet fordi universitetet har en styrkeposition inden for reha-
biliteringsfeltet, og fordi Kraeftens Bekaempelse i forvejen har et forskningssamarbejde med uni-
versitetet.
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Under besgget bad vi de interviewede interessenter forholde sig til kraeftplanens forslag til PAVI's
fremtid. Hvad angar planerne om at sammenlaegge Rehabiliteringscenter Dallund og PAVI i et
samlet Videncenter for Rehabilitering og Palliation, gav de fleste udtryk for bekymring. Medarbej-
derne mente at der var en fare for at PAVI kunne blive opslugt af rehabilitering og dermed miste
et selvstaendigt fokus pa palliation. PAVI's bestyrelse var bekymret for at en sammenlaegning vil
sende et signal om at det palliative fagfelt udelukkende handler om kreaeft. Repraesentanter for
hospitalernes palliative indsats udtrykte betaenkelighed ved en sammenlaegning og mente at det
var vigtigt at skille de to begreber rehabilitering og palliation ad. Enkelte af de interviewede inte-
ressenter kunne dog se fordele ved en sammenlagning. De nationale interessenter mente fx at
det ville vaere en gevinst for bade rehabiliteringsfeltet og det palliative felt hvis de blev taettere
forbundet i et fzlles videncenter.

Selvom disse planer for PAVI vil sikre en arlig bevilling pa 4 mio. kr., ser evalueringspanelet med
bekymring pa de nye planer. Evalueringspanelet mener ikke at det vil gavne den palliative indsats
at den bliver sa teet forbundet med rehabilitering. Palliation og rehabilitering er fagfelter med for-
skelligt fokus og indhold og henvender sig til forskellige malgrupper. Ved rehabilitering er der fo-
kus pa genoptraening og patientrettet forebyggelse og/eller pa sociale og beskaeftigelsesoriente-
rede tiltag. Malgruppen er mennesker som allerede har eller risikerer at fa betydelige begraens-
ninger i deres fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevner. Ved palliation er der fokus pa at
forebygge og lindre lidelse for mennesker med livstruende sygdom og dgende mennesker samt
for deres naermeste. En palliativ indsats er relevant nar alvorlig sygdom ikke kan helbredes og in-
den for kortere eller laengere tid vil fgre til dgden. En palliativ indsats kan derfor vaere relevant
samtidig med bade livsforlaengende behandling og rehabiliterende tiltag. Palliativ rehabilitering er
et tema inden for palliation, men kun et begraenset tema. Rehabilitering af kraeftpatienter er en
begraenset del af det samlede rehabiliteringsfelt som ogsa omfatter forskellige funktionsnedsaet-
telser, hjerte- og lungepatienter, neurologiske patienter, trafikofre, overvaegtige osv., med andre
ord en raekke omrader som ikke vedrgrer palliation.

Rehabilitering og palliation har dog ogsa nogle fallestrak, idet begge fagfelter bruger en team-
approach og er optaget af funktion og subjektive variabler, hvorfor der ogsa kan vaere fordele
ved et samarbejde. Evalueringspanelet mener dog ikke at en sammenlaegning vil veere til gavn for
PAVI som et forholdsvis nystartet videncenter der stadig skal arbejde for at synliggere og profilere
sig. En sammenlaegning kan bl.a. ga ud over PAVI's brede profil. Rehabiliteringscenter Dallund er
et rehabiliteringstilbud til kraeftpatienter. PAVI har imidlertid arbejdet malrettet pa ikke kun at
veere et videncenter for kreeftomradet, men for alle professionelle der arbejder med palliation.
Det kan blive svaerere at opretholde denne brede profil hvis de to videncentre sammenlaegges.

Hvad angar planerne om at samle det nye videncenter i regi af det tvaerfaglige forskningsmiljz pa
Institut for Sundhedstjenesteforskning ved Syddansk Universitet, var der ogsa flere af de inter-
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viewede som gav udtryk for bekymring. De seks etableringsorganisationer lagde vaegt pa at PAVI
ikke matte blive en forskningsenhed, og at det var vigtigt at PAVI vedblev at vaere en enhed der
har rod i praksis. Flere af PAVI's medarbejdere mente desuden at det var vigtigt at PAVI ikke fik
en universitetstilknytning. De fremhaevede at det var vigtigt at fortsaette dialogen med praksisfel-
tet, og sa en risiko for at dette ville blive svaerere hvis PAVI blev tilknyttet et universitet. Andre
medarbejdere var ikke afvisende over for en evt. universitetstilknytning hvis PAVI kunne oprethol-
de sin status som et selvstaendigt videncenter med autonomi og sit eget budget og sin egen be-
styrelse. PAVI's bestyrelse var heller ikke afvisende over for en tilknytning til et universitet, men
flere lagde vaegt pa at det var vigtigt at bevare videncentrets autonomi og friheden til dialog med
alle aktarer inden for det palliative felt og pa forskellige niveauer, fx forskere pa alle universiteter
der arbejder med palliation, fagspecialister og professionelle pa det palliative felt. Repraesentanter
for den kommunale palliative indsats kunne godt se fordele ved en tilknytning til et universitet, da
videncentret i sa fald ville have adgang til bade et universitets-, et hospitals- og et laegemiljg, hvil-
ket maske kunne skaerpe laegernes interesse for palliation.

Evalueringspanelet ser bade fordele og ulemper ved planerne om at samle et nyt videncenter un-
der Syddansk Universitet.

Fordele og ulemper for PAVI ved at blive en del af et universitet

Fordele Ulemper

Far starre mulighed for at igangsaette egne forsknings-  Kan miste selvstaendighed og autonomi
projekter og udvikle forskningsbaseret viden

Kan indga i et starre fagligt miljg Kan miste neutralitet i forhold til de modsaetninger der
er pa det palliative felt (specialist- hhv. basisniveau, lae-
gedomineret hhv. sygeplejedomineret, kraeft hhv. ikke
kraeft)

Kan traekke pa universitetets administrative funktioner ~ Kan fa en uklar profil pga. mistet fokus pa formalet om

og dermed fokusere pa kerneopgaver videnopsamling og —spredning
Vil f& nemmere ved at gare laeger interesserede i pallia-  Far svaerere ved at have kontakt til andre universiteter
tion som forsker i palliation

Far svaerere ved at opretholde tilknytning til praksisfeltet

Derudover vil evalueringspanelet pege pa at der vil vaere stor risiko for at de nuveerende medar-
bejdere i PAVI ikke vil falge med hvis PAVI flyttes til Fyn. Det kan vaere et problem for et viden-
center at miste centrale medarbejdere sa hurtigt efter etableringen, og det vil ikke fremme en
konsolidering af videncentret.
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Samlet set vurderer evalueringspanelet at ulemperne er stgrre end fordelene, og vil frardde at
PAVI bliver en del af et universitet. PAVI bar ikke udvikle sig til et traditionelt universitetsinstitut
med de fire funktioner som et sadant institut skal daekke ifglge universitetsloven: forskning, un-
dervisning/uddannelse, videnformidling og myndighedsbetjening. Hvis bestyrelsen eller en finan-
sierende part gnsker en fysisk lokalisering ved eller en fusionering med et universitet, bgr der skri-
ves en sarlig aftale om PAVI's funktion og stillingsstruktur som skal sikre PAVI's selvsteendighed
0g autonomi. Panelet ser dog gerne et gget samarbejde med universiteter for at sikre viden-
centret adgang til ny forskningsbaseret viden om palliation.

Evalueringspanelets anbefalinger
Pa baggrund af evalueringen gnsker evalueringspanelet at give en raekke anbefalinger til PAVI's
fortsatte udvikling inden for fire omrader:

¢ Formal og profil

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI's formal og profil viderefgres sa videnindsamling og -
spredning forbliver den primaere opgave for videncentret. Formalet kan evt. udbygges med forsk-
ning og brugerrettet radgivning, men dette ma ikke overskygge den primaere videnformidlende
opgave.

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI's bestyrelse holder fast i videncentrets brede og samlende
profil. Det er vigtigt at videncentret retter sit arbejde mod bade specialist- og basisniveauet inden
for den palliative indsats og mod palliation bade inden for og uden for kraeftomradet. Derudover
opfordrer evalueringspanelet til at PAVI har fokus pa bade den tidlige og den sene palliative ind-
sats, hvor videncentret indtil nu har haft starst fokus pa den sene indsats. Et starre fokus pa pal-
liation tidligt i et sygdomsforlab vil ogsa felge den internationale tendens hvor palliation i stadig
hgjere grad integreres fra det gjeblik patienten diagnosticeres med en uhelbredelig sygdom, og
hvor symptomrettet og sygdomsrettet behandling falges ad.

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI beholder de professionelle som deres primaere malgruppe
0g syge dgende, pararende, undervisere, politikere, administratorer, journalister m.m. som deres
sekundaere malgruppe. Men samtidig vil evalueringspanelet opfordre PAVI til at agere mere aktivt
over for den sekundaere malgruppe og i hgjere grad inkludere denne gruppe i de aktiviteter vi-
dencentret saetter i gang.

e Organisering

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI vedbliver med at vaere et selvsteendigt videncenter med
egen bestyrelse. Som omtalt tidligere i dette kapitel ser evalueringspanelet med bekymring pa de
nye tanker om sammenlaegning med Rehabiliteringscenter Dallund og samling af det nye viden-
center i regi af Syddansk Universitet.
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Evalueringspanelet anbefaler at PAVI's bestyrelse genovervejer at nedsaette et advisory board sa-
dan som det var hensigten i projektbeskrivelsen for PAVI. Evalueringspanelet vurderer at et advi-
sory board kan vaere med til at sikre en bred kontakt til det palliative felt og @ge PAVI's mulighe-
der for at fa faglige input og sparring. Et advisory board kan fx vaere med til at foresla fremtidige
indsatsomrader for PAVI (fx aktiviteter rettet mod den sekundaere malgruppe) og drafte faglige
spargsmal.

¢ Medarbejdersammenszaetning

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI arbejder mod at @ge den kliniske og praktiske baggrund i
medarbejdergruppen. Det kan ske savel gennem nyansaettelser som gennem indfgrelse af kom-
binationsstillinger hvor de ansatte arbejder bade pa PAVI og i den kliniske palliative praksis, og
hvor der fx laegges en vis procentdel af arbejdskraften i PAVI over et vist tidsrum. Derudover an-
befaler evalueringspanelet at PAVI fortsat bestraeber sig pa ogsa at ansaette maend.

e Aktiviteter

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI fglger op pa kortlaegningerne af den specialiserede, den
kommunale og hospitalernes palliative indsats med en analyse og opsamling af hvilke udfordrin-
ger der eksisterer pa det palliative felt, og med formidling af best practice pa de tre omrader.

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI fortsaetter med at igangsaette og gennemfare projekter som
videncentret kan se at der er behov for, at videncentret fortsaetter det vellykkede arbejde med
hjemmesiden, at biblioteksfunktionen udvikles s& medarbejdere i PAVI har let adgang til relevant
litteratur, undersggelser og viden der kan understgtte deres arbejde, og at videncentret fortsaet-
ter med de formidlingsaktiviteter det allerede har igangsat, fx nyhedsbreve, artikler, mundtlig
formidling og konferencer.

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI udvider sine aktiviteter inden for pressearbejde, og at viden-
centret forsgger at blive mere synligt i den offentlige danske debat om palliation.

Evalueringspanelet anbefaler at PAVI igangsaetter aktiviteter malrettet den sekundaere malgrup-
pe. Der er flere mader at gare dette pa: Dele af malgruppen kan fx nds gennem mere pressear-
bejde, men PAVI kunne ogsa overveje at igangsaette forsgg med borgerrettet radgivning. Pa
hjemmesiden kunne centret fx oprette en "“spgrgsmal og svar”-rubrik hvor patienter, pargrende
og andre kunne stille spgrgsmal som PAVI's medarbejdere kunne besvare, og hvor der kunne vae-
re fri adgang til alle spargsmal og svar.
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Appendiks A

Projektbeskrivelse for evaluering af Palliativt Videncenter
Palliativt Videncenter (PAVI) er et nationalt center der har til formal at sikre udvikling, hgj faglig
kvalitet og spredning af viden pa det palliative felt i Danmark. Centret blev etableret i 2009 i
samarbejde mellem seks organisationer:

e TrygFonden

¢ Dansk Selskab for Palliativ Medicin

e Foreningen for Palliativ Indsats — omsorg ved livets afslutning

e Gruppen af Ledere ved Hospice, Palliative Teams og Palliative Enheder

e Hospice Forum Danmark

e Kraeftens Bekaempelse.

| 2009-2011 stettes PAVI af midler fra TrygFonden og Kraeftens Bekaempelse.

Bestyrelsen for PAVI har besluttet at gennemfare en evaluering af centret og har anmodet Dan-
marks Evalueringsinstitut (EVA) om at varetage evalueringen.

Evalueringens formal

Evalueringen har to formal:

e At undersgge og vurdere i hvilken grad og hvordan PAVI har levet op til de mal bestyrelsen
opstillet for centret

¢ At give anbefalinger til hvordan PAVI fremadrettet kan udvikle sine aktiviteter og opna yderli-
gere anerkendelse som nationalt videncenter.

Det tilbageskuende sigte i evalueringen suppleres sdledes i hgj grad af et fremadrettet sigte.

Evalueringen vil fokusere dels pa PAVI's organisation og rolle pa det palliative felt i Danmark, her-
under centrets vision og strategi, kompetencer og organisering, dels pa PAVI's faglige aktiviteter
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og konkrete opgavevaretagelse i de farste ar. Der vil ligeledes blive sat fokus pa PAVI’s planer og
aktiviteter for de kommende ar.

Evalueringens metode

EVA udpeger et panel med op til fem uafhaengige eksperter som far det faglige ansvar for evalu-
eringen. Panelet vil have nordisk deltagelse og dansk formand, og det skal samlet set deekke fal-
gende omrader:

e Viden om palliation som forskningsfelt

e Viden om palliation som praksisfelt

e Ledelses- og organisationserfaring fra videncentre

e Forskningsviden om videnformidling mellem forskning og praksis.

EVA beder PAVI's ledelse og bestyrelse og de organisationer bag PAVI som ikke er repraesenteret
bestyrelsen, om at nominere kandidater til evalueringspanelet. | tillaeg kan EVA identificere yderli-
gere kandidater via andre kanaler. EVA udpeger panelets medlemmer og giver PAVI og bestyrel-

sen mulighed for at kommentere panelets sammensatning og habilitet inden det nedsaettes en-

deligt.

PAVI samler et skriftligt materiale bestdende af eksisterende dokumenter som giver evaluerings-
panelet indblik i centrets virke. PAVI gennemfarer ligeledes en SWOT- eller SUMO-analyse som
afrapporteres til evalueringspanelet. Evalueringspanelet kan desuden bede PAVI om at levere
supplerende skriftligt materiale.

Evalueringspanelet og EVA forbereder et todages besag i PAVI efter gennemlaesning af det sam-

lede skriftlige materiale. Besaget vil omfatte interview med en raekke grupper, herunder:

* PAVI's bestyrelse

® PAVI's ledelse og medarbejdere

e Repraesentanter for de seks organisationer bag PAVI

¢ Nationale interessenter, fx Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen, Danske Regioner og KL

® Repraesentanter for den specialiserede palliative indsats, fx hospicer, palliative team og pallia-
tive enheder

* Repraesentanter for den kommunale palliative indsats, fx hjemmeplejen, plejehjem og prakti-
serende laeger

e Repraesentanter for hospitalernes indsats, fx onkologiske og medicinske afdelinger

e Deltagere i PAVI's faglige aktiviteter

e Evt. andre interessenter, fx patientforeninger, forsknings- og uddannelsesmiljger m.v.
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PAVI udarbejder en liste med interviewdeltagere og star efter EVA's godkendelse for indkaldelsen
af deltagerne og afholdelsen af evt. rejse- og forplejningsudgifter. EVA og evalueringspanelet ud-
arbejder spargeguider til de enkelte interview.

Afrapportering

EVA udarbejder en rapport som ud over beskrivelse af PAVI's virke indeholder evalueringspanelets
vurderinger og anbefalinger. Rapporten vil vaere analyserende og skrevet pa en formidlingsvenlig
made. Det forventes at rapporten vil have et omfang pa ca. 30-40 sider. PAVI's bestyrelse modta-
ger 100 trykte eksemplarer af rapporten i EVA's rapportformat.

PAVI vil & mulighed for at kommentere et udkast til rapporten (herunder korrigere evt. faktuelle
fejl) for den faerdiggeres.
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Appendiks B

Evalueringspanelets medlemmer

Finn Kamper-Jorgensen (formand for evalueringspanelet) er cand.med. og ph.d. i sundheds-
gkonomi med socialmedicinsk sigte og chefkonsulent i Statens Institut for Folkesundhed (SIF).
Finn Kamper-Jgrgensen er tidligere direkter for SIF og har derudover erfaring fra ansaettelser som
overlaege i Sundhedsstyrelsen og forskningsleder i Socialforskningsinstituttet. Finn Kamper-
Jorgensen har tidligere veeret redaktar af Scandinavian Journal of Public Health og er tidligere
formand for Den Centrale Videnskabsetiske Komité (CVK) og for Sundhedsstyrelsens udvalg om
medicinsk teknologivurdering.

Dagny Faksvag Haugen er onkolog med videreuddannelse i palliativ medicin og ph.d. i moleky-
ler biologi af kraeft i skjoldbruskkirtlen. Hun er overlaege og leder af Kompetansesenter i lindran-
de behandling i Helseregion vest ved Helse Bergen Haukeland universitetssykehus i Bergen og se-
niorradgiver ved European Palliative Care Research Centre ved Institutt for kreftforskning og mo-
lekylaer medisin, Norges teknisk-naturvidenskapelige universitet (NTNU). Dagny Faksvag Haugen
har veeret med til at etablere og drive den nordiske specialistuddannelse i palliation for laeger.
Hun er tidligere formand for Norsk forening for palliativ medisin (NFPM) og har deltaget i mange
nationale arbejdsgrupper og advisory boards om palliation. Hun har ogsa erfaring som forsker og
projektdirektar for to store EU-projekter inden for palliativ forskning.

Inger Hee er sygeplejerske med videreuddannelse i ledelse pa diplomuddannelsesniveau. Inger
Hee har langvarig klinisk erfaring specielt inden for kraeftomradet og var med til at udarbejde de
gaeldende nationale retningslinjer for palliation i Danmark. Inger Hee var projektleder for etable-
ring af det farste hospice i Danmark pa Sankt Lukas Stiftelsen og efterfalgende leder af dette
hospice. Hun er tidligere omradechef i Gentofte Kommunes zeldrepleje, projektleder for Projekt
Lindrende Indsats i Gentofte Kommune og tidligere ansat som projektleder i patientstgtteafdelin-
gen i Kraeftens Bekaempelse med ansvar for rehabilitering og palliation. Derudover har Inger Hee
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veeret vejleder og medlem af arbejdsgrupper om hospice og den palliative indsats i en raekke am-
ter rundt omkring i Danmark.

Michael Hviid Jacobsen er cand.scient.soc., ph.d. i sociologi og professor i sociologi ved Institut
for Sociologi og Socialt Arbejde, Aalborg Universitet. Michael Hviid Jacobsen er leder af master-
uddannelsen i palliation som udbydes af Aalborg Universitet, og har indgdende kendskab til den
humanistiske og sociologiske forskning i palliation. Michael Hviid Jacobsen har i en laengere ar-
raekke skrevet og udgivet artikler om daden i sociologisk kontekst i bade danske og internationa-
le tidsskrifter og sidder i bestyrelsen for flere af de foreninger der arbejder inden for det palliative
omrade i Danmark, bl.a. Landsforeningen Liv&Dgd og Foreningen for Palliativ Indsats — omsorg
ved livets afslutning.

Par Salander er legitemerad psykolog og professor i socialt arbete ved Institutionen fér socialt
arbete, Umea universitet. Par Salander forsker i hvordan patienter med forskellige kraeftsygdom-
me handterer udsathed og hvordan en ny hverdag gestaltes efter afslutningen pa en behandling.
Par Salander er samtidig klinisk psykolog ved Cancercentrum pa Norrlands universitetssjukhus i
Umea hvor han udover at mgdes med patienter og pargrende, leder reflektionsgrupper for laeger.
Par Salander har igangsat og fungeret som koordinator for den Psykosociala enheten for onkologi
pa Norrlands universitetssjukhus og har bl.a. deltaget i udviklingen af nationale retningslinjer og
patientforlgb i forhold til kraeftsygdomme.
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Appendiks C

Dokumentationsmateriale og interviewpersoner

Evalueringen har taget udgangspunkt i en lang raekke dokumenter som PAVI har samlet, en
SWOT-analyse udarbejdet af PAVI's medarbejdere og interview med udvalgte interessenter under
et todages besag. Dette appendiks indeholder en oversigt over dokumenterne og de interviewe-
de personer.

Dokumentationsmateriale

Formal, baggrund og etablering

¢ Videncenter for den samlede palliative indsats i Danmark. Projektbeskrivelse.

e Aftale mellem TrygFonden og Kraeftens Bekaempelse

e Samarbejdsaftale

¢ Tillaeg til samarbejdsaftale

¢ Nyt videncenter skal arbejde for bedre vilkar for dgende, pressemeddelelse. TrygFonden, no-
vember 2008

¢ Invitation og billeder fra officiel indvielse af Palliativt Videncenter, 28. februar 2008

¢ Billede af PAVI's bestyrelse (fra www.pavi.dk), forar 2009

* Forretningsorden for bestyrelsen for Palliativt Videncenter, 16. december 2008.

Strategi, handleplan og konstituering

e Udkast til strategi og handleplan 2009-2011

e Status for strategi og handleplan 2009-2011

e Forslag til draftelse af strategi for PAVI 2010-2011

e Strategi og handleplan 2010

e Referater fra de fem afholdte bestyrelsesmgder 2009-2011
e Besggsrunde, oversigt

* Medarbejdere, oversigt.
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@konomi

e Budget for 2009-2011

e Allonge til samarbejdsaftale og til aftale om sekretariatsbistand
e Allonge til aftale mellem TrygFonden og Kraeftens Bekaempelse
e Bevillingsbrev fra A.P. Mgller og Hustrus Fond

e Bevillingsbrev fra EGV-fonden (Ensomme gamles vaern).

Aktiviteter

e Qversigt over projekter, projektdele og status: fra ideer til kortlaegninger og modelprojekter

e Projektbeskrivelse — samlet. Kortlaegning af palliativ indsats i DK.

e Afrapportering af Palliativt Videncenters kortlaegning af det specialiserede palliative niveau i
Danmark.

e Role and tasks of psychologists working in palliative care in Denmark.

e Undersggelse af kompetencer i palliativ indsats pa tre hospitalsafdelinger pa Bispebjerg Hospi-
tal.

® Projektbeskrivelse. Kortlaegning Il: Den palliative indsats i danske kommuner i 2010.

e Afrapportering af del 1 af PAVI's kortlaegning af den palliative indsats i danske kommuner.
Spergeskema blandt aldrechefer.

® Projektbeskrivelse. Udvikling af den kommunale palliative indsats for mennesker med livstru-
ende sygdomme og deres pargrende i eget hjem og plejeboliger.

* Projektbeskrivelse. Nar to bliver til én — omsorg i sorgen. Etarigt modelprojekt for zldre efter-
ladte ved tab af segtefaelle/samlever.

e Projektbeskrivelse. Anmodning om udtreek fra dedsdrsagsregistret.

e Frivillige i den palliative indsats i Danmark — kortlaegning og udvikling.

* Projektbeskrivelse. Kortleegning lll: Den palliative indsats pa hospitalerne.

e Notat. Evaluering af projekt lindrende indsats i Gentofte Kommune.

* Projektidé — uddannelsesaktiviteter.

e Palliativ Barometerundersggelse 2009-2011.

* Projektbeskrivelse. Integration af program for Det Gode Hospice

e Udvalgte forsider fra hjemmesiden, www.pavi.dk: Palliativguiden, Kliniske retningslinjer, Nati-
onale og internationale retningslinjer, Nyheder, Uddannelsesoversigt, Arrangementskalender,
Praesentation af egne projekter og resultater, Oplaeg fra tidligere konferencer, Engelske sider,
Facebook.

e Statistik over besggende.

e De tre fgrste nyhedsbreve.

e Qversigt over tilmeldte til nyhedsbreve.

e PAVI's biblioteksfunktion.

e Print fra hjemmesiden vedr. biblioteksfunktion.

e Liste over mundtlige oplaeg, Helle Timm.

48 Danmarks Evalueringsinstitut



Eksempel pa mundtligt oplaeg: Kortlaegning og udvikling af den palliative indsats. Kommunal
indsats — status og perspektiver.

Eksempel pa tekst i tidsskrift: Danmark har faet et Palliativt Videncenter. Omsorg 26(2): 67-68.
2009.

Eksempel pa journalistisk tekst i fagblad: Flere penge til palliativ pleje. Fagbladet FOA, marts
2011.

Liste over oplaeg, artikler og anmeldelser, Jorit Tellervo.

Eksempel pd mundtligt opleeg: Palliativ indsats i kommunerne — og andre aktiviteter i PAVI.
Liste over presseomtale, interview m.v., print fra hjemmesiden.

Timm, H. (in press). Kortlaegning af den palliative indsats i Danmark.l: Dalgaard, K.M. & Hviid
Jacobsen, M. (red.): Humanistisk palliation. Kabenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Mgller, J., Timm, H. & Felding, M. (2010). Respiratorbehandling til patienter med Motor Neu-
ron Disease: Hvad har betydning for patienters til- og fravalg? Omsorg: Pusten 27(4): 15-20.
Karstoft, K.-I. & Guldin, M. (2011 - submitted): ‘It is not easy to make oneself heard: A survey
on tasks and functions of psychologists working in palliative care and oncology in Denmark’.
Palliative Medicine.

Raunkiaer, M. & Timm, H. (2010). Development of palliative care in nursing homes: evaluation
of a Danish project. International Journal of Palliative Nursing 16(2): 613-620.

Glasdam, S., Timm, H. & Vittrup, R. (2010). Support efforts for caregivers of chronically ill per-
sons. Clinical Nursing Research 19(3): 233-265.

Guldin, M.-B., Larsen, H., Timm, H., Jargensen, L., Grgnvold, M. (2010). Establishing a natio-
nal framework for coordination of palliative care. Palliative Medicine, Abstract Supplement
24(4):192-193.

Timm, H., Vittrup, R. & Hansen, S. (2009). Kortleegning af den specialiserede palliative indsats
i Danmark. Praesentation ved konference i Trondheim 2009.

Karstoft, K.-I. & Guldin, M.-B. (2010). Psychologists in palliative care. Mundtlig praesentation
ved The 6th EAPC Congress, Glasgow, June 2010.

Christiansen B., Knoldsborg H., Jarlbaek L. (2011). Chemotherapy within 2 years after diagno-
sis : a population-based study of cancer patients diagnosed in Funen County, Denmark, from
1993 to 2006. Abstract til DSKO's (Dansk Selskab for Klinisk Onkologi) arsmgde 10-12 marts
2011, Nyborg Strand.

Oversigt over planlagte artikler i 2011.

Samarbejde

DMCG-PAL's historik

Print fra DMCG-PAL's hjemmeside

Oversigt over arbejdsgruppe for palliation

Dagsorden for 1. mgde i arbejdsgruppe vedr. opdatering af retningslinjer for palliativ indsats
Referencegruppen — kommunal palliativ indsats.
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Faglige konferencer

Invitation til konferencen "Palliation i Danmark — status og visioner”
Invitation til konferencen “Kommunal palliativ indsats — status og perspektiver”.

SWOT

SWOT-/SUMO-rapport februar 2011.

PAVI pa Finansloven fra 2012

Uddrag fra Kraeftplan IIl.

Interviewpersoner
PAVI's centerchef og medarbejdere

Helle Timm, centerchef

Christina Stjarnqvist, web- og kommunikationsmedarbejder
Jorit Tellervo, projektleder

Maria Hartmann, projektmedarbejder

Lene Jarlbzek, forsker

Mette Raunkiaer, forsker

Anne Fisker Nielsen, studentermedhjaelp

Karen M. Kjeldsen, studentermedhjzlp

Marianne Pedersen, projektmedarbejder

PAVI's bestyrelse

Mogens Harder, professor, dr.med.

Gurli Martinussen, direktar, TrygFonden

Johanne Bratbo, psykolog, projektleder i Komiteen for Sundhedsoplysning
Tove Vejlgaard, overlaege, leder af det palliative team i Vejle

Tove Videbaek, formand for Hospice Forum Danmark.

De seks organisationer bag PAVI
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Leif Vestergaard Pedersen, administrerende direktar, Kraeftens Bekaempelse

Anne Nissen, afdelingschef i patientstatteafdelingen, Kraeftens Bekaempelse

Lars M. Clausen, bestyrelsesmedlem i Hospice Forum Danmark (overlaege i palliativt team,
Neestved)

Ulrik Kampmann, omradechef for trivsel, TrygFonden

Mogens Granvold, bestyrelsesmedlem i Dansk Selskab for Palliativ Medicin

Dorit Simonsen, formand for Gruppen af Ledere ved Hospice, Palliative Teams og Palliative
Enheder (hospiceleder, Hospice Djursland)
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Kirsten Kopp, tidligere formand for Foreningen for Palliativ Indsats — omsorg ved livets afslut-
ning.

De gkonomiske bidragydere

Leif Vestergaard Pedersen, administrerende direktar, Kraeftens Bekaempelse
Anne Nissen, afdelingschef i patientstatteafdelingen, Kraeftens Bekaempelse
Ulrik Kampmann, omradechef for trivsel, TrygFonden.

Samarbejdspartnere uden for det kliniske miljg

Christine Swane, direkter i EGV-Fonden (Ensomme Gamles Veaern)

Kirsten Sendergaard, sekretariatschef i Landsforeningen Liv&Dgad

Mette Vase, konsulent pa social- og sundhedsomradet, EPOS i Undervisningsministeriet

Lene Sgrensen, uddannelseskonsulent, sundhedsfaglige efter- og videreuddannelser, Universi-
ty College Metropol

Marianne Kofoed, projektleder i Fonden Realdania.

Nationale interessenter

Britt Bergstedt, souschef i Kontoret for aeldre, Socialministeriet

Ole Andersen, overlaege, Enhed for Sundhedsplanlaegning, Sundhedsstyrelsen

Josefina Krausing-Vinther, chefradgiver, Sundheds- og Socialpolitisk Kontor i Danske Regio-
ner.

Repraesentanter for den kommunale palliative indsats

Lis Andersen, sygeplejefagligleder, Sundheds- og Omsorgsforvaltningen, Kabenhavns Kom-
mune
Gorm Thusgaard, praktiserende laege (laege pa Skt. Lukas Stiftelsens Hospice).

Repraesentanter for hospitalernes palliative indsats

Svend Saalbach Ottesen, overlaege pa Onkologisk afdeling, Roskilde Sygehus
Helen Bernt Andersen, sygeplejedirektar, Rigshospitalet
Henrik Harling, ledende overlaege, Gastroenterologisk afdeling, Bispebjerg Hospital.

Repraesentanter for den specialiserede palliative indsats

Sgren Sgfelt, overlaege pa Palliativ afdeling, Hillerad Hospital

Anne Marie Olsen, hospicechef, Hospice Sgnderjylland

Jette Riis, afdelingssygeplejerske, Sankt Lukas Stiftelsens Hospice, Hellerup

Birgit Villadsen, oversygeplejerske, Palliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital.
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Telefoninterview
Repraesentanter for den kommunale palliative indsats

e Anne-Mette Simonsen, funktionsleder for hjemmepleje og sygepleje, Pleje- og Omsorgsafde-
lingen i Nyborg Kommune

Lene Henriksen, funktionsleder for plejecentre og aktivitetscenter, Pleje- og Omsorgsafdelin-
gen i Nyborg Kommune.

Nationale interessenter
¢ Tina Jargensen, chefkonsulent, Kontoret for Social- og Sundhedspolitik, KL.
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