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Derfor skal du laese artiklen

e F3a den danske version af Advance Care
Planning (ACP): @nsker for Fremtidig Pleje
og Behandling (FPB)

. e Laes om FPB tilgangen som kan afdaekke
% - FORSKNINGSARTIKEL livstruede syge patienters fremtidige
<Y gnsker.

» Faviden om hvordan der via et Delphi-
studie opnas konsensus omkring FPB til
brug i klinisk praksis

Resumé

Formal: Formalet med studiet var at opna national konsensus om en dansk betegnelse for Advance
Care Planning (ACP) og at oversaette den engelske definition til dansk efter international praksis for
systematisk oversaettelse.

Baggrund: | Danmark har ACP efterhanden vundet indpas i sundhedsvaesenet, men der mangler
konsensus om en dansk betegnelse og der er ikke lavet en systematisk oversaettelse af den engelske
definition.

Metoder: Studiet bestod af et Delphi studie og en systematisk oversaettelse af den engelske definition af
ACP.

Resultater: | Delphi studiet blev der sendt mails ud til danske interessenter for at fa s& mange forslag til
danske betegnelser som muligt. Ekspertpanelet (29 personer) vurderede de 78 indkomne danske
forslag til betegnelser pa en 5-punkt likert-skala i 8 runder. | 9. runde blev den endelige betegnelse valgt
ud af to resterende betegnelser og i 10. runde blev der valgt en dansk forkortelse.

| den systematiske overszettelse blev fem standardiserede trin fulgt og aendringer blev foretaget
undervejs efter input fra bedgmmere i hvert trin.

Konklusion: Den danske konsensus-betegnelse @nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB) blev
fundet ved en Delphi-proces og en dansk definition af ACP blev lavet efter en systematisk oversaettelse
af den engelske definition. Der er saledes nu et grundlag for en ensretning i forhold til omtale og brug af
ACP i Danmark.

Klinisk relevans: Nar vi i klinikken indfgrer koncepter og begreber fra udlandet er det yderst vigtigt, at
der er dansk konsensus om definitioner og sprogbrug. Denne artikel giver et eksempel pa, hvordan
dette kan gribes an pa en systematisk, forskningsbaseret made.

Nggleord: Advance care Planning, Delphi studie, Forward-Backward oversaettelse, Palliativ indsats,
@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling.
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Danish consensus and definition for Advance Care Planning (ACP)

Abstract

Aim

This study aimed to reach national consensus on a Danish term for Advance Care Planning (ACP) and to
translate the English definition into Danish using an internationally accepted method.

Background: Interest exists in incorporating ACP into Danish health care. However, confusion about the
concept has limited the implementation, and ACP has no official Danish term or definition.

Methods: Two sub-studies were conducted: a Delphi study to reach consensus on a Danish term for
ACP, and a systematic forward-backward translation procedure to reach a Danish definition on ACP.

Results

In the Delphi study, mails were sent to relevant Danish organisations and interested persons to reach a
‘snowball effect’ and obtain as many suggestions as possible for a Danish term for ACP. An expert panel
(29 persons) evaluated 78 unigue suggestions for terms in nine Delphi rounds. When 19 suggestions
were left, an online meeting was held in the expert panel to discuss desirable characteristics for the
future term before the Delphi rounds continued until one term was selected. In the 10th round, an
abbreviation of the Danish term for ACP was chosen.

In the systematic forward-backward translation procedure, changes to the wording were made and
documented in five steps. A primary focus was placed on ensuring loyalty to the source text while
adapting to cultural norms.

Conclusion

A Danish consensus term for ACP was reached, and a structured and culturally adapted definition was
made. This work may serve as a foundation to ensure alignment of term and definition of ACP to
support the implementation of ACP in the Danish healthcare system.

Keywords
Advance Care Planning, Delphi study, Forward-Backward translation, Palliativ care

H} SPL Publishing Open access. https://doi.org/10.62680/PR0124 02



https://doi.org/10.62680/PR0124

}

FORSKNINGSARTIKEL

Introduktion

Definition

Advance Care Planning (ACP) er et begreb, der
iseer bruges i sundhedsvaesenet ved patienter
med livstruende sygdom(1). Ved ACP afdaekkes
vaerdier, bekymringer og praeferencer for den
kommende tid sa tidligt i sygdomsforlgbet som
muligt og inden en livstruende sygdom ggr det
umuligt for personen selv at udtrykke sig(1,2)

ACP blev som begreb fgrst omtalt i USA (1994) og
Canada (1996) og siden i Storbritannien (2004) (3-
6). En nyere definition af ACP blev publiceret i
Lancet Oncology i 2017 efter en Delphi-proces
blandt internationale eksperter. Definitionen ses i
Boks 1 (2).

BOKS 1 Definition af Advance Care Planning (2)

Extended definition
Advance Care Planning (ACP) enables

individuals who have decisional capacity to
identify their values, to reflect upon the
meanings and consequences of serious
illness scenarios, to define goals and
preferences for future medical treatment
and care, and to discuss these with family
and health-care providers.

ACP addresses individuals' concerns across
the physical, psychological, social, and
spiritual domains. It encourages individuals
to identify a personal representative and to
record and regularly review any preferences,
so that their preferences can be taken into
account should they, at some point, be
unable to make their own decisions.

Brief definition
Advance Care Planning (ACP) is defined as
the ability to enable individuals to define
goals and preferences for future medical
treatment and care, to discuss these goals

- and preferences with family and health-care
providers, and to record and review these
preferences if appropriate.
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ACP kan principielt forega ved en samtale eller
ved et skema, der udleveres til patienten i
papirform eller online. Dog foregar ACP oftest
gennem en eller flere samtaler mellem patient,
pargrende og en sundhedsprofessionel.

Betydningen af ACP

| udenlandsk forskningslitteratur har ACP vist sig
at kunne gge sandsynligheden for, at
patienternes gnsker for fremtidig pleje og
behandling bliver registreret og opfyldt (7-9),
samt at patienterne far mindre udsigtslgs
behandling og indlaegges mindre i den sidste tid
(8-10). Desuden har udenlandske studier vist, at
pargrende er mere tilfredse med pleje og
kommunikation med sundhedsprofessionelle i
forlgbet efter en ACP-samtale (7-11), at de
pargrendes accept af sygdommen er stgrre (12,13)
og at der er stgrre sandsynlighed for, at familien
snakker mere sammen om deres gnsker for den
sidste tid (14). Der ud over er der fundet, at de
efterladte pargrende ikke i sasmme grad fgler
angst og depression, hvis der har vaeret en ACP-
samtale i forlgbet (7,11, 15).

| Danmark har ACP bl.a. vundet indpas gennem
flere forskningsprojekter (1). Allerede i 2017
anbefalede Sundhedsstyrelsen ACP i palliative
forlgb i deres Anbefalinger for Palliativ indsats
(16). 1 2012-18 blev der udfgrt et randomiseret
studie Advance Care Planning — a way to
improve end-of-life care fra Aarhus
Universitetshospital, hvor der blev fundet en
signifikant gget sandsynlighed for, at patienterne
dgde hjemme, hvis de havde deltaget i en ACP-
samtale (p=0,013) (17). | samme studie var der
52%, der fik deres gnske om dgdssted opfyldt,
hvis de havde deltaget i en ACP-samtale, men
kun 35% i kontrolgruppen. Dette resultat var dog
ikke statistisk signifikant (17).

Det europaeisk ACTION studie med dansk
deltagelse, , viste ingen effekt af ACP pa
patienternes livskvalitet, coping med sygdom,
tilfredshed med behandling eller faelles
beslutningstagen (18).
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Flere danske, randomiserede studier er pa vej,
men resultater foreligger endnu ikke.
Skeptikere af ACP har udtrykt bekymring for, om
ACP kan pafgre patienter og pargrende gget
angst og depression ved at fa patienterne til at
teenke pd den sidste tid. Desuden er der fra flere
sider udtrykt bekymring for, om mennesker og
forlgb er sa forskellige, at der ikke kan eksistere
et koncept, der passer til alle (19). Der er dog
hverken ifglge en oversigtsartikel eller i et dansk
studie fundet tegn p3, at patienterne eller de
pargrende blev mere angste og deprimerede af
ACP (1,20).

Et antropologisk studie tilknyttet sammme danske
studie viste, at patienter og pargrende oplevede
begraensede negative konsekvenser ved ACP-
samtalen, ogs3 et ar efter samtalen (21-23).

ACP i det danske sundhedsvassen

| Danmark har ACP vundet indpas i
sundhedsveaesenet, bade pa sygehusafdelinger, i
primaersektoren og pa det specialiserede
palliative niveau. Der er mange steder tiltag i
gang for at fa en systematisk tilgang til at
afdaekke patientens gnsker og tanker for
fremtiden i forskningsprojekter, kvalitets-
udviklingsprojekter og lokale instrukser.

Tiltagene ser ud til at veere relaterede til ACP,
men det er uklart pa hvilken made, da der ikke
eksisterer en dansk betegnelse for ACP baseret
pa konsensus, og da definitionen af ACP aldrig
har veeret oversat til dansk. Saledes er ACP
tilgangen blevet kaldt mange forskellige ting pa
dansk. Der har desuden i dansk klinisk kontekst
veeret forvirring om, hvad begrebet ACP
daekkede over.

Den engelske forkortelse, ACP, og den engelske
definition bliver ogsa stadig brugt blandt danske
sundhedsprofessionelle og forskere. Et engelsk
begreb og definition kommer imidlertid til kort,
nar ACP skal omtales for patienter og pargrende.
Derfor er der brug for en dansk overszettelse af
begrebet og af definitionen.
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Formal

Formalet med dette studie var at opna national
konsensus om en dansk betegnelse for ACP og
at oversaette den engelske definition af ACP til
dansk efter international praksis for systematisk
oversaettelse.

Metode
Studiet bestod af to del-studier:

A) Et Delphi studie defineret i Boks 2, med
henblik pa at opnd konsensus om en dansk
betegnelse for ACP (24,25).

B) En systematisk Forward-Backward
oversaettelse og kulturel adaption af den
engelske definition af ACP efter en international
anerkendt metode (26,27)

BOKS 2 Definition af et Delphi studie (24,25)

Et Delphi studie, er en ‘Konsensus metode’,
som er defineret som en systematisk
metode til at male og udvikle konsensus.
Malet er at fastsla, hvor godt eksperter er
enige om et bestemt emne, og er baseret pa
ideen om, at ngjagtig og palidelig vurdering
bedst kan opnas ved at konsultere et panel
af eksperter og acceptere gruppens
konsensus.

Delphi-metoden omfatter fglgende trin:

o |dentifikation af et forskningsproblem

o Udveelgelse af deltagere

e Udvikling af et spgrgeskema med
udsagn

o Udfgrelse af anonyme iterative post- eller
e-mail spgrgeskema-runder

e Indsamling af individuel og
gruppefeedback mellem runderne og

e Opsummering af resultaterne

Denne proces gentages indtil det bedst
mulige niveau af konsensus er naet, eller
indtil et forudbestemt antal runder er blevet
gennemfgrt.
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Delstudie A: Delphi-studie

Studiet bestod af udsendelser af et elektronisk
spgrgeskema i flere runder. Alle spgrgeskemaer
blev lavet i SurveyXact.

Indhentelse af forslag til danske betegnelser for
ACP og ekspertpanel.

| fgrste runde blev der udsendt et link til et
elektronisk spgrgeskema til alle interessenter |
Danmark. Interessenterne var organisationer,
foreninger, arbejdspladser og enkeltpersoner, se
Tabel 1. Interessenterne blev bedt om at sende
mailen med linket til spgrgeskemaet videre til
alle interesserede, sa der var mulighed for
udbredning af skemaet til flere personer.

Sporgeskemaet indeholdt 10 spgrgsmal.

Farst var der mulighed for at skrive tre forslag til
danske betegnelser til ACP. Derefter kunne
deltagerne opgive et navn pa en ekspert, som de
vurderede ville kunne tage stilling til den
endelige danske betegnelse.

Der var spgrgsmal til denne persons faglige
baggrund og arsag til deltagelse i
ekspertpanelet. Til slut var der et fritekstfelt, hvor
der kunne skrives kommentarer og ogsa angives
flere forslag til danske betegnelser for ACP.

Dannelse af ekspertpanel

Personer, der var blevet foreslaet til at deltage i
ekspertpanelet, i trin 1, blev kontaktet per mail,
og blev bedt om at acceptere eller afvise
deltagelse i ekspertpanelet via et link til et
elektronisk spgrgeskema.

Informanterne blev desuden bedt om at opgive
navn, titel, primaere arbejdsplads/organisation og
den mailadresse, de gnskede at blive kontaktet
pa. Med henblik pa at sikre diversitet i forhold til
kgn og faggruppe og spredning mht. regions-
tilknytning tilfgjede forfattergruppen fire
personer til ekspertgruppen.

Indledende Delphi runder

Forslagene til danske betegnelser for ACP blev
indsamlet og oplistet i alfabetisk orden.
Dubletter og engelske udtryk blev fjernet.
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| henhold til definitionen af ACP blev betegnelser,
der indeholdt "samtale” eller "mgde”
omformuleret til ikke at indeholde ordene, og
hvis meningen med betegnelsen derved
forsvandt, blev forslaget udelukket.

De resterende betegnelser blev sat ind i et
elektronisk spgrgeskema, med mulighed for at
vurdere hver betegnelse pa en 5-punkt Likert-
skala med kategorierne:

1) Slet ikke brugbart

2) Ikke optimalt

3) Ved ikke, om det er brugbart
4) Brugbart

5) Szerligt brugbart.

Spgrgeskemaerne blev sendt til ekspertgruppen
med én reminder i hver runde. Alle svar fra
ekspertgruppen i forhold til vurdering af
betegnelser blev holdt anonymt.

Efter hver runde blev den halvdel af
betegnelserne med laveste svarpoint sorteret fra.
Hvis der var et ulige antal betegnelser, blev den,
der havde den mediane score sorteret fra.

Hvis der var flere betegnelser med den mediane
score blev de alle sorteret fra, sdledes at der i
nogle runder blev taget flere betegnelser fra end
halvdelen inden naeste runde. Eventuelle nye
betegnelser foresldet af ekspertpanelet blev
tilfgjet i alle runder, indtil der var tre betegnelser
tilbage.

Refleksion over betegnelser pa online mgde

Da der pa den ovenstdende made var under 20
betegnelser tilbage, blev der afholdt et online
mgde i ekspertpanelet for at diskutere de sidste
betegnelser og hgre hinandens argumenter for
betegnelserne. Mgdet blev ikke holdt for at tage
beslutning i forhold til betegnelsen, men for at
diskutere gnskelige egenskaber for betegnelsen.
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Tabel 1 Oversigt over interessenter der fik tilsendt e-mail med link til spgrgeskema og antal forslag

OVERORDNET GRUPPERING*

ORGANISATION/PERSONER

ANTAL FORSLAG TIL
BETEGNELSER OG
MEDLEMMER TIL
EKSPERTPANELET

PALLIATIVE MILJZER

Dansk Selskab for Palliativ Medicin

Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker
Fagligt Selskab for Psykologer i Palliation
Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ
Fysioterapi

Fagligt netveerk for musikterapeuter i palliation
og onkologi

Hospitalspraester

Socialradgivere i palliation
Hospicelederforeningen i Danmark
Foreningen for Palliativ Indsats i Danmark
Hospiceforum Danmark

Videncenter for Rehabilitering og Palliation

36

OVERORDNEDE, FAGLIGE
ORGANISATIONER

¢ Dansk Sygeplejer Rad
e Laegeforeningen
e Dansk psykolog forening

DIAGNOSE-SPECIFIKKE
LAGELIGE SELSKABER

Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Selskab Klinisk Onkologi

Dansk Lungemedicinsk Selskab

Dansk Kardiologisk Selskab

Dansk Neurologisk Selskab

Dansk Paediatrisk Selskab

Dansk Kirurgisk Selskab

Forskningsenheden for Palliation, Bispebjerg
Hospital

10

DANSKE
FORSKNINGSMILI@ER DER
ARBEJDER ELLER HAR
ARBEJDET MED ACP

e Forskningsenheden for Palliation, Bispebjerg
Hospital

Kraeftafdelingen, AUH

Nyremedicinsk afdeling, AUH

Hazematologisk afdeling, Rigshospitalet
Forskningsnetvaerket i palliation

23

PATIENTFORENINGER

Kraeftens bekaempelse, Danske Patienter,
Hjerteforeningen, Brystkraeftforeningen,
Parkinsonforeningen, Zldresagen
Lungeforeningen, Kreeft i underlivet

Nationalt videnscenter for demens

Foreningen, Spiseforstyrrelse og Selvskade,
Nyreforeningen, Hjerneskadeforeningen,
Diabetesforeningen, Hjerteforeningen

Bedre Psykiatri, Prostatakraeftforeningen PROPA,
Familier med kraeftramte bgrn, Muskelsvindfonden,
Tarmkraeftforeningen

SIND, Cystisk Fibrose Foreningen,
Alzheimerforeningen, Hjernetumorforeningen,
Sjeeldne Diagnoser, ALS-foreningen,
Skleroseforeningen

“SPYDSPIDSER” INDEN FOR
ACP/ |
ETISK RAD

12 betegnelsegivne personer, samt Etisk rad.
Mailliste genereret gennem Dansk Palliativ
Database

ALLE SPECIALISEREDE
PALLIATIVE TEAMS OG
HOSPICER | DK

36

I ALT

18

Da mailen med anonymt link til besvarelse blev videresendt og distribueret bredt, kan svarene veeret komme fra andre end de

oprindelige grupper
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Afsluttende Delphi runder

Da der var tre forslag til betegnelser tilbage, blev
deltagerne igen bedt om at vurdere
betegnelserne ud fra samme fem kategorier som
ovenfor. Inden deltagerne svarede, blev de bedt
om at drgfte betegnelserne med patienter,
pargrende og kolleger og i besvarelsen angive
hvor mange, der gav respons, samt i fritekst at
beskrive reaktionerne.

| sidste runde var der to betegnelser tilbage og
deltagerne blev bedt om at veelge én af
betegnelserne.

Den endelige danske betegnelse for ACP var den
betegnelse, der havde den hgjeste score i sidste
runde.

Delstudie B: Systematisk Forward-Backward
oversaettelse og kulturel adaptation
Metoden bestod af fem trin som er illustreret i
Figur 1 (28,29):

1. Forward translation

Den engelske definition blev dels oversat at
forste- og sidste-forfatter (Version dansk ACP-1)
og af en engelskkyndig sprogmedarbejder
(Version dansk ACP-2).

2. Synthesis

De to initiale overszettelser blev sammenlignet,
og der blev opndet konsensus om
uoverensstemmelser ved et fysisk mgde mellem
de tre oversaettere. En ny version blev udarbejdet
til dette mgde (Version dansk ACP-3).

3. Backward translation

Den danske overseaettelse fra Trin 2 blev derefter
sendt til to personer med engelsk som deres
f@rste sprog. Begge bor i Danmark og taler
dansk. De blev uafhaengigt af hinanden bedt om
at oversaette den danske version til engelsk.
Herefter blev de to nye engelske versioner
sammenlignet med den oprindelige engelske
version som beskreveti Boks 1 og mindre
korrektioner blev lavet i den danske version
(Version dansk ACP-4).
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4, Consensus

Den tilrettede version pa dansk fra Trin 3 blev
herefter sendt til sundhedsprofessionelle, der alle
er bekendt med ACP. Ud fra deres kommentarer
blev mindre korrektioner lavet i den danske
version (Version dansk ACP-5).

5. Pre-test

Den tilrettede version fra Trin 4 blev herefter
sendt til danske personer, som ikke har relation
til sundhedsvaesenet eller kendskab til ACP. Pa
den baggrund blev der foretaget nogle mindre
korrektioner i den danske version (Version dansk
ACP-6). Den endelige udgave af en dansk
definition af ACP er sadledes Version dansk ACP-6.

Resultater

A. Delphi-studie

Indhentelse af forslag til danske betegnelser for
ACP skete via mails til organisationer, foreninger,
arbejdspladser og enkeltpersoner, se Tabel 1.

| alt besvarede 118 personer det elektroniske
spgrgeskema med forslag til danske betegnelser.
Der indkom 122 forslag til betegnelser og efter
fjernelse af dubletter var der 108 tilbage.

Fem forslag var engelske betegnelser og 39
betegnelser indeholdt "samtale” eller "mgde”.
Som udgangspunkt skulle disse sorteres fra, men
betegnelserne blev medtaget, hvis ordene
"samtale” eller "mgde” kunne slettes, hvilket
kunne lade sig ggre i 14 tilfaelde. Saledes var der
78 danske betegnelser tilbage til vurdering af
ekspertpanelet, se Figur 2.

Dannelse af ekspertpanel

Af de 33 personer, der oprindeligt blev foreslaet
som mulige deltagere til ekspertpanelet,
indvilgede 29 i at deltage. Demografi af det
endelige ekspertpanel sesi Tabel 2.
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FIGUR 1 Faser i Forward-Backward oversaettelse

Step 1: Forward oversaettelse

Den engelske oprindelige definition blev oversat af forfatterne MAN og
MKN til den fgrste Version dansk ACP-1 og af en engelskkyndig
sprogmedarbejder LN til Version dansk ACP-2

Step 2: Syntese

De fgrste to oversaettelser blev sammenlignet og hvor der var
uoverensstemmelser, blev der opnaet konsensus ved et mgde mellem
MAN, MKN og LN.

En ny version blev udarbejdet og blev til Version dansk ACP-3

Step 3: Backward oversaettelse

To dansktalende personer bosiddende i Danmark med engelsk som
farste sprog, blev uafhaengigt af hinanden bedst om at overszette
Version dansk ACP-3 til engelsk. De to engelske versioner blev
sammenlignet med den oprindelige engelske version (Boks 1).
Mindre korrektioner blev udarbejdet og blev til Version dansk ACP 4

Step 4: Konsensus

Version dansk ACP-4 blev sendt til 13 danske sundhedsprofessionelle,
der alle er bekendt med ACP. Ud fra respondenternes kommentarer
blev mindre korrektioner udarbejdet og blev til Version dansk ACP-5

Step 5: Pre-test

Version dansk ACP-5 blev sendt til 5 danske personer, uden relation til
sundhedsvaesenet eller kendskab til ACP.
Mindre korrektioner blev udarbejdet og blev til Version dansk ACP-6
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FIGUR 2 Flowchart i forhold til Delphi runder med udvaelgelse af dansk betegnelse
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Tabel 2. Demografi for deltagere i ekspertpanel

VARIABLER N= 29

K@N (n (%))
Kvinde 23 (79,3)
Mand 6 (20,7)

PROFESSION (n (%))

Laege 14 (48,3)
Sygeplejerske 12 (41,4)
Andet (fx psykolog, antropolog)* 3(10,3)

REGION (n (%))

Region Hovedstaden 8 (27,6)
Region Sjaelland og Region Nordjylland* 5(17,2)
Region Syd Danmark 4 (13,8)
Region Midtjylland 12 (41,4)

PRIMZER FUNKTION (n (%))

Specialiseret palliativ indsats 1 (37,9)
Primaersektor 4 (13,8)
Basal palliation pa sygehus 10 (34,5)
Andet (Forskning, organisation, privat praksis)* 4 (13,8)

*Kategorier er slaet sammen for ikke at have grupper pa < 3 personer

10
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Delphi runde 1-9: Ekspertpanelets vurdering af
danske betegnelser

| alle runder 14 svarprocenten mellem 72,4 og
100,0 % efter én reminder.

| forste runde af ekspertpanelets vurdering var
der 78 danske betegnelser, i anden runde 44
betegnelser og i de efterfglgende henholdsvis 25
0g 19 betegnelser se Figur 2.

De resterende 19 betegnelser blev diskuteret pa
et online-ekspertgruppe-mgade i september 2023,
uden at der blev taget beslutning om den
endelige om betegnelse.

| de fire sidste runder var der saledes hhv. 13,7, 5
og 3 betegnelser tilbage.

Ekspertpanelet forelagde i 8. runde de sidste tre
betegnelser for i alt 19 patienter, 14 pargrende og
76 kolleger. Forespgrgslerne gav ikke anledning
til nye betegnelser eller zendringer i de
bestdende.

| 9. og sidste runde blev ekspertpanelet bedt om
at vaelge mellem de to resterende betegnelser
for "Advance Care Planning” og betegnelsen
@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling
scorede flest point.

Forkortelse af den danske betegnelse
Efterfglgende blev en 10. runde i Delphi-
processen foretaget i forhold til at vurdere, om
der var behov for en forkortelse til den danske
betegnelse. 61,5 % af ekspertpanelet vurderede,
at der var brug for en forkortelse.

Ekspertpanelet blev foresldet FPB, @FPB og @PB
som mulige forkortelser for "@nsker for
Fremtidig Pleje og Behandling” og 92,3 %
vurderede, at forkortelse skulle vaere FPB.

B. Forward-Backward translation

Trin 1 og 2: Forward translation og Synthesis
De to oversaettelser var ikke grundlaeggende
forskellige. Ord som sygdomsscenarier / sygdom
(fra engelsk "serious illness scenarios”),
praeferencer / gnsker (fra engelsk "preferences”)
og gennemga / genoverveje (fra engelsk:
"review") blev diskuteret i forhold til dansk
kontekst.

De sidstnaevnte begreber blev valgt til Version
dansk ACP-3 bade i den lange og den korte
definition.
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Trin 3: Backward translation

De to engelske udgaver, der blev genereret af de
engelsksprogede oversaettere pa baggrund af
Version dansk ACP-3, var meget ens. Der blev
foretaget ganske fa sendringer i den danske
version pa baggrund af dette, men
"sygdomsscenarier” og "praeferencer” blev
genindfgrt i teksten i Version dansk ACP-4.

Trin 4: Consensus

Version dansk ACP-4 blev vurderet af 13 personer:
Seks sundhedsprofessionelle fra specialiseret
palliativ indsats (fire sygeplejersker, to laeger), fire
ansatte i primaersektoren (tre laeger og en
psykolog) og tre gvrige sundhedsprofessionelle
(en anaestesilaege, en socialmedicinsk laege og
en sygeplejerske ansat som fuldtidsforsker).

Der var flere kommmentarer til den danske
definition, og der blev foretaget fglgende
2ndringer i den lange definition:

» "Personer, der er i stand til at traeffe
beslutninger” blev valgt i stedet for "individer
med beslutningsevne” (engelsk: "individuals
who have decisional capacity”)

* "Betydning og konsekvenser af mulige
haendelser i et alvorligt sygdomsforlgb” blev
valgt i stedet for " meningen med og
konsekvenserne af alvorlige
sygdomsscenarier” (engelsk: "meanings and
consequences of serious illness scenarios”)

* "Personer” blev valgt i stedet for "individer”
(engelsk: "individuals”)

* "notere” blev valgt i stedet for "registrere”
(engelsk: "record”)

o Der blev der ud over foretaget fglgende
2ndringer i den korte definition:

» "Tilgang" blev valgt i stedet for "metode”
(engelsk: "the ability”)

+ "Drgfte” blev valgt i stedet for "diskutere”
(engelsk: "discuss”)

Trin 5: Pre-test

Den danske version af definition (Version dansk
ACP-5) blev sendt til fem personer, der ikke har
relation til sundhedsvaesenet og saledes kunne
vaere potentielle patienter eller pargrende.

Der var flere kommmentarer til den danske
definition, og der blev foretaget fglgende
z2ndringer i den lange definition:

mn
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| den korte definition blev der ikke sendret ud

« "Individer” blev valgt i stedet for "personer” over ovenstaende aendringer.
(engelsk: " individuals”) Efter trin 5 foreld den danske betegnelse for ACP.

» "Overveje deres veerdier i livet” blev valgt i Herefter blev ordlyden af "behandling og pleje”
stedet for " identificere deres veerdier” aendret til " gnsker for pleje og behandling” i
(engelsk: " identify their values” bade den korte og udvidede version, hvilket er i

» Pga. et alvorligt sygdomsforlgb” blev valgt i trdd med den danske betegnelse " @nsker for
stedet for "i et alvorligt sygdomsforlgb” Fremtidig Pleje og Behandling”.
(engelsk: of serious illness scenarios”)

» "@nsker” blev valgt i stedet for "praeferencer” Den endelige danske definition af Advance Care
(engelsk: "preferences”) Planning (ACP) ses i Boks 3.

« " Behov inden for” blev valgt i stedet for
"Bekymringer pa tveers af " (engelsk:
"concerns across the")

» "Nedskrive” blev valgt i stedet for "notere”
(engelsk: "record”)

» "Sa detagesibetragtning” blev valgt i stedet
for "sa de kan blive taget i betragtning”
(engelsk: "can be taken into account”)

BOKS 3
Endelig udgave af dansk definition af ACP efter Backward - Forward translation:
@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB)

Udvidet definition

@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB) (Advance Care Planning (ACP))

giver individer, der er i stand til at traeffe beslutninger, mulighed for at overveje deres veerdier i
livet, at reflektere over betydning og konsekvenser af mulige haendelser pga. et alvorligt
sygdomsforlgb, at definere mal og @nsker for fremtidig pleje og behandling og at drgfte disse
med familie og sundhedsprofessionelle.

FPB (ACP) adresserer individers behov inden for fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle
omrader.

Den opfordrer individer til at pege pa en repraesentant samt nedskrive og regelmaessigt
genoverveje gnsker, sa de tages i betragtning, hvis individerne pa et senere tidspunkt er ude af
stand til at treeffe egne beslutninger.

Kort definition

@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB) (Advance Care Planning (ACP)) er defineret
som en tilgang, der giver individer mulighed for at definere mal og gnsker for fremtidig pleje og
behandling, at drgfte disse mal og gnsker med familie og sundhedsprofessionelle og at
nedskrive og genoverveje disse gnsker ved behov.
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Diskussion

Gennem en systematisk tilgang med inddragelse
af interessenter fandt vi den danske konsensus-
betegnelse for ACP @nsker for Fremtidig Pleje og
Behandling (FPB) vha. en Delphi-proces og
lavede en systematisk oversaettelse af ACP, der
blev kulturelt adapteret til det danske sprog og
danske forhold. De to delstudier involverede
mange eksterne samarbejdspartnere, hvor den
danske betegnelse og definition af ACP vil have
relevans fremover.

ACP i Danmark fremadrettet

Den nye konsensus-betegnelse og den kulturelt
adapterede, oversatte definition (Boks 3) giver
hab om, at ACP bliver et lettere forstaeligt
koncept i Danmark, og at vi begynder at bruge
begrebet ens i Danmark.

De vigtigste pointer er, at ACP:

e Erentilgang, der skal teenkes ind tidligt i
forlgb med livstruende sygdom

» Kan foretages som en samtale, men kan ogsa
forega skriftligt

* Er en afdaekning af patientens tanker og
gnsker, som drgftes med pargrende og
professionelle

« Erentilgang, der anbefaler at patientens
gnsker og tanker noteres i journalen og at
ACP gentages senere i forlgbet

» |kke er avanceret, men et meget enkelt
koncept

Med en dansk oversaettelse og en dansk
definition er der sdledes skabt betingelser for at
patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle
finder ACP lettere at ga til, sd patientens stemme
kan blive inddraget tidligt og kontinuerligt i
deres sygdomsforlgb.

Dansk betegnelse for ACP

Der er, sa vidt vi kan se, ikke publiceret artikler fra
andre lande om oversaettelse af betegnelsen
ACP til andre sprog. | flere lande er der
forskningsmaessigt arbejdet med at tilrette ACP-
interventioner til nationale forhold (30,31). Dette
viser os, at sproget, kulturen og konteksten, som
ACP foretages i er vigtig. Netop det sprogbrug,
som sundhedsprofessionelle har i tilgangen til
patienter og pargrende er vigtigt.
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Seerligt i sammenhaeng med fglsomme emner
som tanker og gnsker for fremtiden, nar
patienten er uhelbredeligt syg, betyder de ord,
som sundhedsprofessionelle bruger meget for
relationen og tilliden mellem den
sundhedsprofessionelle og patienter og
pargrende (32). Dermed bliver den danske
betegnelse betydningsfuld i forhold til, at
patienter og pargrende skal have muligheden for
at blive introduceret til og tilbudt ACP p3a dansk.

Den danske konsensus-betegnelse for ACP
kommer mindst 10 ar efter, at begrebet er
kommet til Danmark. To ud af 118 deltagere i den
indledende fase i Delphi-studiet havde den
holdning, at der ikke var brug for et dansk
betegnelsen og det blev ogsa diskuteret til
onlinemgdet efter Runde 3.

Der var bred enighed om, at den engelske
betegnelse, ACP, formentlig fortsat vil veere en
del af sprogbrugen i sundhedsvaesenet og
forskning, men set i lyset af, at der blev foreslaet
108 unikke, danske betegnelser, mener vi, at den
danske konsensusbetegnelse vil kunne hjaelpe
med at ensrette begrebet i Danmark. Ikke
mindst vil en dansk betegnelse kunne bedre
forstdelsen af ACP blandt patienter og
pargrende, da sundhedsprofessionelle undgar at
skulle anvende en fagterm i kommunikationen
med patienterne.

Dansk definition af ACP

Der er ikke beskrevet systematiske oversaettelser
af ACP's definition til andre sprog. Metoden med
systematisk Forward-Backward overszettelse er
dog anbefalet internationalt (26-29), og brugt i
andre sammenhaenge i Danmark, f.eks. til
oversaettelse af spgrgeskemaer, hvor det er
meget vigtigt, at det danske skema har samme
maleegenskaber som skemaet pa
originalsproget (33).

Den engelske definition af ACP i Boks 1er som
ovenfor beskrevet tilsyneladende ikke altid blevet
brugt som definition de mange steder i
sundhedsvaesenet, hvor ACP er blevet anbefalet.
ACP er blevet blandet sammen med fx Faelles
beslutningstagning og Den svaere samtale my,
men ACP er et begreb for sig selv, der specifikt
retter sig mod afdaekning og registrering af
patientens gnsker.
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Saledes er ACP det optimale afsaet for en videre
samtale, hvor den laegelige vurdering af
behandlingsmuligheder og en fremadrettet
behandlingsplan laves pa baggrund af faelles
beslutningstagning.

Med en dansk definition af ACP kan vi som
sundhedsprofessionelle begynde at tale om det
samme. Nogle miljger vil maske inkludere ACP i
en samtale om Feellesbeslutningstagen og / eller
information om behandlingsniveau og
overordnet kalde samtalen noget andet, men
hvis del-elementet ACP er tydeligt for alle, kan
det bedre kobles til andre begreber.

Styrker og svagheder

En styrke ved Delphi studiet var, at
ekspertpanelet bestod af deltagere fra mange
faggrupper, typer af institutioner og alle regioner
(24). Det var desuden en styrke, at oversaettelsen
af definitionen for ACP var systematisk og
kulturelt adapteret i henhold til en internationalt
anerkendt metode med dokumentation af
a&ndringerne i alle trin (26,28)

Delphi-processen bestod af ni runder, og det kan
ses som en svaghed, at ekspertpanelet havde
uenigheder, som var afspejlet i den forholdsvise
ligelige fordeling af "point” mellem de mulige
betegnelser. Det kan dog 0gsa ses som en styrke,
at forslagene i vid udstraekning blev medtaget til
naeste runde, at alle i ekspertpanelet fik
mulighed for at komme med nye forslag i hver
runde og at der var et onlinemgde med dialog
om forslagene (24,25) Vi bad desuden
ekspertpanelet om at forelaegge de sidste tre
forslag for patienter, pargrende og kolleger i 8.
runde, hvilket ses som en vigtig styrke for studiet,
da det kan ses som en kulturel adaptation af
betegnelsen (29).

Konklusion
Den danske konsensus-betegnelse blev:
@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (FPB).

Vi udfgrte to del-undersggelser. Dels foretog vi
en Delphi-undersggelse i forhold til at finde en
dansk betegnelse for ACP, som der er national
konsensus om.
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Forward-Backward translation og kulturel
adaption af den engelske definition af ACP,
gjorde den danske definition tilgeengelig og kan
ses i Boks 3.

Der er sdledes nu et grundlag for en ensretning i
forhold til omtale og brug af ACP i Danmark i
henhold til den internationale definition. Naeste
skridt er implementering i det danske
sundhedsvaesen, hvor brugen af ACP er godt i
gang landet over.

Implikationer for klinisk praksis

| klinisk sammenhaeng vil en dansk konsensus-
betegnelse fa stor betydning. Hvis det
implementeres, vil patienter og pargrende
genkende betegnelsen, uanset om de hgrer om
begrebet fra hjemmesygeplejersker,
praktiserende laege, pa plejehjem eller sygehus.
Uanset hvem, der taler om ACP/FPB, vil det vaere
det samme begreb og den samme definition.

Det vil formentligt ogsa ggre samarbejdet i
relation til ACP mellem sundhedsprofessionelle
mere smidigt. Om betegnelsen og definitionen
kommer til at blive brugt afhaenger af de
professionelle og forskere, der arbejder med
begrebet, men det afhaenger ogsa af de
politikere og journalister, der omtaler ACP/FPB.

Nar et begreb bliver sa eksponeret i medier og
fra talerstole, som ACP efterhanden gar, er vi
mange, der har en forpligtelse til at holde
begreberne rene og adskilte fra andre relaterede
begreber.

| Danmark er der bade i klinikken og i
forskningsprojekter allerede udviklet mange
lokale ACP-koncepter eller ACP-lignende
koncepter i forhold til forskellige
sygdomsgrupper og nogle steder er der udviklet
konkrete skemaer til brug ved ACP-samtaler.

Der er dog behov for en samlende national eller
regional indsats, sa de ACP-tiltag, der allerede er i
gang ensrettes i forhold til brug af begreb og
definition af ACP/FPB, hvis det skal bruges
systematisk i det danske sundhedsvaesen.
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