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Forord

Flere og flere danskere far diagnosticeret og lever leengere tid med en livstruende
sygdom. Dette er en fglge af forbedret diagnostik og behandling. | forbindelse med
Kraftplan 111 blev det politisk besluttet at styrke den palliative indsats pa kreeftom-
radet, samt at denne styrkelse tillige skal omfatte den palliative indsats for alle pa-
tienter med en livstruende sygdom. Anbefalinger for den palliative indsats har sa-
ledes til formal at videreudvikle og forbedre kvaliteten af den palliative indsats.

Som led i Kreftplan 111 indgar tillige udarbejdelse af et forlgbsprogram for rehabi-
litering og palliation i forbindelse med kreeft. Udarbejdelsen af Anbefalinger for
den palliative indsats er sket sidelgbende og i teet koordination hermed.

Anbefalinger for den palliative indsats er en revision af Sundhedsstyrelsens Fagli-
ge retningslinjer for den palliative indsats fra 1999. Anbefalingerne deekker hele
det palliative omrade inklusiv kraeft og retter sig primeert mod organiseringen af det
palliative omrade. Endvidere anbefales det, at de faglige miljger, der beskaftiger
sig med patienter med andre sygdomme end kreeft, afklarer hvordan patienter med
palliative behov indenfor deres speciale bedst varetages. Der er herudover organi-
seringen et behov for at koordinere den uddannelsesmassige opgave.

Patienter, der far diagnosticeret en livstruende sygdom, samt deres pargrende kan
opleve et stort fysisk og psykisk pres. Anbefalingerne for den palliative indsats ta-
ger udgangspunkt i WHO’s definition fra 2002, hvor formalet er at lindre lidelse
hos patienter og deres pargrende, som star over for de problemer, der er forbundet
med livstruende sygdom. Definitionen vanskeliggar en beregning af malgruppens
starrelse — og dermed beregning af behov for kapacitet pa omradet.

Den palliative indsats bar tilretteleegges i forhold til patientens behov samt med
udgangspunkt i, at indsatsen ogsa omfatter pargrende. Indsatsen begynder med
vurdering af behovet for palliativ indsats for alle patienter med livstruende syg-
domme efterfulgt af en plan for indsatsen. Den palliative indsats bar ved behov
igangseettes tidligt i patientforlgbet og ikke farst, nar kurativ behandling af grund-
sygdommen er opgivet. Der er saledes behov for, at de fagprofessionelle — ogsa tid-
ligt i forlgbet med livstruende sygdom — er opmaerksomme pa, at patienten og de
pargrende kan have palliative behov. Dette varetages allerede kvalificeret mange
steder i sundhedsvasenet. Sigtet med anbefalingerne er séledes at medvirke til at
sikre, at indsatsen varetages ensartet og med hgj faglig kvalitet.

For at sikre en velfungerende tveerfaglig palliativ indsats — bade pa den enkelte af-
deling, i kommunen og i almen praksis og mellem disse — er der behov for, at le-
delserne de enkelte steder prioriterer omradet, og at der fokuseres pa koordination
bade pa organisatorisk niveau og i forbindelse med de enkelte patientforlgb.

Den palliative indsats inddeles i en basal og en specialiseret del. Den basale pallia-
tive indsats omfatter den generelle indsats pa sygehuse, kommuner i almen praksis
i forhold til patienters mangeartede behov ved livstruende sygdom. Den specialise-
rede palliative indsats omfatter indsatsen fra palliative teams, palliative afdelinger

og hospice og retter sig mod patienter med komplekse palliative behov, hvor beho-
vene ikke kan varetages pa det basale niveau.

De involverede fagprofessionelle skal have de rette kompetencer til at udfere den
palliative indsats, ligesom alle involverede bgr samarbejde omkring organisationen
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og udfarelsen heraf. Fokus i anbefalingerne er derfor ogsa pa uddannelse og kom-
petenceudvikling.

Anbefalingerne for den palliative indsats er udarbejdet af en bred sammensat ar-
bejdsgruppe, som alle har ydet et stort og meget kvalificeret stykke arbejde pa et
meget kompliceret felt. Jeg vil gerne sige tak til bade arbejdsgruppen og bag-
grundsgruppen for det store arbejde.

Jeg haber og tror, at anbefalingerne for den palliative indsats vil lgfte omradet
yderligere, saledes at alle patienter med livstruende sygdomme og deres pargrende
i endnu hgjere grad kan fa de ngdvendige tilbud. Det vil kraeve en stor indsats fra
alle de mange involverede parter, bade i forhold til udvikling af metoder, samar-
bejde, organisering og kommunikation.

Else Smith

Direktgr, Sundhedsstyrelsen
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Sammenfatning og anbefalinger

Palliativ betyder lindrende. Verdenssundhedsorganisationen WHO definerer pallia-
tiv indsats som en indsats, der har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter
og familier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende syg-
dom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddel-
bar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk,
psykosocial og andelig art™.

Malgruppen for palliativ indsats er saledes alle patienter med livstruende sygdom
og palliative behov samt deres pargrende. Malet for indsatsen er at lindre patien-
tens lidelse, uanset om lidelsen er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig
art. For at opna dette er en tveerfaglig, helhedsorienteret indsats afggrende.

Den palliative indsats inddeles i basal og specialiseret palliativ indsats. Den basale
palliative indsats foregar i den del af sundhedsvaesenet, som ikke har palliation som
hovedopgave (herunder almen praksis, kommuner og sygehusafdelinger), mens den
specialiserede palliative indsats varetages i den del af sundhedsvasenet, som har
palliation som hovedopgave (herunder palliative teams, palliative afdelinger pa sy-
gehuse og hospice).

Palliation er ikke et lzegeligt speciale, men et fagomrade inden for flere leegelige
specialer, som fx onkologi og anastesiologi. Den specialiserede palliative indsats
foregar i henhold til Sundhedsstyrelsens specialeplanlegning pa hovedfunktionsni-
veau — og der er saledes ikke tale om en specialiseret funktion, som dette defineres
i specialeplanlagningen.

Der er mest viden om palliative behov blandt patienter med kraeft, og kraeftpatien-
ter udger 96 % af de patienter, som modtager specialiseret palliativ indsats i gje-
blikket. Der er derfor et gnske blandt bade politikere og fagprofessionelle om at
gge vores viden om den palliative indsats overfor patienter med andre sygdomme
end kreaeft og om ngdvendigt at systematisere og styrke indsatsen.

Det er vasentligt, at de fagprofessionelle er opmaerksomme pa patientens palliative
behov, at der sikres en plan for indsatsen, herunder at der sker en samordning af
indsatsen fra de involverede parter.

Hovedparten af patienter med palliative behov gnsker at tilbringe mest mulig tid i
deres hjem, og tilbringer faktisk ogsa mest tid dér — og gnsker tillige ogsa at dg
hjemme. Da det kun er et mindretal af patienterne, der modtager specialiseret palli-
ativ indsats, er det meget vaesentligt, at kvaliteten af den basale palliative indsats er
hgj. Dette kraever, at medarbejderne pa det basale niveau er velkvalificerede, og at
de ved behov har mulighed for at modtage rad og vejledning fra medarbejdere med
specialiseret palliativ viden. Det er veaesentligt, at ledelsen prioriterer opgaven.
Selvom den potentielle malgruppe for palliativ indsats saledes er stor, er det vee-
sentligt at veere opmaerksom pa, at mange palliative behov allerede varetages som
led i den almindelige behandling, omsorg og pleje, men blot ikke benavnes pallia-
tiv indsats.

Efterfglgende er en kort gennemgang af de enkelte kapitlers emner og de tilknytte-
de anbefalinger:
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Kapitel 1 - Indledning

Centrale begreber af bade indholdsmassig og organisatorisk art defineres, og for-
malet med Anbefalinger for den palliative indsats beskrives. Endvidere beskrives
malgruppen for den palliative indsats. Palliative behov omfatter fysiske, psykiske,
sociale og eksistentielle/andelige behov — og det understreges, at de fagprofessio-
nelle bar veere opmaerksomme pa, at patienter (og pargrende) kan have palliative
behov tidligt i et livstruende sygdomsforlgb. Palliativ indsats er saledes ikke kun
relevant i den sidste levetid.

Kapitel 2 - Behovet for palliativ indsats

| dette kapitel beskrives farst typer af palliative behov blandt patienter og pararen-
de. Herefter beskrives vanskelighederne med at estimere antallet af personer med
palliative behov og afslutningsvis beskrives kapaciteten pa omradet.

Kapitel 3 - Faglig indsats

Kapitlet beskriver dels status for udviklingen af faglige retningslinjer for palliativ
indsats, dels beskrives den faglige indsats overfor patienternes fysiske, psykiske,
sociale, eksistentielle/andelige lidelse, ligesom patienternes brug af komplementer
behandling bergres. Endvidere beskrives indsats overfor pargrende og efterladte.

Anbefalinger:

e Regioner og kommuner bgr sikre, at der hos patienter med livstruende
sygdom foretages behovsvurdering. Behovsvurdering foretages nar di-
agnosen stilles, ved forvarring af sygdommen, ved sektorovergang
samt ved andre vasentlige begivenheder (som fx andringer i den soci-
ale situation)

o Der bgr udarbejdes redskaber til brug for behovsvurderingen — dette
arbejde bgr forankres nationalt

e Det bar tilstrebes, at der anvendes validerede redskaber til behovsvur-
dering og uddybende udredning

e De videnskabelige og faglige selskaber samt sammenslutninger, der
beskeeftiger sig med behandling af patienter med andre sygdomme end
kreeft, bar udarbejde retningslinjer for palliativ indsats — retningslinjer-
ne bgr om muligt veere evidenshaserede

Kapitel 4 — Uddannelse og kompetenceudvikling
| dette kapitel beskrives dels de serlige udfordringer, der kan veere forbundet med
at arbejde med sveert syge og dgende mennesker, dels beskrives de eksisterende

uddannelsesmaessige tilbud. Endvidere beskrives en model for beskrivelse af kom-
petenceniveauer i den palliative indsats.
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Anbefalinger:

Kompetencerne inden for det palliativ omrade kan beskrives pa tre niveau-
er: basalt, udvidet, og specialiseret, og det bar for relevante uddannelser
beskrives, hvilke kompetencer der kraeves pa de tre niveauer

Inden 2013 bgr der undervises pa relevante grunduddannelser (som mini-
mum pa de sundhedsfaglige uddannelser) i palliative begreber og kompe-
tencer

Kompetencerne indenfor det palliative omrade indarbejdes i alle relevante
grunduddannelser

Det er en lokal ledelsesmaessig opgave at sikre relevante kompetencer hos
medarbejderne, hvorfor der bgr veere planer for kompetenceudviklingen for
relevant personalet pa det palliative omrade

Kapitel 5 - Organisering

Dette kapitel indledes med en beskrivelse af malet med organiseringen af den palli-
ative indsats. Efterfalgende beskrives organiseringen af den basale indsats, herun-
der indsatsen pa sygehus, i kommunen og i praksissektoren. Herefter beskrives or-
ganiseringen af den specialiserede palliative indsats, herunder indsatsen fra pallia-
tive teams, pa palliative afdelinger og hospicer. Afslutningsvis beskrives koordina-
tion, samarbejde og kommunikation mellem de involverede akterer.

Anbefalinger:

Hver region og kommune bgr inden udgangen af 2013 udarbejde planer for
organiseringen af de palliative tilbud i regionen/kommunen, herunder ber
regionen udarbejde visitationsretningslinjer til de specialiserede palliative
tilbud i regionen

Regioner og kommuner bgr udarbejde samarbejdsaftaler for det tveaersekto-
rielle samarbejde om patienter med palliative behov som supplement til
sundhedsaftalerne

De relevante videnskabelige og faglige selskaber samt sammenslutninger
ber afklare, hvordan patienter med palliative behov inden for deres specia-
le bedst varetages — bade i forhold til patienter med komplekse og mindre
komplekse palliative behov

Regionerne ber sikre, at der hos alle patienter i sen og terminal fase er afta-
ler for, hvilken lzege der koordinerer den leegefaglige indsats

Kommunerne bgr sikre, at der hos alle patienter i sen og terminal fase, er
udpeget en kommunal kontaktperson blandt det personale, der er involveret
i patientens forlgb

Regionerne ber sikre, at der for relevante patienter med palliative behov er
mulighed for aben indleeggelse i en stamafdeling
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Regionerne skal — i henhold til udmgntningsaftalen for Kraeftplan 111 — sik-
re, at det basale palliative niveau har adgang til radgivning fra det speciali-
serede palliative niveau hele dagnet

Ledelsen i regioner, kommuner og almen praksis ber sikre, at de fagprofes-
sionelle er opmarksomme pa de pargrendes behov

Kapitel 6 - Kvalitetsudvikling og forskning

Kvalitet og monitorering er centralt for ydelser i sundhedsvasenet. Dette geelder
ogsa palliativ indsats. | dette kapitel gennemgas udvalgte datakilder, der har rele-
vans for det palliative felt. Det er gaeldende for alle datakilder, at de udelukkende
beskriver udvalgte dele af patientforlgbet for udvalgte patientgrupper. Ved beskri-
velsen af den enkelte datakilde vurderes det, hvorvidt den kan anvendes som led i
monitorering af den palliative indsats. Kapitlet omfatter ogsa anbefalinger for
forskningsomradet.

Anbefalinger:

Regioner, kommuner, almen praksis, Sundhedsstyrelsen, Palliativt Viden-
center samt relevante videnskabelige og faglige selskaber drgfter, hvordan
monitoreringen pa omradet kan etableres

Regioner, kommuner, almen praksis, Sundhedsstyrelsen, Palliativt Viden-
center samt relevante videnskabelige og faglige selskaber samarbejder om
forbedring af registreringen i de eksisterende datakilder, herunder vurderer
mulighederne for en ensartet opsamling af sundhedsdata og dataindsamling
pa tveers af sektorer

Forskningsindsatsen iser rettes mod det basale palliative niveau og mod
andre sygdomme end kraeft

Forskningen belyser effekten af forskellige mader at organisere indsatsen
pa, bade generelt og i forhold til forskellige patientkategorier. Forskningen
belyser effekten af de forskellige palliative indsatser for forskellige pati-
entkategorier

Forskningen belyser effekten af forskellige metoder til at foretage behovs-
vurdering af palliative behov for forskellige patientkategorier
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1 Indledning

Dette kapitel beskriver rammerne for Anbefalingerne for den palliative indsats.
Formalet med publikationen og centrale begreber beskrives.

1.1 Baggrund og formal

Flere og flere patienter lever leengere med livstruende sygdomme. Det geelder ogsa
patienter med kreeftsygdomme og dette er baggrunden for, at Sundhedsstyrelsens
Styrket indsats pa kreftomradet — et sundhedsfagligt opleeg fra 2010 anbefalede, at
den palliative indsats pa det basale niveau blev styrket, og at der skete en udbyg-
ning af indsatsen pa det specialiserede niveau. | Kraftplan 111 blev det politisk be-
sluttet at opdatere Sundhedsstyrelsens Faglige retningslinjer for den palliative ind-
sats. Anbefalingerne skal omfatte alle patienter med palliative behov, uanset diag-
nose.

Da de Faglige retningslinjer for den palliativ indsats blev udgivet i 1999 (Sund-
hedsstyrelsen, 1999) var der kun to palliative teams, en enkelt palliativ afdeling og
fa hospicer. | dag (november 2011) er antallet af palliative teams steget til 26, og
der er hospicer i samtlige regioner. Samtidig er der en voksende opmarksomhed i
de faglige miljoer pa, at ogsa patienter med andre livstruende sygdomme end kraeft
kan have palliative behov. Der er séledes sket en stor udvikling pa feltet, og der er
tilsvarende stort behov for at revidere anbefalingerne.

Det overordnede formal med anbefalingerne er at medvirke til at lgfte kvaliteten af
den palliative indsats i Danmark overfor mennesker med livstruende sygdomme
(uanset diagnose) samt for deres pargrende.

Anbefalingernes hovedfokus er den organisatoriske og strukturelle del af omradet,
herunder blandt andet uddannelse af personalet. Herudover anbefales det, at der
udarbejdes faglige retningslinjer.

1.2 Definition af palliativ indsats

Det kan i nogle sammenhange vere vanskeligt at adskille palliativ indsats fra an-
dre typer af indsatser. Det drejer sig bade om rehabilitering og understgttende be-
handling, men ogsa om fx sygepleje og almen menneskelig omsorg.

| dette afsnit defineres palliativ indsats. @vrige relevante begreber og niveauer for
palliativ indsats defineres i afsnit 1.5 og 1.6.

1.2.1 Verdenssundhedsorganisationens definition af palliativ indsats

Som grundlag for disse anbefalinger anvendes Verdenssundhedsorganisationens
(WHOQO?’s) definition af palliativ indsats:

‘Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og fa-
milier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom,
ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk,
psykosocial og andelig art’. (World Health Organization, 2002)
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WHO’s definition praciserer yderligere, at den palliative indsats:

Tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

Bekreefter livet og opfatter dgden som en naturlig proces

Tilstreeber hverken at fremskynde eller udsatte dgdens indtraeden

Integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

Tilbyder en stattefunktion for at hjelpe patienten til at leve sa aktivt som

muligt indtil dgden

o Tilbyder en stgttefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen
over tabet

e Anvender en tvaerfaglig teambaseret tilnzermelse for at imgdekomme be-
hovene hos patienterne og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngd-
vendigt

e Har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirk-
ning pa sygdommens forlgb

e Kan indsattes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhgng med andre behand-

linger, som udfares med henblik pa livsforlengelse, som fx kemo- eller

straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som er ngdvendige for bedre

at forstd og handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer

Det sidste punkt omtaler kemo- og straleterapi og refererer derfor mest til kraeftpa-
tienter, men palliativ indsats kan tilsvarende vare relevant tidlig i et sygdomsforlgb
af andre arsager end kreeft.

Malet med den palliative indsats er saledes at lindre patientens og de pargrendes li-
delser, uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig
art, se figur 1.1. Indsatsen skal ske i overensstemmelse med patientens gnske. For
at opna dette er en tveerfaglig, helhedsorienteret indsats afggrende.

Figur 1.1 Palliative behov hos patienter med livstruende sygdomme og deres
pargrende

Fysiske
symptomer

Patient og
pargrende

Sociale
problemer

Psykiske
problemer

Eksistentielle/andelige
sporgsmal
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Udover ovenstaende definition af palliativ indsats, har WHO defineret palliativ
indsats til barn® som et seerligt felt, hvor indsatsen er tilpasset barnets og familiens
behov.

Udover WHO?’s definition af palliativ indsats, ligger Cicely Saunders begreb Total
Pain til grund for anbefalingerne (Saunders, 1964). Total Pain beskriver patientens
samlede fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige lidelse, og beskriver
dermed de palliative behovs komplekse karakter. Sigtet er at betragte patienten som
et helt menneske indlejret i sit sociale og kulturelle netvaerk. Det er derfor veesent-
ligt, at de fagprofessionelle? lytter til patientens og de pargrendes historie for at
forsta bade deres konkrete og serlige behov for lindring og patientens og de parg-
rendes styrker og muligheder i den aktuelle situation.

1.3 Malgruppe

Denne publikation tager udgangspunkt i WHQO?’s definition af, at palliativ indsats er
for alle patienter med en livstruende sygdom og ikke — som i den tidligere WHO-
definition — udelukkende for patienter med uhelbredelig sygdom.

Udbyttet af at udvide den palliative indsats til at omfatte hele forlgbet for patienter
med livstruende sygdom understgttes blandt andet af en undersggelse, der har pa-
vist en gget livskvalitet og livsforleengende effekt af tidlig palliativ indsats til pati-
enter med avanceret ikke-smacellet lungekraft (Temel, 2010).

Zndringen i definitionen (fra uhelbredelig til livstruende) betyder primeert, at de
fagprofessionelle allerede ved diagnosetidspunktet bar veere opmarksomme pa, om
patienten har palliative behov, saledes at en relevant indsats kan ivaerksattes. Dette
foregar allerede mange steder i dag blandt andet i form af almen omsorg, og malet
er saledes ikke at ivaerkseatte mange nye indsatser, men derimod at de fagprofes-
sionelle er opmarksomme pa alle typer af palliative behov. Denne opmarksomhed
er allerede til stede mange steder i sundhedsvaesenet i dag.

Det er saledes vaesentligt, at de fagprofessionelle er opmarksomme pa, at palliativ
indsats kan veaere relevant for alle patienter med livstruende sygdom, og ikke kun til
uhelbredeligt syge i de sidste fa uger eller maneder af deres levetid. For at undga at
overse, at en patient har palliative behov, bar de fagprofessionelle foretage en be-
hovsafdaekning pa alle patienter med livstruende sygdom.

Opmarksomhed pa eventuelle palliative behov bar vere til stede, indtil patienten
ikke laengere er livstruende syg eller — for patienter, som ikke helbredes — indtil
indsatsen overfor de efterladte er afsluttet.

Sammenfattende kan malgruppen for palliativ indsats beskrives som patienter med
livstruende sygdom og samtidige palliative behov samt deres pargrende. Selvom
malgruppen ikke kan beskrives mere pracist i forhold til diagnose eller afgranses
narmere i tid, er det veesentligt at vaere opmaerksom pa, at palliative behov som

! Definitionen af palliativ indsats til barn er ikke oversat til dansk, men den engelske definition fremgér af :
www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

2 Fagprofessionelle: Alle professionelle, der er involveret i den palliative indsats — b&de sundhedsprofessionelle og
andre professionelle (fx praester, socialradgivere og psykologer)
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navnt allerede imgdekommes mange steder i sundhedsvaesenet i dag som led i den
almindelige omsorg for patienterne.

1.4 Palliativ indsats i forhold til patientforigbet

| starten af et sygdomsforlgb vil malet med den samlede indsats oftest veere helbre-
delse og altid, at patienten kan leve sa normalt et liv som muligt med sygdommen.
Eventuel palliativ indsats gives pa dette tidspunkt som regel som del af anden be-
handling. Den palliative indsats i denne del af sygdomsforlgbet kan fx besta i be-
handling af treethed eller drgftelse af eksistentielle spargsmal, som fx om der er en
mening med sygdommen. For patienter, der bliver helbredt, afsluttes den palliative
indsats pa dette tidspunkt.

For patienter, der ikke bliver helbredt, vil det primaere mal med indsatsen pa et tids-
punkt &ndre sig fra helbredelse eller behandling til lindring. Der kan opsta flere og
flere palliative behov, som der er behov for en indsats overfor.

For patienter, der neermer sig deden, vil malet med den palliative indsats veere en sa
god livsafslutning som muligt for bade patient og pargrende. Efter patientens ded
bestar eventuel palliativ indsats i stette til de efterladte.

Udbredelsen af den palliative indsats til at deekke hele patientforlgbet, er beskrevet
bade for patienter med hjertesvigt og for kreftpatienter:

En europaisk arbejdsgruppe har med afsat i patienter med hjertesvigt opstillet en
reekke anbefalinger for palliativ indsats og organisering i tre overordnede dele: |
den tidlige del er der fokus pa behandling af den kroniske sygdom (Chronic disea-
se management phase), herefter fglger en del med understgttende behandling og
palliation (Supportive and palliative care phase) og en terminal del (Terminal care
phase) (Jaarsma, 2009).

I dansk sammenhang har Dalgaard et al. (2010) inddelt kraeftpatienters forlgb i tre
dele: En tidlig palliativ del, der kan vare ar, hvor patienten typisk fortsat vil veere i
malrettet livsforleengende (eventuelt helbredende) behandling, en sen palliativ del,
der typisk varer maneder, og hvor aktiv sygdomsrettet behandling er ophgrt og en

palliativ terminal del (dage til uger), hvor patienten er dgende, samt efterfglgende

stotte til efterladte.

| anbefalingerne anvendes betegnelserne tidlig palliativ fase som fellesbetegnelse
for “chronic disease management phase’ og ’tidlig palliativ del’, sen palliativ fase
som feellesbetegnelse for "supportive and palliative care phase’ og ’sen palliativ
del’ og terminal fase som feallesbetegnelse for *terminal care phase’ og ’palliativ
terminal del’. I den terminale fase er patienten uafvendeligt deende. Den del af den
palliative indsats, som omhandler de efterladte beskrives ikke i forhold til en fase,
men omtales som indsats overfor efterladte.

Det er vaesentligt, at de fagprofessionelle er opmaerksomme pa, hvor i patientforlg-
bet patient og pargrende befinder sig, idet malet med indsatsen er forskelligt, og
dette kan have betydning for hvilken indsats, der vil veere den bedste pa det pagel-
dende tidspunkt.
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1.5 Niveauer i den palliative indsats

Internationalt skelnes mellem basal palliativ indsats og specialiseret palliativ ind-

sats.

Basal palliativ indsats betegner den palliative indsats, der ydes af de dele af sund-
hedsvasenet, som ikke har palliation som deres hovedopgave. Basal palliativ ind-
sats indgar ofte allerede som led i anden pleje og behandling. Basal palliativ indsats
ydes derfor pa de fleste kliniske sygehusafdelinger, i kommunerne (fx i hjiemmesy-
geplejen, i hjemmeplejen og pa plejecentre) samt i almen praksis og den gvrige
praksissektor.

Nedenfor beskrives vaesentlige instansers opgave i forhold til den basale palliative

indsats:

Sygehusafdelinger yder palliativ indsats til patienter i alle faser af syg-
dommen (tidlige, sen og terminal). | den tidlige og sene fase vil den pallia-
tive indsats oftest blive ydet som en del af den behandling, som er malrettet
sygdommen. | den terminale fase ydes palliativ indsats til patienter, som pa
grund af symptombyrden ikke kan veere pa plejecentre eller i eget hjem

Beboere pa plejecentre vil oftest have en eller flere livstruende sygdomme,
og mange vil have behov, som i forhold til WHQO’s definition af palliation,
er palliative behov. Megen af den indsats, der ydes pa plejecentrene, vil li-
geledes kunne beskrives som palliativ indsats. Plejecentrene yder primeert

indsats overfor beboere i sen og terminal palliativ fase

Hjemmesygeplejen og hjemmeplejen® yder ligeledes palliativ indsats over-
for patienter. Det kan bade dreje sig om indsats i tidlig palliativ fase (fx i
forbindelse med sarskifte efter en operation), indsats i sen palliativ fase (fx
i forhold til patienter, som far tiltagende sveert ved at klare sig selv i dag-
ligdagen, og hvor det bliver behov for hjelp pa flere og flere omrader, her-
under fx administration af medicin, personlig hygiejne og madudbring-
ning) og indsats i terminal fase til patienter, som gnsker at dg i eget hjem

Almen praksis har opgaver i hele forlgbet og har ansvaret for den leegefag-
lige behandling, eventuelt i samarbejde med sygehuset

Det er meget vasentligt, at de forskellige aktgrer pa det basale niveau samarbejder,
saledes at indsatsen pa det basale niveau fungerer som én sammenhangende ind-

sats.

Specialiseret palliativ indsats er den indsats, der ydes af de dele af sundhedsvase-

net, der

har palliation som den hovedopgave. Det drejer sig palliative teams, pallia-

tive afdelinger pa sygehuse og om hospice.

® I resten af Anbefalingerne for den palliative indsats anvendes "hjemmesygepleje’ som samlet betegnelse for
hjemmesygepleje og hjemmepleje
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Det specialiserede niveau behandler patienter med komplekse problemstillinger.
Med komplekse problemstillinger forstas dels sveerhedsgraden af de enkelte pro-
blemer, dels flere sammenhangende problemomrader.

o Palliative teams yder specialiseret palliativ indsats til patienter, der er ind-
lagt pa sygehusafdelinger eller befinder sig i eget hjem (inklusiv plejecent-
re) samt radgiver personalet pa det sted, hvor patienten befinder sig. Pallia-
tive teams yder herudover formel og uformel uddannelse af personale pa
det basale niveau (modificeret efter Radbruch 2010)

o Palliative afdelinger er en del af et sygehus og yder specialiseret palliativ
indsats til indlagte patienter. Malet med indleeggelse pa en palliativ afde-
ling er at justere patientens pleje og behandling, s& patienten om muligt
kan udskrives enten til hjemmet eller til andre afdelinger eller kommunale
plejecentre (modificeret efter Radbruch 2010)

o Hospice yder specialiseret palliativ indsats til indlagte patienter og deres
pargrende i den sidste levetid, nar det ikke er ngdvendigt, at patienten er
indlagt pa sygehus, og nar patientens eller de pargrendes palliative behov
ikke kan varetages i hjemmet eller pa et kommunalt plejecenter (Radbruch
2010)

Set i sammenhang med specialeplanlagningen varetages specialiseret palliativ
indsats pa sygehusene pa hovedfunktionsniveau og udgar saledes ikke et speciali-
seret niveau i specialeplanlaegningens forstand. Fordi specialiseret palliativ indsats
varetages pa hovedfunktionsniveau, har Sundhedsstyrelsen i henhold til Sundheds-
loven alene radgivende funktion og ikke besluttende kompetence.

1.6 Palliation og tilgreensende omrader

Som tidligere navnt kan det i nogle sammenhange vare vanskeligt klart at adskille
palliativ indsats fra andre typer af indsatser. | dette afsnit beskrives kort rehabilite-
ring og understgttende behandling, og hvordan disse indsatser i s&rlig grad over-
lapper med palliativ indsats.

WHO definerer rehabilitering som: ’Rehabilitering af mennesker med nedsat funk-
tionsevne er en reekke af indsatser, som har til formal at satte den enkelte i stand til
at opna og vedligeholde den bedst mulige fysiske, sansemassige, intellektuelle,
psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat
funktionsniveau de redskaber, der er ngdvendige for at opna uafhangighed og
selvbestemmelse’ (oversat af Sundhedsstyrelsen, 2011).

Formalet med bade palliation og rehabilitering er saledes at fremme livskvaliteten
for den enkelte. Palliation og rehabilitering tager begge udgangspunkt i den enkel-
tes behov og bygger pa en tvaerfaglig, individ- og helhedsorienteret indsats.

| rehabiliteringen er det patientens nedsatte funktionsevne og mestring af tilstan-

den, der er i centrum, mens malet med den palliative indsats er lindring af lidelser,
som skyldes den livstruende sygdom eller falger deraf.
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Savel rehabilitering som palliativ indsats bar tilbydes tidligt i forlgbet. Indholdet af
de enkelte indsatser vil ofte veere overlappende, selvom iseer prognosen kan have
betydning for, hvordan indsatserne indbyrdes prioriteres.

Understgttende behandling anvendes udelukkende i forhold til patienter med kraeft
(og er séledes kun relevant for en del af malgruppen for palliativ indsats) og beteg-
ner forebyggelse og behandling af symptomer, komplikationer eller bivirkninger til
selve kraftbehandlingen. Saledes vil palliativ indsats til patienter, som modtager
behandling malrettet kraeftsygdommen i nogle sammenhzange betegnes understgat-
tende behandling. Understattende behandling er blandt andet defineret* af Multina-
tional Association of Supportive Care in Cancer (MASCC).

Selve begrebet palliativ indsats kan virke som en barriere for savel patienter og
sundhedsprofessionelle i forhold til at henvise og modtage specialiseret palliativ
indsats, idet begrebet palliativ indsats i for hgj grad forbindes med dgd og mang-
lende hab.

Sundhedsstyrelsen er klar over denne udfordring og overlap i definitionerne imel-
lem palliativ indsats, rehabilitering og understgttende behandling. Der er behov for
afklaringer i begreberne og/eller stillingtagen til feelles betegnelse. | anbefalingerne
fastholdes begreberne palliation og palliativ indsats.

* Definitionen af understgttende behandling fremgar af www.mascc.org
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2 Behovet for palliativ indsats

| dette kapitel beskrives farst forskellige typer af palliative behov blandt patienter
og pargrende. Herefter beskrives mulighederne for at estimere antallet af personer
med palliative behov, og afslutningsvis beskrives kapaciteten pa omradet.

Behovsafdakning og de konkrete indsatser for at imgdega behovene beskrives i
kapitel 3.

2.1 Typer af palliative behov

Konsekvenserne af livstruende sygdom afhanger for den enkelte patient blandt an-
det af patientens personlige livssyn, sociale ressourcer samt kulturelle og religigse
behov. Kulturelle forhold og etnicitet kan medfare sarlige krav til og behov for
speciel kost, hygiejne og daglige ritualer, savel som til serlige ritualer i forbindelse
med sygdom, livsafslutning, begravelse og sgrgeperiode. Det er vigtigt, at de fag-
professionelle er opmarksomme pa dette, og at det medtenkes i forhold til vurde-
ring af de palliative behov.

Fagprofessionelle kan opleve patienter med andre sygdomsopfattelser eller kultur-
bestemte sygdomsmgnstre som udfordringer. Dette kan forsterkes af sproglige og
kulturelle barrierer. Det er vaesentligt, at de fagprofessionelle ogsa erkender og
imgdekommer palliative behov hos mennesker med en anden social eller kulturel
baggrund end deres egen (Sundhedsstyrelsen, 2010).

Starstedelen af forskning om palliative behov er udfert i forhold til patienter med
kreeft. Som tidligere beskrevet er der overlap mellem palliation, rehabilitering og
understgttende behandling, og det kan vere vanskeligt at adskille omraderne fra
hinanden.. Det er derfor vaesentligt at veere opmaerksom pa, at nogle af de behov,
der i disse undersggelser beskrives som palliative, i andre sammenhange vil blive
beskrevet som behov for rehabilitering eller behov for understgttende behandling.

Nedenfor beskrives hyppige behov hos henholdsvis kraftpatienter og patienter med
andre sygdomme end kraeft. Nogle behov vil vaere ens uanset patientens grundsyg-

dom, mens andre behov vil afhaengige af grundsygdommen. Afslutningsvis beskri-

ves palliative behov hos pargrende.

2.1.1 Palliative behov blandt kreeftpatienter

Palliative behov blandt patienter med kreeft i et fremskredent stadium (stadium 3 og
4) er undersggt i en dansk undersggelse (Johnsen, 2008).

Tabel 2.1 viser en opgerelse af, hvor mange danske patienter med kraft i stadium 3
0g 4, som pa et givent tidspunkt havde de pagaldende problemer. Patienterne hav-
de alle veeret i kontakt med en sygehusafdeling indenfor det seneste ar (ikke specia-
liserede palliative afdelinger). Det ma antages, at tallene er minimumstal, da det
var de raskeste patienter, der deltog i undersggelsen. Endvidere er det kun et udsnit
af mulige behov, der er undersggt.

Anbefalinger for den palliative indsats 18



Tabel 2.1 Forekomst af symptomer og problemer i en undersggelse af danske
patienter med kraeft (eksklusiv haematologiske kraeftformer) i fremskredent
stadium (stadium 3 og 4) i 2005 (Johnsen, 2009a).

Har symptomet Heraf i sveer grad
/problemet

% %
Nedsat fysisk funktionsniveau 33 8
Nedsat rollefunktion (arbejde og
fritid) 51 26
Nedsat psykisk velbefindende 33 7
Nedsat socialt funktionsniveau 34 10
Problemer med hukommel- 20 9
se/koncentration
Smerter 39 17
Traethed 57 22
Kvalme/opkastning 13 4
Andengd 37 14
Manglende appetit 30 16
Sgvnbesveer 48 19
Diarré 29 8
Forstoppelse 26 9
@konomiske problemer pga. syg-
dom/behandling 21 9

De adspurgte blev spurgt til eventuelt udekkende behov, og der fandtes udaekkede
behov pa en lang reekke omrader, fx havde 23 % af patienterne smerter, som de ik-
ke havde faet (tilstreekkelig) behandling for (Johnsen, 2008). Andre undersggelser
har pavist tilsvarende forekomster af udaekkede palliative behov hos patienter med
kreeft i alle stadier (Gragnvold, 2006). Symptomforekomsten og behovet for palliativ
indsats er hgj blandt patienter, der henvises til specialiseret palliativ indsats (Gran-
vold, 2007).

Samlet kan det konkluderes, at der blandt kreeftpatienter, der ikke er i kontakt med
det specialiserede palliative niveau, er en betydelig forekomst af symptomer og
problemer, som patienterne gnsker yderligere behandling af eller hjeelp til. Det skal
understreges, at det er uvist, i hvor hgj grad symptomerne kan afhjeelpes, men det
er nzrliggende at antage, at en del af patienterne ville kunne hjalpes, hvis den pal-
liative indsats pa det basale niveau blev forbedret, og/eller hvis patienterne i hgjere
grad fik adgang til vurdering fra det specialiserede niveau.

2.1.2 Palliative behov blandt patienter med andre sygdomme end kraeft

Mange kroniske sygdomme er livstruende og er saledes omfattet af WHO’s defini-
tion af palliativ indsats. Det drejer sig fx om kronisk obstruktiv lungelidelse
(KOL), hjertesvigt, kronisk nyresygdom og mange neurologiske sygdomme. Der
har imidlertid ikke veeret tradition for at forske i palliativ indsats overfor disse pati-
entgrupper.

Hovedparten af patienter med palliative behov er &ldre borgere, der ofte lider af
flere samtidige sygdomme, ligesom deres naermeste pargrende selv kan vare
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svaekket af sygdom. Hovedparten af de eldre borgere befinder sig i eget hjem (her-
under plejeboliger og andre botilbud), og det er derfor veaesentligt, at fagprofessio-
nelle i almen praksis og i kommunen er opmaerksomme pa, om patienterne har pal-
liative behov (se kapitel 3).

Der er grupper af patienter, som er serligt udsatte, og som har palliative behov. Det
drejer sig fx om patienter med sverere psykisk sygdom, personer med demenssyg-
domme (Sachs, 2004), psykisk udviklingsheemmede og indsatte i faeengsler. Disse
mennesker kan have vanskeligt ved at fa adgang til palliativ indsats, fx fordi de kan
have sveert ved at udtrykke deres behov eller har darligere adgang til relevante fag-
professionelle, ligesom de kan have vanskeligt ved at benytte sig af de etablerede
tilbud. Det er vaesentligt, at de fagprofessionelle er opmaerksomme pa de searlige
vanskeligheder, disse patienter kan have, og at de samarbejder omkring indsatsen,
saledes at denne kan tilretteleegges, sa den enkelte kan fa mest mulig gavn heraf.
EAPC (European Association of Palliative Care) er ved at udarbejde et "White pa-
per’ vedrgrende palliativ indsats overfor mennesker med demens (EAPC).

Patienter med kroniske sygdomme oplever ofte vekslen mellem perioder med for-
veerring af sygdommen og mere rolige perioder, hvor sygdommen er under kontrol.
Fx oplever patienter med KOL og hjertesvigt hyppige genindleggelser, hvor der
kan veere usikkerhed om, hvorvidt patienten overlever. Dette er en voldsom belast-
ning bade for patienten og de pargrende.

Det er ikke muligt at beskrive problemforekomsten i de enkelte sygdomsgrupper
individuelt, idet meaengden af forskning er begraenset, men blandt patienter med
kroniske sygdomme er blandt andet beskrevet udekkede palliative behov i form af
treethed, smerter, andengd, depression samt tilbagetreekning fra omgivelserne
(Goldfinger, 2010; Rocker, 2007; Brown, 2008). Endvidere er det beskrevet, at pa-
tienterne er bekymrede over at veare en byrde for de pargrende (Rocker, 2007).

Nogle patienter har i deres sygdomsforlgb startet en behandling, hvor det sent i
sygdomsforlgbet bgr vurderes, om denne behandling skal fortseette. Det drejer sig
fx om fortsat dialyse til nyresvigtspatienter. Endvidere bar der tages stilling til,
hvilken behandling patient og pararende gnsker i tilfelde af forvarring af syg-
dommen, herunder respiratorbehandling og hjertestopbehandling.

De forskellige forlgb stiller krav til planleegning af og indhold i den palliative ind-
sats overfor de enkelte patientgrupper. Overordnet set er der behov for symptom-
lindring, fokus pa livskvalitet, kommunikation og psykosocial statte til bade patien-
ten og de pargrende uanset, hvilken diagnose patienten har (Goodridge, 2006).

2.1.3 Palliative behov hos bgrn med livstruende sygdom

Vurdering af palliative behov hos bgrn er en szrlig udfordring. Barn, som er
livstruede syge, falges oftest teet i den behandlende afdeling. Den behand-
lende afdeling har ansvar for, at der indgas aftaler med andre akterer, og at
disse inddrages i forlgbet ved behov. Bgrn med livstruende sygdomme og pal-
liative behov stiller ligeledes sarlige krav til kvalifikationerne hos de fagprofessio-
nelle, men pa dette omrade mangler der ligeledes forskning. Det kan desuden veere
en yderligere udfordring, at der eksisterer en kulturelt betinget afvisning af, at bgrn
der (Moody, 2011).
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2.1.4 Palliative behov blandt pargrende

De hyppigst forekommende problemomrader for pargrende til patienter med livs-
truende sygdomsforlgb er den falelsesmaessige belastning, herunder uvisheden og
angsten for patientens dgd, fysiske krav om at skulle overkomme en hel rekke
praktiske ggremal, &ndringer i rollefordelingen i familien og gkonomiske proble-
mer. Herudover kan mere langvarige palliative forlgb vaere serligt belastende for
de pargrende.

Nogle pargrende forventer det umulige af sig selv og er sa pavirket af situationen,
at de ikke formar at drage omsorg for egne basale behov. De fagprofessionelle kan
i de tilfelde stette de pargrende ved at ggre opmaerksom pa problemet. Det kan og-
sa vaere sveert for pargrende at foretage sig noget, der kan opfattes som lystbetonet,
fx besgge venner, idet de herved fgler, at de svigter patienten. De fagprofessionelle
kan opmuntre og statte pargrende til at "tage fri” ind imellem med henblik pa at la-
de op. Angsten for at miste gar, at nogle pargrende ngdigt viger fra patienten. De
fagprofessionelle kan derfor tilbyde at vaere hos patienten eller hjelpe med anden
aflastning, mens den pargrende ikke er der. Frivillige kan ogsa vere en statte for
den sygdomsramte familie i forbindelse med praktiske opgaver, samver og de pa-
rgrendes mulighed for at komme hjemmefra.

De pargrendes oplevelser af palliative forlgh, navnlig i forhold til ded i hjemmet, er
blandt andet beskrevet i en ph.d.-afhandling. Der fandtes betydelige behov for for-
bedring af den palliative indsats i patientens eget hjem (Neergaard, 2009).

2.2 Estimering af antallet af patienter med behov for pallia-

tiv indsats og pargrende med behov for stgtte

Som tidligere beskrevet bar en vurdering af omfanget af palliative behov tage ud-
gangspunkt i patientens palliative behov (frem for i diagnose). Herudover er det
vaesentligt at veere opmaerksom pa, at en patient kan have palliative behov gennem
hele forlgbet med livstruende sygdom (i &r og maneder frem for uger og dage).

Da det ikke er muligt sikkert at afgraense palliativ indsats fra fx rehabilitering og
understgttende behandling, er det ikke muligt at angive et preecist estimat af antal-
let af patienter med behov for palliativ indsats.

Med udgangspunkt i WHO’s definition af palliativ indsats og EAPC’s (European
Association of Palliative Care) White Paper ma det formodes, at langt de fleste, der
der som folge af et forlgb med livstruende sygdom, vil have haft behov for lindring
af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige lidelser (Radbruch, 2009).

2.2.1 Estimering af antallet af patienter med behov for stgtte i den se-

ne palliative og den terminale fase

En made at forsgge pa at estimere antallet af patienter med palliative behov i den
sene palliative og den terminale fase er at tage udgangspunkt i antallet af dgdsfald.
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I 2009 dgde 54.272 personer, heraf dade 28,3 % af kreeft, 27,8 % af hjerte/kar-
sygdomme og 11,5 % af sygdomme i andedratsorganer (Sundhedsstyrelsen, 2009).
Dette svarer til, at ca. 36.700 personer dgde af disse tre arsager, og man ma formo-
de, at en stor del af disse personer vil have haft palliative behov. Tallene kan dog
ikke bruges til at vurdere, om behovene kan afhjeelpes, i hvor lang tid patienterne
har brug for palliativ indsats, eller hvor mange og hvor alvorlige palliative behov
patienterne har.

Det ma konkluderes, at vi mangler samlet viden om, hvor mange patienter der har
behov for palliativ indsats, i hvilket omfang de har behov, og hvor leenge de har
behov. Da det ikke er muligt at estimere antallet af patienter med palliative behov,
er det heller ikke muligt at estimere, hvor mange pargrende der har behov for stat-
te.

2.3 Kapacitet

2.3.1 Kapacitet pa basalt niveau

Det er afggrende, at der er tilstreekkelig kapacitet til at yde basal palliativ indsats
Imidlertid er der ikke nogen enkel made til at afgreense, hvor meget af sundheds-
vaesenets aktivitet, der er palliativ indsats. | praksis kan der bade i tid og indhold
veere sammenfald mellem de aktiviteter, der pa den ene side rettes mod selve syg-
domsprocessen som led i den almindelige behandling og pleje og pa den anden side
den palliative indsats.

En indirekte made til at vurdere kapaciteten af den basale palliative indsats er at
undersgge, om patienterne oplever at have faet daeekket deres palliative behov. Som
tidligere beskrevet har kreftpatienter behandlet pa basalt niveau en relativt hgj fo-
rekomst af udaeekkede behov. Dette tyder pa, at kapaciteten for den palliative ind-
sats pa basalt niveau ikke er tilstreekkelig, og at der et potentiale for forbedringer.

Der foreligger ingen opgearelser af, hvilke og hvor stor en del af patienterne be-
handlet pa det basale niveau, der modtager tilsyn fra det specialiserede niveau. Dis-
se oplysninger vil veere tilgengelige i 2012 via Dansk Palliativ Database. Palliativt
Videnscenter (PAVI) kortlaegger i 2010 — 2012 de strukturelle forhold vedrgrende
den basale palliative indsats i kommuner og pa sygehuse. | PAVIs kortlegning af
den palliative pleje i kommunerne, angiver godt 70 % af lederne, at deres enhed
(hjemmesygepleje, hjemmepleje og eller plejecenter) samarbejder med et palliativt
team, godt 45 % angiver, at der samarbejdes med et hospice, og godt 23 % at der
samarbejdes med en palliativ sygehusenhed (Kartoft, 2011).

2.3.2 Kapacitet p% specialiseret niveau

European Association for Palliative Care (EAPC) har estimeret behovet for pallia-
tive sengepladser og teams. Imidlertid kan europaiske estimater ikke overfares di-
rekte til danske forhold pa grund af forskellig organisation af omradet, herunder
den store udbygning af praksisomradet og kommunernes relativt store ansvar for
sundhedsomradet i Danmark.

Palliativt Videnscenter (PAVI) falger antallet af palliative teams samt kapaciteten
pa palliative afdelinger og hospice. Pa nuvaerende tidspunkt (november 2011) er
der i alt 233 sengepladser pa specialiseret niveau, heraf 208 pa hospice og 25 pa
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palliative afdelinger. Herudover har PAVI opgjort, at der findes i alt 26 palliative
teams bestdende af minimum lage og sygeplejerske®.

Den forelgbige udgave af Arsrapport for Dansk Palliativ Database for 2010 viser,
at der er betydelige regionale variationer i den specialiserede palliative indsats, og
at:

e 96 % af de patienter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats i
2010, og som dgde i 2010, havde kraeft

e Den mediane levetid fra henvisning til specialiseret palliativ indsats til dgd
var 24 dage

o 23 % af de patienter, som blev henvist til specialiseret palliativ indsats (og
som opfyldte visitationskriterierne), dade eller blev for darlige, for de kun-
ne modtages

e lalt4.241 af de ca. 15.370 personer, der dgde af kreaeft (27,6 %) i 2010 fik
kontakt til det specialiserede palliative niveau. Kontakten kunne veere ind-
leeggelse pa hospice eller palliativ afdeling, besgg i hjemmet/ambulant be-
s@g hos palliativt team eller tilsyn fra palliativt team under indleeggelse pa
anden sygehusafdeling

Tallene viser, at kapaciteten pa det specialiserede palliative niveau, som tidligere
beskrevet, nasten udelukkende anvendes til indsats overfor kraeftpatienter og deres
pargrende i de sidste fa uger af patienternes liv. At nasten en fjerdedel af patien-
terne, der var henvist, ikke naede at komme i kontakt med det specialiserede pallia-
tive niveau, kan bade skyldes manglende kapacitet, og at patienterne blev henvist
for sent i forlgbet.

Hvis kreeftpatienter skal have adgang til specialiseret palliativ indsats tidligere i de-
res sygdomsforlgb end hidtil, og hvis patienter med andre diagnoser end kreeft skal
have adgang til specialiseret palliativ indsats, er der behov for en udvidelse af ka-
paciteten pa det specialiserede palliative niveau.

® Palliative teams er her opgjort i forhold til Sundhedsstyrelsens Faglige retningslinjer for den palliative indsats
fra 1999, hvor et palliativt team defineres som bestadende af minimum laeege og sygeplejerske. Herudover er alle
palliative teams uanset organisatorisk forankring medregnet. Det betyder, at palliative teams, der udgar fra hospice
og palliative afdelinger ogséa er medregnet.
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3 Faglig indsats

Beskrivelsen af den palliative indsats tager afseet i WHO’s definition af palliativ
indsats og Total Pain begrebet. Overordnet bar der foretages en systematisk be-
hovsvurdering og — pa baggrund heraf samt eventuel uddybende udredning — udar-
bejdes en plan for indsatsen. | forbindelse hermed foretages ogsa en prognostisk
vurdering, som er med til at danne grundlag for indsatsen.

Den konkrete palliative indsats bar, sa vidt det er muligt, falge faglige retningslin-
jer for at sikre kvaliteten i indsatsen. Der er dog pa mange omrader mangel pa vi-
den om effekten af indsatsen, og da det palliative omrade er komplekst, er der om-
rader, hvor det vil veere vanskeligt at fremskaffe evidens.

Det kan veere hensigtsmassigt at skelne mellem "byrder” (som patient og pargren-
de ma beere) og "problemer” (som en fagprofessionel indsats kan afhjalpe). Det er
saledes ikke alle palliative behov, der bar eller skal udlgse en indsats fra professio-
nelle, idet patient og pargrende ofte selv kan handtere og deekke mange af behove-
ne. Det er vaesentligt at veere opmaerksom pa dette, nar indsatsen planlaegges.

3.1 Faglige retningslinjer

Flere udenlandske organisationer udarbejder anbefalinger vedrgrende palliativ ind-
sats. Det geelder fx European Association for Palliative Care (EAPC), Scottish In-
tercollegiate Guidelines Network (SIGN) og National Institute for Health and Ex-
cellence (NICE).

I Danmark har mange palliative teams, palliative afdelinger og hospicer udarbejdet
kliniske retningslinjer, men de fleste af disse er ikke evidensbaserede. De erfa-
ringsbaserede retningslinjer er indsamlet og opdateres pa www.pavi.dk. Herudover
er der i regi af DMCG-PAL (Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ
Indsats) ved at blive udarbejdet nationale evidensbaserede kliniske retningslinjer
for indsatsen overfor kraftpatienter pa det specialiserede palliative niveau for lin-
dring af 1) smerter, 2) dyspng®, 3) kognitive’ forstyrrelser og hjernetumorer, 4) pa-
rerende og efterladte, 5) patientforlgb, 6) delirium®, 7) obstipation®, 8) "de sidste
48 timer” samt 9) lymfadem™. Det er uvist, i hvor hgj grad retningslinjerne vil
kunne anvendes til patienter med anden grundsygdom end kreeft.

Dansk Selskab for Almen Medicin udgav 2004 "Palliation i primarsektoren”.
(Dansk Selskab for Almen Medicin, 2004). Der er planlagt en revision af denne
publikation.

¢ Dyspng: Andengd

" Kognitive funktioner: De intellektuelle funktioner. De intellektuelle funktioner omfatter blandt andet hukommel-
se, koncentration, abstraktionsevne, teenkning og demmekraft

® Delirium: Konfusionstilstand
° Obstipation: Forstoppelse

10| ymfadem: Vedvarende havelse af fx arm eller ben pé grund af darlig funktion af lymfesystemet
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I PAVIs kortleegning af kommunernes indsats angiver godt 41 % af de adspurgte
ledere, at deres enhed (hjemmesygepleje, hjemmepleje eller plejecenter) anvender
kliniske retningslinjer for den palliative indsats. | langt de fleste tilfeelde er disse
udarbejdet lokalt (Kartoft, 2011). PAVI kortleegger i gjeblikket omfanget og bru-
gen af retningslinjer i den basale palliative indsats pa sygehuse. Der er saledes pa
nuveerende tidspunkt (november 2011) ikke et samlet overblik over, i hvilken ud-
streekning eksisterende viden vedrgrende palliativ indsats anvendes — hverken i
forhold til den basale eller specialiserede palliative indsats.

3.2 Palliativ indsats overfor patienter

| dette afsnit beskrives udredning af palliative behov og mulig indsats i forhold til
de palliative behovs komplekse karakter. Det er dog veesentligt at veere opmeaerk-
som pa, at der kun findes fa behandlinger, der er malrettet de multiple symptomer,
som mange af patienterne har. Udover dette bergres komplementar (alternativ) be-
handling.

3.2.1 Behovsvurdering, uddybende udredning og plan for indsatsen

Der skelnes mellem to niveauer af vurderinger: Behovsvurdering og efterfglgende
uddybende udredning.

Behovsvurderingen er den overordnede, indledende vurdering, der foretages for at
danne et samlet overblik over patientens eventuelle behov for palliativ indsats.
Hvis der identificeres palliative behov, foretages efterfglgende en uddybende ud-
redning, der involverer en mere detaljeret udredning, eventuelt foretaget af seerligt
kyndige fagprofessionelle pa de relevante omrader. Den overordnede, indledende
behovsvurdering skal saledes afdaekke, om der er behov for en palliativ indsats.
Huvis der er behov herfor, skal det som led i behovsvurderingen afklares, om patien-
ten og de pargrende kan klare sig med statte og vejledning til selv at handtere syg-
domsforlgbet, eller om der er behov for en uddybende udredning med henblik pa
afklaring deraf. Herunder skal det vurderes, hvorvidt indsatsen bedst ydes pa det
pagealdende sted i sundhedsveesenet eller ved inddragelse af andre fagprofessionel-
le. Hvis det besluttes at yde en indsats, skal der leegges en plan derfor.

Behovsvurderingen

Behovsvurderingen bgr altid tage udgangspunkt i den enkelte patients ressourcer,
helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation for pa denne made at tage et
bredt afsaet i patientens forudsetninger, og dermed ogsa inddrage ulige vilkar, som
en preemisse i behovsvurderingen.

Behovsvurderingen:
1. Afdeakker systematisk patientens eventuelle palliative behov
2. Afdazkker de pargrendes ressourcer og eventuelle behov (i forbindelse
med patientens sygdom)
3. Gentages ved behov flere gange i et forlgb

Ad 1. Den fagprofessionelle spgrger ind til:
e Patientens overordnede oplevelse af sin livssituation
o Specifikke omrader, med udgangspunkt i de fire omrader:
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e Padet fysiske omrade, fx smerter, andengd, nedsat muskelkraft og be-
veegelighed, ernaring og treethed samt disses betydninger og sammen-
hang med aktivitet (ADL'") og deltagelse. Desuden sparges til de
symptomer, der er karakteristiske ved den pagaldende diagnose, be-
handling og eventuelle komorbiditet

e Padet psykiske omrade, fx angst, depression, treethed, ensomhed, be-
kymring for fremtiden og sygdommens udvikling samt disse eventuelle
problemers betydning for hverdag, aktivitet og deltagelse

e Padet sociale omrade, fx patientens mulighed for stette og naerver.
Hvem centrale pargrende er, @ndring af rolle i forhold til nare parg-
rende. Endvidere sparges til arbejde/fritid, gkonomi og bolig

e Pa det eksistentielle/andelige omrade, fx patientens oplevelse af sin
nuvarende situation og sygdom, mening med livet, hvad der giver pa-
tienten hab og styrke, samt hvilken rolle religigsitet har for patienten

Ad 2. De pargrende er erfaringsmaessigt nogle af de vigtigste statter for patienterne
igennem hele forlgbet, men kan ogsa have selvstendige behov for statte. Det er
derfor vigtigt, at de pargrendes ressourcer afdakkes, og at eventuelle problemer af-
daekkes, herunder fx behov for aflastning. Dette forudseetter patientens samtykke.
De pargrende — og patienten selv — bar informeres om selv at vaere opmeerksomme
pa fysiske og falelsesmaessige forandringer i livsfarelse, herunder hvem de skal ta-
ge kontakt til ved behov. Hvis de pargrende har behov for hjalp til fx egen syg-
dom, henvises de til almen praksis med henblik pa varetagelse heraf.

Ad. 3. Behovsvurderingen bgr som minimum foretages, nar diagnosen stilles, ved
forveerringer i sygdommen(e), ved sektorovergange samt ved andre begivenheder
(fx @ndringer i den sociale situation, herunder eksempelvis hvis patienten flytter i
plejebolig, eller partneren bliver syg).

Der findes ikke i dag et valideret redskab til behovsvurdering, der deekker hele
ovenstaende omrader. Sundhedsstyrelsen iveerksatter snarest et nationalt arbejde
med henblik pa at anbefale konkrete, nationale retningslinjer hertil.

Behovsvurderingen kan rent praktisk forega ved, at der udleveres et spargeskema,
som patienten kan udfylde inden samtalen. Her bar der sa vidt muligt anvendes et
valideret spargeskema, som er relevant for den pageeldende patientgruppe, fx
EORTC-QLQ-PAL til patienter med kraeft (EORTC; Groenvold, 2006). Det er dog
vigtigt at veere opmeerksom pa, at ingen spgrgeskemaer daekker alt, og heller ikke
kan eller bar sta alene, men kan bruges som grundlag for samtalen. Med udgangs-
punkt i det besvarede spgrgeskema kan den fagprofessionelle dels sparge ind til de
temaer, hvor patienten har rapporteret problemer, dels spgrge om de temaer, der
ikke har vaeret omfattet af spargeskemaet. Spargeskemaer er typisk bedst egnet til
at sparge til symptomer og konkrete problemer. Brugen af spgrgeskema kan spare
tid i samtalen, sikre behovsvurderingens fuldsteendighed, kan anvendes til at fglge
udviklingen i forekomsten af behov over tid og muligger kvalitetsudvikling. Be-
hovsvurderingen bgr sdledes kunne gennemfares i forbindelse med en almindelig
kontakt med patienten uden et stort ressourceforbrug. Brugen af spgrgeskemaer vil
ikke kunne benyttes til alle patienter, fx ikke patienter med demens.

1 ADL: Almindelig Daglig Livsfarelse
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Den fagprofessionel foretager derefter en faglig vurdering. Vurderingen baserer sig
dels pa patienten og eventuelle pargrendes oplevelser af problemer og behov samt
gnsker om eventuel vejledning og statte, dels pa en professionel vurdering baseret
pa viden og erfaringer. Det skal overvejes, om der skal ydes en indsats, og hvem
der eventuelt skal involveres med henblik pa uddybende udredning. | denne samle-
de fagprofessionelle vurdering ber patientens forventede prognose indga. Engelske
erfaringer har vist, at et sakaldt "surprise question’ kan veere en hjelp til at udpege
de patienter, der i serlig grad bar behovsvurderes i forhold til palliativ indsats. Det
drejer sig ganske enkelt om, at den fagprofessionelle stiller sig selv spargsmalet:
"Ville jeg blive overrasket, hvis denne patient dgr indenfor de neeste 6-12 maneder?
(Department of Health 2008), altsd méa formodes at vere eller komme i sen eller
terminal fase. Det skal dog understreges, at palliativ indsats ikke kun er relevant for
patienter med relativ kort livsudsigt.

Behovsvurderingen bgr udferes af fagprofessionelle, der har en sundhedsfaglig
professionsbacheloruddannelse (sygeplejerske, fysio- eller ergoterapeut) eller af en
lege, og som har viden om den pagealdende sygdom og palliativ indsats.

Uddybende udredning

Den efterfglgende uddybende udredning kan involvere fx detaljeret funktionsevne-
vurdering, kognitive tests eller udredning af gkonomiske problemer. Den uddyben-
de udredning kan (afhangigt af de identificerede behov) fortages af de fagprofes-
sionelle, der i forvejen er involveret i forlgbet, eller af serligt kyndige pa de enkel-
te felter ved anvendelse af validerede redskaber.

Feelles plan for indsatsen

Der udarbejdes udelukkende en plan, hvis det besluttes, at der er behov for en pal-
liativ indsats.

Planen skal generelt veere tveerfaglig, nar der er flere fagprofessionelle involveret
samt samordnet mellem de involverede parter. Endeligt ber planen tage afset i al-
lerede eksisterende aktiviteter og patientens ressourcer, og det bar fremga:

e Hvad patientens vanskeligheder og behov bestar i

e Formalet med indsatsen, og hvad den overordnet skal besta i, samt — sar-
ligt for patienter i sen palliativ og terminal fase — en beskrivelse af, hvor-
dan tilstanden kan udvikle sig, og hvilken indsats der i sa fald kan vare re-
levant

e Hvor indsatsen skal forega

e Hvem der er ansvarlig for de enkelte dele af indsatsen. Alle involverede in-
stanser, herunder sygehuse, palliative teams, hospice, almen praksis og
kommunen, er ansvarlig for de indsatser, de iveerkseetter, herunder at koor-
dinere indsatsen med andre involverede aktarer

e Hvornar indsatsen skal evalueres og af hvem

e At planen er forventningsafstemt med patienten og dennes pargrende

e Atplanen er afstemt i forhold til behandlingsplanen
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Aktuelt skal den planlagte indsats dokumenteres i den almindelige journalfaring,
sygepleje- og omsorgsjournaler, udskrivningsbrev/epikriser og eventuel statusrap-
port. En genoptraningsplan kan indga som en del af den falles plan. Det skal be-
merkes, at genoptraeningsplanen som minimum skal indeholde en samlet beskri-
velse af en persons funktionsevne, herunder kropsfunktion, aktivitet og deltagelse,
der inddrager savel personens ressourcer og begransninger.

| dag (december 2011) eksisterer der ikke et feelles redskab, der kan anvendes til
udarbejdelsen af en falles plan for palliativ indsats. Med hensyn til at sikre kvalite-
ten og sammenhang i den palliative indsats kan det overvejes, at der arbejdes frem
mod udvikling af et faelles redskab til formuleringen af planen. Flere regioner og
kommuner har allerede iveerksat udviklingsarbejdet pa omradet. Udfordringerne i
forbindelse med udviklingen af et sddan felles redskab er blandt andet, at det foru-
seetter konsensus tvaerfagligt og tveaersektorielt om hvordan planen skal benyttes,
hvad den skal omfatte, hvilken status den skal have samt hvilke it-baserede kom-
munikationsredskaber, der skal benyttes. Det er ligeledes vasentligt, at alle rele-
vante fagprofessionelle og aktgrer har adgang til planen. Der er derfor behov for en
naermere afklaring af muligheden for en sadan falles plan. Det fortsatte arbejde
med dette kan med fordel forankres i regi af Sundhedsstyrelsen.

3.2.2 Indsats vedrgrende fysiske symptomer

De enkelte patienter oplever fysiske symptomer meget forskelligt. Den palliative
indsats ber baseres dels pa en fagprofessionel vurdering, dels pa den betydning pa-
tienten tillzegger det enkelte symptom. | samtalen med patienten er det derfor vig-
tigt at stille spargsmal til det, patienterne udtrykker verbalt og nonverbalt.

Behandlingen af fysiske symptomer spiller en central rolle i den palliative indsats.
Smerter er fortsat kardinalsymptomet, og smertebehandling — navnlig den farmako-
logiske indsats — er det mest velundersggte og veludviklede indsatsomrade. Det
forventes, at mere malrettede behandlingsmodaliteter vil kunne udvikles overfor
mange andre symptomer i takt med, at patofysiologien pa disse omrader bliver bed-
re kendt.

Historisk har morfinpraeparater (opioider*?) varet hjgrnestenen i behandlingen af
kraeftsmerter, og WHO’s "analgetikatrappe’*® har veeret et centralt element i udvik-
lingen af den palliative medicin. | dag udggres den farmakologiske smertebehand-
ling af et bredt udvalg af opioider og diverse adjuverende analgetika'*, som mulig-
ger differentieret og individualiseret smertebehandling. Hvis de fysiske symptomer
bliver sa sveere, at den palliative behandling er utilstreekkelig, kan palliativ sede-
ring, hvor patienten bringes i en kontrolleret tilstand af bevidstlgshed, komme pa
tale (Sundhedsstyrelsen 2002).

12 Opioider: Leegemidler, der er smertestillende pa grund af deres pévirkning af opioidreceptorerne i centralnerve-
systemet. Morfin er et eksempel pa et opioid

%% http://www.who.int/cancer/palliative/painladder/en/

1 Adjuverende analgetika: Laegemidler med smertestillende virkning, hvis primeere indikationsomréde oftest er et
andet end at smertestille
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| forhold til andre symptomer som treethed, kvalme, obstipation, dyspng, diarré,
kognitiv dysfunktion og delirium er der i stigende omfang savel farmakologiske
som ikke-farmakologiske behandlingsmuligheder.

Blandt de ikke-farmakologiske behandlingsmuligheder spiller fysioterapi en vigtig
rolle i lindringen af symptomer som dyspng, smerter og lymfgdem. Herudover er
fysisk treening og mobilisering vigtig i forhold til at bevare fysiske funktioner og
autonomi. Intensiv fysisk traening er et lovende indsatsomrade, hvor der er fundet
effekt i forhold til treethed og andre symptomer sésom smerter, kakeksi' og de-
pression. Herudover er formalet med fysisk treening, at patienten i videst mulig om-
fang kan bevare sin autonomi og uafhangighed.

Patienten kan have behov for rad og vejledning til at handtere fysisk belastende

symptomer, fx skal patienten maske lare at kompensere for sin treethed ved at til-
retteleegge sin dag, sa den bade indeholder hvile og aktivitet. Patienten med ande-
ngd skal informeres, vejledes og tilbydes behandling, herunder fx brug af hjeelpe-
midler, sa patienten kan mestre sin dagligdag med faerrest mulige begraensninger.

Tilretteleeggelsen af sygeplejen sker med udgangspunkt i en faglig vurdering af og
patientens behov og udtrykte gnske om hjaelp. Fx kan den palliative sygepleje besta
i at hjeelpe patienten fuldstendigt med en aktivitet, fx et sengebad, nar kraefterne til
personlig hygiejne ikke slar til, eller i at stgtte patienten i selv at varetage de per-
sonlige behov efter indledende hjalp. Det kan vare meget livsbekraftende for pa-
tienter i sen palliativ fase at opleve, at de fortsat formar at varetage sadanne aktivi-
teter og opretholde deres autonomi (Spile, 2011).

De pargrende bekymrer sig ofte meget om patientens fysiske symptomer, fx hvis
patientens appetit er blevet ringe. Den betydning, maltidet har kulturelt, kan blive
sat pa en prgve i en sygdomsramt familie. Her bestar den faglige indsats blandt an-
det af information om, hvorfor patienten har en ringe appetit og eventuelt, hvorfor
patienten pa grund af sygdommen ikke kan udnytte naringsstofferne pa samme
made som en rask person. En del patienter og deres pargrende kan have gavn af
vejledning fra digetist/ernaringsassistent.

3.2.3 Indsats vedrgrende psykiske problemer

Psykisk belastning hos patienter med livstruende sygdom er et kontinuum fra falel-
sesmaessige reaktioner som tristhed og sarbarhed til sveaere og invaliderende symp-
tomer som angst og depression.

Det er vaesentligt, at patienter med tegn pa egentlig psykiatrisk sygdom udredes
herfor, og at eventuel behandling heraf fglger geeldende kliniske retningslinjer. Det
galder fx medicinsk behandling til patienter med depression. Samtidigt er det vig-
tigt, at patientens normale psykiske og emotionelle reaktioner pa en svart belasten-
de situation ikke reduceres til at veere medicinske eller psykiatriske lidelser, hvilket
i givet fald kan medfare, at patienten efterlades endnu mere alene og sarbar (Nei-
meyer, 2005).

!5 Kakeksi: Ekstrem afmagring
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Blandt de psykiske belastninger og falelsesmaessige reaktioner, som kan opsta i
forbindelse med en livstruende sygdom, er fx accept/fortreengning af sygdom og
prognose, tab af kontrol og hab samt vrede og tilgivelse.

De falelsesmaessige reaktioner bar italesattes i et omfang, som er aftalt med og til-
passet patienten og de pargrende. Det er ikke alle patienter, der har behov for eller
gnsker radgivning og behandling, men stgtte og empatisk kommunikation er ngd-
vendig for alle patienter.

Det er vaesentligt at respektere, at ikke alle patienter gnsker at tale om sygdommens
udvikling og prognose samt ded. Dette kan veere en udfordring for de parerende og
de professionelle, idet det kan hindre en hensigtsmaessig planlegning iseer af pati-
entens sidste levetid.

Ligesom med andre palliative behov, er det en forudsetning for at kunne hjelpe
patienten, at den psykiske belastning erkendes og vurderes. Med henblik pa vurde-
ring af sveerhedsgraden er der behov for at udvikle et screeningsredskab, som ogsa
kan indga i beslutning af, hvilke fagprofessionelle der bar yde indsatsen, og pa
hvilket niveau dette bedst varetages.

Nogle patienter kan have behov for stgtte vedrarende psykiske vanskeligheder alle-
rede fra diagnosetidspunktet med henblik pa at hjelpe med til en tilpasning til den
@ndrede livssituation pa grund af sygdommen, og hermed gge livskvalitet hos bade
patient og pargrende i det videre sygdomsforlgb.

3.2.4 Indsats vedrgrende sociale problemer

Sociale problemer i forbindelse med livstruende sygdom bestar dels af falelses-
maessige reaktioner og vanskeligheder med at udfylde sociale roller, og dels i pro-
blemer der omhandler fx gkonomiske vanskeligheder og behov for hjalp i hjem-
met.

Patienter med livstruende sygdom har ofte vanskeligheder med at udfylde deres
vante sociale roller, fx i forhold til partner, bgrn, foreldre og venner eller pa ar-
bejdsmarkedet. De fleste patienter har aldrig tidligere drgftet gkonomiske proble-
mer eller udfyldelse af sociale roller med fagprofessionelle, og mange vil ikke pa
eget initiativ gere dette. For mange er det farste gang, de har kontakt til det offent-
lige sociale system.

En udfordring kan vere, at der kan veere forskel mellem patientens og de pargren-
des behov, idet nogle patienter fx ikke gnsker at tale om dgden samtidigt med, at
det for de pargrende er vigtigt at fa overblik over deres situation efter patientens
ded.

Malet med den socialfaglige indsats er om muligt at lgse sociale problemer og
dermed hgjne patientens funktionsevne og livskvalitet samt reducere frygt for
fremtiden. For nogle patienter og pargrende vil indsatsen udelukkende besta af rad-
givning med henblik pa, at de kan foretage deres egne valg, mens andre har behov
for yderligere indsats.

Indsatsen kan blandt andet besta i at frembringe oplysninger, udforme ansggninger,
skabe overblik over sociale forhold, finde eventuelle lgsningsforslag og koordinere
med andre aktgrer. Nedenfor er en reekke eksempler (som er delvis overlappende):
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Indsats i forhold til forsgrgelsesgrundlaget drejer sig fx om information om syge-
dagpenge, dekning via patientens pensionsopsparing og forsikringer (fx udbetaling
i forbindelse med kritisk sygdom), mulighed for andre ydelser og mulighed for til-
kendelse af helbredsbetinget fartidspension.

Indsats i forhold til hjeelp i hjemmet omhandler fx bevilling af hjeelp til personlig
pleje, etablering af plejeorlov/plejevederlag til nartstdende, pargrendes behov for
aflastning, bevilling af hjeelpemidler og boligeendringer.

Information om forhold i forbindelse med dgdsfald kan fx omhandle konsekvensen
af lukning af bankkonto og gkonomi omkring begravelse.

Indsats i forhold til pargrende/efterladte drejer sig blandt andet om afklaring af pa-
ragrendes/efterladtes gkonomi, herunder &ndringer i boligstatte, udbetalingerne fra
den afdgdes pensionsordning, &ndringer i folkepension/bgrnetilskud, information
om begunstigelse (herunder eventuelt indgaelse af &gteskab), oprettelse af testa-
mente og eventuelt bgrnetestamente samt information om sagsgang og oplysninger
til skifteretten, boopgarelse og skifte.

Indsats i forhold til bgrnefamilier og bgrn kan fx dreje sig om hjeelp i hjemmet i
sygdomsperioden, aflastning af den raske forzlder, statte til foraeldrerollen samt
koordinering i forhold til skole og dagtilbud. Fagprofessionelle har serlig udvidet
pligt til at underrette kommunen, hvis de far kendskab til, at bgrn eller unge lever
under forhold, der bringer dets sundhed eller udvikling i fare.

3.2.5 Indsats vedrgrende eksistentielle/andelige spgrgsmal

Der er en flydende overgang mellem holdning til almene eksistentielle/andelige
spgrgsmal og tro. Eksistentiel/andelig omsorg omfatter opmarksomhed pa patien-
tens eksistentielle/andelige spargsmal og ressourcer, at lytte til den mening disse
har i patientens livshistorie og at assistere patienten i arbejdet med eksistentiel-
le/andelige spargsmal med udgangspunkt i patientens eget livssyn.

Eksistentielle/andelige overvejelser og tro intensiveres ofte pa sarlige tidspunkter i
sygdomsforlgbet, fx nar diagnosen stilles, ved forveerring i sygdommen, ved bela-
stende bivirkninger, eller hvis samlivet med nere pargrende forandres. Overvejel-
serne kan blandt andet omhandle, hvorfor netop patienten er blevet ramt af syg-
dom, om der en mening med sygdommen, om der er tale om en straf (eventuelt fra
Gud), og om der er et liv efter deden.

Den eksistentielle/andelige omsorg indebzrer at yde statte til at opretholde tidlige-
re holdninger og positioner i livet eller stgtte til at anleegge helt nye perspektiver ud
fra en ny situation. Dette kan vaere en smertefuld proces, hvor patienten maske gar
fra at have en illusion om at veere usarlig, og kan betyde et opger med de holdnin-
ger, overbevisninger og den tro, som patienten tidligere har haft. Som med andre
palliative behov er det vigtigt, at de ansvarlige fagprofessionelle erkender, om pati-
enterne har eksistentielle/andelige spgrgsmal, som de har behov for at drgfte med
nogen. Mange deler deres eksistentielle/andelige spargsmal med deres nermeste
pargrende, mens andre taler med en praest, en psykolog eller en eller flere blandt
det personale, som de i gvrigt har kontakt med (Ausker, 2008).

Der er mulighed for at henvise til en preest eller repraesentant fra andre trossam-
fund, hvis patienten eller de pargrende har behov herfor. Hvis patienten er i eget
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hjem, vil det veaere sogneprasten/reprasentanter fra andre trossamfund i lokalsam-
fundet, mens det for patienter pa sygehus eller hospice vil vare den tilknyttede
praest eller en tilkaldt repraesentant fra andre trossamfund.

3.2.6 Patienternes brug af komplementaer behandling

Komplementer behandling er betegnelsen for behandlingsformer udfert af behand-
lere, der ikke er autoriserede sundhedspersoner, og behandlinger udfart af autorise-
rede sundhedspersoner, men baseret pa metoder, der har deres oprindelse udenfor
det etablerede, offentlige sundhedsvasen. Tidligere blev komplementsr behand-
ling betegnet som ’alternativ behandling’.

Et centralt udgangspunkt for de fleste former for komplementer behandling er en
steerk overbevisning om individets unikke karakter, helhedsforstaelse af krop og
psyke samt fokus pa styrkelse af kroppens egne ressourcer.

Mindst hver tredje kraeftpatient i Danmark bruger en eller flere former for kom-
plementeer behandling, typisk som supplement til den konventionelle behandling
med henblik pa at lindre symptomer og reducere bivirkninger til behandlingen.
Desuden finder nogle patienter i den komplementaere behandling hjelp til at for-
bedre sgvn og reducere stress og angst.

Det er vigtigt, at de fagprofessionelle er opmarksomme pa, om patienterne anven-
der komplementeer behandling, og kan informere patienten om eventuelle ulemper
og risici forbundet med komplementeer behandling. Af *vejledning om ordination
og handtering af legemidler’ (VEJ nr. 9429 af 30/06/2006) fremgar det (af afsnit
4.3 0g 5.5), at plejepersonalet bar hjeelpe en patient til indtagelse af naturleegemid-
ler, hvis leegen skanner, at brugen heraf ikke er skadelig. Plejepersonens udlevering
af handkebsmedicin er reguleret af autorisationslovens bestemmelser om at udvise
omhu og samvittighedsfuldhed og af instrukser udsted af ledelsen pa den pagel-
dende arbejdsplads. Hvis en lege er bekendt med, at behandlingen med komple-
mentar behandling kan veere skadelig for patienten, skal lzegen informere patienten
herom og frarade denne komplementaere behandling (Sundhedsstyrelsen, 2000).

Pa leegemiddelstyrelsens hjemmeside opdateres ugentligt produktresumeer af na-
turleegemidler (Leegemiddelstyrelsen), og pa Videns- og Forskningscenter for Al-
ternativ Behandlings hjemmeside®® er der blandt andet oplysninger om de mest an-
vendte alternative behandlingsformer, forskningsresultater og interaktioner.

3.3 Stgtte til pargrende

Stette til pararende er en central opgave i den palliative indsats, og det er veesent-
ligt, at de fagprofessionelle er opmarksomme pa de pargrendes behov. De fleste
pargrende yder en helt afgarende statte til patienten i sygdomsforlgbet, herunder i
den sidste tid. De pargrende er dermed ogsa en vigtig ressource og samarbejdspart-
ner for de fagprofessionelle.

8 www.vifab.dk
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Samtidig er de pargrende selv en udsat gruppe pa grund af den falelsesmassige be-
lastning samt det ansvar og den arbejdsbyrde, der fglger med, nar en nertstaende
person — ofte over lang tid — er alvorligt syg.

3.3.1 Stgtte til voksne pargrende

Undersggelser har vist, at mange pargrende savner kontinuitet, statte og informati-
on fra sundhedsvasenet i forbindelse med patientens sygdomsforlgb. Mange har
sociale og gkonomiske problemer, umgdte falelsesmassige behov og forringet livs-
kvalitet. De pargrende er desuden i risiko for at udvikle depression og belastnings-
reaktioner.

Det er vaesentligt, at de pargrende fra starten af et livstruende sygdomsforlgb bliver
prasenteret for, hvilke muligheder der er for stagtte fremover, og hvem de kan hen-
vende sig til. Det kan fx vare oplysninger om muligheden for at fa hjelpemidler
eller praktisk hjeelp i hjemmet, plejeorlov, aflastning eller mgdes med ligestillede.
Der bevilliges dog sjeeldent praktisk hjelp til raske pargrende.

Det er vaesentligt, at der systematisk sparges til de pargrendes behov. | mange til-
feelde vil det dreje sig om behov, som kommunen kan varetage, fx i form af hjel-
pemidler. | andre tilfalde kan indsatsen dreje sig om vejledning i, hvordan den pa-
rgrende bedst hjelper patienten uden samtidig at skade sig selv (fx i forbindelse
med plejeopgaver). Herudover kan der i nogle tilfeelde veere behov for samtale fx
med henblik pa at hjelpe den pargrende med emotionelle reaktioner og for at img-
dega belastningsreaktioner, angst og depression.

3.3.2 Stgtte til bgrn som pargrende

Hvert ar mister cirka 3.000 bgrn under 18 ar en foralder, og mere end 42.000 barn
oplever, at deres far eller mor bliver indlagt pa sygehuset med kritisk sygdom. Cir-
ka 700 bgrn og unge under 18 ar dgr hvert ar, og deres eventuelle sgskende mister
en sgster eller bror. Som led i aftalen om Kreeftplan 111 er der et selvstendigt initia-
tiv med henblik pa at sikre, at bgrn af alvorligt syge foreldre stettes. Hertil kom-
mer, at sgskende til syge barn ogsa kan have vanskeligheder og behov for statte.

Forskningsresultater peger pa, at barn og unge er i risiko for at udvikle psykiske
problemer ved tab af en foreelder, og at det iseer er familiemassige faktorer fra fgr
dadsfaldet, der har betydning for, hvordan barnet/den unge klarer sig. Undersggel-
serne viser samstemmende, at det er vigtigt med en hgj grad af opmarksomhed pa
barnet/den unge og dennes familie for at vurdere, om familien selv er i stand til at
tage vare pa reaktionerne hos barnet/den unge. Undersggelser har vist god effekt af
psykologfaglig indsats til sarbare familier.

Det er vaesentligt, at fagprofessionelle, der varetager palliativ indsats overfor en pa-
tient med mindrearige barn, er opmarksomme pa behovene hos barnene. Det anbe-
fales, at barnet/den unge - efter aftale med forzeldrene — inddrages i forlgbet pa et
alderssvarende niveau — og at den fagprofessionelle efter behov vejleder foraeldrene
i, hvordan dette kan geres. Herudover er det vasentligt, at de fagprofessionelle
hjelper den anden foreelder (eller primaere omsorgsgiver) til at kunne stgtte bar-
net/den unge i at handtere situationen.
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3.3.3 Stgtte til efterladte

De fleste mennesker, der dgr i Danmark, er &ldre. 1 2010 udgjorde gruppen over 60
ar 88 % af dem, der dede, og mere end 15.000 personer over 65 ar mistede deres
agtefelle (Danmarks Statistik). Det er vasentligt at vaere opmarksom pa, at mange
&ldre efterladte mistrives efter &gtefallens dagd. Det viser sig som ensomhed (EGV
2011), posttraumatisk belastningsreaktion *” (O’Connor, 2010) og selvmord (Tel-
lervo, 2004). | en undersggelse blandt &ldre efterladte svarede 72 %, at eegtefael-
lens dgd var den mest belastende oplevelse, de havde haft i deres liv (Lund, 1993).

Blandt voksne efterladte konkluderes det i en oversigtsartikel, at der ikke er indika-
tion for indsats overfor alle (Stroebe, 2001). | forhold til bgrn/unge er det ikke af-
klaret, om alle har behov for en indsats (Currier, 2007).

WHO’s definition af palliativ indsats omfatter ogsa statte til de efterladte. Som det
fremgar af ovenstaende er det vaesentligt at veere opmarksom pa, at ikke alle har
behov for professionel statte, men vil gennemleve sorgen med hjelp fra eget net-
vaerk. Samtidig er det vaesentligt at finde de efterladte, der har behov for en indsats.

For at identificere de efterladte, der har behov for en indsats, vil det veere hen-
sigtsmaessigt, hvis de fagprofessionelle, der havde kontakt til patienten under den-
nes sygdomsforlgb og livsafslutning, tager kontakt til den efterladte efter dedsfal-
det. Det vil i mange tilfeelde veere almen praksis eller omsorgspersonale i kommu-
nen, der har den tetteste kontakt til den efterladte, men det kan ogsa vare en kon-
taktperson fra sygehuset, et palliativt team eller hospice. Herudover vil det veere
hensigtsmaessigt, at den preest/repraesentant fra andet trossamfund, der har forestaet
begravelsen/biszttelsen er opmeerksom pa, at det kan vaere relevant at kontakte den
efterladte for at vurdere, om der er behov for en indsats fra fagprofessionelle.

Det specialiserede palliative niveau i Danmark har rutinemaessigt tilbud om omsorg
til efterladte. Erfaringerne herfra kan bruges som inspiration for udvikling af tilbud
andre steder i sundhedsvasenet (Tellervo, 2011).

3.4 Anbefalinger

Palliativ indsats kan i mange tilfeelde varetages af de fagprofessionelle, der i forve-
jen har konktakt med patienterne og de pargrende, men i nogle tilfelde vil der veere
behov for at inddrage andre fagprofessionelle for at kunne varetage behovene.

| alle sammenhange ber indsatsen vaere malrettet, baseret pa individuel behovs-
vurdering og af hgj kvalitet.

e Regioner og kommuner bar sikre, at der hos patienter med livstruende
sygdom foretages behovsvurdering. Behovsvurdering foretages nar di-
agnosen stilles, ved forvarring af sygdommen, ved sektorovergang

17 posttraumatisk belastningsreaktion: Tilstand, der opstar som forleenget eller forsinket reaktion pa en usadvanlig
belastning af katastrofeagtig eller livstruende karakter. Viser sig ved tilbagevendende episoder med genoplevelse

af traumet i form af patreengende erindringer og mareridtsagtige dramme og ved steerkt ubehag ved udsettelse for
omstaendigheder, der minder om traumet, hvilket derfor sgges undgaet.
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samt ved andre vasentlige begivenheder (som fx a&ndringer i den soci-
ale situation)

e Der bgr udarbejdes redskaber til brug for behovsvurderingen — dette
arbejde bgr forankres nationalt

e Det bar tilstraebes, at der anvendes validerede redskaber til behovsvur-
dering og uddybende udredning

e De videnskabelige og faglige selskaber samt sammenslutninger, der
beskeeftiger sig med behandling af patienter med andre sygdomme end
kreeft, bar udarbejde retningslinjer for palliativ indsats — retningslinjer-
ne bgr om muligt veere evidensbaserede.
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4 Uddannelse og kompetenceudvikling

4.1 Om at arbejde med sorg og dad

Det kan veere belastende at arbejde med svart syge og dgende mennesker. De fag-
professionelle kan fx opleve det belastende at skulle behandle og pleje patienter,
som oplever smerter, der ikke kan lindres, patienter, der der fra mindrearige bgrn
og patienter med dgdsangst. De mest stressende aspekter i arbejdet i sundhedsvee-
senet er en folelse af at veere hjeelpelgs og magteslgs samt pargrende, der er steerkt
pavirkede af situationen (Watson, 2009).

Imidlertid har det vist sig, at niveauet af stress og udbreendthed er lavere blandt
fagprofessionelle, der arbejder med palliativ indsats end inden for andre omrader.
Det formodes, at arsagen hertil blandt andet er, at personale, der arbejder med pal-
liation generelt har en hgj bevidsthed om dgd og sorg, og at der i det specialiserede
palliative miljg er opmeerksomhed pa behovet for supervision, samt at de fagpro-
fessionelle er szrligt uddannede til at handtere belastende situationer.

Nogle undersggelser har vist, at arbejdet med palliativ indsats er et omrade, hvor
der er en meget hgj grad af tilfredshed med jobbet, og at de fagprofessionelle faler
sig privilegerede over at fa mulighed for at yde denne form for pleje og omsorg
(Vachon, 2005).

Succesen for den palliative indsats beror blandt andet pa et velfungerende tvaerfag-
ligt samarbejde. For at sikre hgj faglig kvalitet i den palliative indsats, skal de re-
spektive lokale ledelser sikre, at de ngdvendige kompetencer er til stede — bade pa
afdelingsniveau og hos de enkelte involverede fagprofessionelle. Relevante uddan-
nelser og kompetencer er saledes vigtig for, at de fagprofessionelle kan levere en
professionel palliativ indsats, savel i forhold til patienter og pargrende som i form
af supervision til personalet. Palliativ indsats bgr derfor indga i de relevante grund-
uddannelser, ligesom der ber veere mulighed for kompetenceudvikling pa omradet i
forbindelse med videre- og efteruddannelse af personalet.

4.2 Status og aktuelle udbud

4.2.1 Praegraduat niveau (grunduddannelser)

Palliation fylder kun lidt i sundhedsprofessionernes grunduddannelser, og pa nuve-
rende tidspunkt (november 2011) er der ikke et samlet nationalt overblik over ind-
hold og form. Videncenteret VIOLA ved UC Region Midtjylland gennemfarte i
2010 en kortleegning af uddannelsen i palliation i de fagprofessionelle grunduddan-
nelser. Undersggelsen viste, at de langvarige uddannelser pa leege-, psykologi- og
teologistudiet havde ingen eller kun indirekte uddannelse i palliativ indsats. Pa so-
cialradgiver-, ergoterapeut-, fysioterapeut- og sygeplejerskeuddannelserne opnaede
de uddannelsessggende nogle kompetencer i palliation. Sygeplejerskeuddannelsen
var den uddannelse, der 13 teettest op ad Sundhedsstyrelsens faglige retningslinjer
for den palliative indsats fra 1999 (Meldgaard, 2010).
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4.2.2 Postgraduat, basalt niveau

Fra 2004 har det i Danmark veeret muligt for fagprofessionelle med en sundheds-
faglig professionsbacheloruddannelse (sygeplejersker, fysio- og ergoterapeuter)
samt socialradgivere at tage en diplomuddannelse i palliativ indsats. Fire af Dan-
marks syv professionshgjskoler tilbyder en sundhedsfaglig diplomuddannelse med
selvsteendige moduler indenfor palliation. Uddannelsen bygger pa den studerendes
erfaringer, praksishearbejdning og teoriinddragelse, sa den studerende far mulighed
for at udvikle viden, ferdigheder og holdninger tat pa egen praksis.

Undervisningsministeriet har siden 2004 i regi af arbejdsmarkedsuddannelserne
(AMU) udbudt efteruddannelse for social- og sundhedsassistenter og -hjeelpere i
palliation. Uddannelsesforlgbet er fleksibelt og modulopbygget og bestar af et ba-
sismodul pa 20 dage samt valgfrie moduler hver a 25-35 kursusdage.

De fleste hospicer og palliative afdelinger tilretteleegger lgbende efteruddannelses-
tilbud, enten som konkrete tilbud eller pa opfordring. Indholdet kan fx vaere symp-
tomlindring, andelig omsorg, sorg og tab, omsorg for pargrende, etik, social pallia-
tion, kommunikation samt tvaersektorielt samarbejde.

PAVI har i foraret 2011 kortlagt ngglepersonuddannelser og -netvark i den pallia-
tive indsats i Danmark (Pedersen, 2011). | fire af fem regioner findes nagleperson-
uddannelser, og siden 1998 er der uddannet over 1.000 professionelle nggleperso-
ner. Cirka 520 personer varetog ifalge rapporten en funktion som ressource- eller
nggleperson, heraf ca. 320 i primersektoren.

4.2.3 Postgraduat, specialiseret niveau

I 1999 blev der udarbejdet et faelles nordisk curriculum for uddannelse i palliation,
som blandt andet har inspireret til et feellesnordisk diplomkursus i palliativ medicin
for specialleeger og en masteruddannelse i Humanistisk Palliation ved Alborg Uni-
versitet.

Fra 2003 har danske lzeger med specialleegeanerkendelse haft mulighed for at gen-
nemfare en feelles nordisk palliativ efteruddannelse (Nordic Specialist Course in
Palliative Medicine, NSCPM). Efteruddannelsen afholdes i samarbejde mellem de
nordiske landes videnskabelige selskaber for palliativ medicin. Efteruddannelsen er
malrettet leger med relevante kliniske specialer og med behov for ekspertise i pal-
liativ medicin pa specialiseret niveau. Malet er at kvalificere leeger til arbejdet som
ansvarsberende radgivere pa heltid og med ansvar for et betydeligt antal patienter
med palliative behov. Uddannelsen er todrig, omfatter teoretiske moduler i smerte-
behandling og kommunikation og feedback pa videooptagelser af kommunikation
fra kursistens hverdag samt et projektarbejde. Uddannelsen afsluttes med eksamen.

Aalborg Universitet har siden 2010 udbudt en toarig masteruddannelse i humani-
stisk palliation. Uddannelsen er opbygget af fire selvsteendige moduler og henven-
der sig til faggrupper indenfor alle fag og sektorer, der beskaftiger sig med omsorg
for og pleje af dgende. Uddannelsen sigter mod at give et teoretisk grundlag for
palliation gennem undervisning baseret pa praksiserfaring i blandt andet gerontolo-
gi, sociologi, psykologi, etik, filosofi og teologi. Det fgrste hold kursister bliver
feerdiguddannet i januar 2012.
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Der findes ikke nogen formel videreuddannelse malrettet stillingen som sygehus-
eller hospicepraest, men det forventes, at praesten deltager i en 2-arig efteruddannel-
se for institutionspreester, der er relevant for det palliative omrade.

4.3 Igangveerende initiativer

En dansk rapport fra 2009 konkluderede, at "Bortset fra Master i Humanistisk Pal-
liation, som er tveerfaglig, og diplommodulerne i palliation for sygeplejersker, fy-
sioterapeuter, ergoterapeuter og socialradgivere, har det stgrste udbud af efterud-
dannelse i det palliative felt kursuskarakter”. Arbejdsgruppen bag rapporten forsgg-
te derfor — med afsat i det Nordiske Core Curriculum in Palliative Care — at be-
skrive de enkelte faggruppers kernekompetencer pa fire kundskabsomrader: et teo-
retisk, et personligt, et etisk og et estetisk (Uddannelsesgruppen, 2009). Arbejdet
er fortsat i regi af den tveerfaglige Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Pal-
liation (DMCG-PAL), idet der i 2010 blev etableret en koordineringsgruppe vedrg-
rende uddannelse og nedsat arbejdsgrupper omhandlende laegers, sygeplejerskers
og social- og sundhedsassistenters uddannelse og kompetencer. Der foreligger nu
et udkast for sygeplejerske uddannelse pa postgraduat basalt og specialiseret ni-
veau, og det er malet, at der foreligger udkast til legers uddannelse pa det speciali-
serede niveau i lgbet af 2012. Malet er at udarbejde curricula for samtlige faggrup-
per, der arbejder med palliation pa bade basalt og specialiseret niveau.

En undersggelse i 2009 blandt psykologer beskaftiget med palliation viste, at kun
fa har en egentlig specialistuddannelse i henhold til Dansk Psykologforenings for-
melle uddannelsesspecifikationer. | regi af European Association for Palliative Ca-
re (EAPC) er der i 2010 udarbejdet et core curriculum for psykologer i palliativ
indsats som ogsa kan danne grundlag for postgraduat uddannelse af psykologer i
Danmark.

| EAPC’s regi er der endvidere i 2011 nedsat en task force for eksistentiel/andelig
palliativ indsats, der blandt andet skal beskrive uddannelse pa omradet.

I de vestlige lande, der arbejder pa at udvikle den palliative indsats, er uddannelse
af og kompetencer hos de fagprofessionelle i fokus. | flere nationale strategier er
der stor opmarksomhed omkring at beskrive kompetencerne isar pa det basale ni-
veau. Den engelske End-of-Life-Care Strategy (Department of Health, 2008) prio-
riterer sarligt at gge kompetencerne pa det basale niveau.

Pa nuverende tidspunkt (november 2011) er der saledes mange forskellige uddan-
nelsesmuligheder rettet mod de forskellige faggrupper. Der er behov for, at uddan-
nelserne struktureres sadan, at disse dels fremmer og sikrer, at de fagprofessionelle
udvikler og erhverver et flles sprog pa tvers af faggreenser samt en viden om,
hvilke kompetencer andre faggrupper besidder, dels muligger at den enkelte fag-
professionelle kan udvikle sig fagligt og arbejde med tiltagende komplekse pallia-
tive problemstillinger og indsatser.

4.4 Kompetenceniveauer i den palliative indsats

Som det er fremgaet, er der mange forskellige uddannelsesmuligheder pa det pal-
liative omrade, som ikke ngdvendigvis er koordineret. | Norge har Helsedirektora-
tet (Helsedirektoratet, 2010) opstillet en model med tre kompetenceniveauer: et
grundlaeggende niveau, et udvidet niveau og et specialiseret niveau for palliativ
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indsats. Det vurderes, at de norske erfaringer kan indga i overvejelserne om tilrette-
leggelsen af kompetenceudviklingsinitiativer pa omradet.

Niveau A opnas preegraduat pa grunduddannelserne, mens niveau B og C kan op-
nas ved efter- og videreuddannelse (postgraduat). Modellen er vist i tabel 4.1.

Tabel 4.1: Kompetenceniveau, uddannelsesniveau og indhold af uddannelser i
palliation baseret pa tre-delt norsk model

Kompetenceniveau | Uddannelsesniveau | Anvendelse pa palliativt niveau

Preegraduat Grundlaeggende palliative kompeten-
cer, der formidles via formel uddan-
nelse pa de relevante korte, mellem-
A: Basalt lange og lange grunduddannelser.
Kompetencerne anvendes pa basalt
niveau og som udgangspunkt pa spe-
cialiseret niveau.

Postgraduat, basalt | Udvidede kompetencer, der indgar
som en del af det kliniske arbejde.
Kan formidles bade via formel og ik-
ke-formel uddannelse til fagprofes-
sionelle med korte, mellemlange og
lange uddannelser.

Kompetencerne anvendes pa basalt
niveau i almen praksis, kommuner og
pa sygehusafdelinger samt pa det
specialiserede niveau.

B: Udvidet

Postgraduat, specia- | Seerlig uddannelsesmaessig kompe-
liseret tence malrettet ledere, undervisere og
forskere.

Formidles via formel efter- eller vi-
dereuddannelse til fagprofessionelle
med relevant erfaring pa niveau B.
Kompetencerne anvendes isar pa
specialiseret palliativt niveau.

C: Specialiseret

En ngdvendig forudsatning for at gge kvaliteten i den palliative indsats er — udover
at indholdet i uddannelser og kompetenceudvikling er relevant, tidssvarende og
brugbart for de fagprofessionelle og for patienterne — at viden og kompetencer er
efterspurgt i organisationen, og at der er adgang til den forngdne vejledning, nar de
enkelte fagprofessionelles egne kompetencer ikke raekker.

4.4.1 Basalt kompetenceniveau (A)

Malgruppen for uddannelse i palliation pa det basale kompetenceniveau er alle fag-
grupper, der skal varetage basale palliative behov hos mennesker med livstruende
sygdomme uanset fag, speciale, behandlings- og omsorgsniveau.

| den palliative indsats samarbejder og kommunikerer mange faggrupper med hin-
anden, hvorfor det er vigtigt uddannelserne medvirker til at sikre et feelles begrebs-
apparat samt tveerfaglige kompetencer.
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Palliation indgar pa nuveerende tidspunkt ikke, eller kun i meget begraenset om-
fang, i de naevnte grunduddannelser. Malet er, at der introduceres undervisning i
grundliggende palliative begreber og kompetencer i de relevante grunduddannelser
(som minimum pa de sundhedsfaglige uddannelser) inden 2013.

4.4.2 Udvidet kompetenceniveau (B)

Malgruppen for uddannelse pa det udvidede kompetenceniveau er fagprofessionel-
le, der varetager funktioner som ressourcepersoner vedrgrende palliativ indsats i fx
en kommune eller pa en sygehusafdeling.

De relevante kompetencer vil afhaenge af personens uddannelse (sundhedsfag-
lig/ikke-sundhedsfaglig), patientsammensatningen samt af den funktion, den pa-
geldende medarbejder varetager. Ressourcepersonerne skal dog under alle om-
steendigheder have basal viden om varetagelse af hyppige palliative behov.

Viden om palliativ indsats bgr introduceres i specialleegeuddannelsen i alle relevan-
te specialer, herunder almen medicin, anastesiologi, intern medicinske specialer,
onkologi, kirurgiske specialer og paediatri.

Malet er, at ressourcepersonerne kan supervisere personalet pa egen afdeling.

4.4.3 Specialiseret kompetenceniveau (C)

Malgruppen for uddannelse til det specialiserede kompetenceniveau er fagprofes-
sionelle med forudgdende uddannelse pa niveau B, som har ledende, superviseren-
de undervisningsmeessige eller forskningsmaessige funktioner indenfor den specia-
liserede palliative indsats.

Uddannelse pa C-niveauet skal sikre, at de uddannede kan understgtte kollegaer
med kompetencer pa niveau B.

Pa niveau C vil der vere brug for kompetencer dels knyttet til den enkelte faggrup-
pe og de patienter, der er tilknyttet denne, dels til det tvaerfaglige samarbejde. Der
kan fx veere sarlige problemstillinger vedrgrende palliativ indsats overfor barn el-
ler overfor patienter med progredierende neurologiske lidelser.

Kompetencerne opnas pa formelle diplom-, master- og kandidatuddannelser
og/eller gennem en godkendt videreuddannelse (fx uddannelse i og erfaring som
speciallaege, intensiv- eller anastesisygeplejerske) suppleret med efteruddannelse i
palliation samt erfaring fra tveerfaglig palliativ indsats i den kliniske hverdag.

4.5 Anbefalinger

Der findes en lang reekke forskellige uddannelsestilbud indenfor det palliative om-
rade. Uddannelsen i palliativ indsats i Danmark er ikke systematiseret eller koordi-
neret mellem forskellige faggrupper, mellem sektorer og mellem praegraduate og
postgraduate uddannelser. Seerligt for grunduddannelserne mangler der overblik
over krav og tilbud. Der findes nogle tilbud for efter- og videreuddannelse, fx for
uddannelse af ngglepersoner, men ingen koordineret indsats.
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Malet for uddannelse i palliation er en hgj og ensartet kvalitet af uddannelsen af al-
le relevante fagprofessionelle i hele landet med henblik pa at sikre kvaliteten af den
palliative indsats i bade regioner og kommuner.

Kompetencerne inden for det palliative omrade kan beskrives pa tre ni-
veauer: basalt, udvidet og specialiseret, og det ber for relevante uddannel-
ser beskrives hvilke kompetencer, der kraeves pa de tre niveauer

Inden 2013 bgar der undervises pa relevante grunduddannelser (som mini-
mum pa de sundhedsfaglige uddannelser) i palliative begreber og kompe-
tencer

Kompetencerne indenfor det palliative omrade indarbejdes i alle relevante
grunduddannelser

Det er en lokal ledelsesmaessig opgave at sikre relevante kompetencer hos
medarbejderne, hvorfor der bar veere planer for kompetenceudviklingen for
relevant personalet pa det palliative omrade
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5 Organisering

| dette kapitel beskrives indledningsvist malet for organiseringen af den palliative
indsats. Herefter beskrives organiseringen af den basale og specialiserede palliative
indsats og andre aktarer beskrives. Afslutningsvis beskrives samarbejdet mellem
aktarerne.

5.1 Mal med organiseringen af palliativ indsats

De fleste mennesker gnsker at veere mest muligt i eget hjem i forbindelse med livs-
truende sygdom, ligesom hovedparten gnsker at dg i eget hjem (Brogaard, 2011,
Neergaard, 2011). Derfor ma det overordnede formal med organiseringen af det
palliative omrade vere at stgtte, at mennesker med livstruende sygdom kan veere
mest muligt i eget hjem — samt at patientens mulighed for at valge, hvor han/hun
gnsker at opholde sig, i videst mulig omfang tilgodeses.

Patienter med palliative behov befinder sig hovedparten af tiden i deres eget hjem
(Brogaard, 2011), og eventuelle indleeggelser — ogsa med et primaert palliativt for-
mal — finder hyppigst sted pa afdelinger, der ikke har palliation som primer sigte

(Dansk Palliativ Database). Der er derfor vigtigt at sikre, at den palliative indsats,
der ydes pa det basale niveau af almen praksis, i kommuner (herunder plejecentre
og hjemmesygepleje) og pa sygehuse, er af hgj kvalitet.

Et dansk ph.d.-studium vedrgrende indsatsen overfor kraeftsyge i eget hjem har
vist, at bade pargrende, almen praksis, den kommunale hjemmesygepleje og over-
leger oplever uklar opgavefordeling, mangel pa information og tilgengelighed
samt mangel pa indbyrdes respekt og personligt kendskab mellem de professionelle
i forbindelse med palliative forlgb (Neergaard, 2009).

Der er stor variation i patienternes palliative behov og kompleksiteten heraf. En be-
tydelig del af patienter med palliative behov vil kunne hjalpes ved indsatser fra det
basale niveau, mens der hos patienter med komplekse behov kan veere brug for ind-
sats fra det specialiserede niveau.

Det overordnede mal med organiseringen af den palliative indsats er at kunne til-
byde patienter med palliative behov — og deres pargrende — palliativ indsats af hgj
kvalitet uafhaengigt af, hvilken diagnose patienten har, hvor patienten er i sit syg-
domsforlgb, og hvor patienten fysisk befinder sig.

Anbefalingerne til tilretteleeggelsen af den palliative indsats:

e Bygger pa det generelle princip, at "gvelse gar mester’. Det betyder, at der
forudsaettes et vist volumen for at opretholde tilstreekkelige kompetencer i
og erfaring med indsatsen. Dette geelder bade pa basalt og specialiseret ni-
veau

e Erioverensstemmelse med LEON-princippet (lavest effektive omsorgs-

og behandlingsniveau), saledes at alle patienter og pargrende tilbydes den
rette indsats under hensyntagen til hensigtsmaessig ressourceudnyttelse
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e Bygger pa fleksibilitet i forhold til hvor indsatsen gives, saledes at patien-
ten ved behov kan indleegges eller udskrives afhangigt af, hvor patientens
behov bedst varetages pa det pageeldende tidspunkt

e Tager hensyn til neerhed, saledes at det er lettest muligt for de pargrende at
besgge patienten, hvis der er behov for indleeggelse pa sygehus eller hospi-
ce

5.2 Palliativ indsats pa basalt niveau

Palliativ indsats pa basalt niveau ydes af de dele af sundhedsvasenet, der ikke har
palliation som hovedopgave, men hvor palliation er en del af det samlede opgave-
felt som led i behandlingen og arbejdet med at lindre sygdomssymptomer og bi-
virkninger til behandlingen. Den basale palliative indsats foregar saledes i almen
praksis og den gvrige praksissektor (fx fysioterapeuter og psykologer), i kommu-
nalt regi (fx den kommunale hjemmesygepleje, plejecentre og den kommunale so-
cialradgivning) samt pa sygehusafdelinger, herunder blandt andet medicinske, ki-
rurgiske, onkologiske og intensive afdelinger.

Det er afgerende, at der er teet samarbejde mellem de forskellige akterer pa det ba-
sale niveau, ligesom muligheden for at radfare sig med det specialiserede palliative
niveau er central.

Opggrelserne fra Dansk Palliativ Database fra 2010 viser, at 27,6 % af kreeftpatien-
ter og kun ganske fa patienter med andre sygdomme end kreaft fik kontakt til speci-
aliseret palliativ indsats i 2010. Det betyder formentlig, at langt hovedparten af al
palliativ indsats ydes pa det basale niveau.

Pa nuvaerende tidspunkt (november 2011) er der ikke overblik over organiseringen
af og tilbuddene pa det basale niveau. Palliativt Videncenter (PAVI) har kortlagt
den palliative plejeindsats i kommunerne. Der er stor variation i, hvorvidt og hvor-
dan kommunerne og de enkelte enheder (hjemmesygepleje og plejecentre) har fo-
kus pa den palliative indsats. | 2011-2012 kortleegger PAVI som naevnt sygehuse-
nes basale palliative indsats blandt andet via spgrgeskemaer til sygehussledelser,
afdelingsledelser og afdelingspersonale i hele landet.

5.2.1 Forudsaetninger for varetagelse af palliativ indsats pa basalt ni-

veau

Hovedparten af al palliativ indsats ydes altsa af fagprofessionelle, som ikke har
palliativ indsats som deres hovedopgave. For at sikre god kvalitet af den basale pal-
liative indsats er det vigtigt, at:

e Ledelsen har fokus pa kvaliteten af den palliative indsats, herunder tilste-
deveerelse af de ngdvendige ressourcer

e Alle fagprofessionelle (bade pa sygehuse, i kommunen og i praksissekto-
ren) har palliative kompetencer som minimum pa kompetenceniveau A, og
sygehusafdelinger og kommuner har mindst en sundhedsprofessionel med
palliative kompetencer pa kompetenceniveau B (se kapitel 4)
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e Det basale niveau har adgang til bistand fra det specialiserede niveau dgg-
net rundt

5.2.2 Palliativ indsats pa basalt niveau i sygehusvaesenet

Pa afdelinger, der ikke har palliativ indsats som hovedopgave, foregar den palliati-
ve indsats sidelgbende med diagnostik og anden behandling og pleje.

Specielt i den sene palliative og terminale palliative fase kan patientens tilstand
@ndre sig meget hurtigt, saledes at der kan blive behov for sygehusindleggelse.

Det er meget veesentligt, at det for den enkelte patient er planlagt, hvor en eventuel
indlaeggelse skal finde sted, og i de fleste tilfeelde vil det veere hensigtsmeaessigt,
hvis patienten har en aben indleeggelse pa en stamafdeling. Nar personalet pa afde-
lingen kender patienten og behandlingsmalet, vil ungdvendige undersggelser kunne
minimeres samtidig med, at der er stgrre kontinuitet i behandlingen.

Siden 2003 har ESMO (European Society for Medical Oncology) malrettet arbejdet
for at integrere palliativ indsats af hgj kvalitet pa kliniske onkologiske afdelinger i
medlemslandene. Dette sker blandt andet gennem et akkrediteringsprogram. Afde-
linger kan blive akkrediteret ved lgbende at tilbyde deres patienter og disses parg-
rende individualiseret tilpasset tveerfaglig palliativ indsats. De akkrediterede afde-
linger behovsvurderer regelmaessigt deres patienter for betydende fysiske, psyki-
ske, sociale og eksistentielle/andelige palliative behov, og de kan modtage patienter
akut til fx lindring af symptomer. Endelig har de etableret et teet samarbejde med
primeersektor, og afdelingerne tilbyder undervisning af tveerfagligt personale i pal-
liative emner samt deltager i forskning indenfor det palliative felt. Endnu ingen
danske onkologiske afdelinger er i dag (november 2011) ESMO akkrediteret.

For patienter med andre sygdomme end kraft er det uklart, om deres palliative be-
hov bedst varetages 1) pa det basale niveau, hvor der er specialleeger og andet per-
sonale med indgaende kendskab til grundsygdommen, 2) i et samarbejde mellem
det basale niveau og et palliativt team eller 3) for patienter med komplekse behov
udelukkende af det specialiserede palliative niveau. De enkelte faglige selskaber
bar vurdere, hvordan patienter med palliative behov indenfor deres speciale bedst
hjeelpes.

Nogle sygehusafdelinger har personale, der har s&rlige kompetencer i forhold til
palliation, fx i form af en ressourcepersoner, der har gennemgaet en uddannelse og
derfor har seerligt viden om palliativ indsats.

5.2.3 Palliativ indsats i kommunerne

Den palliative indsats i kommunen ydes ofte fra forskellige dele af den kommunale
organisation og af forskellige fagprofessionelle, fx hjemmesygeplejersker, social-
og sundhedshjelpere, social- og sundhedsassistenter, ergoterapeuter, fysioterapeu-
ter og socialradgivere.

I hele det palliative forlgb kan der vaere behov for kommunal statte i forhold til or-
lov, hjelpemidler, trasnport, personlig og praktisk hjelp ogsa til pargrende. Der
kan veere behov for fx forebyggelse og vedligeholdelse af funktionsevne. En stor
del af den sene og terminale palliative indsats i kommunerne ydes af den kommu-
nale hjemmesygepleje, som ofte har det overordnede ansvar for denne del af den
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palliative indsats Der er adgang til hjemmesygepleje degnet rundt enten som udke-
rende funktion eller via fast tilknyttet personale pa fx plejecentre.

Hjemmesygeplejen yder palliativ indsats i bade tidlig, sen og terminal fase. Herud-
over vil kommunens medarbejdere ofte have teet kontakt til de pargrende — i mange
tilfelde ogsa efter patientens dgd — og det kan vaere relevant, at kommunen tager
kontakt til den efterladte for at vurdere, om der er behov for en indsats overfor ved-
kommende.

Som beskrevet i kapitel 1vil hovedparten af beboerne pa plejecentre have palliative
behov, og en stor del af den indsats, der ydes pa plejecentrene, vil kunne beskrives
som palliativ indsats. Det er vasentligt, at personalet pa plejecentrene jeevnligt
vurderer, om beboeren har palliative behov, som der bar ydes en indsats overfor.

Nggle-/ressourcepersoner inden for palliation er vaesentlige i forbindelse med den
kommunale palliative indsats. | hjemmesygeplejeregi havde 78 % af kommunerne i
2010 mindst en palliativ sygeplejefaglig nggle-/ressourceperson. Ngglepersoner
kan radgive og vejlede kollegaer omkring konkrete patientforlgb, varetage viden-
formidling, uddannelse og kvalitetsudvikling af palliativ indsats. Der er dog stor
variation i kompetenceniveau, indhold af funktionen samt opgaver og ansvar for
ngglepersonerne kommunerne imellem (PAVI, 2011).

Kommunen yder ogsa palliativ indsats i forbindelse med fysioterapeutiske tilbud til
patienterne, og de kommunale socialradgivere har opgaver i forhold til den sociale
palliative indsats. Endelig kan frivillige indga i det palliative forlgb i kommunen,
safremt det er muligt, og patienten har et gnske herom.

Det er vaesentligt, at den palliative indsats koordineres bade internt i kommunen,
men ogsa eksternt i forhold til fx almen praksis og et eventuelt palliativt team.

5.2.4 Palliativ indsats fra praksissektoren

De vaesentligste aktgrer fra praksissektoren i forhold til patienter med palliative be-
hov er almen praksis, praktiserende fysioterapeuter og praktiserende psykologer.

5.2.4.1 Almen praksis

| almen praksis har man ofte kendt patienterne i en arraekke, og der er tit hyppige
kontakter til patienter med kroniske sygdomme (fx patienter med KOL eller nedsat
hjertefunktion). Det er vaesentligt, at almen praksis kender mulighederne i lokalom-
radet og dermed vil kunne henvise til hjalp fra fx praktiserende psykolog, praktise-
rende fysioterapeuter, sognepraster/repraesentanter fra andre trossamfund samt
kommunale sagsbehandlere.

Herudover vil almen praksis som oftest have veeret involveret i udredningen af pa-
tientens sygdom(-me) og derfor kende sygdomsforlgbet. Mange familier er desu-
den tilknyttet den samme almene praksis, som derved ogsa kender de nermeste pa-
rgrende. Almen praksis vil saledes have gode forudsatninger for at foretage be-
hovsvurdering af patientens eventuelle palliative behov.

Almen praksis yder generelt en betydelig palliativ indsats, men der er varierende

grader af fokus pa og viden om palliation i de enkelte praksis. Det er tidligere an-
slaet, at der er 3-5 palliative (defineret som terminale) forlgh per ar per ydernum-
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mer, men en simpel optzlling i en almen praksis peger pa, at antallet af patienter,
som almen praksis varetager palliative indsatser overfor, snarere er i stgrrelsesor-
denen 25-30 forlgb per ar, hvis palliative behov defineres i henhold til WHO’s de-
finition.

Det vil oftest veere mest hensigtsmaessigt, hvis det er almen praksis — og ikke fx en

vagtleege — som varetager den laegelige del af den basale palliative behandling i pa-
tientens sidste levetid. Almen praksis bgr i de enkelte tilfeelde tage stilling til, hvem
der skal kontaktes ved akut opstaede problemer udenfor dagarbejdstid. Hvis almen

praksis ikke selv kan sta til radighed, ber legevagten og andre relevante leeger ori-

enteres om relevante aftaler, fx i forhold til behandling. Det er ligeledes relevant, at
almen praksis sgrger for, at relevant medicin er til radighed i patientens hjem.

Almen praksis har ansvaret for den leegefaglige behandling, eventuelt i samarbejde
med sygehusets leeger eller leger fra et palliativt team.

5.2.4.2 Praktiserende psykolog og fysioterapeut

Personer, der er ramt af en alvorlig, invaliderende sygdom og deres pargrende kan
efter leegehenvisning fa tilskud til op til 12 samtaler hos psykolog. Dette gelder og-
sd pargrende ved dgdsfald (BEK nr. 300 af 07/04/2011). Patienter kan efter leege-
henvisning tillige fa tilskud til behandling hos praktiserende fysioterapeut (BEK nr.
710 af 27/06/2008). Ifalge overenskomsten for de praktiserende fysioterapeuter er
der mulighed for, at fysioterapeuten kan honoreres for at deltage i tveerfagligt sam-
arbejde (herunder mgder) omkring konkrete patienter (KL, 2011).

Samtalerne og fysioterapi kan forega i patientens hjem, hvis det er ngdvendigt.

5.3 Palliativ indsats pa specialiseret niveau

Det specialiserede palliative niveaus opgaver er:

o Palliativ indsats overfor patienter med komplekse, palliative behov, hvor
indsatsen pa det basale niveau ikke er tilstraekkelig

e Radgivning af fagprofessionelle fra det basale niveau vedrgrende den pal-
liative indsats til konkrete patienter (i form af telefonisk radgivning eller
tilsyn) — denne radgivning skal veere tilgengelig hele dagnet

e Undervisning af fagprofessionelle (hovedsagelig fra det basale niveau)
samt efter- og videreuddannelse af eget personale til relevant niveau

e Forskning og udvikling
Den specialiserede palliative indsats kan forega under indlaeggelse (pa palliative
afdelinger og hospice), ambulant eller i patientens hjem/plejebolig eller en syge-
husafdeling (via et palliativt team).

Der er vaesentligt at veere opmarksom pa, at der kan vere patienter, som ikke gn-
sker kontakt med det specialiserede palliative niveau, idet de fx opfatter palliativ
indsats udelukkende som teet forbundet med dgd.
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De enkelte palliative teams, palliative afdelinger og hospicer behgver ikke varetage
alle typer af opgaver (fraset palliativ indsats overfor patienter med komplekse, pal-
liative behov), men opgaverne kan vere delt mellem de forskellige specialiserede
tilbud i den enkelte region.

Det specialiserede palliative niveau har mest erfaring med indsats overfor patienter
med kreeft. Som tidligere beskrevet er det uklart, hvordan indsatsen overfor patien-
ter med andre sygdomme end kreeft bedst varetages.

Pa lzengere sigt kan det desuden vaere hensigtsmassigt med et tveerregionalt samar-
bejde omkring palliative indsatser overfor mindre patientgrupper (fx bgrn).

Nedenfor beskrives farst forudsatningerne for varetagelse af palliativ indsats pa
specialiseret niveau, efterfglgende beskrives visitation til det specialiserede niveau,
og afslutningsvis beskrives de forskellige specialiserede palliative tilbud.

5.3.1 Forudsaetninger for varetagelse af palliativ indsats pa specialise-

ret niveau

Der er stor variation pa hvordan den specialiserede palliative indsats varetages. Sa-
ledes varierer organisationen, visitationskriterierne, personalesammenseatningen, de
formelle kompetencer, uddannelses- og forskningsopgaver samt antallet af patient-
kontakter. For at sikre god kvalitet af den specialiserede palliative indsats er det
vigtigt, at:

e Indsatsen varetages i et tvaerfagligt, teambaseret samarbejde

e Et palliativt team (ogsa pa palliative afdelinger og hospicer) som minimum
bestar af fire faggrupper, herunder leege og sygeplejerske — leege og syge-
plejerske skal veere fuldtidsbeskaftigede med palliativ indsats, mens de gv-
rige faggrupper kan veere deltidsbeskeftigede med palliativ indsats

o Deter et ledelsesansvar at sikre, at personalet har de ngdvendige kompe-
tencer

e Teamet har adgang til at inddrage andre relevante fagprofessionelle fx
praest/repreesentant fra andre trossamfund eller digtist/ernaringsassistent

o Palliative afdelinger og hospicer har sygeplejersker til stede hele daggnet og
adgang til palliativt kvalificeret leegefaglig bistand hele dagnet

e Der foretages vurdering af patienten og de pargrendes palliative behov. Pa
baggrund af denne og eventuel uddybende udredning udarbejdes en tveer-
faglig plan for den palliative indsats og indsatsen iveerksettes

e Der er faglige retningslinjer bade vedrgrende varetagelsen af palliative be-
hov og vedrgrende de omrader, der omtales i Den Danske Kvalitetsmodel

5.3.2 Visitation til specialiseret palliativ indsats

Den enkelte region bar have falles visitationsretningslinjer for regionens speciali-
serede palliative tilbud. For at fremme ensartede tilbud pa tveers af regionerne kan
det veere hensigtsmaessigt, hvis regionerne udarbejder retningslinjer i feellesskab,
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og at disse efterfglgende tilpasses lokale forhold. Som tidligere beskrevet har de
forskellige specialiserede tilbud forskellig malgruppe og forskellige tilbud til mal-
grupperne. Visitationsretningslinjerne bar afspejle dette.

Patienter, der visiteres til specialiseret palliativ indsats, skal have livstruende syg-
dom og komplekse palliative behov. Alle patienter, der visiteres til specialiseret
palliativ indsats, bar henvises af en lzege. Det bar fremga af henvisningen, hvilke
palliative behov patienten har, og hvilke indsatser, der hidtil er forsggt for at lindre
behovene. Herudover bgr patienter, der visiteres til hospice, have forventet kort le-
vetid.

Hvis patienten efter den specialiserede palliative indsats ikke leengere har komplek-
se palliative behov, bgr patienten afsluttes og tilbagehenvises til det basale niveau.

5.3.3 Palliative teams

Palliative teams yder specialiseret palliativ indsats til patienter, der er indlagt pa
sygehusafdelinger eller befinder sig i eget hjem (inklusiv plejecentre) samt radgiver
personalet pa det sted, hvor patienten befinder sig. Palliative teams yder herudover
formel og uformel uddannelse af personale pa det basale niveau (modificeret efter
Radbruch 2010). De palliative teams kan veere tilknyttet en palliativ afdeling eller
et hospice, men kan ogsa vere selvsteendige. Nogle palliative teams har desuden
tilknyttet et ambulatorium.

Malet med det palliative team er dels at medvirke til, at patienterne og deres parg-
rende far den bedst mulige palliative indsats, dels at yde radgivning til fagprofes-
sionelle, der varetager basal palliativ indsats, i almen praksis, kommuner og pa sy-
gehusafdelinger. De palliative teams statter hermed den basale palliative indsats og
medvirker hermed til opkvalificering af det basale palliative niveau. Ingen af de
palliative teams er pa nuvearende tidspunkt (november 2011) degndaekkende, hvil-
ket kan stille ekstra krav til planleegning og forudseenhed.

Endvidere har nogle palliative teams ikke kapacitet til fuldt ud at varetage bade til-
syn pa sygehuse og i hjemmene, hvortil kommer, at mange sygehusafdelinger en-
ten ikke har mulighed for at fa tilsyn fra et palliativt team eller kender ikke til den-
ne mulighed.

Indsatsen fra det palliative team varetages i et tveerfagligt, teambaseret samarbejde,
som beskrevet i afsnit 5.3.1.

5.3.4 Palliative afdelinger pa sygehuse

Pa palliative afdelinger er patienter med komplekse palliative behov indlagt. Pallia-
tive afdelinger er en del af et sygehus og har derfor adgang til sygehusets samlede
medicinske teknologi og ekspertise. Malet med indlaeggelse pa en palliativ afdeling
er at justere patientens pleje og behandling, sa patienten om muligt kan udskrives
enten til hjemmet eller til andre afdelinger eller kommunale plejecentre (modifice-
ret efter Radbruch 2010). Det er hensigtsmaessigt, hvis den palliative afdeling har et
tilknyttet ambulatorium og palliativt team, saledes at patienten ikke behgver at ve-
re indlagt for at modtage den specialiserede palliative indsats.

Palliative afdelinger ber tilbyde palliativ indsats overfor de pargrende — bade under
patientens indlaeggelse og efter patientens dgd. De palliative afdelinger begr have
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muligheder for, at de pargrende kan veere sammen med patienten, hvilket blandt
andet ber sikres ved, at der primert er enestuer til patienter, og at de pargrende har
mulighed for at overnatte.

Indsatsen pa palliative afdelinger varetages i et tvaerfagligt, teambaseret samarbej-
de, som beskrevet i afsnit 5.3.1.

5.3.5 Hospice

Et hospice yder specialiseret palliativ indsats til indlagte patienter i deres sidste le-
vetid, nar det ikke er ngdvendigt, at patienten er indlagt pa sygehus, og nar patien-
tens palliative behov ikke kan varetages i hjemmet eller pa et kommunalt plejecen-
ter (Radbruch 2010).

Malet med opholdet pa hospice er, at patienten far den hgjest mulige livskvalitet,
og at indsatsen ydes ud fra patientens individuelle vaerdier. Fokus pa hospice er sa-
ledes ikke diagnosticering og behandling af sygdom.

Herudover er det malet at tilbyde palliativ indsats overfor de pargrende — bade un-
der patientens indlaeggelse og efter patientens dgd. Hospice bar have mulighed for,
at de pargrende kan vare sammen med patienten, hvilket blandt andet ber sikres
ved, at der primert er enestuer til patienter, og at de pargrende har mulighed for at
overnatte.

Indsatsen pa hospice varetages i et tvaerfagligt, teambaseret samarbejde, som be-
skrevet i afsnit 5.3.1.

Hospice har driftsoverenskomst med en region og fungerer under sundhedsloven.
Ifalge bekendtgarelsen om driftsoverenskomst mellem regionsrad og selvejende
hospicer skal hvert regionsrad tilbyde at indga driftsoverenskomst med selvejende
hospicer, der er beliggende i regionen, og som opfylder Sundhedsstyrelsens faglige
retningslinjer for palliativ indsats (BEK nr. 846 af 26/07/2006). Af bekendtggarelsen
fremgar ogsa, hvor mange hospicepladser, den enkelte region skal have. | forbin-
delse med Kraftplan 111 er det aftalt, at der etableres yderligere hospicepladser, sa-
ledes at der i 2014 er 250 hospicepladser i alt.

5.4 Andre veesentlige aktgrer

| dette afsnit beskrives aktarer, som er vaesentlige i den palliative indsats, men som
ikke er en del af sundhedsvasenet. Praester og repraesentanter fra andre trossam-
fund er naevnt flere steder i anbefalingerne, men er ikke ansat af sundhedsvasenet.
Derfor beskrives de i dette afsnit. Herudover beskrives det arbejde som tolke, pati-
entorganisationer og frivillige udfarer.

5.4.1 Praester og repraesentanter fra andre trossamfund

Alle sygehuse og hospicer har tilknyttet preester, der indgar i det tveerfaglige team.
De fleste praester er ansat af folkekirken og fungerer samtidigt som sognepraester.

Andre trossamfund har ogsa udpeget sygehuspreester — det geelder forst og frem-
mest den romersk-katolske kirke. Det findes i dag (november 2011) en enkelt
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imam, der primart betjener sygehuse. De fleste sygehuse har lister over repraesen-
tanter fra forskellige trossamfund, som kan tilkaldes ved behov.

Flere sygehuse har udarbejdet retningslinjer for stgtte til personer med anden tros-
retning vedrgrende fx kost, hygiejne, pakleedning, samt hvordan man skal forholde
sig vedrgrende ritualer til fx vielse og dad.

5.4.2 Tolke

| tilfelde, hvor der anvendes tolk, er det veesentligt, at tolken er uddannet til opga-
ven. Tolken vil i nogle tilfeelde endvidere kunne vejlede de fagprofessionelle om
kulturelle forhold, som fx kan have betydning for kost, hygiejne og daglige ritualer
og om seerlige ritualer i forbindelse med sygdom, livsafslutning, begravelse og ser-
geperiode.

5.4.3 Patientorganisationer

Patienter, som har en livstruende sygdom, kan have udbytte af kontakt med ligestil-
lede. De forskellige patientforeninger kan have en vasentlig rolle i denne sammen-
heeng. Nogle patientforeninger er involveret i arbejde med palliative problemstil-
linger, mens andre patientforeninger ikke har fokuseret herpa. Hvis den relevante
patientforening har tilbud til patientgruppen og/eller dennes pargrende, bar patien-
ter og pargrende informeres om tilbuddene, ligesom relevante pjecer bar veere til-
gangelige.

5.4.4 Frivillige

Som led i den specialiserede palliative indsats anvendes ogsa frivillige. Starstede-
len er tilknyttet hospice. Nogle kommuner benytter ligeledes frivillige i form af va-
gekoner og besggsvenner. De frivillige tilbyder medmenneskelig omsorg og inte-
resse, praktisk hjeelp og tilstedeveerelse bade som hjalpere i enheden som helhed
og for den enkelte patient og/eller pargrende. De frivillige skal fungere som et sup-
plerende tilbud — ikke som en erstatning for fagprofessionelle eller pargrende.

Et frivilligt team bar indbefatte specielt treenede frivillige og mindst en professio-
nel koordinator (Radbruch, 2010). Det er en ledelsesopgave at sikre, at de frivillige
er uddannede til opgaven (herunder at de frivillige fx er klar over, at de har tavs-
hedspligt i forbindelse med arbejdet), og at de har mulighed for supervisi-
on/debriefing.

5.5 Koordination, samarbejde og kommunikation

Et velfungerende samarbejde mellem de forskellige aktarer er afgerende for kvali-

teten af den palliative indsats. Dette kreever, at de enkelte akterer kender hinandens
kompetencer og tilbud og ved, hvordan de kan kontakte hinanden. Der er behov for
koordination og samarbejde pa flere niveauer:

1) Overordnet tveersektorielt samarbejde (samarbejde mellem sygehus, kom-
mune og almen praksis)

2) Kommunikationsredskaber
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3) Samarbejde og koordination vedrgrende den enkelte patient og pargrende
Disse tre niveauer beskrives nedenfor.

5.5.1 Overordnet tvaersektorielt samarbejde

Sundhedsaftalerne er det overordnede redskab til det tveersektorielle samarbejde.
Herudover har praksiskoordinatorer og -konsulenter en opgave med henblik pa at
sikre et godt tveersektorielt samarbejde.

5.5.1.1 Sundhedsaftaler

Regionsradet og kommunalbestyrelsen skal mindst én gang i hver valgperiode ind-
ga en sundhedsaftale inden for seks obligatoriske indsatsomrader: 1) indlaggelses-
og udskrivningsforlgh, 2) treeningsomradet, 3) behandlingsredskaber og hjeelpe-
midler, 4) forebyggelse og sundhedsfremme, 5) indsatser for mennesker med sinds-
lidelser samt 6) opfelgning pa utilsigtede haendelser. Herudover er der mulighed for
at udarbejde frivillige sundhedsaftaler pa andre omrader.

Aftalen skal bidrage til at sikre sammenhang og koordinering af indsatsen i de pa-
tientforlab, som gar pa tveers af region og kommune, séledes at den enkelte person
modtager en indsats, der er sammenhangende og af hgj kvalitet, samt sikrer enty-

dig arbejdsdeling, koordinering af indsatsen, effektiv og hensigtsmassig kommu-

nikation, planleegning og styring af kapaciteten.

| forhold til patienter med palliative behov er sundhedsaftalerne omkring indleeg-
gelse og udskrivelse samt hjeelpemidler saerligt relevante.

5.5.1.2 Praksiskoordinatorer og —konsulenter

Praksiskoordinatorer og -konsulenter er praktiserende laeger, som er ansat et antal
timer om ugen/maneden til at facilitere samarbejdet mellem almen praksis og hen-
holdsvis sygehuset og kommunen. Disse funktioner muliggar en koordinering af
indsatser, ogsa pa det palliative omrade mellem de involverede parter.

5.5.2 Kommunikationsredskaber

Udskrivningsbrevet er et vaesentligt kommunikationsredskab mellem sygehuse og
almen praksis, mens genoptraeningsplanen er en del af samarbejdet mellem sygehus
og kommune. Herudover arbejdes der pa det feelles medicinkort, saledes at alle re-
levante fagprofessionelle har adgang til patientens aktuelle medicin.

5.5.2.1 Udskrivningsbrev (epikrise)

Et udskrivningsbrev er et kommunikationsredskab fra sygehuset/hospice til almen
praksis. Det omfatter et kort sammendrag af en patients sygehistorie og indlaeggel-
sesforlgb. Udskrivningsbrevet sendes kort tid efter patientens udskrivelse til almen
praksis og eventuelt den praktiserende specialleege, der har henvist personen.

For patienter, som udskrives til hjemmet, skal udskrivningsbrevet sikre, at alle fag-
ligt relevante oplysninger vedrgrende patientens indleeggelse videregives til de re-
levante sundhedspersoner for at sikre det videre behandlingsforlgb. Det betyder, at
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udskrivningsbrevet som minimum skal indeholde medicinstatus, beskrivelse af be-
hovet for palliativ indsats efter udskrivelsen og forslag til en plan herfor, beskrivel-
se af, hvilken information der er givet til patienten og de pargrende samt kontakt-
oplysninger (navn, e-mail og telefonnummer) pa kontaktpersonen i sygehuset
(Sundhedsstyrelsen, 2007).

Udskrivningsbreve vedrgrende patienter, som dgr pa hospice eller sygehus, ber — af
hensyn til almen praksis’ stgtte til de efterladte - indeholde oplysninger om patien-
tens indlaeggelse og om patientens dgd. | fglge Sundhedsloven (LBK 913 af
13/07/2010) 8 45 kan En sundhedsperson (kan) videregive oplysninger om en af-
dad patients sygdomsforlgh, dgdsarsag og dedsmade til afdedes nermeste pargren-
de, afdades alment praktiserende laege og den leege, der havde afdgde i behandling,
safremt det ikke ma antages at stride mod afdgdes gnske og hensynet til afdede, el-
ler andre private interesser ikke taler afggrende herimod”.

5.5.2.2 Genoptreeningsplan

Genoptraningsplanen fungerer som henvisning til genoptraening efter udskrivelse
fra sygehus. Den skal udarbejdes af sygehuset for alle personer, som efter udskri-
velsen fra sygehus har et leegefagligt begrundet behov for genoptreening (BEK nr.
1266 af 05/12/2006).

Genoptraningsplanen skal som minimum indeholde:
e En beskrivelse af personens tidligere funktionsevne

e En beskrivelse af personens funktionsevne pa udskrivningstidspunktet, her-
under personens aktuelle funktionsevne i relation til kropsfunktion, aktivi-
tet og deltagelse, der inddrager sdvel personens ressourcer som begraens-
ninger

e En beskrivelse af personens genoptraeningsbehov pa udskrivningstidspunk-
tet

e En precisering af hvilke begransninger i personens funktionsevne, herun-
der hvilke(n) funktionsnedsettelse(r) samt aktivitets- og deltagelsesbe-
greensning, genoptraeningen skal rette sig imod.

Genoptraeningsplanen indeholder saledes en beskrivelse af personens funktionsev-
ne, som kan danne grundlag for kommunens planlagning af indsatsen, og vil sale-
des ogsa kunne bruges i forhold til indsats overfor patienter med palliative behov.

5.5.2.3 Fealles medicinkort (FMK)

Med indfarelsen af det feelles medicinkort fra udgangen af 2011 far alle patienter et
lettilgaengeligt elektronisk medicinkort, der viser patientens opdaterede medicinsta-
tus. Det feelles medicinkort vil veere et godt redskab til at sikre koordinationen mel-
lem de involverede aktarer i forbindelse med et palliativt forlgb.
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5.5.2.4 Anden elektronisk kommunikation

Det ideelle mal for elektronisk kommunikation er en felles elektronisk journal.
Dette er ikke en mulighed pa nuvarende tidspunkt, men det bliver i stigende grad
muligt for aktarerne at kommunikere elektronisk. Bade sygehuse, almen praksis og
kommunerne kan kommunikere via sundhedsdatanettet, og der er i nogle regioner i
regi af sundhedsaftalerne aftalt specifik elektronisk kommunikation i forbindelse
med indleeggelser og udskrivelser, fx i form af indlaeggelsesadvis'® til kommunen,
hjelpemidler, medicin, plejeforlgbsplan til kommunen med forventet udskrivning,
koordineringsbehov, forventet funktionsniveau, udskrivningsrapport til kommune
med fx diagnoser, funktionsevne far og efter indlaeggelse.

Der gares i flere sammenhange forsgg med telemedicinske lgsninger til kommuni-
kation bade mellem fagprofessionelle indbyrdes og mellem fagprofessionelle og
patienter. Telemedicinske lgsninger kan pa sigt blive gode redskaber til kommuni-
kation vedrgrende konkrete patienter, der fx opholder sig i eget hjem.

5.5.3 Samarbejde og koordination vedrgrende den enkelte patient og

pargrende

For at understatte effektive patientforlgb, hvor flere fagprofessionelle samarbejder
pa tveers af sektorer, er koordination vigtig. Nedenfor beskrives de vasentlige akte-
rers rolle i patientforlgbet, og deres rolle i koordinationen beskrives.

5.5.3.1 Laegefagligt behandlingsansvarlig

Som udgangspunkt er det patientens praktiserende leege, der har behandlingsansva-
ret for patienter i eget hjem (herunder plejebolig). Under indlaeeggelse har sygehus-
afdelingen/hospicet behandlingsansvaret. | tilfeelde, hvor patienten enten falges i et
(eller flere) ambulatorium(/-er) eller er tilknyttet et palliativt team, er der delt be-
handlingsansvar mellem den praktiserende leege og sygehusets/det palliative teams
leeger. | den enkelte situation aftales det konkret, hvilken leege der har behandlings-
ansvaret.

Det legefaglige behandlingsansvar omfatter:

1) Udarbejdelse af plan for den del af den palliative indsats, der varetages af al-
men praksis

2) Koordinering af den samlede leegefaglige indsats
3) Kontakt til palliativt team (for patienter, der er tilknyttet palliativt team)
4) Kontakt til kommunen (hjemmesygeplejen og plejecentre)

5) Samarbejde med de pargrende

'8 Besked om, at patienten er blevet indlagt
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5.5.3.2 Den kommunale indsats

Der vil ofte veere forskellige aktarer fra forskellige dele af den kommunale organi-
sation involveret i den palliative indsats i kommunen.

De fleste patienter med palliative behov har fysiske symptomer, som kraver en sy-
geplejefaglig indsats. Det vil derfor veere hensigtsmaessigt, hvis en kommunal kon-
taktperson fra hjemmesygeplejen (oftest en hjemmesygeplejerske), der i forvejen
har kontakt til patient og pargrende, varetager en central rolle i forhold til kommu-
nens koordination.

Den kommunale koordination omfatter:

1) Udarbejdelse af plan for den del af den palliative indsats, der varetages af
kommunen

2) Koordination internt i kommunen (fx i forhold til socialradgiver, fysioterapeu-
ter, ergoterapeuter og eventuelle frivillige)

3) Kontakt til patientens praktiserende leege
4) Kontakt til palliativt team (for patienter, der er tilknyttet palliativt team)
5) Samarbejde med de pargrende

Hovedparten af kommunerne har medarbejdere med seerlige kompetencer indenfor
palliation (nggle-/ressourcepersoner). Disse ressourcepersoner kan blandt andet
radgive og vejlede kolleger omkring konkrete patientforlgb.

5.5.3.3 Koordination af det enkelte patientforlgb

Velfungerende koordination har vist sig ngdvendig for at understatte effektive pati-
entforlgb, nar flere fagprofessionelle, enheder, institutioner og sektorer er involve-
ret. Betydningen af velfungerende koordinering gges med kompleksiteten i patien-
tens forlgb, herunder fx komorbiditet, patienter med svage sociale relationer, sar-
ligt sarbare patienter, antallet af involverede aktarer og institutionernes starrelse.

Der findes ikke sikker viden om, hvordan forlgbskoordination bedst tilretteleegges i
forhold til det enkelte patientforlgb. Nedenfor beskrives forskellige eksempler pa
patientforlgb, og i hvert tilfeelde beskrives, hvem der er ansvarlige for koordinatio-
nen. Det er i alle tilfeelde afgarende, at de involverede parter har klare aftaler for,
hvordan de samarbejder, og hvordan gensidig information sikres, herunder hvordan
kontaktoplysninger udveksles. Det er vigtigt, at alle — ikke mindst patienten og de
pargrende — er klare over, hvem de skal kontakte, saledes at de pargrende ikke op-
lever, at de har ansvaret for at koordinere indsatsen.

For patienter, som udelukkende modtager basal palliativ indsats, og som befinder
sig i hjemmet, er almen praksis som udgangspunkt ansvarlig for at koordinere den
leegefaglige indsats, mens en fagprofessionel fra kommunen (ofte en hjemmesyge-
plejerske) er ansvarlig for at koordinere den kommunale indsats. | nogle tilfelde vil
det veere hensigtsmaessigt, at der afholdes et koordinationsmgde. | andre tilfeelde
kan veere tilstreekkeligt med telefoniske aftaler. Det er under alle omstendigheder
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vigtigt, at almen praksis og den, der varetager den kommunale koordination, kan
komme i kontakt med hinanden.

For hjemmeboende patienter, der tilknyttes et palliativt team, er det fortsat almen
praksis, der som udgangspunkt er ansvarlig for at koordinere den laegefaglige ind-
sats, mens en fagprofessionel fra kommunen (ofte en hjemmesygeplejerske) er an-
svarlig for at koordinere den kommunale indsats. P& grund af de komplekse pro-
blemstillinger, som disse patienter har, vil det oftest vaere hensigtsmaessigt, at der
afholdes et koordinationsmade.

For patienter, der indlaegges pa sygehus/hospice, er det almen praksis’ ansvar at
sikre, at al relevant information om den palliative indsats videregives til sygehu-
set/hospice (under forudsaetning af, at patienten har givet samtykke hertil). Under
indlaeggelsen har sygehuset/hospice ansvar for at koordinere indsatsen.

For patienter, der udskrives fra sygehus/hospice til fortsat palliativ indsats i eget
hjem, er det sygehusets/hospices ansvar at sikre, at al relevant information videre-
gives til almen praksis og hjemmesygeplejen (under forudsatning af, at patienten
har givet samtykke hertil). Nogle kommuner har kommunale udskrivningskoordi-
natorer pa sygehusene med henblik pa at koordinere konkrete udskrivningsforlgb.
Hvis der i et konkret patientforlgb er tilknyttet en kommunal udskrivningskoordi-
nator, ber dennes kontaktoplysninger ligeledes tilga almen praksis.

For patienter, der afsluttes fra specialiseret palliativ indsats til fortsat palliativ ind-
sats pa basalt niveau, er det ligeledes det specialiserede team, der er ansvarligt for
at sikre, at al relevant information videregives til almen praksis, hjemmesygeplejen
og en eventuel stamafdeling pa sygehuset (under forudsatning af, at patienten har

givet samtykke hertil).

5.5.3.4 Koordinationsmgde vedrgrende palliativ indsats i patientens
hjem
Da de fleste patienter gnsker at veere mest muligt i eget hjem og om muligt dg der,

har bade kommune og almen praksis en vaesentlig opgave i forhold til at sikre kva-
litet i indsatsen hele dagnet.

I nogle tilfeelde er patientens problemstillinger sa komplekse, at der kan vare be-
hov for, at der afholdes et koordinationsmgde med deltagelse af patient, pargrende,
almen praksis, hjemmesygeplejen og eventuelt palliativt team. Formalet med dette
mgde er blandt andet at sikre:

e Information til patient og parerende om, hvad almen praksis, kontaktper-
sonen fra kommunen og eventuelt palliativt team kan tilbyde

e Udarbejdelse af plan for indsatsen — foretaget pa baggrund af behovsvurde-
ring og uddybende udredning

e Drgftelse af fx terminalerklaring, plejeorlov til pargrende, brug af tryg-
hedskasse

o Aftale om opgavefordeling og udveksling af kontaktoplysninger
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5.6 Anbefalinger

e Hver region og kommune bgr inden udgangen af 2013 udarbejde planer for
organiseringen af de palliative tilbud i regionen/kommunen, herunder bar
regionen udarbejde visitationsretningslinjer til de specialiserede palliative
tiloud i regionen

e Regioner og kommuner bgr udarbejde samarbejdsaftaler for det tveaersekto-
rielle samarbejde om patienter med palliative behov som supplement til
sundhedsaftalerne

« De relevante videnskabelige og faglige selskaber samt sammenslutninger
ber afklare, hvordan patienter med palliative behov inden for deres specia-
le bedst varetages — bade i forhold til patienter med komplekse og mindre
komplekse palliative behov

e Regionerne ber sikre, at der hos alle patienter i sen og terminal fase er afta-
ler for, hvilken lzege der koordinerer den leegefaglige indsats

¢ Kommunerne bgr sikre, at der hos alle patienter i sen og terminal fase, er
udpeget en kommunal kontaktperson blandt det personale, der er involveret
i patientens forlgb

e Regionerne ber sikre, at der for relevante patienter med palliative behov er
mulighed for aben indlaeggelse i en stamafdeling

e Regionerne skal — i henhold til udmgntningsaftalen for Kreeftplan Il — sik-
re, at det basale palliative niveau har adgang til radgivning fra det speciali-
serede palliative niveau hele dagnet

o Ledelsen i regioner, kommuner og almen praksis bar sikre, at de fagprofes-
sionelle er opmarksomme pa de pargrendes behov
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6 Kvalitetsudvikling og forskning

6.1 Monitorering

Det overordnede formal med at monitorere er at skabe grundlag for kvalitetsudvik-
ling ved systematisk indsamling af relevante data. Herudover kan monitorering an-
vendes som et redskab til hjalp ved planleegning og forskning.

Monitorering af det palliative omrade er en meget kompleks opgave. Den ideelle
monitorering vil 1) give viden om forekomsten af palliative behov i alle relevante
patientgrupper i de relevante dele af forlgbet, 2) kunne beskrive omfanget og ka-
rakteren af den palliative indsats, der udfares i hele sundhedsvasenet og 3) kunne
vurdere kvaliteten af den palliative indsats — bade i forhold til den faglige, organi-
satoriske og patientoplevede kvalitet.

Denne ideelle monitorering findes ikke pa nuveerende tidspunkt. | det fglgende be-
skrives udvalgte eksisterende datakilder med relevans for det palliative felt. Efter-
falgende skitseres udfordringerne i forhold til den nuveerende monitorering pa om-
radet. Malsatningen pa leengere sigt ma veere at etablere en fungerende monitore-

ring med udgangspunkt i eksisterende datakilder ved fastleeggelse af relevante in-

dikatorer.

6.2 Eksisterende datakilder med relevans for det palliative
felt

Nedenfor beskrives udvalgte datakilder, der har relevans for det palliative felt. Det
geaelder for alle datakilder, at de udelukkende indeholder oplysninger om udvalgte
patientgrupper og kun for udvalgte dele af patientforlgbet. VVed beskrivelsen af den
enkelte datakilde vurderes det, hvorvidt denne datakilde kan anvendes som led i
monitorering af den palliative indsats.

6.2.1 Datakilder vedrgrende palliativ indsats ydet af palliative teams,
pa sygehuse og hospice

6.2.1.1 Landspatientregistret (LPR)

Det er muligt at registrere palliative indsatser i sygehusvesenet i Landspatientregi-
stret (LPR). Der sker i gjeblikket ikke en systematisk registrering pa tveers af sund-
hedsveesenet, idet det ikke er obligatorisk at registrere indsatser vedrgrende pallia-
tion.

LPR anvendes i begreenset omfang til at monitorere den palliative indsats. Lands-
patientregisteret er fx delvis datakilde til kvalitetsdatadatabaser.

Safremt LPR skal anvendes til en bredere monitorering, vil det forudsztte, at der
opstilles krav til registreringen i sundhedsvaesenet.
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6.2.1.2 Dansk Palliativ Database (DPD)

Den palliative indsats, der foregar pa specialiseret palliativt niveau er fra og med
2010 registreret i Dansk Palliativ Database (DPD) (DMCG-PAL, 2011). DPD byg-
ger pa data, der registreres af de behandlende enheder samt data fra Landspatient-
registeret.

Databasen indeholder oplysninger om omfanget af den palliative indsats i form af
antal henviste og modtagne patienter, patienternes diagnoser, sociodemografiske
karakteristika og levetid fra henvisningstidspunktet. Herudover indsamles data ved-
rgrende patienternes palliative behov baseret pa spargeskema (EORTC QLQ-C15-
PAL). Databasen indeholder desuden organisatoriske kvalitetsindikatorer, blandt
andet vedrgrende hvorvidt henviste patienter faktisk modtages, andelen af kraftpa-
tienter, der far kontakt med det specialiserede palliative niveau, ventetid, samt an-
delen af patienter, for hvem der udfyldes et screeningsskema, og som drgftes ved
tveerfaglig konference.

DPD kan saledes anvendes til at monitorere en del af den indsats, der ydes pa spe-
cialiseret palliativt niveau, mens den palliative indsats, der ydes pa basalt niveau
ikke monitoreres i DPD.

6.2.1.3 Det Nationale Indikatorprojekt (NIP)

Det Nationale Indikatorprojekt (NIP) indeholder faglige og organisatoriske indika-
torer for indsatsen i sygehusvaesenet pa en raekke udvalgte sygdomsomrader, hvor
mange af patienterne formentlig har palliative behov. Det drejer sig om apopleksi,
hjerteinsufficiens, hoftenaere frakturer, kronisk obstruktiv lungesygdom og lunge-
cancer. Alle personer pa 18 ar og aldre indlagt med en af de ovenstaende diagnoser
registreres i de respektive databaser.

Selvom indikatorerne ikke er udarbejdet med henblik pa at monitorere palliativ
indsats, har nogle af indikatorerne relevans for det palliative omrade. Det drejer sig
fx om vurdering af patientens behov for fysioterapeutisk og ergoterapeutisk genop-
treening samt vurdering af ernaringstilstand (for patienter med apopleksi), henvis-
ning til fysisk treening (for patienter med hjertesvigt), vurdering af smerteniveauet
(for patienter med hofteneere frakturer) og (for patienter med KOL) hjelp til vejr-
treekning med NIV-behandling (Non-Invasive-Positive-Pressure-Ventilation). NIP-
databaserne giver adgang til enkelte oplysninger med relevans for det palliative
felt.

NIP-databaserne kan saledes kun i begraeenset omfang bruges til at monitorere den
palliative indsats, og kun overfor patienter med de pagaldende diagnoser. Endvide-
re kan der vaere vanskeligheder med at fa en tilstraekkelig hgj databasekomplethed.

6.2.1.4 Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP)

Den Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) registrerer indikato-
rer for patientoplevet kvalitet. Indikatorerne omfatter eksempelvis patientinddra-
gelse, patientinformation og kommunikation samt koordinering og kontinuitet. En
del af gruppen af personer med palliative behov vil pa grund af deres tilstand ikke
veere i stand til at indga i undersggelsen.
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Data fra LUP vurderes at veere for uspecifikke i forhold til monitorering af palliati-
ve behov.

6.2.1.5 Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM)

Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM) er et nationalt og tvaergaende kvalitetsudvik-
lings- og akkrediteringsprogram for sundhedsvasenet, som omfatter standarder og
indikatorer for faglig, organisatorisk og patientoplevet kvalitet. Bade NIP og LUP
indgar som del af DDKM. DDKM er under udvikling og er pa nuverende tids-
punkt (november 2011) obligatorisk for sygehusvasenet, mens det er frivilligt for
kommunerne og hospice, om de gnsker at anvende kvalitetsmodellens standarder.

DDKM indeholder flere standarder, som er relevante i et palliativt perspektiv. Det
drejer sig om (november 2011):

e Standard 2.7.5 Smertevurdering og -behandling

e Standard 2.19.1: Palliativ behandling af den uhelbredelige patient og om-
sorg for patientens pargrende

e Standard 2.19.2: Omsorg for den afdgde patient

| standarden ”smertevurdering og —behandling” er der krav til, at institutionen har
retningslinjer for 1) de typer smerte- og patientkategorier, som institutionen be-
handler, 2) metoder til vurdering af smerter afhaengig af patientkategori, 3) krav om
fastszttelse af behandlingsmal for den planlagte smertebehandling, 4) vejledning i
anvendelse og administration af leegemidler til smertebehandling og 5) krav til do-
kumentation af smertevurdering, information, behandlingsplan og effekt af smerte-
behandlingen.

| standarden “palliativ behandling af den uhelbredelige patient og omsorg for pati-
entens pargrende” er der indikatorer for, om den pageeldende institution har ret-
ningslinjer for palliativ behandling. Der er specifikke krav til, hvad retningslinjerne
skal omfatte. Der skal foreligge retningslinjer om 1) organisering af institutionens
palliative behandlingstilbud (fx palliative team, adgang til enestue samt kontakt og
adgang til institutionen, nar patienten opholder sig i eget hjem), 2) understgttelse af
patientens gnsker (herunder lindring og smertebehandling, livsforlaengende be-
handling, genoplivning og livstestamente, obduktion og pargrendes involvering i
det palliative forlgb), 3) statte- og radgivningsmuligheder for pargrende, 4) tilbud
om undervisning til paragrende, nar deres deltagelse i patientbehandlingen er ngd-
vendig for patientens udskrivelse/midlertidige ophold i hjemmet samt 5) samarbej-
de med primeersektor.

Standarden "omsorg for den afdede patient” omhandler, om personalet udviser kor-
rekt og vaerdig omgang med den afdgde og dennes pargrende. Her er der ligeledes
indikatorer vedrgrende eksistensen af retningslinjer. Disse omhandler blandt andet
1) information til afdgdes pargrende, 2) respekt for de pargrendes gnsker, 3)
istandgarelse af afdgde patienter, 4) fremvisning af afdade, 5) opbevaring, trans-
port og udlevering af afdgde samt 6) mulighed for videregivelse af oplysninger om
en afdgds sygdom/dedsarsag/dgdsmade til naermeste pargrende.

DDKM vil saledes pa sigt kunne anvendes til at monitorere dele af den organisato-
riske kvalitet vedrgrende palliativ indsats. Data vil derimod ikke kunne anvendes til
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at monitorere kvaliteten af selve den palliative indsats, der ydes overfor den enkelte
patient og de pargrende.

6.2.2 Datakilder vedrgrende palliativ indsats ydet af almen praksis

I nogle regioner er der indgaet aftaler mellem Regionen og praksisudvalget i regio-
nen om at understgtte de praktiserende laegers rolle i forbindelse med pleje af al-
vorligt syge og dgende patienter.

Almen praksis vil dog yde palliativ indsats til langt flere patienter end dem, som er
omfattet af den specifikke aftale.

Det vil veere muligt at opstille registreringskoder til brug i praksis, der via data-
fangst kan anvendes til monitorering, men det vil kun vare en del af den palliative
indsats, der registreres, ligesom data ikke vil vaere landsdaekkende.

6.2.3 Datakilder vedrgrende palliativ indsats ydet af kommunen

I kommunerne tager den palliative indsats primeart udgangspunkt i en individuel
konkret vurdering af patientens funktionsniveau og behov for stgtte. Kommunen
vil kunne yde mange forskellige former for indsatser afhaengigt af, hvor patienten
er i det palliative forlgb.

Den sundhedsfaglige indsats i hjemmesygepleje og pa plejecentre dokumenteres
elektronisk i kommunernes omsorgsjournalsystemer. Fra 2011 skal kommunerne
indberette data om hjemmesygeplejeindsatser til Danmarks Statistik. Indsatserne
fordeler sig pa nuvaerende tidspunkt pa 12 kategorier, som kun i begraenset omfang
kan bruges til monitorering af den palliative indsats. Data fra de elektroniske om-
sorgsjournaler er saledes ikke pa nuvaerende tidspunkt egnede til at monitorere den
palliative indsats i kommunerne.

| 2011 har KL igangsat et starre projekt, som har til formal at forbedre dokumenta-
tionen af hjemmesygepleje i kommunerne, saledes at mere strukturerede data om fx
palliativ indsats kan opsamles. Projektet forventes afsluttet i 2013.

6.3 Forskning og udvikling

Ifalge sundhedslovens § 194 har regionerne ansvar for at sikre udvikling og forsk-
ning, og kommunerne skal medvirke til udvikling og forskning. Dette gzelder ogsa
forskning og udvikling pa det palliative felt.

Det fremgar af de foregaende kapitler, at der er en udtalt mangel pa evidensbaseret
viden inden for det palliative felt og mangel pa viden om den bedst mulige organi-
sering af den palliative indsats over for andre sygdomme end kreft. Der er endvi-
dere behov for udvikling af redskaber til vurdering af symptomer og behov for pal-
liative indsats, samt endeligt behov for forskning vedrgrende mulige indsatser og
effekten deraf. Der foregar i gjeblikket iser forskning vedrarende kraeftpatienters
palliative behov og indsats derimod. Det er habet, at en national fokusering pa hele
det palliative felt kan medvirke til at intensivere indsatsen i forskning og udvikling
inden for feltet som helhed.
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6.4 Anbefalinger

Det er muligt med de eksisterende datakilder systematisk at monitorere udvalgte
dele af patientgruppen i en udvalgt del af det forlgb, hvor patienten kan have pallia-
tive behov.

Hvis gnsket er at kunne monitorere alle relevante patientgrupper pa relevante tids-
punkter i forlgbet samtidig med, at omfang og karakter af den palliative indsats i
hele sundhedsvasenet beskrives, og kvaliteten heraf vurderes, vil det kraeve en
massiv indsats med henblik pa at udvikle relevante indikatorer og databaser — samt
et kontinuerligt fokus pa indberetning og kvalitet af alle relevante data. Ressource-
forbruget i forbindelse hermed skal sammenholdes med udbyttet i forhold til gget
kvalitet af patientbehandlingen. Samtidig hermed er det relevant at undersgge mu-
lighederne for ensartet opsamling af sundhedsdata samt mulighederne for dataind-
samling pa tvers af sektorer.

Det anbefales at:

e Regioner, kommuner, almen praksis, Sundhedsstyrelsen, Palliativt Viden-
center samt relevante videnskabelige og faglige selskaber drgfter, hvordan
monitoreringen pa omradet kan etableres

e Regioner, kommuner, almen praksis, Sundhedsstyrelsen, Palliativt Viden-
center samt relevante videnskabelige og faglige selskaber samarbejder om
forbedring af registreringen i de eksisterende datakilder, herunder vurderer
mulighederne for en ensartet opsamling af sundhedsdata og dataindsamling
pa tveers af sektorer

e Forskningsindsatsen iser rettes mod det basale palliative niveau og mod
andre sygdomme end kraeft

e Forskningen belyser effekten af forskellige mader at organisere indsatsen
pa, bade generelt og i forhold til forskellige patientkategorier. Forskningen
belyser effekten af de forskellige palliative indsatser for forskellige pati-
entkategorier

o Forskningen belyser effekten af forskellige metoder til at foretage behovs-
vurdering af palliative behov for forskellige patientkategorier
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7.6 Bilag 1 - Oversigt over arbejds- og baggrundsgruppe-

medlemmer

Arbejdsgruppen:
Reprasentant
Overleege Ole Andersen

Hospitalspraest Lotte Blicher Mark

Nastformand Aksel Wehner

Hospiceleder Dorit Simonsen

Centerchef Helle Timm
Overlzege Henrik Larsen
Oversygeplejerske Birgit Villadsen

Sygeplejerske, cand.paed. Marianne
Mose Bentzen

Ledende sygeplejerske Karen Marie
Dalgaard

Cand.psych. Mai-Britt Guldin

Fysioterapeut Linda Nielsen

Udviklingskonsulent Marléne Spiel-
mann

Overleege Mogens Grgnvold

Konsulent Thilde Lydiksen

Ledende overlaege Lise Pedersen
Planlzegningschef Mikkel Grimmeshave

Praktiserende leege Anna Weibull
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Udpeget af
Sundhedsstyrelsen (formand)

Foreningen for Palliativ Indsats i Dan-
mark

Hospice Forum Danmark

Ledergruppen for hospice, teams og en-
heder

Palliativt Videncenter

Dansk Selskab for Palliativ Medicin
DMCG-PAL

DMCG-PAL

Fagligt Selskab for Hospice- og Pallia-
tionssygeplejersker

Fagligt Selskab for Psykologer i Pallia-
tion og Onkologi

Fagforum for Onkologisk og Palliativ
Fysioterapi

Kraeftens Bekaeempelse

Dansk Palliativ Database
KL

Regioner i @stdanmark
Regioner i Vestdanmark

Dansk Selskab for Almen Medicin
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Hospitalsprast Christian Juul Busch
Afdelingslaege Dorthe Goldschmidt
Specialkonsulent Britta B. Mortensen
Assisterende laege Louise Isager Rabgl

Sekretzer Charlotte Erdland

Baggrundsgruppen:
Repraesentant

Overlege Ole Andersen
Fuldmegtig Camilla Lund-Cramer
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Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen
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Sundhedsstyrelsen (formand)
Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Danske Regioner, Sundheds- og Social-
politisk kontor

Region Midtjylland

Region Nordjylland

Region Hovedstaden

Region Syddanmark
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KL

KL
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Overleege Marianne Metz Mgrch
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Dansk Selskab for Almen Medicin
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Dansk Sygepleje Selskab
Dansk Sygepleje Selskab
Hospice Forum Danmark
Ergoterapeutforeningen
Danske Fysioterapeuter
Dansk Psykologforening
Dansk Socialradgiverforening
Danske Patienter

Kraftens Bekaempelse

Dansk Selskab for Anzstesiologi og in-
tensiv medicin

LVS

Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen
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7.7 Bilag 2 - Kommissorium

Kommissorium for opdatering af faglige retningslinjer for den palliative ind-
sats

Projektets baggrund

Sundhedsstyrelsen udgav i 1999 "Faglige retningslinjer for den palliative indsats’. |
forbindelse med Sundhedsstyrelsens arbejde med *Opleg til en styrket indsats pa
kreeftomradet’ blev det anbefalet, at retningslinjerne skulle revideres. Dette blev
politisk vedtaget i forbindelse med Kreeftplan I11.

Af den politiske aftale fremgar det, at initiativer pa det palliative omrade skal foku-
sere pa alle uhelbredeligt syge patienter, dvs. ikke udelukkende kraftpatienter. Der
er desuden i aftalen specifikt fokus pa statte til pargrende og efterladte, herunder
bgrn og unge.

De palliative indsatser inddeles i basale og specialiserede indsatser. Basal palliativ
indsats ydes i almen praksis, i kommunerne og pa sygehusafdelinger, der ikke har
palliation som det primaere fokus. Specialiseret palliativ indsats ydes af palliative
teams, af palliative afdelinger og pa hospices. Der har veeret specialiserede palliati-
ve tilbud i Danmark siden Sankt Lucas Hospice abnede i 1992.

Den palliative indsats er kun i begraenset omfang lovgivningsmaessigt reguleret.
Hospicetilbud er som den eneste palliative indsats beskrevet i Sundhedsloven. Ind-
satsen aftales i gvrigt inden for rammerne af Sundhedslovens og Servicelovens be-
stemmelser om samarbejde mellem regioner og kommuner.

Langt hovedparten af de patienter, der i gjeblikket modtager specialiseret palliativ
indsats, er kraftpatienter. | det lys er der behov for at beskrive grundlaget for,
hvordan den palliative indsats i Danmark bgr organiseres fremover for at sikre, at
personer med behov for palliation kan modtage palliativ indsats af hgj faglig kvali-
tet, der samtidig er gkonomisk effektivt.

Projektets formal

Det overordnede formal med projektet er at medvirke til at lgfte kvaliteten af den
palliative indsats i Danmark overfor uhelbredeligt syge mennesker og deres parg-
rende ved at komme med anbefalinger til organisation og faglig udvikling af den

basale og specialiserede palliative indsats, herunder ogsa en naermere afklaring af
malgruppen for palliation.

Sidelgbende hermed forventes det, at relevante faglige fora udarbejder kliniske ret-
ningslinjer for palliativ indsats. Saledes udgav Dansk Selskab for Almen Medicin
(DSAM) i 2004 retningslinjer for palliation i primarsektoren, og Dansk Multidi-
sciplinaer Cancer Gruppe for Palliativ indsats (DMCG-PAL) udarbejder i gjeblikket
Kliniske retningslinjer for palliation til kreeftpatienter.

Pa baggrund af ovenstaende er det besluttet, at publikationen andrer titel til "Ret-
ningslinjer for den palliative indsats”. Selvom publikationen saledes ikke kommer
til at omhandle faglige retningslinjer, vil det blive anbefalet, at der udarbejdes fag-
lige retningslinjer pa omrader, hvor disse matte mangle.

Anbefalinger for den palliative indsats 70



Publikationen skal indga i arbejdet vedrarende udarbejdelse af forlgbspro-
gramsmodul for palliation og rehabilitering, der ligeledes igangsattes i forbindelse
med Kreftplan I11.

Malgrupper

Den primzare malgruppe for anbefalingerne er planleggere i regioner og kommuner
samt ledere i primer- og sekundeersektor. En sekundeer malgruppe er de faglige
selskaber, idet de vil blive udpeget til at skulle udarbejde evt. manglende faglige
retningslinjer.

Organisering af arbejdet

Der nedsettes en arbejdsgruppe og en baggrundsgruppe med henblik pa at udar-
bejde anbefalingerne.

Der vil blive taget udgangspunkt i WHOSs definition af palliation:

Formalet med palliation er at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som
star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at fore-
bygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og
behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, social og ande-
lig art.

Retningslinjerne vil komme til at omhandle:

e Definition af malgruppen med udgangspunkt i WHOs definition

e Oversigt over lovgivning pa omradet

e Vurdering af behovet for basal og specialiseret palliativ indsats i forhold til
patienter og pargrende, herunder kapacitet, ressourcer og retningslinjer for
visitering til relevante palliative indsatser

e Opgaver og arbejdsdeling pa basal og specialiseret niveau

e Fremtidig organiseringen af basal og specialiseret indsats inkl. organise-
ringen i kommunerne og almen praksis, herunder forslag til visitationsret-
ningslinjer til det specialiserede niveau, personalesammensatning, kvalifi-
kationer og tilgengelighed

o Fremtidigt samarbejde mellem og indenfor basal og specialiseret niveau
samt beskrivelse af koordineringen af det enkelte patientforlgb

e Behov for uddannelse og kompetenceudvikling af fagpersoner pa hhv. ba-
salt og specialiseret niveau

Palliativt Videnscenter (PAVI) har udarbejdet en beskrivelse af de veaesentligste te-
maer pa det palliative felt. Dette vil blive tilsendt arbejds- og baggrundsgruppens
medlemmer inden farste made.

Arbejdsgruppens opgave og sammensztning:

Arbejdsgruppen opgaver er at:
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fastleegge emner til den endelige publikation

bidrage med udkast og kommentarer til de enkelte afsnit
papege omrader, hvor der mangler viden

indarbejde kommentarer fra baggrundsgruppen i udkastene

Sundhedsstyrelsen varetager sekretariatsfunktionen, herunder koordinering og re-
digering af anbefalingerne.

Arbejdsgruppen bestar af:

Sundhedsstyrelsen (formand) 1 repraesentant
Foreningen for Palliativ Indsats i Danmark 1 repraesentant
Hospice Forum Danmark 1 repraesentant
Ledergruppen for hospice, teams og —enheder 1 repreesentant
KL 1 repreesentant
Danske Regioner 2 reprasentanter
Palliativt Videnscenter 1 repraesentant
Dansk Selskab for Palliativ Medicin 1 repraesentant
DMCG-PAL 2 repraesentanter
(repraesentanter med fokus pa hhv. kliniske retningslinjer og uddannelse)
Dansk Palliativ Database (DPD) 1 repraesentant
DSAM 1 repraesentant
Fagligt Selskab for hospice- og palliationssygeplejersker 1 repreesentant
Fagligt Selskab for psykologer i palliation og onkologi 1 repraesentant
Netveaerk for fysioterapeuter i palliation 1 repreesentant
Den Danske Preesteforening 1 repraesentant
Kreeftens Bekeempelse 1 repraesentant

Baggrundsgruppens opgave 0g sammensatning:
Baggrundsgruppens opgaver er:

o skriftligt at kommentere pa projektbeskrivelsen

e at kommentere kapiteludkast og udkast til endelige anbefalinger — dette
gares ved at baggrundsgruppen far tilsendt alt mgdemateriale til arbejds-
gruppen, og alle baggrundsgruppemedlemmer far en navngiven person i
arbejdsgruppen, som baggrundsgruppemedlemmerne kan indsende deres
kommentarer til.

Baggrundsgruppen bestar af:
Sundhedsstyrelsen (formand) 1 repraesentant

Indenrigs- og Sundhedsministeriet 1 repraesentant
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Danske Regioner 6 reprasentanter
(1 fra hver region samt 1 fra Danske Regioner)

KL 4 repraesentanter

(2 fra kommuner og 2 fra KL)
Palliativt Videnscenter
Dansk Selskab for Palliativ Medicin

LVS/Dansk Selskab for Klinisk Onkologi

Dansk Selskab for Anastesiologi og Intensiv Medicin

Dansk Hematologisk Selskab
Dansk Kardiologisk Selskab
Dansk Lungemedicinsk Selskab
Dansk Nefrologisk Selskab
Dansk Neurologisk Selskab
Dansk Padiatrisk Selskab

Dansk Selskab for Geriatri
med serlig viden om demens

DSAM
DMCG-PAL
Forskningsnetvaerk i palliation

Dansk Sygepleje Selskab
en fra en kommune

Hospice Forum Danmark
Ergoterapeutforeningen
Danske Fysioterapeuter
Dansk Psykologforening

Dansk Socialradgiverforening

1 repraesentant
1 repreesentant
1 repraesentant
1 repraesentant
1 repraesentant
1 repreesentant
1 repraesentant
1 repraesentant
1 repreesentant
1 repraesentant

1 repraesentant

1 repreesentant
1 repraesentant

1 repraesentant

2 repraesentanter, heraf

1 repraesentant
1 repreesentant
1 repraesentant
1 repraesentant

1 repraesentant

Muslimernes Fellesrad med henblik pa udpegning af imam 1 repraesentant

Danske Patienter

patient/pargrende med erfaringer pa grund

af anden sygdom end kraft
Kraftens Bekaempelse

1 repreesentant, gerne

1 repreesentant

Baggrundsgruppen sekretariatsbetjenes af Sundhedsstyrelsen.

| forbindelse med arbejdet med Kraftplan 111 nedsettes desuden en arbejdsgruppe,
der skal beskeaftige sig med inddragelse af pargrende. Herudover har Sundhedssty-
relsen nedsat en intern styregruppe samt en overordnet referencegruppe bestaende
af repraesentanter for patienter og pargrende. Kraftstyregruppen og Task Force for
Patientforlgb pa Kreft- og Hjerteomradet vil lgbende blive orienteret om projek-
terne.
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Tidsplan

Januar — primo marts 2011: Forarbejde inkl. udarbejdelse af baggrunds notat om

litteratur pa omradet
Ultimo marts 2011: Afholdelse af farste mgde i arbejdsgruppen
April- primo juli 2011: Udarbejdelse af nye anbefalinger
11. juli — 22. august 2011: Heringsperiode
Ultimo september 2011: Udgivelse af anbefalinger
Mgdeplan
Der forventes afholdt falgende mader:
Arbejdsgruppen:
Onsdag d. 30. marts kI. 10.00-13.00
Torsdag d. 28. april kl. 13.00-16.00

Fredag d. 27. maj kl. 10.00-15.30 (feelles med baggrundsgruppen fra kl. 10.00-
12.00)

Mandag d. 20. juni kl. 13.00-16.00

Fredag d. 2. september kl. 10.00-15.00 (feelles med baggrundsgruppen fra kl.
10.00-12.00)

Baggrundsgruppen:
Fredag d. 27. maj kl. 10.00-12.00 (feelles med arbejdsgruppen)
Fredag d. 2. september kl. 10.00-12.00 (feelles med arbejdsgruppen)

Mgdereferater

Sundhedsstyrelsen udarbejder referat fra arbejdsgruppemgaderne. Referatet har form
af beslutningsreferat og fremsendes senest 14 dage efter mgdets afholdelse og god-

kendes skriftligt indenfor en fastsat tidsfrist.
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7.8 Bilag 3 - Lovgivning

Palliativ indsats er kun i begraenset omfang lovgivningsmaessigt reguleret. Hospice-
tilbud er som den eneste palliative indsats beskrevet direkte i Sundhedsloven (8 75
i LBK 913 af 13/07/2010). Indsatsen aftales i gvrigt inden for rammerne af Sund-
hedsloven og Servicelovens (LBK nr. 904 af 18/08/2011), bestemmelser om sam-
arbejde mellem regioner og kommuner, herunder i regi af sundhedskoordinations-
udvalg og sundhedsaftaler. En gennemgang af alle sundhedsaftaler mellem regio-
ner og kommuner for 2009 viser, at der er variation i bade regionernes aftaleskabe-
loner og i antal konkrete aftaler, hvad angar omtale af indsatsen for borgere med
palliative behov.

Nedenfor beskrives lovgrundlaget for omrader med szrlig betydning for det pallia-
tive felt.

7.8.1 Ansvar for behandling i hjemmet

Ansvarsforholdene ved palliativ indsats er ikke anderledes end i andre situationer,
hvor en patient selv eller med hjelp fra sine pargrende administrerer ordineret me-
dicin. Den ordinerende laege har behandlingsansvaret. Laegen er forpligtet til under
udavelsen af sin virksomhed at udvise omhu og samvittighedsfuldhed (Bekendtgga-
relse af lov om autorisation af sundhedspersoner og om sundhedsfaglig virksom-
hed, LBK nr. 877 af 04/08/2011).

Den ordinerende lzege er ansvarlig for at indhente patientens informerede samtykke
til egenbehandling. Informationen af patienten skal veere fyldestggrende som
grundlag for patientens stillingtagen til behandlingsforslaget, jf. Sundhedslovens §8§
15 og 16.

Den ordinerende lzege har ansvaret for ordinationen af behandlingen, for vurdering
af indikation, kontraindikationer og risiko for bivirkninger og for at sikre, at ordi-
nationen er tilstreekkelig udfarlig til, at patienten selv kan varetage behandlingen.
Patienten eller dennes pargrende skal vare instrueret i tilretteleeggelsen af behand-
lingen og i stand til at styre behandlingen pa den af l&egen anviste made. Lagen er
ogsa ansvarlig for at sikre, at der bliver indgaet aftaler om eventuelle kontroller, sa-
fremt det er ngdvendigt for at undga komplikationer til den ordinerede medicin.

Den ordinerende leege har saledes under alle omstendigheder et selvstendigt an-
svar for den ordinerede og iveerksatte behandling. Selve behandlingsopgaven kan
derimod godt overlades til andre, herunder til patienten selv pa baggrund af de
ovennavnte vurderinger. Patienten/de pargrende er ikke at anse for l&gens med-
hjelp.

Hvis laegen har informeret og instrueret patienten fyldestggrende og har sikret sig,
at patienten har forstaet informationen og instruktionen, sa har leegen ikke ansvaret
for, at patienten handler imod den givne instruktion.

Safremt medicin administreres af hjemmesygeplejen, galder de sedvanlige be-
stemmelser vedrgrende benyttelse af medhjelp (jf. Bekendtggrelse om autoriserede
sundhedspersoners benyttelse af medhjalp (delegation af forbeholdt sundhedsfag-
lig virksomhed), BEK nar 1219 af 11/12/2009 og den tilhgrende vejledning, VEJ
nr. 115 af 11/12/2009). Den ordinerende laege har ogsa her ansvar for at sikre, at
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der foreligger de ngdvendige instrukser til den, der skal varetage opgaven, og i for-
ngdent omfang fare tilsyn med vedkommende.

| tilfelde, hvor bade almen praksis og en sygehusafdeling er involveret, skal der i
forlgbet af selvstyret behandling veere Klarhed over, hvem der er den behandlings-
ansvarlige lege. Hvis en sygehusafdeling varetager forlgbet, er det leegelige ansvar
placeret der. Hvis egenbehandling ivaerksattes af den alment praktiserende leege el-
ler viderefgres af denne, har den alment praktiserende leege behandlingsansvaret.

De omhandlede elementer i den ordinerende lzeges information og vurdering af pa-
tientens egnethed til at foretage egenbehandling skal fremga af patientjournalen.

7.8.2 Hjemmesygepleje

Af bekendtgarelse om hjemmesygepleje (BEK nr 1601 af 21/12/2007) fremgar det
af § 1, at hjemmesygepleje ydes vederlagsfrit efter leegehenvisning. Af § 4 fremgar
det, at hjemmesygeplejen skal have adgang til almindeligt anvendte hjelpemidler,
saledes at den behandling, som laegen har ordineret, umiddelbart kan iveerksettes.

7.8.3 Tilskud til lzegemidler (terminaltilskud)

Efter sundhedslovens § 148 bevilger Laegemiddelstyrelsen 100 % tilskud til laege-
ordinerede legemidler til personer, der er dgende, nar en lege har fastslaet, at
prognosen er kort levetid, og at hospitalsbehandling med henblik pa helbredelse ma
anses for udsigtslgs. Baggrunden herfor er, at dgende, som veelger at tilbringe den
sidste tid i eget hjem eller pa et hospice, ikke skal stilles gkonomisk ringere end pa-
tienter, der tilbringer den sidste tid pa hospital.

Det er den behandlingsansvarlige leege, som skal sgge Laegemiddelstyrelsen om
terminaltilskud. | ansggningen om terminaltilskud skal leegen afgive en erklaering
om, at patienten er berettiget til terminaltilskud, dvs. dgdende med forventet kort
levetid. Leegemiddelstyrelsen svarer pa ansggninger om terminaltilskud indenfor 1-
2 dage. Patienten modtager et brev med bevillingen. Samtidig bliver bevillingen
registreret i Leegemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR), sa apoteket
kan se, at patienten har ret til at fa alt sit receptordinerede medicin gratis. Det bety-
der, at al medicin, som er ordineret af en leege pa recept uanset om der ellers er til-
skud til medicinen eller ej er gratis.

7.8.4 Ydelser efter serviceloven malrettet patienter i palliative forlgb

Efter serviceloven (LBK nr. 904 af 18/08/2011) kan der bevilges en reekke ydelser i
forbindelse med pasning af dgende, herunder plejevederlag til pasning af dgende
efter servicelovens § 119 og hjelp til sygeplejeartikler og lign. efter servicelovens
8 122. Se desuden afsnit 7.8.8 vedrgrende muligheder for tilskud til egenbetaling.

Det er en betingelse for, at der kan ydes hjelp efter § 119 og § 122, at hospitalsbe-
handling efter en leegelig vurdering ma anses for udsigtslas, og at prognosen er kort
levetid, oftest 2-6 maneder. Der er dog ikke fastsat nogen bestemt granse. Det er
endvidere en betingelse, at den dgende er plejekraevende, og at den syges tilstand
ikke i gvrigt ngdvendigger indleggelse eller forbliven pa sygehus eller ophold i
plejehjem, plejebolig eller lignende.
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Ifglge servicelovens § 119 er "personer, som passer en neertstaende, der gnsker at
dg i eget hjem, (er) efter ansggning berettiget til plejevederlag som navnt i § 120.
Det er en betingelse for at yde plejevederlag, at hospitalsbehandling efter en leege-
lig vurdering ma anses for udsigtslgs, og at den syges tilstand ikke i gvrigt ngdven-
digger indleeggelse eller forbliven pa sygehus eller ophold i plejehjem, plejebolig
el. lign. Det er endvidere en betingelse, at den syge er indforstaet med etableringen
af plejeforholdet. Servicelovens § 120 og 121 regulerer naermere hhv. beregning af
plejevederlag og opher af plejeforholdet.

For naermere beskrivelse om servicelovens kapitel 23 om pasning af dgende henvi-
ses til vejledning nr. 13 af 24. februar 2011 om hjeelp og stette efter serviceloven
(vejledning nr. 2 til serviceloven) afsnit IX:
https://www.ministerialtidende.dk/Forms/L0700.aspx?s19=13&s20=2011

7.8.5 Palliativ sedation

Ifelge Sundhedsloven § 25 stk. 3, kan ”En uafvendeligt dgende patient (kan) mod-
tage de smertestillende, beroligende eller lignende midler, som er ngdvendige for at
lindre patientens tilstand, selv om dette kan medfare fremskyndelse af dgdstids-
punktet”. Der er saledes mulighed for efter nzermere retningslinjer at lindre patien-
tens lidelse medikamentelt, selvom dette medfarer bevidstlgshed, i en kortere eller
leengere periode og eventuel indtil dgden, sakaldt palliativ sedation (Sundhedssty-
relsens Vejledning 9619 af 20.12.2002, Medikamentel palliation i terminalfasen).
Praksis vedrgrende brugen af palliativ sedation er ikke kortlagt i Danmark.

7.8.6 Livstestamente

En borger har mulighed for i form af et livstestamente at udtrykke sine gnsker med
hensyn til behandling, hvis vedkommende matte komme i en tilstand, hvor selvbe-
stemmelsesretten ikke leengere kan udgves af patienten (Sundhedslovens § 26 stk.
1-3). Borgeren kan saledes i et livstestamente optage bestemmelser om, at 1) der
ikke gnskes livsforleengende behandling i en situation, hvor testator er uafvendeligt
dgende, og 2) der ikke gnskes livsforlengende behandling i tilfeelde af, at sygdom,
fremskreden alderdomssveekkelse, ulykke, hjertestop eller lignende har medfart sa
sveer invaliditet, at testator varigt vil veere ude af stand til at tage vare pa sig selv
fysisk og mentalt. Ved livsforleengende behandling forstas behandling, hvor der ik-
ke er udsigt til helbredelse, bedring eller lindring, men alene til en vis livsforlaen-
gelse. Et livstestamente far farst virkning, nar leeger og pargrende ikke kan komme
i kontakt med patienten og aldrig vil kunne komme det igen.

7.8.7 Tilskud til ernaeringspreeparater

Ifelge sundhedslovens § 159 yder regionen tilskud til erngeringspraparater, som er
ordineret af en leege i forbindelse med sygdom eller alvorlig sveekkelse. De nerme-
re regler om tilskud til erneeringspreeparater fremgar af bekendtgerelse om tilskud
til ernaringspreeparater (BEK nr. 1491 af 14/12/2006) og tilhgrende vejledning
(VEJ nr. 115 af 08/12/2006). Af bekendtgarelsen fremgar, at forudsatningen for
tilskud er, at disse ordineres af en leege pa en serlig blanket, som populart omtales
en gran recept. Tilskuddet fra regionerne udgar 60 % til kab af ernaringspreepara-
ter samt ngdvendige remedier, herunder leje af pumpe, til indtagelse af ernzrings-
preeparater via sonde.
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Udover det regionale tilskud pa 60 % udger egenbetalingsandelen 40 %.

For borgere, der er henvist af en laege til hjemmesygepleje, jf. ovenfor, falger det af
bekendtgerelse om hjemmesygepleje, at hjemmesygepleje ydes vederlagsfrit, og at
hjemmesygeplejen skal have adgang til almindeligt anvendte hjelpemidler, saledes
at den behandling, som laegen har ordineret, umiddelbart kan iveerksattes. | relation
til ernaeringspraeparater betyder dette, at kommunerne skal stille remedier til sonde-
ernaring gratis til radighed for borgerne til opstart af behandlingen. Kommunerne
kan herefter stille remedierne gratis til radighed. Safremt kommunen ikke efter op-
start af sondeernzring udleverer remedier til indtagelse af erngringspraeparater, vil
borgerne blive stillet som borgere, der ikke er tilknyttet hjemmesygeplejen, dvs.
modtage 60 % regionalt tilskud til remedier m.v.

7.8.8 Muligheder for tilskud til egenbetaling

Serviceloven

Ifelge servicelovens § 122, stk. 1 og 2 kan "kommunalbestyrelsen (kan), safremt
udgiften ikke deekkes pa anden vis, yde hjelp til sygeplejeartikler og lign. nar

1) neertstaende i forbindelse med et etableret plejeforhold, jf. § 119, passer en
dgende,

2) kommunen varetager plejen helt eller delvis eller kommunalbestyrelsen
yder tilskud efter § 95 til hjeelp, som familien selv antager, eller

3) et hospice varetager plejen.

Stk. 2. Hjeelpen ydes uden hensyn til den pagealdendes eller familiens gkonomi-
ske forhold.”

Bestemmelsen definerer ikke narmere, hvilke konkrete ydelser, der kan ydes hjelp
til. Formalet med bestemmelsen er at sikre, at dgende personer, som gnsker at blive
plejet i hjemmet, ikke paferes udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som de ik-
ke ville have haft under indleeggelse pa sygehus.

Hjeelp til udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som kan omfatte fx sondeernee-
ring og ernaringspraparater, ydes efter et konkret skan i hvert enkelt tilfaelde. |
skennet indgar en vurdering af, om den ansggte hjalp ville vare blevet givet under
indleeggelse pa sygehus. Der kan ydes hjalp til egenudgiften til fx sondeernaring,
ekstra vask af tgj og sengelinned. Der kan ogsa ydes hjalp til fysioterapi og psyko-
logisk bistand, hvis denne hjeelp kan antages at ville vaere blevet givet til den dgen-
de under indleggelse pa sygehus.

Ifalge servicelovens § 100 :Dekning af ngdvendige merudgifter skal kommunalbe-
styrelsen yde daekning af nadvendige merudgifter ved den daglige livsfarelse til
personer mellem det fyldte 18. ar og folkepensionsalderen, jf. § 1 a i lov om social
pension, med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne og til personer med
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der efter 8§ 15 a i lov om social
pension har opsat udbetalingen af folkepensionen. Det er en betingelse, at merud-
giften er en konsekvens af den nedsatte funktionsevne og ikke kan daekkes efter
anden lovgivning eller andre bestemmelser i denne lov.
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Stk. 2. Udmalingen af tilskuddet sker pa grundlag af de sandsynliggjorte merud-
gifter for den enkelte, f. eks merudgifter til individuel befordring, handsreekninger
og fritidsaktiviteter.

Stk. 3. Tilskud til ngdvendige merudgifter kan ydes, nar de skennede merudgif-
ter udger mindst 6.000 kr. pr. ar, svarende til 500 kr. pr. maned. Tilskuddet bereg-
nes med et basisbelgb pa 1.500 kr. pr. maned. Basisbelgbet gges farste gang med
500 kr. pr. maned til 2.000 kr. pr. maned, nar de skennede merudgifter overstiger
21.000 kr. pr. ar, svarende til 1.750 kr. pr. maned. Herefter gges basisbelgbet med
500 kr. pr. maned, hver gang merudgifterne stiger henholdsvis 6.000 kr. pr. ar og
500 kr. pr. maned. Tilskuddet afrundes til naermeste hele belgb, der er deleligt med
500.

Stk. 4. Socialministeren fastsatter i en bekendtggrelse regler om, hvilke udgifter
der kan ydes hjzlp til, og betingelserne herfor, herunder naermere regler om per-
sonkredsen for merudgiftsydelsen.

Stk. 5. Personer, der modtager pension efter § 14 i lov om hgjeste, mellemste,
forhgjet almindelig og almindelig fertidspension m.v., er ikke berettiget til ydelser
efter denne bestemmelse, medmindre de tillige er bevilget borgerstyret personlig
assistance efter § 96.

Lov om social pension

Til folkepensionister, jf. lov om social pension eller fgrtidspensionister, jf. lov m
hgjeste, mellemste, forhgjet almindelig og almindelig fertidspension m.v. kan ydes
felgende:

"8 14 /817, stk. 2: Personligt tilleeg kan udbetales til (folke-)pensionister, hvis
gkonomiske forhold er s&rligt vanskelige."

Personligt tilleeg kan ydes til at deekke rimelige og nedvendige udgifter. Det er ikke
fastlagt neermere, hvilke udgifter, der kan ydes personligt tilleeg til, og kommunen
treeffer afgarelse pa baggrund af en nermere konkret og individuel vurdering af de
samlede gkonomiske forhold.

"8 14 a/ § 18: Der ydes helbredstillzeg til betaling af pensionistens egne udgifter til
ydelser, som regionsradet yder tilskud til efter sundhedslovens kapitel 15 og kapitel
42, jf. dog stk. 2.

Stk. 2. Helbredstillzeg ydes ikke til betaling af pensionistens egen udgift til ydelser
efter § 60, stk. 2, og § 64, stk. 2, i sundhedsloven."

Helbredstilleegget daekker op til 85 pct. af pensionistens egen andel af udgifterne.
For at fa ret til helbredstilleg, ma pensionistens og en eventuel egtefelles eller
samlevers samlede likvide formue ikke overstige 75.500 kr. (2011),

0g pensionistens personlige tilleegsprocent skal vare starre end 0.

Til fartidspensionister, jf. lov om social pension kan ydes falgende efter lov om ak-
tiv socialpolitik:

"8 81. Kommunen kan yde hjelp til rimeligt begrundede enkeltudgifter til en per-
son, som har veeret ude for andringer i sine forhold, hvis den pagaldendes egen af-
holdelse af udgifterne i afgerende grad vil vanskeliggare den pagaldendes og fami-
liens muligheder for at klare sig selv i fremtiden. Hjeelpen kan normalt kun ydes,
hvis udgiften er opstaet som fglge af behov, der ikke har kunnet forudses. Kommu-
nen kan dog efter en konkret vurdering undtagelsesvis yde hjelp til en udgift, der
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har kunnet forudses, hvis afholdelsen af udgiften er af helt afggrende betydning for
den pageldendes eller familiens livsfarelse."

§ 82. Kommunen kan yde hjelp til udgifter til sygebehandling, medicin, tandbe-
handling eller lignende, der ikke kan dakkes efter anden lovgivning, hvis ansgge-
ren ikke har gkonomisk mulighed for at betale udgifterne. Der kan kun ydes hjelp,
hvis behandlingen er ngdvendig og helbredsmaessigt velbegrundet. Der kan kun
undtagelsesvis ydes hjelp til udgifter til behandling uden for det offentlige behand-
lingssystem. Dette forudseetter, at der ikke er behandlingsmuligheder inden for det
offentlige behandlingssystem, og at behandlingen i hvert enkelt tilfeelde er legeligt
velbegrundet."

Det bemeerkes, at alle bestemmelserne er subsidiere i forhold til anden lovgivning,
herunder serviceloven og sundhedsloven.

7.8.9 Andre muligheder for ydelser efter serviceloven

Serviceloven rummer ogsa tilbud om en reekke ydelser, som gives til borgere med
nedsat fysisk og/eller psykisk funktionsniveau pa baggrund af en konkret og indi-
viduel vurdering af den enkeltes behov. Tildelingen af disse ydelser vil oftest ogsa
veaere relevant for personer, der er syge og eventuelt i terminal fase, men er ikke be-
tinget deraf. Det drejer sig fx om personlig pleje, praktisk hjelp og madservice ef-
ter § 83, hjelpemidler efter § 112 og boligindretning efter § 116. Det kan dog ogsa
dreje sig om andre ydelser efter serviceloven.

Ifalge servicelovens § 83, stk. 1 og 2 skal "kommunalbestyrelsen (skal) tilbyde

1. personlig hjeelp og pleje,
2. hjeelp eller statte til ngdvendige praktiske opgaver i hjemmet og
3. madservice

Stk. 2. Tilbuddene efter stk. 1 gives til personer, som pa grund af midlertidigt eller
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller szrlige sociale problemer ik-
ke selv kan udfgre disse opgaver.”

For personlig og praktisk hjelp, der ydes i tilslutning til pleje af dgende, kraeves
der ikke betaling for udgifter til personale, uanset om den tildelte hjeelp er midlerti-
dig eller varig, jf. servicelovens § 161.

Ifalge servicelovens § 122 skal "kommunalbestyrelsen (skal) yde stgtte til hjeelpe-
midler til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar hjel-
pemidlet:

1. iveesentlig grad kan afhjeelpe de varige falger af den nedsatte funktionsev-
ne

2. ivasentlig grad kan lette den daglige tilveerelse i hjemmet eller

3. er ngdvendigt for, at den pagaldende kan udgve et erhverv”

Ifalge servicelovens § 116 skal ” Kommunalbestyrelsen (skal) yde hjeelp til indret-
ning af bolig til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar
indretning er ngdvendig for at gere boligen bedre egnet som opholdssted for den
pageeldende.”
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Hvis den dgende far behov for hjelpemidler eller hjelp til boligindretning, kan
denne hjelp ydes efter reglerne i servicelovens 88 112 og 116. Personer, der far
hjelp efter servicelovens kapitel 23 om pasning af dgende, ma som udgangspunkt
anses for at opfylde betingelserne i 88 112 og § 116 om varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne.

Et hospice forudsettes at have de redskaber, hjelpemidler og lignende til radighed,
som normalt anvendes i forbindelse med pasning og pleje af dgende. Sadanne hjeel-
pemidler kan derfor ikke ydes efter servicelovens § 112 til dgende, der passes pa et
hospice.

Hjeaelpemidler, som den dgende herudover har behov for, kan ydes efter servicelo-
vens § 112, safremt betingelserne i gvrigt er opfyldt.

7.8.10 @vrig lovgivning, som kan vare relevant at iagttage i den pallia-

tive indsats

Udover ovenstaende kan fglgende vaere relevant at benytte i relation til den pallia-
tive indsats:

Sundhedsloven:

Kapitel 39 a Fysioterapi
Kapitel 15, 8 69  Tilskud til behandling hos psykolog efter l&egehenvisning

Lov om social service:

Kapitel 16 Personlig hjeelp, omsorg og pleje

Kapitel 17 Dekning af ngdvendige merudgifter

Kapitel 21 Hjalpemidler, boligindretning og befordring

Kapitel 22 Pasning af neertstaende med handicap eller alvorlig sygdom

Lov om aktiv socialpolitik:

Kapitel 10 Hjeelp i serlige tilfeelde;

Kapitel 10 A Hjeelp til efterladte; Lov om sygedagpenge;
Kapitel 9 Lov om social pension;

Kapitel 3 Fartidspension
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