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NOTAT

Anbefalinger for den palliative indsats:
FAEndringer af publikationen efter hgring

Der er indkommet 81 hgringssvar fra blandt andet regioner, kommuner, fag-
lige organisationer, forskningsnetverk, patientforeninger samt fra arbejds-
og baggrundsgruppen, der medvirkede ved udarbejdelsen af Anbefalinger for
den palliative indsats.

Overordnet har det varet et gnske om, at publikationen blev gennemskrevet
og forkortet, hvilket er gjort.

Nedenfor beskrives hovedtrekkene i hgringssvarene, og hvordan Sundheds-
styrelsen har revideret Anbefalinger for den palliative indsats i henhold her-
til.

Sammenfatning og anbefalinger

®  For mange anbefalinger
I hgringssvarene blev det papeget, at der var for mange anbefalinger.
I den endelige version er antallet af anbefalinger reduceret (fra 49)
til 21. Sundhedsstyrelsen vurderer, at anbefalingerne nu fremstar
klarere og mere pracise.

e Vanskeligt at opnd et ensartet niveau pd landsplan, ndar anbefalin-
gerne skal implementeres lokalt
Anbefalingerne er nationale, men det er det lokale niveau (regioner
og kommuner), der skal realisere disse, ligesom der kan vare lokale
forhold, der skal tages hensyn til. Disse vilkar er beskrevet tydelige-
re i den endelige version.

Kapitel 1: Indledning
e WHOs nye definition af palliation udvider malgruppen
Ifplge den tidligere definition af palliativ indsats var malgruppen for
palliativ indsats patienter med uhelbredelig sygdom. WHOs nye de-
finition (fra 2002) af palliativ indsats omhandler alle patienter med
livstruende sygdom.

I mange hgringssvar beskrives en bekymring for, at der med den nye
definition bliver vasentlig flere patienter, der havde behov for palli-
ativ indsats samt at fokus for palliation bliver for bred.
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Sundhedsstyrelsen fastholder anvendelsen af den nyeste WHO-

definition. Det beskrives samtidig, at mange af disse indsatser alle- Side 2

rede ydes i sundhedsvasenet, men ofte ikke beskrives som palliativ 16. december 2011
indsats. Der er vaesentligt, at de fagprofessionelle — ogsa tidligt i Sundhedsstyrelsen
sygdomsforlgbet — er opmarksomme pa, om en patient har palliative

behov.

Vejledende liste over diagnoser

I nogle hgringssvar udtrykkes der gnske om en vejledende liste over
diagnoser, hvor palliativ indsats kan vare relevant. Sundhedsstyrel-
sen vurderer, at det ikke er muligt at lave en sadan liste pa en me-
ningsfuld made, idet malgruppen for palliativ indsats (jf. WHO’s de-
finition) er alle patienter med en livstruende sygdom.

Definitioner

Det papeges i hgringssvarene, at der mangler definitioner af centrale
begreber (herunder organisatoriske begreber) samt at definitioner af
organisatoriske begreber bgr tage udgangspunkt i WHO’s White pa-
per.

Dette er efterkommet, ligesom vanskelighederne ved at afgraense
palliation fra pleje, behandling, rehabilitering og understgttende be-
handling er beskrevet.

Kapitel 2: Behovet for palliativ indsats

Anvendelse af undersggelse af kreeftpatienter i stadium 3 og 4

Det papeges i hgringssvarene, at det er problematisk at bruge en ik-
ke-sammenlignende undersggelse med en svarprocent pa 60 til at
beskrive den danske kraftpopulations behov. Herudover papeges
det, at nogle af de behov der beskrives, snarere bgr beskrives som
behov for rehabilitering end som palliative behov.

Da der ikke findes andre danske undersggelser om palliative behov,
beskrives undersggelsen fortsat i den endelige publikation. Undersg-
gelsen anvendes i den endelige version ikke som grundlag for at
estimere antallet af patienter i den danske kraftpopulation (i stadium
3 og 4) med palliative behov.

Scerligt udsatte patientgrupper

Det papeges i hgringssvarene, at der er en gruppe af patienter, som
ikke ggr brug af de etablerede tilbud. Det drejer sig fx om borgere

med demens, psykisk syge og personer med forskellige former for
misbrug.

I den endelige publikation er det beskrevet, at det i forhold til disse
patienter er meget vaesentligt, at de forskellige fagprofessionelle
samarbejder omkring indsatsen, saledes at den enkelte patient kan fa
mest mulig gavn heraf.



Falliative behov blandt patienter med andre sygdomme end kreeft

Sygdomsforlgbene for patienter med andre sygdomme end kraft har Side 3

et mere uforudsigeligt forlgb end sygdomsforlgbene for kreftpatien- 16. december 2011
ter. Hgringssvarene papeger, at det er uhensigtsmeessigt, at nogle Sundhedsstyrelsen
symptomer fremhaves hos nogle diagnosegrupper, mens andre ikke

beskrives.

I den endelige publikation er de enkelte sygdomsgrupper ikke be-
skrevet individuelt, idet forskningen pa omradet er begrenset.

Estimering af antallet af patienter med palliative behov

Der efterspgges en vurdering af, hvor mange patienter, der har be-
hov for palliativ indsats. P4 nuvarende tidspunkt er der ikke datakil-
der, der kan anvendes til at beskrives antallet af patienter med pallia-
tive behov, hvilket er beskrevet i den endelige version af publikatio-
nen.

Antallet af palliative teams

I mange hgringssvar beskrives der en undren over, at der omtales 25
palliative teams i Danmark. Opggrelsen baserer sig pa den definition
af palliative teams, som er beskrevet i Sundhedsstyrelsens Faglige
retningslinjer for palliativ indsats fra 1999, hvor et palliativt team
defineres som bestaende af leege og sygeplejerske. I den endelige
version beskrives opggrelsesmetoden.

Kapitel 3: Faglig indsats

Behovsvurdering

Der efterspgrges en beskrivelse af, hvordan behovsvurderingen skal
gennemfgres, hvem der skal gennemfgre den, og hvornar dette skal
ske. Dette er beskrevet i den endelige publikation — og beskrivelsen
er tilpasset med behovsvurderingen, som er beskrevet i forlgbspro-
grammet for rehabilitering og palliation ved kreft.

Fysiske symptomer

Mange hgringssvar finder afsnittet vedrgrende fysiske symptomer
mangelfuldt, og det papeges blandt andet, at der bgr neevnes fysisk
aktivitet. Afsnittet er helt gennemskrevet i forhold til hgringsversio-
nen.

Komplementcer behandling

Afsnittet opleves lgsrevet fra andre dele af kapitlet, og det papeges,
at mange patienter valger at benytte sig af komplementer behand-
ling, men at det ikke er et etableret tilbud i den palliative indsats.
Herudover efterspgrges en beskrivelse af, hvordan de fagprofessio-
nelle skal forholde sig til, at patienterne anvender komplementar
behandling.

Afsnittet er revideret, og lovgrundlaget vedrgrende anvendelse af na-



turlegemidler samt komplementer behandling er beskrevet.

Stotte til pargrende

Der papeges dels behovet for specifikke faglige retningslinjer vedrg-
rende stgtte til pargrende, dels er der indkommet forslag til nyt afsnit
vedrgrende efterladte. Sundhedsstyrelsen har revideret afsnittet ved-
rgrende efterladte.

Kapitel 4: Uddannelse og kompetenceudvikling

Systematik i forhold til status pd uddannelsesomrddet

Afsnittet er gennemskrevet, saledes at status pa omradet beskrives
systematisk i forhold til grunduddannelser og efteruddannelse pa
hhv. basalt og specialiseret niveau.

Kompetenceniveauer

Af hgringssvarene fremgar det, at det ikke er helt klart, hvad de en-
kelte kompetenceniveauer indebzrer. Beskrivelsen er @ndret, séle-
des at kompetencerne i den endelige version beskrives i forhold til

uddannelsesniveau og niveau for den palliative indsats (A) pregra-
duat, B) postgraduat, samt C) postgraduat, specialiseret).

Kapitel 5: Organisering

Beskrivelse af palliativ indsats pa plejecentre mangler

Den palliative indsats pa plejecentre er en vasentlig del af den basa-
le palliative indsats og er derfor skrevet ind relevante steder i den
reviderede publikation.

Beskrivelse af de enkelte organisatoriske enheder pa specialiseret
niveau

Som beskrevet under kapitel 1, beskrives de enkelte organisatoriske
enheder med udgangspunkt i EAPCs *White Paper’. Herudover er
begrebet ’palliative enheder’ udgaet af de endelige anbefalinger (for
at bringe publikationen i overensstemmelse med EAPCs *White Pa-

per’).

Visitation til specialiseret palliativ indsats

I nogle hgringssvar fremsettes gnske om ensartede nationale visita-
tionsretningslinjer. Da det ifglge Sundhedsloven (kapitel 16 vedr.
regionsradet ansvar for sygehusydelser) er regionsradets ansvar at
varetage sygehusvasenet opgaver (herunder at indgé driftsoverens-
komst med hospicer beliggende i regionen), beskriver den endelige
publikation behovet for ensartet visitation i den enkelte region. Hvis
regionerne finder det hensigtsmaessigt, kan visitationsretningslinjer-
ne ensartes mellem regionerne.

Akutte indleggelser pd palliative afdelinger og hospicer

I hgringssvarene blev der udtryk bekymring for, at der ikke er muligt
at indleegge patienter akut pa palliative afdelinger og hospicer. Dels
anfgres det, at hospicer ikke kan modtage patienter akut, og der er
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ikke palliative afdelinger i alle regioner.

Side 5
I den endelige publikation beskrives det i stedet, at relevante patien- 16. december 2011
ter med palliative behov bgr have dben indleggelse pa en stamafde- Sundhedsstyrelsen
ling, séledes at der er planer for, hvor patienten skal indlegges, hvis
der bliver behov herfor.

Hospice bor udelukkende anvendes til at varetage behovene hos pa-
tienter i deres sidste levetid

I hgringsudkastet blev det anbefalet, at hospice bade kunne anvendes
til midlertidige ophold og til ophold mhp. livets afslutning. I nogle
hgringssvar blev der udtrykt bekymring for, at dette ville medfgre et
stgrre treek pa hospice. Samtidig beskriver EAPC’s *White Paper’, at
hospice i nogle lande udelukkende anvendes til at varetage behovene
hos patienter i deres sidste levetid.

Den endelige publikation definerer derfor hospicer, som steder der
”yder specialiseret palliativ indsats til indlagte patienter og deres pa-
rgrende 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 plejecen-

L3

ter.

Organisering af palliativ indsats overfor patienter, der ikke har
kreeft

Den videnskabelige litteratur pa omradet giver ikke svar pa, hvordan
den palliative indsats overfor disse patienter skal organiseres. Den
endelige publikation anbefaler derfor at de relevante videnskabelige
og faglige selskaber samt sammenslutninger afklarer, hvordan den
palliative indsats overfor deres patienter bedst varetages.

Faggrupper i et palliativt team

I hgringsversionen var det beskrevet, at kravet til et palliativt team
var minimum lege og sygeplejerske, og at disse skulle have adgang
til gvrige faggrupper. I mange hgringssvar blev det kommenteret, at
dette ikke er tilstrekkeligt.

Sundhedsstyrelsen tager hgringskommentarerne til efterretning. I
den endelige publikation er det derfor beskrevet, at et palliativt team
som minimum bestar af fire faggrupper, herunder laege og sygeple-
jerske, der er fuldtidsbeskaftigede med palliativ indsats. Dette er i
overensstemmelse med den beskrivelse, der anvendelse i DRG-
kodevejledningen
(http://www.palliativmedicin.dk/DRG/kodevejledning.pdf)

Samarbejde i den palliative indsats
I mange hgringssvar papeges et behov for klarere beskrivelse af de
forskellige samarbejdsflader i den palliative indsats.



Den endelige publikation er derfor gennemskrevet, sa der beskrives
koordination og samarbejde i forhold til 1) overordnet tvarsektorielt
samarbejde (mellem sygehus, kommune og almen praksis), 2) kom-
munikationsredskaber samt 3) samarbejde og koordination vedrg-
rende den enkelte patient og dennes pargrende.

I forhold til samarbejde og koordination vedrgrende den enkelte pa-
tient og pargrende beskrives eksempler pa forlgb, og hvem der er
ansvarlige for den konkrete koordination. Ansvaret vil oftest vere
hos en af de fagprofessionelle, der allerede er involveret i patientfor-
1gbet.

Radgivning fra det specialiserede til det basale niveau

Af finanslovsaftalen for 2011 fremgar det, at der er behov for at ud-
bygge adgang til den specialiserede palliative indsats blandt andet
ved at sikre, at det basale niveau far bedre adgang til bistand fra det
specialiserede niveau dggnet rundt. I nogle hgringssvar er der udtryk
bekymring for dette.

Anbefalingen fastholdes, idet det i udmgntningsaftalen for Kreeft-
plan III er aftalt, at regionerne sikrer, at det basale palliative niveau
har adgang til radgivning fra det specialiserede palliative niveau hele
dggnet.

Kapitel 6: Kvalitetsudvikling og forskning

Monitorering

Enkelte hgringssvar beskriver, at der ikke skal udvikles nye monito-
reringssystemer. I den endelige publikation anbefales det, at relevan-
te parter drgfter, hvordan monitoreringen pa omradet skal veere
fremover.

Kapitel 7: Bedste praksis

Eksempler ikke ngdvendigvis ’bedste praksis’
Mange hgringssvar har papeget, at de navnte eksempler ikke ngd-
vendigvis er ’bedste praksis’, og at kapitlet hurtigt vil blive foreldet.

Sundhedsstyrelsen har derfor fjernet afsnittet fra den endelige publi-
kation og i stedet udgives et separat dokument med eksemplerne.

Bilag: Lovgivningsafsnittet

Dnske om beskrivelse af ydelser til patienter, der er 'terminalerklce-
rede’

Efter hgringen har der varet kontakt til Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse og Social- og Integrationsministeriet og relevant lov-
givning er beskrevet. Begrebet “terminalerklering’ anvendes ikke i
lovgivningen, hvorfor dette begreb ikke er anvendt i Anbefalingerne
for den palliative indsats.
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