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1 Introduktion

1.1 Baggrund og formal

Mange patienter lever laengere med livstruende sygdomme, og den palliative indsats spiller der-
for en stadig sterre rolle. Samtidigt er der et behov for at lofte kvaliteten af den palliative indsats
og understette det tveerfaglige og tvaersektorielle samarbejde for hermed at skabe indsatser af
hej faglig kvalitet og sammenheng i patientforlabet.

Der er ligeledes en stigende opmaerksomhed pa, at alle patienter med livstruende sygdomme, og
ikke kun patienter med kraeftsygdomme, kan have behov for en palliativ indsats samt pa den so-
ciale ulighed pa omréadet.

P& den baggrund, blev det i forbindelse med Kraftplan IV besluttet at revidere Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger for den palliative indsats fra 2011.

Formalet med anbefalingerne er:

e skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt i landet uanset diag-
nose
e at lofte kvaliteten i indsatsen, serligt i forhold til den basale palliative indsats

Anbefalingerne forventes indarbejdet i de regionale forlebsprogrammer og i de faglige selska-
bers respektive kliniske vejledninger og retningslinjer, hvor det er muligt at konkretisere anbefa-
lingerne neermere ogsa i forhold til det specifikke sygdomsomrade, det nu matte dreje sig om.
Palliation ber desuden indga i alle relevante pra- og postgraduate uddannelsesforleb pa sund-
hedsomréadet.

Det er besluttet, at der i 2018 skal udarbejdes serskilte anbefalinger for den palliative indsats
for bern og unge. Disse anbefalinger omhandler derfor kun palliative indsatser for voksne.

Anbefalingerne er malrettet planlaeggere og ledende medarbejdere i regioner, kommuner og al-
men praksis samt personale, der er involveret i den palliative indsats i kommuner, pa sygehuse,
hospice, almen praksis samt den gvrige praksissektor mv.

1.2 Vidensgrundlag for anbefalingerne

Anbefalingerne tager udgangspunkt i den aktuelle viden og lovgivning pa omradet, herunder ek-
sisterende kliniske retningslinjer og rapporter fra de faglige selskaber, og er blevet kvalificeret
af en arbejdsgruppe, som Sundhedsstyrelsen har haft nedsat. Arbejdsgruppens kommissorium
og medlemmer fremgér af bilag 1 og 2. Der er ikke foretaget en systematisk litteratursggning i
forbindelse med udarbejdelsen af anbefalingerne.

1.3 Sammenhaeng med ovrige initiativer pa omradet
Anbefalingerne for den palliative indsats skal ses i sammenhang med en reekke andre publikati-

oner, som disse anbefalinger supplerer og bygger videre pa, herunder Sundhedsstyrelsens gene-
riske model for forlebsprogrammer for kronisk sygdom (1), anbefalinger for tvaersektorielle for-
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lob for mennesker med kroniske sygdomme (2-4) ' og forlebsprogram for rehabilitering og pal-
liation i forbindelse med kraeft (5)°.

Derudover har flere faglige selskaber lavet kliniske retningslinjer, vejledninger mv. for den pal-
liative indsats specielt indenfor deres sygdomsomrade(r)’.

1.4 Definitioner

1.4.1 Definition af palliation
I anbefalingerne anvendes WHO’s definition af palliativ indsats og rehabilitering for voksne.

Palliativ indsats:
Den palliative indsats har til formal 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 be-
handling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig
art (6).

WHO'’s definition praciserer yderligere, at den palliative indsats:

e tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

e Dbekreafter livet og opfatter deden som en naturlig proces

e tilstreber hverken at fremskynde eller udsette dedens indtraeden

e integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

o tilbyder en stattefunktion for at hjaelpe patienten til at leve s aktivt som muligt indtil
deaden

e tilbyder en stettefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over tabet

e anvender en tvaerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imedekomme behovene hos pati-
enterne og deres familier, inklusive stette i sorgen om nedvendigt

e har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning pa syg-
dommens forlab

e kan indsattes tidligt i sygdomsforlebet, i ssmmenhang med andre behandlin-
ger/indsatser, som udferes med henblik pa livsforleengelse, som fx kemo- eller stralete-
rapi, og inkluderer de undersegelser, som er nadvendige for bedre at forstd og handtere

lidelsesfyldte kliniske komplikationer

' Anbefalinger for tvaersektorielle forlob for mennesker med hjertesygdom er under udarbejdelse, forventelig udgivelse i 2017

2 Under revision, forventes udgivet i 2018.

3 Dansk Cardiologisk Selskab, Dansk Lungemedicinsk selskab, DMCG-PAL, Dansk Selskab for Almen Medicin og Dansk Nefrolo-
gisk Selskab, se neermere pé selskabernes respektive hjemmesider.
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Den palliative indsats opdeles traditionelt bade internationalt og i Danmark i basal og specialise-
ret indsats. Det er patienternes behov og intensiteten af indsatsen, der afger hvorvidt indsatsen
er basal eller specialiseret.

Basal palliativ indsats:

Den basale palliative indsats er mélrettet mennesker med afgreensede palliative behov inden for
fa problemomrader. Indsatsen kan indgd integreret i den anden pleje og behandling, der tilby-
des. Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvesenet, som ikke har pal-
liation som deres hovedopgave. Basal palliativ indsats ydes pa de fleste kliniske sygehusafde-
linger, i kommunerne (fx i hjemmesygeplejen, i hjemmeplejen og i plejeboliger) samt i almen
praksis og den evrige praksissektor (fx hos psykologer og fysioterapeuter).

Specialiseret palliativ indsats:

Den specialiserede palliative indsats er malrettet mennesker med palliative behov af en hej
svaerhedsgrad inden for de enkelte problemomrader og med flere sammenhangende problem-
omrader. Den specialiserede palliative indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvasenet,
der har palliation som hovedopgave fx palliative teams, palliative afdelinger pa sygehuse og
hospices. Den specialiserede indsats kan foregd under indleeggelse (fx palliative afdelinger og
hospice), ambulant, i patientens hjem/plejebolig eller pa en sygehusafdeling (via palliativt
team).

1.4.2 Definition af rehabilitering
I anbefalingerne anvendes WHO’s definition af rehabilitering:

Rehabilitering:
Rehabilitering kan defineres som en rakke indsatser, der stotter det enkelte menneske,
som har eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst
mulig funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund (7)
(Sundhedsstyrelsens oversettelse).

1.5 Lovgrundlag

Den palliative indsats og tilgraensende omrader er reguleret af flere lovgivninger. Lovgrundlaget
for omrader med serlig betydning for det palliative felt er beskrevet i bilag 3.
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2 Sammenfatning af anbefalinger

Sundhedsstyrelsens anbefalinger vedrerende den palliative indsats er opsummeret nedenfor. De
enkelte anbefalinger er uddybet i de efterfolgende kapitler.

Det palliative forleb

e Alle med livstruende sygdom uanset diagnose og alder tilbydes en palliativ indsats med
udgangspunkt i den enkeltes behov

e Det palliative forleb tilretteleegges og foregér individuelt og i samarbejde med patient
og parerende ud fra en faglig helhedsteenkning og med storst mulig kontinuitet af til-
knyttede fagpersoner

e Identifikation og vurdering af patientens behov for palliative indsatser tager udgangs-
punkt i en helhedstaenkning og den enkelte patients forudsetninger; sker tidligst muligt
- gerne pa diagnosetidspunktet og systematisk ved brug af ens og validerede redskaber
pa tveers af sektorer og gentages ved behov

e De palliative indsatser omfatter efter behov indsatser over for hhv. fysiske og psykiske
symptomer samt sociale og eksistentielle/dndelige forhold. Endvidere indsatser til paro-
rende og efterladte

e Alle med livstruende sygdom tilbydes systematiske samtaleforlab om fremtidig behand-
ling og pleje

Organisering, ansvar og samarbejde

e Organisering af alle palliative indsatser baseres pa, at der er den fornedne og hensigts-
massige viden, rutine, erfaring og volumen samt de nedvendige faciliteter til stede for,
at indsatserne kan varetages med hgj faglig kvalitet og kontinuitet. Indsatserne sker pa
lavest mulige effektive omsorgs- og behandlingsniveau og bygger pa fleksibilitet i for-
hold til, hvor indsatserne gives, sdledes at patienten ved behov fx kan indlegges eller
udskrives afhangigt af, hvor patientens behov bedst varetages pa det pageeldende tids-
punkt

e Den palliative indsats varetages i et tveerfagligt, teambaseret samarbejde

e De sundhedsprofessionelle og avrige fagprofessionelle i alle sektorer har kendskab til
og informerer patienter og parerende om relevante palliative tilbud i fx patientforenin-
ger, hos frivillige mv.

e Sygehusafdelingerne aftholder multidisciplinere team konferencer (MDT-konferencer)
mellem de relevante specialer og reprasentanter fra den specialiserede palliative indsats
for at drefte konkrete patientforlgb, herunder kommunikation og koordination med re-
levante akterer i kommune og almen praksis, uanset diagnose
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Kommuner og regioner herunder almen praksis aftaler i regi af sundhedsaftaler og prak-
sisplaner tverfaglige meder, hvor de forskellige akterer modes fysisk eller via video-
samtale, for at drefte samarbejde og koordinering af indsatser

Kommuner og regioner herunder almen praksis udarbejder i regi af sundhedsaftaler og
praksisplaner fzlles mélsatninger for det tvaerfaglige og tvarsektorielle samarbejde
med udgangspunkt i patientens behov, eksisterende aktiviteter og patientens (og pére-
rendes) ressourcer

Der afholdes ved behov koordinerende mode i patientens hjem med deltagelse af pati-
ent, parerende, den praktiserende leege og hjemmesygeplejen samt andre relevante akte-
rer

Uddannelse, kompetencer og forskning

Det palliative omrade indgar i alle prae- og postgraduate uddannelsesforleb pa sund-
hedsomréadet

Alle sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle, der arbejder med basale pallia-
tive indsatser (bade pa sygehuse, i kommunen og i praksissektoren) har som minimum
kompetencer pé pregraduat basalt niveau (niveau A), og alle sygehusafdelinger og
kommuner har sundhedsprofessionelle i hver fagprofession med kompetencer pa post-
graduat, basalt niveau (niveau B)

Akterer, der varetager basale indsatser har adgang til radgivning degnet rundt fra akte-
rer, der varetager de specialiserede indsatser. Indsatsen varetages i et samarbejde med
patientens egen leege

Enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser (palliativt team, palliativ afde-
ling og hospice) omfatter som udgangspunkt fire faggrupper, herunder mindst én lage,
som er fagomradespecialist, og én sygeplejerske med kompetencer pa postgraduat, spe-
cialiseret niveau (niveau C) — som begge skal vere fuldtidsbeskaftigede med den palli-
ative indsats. De gvrige faggrupper kan vere deltidsbeskaftigede med indsatsen

Sundhedsprofessionelle der arbejder med basale og specialiserede palliative indsatser
har adgang til at inddrage andre relevante fagprofessionelle

Der er mulighed for, at hjemmesygeplejersken, den praktiserende laeege og vagtlaege kan
kontakte den palliative vagt hele degnet, vedrerende patienter tilknyttet en specialiseret
palliativ enhed, men som opholder sig i eget hjem

Monitorering og kvalitetssikring

Der indberettes data og afrapporteres indikatorer i Dansk Palliativ Database for de spe-
cialiserede indsatser for alle livstruende sygdomme

Kommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdaekket deres pal-
liative behov
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e Regioner og kommuner udarbejder i regi af sundhedsaftaler og praksisplaner et felles
skema, som kan anvendes pé tvars af sektorer, til systematisk at afdekke patienternes
palliative behov
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3 Malgruppe

3.1 Malgruppens karakteristika

Malgruppen for palliative indsatser er alle voksne mennesker og patienter med livstruende syg-
dom samt deres n&rmeste parerende. Da mélgruppen dermed er meget heterogen vil de enkelte
forleb derfor adskille sig fra hinanden, alt athaengig af diagnose og patientens forudsatninger og
individuelle ensker. Figur 1 illustrerer eksempler pé forskellige typiske forleb for mennesker
med livstruende sygdomme ud fra deres funktionsevneniveau over tid.

Figur 1: Eksempler pé forskellige livstruende sygdomsforlab

Funktionsniveau
Hgj
‘\
A\
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LA |AYaN!
i
Lav Tid

I anbefalinger nationalt og internationalt er der konsensus om, at palliation skal tilbydes alle pa-
tienter, som lider af livstruende sygdom uanset diagnose (8,9), samt deres parerende. Palliativ
indsats til patienter med non-malign livstruende sygdom (dvs. andre livstruende sygdomme end
kreeft) og deres parerende, er dog forst i de senere ar blevet et fokusomrade i Danmark, s i
praksis er indsatsen fortsat i hgj grad rettet mod kraeftpatienter. Patienter med non-maligne syg-
domme udger kun ca. 5 pct. af patientpopulationen i specialiseret palliativt regi (10), selvom
behov for palliation i den terminale fase® antages at vaere den samme som hos patienter med ma-
lign sygdom (11-13).

Patientgruppen med non-maligne sygdomme er heterogen og varetages af flere specialer og fle-
re steder i sundhedsvasenet. Symptomatologien hos patienter med non-malign sygdom be-
stemmes i1 hgj grad af det primeert svigtende organ. Sygdomsforlgbet er ofte karakteriseret af
arelang tilknytning til den praktiserende laege og en specifik afdeling, langsom symptompro-
gression og tiltagende almen svackkelse samt perioder med yderligere forverringer og tiltagende
behov for akutte indlaeggelser.

* Den terminale fase: Fase i sygdomsforlobet, hvor patienten er uafvendeligt deende og hvor den aktive sygdomsbehandling er op-

hort

5. DECEMBER 2017 ANBEFALINGER FOR DEN PALLIATIVE INDSATS SIDE 11/54



De ofte lange og uforudsigelige forleb adskiller sig til dels fra maligne sygdomsforleb, og stiller
derfor anderledes krav til palliation (14). Angst og depression samt traethedssyndrom, gdemten-
dens, dyspne og smerter (11) er oftest nogle af de dominerende symptomer hos disse patienter.
Patienterne lider i stigende grad under fysisk inaktivitet og social isolation, samt deraf folgende
athengighed af hjaelp fra andre til at opretholde et hverdagsliv. Dette sygdomsbillede, hvor de
sidste ar af livet kan vaere voldsomt lidelsesfulde for patienten, er ogsé en betydelig belastning
for de parerende (15,16).

Slutstadierne ved flere livstruende non-maligne sygdomme har en symptom- og behovstyngde
for bade patient og parerende, som er lige sa udtalt som ved en kraftlidelse, men en progressi-
on, som dog kan straekke sig over en meget leengere periode.

3.2 Malgruppens omfang

12015 dede 51.625 personer, heraf dede 30,5 pct. af kreeft, 15,8 pct. af hjerte/karsygdomme,
11,6 pct. af sygdomme i andedraetsorganer, 9 pct. af andre kredslebssygdomme og 6,8 pct. af
psykiske lidelser og adfaerdsmaessige forstyrrelser. Dette svarer til, at i alt cirka 38.500 personer
dode af disse fem arsager, og det antages, at en stor del af disse personer vil have haft palliative
behov. Mange personer kan endvidere have haft flere samtidige sygdomme (multisygdomme).

Opgerelser viser, at cirka 10 pct. af dedsfaldene 1 2015 var i aldersgruppen 55-64 ér, cirka 20
pct. var i aldersgruppen 65-75 ér, cirka 28 pct. var i aldersgruppen 76-84 ar og cirka 35 pct. var i
aldersgruppen 85+ ar. De resterende 7 pct. af dedsfaldene var fordelt indenfor aldersgruppen 0-
54 ar (17).

Det reelle antal patienter med palliative behov i Danmark er dog ikke muligt at opgere, da det
vil afthenge af den enkelte patient og det individuelle forleb. Det formodes dog, at langt de fle-
ste, der der som folge af et forleb med livstruende sygdom, vil have haft behov for lindring af fx
fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige lidelser (18).

Undersggelser har vist, at mange uhelbredeligt syge ensker at vere hjemme sa l&enge som mu-
ligt, og dermed dg i eget hjem (19). Erfaringen er dog, at enske om dedssted kan andres i pati-
enternes sygdomsforleb i takt med sygdomsudvikling og behovet for mere hjeelp og lindring.

Det fremgar af arsrapporten 2015 fra Dedséarsagsregistret, at cirka 49 pct. af de personer der de-
de 12015, dede pa sygehus, mens cirka 21 pct. dede i en plejebolig og cirka 23 pct. dede 1 eget
hjem (17).

Arsrapport for Dansk Palliativ Database for 2015 (10) viser, at der er betydelige regionale varia-
tioner i den specialiserede palliative indsats. Derudover viser rapporten, at 95 pct. af de patien-
ter, der blev henvist til specialiseret palliativ indsats, og som dede i 2015, havde diagnosen
kreeft. 20 pct. af de patienter, som blev henvist til specialiseret palliativ indsats (og som opfyldte
visitationskriterierne), dede eller blev for darlige, for de kunne modtages. I alt 7.799 af de cirka
16.000 personer, der dede af kraeft (48,9 pct.) i 2015 modtog en specialiseret indsats.

Tilsvarende data eksisterer ikke for den basale palliative indsats.
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4 Det palliative forleb

4.1 Den helhedsorienterede palliative indsats

Den palliative indsats tager udgangspunkt i et helhedsperspektiv pa patientens og de parerendes
behov og problemer i forbindelse med livstruende sygdom. Dette kan illustreres i nedenstaende

figur 2.

Figur 2: Palliative behov hos patienter med livstruende sygdomme og deres pargrende
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Malet med den palliative indsats er siledes at lindre patientens og de parerendes lidelser, uanset
om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig karakter. Det er vigtigt, at
indsatsen sker i overensstemmelse med patientens enske. Men for at opna og sikre helhedsper-
spektivet er en koordineret tvaerfaglig og tversektoriel indsats afgerende.

Patientens samlede fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/dndelige lidelse er beskrevet
grundlaeggende i1 Total Pain begrebet (20) og viser herved de palliative behovs komplekse ka-
rakter. Sigtet er, at betragte patienten som et helt menneske indlejret i sit sociale og kulturelle
netvaerk. Det er derfor vasentligt, at de sundhedsprofessionelle’ og @vrige fagprofessionelle’
lytter til patientens og de parerendes historie for at forstd, bdde deres konkrete og sarlige behov
for lindring samt patientens og de pérerendes styrker og muligheder i den aktuelle situation.

Den samlede palliative indsats ber pa den baggrund vere individuelt tilrettelagt og efter behov
omfatte:

e indsatser rettet mod fysiske og psykiske symptomer
e indsatser rettet mod sociale og arbejdsmaessige forhold

e indsatser rettet mod eksistentielle og andelige forhold

I bilag 4 er de enkelte indsatser naermere uddybet.

Der er en rakke ligheder mellem palliation og rehabilitering. Feelles for rehabilitering og pallia-
tion er, at det har stor betydning for den enkelte patient og dennes parerende, at patienten trods
sin livstruende sygdom kan mestre sin livssituation bedst muligt. Rehabiliterende og palliative
indsatser vil ofte have til formal at hjelpe patienten med dette (1). Derudover rummer begge
felter en helhedsorienteret tilgang til menneskets problematikker. Indholdet af de enkelte indsat-
ser vil ofte veere identiske, selvom isar prognosen kan have betydning for malsatningen og
hvordan indsatserne indbyrdes prioriteres.

Et andet faellestreek ved rehabilitering og palliation er, at der ofte vil veere mange akterer invol-

veret pa tvaers af sektorer og sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle i samspil med

patient og parerende. Det kraever kompetencer og tat samarbejde for at opna sammenhangende
forleb for den enkelte patient (1).

Savel rehabiliterende som palliative indsatser ber tilbydes tidligt i forlebet.

Palliation kan med fordel teenkes ind i rehabiliteringsindsatser i kommunerne for at understette
sammenhang og imedekomme patienternes individuelle behov.

Palliative indsatser ber ivaerksettes tidligst muligt, sdledes at patienten kan lindres optimalt, nér
lidelsen er sa stor, at det hidtidige hverdagsliv, trods optimal sygdomsbehandling, er anfegtet i

* Sundhedsprofessionelle: eksempelvis leger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter, fysioterapeuter, ergoterapeuter, klini-

ske diaetister m.fl.
¢ @vrige fagprofessionelle: eksempelvis preester, socialrddgivere og psykologer m.fl.
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alvorlig grad (se figur 3). Bade sygdommen og behandlingen kan pafere patienten gener, og det
er vigtigt, at patienten er lindret bedst muligt for herved, at kunne leve sa normalt et liv som mu-

ligt (21).

Nar den sygdomsspecifikke behandling er ophert, stilles der nye krav til fokus pé lindring og
livskvalitet. Som patientens tilstand forveerres, skal det lebende sikres, at stetten til patienten og
péarerende er relevant og nar den forventede levetid forventes at vaere fa uger til fa méneder vil
det veere relevant, at sgge om terminaltilskud. I denne periode er det ogsé vigtigt, at fa planlagt
de sidste degn og forhold omkring selve deden (21).

Figur 3: Palliative indsatser i et sygdomsforlab’

Patienten er
Sygdommen progredierende. uafvendeligt
‘Aktiv’ behandling opherer  deende Patienten der

$ X

Omsorg for
Sygdomsafhaengig, | ‘aktiv’ behandling efterladte

Naér patienten er uafvendeligt (snarligt) deende, er fokus pé lindring af patientens symptomer og
stotte til de parerende (21).

4.2 Helhedsorienteret vurdering af palliative behov

Tidlig identifikation af patienter med palliative behov
Det er vigtigt at arbejde systematisk med at identificere patienter med palliative behov, sa tidligt
som muligt i sygdomsforlebet.

Sundhedsprofessionelle som arbejder med patienter med livstruende sygdomme, ber kunne vur-
dere om en patient kan have palliative behov, allerede nir diagnosen stilles eller ved forvaerring
af kendt sygdom.

Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT) er et redskab som er udviklet til at under-
stotte den sundhedsprofessionelle med, at identificere patienter med basale palliative behov®.
Redskabet er en metode til at identificere de patienter med livstruende sygdomme, som gér fra
en fase med langvarig sygdom til en fase, hvor der er behov for et storre fokus pa symptomlin-
dring.

Det anbefales, at der i kommunale sundhedstilbud, i almen praksis og pa sygehuse arbejdes sy-
stematisk med redskaber som SPICT, der kan understette en tidlig og rettidig identifikation af
patienter med palliative behov.

7 Udarbejdet med inspiration fra REHPA (22)

8 http://www.spict.org.uk
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Vurdering af palliative behov

Vurdering af patientens behov for palliative indsatser ber altid tage udgangspunkt i den enkelte
patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for pa denne made at tage
et bredt afsat i mennesket som helhed og den enkelte patients forudsatninger. Vurderingen ber
foretages systematisk og gentages ved behov.

Der er i alle regioner udarbejdet et skema til at understotte behovsvurdering i forhold til rehabi-
literende og palliative behov hos kraftpatienter (5). Skemaerne tager udgangspunkt i WHO’s
model: International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), som er en bio-
psyko-social model som beskriver faktorer, der har betydning for det samlede helbred (23).
Funktionsevnen, som det centrale i modellen, indgar i et dynamisk samspil med helbred og kon-
tekst (omgivelses- og personlige faktorer).

Funktionsevnen omfatter tre komponenter: kroppens funktioner og anatomi, aktiviteter samt
deltagelse. Komponenterne pavirker hinanden gensidigt, ligesom den samlede funktionsevne
pavirkes af omgivelsesfaktorer, personlige faktorer og helbredsmaessige forhold.

Brug af modellen ved vurdering af den palliative indsats kan vare med til at beskrive de pallia-
tive behov og skabe fokus pé patientens funktionsevne, funktionsevnebegreensning og helbreds-
tilstand.

Ved en vurdering af palliative behov kan den sundhedsprofessionelle i samtale med patienten fx
sporge ind til folgende:

e Patientens overordnede oplevelse af sin livssituation.

e Fysiske symptomer, fx smerter, &ndened, nedsat muskelkraft og bevaegelighed, ernze-
ring og treethed samt disses betydninger og sammenhang med aktivitet og deltagelse.
Desuden speorges til de symptomer, der er karakteristiske ved den pagaldende diagnose,
behandling og evt. komorbiditet/ multisygdom.

e Psykiske symptomer, fx angst, depression, treethed, ensomhed, bekymring for fremtiden
og sygdommens udvikling samt disse eventuelle problemers betydning for hverdag, ak-
tivitet og deltagelse.

e Sociale forhold, fx patientens mulighed for statte og naerveer. Hvem centrale parerende
er, endring af rolle i forhold til naere parerende. Endvidere ber der sperges til tilknyt-
ningen til arbejdsmarkedet samt fritid, ekonomi og bolig.

o Eksistentielle/andelige forhold, fx patientens oplevelse af sin nuvearende situation og
sygdom, mening med livet, hvad der giver patienten hab og styrke, samt hvilken rolle
religiositet spiller for patienten.

De parerende er erfaringsmaessigt nogle af de vigtigste stetter for patienterne igennem hele for-
lobet, men kan ogsa have selvstaendige behov for stette. Det er derfor vigtigt, at de parerendes
ressourcer ogsa afdaekkes, og at eventuelle problemer afdakkes, herunder fx behov for aflast-
ning. Dette forudsatter patientens samtykke. De parerende — og patienten selv — ber informeres
om selv at veere opmaerksomme pa fysiske og felelsesmassige forandringer i livsforelse, herun-
der, hvem de skal tage kontakt til ved behov. Hvis de parerende har behov for hjelp til fx egen
sygdom, vil dette som udgangspunkt varetages af den praktiserende leege (24,25).
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Redskab til egen vurdering af palliative behov

En vigtig del af vurderingen af palliative behov er, at here patientens egen vurdering af symp-
tomer og livskvalitet. Der findes forskellige validerede redskaber til dette formal, som kan an-
vendes til at vurdere behov og omfang af palliative indsatser. Et eksempel er skemaet European
Organization for Research and Treatment of Cancer - Quality of Life Questionnaire Palliative
(EORTC QLQ-C15-PAL), som er et sporgeskema om livskvalitet, der indeholder spergsmal ret-
tet mod fysiske og psykiske symptomer, aktivitetsniveau og livskvalitet (se bilag 5). EORTC
QLQ-C15-PAL’ er udviklet specielt til patienter, der har behov for at modtage en palliativ ind-
sats.

Pé leengere sigt er det mélet, at udvikle supplerende, sma spergeskemaer om temaer, som ikke
er deekket af EORTC QLQ-C15-PAL.

EORTC QLQ-C15-PAL understotter en systematisk afdaekning af patienternes palliative behov.
Denne afdekning kan danne udgangspunkt for en samtale og plan udarbejdet sammen med pati-
enten. Skemaet er udarbejdet til kreeftpatienter, men anvendes i dag af fagpersoner, der beskaef-
tiger sig med specialiserede palliative indsatser generelt. Resultaterne af skemaerne indberettes
endvidere til den palliative database.

Tidsmeessig kadence

En vurdering af palliative behov ber som minimum foretages, nar diagnosen stilles, ved forveer-
ringer 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 denne vurdering, der deekker hele ovenstdende
omrade eller alle diagnoser.

De sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle vurderer pa baggrund af behovsvurde-
ringen, om der skal ydes en indsats, og hvem der eventuelt skal involveres med henblik pa ud-
dybende udredning. I denne samlede vurdering ber patientens forventede prognose indga. En
sadan uddybende udredning kan fx involvere en detaljeret funktionsevnevurdering, kognitive
tests eller udredning af ekonomiske problemer. Den uddybende udredning ber foretages af de
sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle, der i forvejen er involveret i forlebet, eller
af seerligt kyndige pa de enkelte felter ved anvendelse af validerede redskaber.

Ingen spergeskemaer deekker alt, og kan derfor ikke sté alene, men kan anvendes som et grund-
lag for samtalen med patienten. En afdekning af implementering af regionernes behovsvurde-
ringsskemaer viser, at det er de palliative behov, der opleves som vanskeligst at identificere
(26).

For at understette en systematisk vurdering af palliative behov anbefales det, at der anvendes
(og hvis ikke de forefindes, sa udarbejdes) validerede redskaber til dette, bade i kommunale

Y EORTC QLQ-C15-PAL er en forkortet udgave af EORTC QLQ-C30, der bestar af 30 spergsmal. Det er blevet et af

de mest anvendte spoargeskemaer i internationale undersegelser af kraeftpatienter. Skemaet er oversat til over 70

sprog.
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sundhedstilbud, pa sygehuse og i almen praksis samt, at det er det samme skema der anvendes
pa tvers.

Scerligt udsatte patienter

Der er grupper af patienter, som er sarligt udsatte, og hvor der skal vere en sarlig opmaerk-
somhed, hvis de har palliative behov. Det drejer sig fx om patienter med intet eller meget svagt
netverk, socialt udsatte familier med bern, patienter med sverere psykiske lidelser, patienter
med demenssygdomme (27), psykisk udviklingshaemmede og indsatte i fangsler.

En del af disse patienter har kognitive problemer og har derfor vanskeligt ved at udtrykke deres
behov, eller de har ringere adgang til relevante sundhedsprofessionelle og ovrige fagprofessio-
nelle, fx fordi de kan have vanskeligt ved at benytte sig af de etablerede tilbud. Det er veesent-
ligt, at de sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle er opmarksomme pa de sarlige
vanskeligheder og behov, disse patienter kan have, og at de samarbejder omkring indsatsen, sa-
ledes at denne kan tilrettelaegges, sa den enkelte kan fa mest mulig gavn heraf.

Kulturelle forhold

Konsekvenserne af livstruende sygdom kan for den enkelte patient afhenge af bl.a. livssyn, so-
ciale ressourcer samt kulturelle og religiose stasted. Kulturelle forhold og etnicitet kan medfere
serlige krav til og behov for speciel kost, hygiejne og daglige ritualer, sdvel som andre syg-
domsopfattelser, sarlige ritualer i forbindelse med sygdom, livsafslutning, begravelse og serge-
periode. Det er vigtigt, at de sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle er opmeerk-
somme pa dette, og at det medteenkes i forhold til vurdering af de palliative behov.

4.3 Samtaleforlgb

I Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og parerende om deres on-
sker for og tanker om livet og deden. Derfor ved hverken de parerende eller de sundhedsprofes-
sionelle og avrige fagprofessionelle ofte ikke nok om dette, nar det pludselig bliver aktuelt (28).

Ved at tale om disse — for mange — relativt sveere emner tidligt i det palliative forlgb, og samti-
dig sikre at samtalerne udleser en god plan for behandling og pleje ogsé i den sidste levetid, bli-
ver mulighederne for at imedekomme patienternes ensker storre.

Der findes forskellige méder/metoder at gore dette pd. Advance Care Planning (ACP) er eksem-
pelvis en sadan metode til feelles planlaegning af palliative forleb - og indsatserne i forbindelse
hermed (29). ACP dakker over samtaler vedrerende fremtidig pleje og behandling mellem pati-
ent (og nogle gang parerende) og sundhedsprofessionelle (15), for herigennem, at skabe en fael-
les forstéelse parterne imellem. Malet med ACP samtaler er at sikre en grundig afdekning af
personlige ensker, som medvirker til at sikre, at der treeffes de beslutninger, som er bedst for pa-
tienten — og efterfolgende at dokumentere dette. I bilag 6 er metoden naermere beskrivet.

Det anbefales, at der anvendes samtaler mellem patient (og nogle gang parerende) og sundheds-
professionelle vedrarende fremtidig pleje og behandling. Og at det sker systematisk i kommuna-
le sundhedstilbud, pa sygehuse og 1 almen praksis, i samarbejde med patienten.
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4.4 Patient- og parerendeinddragelse

For at give bedst mulig hjelp til patienter og deres parerende, er samtaler om livet med sygdom
nedvendige. Det er patientens rettighed at fa belyst alle behandlingsmuligheder og det at opné
feelles behandlingsmal er en lobende proces. Behandlingsmalene kan andre sig undervejs, lige-
som der kan komme nye behandlingsmuligheder til rddighed. Patientens og de parerendes on-
sker og behov kan derfor @ndres i takt med sygdomsforlebets udvikling, hvorfor det er vigtigt,
at samtaler atholdes lebende gennem sygdomsforlebet. De fleste parerende yder en helt afgo-
rende stotte til patienten i sygdomsforlgbet, herunder i den sidste tid. De parerende er dermed
ogsa en vigtig ressource og samarbejdspartner for de sundhedsprofessionelle og evrige fagpro-
fessionelle.

De péarerende er vigtige at inddrage i forlebet, men der er forskel pa parerendes behov for ind-
dragelse, og pa hvor sarbare parerende er. Det er vigtigt at fa afklaret i faellesskab med patienten
og de parerende, hvem der skal inkluderes og i hvilket omfang. Der skal dog vaere opmarksom-
hed p4, at patienten og dennes parerende har mulighed for at drefte bekymringer adskilt fra hin-
anden, og at de kan have forskellige behov samt ensker om tiltag. Det er veesentligt at respekte-
re, at ikke alle patienter ensker at tale om sygdommens udvikling, prognose og ded. Dette kan
vaere en udfordring for de parerende og de sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle.

4.5 Stette til parerende og efterladte

Stette til parerende er en central opgave i den palliative indsats, og det er vaesentligt, at de sund-
hedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle er opmerksomme pé de péarerendes behov. De
péarerende er en udsat gruppe pd grund af den folelsesmessige belastning samt det ansvar og den
arbejdsbyrde, der felger med, nar en nertstaende person — ofte over lang tid — er alvorligt syg.
Det er vaesentligt, at de parerende fra starten af et livstruende sygdomsforleb bliver preesenteret
for, hvilke muligheder der er for stette fremover fx parerende samtaler, og hvem de kan hen-
vende sig til fx vedr. oplysninger om hjelpemidler samt vejledning i plejeopgaver. Der kan
endvidere henvises til Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger til sundhedspersoners mgde med pare-
rende til alvorligt syge” (24) samt pjecen "Medet med parerende til personer med alvorlig syg-
dom (25).

Palliative indsatser omfatter ogsa stette til de efterladte. Det er derfor hensigtsmeaessigt, hvis de
sundhedsprofessionelle og avrige fagprofessionelle, der lebende har varet i kontakt med patien-
ten og de parerende i sygdomsforlebet, tager kontakt til de efterladte efter dedsfaldet, med hen-
blik pé identifikation af parerende med palliative behov. Det vil i mange tilfelde vaere den prak-
tiserende laege eller plejepersonalet i kommunen, der har den teetteste kontakt til den efterladte,
men det kan ogsa vere en kontaktperson fra sygehuset, et palliativt team eller personale pé hos-
pice. Der vil ofte veere mange praktiske garemal og folelsesmassige behov som folge af patien-
tens ded, og hvor der kan vere behov for socialfaglig bistand.

Der findes flere tilbud til efterladte, herunder fx sorggrupper i regi af Folkekirken, samtalegrup-
per mv. i regi af Kraeftens Bekaempelse samt specifikke tilbud til bern og unge i regi af organi-
sationen Barn, unge og sorg. De sundhedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle, der har
kontakten til de efterladte, ber have viden om og henvise til de tilbud, der findes lokalt. Et over-
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blik over de gratis tilbud om sorggrupper til bdde bern, unge, voksne og ®ldre kan ses i regi af
Det Nationale Sorgcenter'’.

Forskningsresultater peger pa, at bern og unge er i risiko for at udvikle psykiske symptomer ved
tab af en foraelder, og at det is@r er familiemessige faktorer fra for dedsfaldet, der har betyd-
ning for, hvordan barnet/den unge klarer sig. Undersegelserne viser samstemmende, at det er
vigtigt med en hoj grad af opmarksomhed pé 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.

Det er vigtigt, at bern og unge til en alvorligt syg foraelder, altid inddrages 1 overensstemmelse
med deres alder, folelsesmessige udvikling og ressourcer, efter vejledning fra foraldrene.

10 FE
www.sorgvejviseren.dk.
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5 Organisering, ansvar og samarbejde

Anbefalinger

e Organisering af alle palliative indsatser baseres pa, at der er den forngdne
og hensigtsmassige viden, rutine, erfaring og volumen samt de nedvendi-
ge faciliteter til stede for, at indsatserne kan varetages med hej faglig kva-
litet og kontinuitet. Indsatserne sker pa lavest mulige effektive omsorgs-
og behandlingsniveau og bygger pa fleksibilitet 1 forhold til, hvor indsat-
serne gives, saledes at patienten ved behov fx kan indlegges eller udskri-
ves afhaengigt af, hvor patientens behov bedst varetages pa det pagalden-
de tidspunkt

e Den palliative indsats varetages i et tvaerfagligt, teambaseret samarbejde

e De sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle i alle sektorer har
kendskab til og informerer patienter og parerende om relevante palliative
tilbud i fx patientforeninger, hos frivillige mv.

e Sygehusafdelingerne atholder multidisciplinare team konferencer (MDT-
konferencer) mellem de relevante specialer og reprasentanter fra den spe-
cialiserede palliative indsats for at drafte konkrete patientforleb, herunder
kommunikation og koordination med relevante akterer i kommune og al-
men praksis, uanset diagnose

e Kommuner og regioner herunder almen praksis aftaler i regi af sundheds-
aftaler og praksisplaner tverfaglige meder, hvor de forskellige akterer
medes fysisk eller via videosamtale, for at drofte samarbejde og koordine-
ring af indsatser

e Kommuner og regioner herunder almen praksis udarbejder i regi af sund-
hedsaftaler og praksisplaner falles malsatninger for det tvaerfaglige og
tvaersektorielle samarbejde med udgangspunkt i patientens behov, eksiste-
rende aktiviteter og patientens (og parerendes) ressourcer

e Der afholdes ved behov koordinerende mede i patientens hjem med delta-
gelse af patient, parerende, den praktiserende lege og hjemmesygeplejen
samt andre relevante akterer

5.1 Organisering af den palliative indsats

Det overordnede méal med organiseringen af den palliative indsats er at kunne tilbyde patienter
med palliative behov og deres parerende en palliativ indsats af hej faglig kvalitet tilpasset den
enkelte, uathaengigt af diagnose og hvor patienten er i sit sygdomsforlgb, samt hvor patienten
fysisk befinder sig.
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Palliative indsatser inddeles i hhv. basale og specialiserede indsatser. Den palliative indsats er
altid tvaerfaglig og kraeever samarbejde mellem forskellige faggrupper, specialer og sektorer.

For at understette en gradueret og individuelt tilrettelagt indsats, anbefales det, at organiserin-
gen af indsatsen overordnet:

e Dbygger pa, at der er den fornedne og hensigtsmessige viden, rutine, erfaring og volu-
men'' samt de nedvendige faciliteter til stede for at funktionen kan varetages med hej
faglig kvalitet. Dette geelder bade for basale og specialiserede indsatser

e sker séledes, at alle patienter og parerende tilbydes den rette indsats under hensyntagen
til hensigtsmaessig ressourceudnyttelse

e Dbygger pa fleksibilitet i forhold til hvor indsatsen gives, siledes at patienten ved behov
kan indleegges pa stamafdelingen eller udskrives athangigt af, hvor patientens behov
bedst varetages pa det pagaldende tidspunkt og samtidig tager hensyn til naerhed i det
omfang patienten og de parerende ensker det

Det er et ledelsesansvar at sikre kvaliteten af den palliative indsats, herunder tilstedevarelse af
de nedvendige ressourcer og kompetencer.

5.1.1 Basal palliativ indsats

Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvasenet, som ikke har palliation
som deres hovedopgave. Basal palliativ indsats ydes pa de fleste kliniske sygehusafdelinger, i
kommunerne (fx i hjemmesygeplejen, i hjemmeplejen og i plejeboliger) samt i almen praksis og
den evrige praksissektor (fx hos psykologer og fysioterapeuter).

Basal palliativ indsats pa sygehus

Pa sygehusafdelinger, der ikke har palliativ indsats som hovedopgave, foregar den basale pallia-
tive indsats sidelebende med diagnostik og anden behandling og pleje pé alle niveauer. Specielt
nar sygdomsbehandlingen eller dele af behandlingen aftrappes og opherer, kan patientens til-
stand @ndre sig meget hurtigt, saledes at der kan blive behov for sygehusindlaggelse pga.
symptombyrden.

Det er vaesentligt, at det for den enkelte patient er planlagt, hvornar en eventuel indlaeggelse skal
finde sted, og i de fleste tilfaelde vil det veere hensigtsmassigt, hvis patienten har en aben ind-
leeggelse pa en stamafdeling. Nar personalet pa afdelingen kender patienten og behandlingsma-
let, vil unedvendige undersogelser kunne minimeres samtidig med, at der er starre kontinuitet i
behandlingen.

T . . .
I mindre kommuner kan volumen vere en udfordring, hvorfor tverkommunale samarbejder ber indtenkes
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Boks 1. Udvikling af den basale palliative indsats pa Sygehus Lillebaelt
Vejle

Alle terminalt registrerede patienter tilbydes aben indleeggelse pa deres stam-
afdeling (diagnose afhangig). Behovsvurderingen foretages af alle patienter
via EORTC-skemaet.

Patienterne er altid velkomne til at kontakte afdelingen, hvilket medferer at
patienterne i flere tilfaelde kan blive i hjemmet sa lenge som muligt.

Basal palliativ indsats i kommuner

Den palliative indsats i kommunen ydes af forskellige sundhedsprofessionelle og evrige fagpro-
fessionelle, fx hjemmesygeplejersker, herunder sarlige palliative hjemmesygeplejersker, social-
og sundhedsassistenter, social- og sundhedshjalpere, ergoterapeuter, fysioterapeuter og social-
radgivere og pa forskellige velferdsomrader.

For en stor del af de patientforleb, hvor helbredelse ikke leengere er en mulighed, men hvor der
er behov for pleje og lindring, ydes de palliative indsatser af den praktiserende lage, den kom-
munale hjemmesygepleje, hjemmepleje samt ovrige, der arbejder med palliation og rehabilite-
ring i kommunerne. De har som oftest det overordnede ansvar for denne del af den palliative
indsats. Der er adgang til hjemmesygepleje degnet rundt enten som udkerende funktion eller via
fast tilknyttet personale i bl.a. plejeboliger. Kommunerne etablerer i stigende grad ’Kommunale
institutioner med sarlige palliative tilbud’ (KISPT) fx pa rehabiliteringsenheder, plejecentre
m.m. Det er et tilbud, fortrinsvist til kommunens borgere med behov for palliativ indsats, om at
kunne blive indlagt i kortere eller leengere perioder. Flere kommuner opfatter dette tilbud som et
alternativ til en hospiceplads. Det er kommunernes ansvar at sikre, at personalet har de nedven-
dige kompetencer til at yde palliativ indsats pa denne type institutionelle tilbud (30).

I hele det palliative forleb kan der vaere behov for kommunal stette i forhold til bl.a. orlov,
hjeelpemidler, transport, personlig og praktisk hjalp, hvilket ogsa ger sig geeldende for de pare-
rende, se bilag 3. Der kan endvidere vare behov for eksempelvis tilbud om forebyggelse og re-
habilitering med henblik pé vedligeholdelse af funktionsevne.

Basal palliativ indsats i praksissektor

De vaesentligste aktorer fra praksissektoren i forhold til patienter med palliative behov er prakti-
serende leeger. Herudover kan praktiserende psykologer og fysioterapeuter spille en rolle (se og-
sa bilag 3 om lovgrundlag).

Almen praksis har opgaver i hele patientens palliative forlab, og der er tit hyppige kontakter til
patienter med livstruende sygdomme. Den praktiserende laege har ansvaret for den laegelige be-
handling i samarbejde med andre sundhedsfaglige akterer, herunder hjemmesygeplejen og laeger
fra sygehuset eller det palliative team. Det er endvidere oftest den praktiserende leege, der vare-
tager den laegelige behandling af den basale palliative indsats i patientens sidste levetid.
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Den praktiserende laege ber i1 hvert enkelt tilfeelde tage stilling til, hvem der kan kontaktes ved
akut opstéede problematikker udenfor normal arbejdstid. Hvis almen praksis ikke kan sta til ra-
dighed, ber anden relevant laege orienteres om aktuelle aftaler, bl.a. i forhold til behandlingsni-
veau. Den praktiserende laege har som udgangspunkt ansvaret for at fastholde kontakten til pati-
enten og de parerende, samt for at fortsette kontrol og behandling af eventuelt andre (kroniske)
sygdomme eller tilstande.

5.1.2 Specialiseret palliativ indsats

Den specialiserede palliative indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvasenet, der har
palliation som hovedopgave fx palliative teams og palliative afdelinger pa sygehuse og hospi-
ces. Den specialiserede indsats kan foregé under indlaeggelse (fx palliative afdelinger og hospi-
ce), ambulant eller i patientens hjem/plejebolig eller pa en sygehusafdeling (via palliativt team).
Den legefaglige del af den specialiserede palliative indsats er defineret som et medicinsk fag-
omréde.

De sundhedsprofessionelle og ovrige fagprofessionelle, der varetager den specialiserede pallia-
tive indsats, har udover at varetage det klinisk relaterede patientarbejde ogsa til opgave at:

e yde radgivning til sundhedsprofessionelle og evrig fagprofessionelle, der varetager ba-
sale palliative indsatser vedrerende konkrete patienter (fx i form af telefonisk radgiv-
ning eller tilsyn)

e samarbejde med almen praksis nar patienterne er tilknyttet palliative enheder eller te-
ams, nar dette er hensigtsmaessigt

e undervise sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle, der arbejder med basale
indsatser

e indgd i forskning og udvikling i varetagelsen af de specialiserede indsatser

De enkelte palliative teams, palliative afdelinger og hospices behaver ikke varetage alle typer af
opgaver (fraset palliativ indsats til malgruppen), men opgaverne kan vere delt og koordineret
mellem de forskellige specialiserede tilbud i den enkelte region.

En forudsetning for en basal palliativ indsats af hej kvalitet er, at det specialiserede palliative
omréde har muligheder for at understotte dette. Erfaringer fra udlandet tilsiger, at en satsning pa
den specialiserede palliative indsats giver en betydelig afsmittende effekt pa det basale palliati-
ve omrade, og dermed en bedre patientbehandling.

De enkelte regioner har udarbejdet retningslinjer for visitation til specialiseret palliativ indsats.

5.2 Samarbejde og kommunikation pa tveers

Som beskrevet er der mange akterer inddraget i de palliative indsatser, hvilket stiller store krav
til et velfungerende samarbejde pa tvars af sygehuse, afdelinger og sektorer, samt klar ansvars-
fordeling af indsatserne.

Det er vigtigt at styrke samarbejdet mellem specialer pa sygehusafdelinger omkring fzlles palli-
ativ indsats. Derfor anbefales multidisciplinare team konferencer (MDT-konferencer) mellem
de enkelte specialer og repraesentanter fra den specialiserede palliative indsats for at drefte kon-
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krete patientforleb. Formalet er at sikre bedst mulig palliativ indsats til alle patienter uanset di-
agnose.

For patienter, som bliver udskrevet fra sygehus og opholder sig i eget hjem eller i en plejebolig,
ber den palliative indsats foregd i teet samarbejde mellem stamafdelingen (herunder den patient-
ansvarlige leege), kommunen og almen praksis. De vanlige tvarsektorielle aftaler, herunder
kommunikationsaftaler overholdes og folges som anfert i bl.a. aftaler vedr. MedCom-
standarder.

Der ber endvidere aftales tvaerfaglige meder, hvor de forskellige akterer fx reprasentanter fra
kommunen, det palliative team, egen laege samt patienten og dennes parerende mades fysisk el-
ler via eksempelvis videosamtale for bedst muligt at deekke patientens palliative behov samt de
sygdomsmeessige behov, der métte vare (multisygdom), samt at koordinere indsatserne.

5.3 Felles malsatninger

Der ber udarbejdes faelles malsatninger for det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde med
udgangspunkt i patientens behov, eksisterende aktiviteter og patientens (og péarerendes) ressour-
cer. Det skal fremgé, hvem der er ansvarlig for de enkelte dele. Alle involverede instanser, her-
under sygehuse, palliative teams, hospice, almen praksis og kommunen, er ansvarlige for de
indsatser, de ivaerksatter, herunder ansvarlige for at koordinere indsatsen med andre involvere-
de akterer inkl. kommunikationen omkring dette. Den/de ansvarlige sundhedsprofessionelle ber
sikre en behandlingsplan og en beskrivelse af, hvordan tilstanden kan udvikle sig, og hvilken
indsats der i sé fald kan vare relevant. Malsatninger og behandlingsplan skal vere forvent-
ningsafstemt med patienten og dennes parerende og skal ogsa fungere som redskab for dem.
Forlebet skal dokumenteres i den almindelige journalfering, sygepleje- og omsorgsjournaler,
udskrivningsbrev/epikriser og eventuel statusrapport. Henvisning til kommunale sundhedstilbud
ber indga.

5.4 Patientforeninger, civilsamfund og ovrige akterer

Patientforeninger og -organisationer, frivillige, tolke mv. spiller ofte ogsa en central rolle i den
palliative indsats.

Patienter, som har en livstruende sygdom, kan eksempelvis have udbytte af kontakt med ligestil-
lede. De forskellige patientforeninger kan have en vesentlig rolle i denne sammenhang. Nogle
patientforeninger er involveret i arbejde med palliative problemstillinger, mens andre patient-
foreninger ikke har fokus herpa. Hvis den relevante patientforening har tilbud til patientgruppen
og/eller dennes parerende, ber de sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle, der vare-
tager palliative indsatser, have kendskab hertil, og patienter og parerende ber informeres om til-
buddene, ligesom relevante pjecer og lignende ber vare tilgeengelige.

Som led i den specialiserede palliative indsats anvendes ogsé frivillige. Sterstedelen er tilknyttet
hospices. Mange kommuner og Rade Kors benytter ligeledes frivillige i form af vagekoner og
besogsvenner. De frivillige tilbyder medmenneskelig omsorg og interesse, praktisk hjeelp og til-
stedeverelse bade som hjaelpere i enheden som helhed og for den enkelte patient og/eller péare-
rende. De frivillige fungerer som et supplerende tilbud — men kan ikke vaere en erstatning for
sundhedsprofessionelle og ovrige fagprofessionelle eller parerende. Et frivilligt team ber omfat-
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te specielt treenede frivillige og mindst én professionel koordinator (31). Det er en ledelsesopga-
ve at sikre, at de frivillige er uddannede til opgaven (herunder at de frivillige fx er klar over, at
de har tavshedspligt i forbindelse med arbejdet), og at de har mulighed for supervisi-
on/debriefing.

I tilfzelde, hvor der anvendes tolk, er det vaesentligt, at tolken er uddannet til opgaven. Tolken
vil 1 nogle tilfelde endvidere kunne vejlede de sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessio-
nelle om kulturelle forhold, som fx kan have betydning for kost, hygiejne og daglige ritualer og
om sarlige ritualer i forbindelse med sygdom, livsafslutning, begravelse og sergeperiode.

5. DECEMBER 2017 ANBEFALINGER FOR DEN PALLIATIVE INDSATS SIDE 26/54



6 Uddannelse og kompetencer

Anbefalinger

e Det palliative omrade indgar i alle pra- og postgraduate uddannelsesforlab
pa sundhedsomradet

e Alle sundhedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle, der arbejder med
basale palliative indsatser (bade pa sygehuse, i kommunen og i praksissekto-
ren) har som minimum kompetencer pa pregraduat basalt niveau (niveau
A), og alle sygehusafdelinger og kommuner har sundhedsprofessionelle i
hver fagprofession med kompetencer pa postgraduat, basalt niveau (niveau
B)

e Aktorer, der varetager basale indsatser har adgang til radgivning degnet
rundt fra akterer, der varetager de specialiserede indsatser. Indsatsen vareta-
ges 1 et samarbejde med patientens egen laege

e Enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser (palliativt team,
palliativ afdeling og hospice) omfatter som udgangspunkt fire faggrupper,
herunder mindst én laege, som er fagomradespecialist, og én sygeplejerske
med kompetencer pé postgraduat, specialiseret niveau (niveau C) —som
begge skal veere fuldtidsbeskaeftigede med den palliative indsats. De agvrige
faggrupper kan vere deltidsbeskeeftigede med indsatsen

e Sundhedsprofessionelle der arbejder med basale og specialiserede palliative
indsatser har adgang til at inddrage andre relevante fagprofessionelle

e Der er mulighed for, at hjemmesygeplejersken, den praktiserende laege og
vagtlaege kan kontakte den palliative vagt hele degnet, vedrerende patienter
tilknyttet en specialiseret palliativ enhed, men som opholder sig i eget hjem

6.1 Kompetencer til varetagelsen af palliative indsatser

Succesen for den palliative indsats beror som tidligere beskrevet bl.a. pa helhedsperspektivet,
herunder det tvaergdende og tversektorielle samarbejde. For at sikre hej faglig kvalitet i den pal-
liative indsats skal de nedvendige kompetencer vere til stede. Relevante uddannelser og kompe-
tencer er sdledes vigtige for, at de sundhedsprofessionelle og ovrige fagprofessionelle kan levere
en professionel palliativ indsats, savel i forhold til patienter og parerende, som i form af super-
vision til personalet. P4 nuverende tidspunkt opleves det som overordnet svert at rekruttere
personale med tilstreekkelige palliative kompetencer.

For at kunne varetage basale og/eller specialiserede palliative indsatser har de sundhedsprofes-
sionelle og egvrige fagprofessionelle behov for specifikke kompetencer pa specifikke niveauer.
Dansk Multidisciplinar Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) har udarbejdet kom-
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petenceprogrammer for hhv. ergoterapeuter, praster, socialradgivere, fysioterapeuter, social- og
sundhedsassistenter og sygeplejersker, hvor bl.a. kompetenceniveauer beskrives uddybende'.
Kompetenceprogrammerne tager udgangspunkt i en norsk model, som bygger pa tre kompeten-
ceniveauer, et preegraduat basalt niveau (niveau A), et postgraduat basalt niveau (niveau B) og
et postgraduat specialiseret niveau (niveau C) (32). Dansk Selskab for Palliativ Medicin har ud-
arbejdet kompetenceprogram for lzeger, der arbejder indenfor specialiseret palliativ indsats'.

Det praegraduate basale niveau (niveau A) omfatter grundleeggende palliative kompetencer, der
opnas via formel uddannelse pé de relevante korte, mellemlange og lange grunduddannelser.
Det postgraduate basale niveau (niveau B) omfatter udvidede kompetencer, som indgar i en del
af det kliniske arbejde og kan opnés bade via formel og ikke-formel videreuddannelse til sund-
hedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle med korte, mellemlange og lange uddannelser.
Det postgraduat specialiserede niveau (niveau C) omfatter saerlig uddannelsesmaessige kompe-
tencer til specialiserede indsatser, som opnas via formel efter- eller videreuddannelse til sund-
hedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle med relevant erfaring pa postgraduat basalt ni-
veau.

I dag er palliation endnu ikke teenkt ind i alle prae- og postgraduate uddannelsesforleb pa sund-
hedsomradet, og det anbefales derfor at dette sker.

Uddannelsestilbud

Siden 2004 har det i Danmark veret muligt for fagpersoner med en mellemlang videregédende
uddannelse (sygeplejersker, socialradgivere, fysioterapeuter og ergoterapeuter) at tage en di-
plomuddannelse i palliation (svarende til postgraduat basalt niveau (niveau B)). Derudover til-
byder flere hospices og palliative afdelinger labende efteruddannelsestilbud. Indholdet kan fx
veere symptomlindring, dndelig omsorg, sorg og tab, omsorg for parerende, etik, sociale forhold,
kommunikation samt tvaersektorielt samarbejde og neglepersonsuddannelse.

Siden 2013 har det veeret muligt for specialleger at uddanne sig til fagomradespecialist i1 pallia-
tiv medicin. For at opna godkendelse som fagomradespecialist skal der gennemfores en 2-arig
teoretisk og klinisk efteruddannelse (Nordic Specialist Course in Palliative Medicine) med an-
settelse indenfor det specialiserede palliative omrade. Uddannelsen som fagomradespecialist
kan forst gennemfores efter endt speciallegeuddannelse. Efteruddannelsen afholdes i samarbej-
de mellem de nordiske landes videnskabelige selskaber for palliativ medicin.

De ovenstaende uddannelsestilbud i palliativ medicin er ikke en udtemmende liste over mulige
efter- og videreuddannelser i det @vrige udland.

6.2 Forudsatninger for varetagelse af palliative indsatser

Hovedparten af alle palliative indsatser ydes som basale indsatser og dermed af sundhedsprofes-
sionelle og avrige fagprofessionelle, som ikke har palliativ indsats som deres hovedopgave. Det

2 http://www.dmegpal.dk/list/509/kompetenceprogrammer
"% http://www.palliativmedicin.dk/
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er et ledelsesansvar at sikre kvaliteten af den palliative indsats, herunder tilstedevarelse af de

nedvendige ressourcer og kompetencer. For at sikre hgj faglig kvalitet af indsatserne, serligt i
forhold til den basale palliative indsats, anbefales det at folgende forudseatninger er til stede:

den palliative indsats varetages i et tveerfagligt, teambaseret samarbejde

alle sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle, der arbejder med basale pallia-
tive indsatser (bade pa sygehuse, i kommunen og i praksissektoren), har kompetencer
som minimum pa pragraduat basalt niveau (niveau A), og alle sygehusafdelinger og
kommuner har sundhedsprofessionelle i hver fagprofession'* med kompetencer pa post-
graduat, basalt niveau (niveau B)

akterer, der varetager basale indsatser, har adgang til rddgivning degnet rundt fra akto-
rer, der varetager de specialiserede indsatser. Indsatsen varetages i et samarbejde med
patientens egen leege

enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser (palliativt team, palliativ afde-
ling og hospice), omfatter som udgangspunkt fire faggrupper, herunder mindst én lege,
som er fagomradespecialist, og én sygeplejerske med kompetencer pa postgraduat, spe-
cialiseret niveau (niveau C) — som begge skal vere fuldtidsbeskaftigede med den palli-
ative indsats. De gvrige faggrupper kan vare deltidsbeskaftigede med indsatsen

Sundhedsprofessionelle, der arbejder med basale og specialiserede palliative indsatser,
har adgang til at inddrage andre relevante fagprofessionelle fx praest/reprasentant fra
andre trossamfund, socialrddgiver, ergoterapeut eller diztist/ernaringsassistent

der er mulighed for, at hjemmesygeplejersken m.fl., den praktiserende leege og vagtlege
kan kontakte den palliative vagt hele degnet vedrerende patienter tilknyttet en speciali-
seret palliativ enhed, men som opholder sig i eget hjem

' Herunder fysioterapeuter, ergoterapeuter, praster, socialradgivere, diztister, psykologer, social- og sundhedsassistenter og syge-

plejersker
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7 Monitorering, kvalitetsudvikling og forskning

Anbefalinger

e Der indberettes data og afrapporteres indikatorer i Dansk Palliativ Database
for de specialiserede indsatser for alle livstruende sygdomme

o Kommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdak-
ket deres palliative behov

e Regioner og kommuner udarbejder i regi af sundhedsaftaler og praksispla-
ner et faelles skema, som kan anvendes pa tvaers af sektorer til systematisk at
afdaekke patienternes palliative behov

7.1 Monitorering

Det overordnede formal med monitorering er at skabe grundlag for kvalitetsudvikling ved sy-
stematisk indsamling af relevante data, som ogsa kan anvendes som hjzelp ved planlegning af
patientforleb og i forbindelse med forskning. Den ideelle monitorering vil give viden om fore-
komsten af palliative behov i relevante patientgrupper, vil kunne beskrive omfanget, karakteren
og effekten af den palliative indsats, der udferes i hele sundhedsvaesenet, samt kunne vurdere
kvaliteten af den palliative indsats — bade i forhold til den faglige, organisatoriske og patientop-
levede kvalitet.

Det er relevant at undersoge mulighederne for ensartet opsamling af sundhedsdata samt mulig-
hederne for dataindsamling pa tveers af sektorer. Det vil kraeve en massiv indsats med henblik
pa at udvikle relevante indikatorer og videreudvikle relevante databaser — herunder den palliati-
ve database.

De vigtigste databaser og initiativer pa det palliative omrdde omfatter, Dansk Palliative Data-
base", Patient Reported Outcome (PRO)'® samt lzerings- og kvalitetsteam pé det palliative om-
rade'’.

Pa nuverende tidspunkt er det ikke muligt at monitorere de basale palliative indsatser hverken 1
sygehusvasenet eller primarsektor.

Det vil vaere muligt at kunne registrere, hvorvidt fx EORTC QLQ-C15-PAL-skema er udfyldt i
sygehusvasenet via eksempelvis en nyoprettet kode 1 Landspatientregisteret (LPR). Derudover

"% http://www.dmcgpal.dk/866/danskpalliativdatabasedpd

'® http://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/nyheder/2017/pro-sekretariat-sds_05012017

' http://www.regioner.dk/kvalitetsteams/laerings-og-kvalitetsteams
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giver Fallessprog III (FSIII) kommunerne mulighed for — pa sigt — at kunne registrere samme
skema.

Det vil vaere muligt, at anvende samme registrering i LPR og pa sigt 1 FSIII, saledes at registre-
ringen efterfolgende kan indgd i Den Palliative Database (DPD). Naermere droftelse heraf bor
foregd mellem Sundhedsdatastyrelsen, DPD, kommuner, regioner og Sundhedsstyrelsen.

7.2 Kvalitetssikring og -udvikling

Det er vigtigt, at det palliative felt labende kvalitetssikres pa tvaers af sektorer.

Den specialiserede palliative indsats
DPD blev oprettet i 2010 og omfatter data fra den specialiserede palliative indsats. I DPD har
fagfolk pé tveers af hele landet defineret indikatorer for kvaliteten af den palliative indsats.

DPD bygger pa data, der registreres af de behandlende enheder samt data fra Landspatientregi-
steret. Databasen indeholder oplysninger om antal henviste og modtagne patienter, patienternes
diagnoser, sociodemografiske karakteristika og levetid fra henvisningstidspunktet samt patien-
ternes palliative behov baseret pa det patientudfyldte EORTC QLQ-C15-PAL-skema. Databa-
sen indeholder desuden organisatoriske kvalitetsindikatorer vedr. ventetid, samt andelen af pati-
enter, for hvem der udfyldes et skemaet, og som dreftes ved tverfaglig konference.

DPD indeholder aktuelt ogsa data for patienter med de non-maligne sygdomme, der modtager
specialiseret indsats, men de data er hidtil ikke afrapporteret, bl.a. fordi de aktuelt kun udger 4
pct. af patienterne. DPD indeholder endvidere ikke data for den store gruppe af patienter med

behov for basale palliative indsatser.

For at age kvaliteten af indsatsen og opmearksomheden pé hele det palliative omrdde ber det
overvejes, hvordan gruppen af patienter, hvor der foretages en systematisk kvalitetsmonitore-
ring, kan udvides. Det drejer sig om, at alle patienter i den specialiserede indsats registreres og
afrapporteres i DPD. Der er dog ogsa et stort behov for en kvalificering og kvalitetssikring af de
basale palliative indsatser.

Den basale palliative indsats

Den helt centrale indikator i DPD er i dag andelen af de patienter, hvor der er udfyldt et EORTC
QLQ-C15-PAL-skema, hvor patientens palliative behov afdaekkes. Denne indikator anbefales
genbrugt, sd den ogsd anvendes som udtryk for kvaliteten for den basale indsats. Spergeskemaet
blev udviklet som led i et 5-arigt, europeisk samarbejde i 9 lande og er udviklet specielt til pati-
enter, der modtager palliativ indsats. Det er videnskabeligt bevist, at brug af screeningsskemaer
giver personalet pé palliative institutioner et markant forbedret indblik i patienternes palliative
behov (for yderligere beskrivelse henvises til kapitel 4.2).

Igangvceerende initiativer

Den nye danske kvalitetsmodel bygger bl.a. p& Lerings- og Kvalitetsteams (LKT) og det forste
LKT omfatter den specialiserede palliative indsats (igangsat 2017) (33). LKT palliation skal
forbedre kvaliteten af den palliative indsats, og har til formél at forbedre patienternes livskvali-
tet, forbedre stotten til de parerende samt reducere antallet af patienter, der henvises til speciali-
seret palliativ indsats, men ikke nar at blive modtaget for de der, eller er blevet for darlige. Det
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er i den forbindelse besluttet at udarbejde nationale henvisningskriterier og indfere en raekke
"pakker’, der bygger pa de kliniske retningslinjer samt at male effekten af indsatsen ud fra eksi-
sterende og nye indikatorer i DPD. Pakkerne omfatter indsatsen i forhold til smerter, &ndened,
depression, forstoppelse, delirium, ACP-samtale samt stotten til parerende og serligt familier
med teenagere.

Patient Reported Outcome (PRO) er oplysninger om patientens helbredstilstand, herunder fysi-
ske og mentale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau,

som rapporteres direkte af patienten. Regeringen og Danske Regioner har i 2016 nedsat en poli-
tisk arbejdsgruppe, der skal understotte en standardiseret og bred anvendelse af PRO 1 alle sek-
torer i sundhedsvasenet (34). Et eksempel pa PRO i en palliativ kontekst er EORTC QLQ-C15-
PAL-skemaet.

7.3 Forskningstiltag og internationale erfaringer

Der er en raekke aktive palliative forskningsmiljeer i Danmark. Der findes i disse miljger udvik-
ling af store kliniske og epidemiologiske forskningsprojekter, herunder deltagelse i store inter-
nationale forskningssamarbejder fx i regi af European Association for Palliative Care-Research
Network.

Et hojt fagligt niveau af det palliative omrade er betinget af lobende forskning og kvalitetsud-
vikling. Der er bl.a. behov for flere videnskabelige tilgange til udforskning af feltet bade i laege-
videnskabelig forskning, men i hej grad ogsa eksempelvis inden for human- og samfundsviden-
skabelig forskning, pa tvaers af sektorer og med forstaelse af feltet som tvaerfagligt. Forskning
med afsat i det danske sundhedsvaesen er i den forbindelse vigtig. Af forskningsomrader kan
eksempelvis navnes patienters livskvalitet, aflastning af deres parerende, samfundsekonomiske
gevinster ved palliation, organisatoriske modeller (ogsé tvaersektorielt), symptomhandling og
vurdering af redskaber til symptom- og behovsvurdering for palliative indsatser.

Forskning i palliative indsatser i forhold til andre patientgrupper end kraeftpatienter samt inklu-
sion af de basale palliative indsatser i forskningsprojekter, vil give vigtig viden, som ogsé kan
medvirke til at styrke det tveersektorielle samarbejde og den faelles forstéelse. Der er fortlobende
behov for at afprove nye tiltag og udvikle organiseringen af de palliative indsatser.

Viden om den palliative indsats pa det kommunale omrade vil endvidere kunne fremmes sa-
fremt sundhedsprofessionelle og evrige fagprofessionelle pd det kommunale niveau indgar i
forskning og udvikling i varetagelsen af de basale indsatser.

Der er behov for at tilpasse ACP metoden i forhold til de forskellige sygdomme i dansk kon-
tekst, og at disse afproves i forskningsprojekter. Endvidere er der behov for viden og evidens i
forhold til brug af kvalitetsindikatorer, herunder PRO-vaerkto;.

Der findes erfaringer med palliative dagtilbud (daghospice) fra andre europaiske lande, som
kan anvendes ved en videreudvikling af omradet i Danmark. Mélgruppen kan fx vaere patienter
med forringet livskvalitet fx pa grund af ensomhed, manglende socialt netveaerk, eller hvor de
parerende har brug for saerlig viden, stotte og omsorg. Formalet er, at patienten kan vere hjem-
me s& meget som muligt, at stette og undervise de parerende, samt at stotte de professionelle pa
basisniveau. Et dagtilbud kan vere en "platform" mellem hjem — hospital — hospice og vaere
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med til at understette gode patientforleb. Et lignende alternativ er et palliativt ambulatorium
(palliative outpatient clinic) som er afprovet flere steder i landet, men stadig er under udvikling.

Et dansk multicenterstudie af tidlig palliativ indsats til kreeftpatienter har ikke med sikkerhed
kunnet pavise en positiv effekt pd patienternes palliative behov ved 3 og 8 ugers opfolgning.
Forfatterne konkluderer at resultaterne ber efterpraves (35).

Satspuljen ”En vaerdig ded” udleber i 2018. Erfaringer herfra kan endvidere anvendes som in-
spiration til fremadrettede forskningsprojekter.

Forskningen har vist, at parerende og personale pa hospices oplever, at musikterapi er med til at
forbedre kontakt og folelsesmaessig kommunikation, og at musikterapien kan imedekomme pa-
tienters behov pa flere omrader, bade fysisk, psykisk, eksistentielt, &ndeligt og socialt (36).

Brug af video har et stort potentiale netop i forhold til at forbedre kommunikationen mellem
sundhedsfagligt personale og patienter. Atholdelse af videomeder kan egge mulighederne for at
skabe oget fokus pé det tverfaglige sammenspil. Det viser erfaringerne fra Lungeforeningen.

Erfaringer fra udlandet tilsiger, at en satsning pa den specialiserede palliative indsats, giver en
betydelig afsmittende effekt pa det basale palliative omrade (37).

Boks 2. Udvikling af den specialiserede palliative indsats pa Sygehus
Lillebzelt Vejle

P& Sygehus Lillebalt Vejle har palliativt team de sidste 3 ar arbejdet med
tidlig palliativ rehabilitering. Funktionen er rettet mod uhelbredeligt syge
kreeftpatienter med en forventet leengere restlevetid.

Patienterne ses i et 12-ugers forleb bestdende af treening og pati-
ent/parerende uddannelse. I forlebet er der konsultationer med laege og sy-
geplejerske.
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8 Bilag

Bilag 1 — Kommissorium for arbejdsgruppen

Baggrund

Som led i ”Patienternes Kraeftplan — Kraeftplan IV er det hensigten at sikre en verdig og god
palliativ indsats, bl.a. ved en styrkelse af den basale palliative indsats. Sundhedsstyrelsen igang-
setter 1 forleengelse heraf en revision af styrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats” fra
2011.

Malgruppen for en palliativ indsats er alle patienter med livstruende sygdom og palliative behov
samt deres parerende. Mélet for indsatsen er at lindre patientens lidelse, uanset om lidelsen er af
fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig art. For at opnd dette mal er en tverfaglig, hel-
hedsorienteret og rettidig indsats afgerende.

Palliative indsatser kan gives pa bade specialiseret niveau (pa hospice, palliative afdelinger og
ved palliative teams) og basalt niveau (pa sygehusafdelinger, i plejeboliger, i eget hjem ved
kommunal hjemmepleje samt ved almen praksis m.v.). I forhold til den specialiserede palliative
indsats er der sket en stor udvikling de seneste ar, hvor der er oprettet flere palliative afdelinger
og udgaende palliative teams, ligesom antallet af hospicepladser er sget markant. Denne udvik-
ling skal bl.a. ses i forlaengelse af de tidligere implementerede kraftplaner.

Langt sterstedelen af mennesker med livstruende sygdomme vil dog have behov for en basal
palliativ indsats, fx fra kommunale tilbud, primar sektor og sygehuspersonale fra ikke-palliative
afdelinger.

Sundhedsstyrelsen vurderer, at de faglige feerdigheder og kulturer ber udvikles, s& behovet for
palliative indsatser identificeres og dreftes, nar det er relevant, og ikke nar det er for sent. Sund-
hedsstyrelsen nedsatter derfor en arbejdsgruppe, som har til opgave at revidere Sundhedsstyrel-
sens ”Anbefalinger for den palliative indsats” fra 2011 (bilag 1).

Formal

Arbejdsgruppen skal revidere Sundhedsstyrelsens ” Anbefalinger for den palliative indsat” med
det overordnede formél, at medvirke til at lgfte kvaliteten af den palliative indsats i Danmark til
mennesker med livstruende sygdom og deres parerende.

Arbejdsgruppens opgaver
Arbejdsgruppen skal udarbejde faglige anbefalinger for den palliative indsats for mennesker
med livstruende sygdomme bl.a. inden for felgende omrader:

e Basal palliativ indsats
o Styrkelse af dette niveau

e Specialiseret palliativ indsats
e Styrkelse af samarbejdet mellem basal og specialiseret palliativ indsats
e Kompetencer pa begge niveauer

o Udvikling

o Kyvalitetssikring
Behovsvurdering

o Igangsattelse af indsatser i patientforlebet
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Medlemmer af arbejdsgruppen har bidraget med prasentationer pa meder og til udkast til dele
af den samlede afrapportering.

Arbejdsgruppens sammensaetning
Arbejdsgruppen bestar af:
e 1 reprasentant fra Sundhedsstyrelsen (formand)
e 3 kommunale reprasentanter udpeget via KL (1 repraesentant fra KL og 2 kommunale
reprasentanter)
e 3 regionale reprasentanter udpeget via Danske Regioner (1 reprasentant fra Danske
Regioner og 2 administrative regionale repraesentanter)
e 1 reprasentant fra Videncenter for Rehabilitering og Palliation
e 2 reprasentanter fra Dansk Selskab for Palliativ Medicin
e 1 reprasentant fra DMCG-pal
e 1 repraesentant fra Dansk Palliativ Database
e 1 reprasentant fra Dansk Selskab for Almen Medicin
e 1 repraesentant fra Dansk Lungemedicinsk Selskab
e 1 reprasentant fra Dansk Cardiologisk Selskab
e 1 repraesentant fra Dansk Selskab for Klinisk Onkologi
e 1 reprasentant fra Dansk Sygepleje Selskab (med palliativ erfaring)
e | reprasentant fra Dansk Psykolog Forening (med palliativ erfaring)
e 1 repraesentant Dansk Selskab for Fysioterapi (med palliativ erfaring)
e 1 reprasentant Den Danske Prasteforening
e 2 reprasentanter fra Danske Patienter, reprasenterende forskellige patientgrupper
e 1 reprasentant fra Dansk Padiatrisk Selskab (med palliativ erfaring)
e 1 reprasentant fra Ledergruppen for hospice, palliative teams og enheder

Organisering af arbejdet
Sundhedsstyrelsen varetager formandskabet og sekretariatsfunktionen for arbejdsgruppen. Se-

kretariatet indkalder til meder, udarbejder mededagsordener og udsender medereferater.

Maeader i arbejdsgruppen
Der er blevet atholdt i alt tre meder i arbejdsgruppen i 2017.
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Bilag 2 — Oversigt over arbejdsgruppens medlemmer

Navn
Konsulent Anne Hagen Nielsen

Pallitationskonsulent Ingelise Boggild Jensen
Sygeplejerske Mai-Britt Angersbach Petersen
Konsulent Natacha Jensen

Programchef Birthe Mette Pedersen
Specialkonsulent Mie Hyllested Andersen

Professor Helle Timm

Overlege Anette Hygum

Overlege Bodil Abild Jespersen

Overlaege Henrik Larsen

Overlaege Mogens Grenvold

Praktiserende laege Anna Weibull

Overlaege Kristoffer Marsa

Overlege Vibeke Brogaard Hansen

Overlage Lars Henrik Jensen
Udviklingssygeplejerske Lisbeth Christiansen
Cand. Psych. Bo Snedker Boman
Fysioterapeut Tenna Askjer

Hospitalspraest Christian Juul Busch

Organisation
KL

Gentofte kommune
Vordingborg kommune
Danske Regioner
Region Syddanmark

Region Sjelland

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og

Palliation
Dansk Selskab for Palliativ Medicin

Dansk Selskab for Palliativ Medicin
DMCG-PAL

Dansk Palliativ Database

Dansk Selskab for Almen Medicin
Dansk Lungemedicinsk Selskab
Dansk Cardiologisk Selskab

Dansk Selskab for Klinisk Onkologi
Dansk Sygepleje Selskab

Dansk Psykolog Forening

Dansk Selskab for Fysioterapi

Praesteforeningen

Nestformand Jette Bay Danske Patienter (Scleroseforeningen)

Projektleder Marléne Elisabeth Spielmann Danske Patienter (Kreftens Bekempelse)

Overlaege Marianne Olsen Dansk Padiatrisk Selskab

Hospiceleder Thomas Feveile Foreningen af Hospiceledere i Danmark

Sundhedsstyrelsen har varetaget formandskab og sekretariatsbetjening

Sektionsleder Kirsten Hansen (formand) Sundhedsstyrelsen
Fuldmeegtig Anne Tving Jensen Sundhedsstyrelsen
Lage, MPH Jette Blands Sundhedsstyrelsen
Specialleege Jan Utzon Sundhedsstyrelsen
Sekreter Tina Birch Sundhedsstyrelsen
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Bilag 3 — Lovgivning

Palliativ indsats er kun i begraenset omfang lovgivningsmeessigt reguleret. Hospice-tilbud er
som den eneste palliative indsats beskrevet direkte i Sundhedsloven (§ 75 1 LBK nr. 1188 af
24/09/2016). Indsatsen aftales i gvrigt inden for rammerne af Sundhedsloven og Servicelovens
(LBK nr. 988 af 17/08/2017), og inden for bestemmelser om samarbejde mellem regioner og
kommuner, herunder i regi af sundhedskoordinations-udvalg og sundhedsaftaler.

Nedenfor beskrives lovgrundlaget for omrdder med serlig betydning for det palliative felt.

Ansvar for behandling i hjemmet

Ansvarsforholdene ved palliativ indsats er ikke anderledes end i andre situationer, hvor en pati-
ent selv eller med hjelp fra sine parerende administrerer ordineret medicin. Den ordinerende
leege har behandlingsansvaret. Laegen er forpligtet til under udevelsen af sin virksomhed at ud-
vise omhu og samvittighedsfuldhed (Bekendtgerelse af lov om autorisation af sundhedspersoner
og om sundhedsfaglig virksomhed, LBK nr. 1356 af 23/10/2016).

Den ordinerende laege er ansvarlig for at indhente patientens informerede samtykke til egenbe-
handling. Informationen af patienten skal veere fyldestgerende som grundlag for patientens stil-
lingtagen til behandlingsforslaget, jf. Sundhedslovens § 15 og § 16.

Den ordinerende laeege har ansvaret for ordinationen af behandlingen, for vurdering af indikati-
on, kontraindikationer og risiko for bivirkninger og for at sikre, at ordinationen er tilstreekkelig
udferlig til, at patienten selv kan varetage behandlingen. Patienten eller dennes parerende skal
vaere instrueret i tilretteleggelsen af behandlingen og i stand til at styre behandlingen pa den af
leegen anviste made. Lagen er ogsa ansvarlig for at sikre, at der bliver indgaet aftaler om even-
tuelle kontroller, safremt det er nedvendigt for at undgé komplikationer til den ordinerede medi-
cin.

Den ordinerende laege har sdledes under alle omsteendigheder et selvstaendigt ansvar for den or-
dinerede og ivaerksatte behandling. Selve behandlingsopgaven kan derimod godt overlades til
andre, herunder til patienten selv pa baggrund af de ovennavnte vurderinger. Patienten/de pare-
rende er ikke at anse for leegens med-hjelp.

Hvis laegen har informeret og instrueret patienten fyldestgerende og har sikret sig, at patienten
har forstéet informationen og instruktionen, sd har laegen ikke ansvaret for, at patienten handler
imod den givne instruktion.

Safremt medicin administreres af hjemmesygeplejen, geelder de sedvanlige bestemmelser ved-
rerende benyttelse af medhjalp (jf. Bekendtgerelse om autoriserede sundhedspersoners benyt-
telse af medhjeelp (delegation af forbeholdt sundhedsfaglig virksomhed), BEK nér 1219 af
11/12/2009 og den tilhgrende vejledning, VEJ nr. 115 af 11/12/2009). Den ordinerende leege har
ogsa her ansvar for at sikre, at der foreligger de nedvendige instrukser til den, der skal varetage
opgaven, og i fornedent omfang fere tilsyn med vedkommende.

I tilfzelde, hvor bade almen praksis og en sygehusafdeling er involveret, skal der i forlebet af
selvstyret behandling vaere klarhed over, hvem der er den behandlings-ansvarlige leege. Hvis en
sygehusafdeling varetager forlebet, er det laegelige ansvar placeret der. Hvis egenbehandling
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iveerksettes af den alment praktiserende leege eller viderefores af denne, har den alment prakti-
serende leege behandlingsansvaret.

De omhandlede elementer i den ordinerende leeges information og vurdering af patientens eg-
nethed til at foretage egenbehandling skal fremgé af patientjournalen.

Hjemmesygepleje

Kommunalbestyrelsen er, jf. sundhedslovens § 138, ansvarlig for, at der ydes vederlagsfti
hjemmesygepleje efter leegehenvisning til personer, der opholder sig i kommunen. Naermere
regler herom er fastsat i bekendtgerelse nr. 1601 af 21. december 2007 om hjemmesygepleje og
i vejledning nr. 102 af 11. december 2006 om hjemmesygepleje.

Hjemmesygepleje ydes til patienter i alle aldre i tilfeelde af akut eller kronisk sygdom, hvor sy-
geplejefaglig indsats er pakravet. Malet er at skabe mulighed for, at patienten kan blive i eget
hjem, herunder i plejebolig mv. ogsa i situationer, hvor deden er nart forestdende, nar det ud fra
en legefaglig, sygeplejefaglig og social vurdering skennes forsvarligt.

Den kommunale sygepleje udferer siledes bl.a. sygepleje og palliation i forlgb af forskellig va-
righed til alvorligt syge og deende borgere. Den palliative indsats har til formal at fremme livs-
kvaliteten og retter sig mod at lindre de fysiske, psykiske, sociale og andelige lidelser, der for
den syge og for de nermeste kan vare forbundet med livstruende sygdom og ded.

Den palliative indsats tilrettelaegges ud fra patientens behov.

Det er kommunen, der traeffer beslutning om, hvilke sygeplejefaglige ydelser den enkelte pati-
ent skal have, herunder hvorvidt en patient ud fra en sygeplejefaglig vurdering, har behov for
sygeplejefaglige ydelser hele dognet.

Kommunalbestyrelsen er ansvarlig for, at hjemmesygeplejen besidder relevante kompetencer i
forhold til de ydelser, der leveres, herunder ogsa i forhold til palliative indsatser. Den kommu-
nale indsats kan understottes af rddgivning fra borgerens praktiserende laege og/eller fra sygehu-
senes specialiserede udgéende palliative teams, hvor dette er relevant.

Tilskud til lzegemidler (terminaltilskud)

Efter sundhedslovens § 148 bevilger Laegemiddelstyrelsen 100 pct. tilskud til l&ege-ordinerede
leegemidler til personer, der er deende, nar en laege har fastslaet, at prognosen er kort levetid (fa
uger til f& méaneder), og at hospitalsbehandling med henblik pa helbredelse ma anses for ud-
sigtsles. Baggrunden herfor er, at doende, som valger at tilbringe den sidste tid i eget hjem eller
pa et hospice, ikke skal stilles skonomisk ringere end patienter, der tilbringer den sidste tid pa
hospital.

Det er den behandlingsansvarlige leege, som skal sege Lagemiddelstyrelsen om terminaltilskud.
I ansggningen om terminaltilskud skal leegen afgive en erkleering om, at patienten er berettiget
til terminaltilskud, dvs. erklere, at patienten er deende, at patienten kun kan forventes at leve i
kort tid (fa uger til f& maneder), og at hospitalsbehandlingen med henblik pé helbredelse ma an-
ses for udsigtsles. Leegemiddelstyrelsen svarer normalt pé ansegninger om terminaltilskud in-
denfor 1-2 dage. Patienten modtager et brev med bevillingen i e-boks (hvis patienten er fritaget
fra e-boks, fér patienten bevillingen med almindelig post). Samtidig bliver bevillingen registre-
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ret i Legemiddelstyrelsens Centrale Tilskudsregister (CTR), sa apoteket kan se, at patienten har
ret til at fa al legeordineret medicin gratis.

Ydelser efter serviceloven malrettet patienter i palliative forleb

Efter serviceloven (LBK nr. 988 af 17/08/2017) kan der bevilges en reekke ydelser i forbindelse
med pasning af deende, herunder plejevederlag til pasning af deende efter servicelovens § 119
og hjalp til sygeplejeartikler og lign. efter servicelovens § 122.

Det er en betingelse for, at der kan ydes hjaelp efter § 119 og § 122, at hospitalsbehandling efter
en legelig vurdering mé anses for udsigtsles, og at prognosen er kort levetid. Der er dog ikke
fastsat nogen bestemt granse. Det er endvidere en betingelse, at den deende er plejekraevende,
og at den syges tilstand ikke i ovrigt nedvendigger indleggelse eller forbliven pé sygehus, op-
hold i plejebolig eller lignende.

Ifolge servicelovens § 119 er “personer, som passer en nartstdende, der onsker at do i eget
hjem, er efter ansegning berettiget til plejevederlag som navnt i § 120. Det er en betingelse for
at yde plejevederlag, at hospitalsbehandling efter en leegelig vurdering mé anses for udsigtsles,
og at den syges tilstand ikke i ovrigt nedvendigger indleeggelse eller forbliven pa sygehus eller
ophold i plejebolig el. lign.”. Det er endvidere en betingelse, at den syge er indforstaet med
etableringen af plejeforholdet. Servicelovens § 120 og 121 regulerer neermere hhv. beregning af
plejevederlag og opher af plejeforholdet. Kommunalbestyrelsens almindelige tilbud om hjelp til
syge og personer med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne skal ogsa gives til deende, der
plejes i hjemmet af en naertstdende. Kommunalbestyrelsen skal séledes oplyse om mulighederne
for at fa f.eks. personlig og praktisk hjalp og madservice og hjemmesygepleje. Selv om en
naertstdende patager sig plejeopgaven, vil der ofte vaere behov for, at kommunalbestyrelsen gi-
ver ekstra hjaelp.

Ifolge servicelovens § 122, stk. 1 og 2 kan “kommunalbestyrelsen kan, safremt udgiften ikke
daekkes pa anden vis, yde hjaelp til sygeplejeartikler og lign. nar
1) nertstaende i forbindelse med et etableret plejeforhold, jf. § 119, passer en deende
2) kommunen varetager plejen helt eller delvis eller kommunalbestyrelsen yder tilskud ef-
ter § 95 til hjelp, som familien selv antager, eller
3) et hospice varetager plejen.

Stk. 2. Hjeelpen ydes uden hensyn til den pagaldendes eller familiens ekonomiske forhold”.

Bestemmelsen definerer ikke naermere, hvilke konkrete ydelser, der kan ydes hjelp til. Formélet
med bestemmelsen er at sikre, at deende personer, som ensker at blive plejet 1 hjemmet, ikke
paferes udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som de ikke ville have haft under indlaeggelse
pa sygehus.

Hjeelp til udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som kan omfatte fx sondeernaring og ernae-
ringspraparater, ydes efter et konkret skon i hvert enkelt tilfeelde. I skennet indgar en vurdering
af, om den ansegte hjalp ville vaere blevet givet under indlaeggelse pa sygehus. Der kan ydes
hjeelp til egenudgiften til fx sondeernaring, ekstra vask af tgj og sengelinned. Der kan ogsa ydes
hjeelp egenudgiften til fysioterapi og psykologisk bistand, hvis denne hjalp kan antages at ville
vaere blevet givet til den deende under indlaeggelse pa sygehus.
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Der kan kun ydes hjelp efter servicelovens § 122 til udgifter, som ikke deekkes efter anden lov-
givning. Det betyder, at der kun kan ydes hjelp efter denne bestemmelse til den pageldendes
egen andel af udgiften til sygeplejeartikler og lignende. Der kan kun ydes tilskud efter § 122 til
den del af udgiften, som ikke kan deekkes efter f.eks. sundhedsloven eller fra Sygeforsikringen
Danmark.

Palliativ sedation
”Medikamentel palliation i terminalfasen

Ifolge sundhedsloven § 25, stk. 3, ”kan en uafvendeligt deende patient (..) modtage de smerte-
stillende, beroligende eller lignende midler, som er nedvendige for at lindre patientens tilstand,
selv om dette kan medfore fremskyndelse af dedstidspunktet”. Der er séledes mulighed for efter
narmere retningslinjer at lindre patientens lidelse medikamentelt, selvom dette medforer be-
vidstleshed, i en kortere eller l&engere periode og eventuel indtil deden, sékaldt palliativ sede-
ring (Sundhedsstyrelsens vejledning af 20. december 2002 om medikamentel palliation i termi-
nalfasen)'®.

Livstestamente'’

En borger har mulighed for i form af et livstestamente at udtrykke sine ensker med hensyn til
behandling, hvis vedkommende matte komme i en tilstand, hvor selvbestemmelsesretten ikke
leengere kan udeves af patienten (Sundhedslovens § 26 stk. 1-3). Borgeren kan séledes i et livs-
testamente optage bestemmelser om, at 1) der ikke enskes livsforlaengende behandling i en situ-
ation, hvor testator er uafvendeligt deende, og 2) der ikke onskes livsforlengende behandling i
tilfeelde af, at sygdom, fremskreden alderdomssvakkelse, ulykke, hjertestop eller lignende har
medfort s& sver invaliditet, at testator varigt vil veere ude af stand til at tage vare pd sig selv fy-
sisk og mentalt. Ved livsforlaengende behandling forstas behandling, hvor der ikke er udsigt til
helbredelse, bedring eller lindring, men alene til en vis livsforlaengelse. Et livstestamente far
forst virkning, nér laeger og parerende ikke kan komme i kontakt med patienten og aldrig vil
kunne komme det igen.

Tilskud til ernzeringspraeparater

Ifalge sundhedslovens § 159 yder regionen tilskud til erneringspraparater, som er ordineret af
en leege i forbindelse med sygdom eller alvorlig svaekkelse. De nermere regler om tilskud til er-
naringspraparater fremgar af bekendtgerelse om tilskud til ernaeringspraparater (BEK nr. 1491
af 14/12/2006) og tilherende vejledning (VEJ nr. 115 af 08/12/2006). Af bekendtgerelsen frem-
gar, at forudsatningen for tilskud er, at disse ordineres af en leege pa en serlig blanket, som po-
puleert omtales en gron recept. Tilskuddet fra regionerne udger 60 pct. af patientens udgifter til
keb af erneringspraeparater.

'* Sundhedsstyrelsens, nu Styrelsen for patientsikkerheds vejledning er under revidering.

" Der er den 15. november 2017 fremsat lovforslag (L 99) om eget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling,
herunder oprettelse af en behandlingstestamenteordning. Behandlingstestamenteordningen vil ifelge lovforslaget forst skulle treede i

kraft den 1. januar 2019.
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For borgere, der er henvist af en laege til hjemmesygepleje, jf. ovenfor, folger det af bekendtge-
relse om hjemmesygepleje, at hjemmesygepleje ydes vederlagsfrit, og at hjemmesygeplejen skal
have adgang til almindeligt anvendte hjelpemidler, séledes at den behandling, som legen har
ordineret, umiddelbart kan iverksattes. I relation til ernaringspraparater betyder dette, at
kommunerne skal stille remedier til sonde-ernaring gratis til rddighed for borgerne til opstart af
behandlingen.

Lov om social pension
Til folkepensionister, jf. lov om social pension eller fortidspensionister, jf. lov m hgjeste, mel-
lemste, forhgjet almindelig og almindelig fortidspension m.v. kan ydes folgende:

"§ 14/ § 17, stk. 2: Personligt tilleeg kan udbetales til (folke-)pensionister, hvis skonomiske for-
hold er serligt vanskelige."

Personligt tillaeg kan ydes til at deekke rimelige og nedvendige udgifter. Det er ikke fastlagt
narmere, hvilke udgifter, der kan ydes personligt tilleeg til, og kommunen treffer afgerelse pd
baggrund af en nermere konkret og individuel vurdering af de samlede ekonomiske forhold.

"§ 14 a/ § 18: Der ydes helbredstilleeg 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. Helbredstilleeg ydes ikke til betaling af pensionistens egen udgift til ydelser efter § 60,
stk. 2, og § 64, stk. 2, i sundhedsloven."

Helbredstillegget deekker op til 85 pct. af pensionistens egen andel af udgifterne. For at 2 ret til
helbredstilleeg, ma pensionistens og en eventuel egtefelles eller samlevers samlede likvide
formue ikke overstige 75.500 kr. (2011), og pensionistens personlige tillagsprocent skal vere
storre end 0.

Til fortidspensionister, jf. lov om social pension kan ydes folgende efter lov om aktiv socialpo-
litik:

"§ 81. Kommunen kan yde hjelp til rimeligt begrundede enkeltudgifter til en person, som har
vaeret ude for andringer i sine forhold, hvis den pagaldendes egen aftholdelse af udgifterne i af-
gorende grad vil vanskeliggore den padgaldendes og familiens muligheder for at klare sig selv i
fremtiden. Hjaelpen kan normalt kun ydes, hvis udgiften er opstaet som folge af behov, der ikke
har kunnet forudses. Kommunen kan dog efter en konkret vurdering undtagelsesvis yde hjelp til
en udgift, der

har kunnet forudses, hvis atholdelsen af udgiften er af helt afgerende betydning for den pageel-
dendes eller familiens livsforelse."

§ 82. Kommunen kan yde hjelp til udgifter til sygebehandling, medicin, tandbehandling eller
lignende, der ikke kan daekkes efter anden lovgivning, hvis ansegeren ikke har gkonomisk mu-
lighed for at betale udgifterne. Der kan kun ydes hjelp, hvis behandlingen er nedvendig og hel-
bredsmassigt velbegrundet. Der kan kun undtagelsesvis ydes hjelp til udgifter til behandling
uden for det offentlige behandlingssystem. Dette forudsetter, at der ikke er behandlingsmulig-
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heder inden for det offentlige behandlingssystem, og at behandlingen i hvert enkelt tilfeelde er
leegeligt velbegrundet."

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

Andre muligheder for ydelser efter serviceloven

Kommunalbestyrelsen skal jf. servicelovens § 42 yde hjalp til dekning af tabt arbejdsfortjene-
ste til personer, der i hjemmet forserger et barn under 18 &r med betydelig og varigt nedsat fy-
sisk eller psykisk funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidelse. Ydelsen er be-
tinget af, at det er en nedvendig konsekvens af den nedsatte funktionsevne, at barnet passes i
hjemmet, og at det er mest hensigtsmeaessigt, at det er moderen eller faderen, der passer det.
Derudover skal Kommunalbestyrelsen, jf. servicelovens § 41 yde deekning af nedvendige mer-
udgifter ved forsergelse i hjemmet af et barn under 18 &r med betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidelse. Det er en betingel-
se, at merudgifterne er en konsekvens af den nedsatte funktionsevne og ikke kan dakkes efter
andre bestemmelser i denne lov eller anden lovgivning.

Serviceloven rummer ogsa tilbud om en rakke ydelser, som gives til borgere med nedsat fysisk
og/eller psykisk funktionsniveau pa baggrund af en konkret og individuel vurdering af den en-
keltes behov. Tildelingen af disse ydelser vil oftest ogsa vare relevant for personer, der er syge
og eventuelt i terminal fase, men er ikke betinget deraf. Det drejer sig fx om personlig pleje,
praktisk hjelp og madservice efter § 83, hjelpemidler efter § 112, boligindretning efter § 116 og
daekning af nedvendige merudgifter efter § 100. Det kan dog ogsa dreje sig om andre ydelser ef-
ter serviceloven.

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

1. personlig hjelp og pleje,

2. hjalp eller stotte til nedvendige 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 s&rlige sociale problemer ikke selv kan udfere disse op-
gaver.”

For personlig og praktisk hjelp kreeves der ikke betaling for udgifter til personale, jf. servicelo-
vens § 161.

Ifalge servicelovens § 112 skal “kommunalbestyrelsen (skal) yde stette til hjeelpemidler til per-
soner med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nér hjelpemidlet:

1. 1iveasentlig grad kan afhjelpe de varige folger af den nedsatte funktionsevne
2. ivesentlig grad kan lette den daglige tilvaerelse 1 hjemmet eller
3. er nedvendigt for, at den pagaldende kan udeve et erhverv”

Ifalge servicelovens § 116 skal ” Kommunalbestyrelsen (skal) yde hjelp til indretning af bolig
til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar indretning er nedvendig
for at gere boligen bedre egnet som opholdssted for den pagaldende.” Hvis den deende far be-
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hov for hjelpemidler eller hjlp til boligindretning, kan denne hjelp ydes efter reglerne i ser-
vicelovens §§ 112 og 116. Personer, der far hjelp efter servicelovens kapitel 23 om pasning af
deende, ma som udgangspunkt anses for at opfylde betingelserne i §§ 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 1 forbindelse med pasning og pleje af deende. Sddanne hjelpemidler kan derfor ikke
ydes efter servicelovens § 112 til deende, der passes pa et hospice.

Hjaelpemidler, som den deende herudover har behov for, kan ydes efter servicelovens § 112, sé-
fremt betingelserne i evrigt er opfyldt.

Ifelge servicelovens § 100: "Dakning af nedvendige merudgifter” skal kommunalbestyrelsen
yde deekning af nedvendige merudgifter ved den daglige livsforelse 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 § 15 a i lov om social pension har opsat udbetalingen af folkepensionen. Det er en be-
tingelse, at merudgiften er en konsekvens af den nedsatte funktionsevne og ikke kan daekkes ef-
ter anden lovgivning eller andre bestemmelser i denne lov.

Stk. 2: Udmaélingen af tilskuddet sker pa grundlag af de sandsynliggjorte merudgifter for den
enkelte, f.eks merudgifter til individuel befordring, handsrakninger og fritidsaktiviteter.

Stk. 3: Tilskud til nedvendige merudgifter kan ydes, nar de skennede merudgifter udger mindst
6.000 kr. pr. ar svarende til 500 kr. pr. maned. Tilskuddet fastsettes ud fra de skennede merud-
gifter pr. maned og rundes op til nermeste kronebelob, der er deleligt med 100.

Stk. 4: Social- og indenrigsministeren fastsetter i en bekendtgerelse regler om, hvilke udgifter
der kan ydes hjelp til, og betingelserne herfor, herunder neermere regler om personkredsen for
merudgiftsydelsen.

Stk. 5: Personer, der modtager pension efter § 14 i lov om hgjeste, mellemste, forhgjet alminde-
lig og almindelig fortidspension m.v., er ikke berettiget til ydelser efter denne bestemmelse,
medmindre de tillige er bevilget kontant tilskud efter § 95 eller borgerstyret personlig assistance
efter § 96.

Ovrig lovgivning, som kan vzere relevant at iagttage i den palliative indsats
Udover ovenstiende kan folgende vere relevant at benytte i relation til den palliative indsats:

Sundhedsloven
Kapitel 39 og 39a vedr. Genoptraning og Fysioterapi mv.
Kapitel 15, § 69 Tilskud til behandling hos psykolog efter laegehenvisning

Kapitel 35, § 119 Kommunalbestyrelsen har ansvaret for ved varetagelsen af kommunens opga-
ver i forhold til borgerne at skabe rammer for en sund levevis.

Lov om social service

Kapitel 16 Personlig hjelp, omsorg og pleje

Kapitel 17 Dekning af nedvendige merudgifter

Kapitel 21 Hjelpemidler, boligindretning og befordring

Kapitel 22 Pasning af naertstdende med handicap eller alvorlig sygdom
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Lov om sygedagpenge
Kapitel 9 Forlengelse af sygedagpengeperioden
Kapitel 21 Aftale om refusion af sygedagpenge ved langvarig eller kronisk sygdom mv.
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Bilag 4 — Faglige indsatser
Indsatser vedr. fysiske og psykiske symptomer

Fysiske symptomer

Symptombilledet vil vere forskellig athaengig af patientens type af livstruende sygdom og pati-
enterne vil opleve de fysiske symptomer meget forskelligt. Den palliative indsats ber derfor ba-
seres dels pa en sundheds- og fagprofessionel vurdering og dels pa den betydning patienten til-
leegger det enkelte symptom. Behandlingen af fysiske symptomer spiller en central rolle i bade
de basale og specialiserede palliative indsatser. Udredningen af symptombehandlingen er en del
af vurderingen af de palliative behov.

Smertebehandling — navnlig den farmakologiske indsats — er det mest velundersogte og velud-
viklede indsatsomrade. I forhold til andre symptomer som eksempelvis treethed, kvalme, dys-
fagi, edem, obstipation, dyspne, diarré, depression, angst, kognitiv dysfunktion og delirium er
der i stigende omfang savel farmakologiske som ikke-farmakologiske behandlingsmuligheder.

Blandt de ikke-farmakologiske indsatser spiller fysioterapi og ergoterapi en vigtig rolle. Indsat-
sen bestar af tiltag, der retter sig mod at mindske folger efter sygdom og behandling for at
fremme funktionsniveau, livskvalitet og udferelse af meningsfulde aktiviteter i hverdagen.
Funktionsvurdering/aktivitetsvurdering med fokus pé hvilken begreensning og betydning symp-
tomerne har for patientens liv, afger sammen med patientens mal, hvilke tiltag der skal ivaerk-
settes. Dette kan bl.a. besta af behandling og lindring af &ndened, lymfedem, smerte, trecthed,
dysfagi samt kognitive problemstillinger. Herudover kan der vare fokus pé fysisk traening og
mobilisering, der er vigtig for at lindre symptomer og opretholde/bedre fysiske funktioner og
autonomi, samt aktivitetstraening, der er vigtigt i opretholdelse/bedring af kognitive og proces-
suelle syptomer. Patienten kan have behov for rad og vejledning til at handtere fysiske, psykiske
og socialt belastende symptomer, fx skal patienten maske laere at kompensere for sin tracthed
ved at tilrettelaegge sin dag, sa den bade indeholder hvile og aktivitet. Patienten med andened
skal informeres, vejledes og tilbydes behandling, herunder fx brug af hjelpemidler, sa patienten
kan mestre sin dagligdag med feerrest mulige begransninger.

Tilrettelaeggelsen af sygeplejen sker med udgangspunkt i en faglig vurdering af og patientens
behov og udtrykte enske om hjelp. Fx kan den palliative sygepleje besté i at hjelpe patienten
fuldsteendigt med en aktivitet, fx et sengebad, nar kraefterne til personlig hygiejne ikke slar til,
sarskifte eller i at stotte patienten i selv at varetage de personlige behov efter indledende hjelp.
Det kan vaere meget livsbekraftende for patienter i sen palliativ fase at opleve, at de fortsat for-
mar at varetage sddanne aktiviteter og opretholde deres autonomi (38).

De parerende bekymrer sig ofte meget om patientens fysiske symptomer, fx hvis patientens ap-
petit er blevet ringe. Den betydning, maltidet har kulturelt, kan blive sat pa en prove i en syg-
domsramt familie. Her bestéar den faglige indsats bl.a. af information om, hvorfor patienten har
en ringe appetit og eventuelt, hvorfor patienten pa grund af sygdommen ikke kan udnytte nae-
ringsstofferne p4 samme made som en rask person.

Psykiske symptomer
Psykisk belastning hos patienter med livstruende sygdom er et kontinuum fra folelsesmeessige
reaktioner som tristhed og sérbarhed til sveere og invaliderende symptomer som angst og de-
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pression. Det er vaesentligt, at patienter med tegn pa egentlige psykiske lidelser udredes herfor.
Samtidigt er det vigtigt, at patientens psykiske og emotionelle reaktioner pa en svert belastende
situation ikke reduceres til at veere medicinske eller psykiatriske lidelser, hvilket i givet fald kan
medfere, at patienten efterlades endnu mere alene og sarbar (39).

De folelsesmassige reaktioner ber italesattes i et omfang, som er aftalt med og tilpasset patien-
ten og de parerende. Det er ikke alle patienter, der har behov for eller ensker radgivning og be-

handling, men stette og empatisk kommunikation er nedvendig for alle patienter.

Nogle patienter kan have behov for stette vedrerende psykiske symptomer allerede fra diagno-
setidspunktet med henblik pa at hjelpe med til en tilpasning til den @&ndrede livssituation pa
grund af sygdommen, og hermed oge livskvalitet hos bide patient og parerende i det videre
sygdomsforleb.

Sociale forhold

Den socialfaglige indsats i palliation gar pa tveers af livstruende diagnoser (bl.a. kreeft, KOL,
ALS, nyre- og hjertesygdomme). Det er de sociale konsekvenser af sygdommen for patienten og
familien, som er omdrejningspunktet, bade tidligt og sent i sygdomsforlebet samt efter dedsfal-
det.

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 parerende vil indsatsen udelukkende besté af radgivning med henblik pa, at de kan foretage
deres egne valg, mens andre har behov for yderligere indsats.

Sociale forhold i forbindelse med livstruende sygdom bestar dels af folelsesmassige reaktioner
og vanskeligheder med at udfylde sociale roller, og dels i problemer, der omhandler fx gkono-
miske vanskeligheder og behov for hjelp i hjemmet. Patienter med livstruende sygdom har ofte
udfordringer med at udfylde deres vante sociale roller, fx i forhold til partner, bern, foreeldre og
venner eller pa arbejdsmarkedet. For mange er det forste gang, de har kontakt til det offentlige
sociale system. Stettemuligheder, fx i forbindelse med plejeorlov eller anden stotte, er beskrevet
i bilag 3.

De socialfaglige indsatser omfatter bl.a. at frembringe oplysninger, udforme ansggninger, skabe
overblik over sociale forhold, finde eventuelle losningsforslag og koordinere med andre akterer.
Indsatserne kan eksempelvis vere i forhold til forsergelsesgrundlaget, hjelp i hjemmet og in-
formation om forhold i forbindelse med dedsfald.

De socialfaglige indsatser kraever ofte et indgaende kendskab til den kommunale forvaltning og
de sarlige forvaltningsomrader, herunder sagsadministration og bevillingskompetence og de i
den forbindelse relevante stottemuligheder i savel offentligt som privat regi, til sikring af den
nedvendige tvaersektorielle sammenhang for patienten og de parerende.

Eksistentielle/andelige forhold

Eksistentiel/dndelig omsorg omfatter opmerksomhed pa patientens eksistentielle/dndelige
spergsmal og ressourcer, at lytte til den mening disse har i patientens livshistorie og at assistere
patienten i arbejdet med eksistentielle/dndelige forhold med udgangspunkt i patientens eget livs-
syn.

Eksistentielle/dndelige overvejelser og tro intensiveres ofte pa serlige tidspunkter i sygdomsfor-
lobet, fx nar diagnosen stilles, ved forvaerring i sygdommen, ved belastende bivirkninger, eller
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hvis samlivet med naere pirerende forandres samt ved livets afslutning. Overvejelserne kan bl.a.
omhandle hvad det betyder for patientens selvforstaelse, livssyn og eventuelle religiositet at vee-
re ramt af alvorlig sygdom, og omhandle forestillinger, der knytter sig til deden.

Den eksistentielle/dndelige omsorg indebzrer at yde stotte til at opretholde tidligere holdninger
og positioner i livet eller stotte til at anleegge helt nye perspektiver ud fra en ny situation. Resul-
taterne i et nyere dansk studie viste, at ca. 65 pct. angav at tro pd Gud og/eller en spirituel kraft,
hvilket antyder, at troen pa noget sterre og patienters religigsitet er en relevant faktor i forbin-
delse med alvorlig sygdom. Undersogelsen peger p4, at kun 3.6 pct. enskede at drofte de eksi-
stentielle overvejelser med en sundhedsprofessionel, mens ingen enskede at drofte de religiose
overvejelser (40). I Kraftpatientens Verden angiver ca. 5 pct. af kraeftpatienter savnet radgiv-
ning, stette, hjlp eller andet vedrerende andelige, spirituelle eller religiose overvejelser (41).
Erfaringerne 1 det specialiserede palliative regi er, at mange patienter og parerende deler deres
eksistentielle/andelige overvejelser med sundhedspersonale, praester og andre, hvilket kunne in-
dikere, at danskerne har en “krisetro”, som de gerne taler om i et respektfuldt milje.

Der er mulighed for at henvise til en preast eller repraesentant fra andre trossamfund, hvis patien-
ten eller de parerende har behov herfor. Hvis patienten er i eget hjem, vil det vare sognepre-
sten/repraesentanter fra andre trossamfund i lokalsamfundet, mens det for patienter pa hospital
eller hospice vil vaere den tilknyttede preest eller en tilkaldt repraesentant fra andre trossamfund.
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Bilag 5 — EORTC QLQ-C15-PAL*

O

EORTC QLQ-CIS-PAL

DANIZH

Vi er interesserede i at vide noget om dig og dit helbred. Ver venlig at besvare alle
sporgsmilene selv ved at s@tte en ring omkring det svar (tal), som passer bedst pd dig.
Der er ingen "rigtige"” eller “forkerte” svar. De oplysninger, som du giver os, vil forblive

strengt fortrolige.

Patientnummer =1

Dato for udfyldelse af dette skema (dag, maned, 4r): I T - |

Sket
ikke
1. Har du nogen vanskeligheder ved at ga
en kort tur udendars? 1
2. Erdu nedt til at ligge i sengen eller at sidde i
en stol om dagen? 1
3. Har du brug for hjelp til at spise, tage i) pd,
vaske dig eller gi pa toilettet? 1
I den forlebne uge: Slet
ikke
4. Havde du indenpd? 1
5. Har du haft smerter? 1
6. Har du haft besver med at sove? 1
7. Har du felt dig svag? 1
8. Har du savnet appetit? |
9. Har du haft kvalme? 1

Lidt Endel Meget

2

(3]

(=]

3

4

Lidt Endel Meget

72

2

2

(=]

r2

(&)

Ver venlig at forts®tie pi neske side

3

3

3

4

4

4

20 https://www.sundhed.dk/content/cms/96/93596_eortc_-_ dansk.pdf
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DANTZH

I den forlabne uge: Slet
ikke Lidt Endel Meget

10, Har do haft forstoppelsa? 1 2 3 4
11. Var duo tret? 1 2 3 -
12. Vanskeliggjorde smerter dine daglige garemal? 1 2 3 4
13. Fale du dig anspendt? 1 2 3 4
14. Fglte du dig deprimeret? 1 2 3 -

Ved det naste spergsmal bedes du sztie en ring omkring det tal mellem
1 oz 7, som passer bedst pa dig

15. Hvordan vil du vurdere din samlede livskvalitet i den forlgbne uge?
1 2 3 4 5 6 7

Meget dirlig Smrdeles pod

16. Har du haft andre vesentlige sy mptomer eller problemer, som ikke er neviot i
spergsmilens ovenfor?
O Mej
O Ja Skriv venligst de vigtigsee (op til tre), og angiv, I hvor hej grad, du har
haft symptomeme eller problememe i den sidsie nge:

Sket
I hvor hej grad har do i den forlebne uge haft: ikke Lidt Endel Meget

Symptomyproblem A 1 2 3 4
Symptomyproblem B 1 2 3 4
Svmptomyproblem C; 1 2 3 4
Besvarede du sporgeskemaet: o Uden hizlp fra personale elfer

o Med hj=lp fra personala?

O Crgryright 1793 ared 2007 R T Stady e on CheaBty of L A dghis mereed
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Bilag 6 — Advance Care Planning

Typisk omhandler samtalerne dels patientens hab, bekymringer, vaerdier og mulige frygt i rela-
tion til livet med livstruende sygdom og dels de sundhedsprofessionelles vurdering af sygdom-
mens sverhedsgrad og aktivitet. ACP-samtalen ber munde ud i et dokument til patienten og
indgé i journalen. Dokumentet kan endvidere anvendes til at beskrive ensker til den sidste tid, fx
hvor patienten ensker at do og ensket behandlingsniveau af sygdommen.

Ideelt set bestar ACP af flere samtaler, hvor der over tid skabes en fortrolig relation, séledes at
emner af sarbar karakter kan dreftes, og eventuelle aftaler kan justeres. Ved at opna en sédan re-
lation og felles forstaelse kan emner som behandlingsniveau af sygdommen og ensker til den
sidste tid italeseettes. Ved at italesette bade patientens hab og frygt samtidigt med de mere
prognostiske og behandlingsmassige overvejelser, forbedres muligheden for at na frem til en
behandling, som béde er realistisk og i overensstemmelse med patientens perspektiv (29).

ACP kan ses som et middel til at bringe realistisk hab ind i dialogen, séledes at ACP pa én gang
er en samtale om, hvad der ikke er muligt og hvad der er muligt. ACP skal altid tage udgangs-
punkt i emner som patienten og de parerende gnsker at tale om (42). En afklaring af disse on-
sker er en del af starten pa samtalen.

Centralt i ACP-samtalen er at fa patientens (og om muligt de parerendes) oplevelser af livet
med livstruende sygdom frem. P& denne made kan man systematisere og dokumentere planer
for fremtidig pleje og behandling. Det er samtidigt vigtigt, at starte tilbuddet om ACP samtale
tidligt i sygdomsforlebet, for at kunne nd at aftholde flere samtaler, og for at markere, at anled-
ningen ikke behaver vere en forverring i sygdommen, men snarere et enske om at planlaegge i
god tid.

Ved gentagne ACP-samtaler bliver det muligt for patient og parerende at blive fortrolige med
denne type af samtaler med sundhedsprofessionelle. Samtidigt er det vigtigt, at veere opmaerk-
som pa, at ensker, hdb og frygt kan @ndres i takt med sygdommens udvikling.

Sygdomsspecifikke laege- og sygeplejerskekompetencer skal vere til stede, nar prognosen og
den sidste tid dreftes, specielt i relation til patienter med non-maligne sygdomme, da disse syg-
domme ofte er preeget af prognostisk usikkerhed.

Som udgangspunkt er det bedste tidspunkt at atholde en ACP-samtale i en klinisk rolig fase
(43), det vil bl.a. sige nar patienten ikke er indlagt. Imidlertid kan en uventet progression af
symptomer og sygdom medfore et behov for at atholde samtale under indlaeggelse. I dette til-
feelde er det vigtigt, at der skabes tid (44) og fysiske rammer, som kan understette en sddan sam-
tale. ACP-samtalerne ber vere tilgeengelige pa tvers af afdelinger, sektorer mv.

I Danmark er metoden serligt blevet anbefalet pa det lungemedicinske omrade, hvor der eksi-
sterer nationale anbefalinger for anvendelsen og en skriftlig vejledning til samtalen (2,45,46).
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