Sundhedsstyrelsen | ""{_,@ Varde

att. Kirsten Hansen \:; ,))3 Kommune
S—

Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S.

Vedr. hgring ifm. anbefalinger for den palliative indsats

Varde Kommune har gennemgaet Sundhedsstyrelsens udkast til anbefalinger for den palliative indsats og
synes, at det er et flot og gennemarbejdet materiale. Vi har ingen bemaerkninger i gvrigt og ser frem til, at
de offentligggres.

Med venlig hilsen

Margit Thomsen
Sundhedschef
Varde Kommune



Til Sundhedsstyrelsen

Undertegnede vil hermed pa vegne af DASYS - Uddannelsesrad afgive et kort hgringssvar pa
"Anbefalinger for den palliative indsats".

Umiddelbart har vi kun fa konkrete forslag til eendringer eller supplerende kommentarer til det
faglige indhold i "Anbefalinger for den palliative indsats".

S 9 og s 15” Advance Care Planning” her kunne henvises til s 20, hvor ACP uddybes.

S 12 savner vi et link til visitationskriterierne.

S 22 afsnit 4.5 anden nederste linje ” idet det kan hindre en uhensigtsmaessig planlaagning”
denne formulering er ikke respektfuld overfor patienter og pargrende.

Vi vil dog meget gerne fremhaeve, at anbefalingen fremstar som vaerende grundig
gennemarbejdet - med inddragelse af eksisterende og tilgeengelig litteratur inden for omradet.
Vi ser det, som meget positivt, at anbefalingerne er malrettet og til gavn for alle patienter og
pargrende.

Retningslinjen er overskuelig og laesevenlig.

Afslutningsvis bagr det fremhaves, at det er meget positivt, at retningslinjen tydeliggar hvor
der fremadrettet er behov for mere viden via forskning for at styrke evidensen pa flere af
retningslinjens omrader.

Set i et uddannelsesperspektiv vil vi anbefale, at ansatte, studerende og kursister bliver
introduceret til anbefalingen. Derudover, at anbefalingerne bliver teenkt ind i relevante
uddannelsesforigb.

Med venlig Hilsen
DASYS Uddannelsesrad
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Center for Sundhed & Pleje

Postadresse:
Centerstab
Frederiksgade 9 - 4690 Haslev

Til Sundhedshedsstyrelsen

Telefon: 56203000

Islands Brygge 67 Telefax : 56203001

2300 Kgbenhavn S www.faxekommune.dk

" T Konforadresse:

Enhed for Planlcegning Tingvej 7

4690 - Haslev
Direkte: 56203397
Mail:

Heringssvar vedregrende "Anbefalinger for den palliative indsats” nordg@faxekommune.d
k

. . . Dato 10-10-2017
Faxe Kommune hilser anbefalingerne velkomne og finder dem meget J./sagsn. 29 00.00-A00-100-17

relevante. Scerligt er vi tilfredse med, at de sigter p& en bredere
palliativ indsats, der omfatter alle patienter med livstruende sygdom.

Med venlig hilsen
Tina Norking, Centerchef

Center for Sundhed & Pleje
Faxe Kommune
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Fra: SST Plan

Til: SST Plan
Emne: Nationalt Videnscenter for Demens - Hgringssvar vedrgrende "Anbefalinger for den palliative indsats"
Dato: 18. oktober 2017 11:31:14

Fra: Niels Kasper Jgrgensen [mailto:niels.kasper.joergensen@regionh.dk]

Sendt: 12. oktober 2017 11:41

Til: SST Plan

Emne: Nationalt Videnscenter for Demens - Hgringssvar vedrgrende "Anbefalinger for den palliative
indsats"

Til Sundhedsstyrelsen

Tak for invitationen til at deltage i hgringen over 'Anbefalinger for den palliative indsats’.

Vi kan se, at anbefalingerne kun i begreenset omfang er orienteret imod patienter med
demenssygdomme, men vil alligevel ggre opmeerksom pa, at bl.a. det engelske
Alzheimer’s Society har udarbejdet anbefalinger vedrgrende den palliative indsats til
personer med demens:

https://www.alzheimers.org.uk/info/20046/help_with_dementia_care/80/end_of life_care

Med venlig hilsen

Kasper Jgrgensen
Neuropsykologisk fagkonsulent

Direkte: 35 45 79 47
Mail: niels.kasper.joergensen@regionh.dk

Nationalt Videnscenter for Demens
Rigshospitalet — afsnit 6922
Blegdamsvej 9

2100 Kgbenhavn @

Web: www.videnscenterfordemens.dk
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mailto:Plan@SST.DK
https://www.alzheimers.org.uk/info/20046/help_with_dementia_care/80/end_of_life_care
mailto:niels.kasper.joergensen@regionh.dk
http://www.videnscenterfordemens.dk/

Fra: Pernille Wohlfahrt Andersen

Til: SST Plan
Emne: Fredensborg kommune - hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats
Dato: 13. oktober 2017 10:17:08
Vedheeftede filer:  imaae001.ipa
image002.qif

Fredensborg kommune takker for muligheden for at kunne give hgrringssvar vedrgrende
anbefalinger for den palliative indsats.

Fredensborg kommune har ikke yderligere kommentarer til anbefalingerne.

Venlige hilsner
Pernille Wohlfahrt Andersen
Udviklingskonsulent

Center for ZAldre og Handicap

PEWO@fredensborg.dk
EAN:5798008284724 | Mobil: +4523265660

Fredensborg Kommune

Egevangen 3 B | 2980 Kokkedal
www.fredensborg.dk

fredensborg.dk
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ﬁm Svendborg

K “" >~ Kommune

Til Sundhedsstyrelsen Svinget 14
5700 Svendborg

Anne.Bogegaard@svendborg.dk

Haringssvar til Anbefalinger for den palliative indsats waw.svendborg.dk

Svendborg Kommune modtog den 4. oktober 2017 udkast til Sundheds-
styrelsens Anbefalinger for den palliative indsats med svarfrist d. 23. ok-
tober 2017.

Svendborg Kommune finder overordnet Sundhedsstyrelsens anbefalinger

for den palliative indsats positiv og med fokus pa veesentlige forhold, sd-  13. oktober 2017
som at palliation som fagomrade i de senere ar har undergaet en stor

udvikling, og ny viden er genereret pa dette felt. Samt et stigende behov  Afdeling: Myndighed
og @nske fra borgere og pargrende om individuelt tilrettelagte og sam- Ref. AB
menhaengende palliative forlgb som en forudsaetning for gget livskvalitet i

den sidste del af livet.

Folgende hgringssvar til Anbefalinger for den palliative indsats er afgivet
ud fra et kommunalt hjemmepleje- og hjemmesygeplejeperspektiv, og de
forhold som har betydning for Svendborg Kommune kan imgdese beho-
vet for individuelt tilrettelagte og sammenhegengende palliative forlgb af
hgj kvalitet.

Svendborg Kommune bemeerker falgende:

Temaet 'Det palliative forlgb’

Anbefalingerne om at anvende Advance Care Planning er en god ide. Det
sikrer systematik, og forpligter personalet til at stille sig til radighed som
samarbejdspartner for at afklare de forhold, som har betydning for forla-
bet af den sidste tid for borgeren og dennes pargrende, ogsa tidligt i for-
lgbet. Det er imidlertid vigtigt, at en model for/metode til Advance Care
Planning ikke bliver for standardiseret, men mere far karakter af en
‘guide’ som personalet kan anvende, og med tilhgrende lokale procedurer
for hvordan aftaler dokumenteres. En metode, der har karakter af en
‘guide’ kan vaere med til at sikre at samtalen og tilgangen tager udgangs-
punkt i det individuelle perspektiv.

Anbefalingerne for organisering og samarbejde er relevante, men afhaen-
ger i praksis af lokale/regionale prioriteringer. Fx kan det veere vanskeligt i
Region Syddanmark, at fa specialiseret palliativ indsatser knyttet til bor-
gere, som ikke har en cancer diagnose. Det kan naturligvis veere et res-
sourcespgrgsmal, men vi oplever en prioritering, der synes som en mang-
lende anerkendelse af at borgere med ikke-maligne sygdomme ogsé kan
have behov for en specialiseret palliativ indsats.

Temaet 'Organisering og samarbejde’ Qg@%
:\ = 3
e
,f"“‘

-Svendborg
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Anbefalinger for det tvaersektorielle samarbejde hilses ogsa velkommen,
men bar meget tydeligere stgttes af udviklingen af den elektroniske
kommunikation, faelles kommunikationsredskaber, fx EORTC skemaet
indarbejdet i den elektroniske kommunikation pa tveers af sektorer. |
praksis kan de teknologiske medier spaende ben for samarbejdet, da de
ikke taler godt nok sammen.

Temaet 'Monitorering og Kvalitetsudvikling’

| forhold til et feelles skema for behovsafdaekning pa tvaers af sektorer,
anbefaler vi at dette udvikles fra centralt hold, saledes det ikke bliver re-
gionsafhaengigt, hvorimod evidensbaseret og omfatter alle diagnoser.
Endelig bar der udarbejdes behovsafdeekningsskemaer som tilgodeser
de palliative borgere, der har kognitive udfordringer, fx borgere med de-
mens.

Ligesom der kan udarbejdes et faelles skema til udviklingsarbejde, der
sikrer den elektroniske understgttelse.

Kommunerne er i gang med at implementere Feelles Sprog lll. | dette
nomenklatur er Palliation ikke repraesenteret hverken som et forlgb eller
en tilstand, men skal udformes lokalt som et skema, hvorfor en systema-
tisk dataindsamling og kvalitetssikring pa tvaers ikke er en mulighed.

En af anbefalingerne under dette tema er, at alle patienter der far afdaek-
ket palliative behov skal registreres. Begrundelsen herfor er imidlertid
uklar. Hvorfor det er vaesentligt at tydeliggare hvad disse data skal bruges
til. Dertil kommer de borgere/patienter som takker nej til palliation, eller
ikke kan medvirke — hvordan gnskes dette dokumenteret? Hvis ikke den-
ne registrering skal opleves som ungdig dokumentation skal anvendelsen
af disse veere tydeligere.

Samlet set vurderer vi i Svendborg Kommune, at udkastet til anbefalinger
for palliation er godt, men at der mangler praecision pa vaesentlige omra-
der.

Med venlig hilsen

Anne Bggegaard

Faglig Konsulent

Svendborg Kommune
Anne.bogegaard@svendborg.dk
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Fra: Jargensen Vibse Bjerrum. VIBJ

Til: SST Plan
Emne: Vibse Bjerrum Jgrgensen - "Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats™
Dato: 13. oktober 2017 11:15:53
Vedheeftede filer:  imaae002.ipa
image003.png

Tak for speendende leesning

Det eneste jeg havde af kommentar var pa, at nar i nsevner kommunerne at sa
sidestilles det lidt med hjemmeplejen. Der er alle steder sa vidt jeg ved et
rehabiliteringsteam for kraeftramte. Sa hvis man kunne neevne rehabilitering ogsa.

Venlig hilsen

Vibse Bjerrum Jgrgensen

Sygeplejerske, forlgbskoordinator for kraeftrehabilitering
Psykoterapeut, familieterapeut

Mindfulness instruktgr

Sundhed & Omsorg signaturelogo_1
Esbjerg Sundhedscenter Hgjvang
Spangsbjerg Kirkevej 51

6700 Esbjerg

Mobil 21 37 93 64

vibj@esbjergkommune.dk
www.esbjergkommune.dk
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mailto:Plan@SST.DK
tel:21379364
mailto:vibj@esbjergkommune.dk
file:////c/www.esbjergkommune.dk
http://www.energimetropol.dk/
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Anbefalinger for den palliative indsats 2017
Hegringsbemaerkninger 13.10.2017
Henrik Larsen, overlaege, formand DMCG PAL

DMCG-PAL takker for muligheden for at kommentere pa de reviderede Anbefalinger for den palliative
indsats.

| anbefalingerne ser vi en udvikling i beskrivelsen af palliation til bgrn og non-maligne patienter, hvilket er
positivt. Ligeledes har vi haeftet os positivt ved, at anbefalingerne laegger et gget organisatorisk pres ved at
understrege, at hjemmesygeplejersker skal kunne kontakte den palliative vagt dggnet rundt vedrgrende
patienter tilknyttet et specialiseret palliativt team, hvilket ikke er muligt i dag. Denne mulighed bgr
ligeledes udvides til personalet pa hospice og palliative sengeafsnit pa hospitaler.

Med det sagt efterlyser vi hgjere ambitioner og reelle Igsninger, der rent faktisk vil hjeelpe patienter og
pargrende, fremfor beskrivelser og vage hensigtserklaeringer. Anbefalingerne mangler i den grad visioner
og et blik for fremtiden og synes mere at veere en deskriptiv status quo-rapport. Szerligt savner vi, at
anbefalingerne i langt hgjere grad adresserer og kommer med Igsningforslag pa tre essentielle omrader for,
at palliation skal lykkes, udvikles og kvalificeres: Kapacitet, forskning og kompetencelgft — herunder
oprettelsen af et medicinsk speciale i palliation.

Med disse indledende og overordnede bemaerkninger har vi fglgende mere tekstnaere kommentarer til
udkastet.

Ad. 1.1 (side 5): Formal
Formdlet med anbefalingerne er:
- skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt i landet uanset diagnose

Et af to overordnede formal med anbefalingerne er altsa at tilbyde lige adgang til palliation uanset
diagnose, hvilket i princippet er en hensigtsmaessig ambition. Men nar vi ved, at 95 procent af alle patienter
i specialiseret palliation i dag er cancerpatienter, kraever det et stort Igft i bade volumen og kompetencer,
hvis det pa nogen made skal lykkes. Anbefalingerne adresserer ikke denne enorme klgft mellem formal og
klinisk realitet eller kommer med anvisninger pa, hvordan flere non-maligne patienter skal tilbydes
specialiseret palliation. Det beskrevne formal og den foresldede kapacitet til at na dertil haenger simpelt
hen ikke sammen. Skal antallet af cancerpatienter, der far palliativ behandling, saenkes for at frigive
ressourcer? Formentligt ikke, da vi i forvejen ved fra Dansk Palliativ Database, er der er en stor social
ulighed i gruppen af cancerpatienter, der far tilbudt specialiseret palliation.

Ad. 4.3 (side 20): Advanced Care Planning
Positivt at ACP-samtalen inddrages og fremhaeves som konkret anbefaling. Der er dog en raekke
udfordringer; dels i forhold til aktualitet og dels i forhold til tilgaengelighed. Som naevnt i anbefalingerne er



det vigtigt Isbende at afholde ACP-samtaler, sa behandlingsgnsker, gnsker til dgd etc. altid er aktuelle, og
der fremhaeves ligeledes at” ACP-samtalerne bgr veere tilgaengelige pd tveers af afdelinger, sektorer mv.’ Ja,
det bgr de, men hvordan? | dag sker det ikke, og ACP koordineres ikke pa tvaers af sektorer eller endda
afdelinger - og den problematik bgr adresseres og anbefalinger til Igsninger foreslas.

Ad. 4.5 (side 22): Patient- og pargrendeinddragelse
Det er patientens rettighed at fa belyst alle behandlingsmuligheder og det at opna feaelles behandlingsmal er
en Igbende proces

Det forstas som, at det er alle livstruede patienters rettighed at fa tilbudt palliativ behandling, hvilket jo
hanger fint sammen med det overordnede formal jf. ovenstaende. Dog efterlyses konkrete Igsningsforslag,
da det er meget langt fra den reelle virkelighed for disse patienter, da manglende kapacitet ogsa her vil
vaere en hindring. Ambitionen om et systematisk tilbud er god, da det vil bidrage til at kompensere for
social ulighed, men kapacitet- og kompetencelgft er en forudsaetning.

Ad. 5 (side 24): Organisering, ansvar og samarbejde
Anbefalinger

e Kommuner og regioner aftaler i regi af sundhedsaftaler og praksisplaner tvaerfaglige mgder, hvor
de forskellige aktgrer mgdes fysisk eller via videosamtale, for at drgfte koordinering af indsatser

e Kommuner og regioner udarbejder i regi af sundhedsaftaler og praksisplaner faelles madlsaetninger
for det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde med udgangspunkt i patientens behov,
eksisterende aktiviteter og patientens (og pGrgrendes) ressourcer

e Der afholdes ved behov koordinerende mgde i patientens hjem med deltagelse af patient,
pdrgrende, den praktiserende laege og hjemmesygeplejen samt andre relevante aktgrer

Som supplement til ovenstaende anbefalinger bgr sundhedsaftalerne bruges til at lave en klar og
forpligtende arbejdsdeling, da isaer de svageste patienter i dag bliver kastebold mellem sektorer, fordi
ansvarsdeling og opgaveomfang er flydende. Anbefalingerne begr i hgjere grad adressere de store
tveersektorielle udfordringer, der er i dag er en realitet.

Et I@sningforslag er en udvidelse af Dansk Palliativ Database (DPD) saledes, at data fra kommunerne og
non-maligne patienter inkluderes i opggrelser og forskningen, hvilket ikke foregar aktuelt, da det alene er
en kraeftdatabase. Med det vil vi fa en systematik og indsigt, der vil danne grobund for en klarere
arbejdsdeling og bedre vidensdeling pa tvaers af sektorer og fag. Arbejdsdelingen kan kun blive god og klar,
hvis der er transparens og forudsigelighed, hvorfor bindende aftaler skal erstatte skgn og tilfeeldigheder.

Ad. 6.1 (side 29): Kompetencer til varetagelsen af palliative indsatser
Pd nuveerende tidspunkt opleves det som overordnet sveaert at rekruttere personale med tilstraekkelige
palliative kompetencer.



Det er desveerre ikke blot en oplevelse men et faktum, at der ikke er tilstraekkelig kompetent personale pa
det specialiserede palliative omrade — hverken i volumen eller faglig kvalitet. Ud af cirka 90 fuldtids
overlaegestillinger i det specialiserede palliative omrade er kun 38 uddannet i palliation.

Som en lgsning pa denne problematik fremhaeves det, at:

Siden 2013 har det vaeret muligt for speciallaeger at uddanne sig til fagomrddespecialist i palliativ medicin.
For at opna godkendelse som fagomrdadespecialist skal der gennemfgres en 2-drlig teoretisk og klinisk
efteruddannelse (Nordic Specialist Course in Palliative Medicine) med ansaettelse indenfor det specialiserede
palliative omrade. Uddannelsen som fagomradespecialist kan farst gennemfares efter end
speciallegeuddannelse. Efteruddannelsen afholdes i samarbejde mellem de nordiske landes videnskabelige
selskaber for palliativ medicin.

Denne efteruddannelse mgder pa ingen made behovet for at opkvalificere eksisterende personale og
uddanne kommende og er altsa pa ingen made en Igsning pa kapacitetsudfordringen. Danmark rader over
otte pladser (hver andet ar) pa den frivilligt etablerede nordiske uddannelse i palliation, hvilket vil sige, at
alene de nuvarende laeger fgrst vil veere uddannet om 14 ar! Det kan vi ikke vente pa. Anbefalingerne bgr
derfor papege behovet for at oprette et laegeligt speciale i palliation — for at fa uddannet specialister men
ogsa for at bidrage med en uddannelsesmulighed til alle de laeger, der skal bista patienterne pa basisniveau.

Jf. tidligere kommentarer bgr kompetencelgftet ogsa taenkes ind i det tvaersektorielle samarbejde og kunne
med fordel blive en integreret del af sundhedsaftalerne, hvor konkrete patient-samarbejder inkluderer
undervisning og bistand fra specialiseret niveau. Man kunne forestille sig en model, hvor den specialiserede
kompetence kgbes som lokal konsulentbistand, saledes kompetencelgftet tager et lokalt afsaet i konkrete
patient/pargrende-forlgb.

Ad. 7.3 (side 34): Forskningstiltag og internationale erfaringer

Anbefalingerne adresserer manglen pa evidensbaseret viden pa det palliative omrade, men det bgr
yderligere understreges og konkretiseres, at forskning med afsaet i det danske sundhedsvaesen er helt
afggrende. Palliative patienters livskvalitet, aflastning af deres pargrende, samfundsgkonomiske gevinster
ved palliation, organisatoriske modeller (ogsa tvaersektorielt) og symptomhandling er blandt de emner, der
i dag kalder pa forskningsbaseret indsigt og viden.

Den basale palliation kan delvist Isbende kompetencelgftes af det specialiserede niveau, men et hgjt fagligt
specialiseret palliativt omrade er betinget af forskning og kvalitetsudvikling.



Kommentarer til hgringsudkast ”Anbefalinger for den palliaitive indsats

Generelle overordnede kommentarer: (nogle uddybes ogsa laengere nede)

e Anbefalingen baeger praeg af at vaere skrevet i en ramme af kraeft. De udfordringer, der er ved at
taenke palliation ind i en non-malign ramme beskrives ikke. (Antal patienter, systematisk afdaekning
fra diagnosetidspunkt, uforudsigeligt sygedomsforlgb, svaer at forudsige sygdomsprogression,
multisyge, eldre, patienternes egen sygdomsopfattelse , behandlingsmade - muligheder). Der
stilles ikke sp@rgsmalstegn ved om det er hensigtsmaessigt ukritisk at overfgre organiseringen fra
kraeft palliation til det non-maligne omrade.

o Der er meget fa konkret anbefalinger i forhold til, hvordan disse udfordringer imgdegas ogsa, nar
der taenkes pa maengden af patienter og deres mange arige forlgb. Ligeledes, hvordan man skal
organisere sig i forhold til det basale niveau, som trods alt skal varetage flertallet af patienterne.
Det er netop et af formalene med anbefalingerne (s. 5)

e "Validerede redskaber”...hvilke, hvordan, er de valideret til non-malign sygdomme? Der naevnes
nogle stykker, men samtidig star der pa s. 18 nederst at der ikke er et valideret redskab til at
dakke alle omrader. Alligevel optraeder anbefalingen omkring validerede skemaer gennem hele
anbefalingen. ( se mere laengere nede)

e Brug af Advance Care Planning — Reference — der er heller ikke overenstemmelse mellem brugen af
Advance Care Planning og Advance Directives

e Der star flere gange beskrevet palliative behov uden de er defineret naermere i anbefalingen. Er
det nar et behov ikke er lindret? Lindret, men stadig er der? Hvad med symptomer, som bestar
uanset indsats, herunder ogsa psykosocial og andelig?

e Det samme med palliative indsatser

e Generelt mange gentagelser i anbefalingerne

e Skift i ordbrug mellem fagprofessionelle og sundhedsprofessionelle, almen praksis og egen laege

e Afsnit omkring bgrn kunne maske med fordel samles til et kapitel for laesevenlighedens skyld.

1.2

” Anbefalingerne tager udgangspunkt i den aktuelle viden..” — der er ikke beskrevet, hvordan litteraturen er sggt
og udvalgt — er det foregdet systematisk? Eksempelvis er et registerstudiet fra Lungeforeningen og PAVI,
2013 ikke pa referencelisten



14.s.7

“Basal palliativ indsats:
Den basale palliative indsats er mdlrettet mennesker med afgraensede palliative behov inden for fG problemomrdder.
Indsatsen kan indga integreret i den anden pleje og behandling, der tilbydes.

Specialiseret palliativ indsats:
Den specialiserede palliative indsats er mdlrettet mennesker med palliative behov af en hgj sveerhedsgrad inden for de

enkelte problemomrader og med flere sammenhaengende problemomrader.”

Hvor kommer denne definition fra reference? Hvordan skelnes mellem fa og flere problemomrader. Pa
side s. 10 punkt 5 under uddannelse og kompetencer defineres specialiseret indsatser i relation til
organisationen (palliativt team, palliativ afdeling og hospice). Der er ikke beskrevet naermere, hvad
indsatsen gar ud pa og skal indeholde

2 Sammenfatning af anbefalinger:

MDT — konferencer — frekvens, ad hoc? Hvordan taenkes dette ind i praksis i forhold til anden aktivitet pa
eksempelvis sygehusafdelinger? Hvor dan adskiller MDT sig fra “tveerfaglige m@der”, ud over, at den
specialiserede palliative indsats er med? Igen pa s. 27 — hvordan operationaliseres disse? Er det muligt at
indfgre pa denne vis, nar maengden af patienter tages i betragtning eller er det noget, der skal forbeholdes
bestemte patienter eller en generel anbefaling for alle i palliative forlgb uanset basal eller specialiseret
forlgb?

s. 10. sidste punkt - ’Kommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk fdr afdaekket deres palliative
behov.” ... hvordan taenkes dette gjort i praksis? Der laegges op til at alle patienter ved diagnose tidspunktet
skal have vurderet deres behov, nar vi snakker livstruende sygdomme vil det jo vaere en stor del af
befolkningen... hvad er palliative behov? Hvornar bliver et behov palliativt? Vil det vaere ved alle
arskontroller? Er det relevant?

3 Malgruppe

s. 11 Patienter med non-maligne sygdomme udggr kun ca. 5 pct. af patientpopulationen i specialiseret palliativt
regi(11), selvom behov for palliation i den terminale fase antages at vaere den samme som hos patienter med malign
sygdom (12-14).... Hvordan defineres den terminale fase, dette har ikke vaeret beskrevet tidligere... og kan
man bruge disse faser i praksis?

“Slutstadierne ved flere livstruende non-maligne sygdomme har en symptom- og behovstyngde for bade patient og
pdrgrende, som er lige sa udtalt som ved en krzeftlidelse, men en progression, som straekker sig over en meget laengere
periode.” ...netop denne udfordring udfoldes slet ikke, hvordan imgdegas disse svingende behov. Slutstadiet
kan jo maske straekke sig over mange maneder/ar... eller taler vi end-of-life, nar der er timer, dage

“Undersggelser har vist, at mange uhelbredeligt syge @nsker at vaere hjemme sa laenge som mu-ligt, og dermed dg i
eget hjem. Erfaringen er dog, at gnske om dgdssted kan aendres i patienter-nes sygdomsforlgb i takt med
sygdomsudvikling og behovet for mere hjzlp og lindring”. — reference?



3.2.

Ombhandler kun kraeftomradet - maske vigtigt at estimere omfanget hos ikke cancer patienter for at have et
afseet for de anbefalinger man laver.

4 Det palliative forlgb

Validerede redskaber - Er det relevant at afdaekke for non-maligne ved diagnose tidspunktet? Maske mere
relevant, nar symptomer pavirker hverdagen? Ellers er det jo i princippet alle der far en diagnose

Advance Care Planning — reference?
s. 16 midt

“Der er en raekke ligheder mellem palliation og rehabilitering. Ved diagnosetidspunktet vil mdlet med den samlede
indsats ofte veere helbredelse i form af pleje, behandling og rehabilitering...”

Dette er igen skrevet ind i en kraeft sammenhaeng. En kronisk sygdom kan aldrig blive helbredt —og
behandling er en del af hele sygdomsforlgbet ind til end-of —life.

4.2.

Palliative behov — kerne begreb i anbefalingen, men defineres ikke naermere. Er det nar et behov ikke er
lindret? Lindret, men stadig er der? Hvad med symptomer, som ikke er muligt at fjerne?

SPICT — et det et redskab, der er valideret til bade kraeft og non-maligne sygdomme? Hvor i ligger
anvendeligheden? Er der andre redskaber der skal beskrives? Eksempelvis i KOL foreligger der GOLD, hvor
man har indarbejdet symptomvurdering, som en del af behandlingsanbefalingerne og kategorisering.

| region Hovedstaden er behovsvurderingsskemaet fra kreeft omradet tilrettet og testet i forhold til KOL,
diabetes og hjertekarsygdomme.

s.18 “Pédrende ererfaringsmaessigt... ”"Referencer?

s. 19 EORCT - ingen referencer. Er det valideret til non-maligne? Eller antager man at det skal indfgres uden
at have testet dets anvendelighed og uden at forholde sig kritisk til om det er muligt og brugbart.

4.3 Advance Care Planning

Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og pargrende om deres gn-sker for og tanker om
den sidste del af livet og dogden samt at dokumentere dette. Derfor ved hverken de pdrgrende eller de
sundhedsprofessionelle ofte ikke nok om dette, ndr det pludselig bliver aktuelt.

Ved at tale om disse — for mange — relativt svaere emner tidligt i det palliative forlgb, bliver mu-lighederne for at
imgdekomme patienternes gnsker stgrre. — Teenker at det handler mere end sidste del af livet og dgden. Det
vigtige er ikke ngdvendigvis at dokumentere det. Der star ogsa midt i afsnit 4, at



“ACP-samtalen bgr munde ud i et dokument til patienten og indgd i journalen. Dokumentet kan endvidere anvendes til
at beskrive gnsker til den sidste tid, fx hvor patienten gnsker at dg og @nsket behandlingsniveau af sygdommen.” —
hvilket dokument? Hvor tit skal det sa revideres? Hvordan sikres, at det altid er opdateret?

Er det det der er formalet med ACP samtale? Er den type dokument ikke det der beskrives som Advance
Directive? Det er vigtigt at holde disse ting adskilt. Synes de blandes samme flere steder i dette afsnit.
Eksempelvis i det sidste afsnit, hvor der pa en side skrives, det handler om at fa oplever omkring livet med
sygdom frem og pa den anden side handler det om at systematisere, planlaegge og dokumentere.

Fokus pa ACP samtalen skal vaere gnsker for livet, afszet i den enkelte patients og pargrendes behov, hvilket
ikke ngdvendigvis er dgden. Mange af de patienter med non-maligne sygdomme har jo et gradvist
funktionstab, som de tilvaenner sig til. Der kan ogsa veere forskel pa at gnske at tale om ens bekymringer for
fremtiden til decideret at tale om dgden og hvordan man gnsker den sidste tid. Mange af de allersveereste
syge har ofte et gnske om at tage en dag af gangen. Endelig kan et nedskrevet dokument give udfordringer,
i de meget uforudsigelig forlgb, da ingen kan forudse, hvordan eksempelvis pargrende vil reagere eller den
syge selv. Det kan betyde skuffede forventninger, som forveerrer situationen. Hvilke forudsaetninger har
man for at vide behovet for fremtidig pleje og behandling, da det jo vil afhaenge af den sygdomsmaessige
situation, som jo netop ved non-maligne lidelser er karakteriseret ved mange dyk og uforudsigelighed.

s.21 “Det anbefales, at ACP-metoden anvendes systematisk i kommunale sundhedstilbud, pd sygehu-se og i almen
praksis, i samarbejde med patienten — hvad menes der her? Igen lidt selvmodsigende i forhold til det der er
skrevet med planlaegning. Er det ikke vigtigt, at det er en gennemgaende sundhedsfaglig person, som har
sygdomsindsigt og som patient/pargrende har tillid til?

4.5. Patient og pargrendeinddragelse
Inddragelse .. hvem der skal inkluderes og i hvilket omfang - overveje hvilket ordbrug, der bruges

Generelt er dette afsnit slet ikke teoretisk underbygget (ingen referencer i afsnittet) Involvering handler om
andet end behandlings kadence ”Det er patientens rettighed at fG belyst alle behandlingsmuligheder og det at opnd
feelles behandlingsmdl er en lgbende proces.”

Der star intet om de forskellige behov patient/pargrende kan have

4.5. og 4.6 indholdet i de to afsnit blandes har delvis overlap i afsnit 4.5 er der bl.a. et afsnit som stater med
“Stgtte til pargrende...

5.1.1.
Mange gentagelser i de forskellige underafsnit
5.1.1. s.25 andet afsnit

....Specielt ndér sygdomsbehandlingen aftrappes og ophgrer - det vil jo ofte kun vaere de sidste fa dage (end-of-
life), at man aftrapper behandlingen. Sygdomsbehandlingen kan jo ikke undgas for mange af de non-
maligne patienter.



“Hvis almen praksis ikke kan sta til rddighed, bgr an-den relevant laege orienteres om aktuelle aftaler bl.a. i forhold til
behandlingsniveau” — hvad menes her? Giver kun mening igen i en kraeftsammenhaeng. Ville jo aldrig ske i
forhold til ldre medicinske patienter

S. 27 ...shared care er hensigtsmaessig - nyt begreb som bruges, som ikke er defineret naermere eller brugt i
andre sammenhange i anbefalingerne.

6 Uddannelse og kompetencer
s. 29 Punkt 4 og 7, hvor adskiller de to funktioner sig?

6.1. "Pd nuvaerende tidspunkt opleves det som overordnet sveert, at rekruttere personale med tilstraekkelige palliative
kompetencer.” — er det ikke en politisk udtalelse, som ikke hgrer til i en anbefaling? — det er fint det er
skrevet ind som anbefaling, at det skal taenkes ind i alle prae- og postgraduate uddannelser

6.2.

Anbefalingerne pa s. 30 og 31, gar primaert pa forudsatninger for basale indsats alligevel er der et par
punkter omkring specialiseret indsats

Punkt 4 — beskriver kompetencer pa specialiseret niveau. Her anbefales laege at vaere fagomrade specialist,
mens der ikke beskrives kompetencer for sygeplejersken. Synes maske ogsa det er lidt maerkelig at kraevet
pa specialiseret er knyttet op pa fuldtidsbeskaeftigelse. Det udelukker nye mader at taenke palliative
indsatser pa.

7 Monitorering

Anbefalingen om at registrer pa alle patienter systematisk for afdaekket deres behov. Hvad taeenker man om
antal? Relevans i forhold til at det skal afdaekkes pa diagnosetidspunktet i forhold til livstruende
sygdomme? Hvem skal udfgre? Hvordan kobles det til allerede eksisterende kvalitetsindikatorer pa
sygdomsomrader i forhold til regionerne Kliniske kvalitetsprogrammer?

Ligeledes star der at der skal registere palliative indsatser i Landspatientsregistreret... det kraever det er
defineret naermere, hvad det er der er en palliativ indsats kontra almindelige sygeplejefaglige ydelser, som
pargrende samtaler, koordinering med hjemmepleje



Fra: Bodil Brander Christensen

Til: SST Plan
Emne: Aalborg Universitet - Haringssvar vedrgrende "Anbefalinger for den palliative indsats"
Dato: 16. oktober 2017 10:31:30

Vedhaeftede filer:  image001.png

Til Sundhedsstyrelsen, Enhed for planlaegning

Aalborg Universitet kan tilslutte sig, at den grundlaeggende introduktion til og undervisning i den
palliative indsats sker pa den praegraduate laegeuddannelse. Aalborg Universitet har i gvrigt

ingen kommentarer.

Venlig hilsen
Bodil

Bodil Brander Christensen
Strategisk rddgiver | Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet

Telefon: (+45) 9940 7969 | Mobil: (+45) 2136 8727 | Email: bbc@adm.aau.dk | Web_www.aau.dk
Aalborg Universitet | Niels Jernes Vej 10 | 9220 Aalborg @st |
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Sundhedsstyrelsen
Att.: Enhed for Planlaegning

"Hgringssvar for den palliative indsats"

KONSULENT OG
KOORDINATORTEAM - SOCIAL &
FELDRE

Konsulent og koordinatorteam -
Social & Aldre

Dato: 16. oktober 2017

Kontaktperson:
Birte Schllter

Dir. tif.: 7996 6477

E-mail: bisc@vejen.dk

Vejen kommunes Social- og aldreafdeling har med interesse laest anbefalingerne for

den palliative indsats.

Vi glaeder os over, at anbefalingerne i vid udstraekning, allerede er indarbejdet i
diverse tveergdende samarbejdsaftaler, kommunen og Region Syddanmark imellem.

Vi bemaerker, at der anbefales et minimum uddannelsesniveauet for fagprofessionelle
som arbejder med den basale indsats, hvilket vi kun kan stgtte op om.

Vi ser frem til at modtage de endelige anbefalinger.

Venlig hilsen

Birte Schluter

Kvalitets- og udviklingskoordinator

Social- og aldreafdelingen
Vejen kommune

Telefon: +45 7996 5000 | mail: post@vejen.dk | sikkerpost@vejen.dk | www.vejen.dk | CVR: 29 18 98 38



Hering vedregrende "Anbefalinger for palliative indsats”

Samlet finder Allerod Kommune, at hgringssvaret giver anledning til fglgende
bemarkninger:

Anbefalingernes brugbarhed

Anbefalingerne kan i hgj grad indga i prioriteringen af den palliative indsats i
Allergd Kommune, da det strategisk og indholdsmaessigt understgtter det allerede
igangsatte arbejde. Samtidig kan anbefalingerne bidrage til at forstaerke
systematik og kvalitetsudvikling af den palliative indsats i kommunen.

Anbefalingernes relevans og udformning
Anbefalingerne synes relevante. Allergd Kommune har dog fglgende
kommentarer:

o Kap. 4 Det palliative forlgb side 15, anbefaling 5 ”“Advance Care Planning-
metoden bgr anvendes systematisk”. | skriver at metoden er udbredt til
feelles planlaegning af palliative forlgb - Er der evidens for denne metode?

e Kap. 5 Organisering, ansvar og samarbejde s. 24, anbefaling 1
”Organisering af den palliative indsats baseres pd, at der er den forngdne
og hensigtsmeessige viden, rutine, erfaring og volumen ...” Det kan veere
sveert at opna volumen i en lille kommune — de gvrige parametre kan
efterleves.

e Kap. 7 Monitorering og kvalitetssikring side 32, anbefaling 3 “Kommuner
og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdsekket deres
palliative behov”. Hvordan og i hvilket system, hvilke behov? (Mener i, at
dette sker i 2018 ved implementering af Feelles Sprog I11?)

Allerad Kommune

Aldre og Sundhed

Bjarkevej 2

3450 Allergd

TIf: 48 100 263

E-mail: djay@alleroed.dk

Dato: 16. oktober 2017




FREDERIKSBERSG
KOMMUNE

Notat 17. oktober 2017
Sagsbeh.:CMH

J.nr.: 29.00.00-A00-13-17

Plan og Projektstab

Bemarkninger til anbefalinger til den palliative indsats

Frederiksberg kommune takker for udkastet til Sundhedsstyrelsens anbefalinger til den palliative
indsatser. Der er er tale om et godt opleeg.

Hermed falger vores bemaerkninger

s. 7, Habilitering som begreb er nyt for os i kommune. Umiddelbart forbindes det med bgrn, der kunne
drage nytte af samarbejde/sparring med sundhedsplejerskerne.

s. 9, Det palliative forlgb, tredje dot:

”Identifikation og vurdering af patientens behov for palliative indsatser tager udgangspunkt i en
helhedstaenkning og den enkelte patients forudseetninger; sker tidligst muligt og systematisk ved brug af
validerede redskaber og gentages ved behov”.

Hvilke redskaber skal der bruges her? Evt. vil det give mening at anvende et EORTC-skema.
Frederiksberg sundhedscenter har gode erfaringer med anvendelsen af dette skema. Samtidig affgder
det en masse spgrgsmal. Hvordan skal skemabrugen dokumenteres i kommunens EOJ-system, og
hvordan skal det i gvrigt registreres/ indberettes i overordnet database? Nar der skal anvendes
validerede redskaber er det vel ogsa for at data samles nationalt fra det primasre omrade?

s. 10, Uddannelse og kompetencer, dot 6:

Vedr. inddragelse af andre relevante fagprofessionelle f.eks socialradgiver. Menes der her borgers egen
sagsbehandler eller menes der en socialradgiver, der er szerligt inde i det palliative omrade og de
problemstillinger, der ofte relaterer sig sadanne forlgb? Huvis ja til det sidste, findes disse jobtyper kun i
meget begranset omfang i kommunerne.

Der kan ogsa neevnes fysioterapeut, da borgere der er i sen til terminal fase og for eksempel er plaget af
tumortryk ofte kan lindres af lymfadembehandling via lymfademuddannet fysioterapeut i hjemmet.

s. 10, Monitorering og kvalitetssikring, dot 1,2 og 3:
Der indberettes kun til DPD fra de specialiserede indsatser for alle livstruende sygdomme.

Hvorfor gaelder det ikke for det basale palliative niveau, nar det nu prioriteres, at det basale niveau skal
hgjnes og det anbefales at anvende validerede screeningsveerktgjer systematisk?

Feelles skema pa tvaers af sektorer til systematisk afdaekning af patienters palliative behov?



Er arbejdet med udfeerdigelse af et sddant skema allerede i gang?

"Kommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdeekket deres palliative behov”.
Hvordan skal det ske? Er det vores handleplaner, der menes?

s. 19, 6. afsnit:

"For at understgtte en systematisk behovsvurdering .................. og at det er det samme skemaer, der
anvendes pa tveers”

Hvem skal sta/ har ansvar for det?
s. 27 Samarbejde og kommunikation pa tvaers, 2. afsnit:

”.....den palliative indsats bar forega i teet samarbejde mellem stamafdelingen (herunder den
patientansvarlige leege) kommunen og almen praksis.

Dette samarbejde er ofte meget vanskeligt, da borgerne tit er tilknyttet mere end én hosp. afd.. Dette
bevirker som oftest i praksis, at der ikke er nogen, der vil tage ansvar og i sidste ende bliver hjemme
sygeplejersken tovholder pa forlabet og praktiserende leege, der sa beder de respektive afdelingers
lzeger tage stilling, hvor borger kan afsluttes fra etc..

Bilag 3 s. 38-44 Lovgivning:

s. 38, afsnit 7 3. linje: ” Det er endvidere en betingelse, at den dgende er plejekravende . ..........

Hvordan skal det tolkes i praksis? Det er et individuelt og vilkarligt sken, hvor plejekraevende skal man
veere?

s. 41, Muligheder for tilskud til egenbetaling, 4. afsnit:

"Der kan ogsa ydes hjeelp til fysioterapi........ ” Her mangler en beskrivelse af om borger kan sgge om
hjeelp til palliativ fysioterapi fx ved lymfgdembehandling i hjiemmet
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Kzere Tina

Der kom lige en revideret udgave af hgringssvaret fra Vibeke.

Mvh Anne

Fra: Vibeke Brogaard Hansen [mailto:Vibeke.Brogaard.Hansen@rsyd.dk]

Sendt: 17. oktober 2017 10:10

Til: Anne Tving Jensen

Emne: SV: "Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats™ - Dansk Cardiologisk
Selskab

Kaere Anne, - Ups, prgver lige igen.. Sorry
Gennemleest tilsendt Hgringssvar Palliativ indsats.
Har enkelte kommentarer/yderligere forslag (1-3):

1. S.6/51, gverst under afsnittet 1.3 Sammenhang med gvrige initiativer pa omradet:

..... "Derudover har flere faglige selskaber....retningslinier.... med reference til ref 21.
Der refereres alene til publ fra SST om Lungemed pter/KOL. Foreslar usendret - vi har
droftet det tidl til mgderne i forlgbet, at der bgr refereres til netop de “specialespecifikke
retningslinier indenfor omradet”:

Dansk Cardiologisk Selskab. Palliation ved fremskreden hjertesygdom.
http://www.cardio.dk/rapporter/holdningspapirer

Dansk Lungemedicinsk Selskab: Klaringsrapport om palliation til voksne med
kronisk fremadskridende non-malign lungesygdom.
http://www.lungemedicin.dk/fagligt/klaringsrapporter.html

Dansk Selskab for Almen medicin. Klinisk vejledning for almen praksis. Palliation.
http://vejledninger.dsam.dk/palliation

Dansk Nefrologisk Selskab. Maximal medicinsk ureemibehandling (MMU) og palliativ
indsats i nefrologi.
http://nephrology.dk/vejledninger og rapporter

Dansk Lungemedicinsk Selskab: Klaringsrapport om palliation til voksne med
kronisk fremadskridende non-malign lungesygdom.

http://www.lungemedicin.dk/fagligt/klaringsrapporter.html

2. S.15/51, afsnittet 4. Palliative forlpb samt s. 24/51 afsnittet 5. Organisering
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Forslar uzendret — vi har drgftet det tidl til mgderne, at der i de respektive bokse om
Anbefalinger bgr naevnes vigtigheden i kontinuitet af tilknyttede fagpersoner.

3. S.17/51, Afsnittet 4.2 Helhedsorienteret vurdering af ....

Vedr beskrivelse af redskaber — vi har drgftet det tidl til mgderne: SPICT anvendes
vel i “det sene forlgb”, mens “Surprice question” (Murray et al, Palliat Med 2011;
25(4):382) kan anvendes i det tidlige forlgb pa basalt niveau.

Bestyrelsen i Dansk Cardiologisk Selskab (DCS) har bidraget og billiger i gvrigt udkastet. Sendt
mail dd efter aftale.

Har ikke yderligere, blevet sa godt!

Mange hilsner - pa vegne af DCS

Vibeke Brogaard Hansen
Overleege PhD
Hjertemedicinsk afdeling

vibeke.brogaard.hansen@rsyd.dk
Direkte tlf. 79406429 Mobil -

Beriderbakken 4, 7100 Vejle
TIf. 7940 5000

www.vejlesygehus.dk

Fra: Vibeke Brogaard Hansen

Sendt: 17. oktober 2017 09:39

Til: ‘antj@sst.dk’

Emne: "Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats
Selskab

- Dansk Cardiologisk

Kaere Anne;
Gennemlaest tilsendt Hgringssvar Palliativ indsats. Blevet sa godt!.
Har enkelte kommentarer/yderligere foreslag:
1. S.6/51 gverst under afsnittet 1.3 Sammenhang med @vrige initiativer pd omradet: .....
“Derudover har flere faglige selskaber....retninglinier.... med reference til ref 2.

Der refereres alene til publ fra SST om Lungemed pter/KOL. Mener uzendret (vi har
drgftet det tidl til mgderne i forlgbet), at der bgr refereres til netop de
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"specialespecifikke indenfor omradet”:

Dansk Selskab for Almen medicin. Klinisk vejledning for almen praksis. Palliation.
http://vejledninger.dsam.dk/palliation

Dansk Nefrologisk Selskab. Maximal medicinsk ureemibehandling (MMU) og palliativ indsats i
nefrologi.
http://nephrology.dk/vejledninger og rapporter

Dansk Lungemedicinsk Selskab: Klaringsrapport om palliation til voksne med
kronisk fremadskridende non-malign lungesygdom.
http://www.lungemedicin.dk/fagligt/klaringsrapporter.html|

Venlig hilsen

Vibeke Brogaard Hansen
Overleege PhD
Hjertemedicinsk afdeling

vibeke.brogaard.hansen@rsyd.dk
Direkte tlf. 79406429 Mobil -

2]

Beriderbakken 4, 7100 Vejle
TIf. 7940 5000

www.vejlesygehus.dk
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Emne: Greve Kommune hgringssvar - Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den palliative indsats" - Hgringsfrist d.
23/10-17 kl. 12.00

Dato: 18. oktober 2017 11:16:10
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Fra: Susanne Ormstrup [mailto:hsor@greve.dk]

Sendt: 17. oktober 2017 15:15

Til: SST Plan

Emne: Greve Kommune hgringssvar - Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den palliative indsats" -
Hgringsfrist d. 23/10-17 kl. 12.00

Til Sundhedsstyrelsen

Greve Kommune skal hermed bekraefte modtagelsen af nedenstdende mail. Vi har laest
dokumentet ” Anbefalinger for den palliative indsats” med stor interesse.

Vi bakker op omkring tiltagene, der virker gennembearbejde og vil helt sikkert Igfte
kvaliteten pa omradet.

Vi har ikke yderligere bemeaerkninger.
Med venlig hilsen

Susanne Ormstrup
Aldrechef

Greve Kommune
;E Neeldebjerg, Aldreomradet

Radhusholmen 8
2670 Greve

Telefon: 20484690
Direkte: 20484690
Mobil: 20484690
E-mail: hsor@greve.dk

Web: www.greve.dk
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Til Sundhedsstyrelsen 16. oktober 2017

Horingssvar til ”Anbefalinger for den palliative indsats”
Stevns Kommune tilslutter sig Sundhedsstyrelsens anbefalinger med falgende kommentarer:

e Det er positivt, at den palliative indsats omfatter alle livstruende sygdomme

e Deterligeledes positivt, at ikke blot fysiske og psykiske parametre skal tilgodeses, men ogsa borgerens
sociale og psykosociale problemstillinger

e Vierenige i, at der skal anvendes validerede redskaber i den palliative indsats — her skal indteenkes
feelles skolebaenk, saledes at ny viden pa omradet formidles til alle involverede parter

e Huyis alle parter anvender Advance Care Planning-metoden ser vi en udfordring i hvor denne feelles
viden deles, da vi anvender forskellige dokumentationssystemer. Som vi laeser det, skal metoden an-
vendes i hele sygdomsforlgbet, sdledes at viden netop kan deles og bygges videre pa

e Det er en forudseetning for den gode relationelle koordinering, at det tydeligt fremgar af sundhedsafta-
lerne hvorledes bade tveerfagligt og tvaersektorielt samarbejde kan ske

e Den palliative indsats skal ydes til alle borgere — uanset alder. Vi ser, at kommunale fagpersoner
behgver saerlig kompetenceudvikling for at arbejde med palliative indsatser til bern og unge under 18 ar

Venlig hilsen

Lone Petersen Birgitte Schmidt
Leder af sygeplejen Afsnitsleder
Stevns Kommune Stevns Kommune

S. 11



VH¢RSHOLM KOMMUNE

Center for Sundhed og Omsorg
Adalsparkvej 2, 2970 Hgrsholm

Sundhedsstyrelsen
Enhed for Planlzegning
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Hgringssvaret er sendt til plan@sst.dk

Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats'

1 Introduktion -

2 Sammenfatning | -
af anbefalinger

3 Malgruppe -

4 Det palliative -
forlgb

5 Organisering, 5.1.1

ansvar og Afsnit om
samarbejde Basal
palliativ
indsats i
praksissektor
s. 26.

512
Specialiseret
palliativ
indsats

s. 26

Hgrsholm Kommune saetter stor
pris pa, at de praktiserende laegers
rolle er praeciseret. De er
kommunens vigtigste
samarbejdspartner i denne
sammenhang.

Hgrsholm Kommune oplever en
stigning i antallet af borgere med
livstruende sygdom, der har deres
sidste tid i eget hjem eller pa en af
de midlertidige kommunale
pladser. En del af disse borgere har
behov for en specialiseret palliativ
indsats, som varetages af
personalet i kommunen.

Samlet set oplever Hgrsholm
Kommune, at der anvendes et
stigende antal ressourcer til bade
den basale og den specialiserede

Dato: 11.10.2017
Sagsnr: 17/14578

Center for Sundhed og
Omsorg

Sekretariat
horsholm.dk

Abningstider
Mandag - fredag 9-13
Torsdag ogsa 15-17

Kontakt

Lene Lykke Korsholm
Sundhedskoordinator
llk@horsholm.dk
Direkte tlf.

4849 3692

5182 6677
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palliative indsats til borgere i eget
hjem/beboere pa plejehjem.

Hgrsholm Kommune bifalder
derfor, at det i afsnittet er
beskrevet, at indsatsen foregar i
teet samarbejde med regionens
personale.

54 Hgrsholm Kommune er enige i, at
Patientforeni | patientforeninger mm spiller en
nger, central rolle i den palliative indsats.
civilsamfund | Med udvidelsen af malgruppen skal
og gvrige der veere fortsat fokus pa, at
aktgrer patientforeninger mm har tilbud til
s.27 borgere og pargrende med
livstruende sygdomme/dgd.
6 Uddannelse og | Anbefalinger | Der laegges i anbefalingerne op til,
kompetencer 5. 29

at den palliative indsats skal
varetages i et tveerfagligt
teambaseret samarbejde af
fagprofessionelle.

Den Administrative Styregruppe
(DAS) har besluttet, at der fra 1. juli
geelder nye regler for palliativ
fysioterapi i Region Hovedstaden.
Det betyder, at patienter med
behov for palliativ behandling
fremover kun kan fa tilskud hos
fysioterapeuter med ydernummer.

Pas. 5, afsnit 1.1, beskrives
formalet med anbefalingerne: At
skabe lighed i adgangen til de
palliative behandlingstilbud overalt
i landet uanset diagnose.

Det er Hgrsholm Kommunes
opfattelse, at det giver nogle
udfordringer, nar
privatpraktiserende
fysioterapeuter skal varetage
palliationsomradet:
e Deter fx en udfordring for
de privatpraktiserende
fysioterapeuter at skulle

H@RSHOLM KOMMUNE

Sagsnr: 17/14578
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indga i et tveerfagligt
helhedsorienteret
samarbejde, da det gvrige
palliative tilbud varetages
af kommunens
sundhedspersonale. De
privatpraktiserende
fysioterapeuter har fx ikke
adgang til EOJ mm.

e Ligeledes kraever
indsatsen, at klinikkerne
kan afseette tid til
behandling i hjemmet.

e Derudover er de pargrende
heller ikke noget de
privatpraktiserende
fysioterapeuter har stort
fokus pa.

Det er Hgrsholm Kommunes
vurdering, at DAS-beslutningen,
vedrgrende de nye regler for
palliativ fysioterapi i Region
Hovedstaden, saledes arbejder i
mod anbefalingernes formal om at
skabe lighed i adgangen til
behandlingstilbud — og giver nogle
store udfordringer, der endnu ikke
er fundet en gangbar Igsning pa.

For nogle borgere i Region
Hovedstaden kan det betyde, at de
ikke tilbydes den palliative
fysioterapi, de har behov for.

7 Monitorering og
kvalitetsudvikling

8 Bilag 1-4

9 Referenceliste

H@RSHOLM KOMMUNE

Sagsnr: 17/14578
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Social & Sundhed Aabenraa

Ledelse & Udvikling

Dato: 19. oktober 2017 Kommune

Sagsbehandler: Jytte Marie Eriksen Platz

Direkte tIf.: 73 76 74 72/24 62 00 64

E-mail: jmpl@aabenraa.dk

Aabenraa Kommune, Social & Sundhed

Hgringssvar - Anbefalinger for den palliative indsats

Hermed fglger Aabenraa Kommunes svar i relation til hgringen.

For overskueligheden er svaret opdelt i relation til sidetal

Side 7:

Basal indsats: Det ville veere gnskeligt at “mennesker med afgraensede
palliative behov” eksemplificeres i form af hvilke problem-
omrader eller behov, der tages udg.pkt. i, ndr der er tale om
afgraensede palliative behov

Specialiseret indsats: Ligesd gnskes eksemplificering af, hvad "hgj sveerhedsgrad”
er.

Side 9: "alle med livstruende sygdom uanset diagnose” - er ikke
saerlig konkret, hvor der skelnes. Kunne det praeciseres?

Side 10: Monitorering og Kvalitetssikring: "Regioner og kommuner
udarbejder i regi af Sundhedsaftaler og praksisplaner for al-
men praksis et faelles skema som...” Er der taget kontakt til
MedCom i forhold til udarbejdelse af fzelles skema, der kan
sendes pa tvaers af systemer?

Side 17: Helhedsorienteret vurdering af palliative behov. (afsnit 4)
Felles skema. Her har Aabenraa Kommune samme kom-
mentar/spgrgsmal: Er der taget kontakt til MedCom i forhold
til udarbejdelse af feelles skema der kan sendes pa tveers af
systemer?

Side 21: "Det anbefales at ACP-modellen anvendes systematisk i
kommunale sundhedstilbud..”

Kommentar: De fleste borgere i de kommunale sundhedstil-
bud har troen og hdbet om overlevelse, hvorfor en umiddel-
bar kommentar kunne vaere, at det vil vaere en ny rolle.

Side 26 : Afsnit 2: Indsatser ydes af kommunal sygepleje og hjemme-
pleje. Hvordan er muligheden for frit valg dvs. at veelge pri-
vat leverandgr?

Afsnit 3: Transport
Hvad skal kommunen yde transport til? Private kgrsler?
Sygehus - kgrsel, hvor der skal ydes behandling?
Her gnskes der preecisering og uddybning
Side 27: 5.3 Feelles malsaetninger

Hvordan skal det sendes elektronisk?


mailto:jmpl@aabenraa.dk

Side 29:

Side 40:

Krav: At kommunen har ansatte med diplomuddannelse i
palliation.

Kommentar: Dette anses som et hgjt krav, hvis kommunens
medarbejdere udelukkende skal yde pa basal palliation

Klinisk disetist kan ogsa udskrive “grgn recept”

Kompetencekrav til ernaeringsomradet: dizetist eller ernae-
ringsassistent?

Kommentar: Minimumskravet er meget lavt. Ernaeringsassi-
stent er en erhvervsuddannelse. Er en ernzeringsassistent i
stand til at vejlede en palliativ borger eller deres pargrende?
I anbefalinger for afklarende samtale til kroniker (SST) er
kompetencekravet klinisk dizetist ved dizetvejledning.
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Fra: SST Plan

Til: SST Plan
Emne: Glostrup Kommune - Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats’
Dato: 19. oktober 2017 10:32:23

Vedhaeftede filer:  image001.png

Fra: Karina Krichau [mailto:Karina.Krichau@glostrup.dk]
Sendt: 19. oktober 2017 10:02

Til: SST Plan
Emne: Glostrup Kommune - Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats'’

Glostrup Kommune har ingen kommentarer til hgring vedr. Sundhedsstyrelsens 'Anbefalinger for
den palliative indsats’.

Med venlig hilsen

Karina Krichau
Udviklingskonsulent

Sundhed og Udvikling

Center for Sundhed og Velfzerd
TIf. 4323 6100

Direkte 4323 6654,
Radhusparken 2, 2600 Glostrup
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danske

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Den 19. oktober 2017

Vedrgrende sags.nr.: 4-1612-151/4

Hgring vedrgrende Sundhedsstyrelsens ’Anbefalinger for den palliative indsats’

Danske Erhvervsskoler og -Gymnasier har ingen bemaerkninger til ovenstaende hgring.

Pa vegne af Danske Erhvervsskoler og -Gymnasier

Camilla Kjeer Martonsson
Overassistent



Dansk Selskab for

PatientS!kkerhed

c/o Frederiksberg Hospital
Dansk Selskab for Patientsikkerheds hgringssvar til hgring: \éiirjr!”;’f;”ngel;;sa'
Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den palliative indsats” 2000 Frederiksb]erg

T +453862 2171
Dansk Selskab for Patientsikkerhed takker for muligheden for at give hgringssvar til Sundheds- E info@patientsikkerhed.dk

styrelsens anbefalinger til den palliative indsats.
www.patientsikkerhed.dk
| Dansk Selskab for Patientsikkerhed hilser vi Sundhedsstyrelsens ny anbefalinger velkomne. 19. oktober 2017
Vi er meget glade for hovedoverskriften: ”Alle med livstruende sygdom uanset alder og diag-
nose tilbydes en palliativ indsats med udgangspunkt i den enkeltes behov’.

Det er oplagt, at forlgbet af den livstruende sygdom kan veere forskelligt athaengigt af diagnosen
og omstaendighederne omkring sygdommen og den syge, men det er vigtigt, at alle far et tiloud
om palliation, der matcher situationen.

| Dansk Selskab for Patientsikkerhed har vi gennem en periode haft et seerligt fokus pa, at vi ge-
nerelt i sundhedsvaesenet ikke konsekvent er dygtige til at tilbyde afklarende samtaler eller
samtaleforlgb sammen med borgerne om deres gnsker til behandlingsniveauet i den sidste del
af livet. Dette tema adresseres i anbefalingerne i afsnittet om "Advance Care Planning”.

Alle med livstruende sygdom bgr tilbydes samtaleforlgb, hvor gnskerne klarleegges pa et oplyst
grundlag.

Det er vigtigt, at dette bliver en del af en rutine i sdvel primaer- som sekundzersektoren, og der-
for er det vigtigt, at det kommer til at fremsta som en af de centrale anbefalinger. Undersggelser
har vist (fx Kreeftens Bekaempelse, marts 2016: Patientsikkerhed ved abne indleeggelser af
kreeftpatienter med palliative behov — Udfordringer set med sundhedsprofessionelle gjne), at
selv i situationer med patienter, der pa grund af deres sygdoms alvorlighed har behov for en
aben indlzeggelse, er det ikke en rutine, at sddanne samtaleforlgb tiloydes. En af grundene an-
fares at veere personalets bergringsangst overfor sddanne samtaler.

Det er efter vores mening ikke afggrende, at metoden til dette er Advance Care Planning, som
blot er én af flere metoder eller systematikker i forhold til at sikre, at "Sidst-I-Livet-samtalefor-
lgb” udlgser en god plan for behandling og pleje i den sidste levetid.

Sadanne anbefalinger kan eventuelt udvikles og tilknyttes vejledningen til det formentlig kom-
mende 'behandlingstestamente’ — og her er det efter selskabets opfattelse vigtigt ikke at blive
for specifik men seette brede rammer. Vi skal saledes anbefale, at man ikke henviser til en be-
stemt metode pa nuvaerende tidspunkt.

Pa vegne af Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Ove Gaardboe

Overlaege, Dansk Selskab for Patientsikkerhed
Ove.gaardboe@patientsikkerhed.dk

Mobil: 21259242

Dansk Selskab for Patientsikkerhed
19. oktober, 2017



mailto:Ove.gaardboe@patientsikkerhed.dk

Fra: Peter Mikkelsen (Favrskov Kommune)

Til: SST Plan
Emne: Anbefalinger for den palliative indsats - hgringssvar
Dato: 19. oktober 2017 15:23:15

Vedhaeftede filer:  image001.png

Favrskov Kommune opfatter anbefalingerne som gode og relevante.

Seerligt afsnittet om bgrn og unge med kreaeft, behovsvurderingsskemaet samt et opger med den
tidligere opfattelse af, at palliativ indsats var forbeholdt kreeftpatienter findes positivt.

Der skal fortsat vaere szerligt fokus pa sektorovergangen, herunder inddragelse af den praktiserende
laege, hvor de fleste problemer opstar. Der bar desuden Igbende vurderes, om der er behov for en
heevelse af kompetenceniveauet i kommunerne inden for specialet.

Venlig hilsen

Peter Mikkelsen

Zldrechef

Social- og Sundhed

Direkte: 8964 2501 - Mobil: 2374 9163
Hovednummer: 8964 1010

Fax: 8964 6399

Torvegade 7 - 8450 Hammel - DK

EAN: 5798 0045 0499 4
Favrskov Kommune
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Sundhedsafdelingen
- Middelfart Kommune
M I e a r t Nytorv 9, 1. @st.

5500 Middelfart
KOMMUNE

www.middelfart.dk

Telefon +45 8888 5500
Direkte +45 8888 4678
CVR.: 29189684

Til
Sundhedsstyrelsen
Enhed for Planlzegning

Anita.Mai-BrittJohansen@middelfart.dk

Dato: 20. oktober 2017
Sagsnr.: 2017-018438-4

Hgringssvar pa "Anbefalinger for den palliative indsats"

Middelfart Kommune er generelt meget tilfreds med det udkast, der ligger fra
Sundhedsstyrelsen og vi glaeder os til at samarbejde med regionen og andre tvaerfaglige sam-

arbejdspartnere omkring den palliative indsats.

Her skal dog naevnes en enkelt ting, som kunne vaere anderledes i forhold til at gge kvaliteten
for borgeren og dennes pargrende. Vi kunne godt taenke os, at den praktiserende laeges rolle

var mere synlig i den basale palliative indsats. At lzegen fik en slags tovholderfunktion, da det
er den praktiserende lzege, som i mange tilfaelde kender borgeren bedst og som oftest har be-

handlingsansvaret.

Venlig hilsen

Anita Johansen

Sundhedsplanlaegger

1afl



AEldre@Sagen

Sundhedsstyrelsen
Enhed for Planlegning
plan@sst.dk

20. oktober 2017 - aw

Horing vedrgrende Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats”

ZEldre Sagen takker for indbydelsen til at afgive horingssvar og fremsender hermed vores
bemerkninger til Sundhedsstyrelsens haringsudkast for Anbefalinger for den palliative indsats”.

Vi finder det positivt:
e At den anbefalede indsats galder alle patienter uanset diagnose og alder
e At formaélet er, at skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt i
landet
e At pargrende teenkes ind som en vigtig ressource og samarbejdspartner for de
fagprofessionelle
e At der settes sarlig fokus pa et kvalitetslgft af den basale palliative indsats

Det er velkomne anbefalinger, isar da vi ser et steerkt voksende behov, i forhold til at borgere
kommer tidligere hjem fra sygehusene, samtidig med at de fleste har et gnske om at vaere i
hjemmet og undgé indlaeggelse.

Sarlige behov ved demens

Det er positivt, at der er opmarksomhed pa de sarlige behov til omsorgsindsats, som psykisk
sarbare patienter med f.eks. demenssygdomme kan have. Personer med demens bar have adgang
til samme helhedsorienterede og omfattende hjaelp som andre patientgrupper, men kan have
svert ved at udtrykke deres behov og kan kreaeve en anden tilgang end de etablerede tilbud som fx
hospice.

Den vigtige samtale

For at fa en livsafslutning sa teet som muligt pa det, den enkelte gerne vil, er det vigtigt, at de
sundhedsprofessionelle kender patientens gnsker til den sidste tid. Derfor bakker ZAldre Sagen
helt op om Sundhedsstyrelsens anbefaling om i god tid at have samtaler med patienter og
pargrende om deres gnsker og tanker om den sidste tid og deden, samt at dette bliver
dokumenteret.

Men det ville veere en fordel hvis Sundhedsstyrelsen var mere bred og generel i sin anbefaling af
veerktgjer. For selvom Advance Care Planning (ACP) er en udbredt metode, findes der andre
metoder til samtaler og planlaegning af et palliativt forlgb.

/Eldre Sagen vil ogsa understrege, at det er afgarende, at de sundhedsprofessionelle har de
ngdvendige kompetencer og evner til at tage denne samtale med patienter og parerende.

/AEldre Sagen TIf. 33 96 86 86 Protektor: Gavebelgb til Aldre Sagen
Narregade 49 aeldresagen@aeldresagen.dk Hendes Majesteet kan fratreekkes efter gaeldende
1165 Kgbenhavn K www.aeldresagen.dk Dronning Margrethe Il skatteregler - Giro 450-5050



En god dialog og samarbejde geelder i hgj grad i forbindelse med det nye lovforslag om a&ndring af
sundhedsloven (Dget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning). Det er store og komplekse spgrgsmal, den enkelte
skal tage stilling til. Ligesom Zldre Sagen skriver i sit hgringssvar til loveendringen, er det derfor
afgarende, at den enkelte far kvalificeret vejledning i god tid og er informeret om behandlingers
nytte- og skadevirkninger, at de er informerede om mulighederne for lindrende behandling
(palliation) samt andre ngdvendige informationer, der er afgarende for deres valg og ensker.

Anbefalingerne kraver ressourcer
Selv om anbefalingerne fra Sundhedsstyrelsen er bdde gode og ambitigse, kan Zldre Sagen vaere
bekymret for, at ressourcerne ikke er tilstraekkelige til at nd op til den gnskede kvalitet.

Allerede i anbefalingerne fra 2011 var Sundhedsstyrelsens ambitioner hgje. Men ifalge Dansk
Palliativ Databases arsrapport fra 2016 bliver mange patienter stadig henvist til palliativ pleje
meget sent i deres sygdomsforlgb. Langt de fleste deende far forst specialiseret palliativ
behandling en til to méneder, for de dor . Den sene henvisning er formentlig en af arsagerne til,
at hver femte bliver for darlig eller der, inden de nér at modtage hjaelpen.

Ifolge databasen er der stadig ogsa stor forskel p4, hvilke grupper i samfundet der modtager
specialiseret palliativ behandling. Omfanget af specialiseret palliation falder, hvis man er zldre,
har en kort uddannelse eller en lav indtaegt.

Dertil kommer, at stort set kun kreeftpatienter far et tilbud. Ifelge databasen gik 96 pct. af den
specialiserede palliation i 2015 til kreeftpatienter. Sddan har det set ud, lige siden databasen blev
oprettet i 2010.

Vi ved ogsa, at der mangler ressourcer og kompetencer i den basale palliation i hjemmeplejen og
pa plejehjemmene. Hjemmeplejen er presset, og der er skaret gevaldigt i antallet af
hjemmehjelpstimer de senere ar. I perioden fra 2008 til og med 2015 er der pa arsbasis skéret
knap 6 mio. timer i hjemmehjelp til 65+arige.

I 2015 dede hver fjerde pa et plejehjem, men det er et af de steder, hvor feerrest doende far
professionel lindring. Beboerne pa plejehjem er sarbare, flertallet har demens, ofte i kombination
med andre sygdomme. Samtidig medferer tid- og personalemangel, at medarbejderne skal lose
flere akutte opgaver pa samme tid og dermed ikke altid har ressourcerne til at imgdekomme
beboernes komplekse behov.

Derfor mener Aldre Sagen, at hvis man skal kunne fore Sundhedsstyrelsens mange gode
anbefalinger ud i praksis, kraever det at det palliative omrade far en ordentlig ressourcetilforsel.

Med venlig hilsen

Michael Teit Nielsen
Vicedirektor
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Notat Kraeftens Bekempelse

12. oktober 2017

Til Sundhedsstyrelsen, Enhed for planleegning plan@sst.dk Patientstgtte & Lokal Indsats
Fra Kraftens Bekempelse

. Strandboulevarden 49
Kopi 2100 Kgbenhavn @
Sagsnr. TIf +45 3525 7500

Sider 3

www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJEST/AT DRONNINGEN

Kreeftens Bekeempelses hgringssvar pa Udkast til Anbefalinger for
den palliative indsats

Kraeftens Bekempelse finder det meget relevant og positivt, at de nationale anbefalinger for
den palliative indsats revideres.

Kraeftens Bekeempelse finder det searligt vigtigt, at det nye udkast til anbefalinger peger pa en
tidlig indsats med systematisk identifikation af patienter og pargrende med palliative behov
samt en systematisk behovsvurdering pa tvers af de forskellige sektorer. Kraeftens Bekeem-
pelse mener, at behovsvurderingen skal ske ved brug af ens og validerede redskaber pa tvars
af sektorer, og at dette bar tydeliggares i anbefalingerne. Det bar ligeledes tydeliggeres, at sa-
vel patienters som pargrendes afdekkede behov bar falges op af en relevant indsats, og at en
forudseetning for dette er, at sundhedspersonerne har kendskab til de stettetilbud, der findes
lokalt.

Kraftens Bekeempelse finder det ogsa meget positivt, at Sundhedsstyrelsen anbefaler MDT
samt videokonferencer, som kan vare med til at sikre patienterne en tveerfaglig, individuel og
kvalificeret palliativ indsats.

De fleste patienter gnsker at veere mest muligt i eget hjem. Derfor finder Kraeftens Bekaem-
pelse det serligt relevant, at Sundhedsstyrelsen anbefaler hjemmebesgg med deltagelse af
egen leege og hjemmesygepleje, samt at sundhedspersoner i den basale indsats skal kunne
treekke pa specialiseret radgivning dggnet rundt.

Der er desvaerre stor forskel pa de palliative tilbud, patienterne far pa tveers af landet. Derfor
finder Kraeftens Bekaempelse det sarligt vigtigt, at det anbefales, at kommuner og regioner
udarbejder malsatninger for det tvaerfaglige og tveaersektorielle samarbejde, samt at alle syge-
husafdelinger og kommuner i deres teams har sundhedsprofessionelle med et palliativt niveau
B.



Kraftens Bekempelse

| afsnittet om anbefalingerne ift. det palliative forlgb kan det med fordel preeciseres, at indsat-
sen ogsa vedrgrer pargrende og ikke blot alle med livstruende sygdomme.

| afsnittet om anbefalinger ift. organisering, ansvar og samarbejde vil det veere relevant, at
navne patientinddragelse, saledes at man anbefaler, at patienten og de pargrende inddrages
bedst muligt i forbindelse med indlaeggelse eller udskrivelse, samt at patienten sikres indleeg-
gelse pa en kendt og/ eller kvalificeret afdeling.

I trad med Sundhedsstyrelsens pargrendeanbefalinger bear det, ogsa i de palliative anbefalinger
fremga, at pargrende skal identificeres, og at man skal afklare hvilke behov og gnsker de pa-
rarende har til inddragelse, samt hvilke egne behov de har, samt falge op med henvise til rele-
vant statte.

Der navnes pa siden 19 nogle enkelte grupper, der kan formodes at have sarlige behov i for-
bindelse med en palliativ indsats, herunder mennesker med psykiske lidelser, demens samt
frinedsbergvede. Kraeftens Bekeempelse mener, at der findes andre veaesentlige grupper, som
ber naevnes, da de kraever en serlig opmeerksomhed og i hgjere grad ikke far det tilbud, de har
behov for. Her teenkes overordnet pa socialt sarbare med kort uddannelse og/ eller uden be-
skaeftigelse samt enlige.

Der er nogle sarlige udfordringer forbundet med palliativ indsats pa plejecentre, og Kraftens
Bekaempelse mener derfor, at anbefalingerne bar adressere disse udfordringer specifikt ved at
pege pa, hvad der skal til for at disse patientgrupper kan opleve en lighed i adgangen til tilbud
samt et lgft i kvaliteten af den indsats, de har behov for.

I sektion 4.4 omkring statte til barn og unge beskrives det, hvorledes den palliative indsats
skal vaere mere familiecentreret end patientcentreret. Selvom en familieindsats er vigtig, er det
centralt at holde fokus pa relevant og aldersbaseret kommunikation med det syge barn. En
reekke forskningsstudier har vist at korrekt og aldersbaseret kommunikation til barn i syg-
domsforlgb er serdeles vigtig for deres psykiske velbefindende. Barn ber have ret til at fa in-
formationer om, hvad der foregar i deres sygdomsforlgb og til at kunne fa svar pa deres
spgrgsmal til dette. Familieorienteret kommunikation er et skridt i den rigtige retning, men det
ma ikke ske pa bekostning af patientcentreret statte og inklusion.

| sektion 4.5 og 4.6 omkring patient- og pargrendeinddragelse, samt statte, er det relevant at
naevne, at serligt saskende til bgrn der er ramt af sygdom, kan have brug for gget opmaerk-
somhed og statte. | en periode hvor familiens ressourcer er centreret om det syge barn, er der
ofte mindre energi til at tage hand om tilbageveerende sgskende. Disse risikerer dermed at fa
forringet omsorg i en periode og vere overladt til sig selv med bekymringer og frygt relateret
til sygdomsforlagbet.

Bade Kraftens Bekampelse og Barn Unge og Sorg tilbyder sorggrupper til bgrn. Det samme
ger flere af landets skoler. Bade Kraftens Bekeempelse og Det nationale Sorgcenter har data-
baser tilgeengelige, hvor man kan finde den na&rmeste sorggruppe.



Kraftens Bekempelse

I sektion 4.6 under statte til pargrende og efterladte beskrives der, hvorledes at det er vigtigt at
inddrage barns gnsker efter vejledning fra foreelder. Der bar veere fokus pa, hvordan sund-
hedspersoner kan stgtte foreeldre i forhold til relevant inddragelse af bgrnene i familien.

Under afsnittet om monitorering nevnes PRO, men i overseattelsen kommer ordet measures
ogsa med. Det bar slettes, da der ikke her er tale om PROM. Det navnes flere gange, at der
ber ske en dataopsamling pa tvers af sektorer, men dette bliver kun beskrevet ift. dataopsam-
ling 1 sygehusvesenet. Derfor mener Kraeftens Bekempelse, at dette ber uddybes, herunder
hvordan FSIII, og anden monitorering i kommunerne, vil kunne teenkes at kunne bidrage til
monitorering og kvalitetsudvikling af den basale palliative indsats.

Med venlig hilsen

Laila Walther
Afdelingschef, Kreeftens Bekeempelse

fs
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Hgringssvar fra Bornholms Regionskommune vedr. ’Anbefalinger for den palliative
indsats’

Bornholms Regionskommune finder det positivt, at alle sygdomsgrupper er ind taenkt ift. en
palliativ indsats. Anbefalingerne er vidtreekkende og vil fordre at der arbejdes fremadrettet pa
mange niveauer i organisationen for at tilgodese anbefalingerne og kommunen ser frem til at
anbefalinger bliver skrevet ind i andre forlgbsprogrammen end forlgbsprogrammet for kraeft og
palliation.

Bornholms Regionskommune vurdere, at kommunen er langt i forhold til de faglige indsatser,
samt den tveerfaglige organisering og koordinering mellem social-, skole og sundhedsomradet.
At den palliative indsat nu klart er beskrevet sektor vis — basal og specialiseret — ggr det
fremadrettet lettere at samarbejde og kompetenceudvikle medarbejdere og formulere falles
malsaetninger mellem kommune og region.

Venlig hilsen

Lisbeth Nielsen
Konsulent

Center for Sundhed Telefon: 5692 1289
Tveergdende sundhedsteam Mobil: 2926 1476

Helsevej 4 Lisbeth_Nielsen@brk.dk
3700 Rgnne
www.brk.dk

Bornholms Regionskommune
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Til Sundhedsstyrelsen

Dato Sagsnr.
20. oktober 2017

Hgringssvar fra Frederikssund Kommune vedr. "Anbefalinger for
den palliative indsats"

Generelt finder vi det meget positivt, at der er sat fokus pa palliative
indsatser pa tveers af sektorerne, men bestemt ogsd pa tveers af aldre og
seerligt pd tveers af diagnoser. Vi ser meget positivt pd, at der i anbefalin-
gerne er fokus p3, at de palliative forlgb i hgjere grad skal koordineres
mellem aktgrerne for at opna kvalitet for borger og pargrende.

I anbefalingerne papeges det, at der i de nye sundhedsuddannelser er
indarbejdet teori om palliation, hvilket er meget positivt. Der vil dog vaere
mange eksisterende medarbejdere, der skal kompetenceudvikles for at
opnd et vidensniveau om omradet. Frederikssund Kommune arbejder
allerede med at kompetenceudvikle pé palliationsomrédet, men gar op-
maerksom pad, at det tager tid at fa alle medarbejdere kompetenceudvik-
let.

Anbefalingerne papeger vigtigheden af, at finde et feelles redskab til brug
i palliationsforlgbene pd tvaers af sektorerne. Vi er helt enige i vigtighe-
den af at have et fzelles grundlag at st& pd. Safremt dette skal gennem-
fgres kraever det et helt konkret og formaliseret samarbejde i sundheds-
aftaleregi. I anbefalingerne foreslds ACP-redskabet som en mulighed. En
brug af dette redskab, vil kraeve en stgrre kompetenceudviklingsproces,
da vi ikke anvender dette i dag. En sddan kompetenceudvikling vil med
fordel kunne udbydes regionalt pa tveers af sektorer med fokus pd udfor-
dringer og kompetencer pa tveers af sektorer.

Vi vil ydermere ggre opmaerksom p4, at et redskab skal indarbejdes i alle
it-systemer, med henblik p& hensigtsmaessig og rettidig kommunikation.

Det bgr praeciseres hvorndr det forventes, at samtalen om det videre
forlgb tages. Det er vigtigt at den palliative samtale gennemfgres med
rimelige mellemrum, jf. skiftende gnsker hos patienten péa forskellige
tidspunkter i et forleb med terminal sygdom. Omvendt er det ogsa vig-
tigt, at samtalen ikke tages for ofte, idet dette vil blive for tungt for sdvel
personale som patient.
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Torvet 2

3600 Frederikssund

Telefon 47 35 22 53
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Hgringssvar til "Anbefalinger for den palliative indsats"

Hospice Forum Danmark ser med stor tilfredshed pa, at Bgrnehospice og palliation til bgrn og
unge er indskrevet i anbefalingerne. Vi mener dog fortsat ikke, at det lovmaessige grundlag pa
dette omrade ligestiller bgrn og unge med voksne.

HFD ser ligeledes med stor tilfredshed pa, at de frivillige og deres vigtige indsats er beskrevet
og rammesat.

Formalet med anbefalingerne er HFD helt enig i - det er overordentligt vigtigt, at der arbejdes
hen imod at skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt i landet og
uanset diagnose.

Alle skal have adgang til kvalificeret hjaelp ved livets afslutning, derfor er det overordentligt
vigtigt at Igfte kvaliteten seerligt pa det basale niveau, samt understgtte udvikling af nye
mader at arbejde p8 m.h.p. at na mange flere.

Organiseringen af den palliative indsats er organiseret forskelligt i regionerne. Kun Region
Hovedstaden har de udgdende palliative teams udgdende fra Hospice. Der er, efter de
tilbagemeldinger vi far, en rigtig stor borgertilfredshed med denne model. Vel vidende, at
regionerne har nogen forskellig geografi og demografi, sa var det en organisering, man bgr se
naermere pa.

Det er jo umiddelbart en udfordring, at der er mange aktgrer pa banen med forskellig
reference: De palliative teams og de palliative sengeafsnit er direkte under regionen, de
praktiserende lzeger er selvsteendige og med meget forskellig tilgang til opgaven, hospice er
selvejende institutioner og den kommunale hjemmepleje refererer til kommunen.

P& hospiceomradet kunne man godt yde en bredere service og lgfte flere opgaver. Det er
uhensigtsmaessigt, at 94 pct. af patienterne pd danske hospice er kraeftpatienter. Det ggr, at
rigtigt mange andre terminale patienter ikke far det tilbud, som hospice kunne give.

Vi kunne anbefale, at man i forhold til hospice s8 p& Daghospice. Det kunne imgdega det
forhold, at hospicepersonale melder tilbage, at de meget ofte far patienterne for sent. Man
kunne ogsa se pa rehabiliteringsophold pa hospice af kortere varighed, eksempelvis 5 dage,
hvor patientens palliative forlgb klarleegges.

Dernaest far vi alt for mange tilbagemeldinger p@ uhensigtsmaessige forlgb pd medicinske
afdelinger for akut terminale patienter med forventet meget kort levetid. Disse kunne med stor
fordel indleegges pa hospice, hvor personalet i hgjere grad er beredt pa ogsa at tage sig
kvalificeret af de pargrende.

Denne tilstand bliver forstaerket af, at regionerne massivt har lukket medicinske senge ned
gennem de sidste ar.

Derfor vil vi anbefale, at der med hvert hospice skrives driftsoverenskomst for tre pladser til
akut terminale patienter, med meget kort forventet levetid. Det vil veere oplagt at bygge til
ved nogle af de eksisterende hospicer, mens andre hospicer kunne se en fordel ved at
konvertere nogle af de nuvaerende senge.

Da hospiceloven blev implementeret, fik amterne den opgave at etablere hospice med mindst
12 pladser. Dette ggr, at vi i dag har en rimelig fornuftig placering af de 19 danske hospicer,



men vi har en klar opfattelse af, at der i teet befolkede omrader er behov for yderligere
hospicekapacitet.

I forhold til ovenstdende, vil en revision af visitationskriterierne for indlaeggelse pa hospice
veere overordentligt relevant.

Afslutningsvis vil vi papege det uhensigtsmaessige i nomenklaturen pa hospiceydelsen. Laegfolk
forstar ikke, at de ikke kan indleegges p& Hospice Randers, nar der er frit hospicevalg.
Naturligvis fordi Hospice Randers ikke er et hospice, men en kommunal institution, som i gvrigt
lgser en opgave med generel stor tilfredshed. Nu arbejder en stgttegruppe i Kolding pa at
oprette et Hospitium. Vi ser gerne, at der er en veldefineret sammenhang mellem navn og
ydelse.

P& vegne af Hospice Forum Danmark

Olav Ngrgaard, landsformand
Feelledvej 117, Hald

7840 Hgjslev

29445438
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Til enhed for Planleegning.
Nedenstaende er hgringssvar fra Halsnaes Kommune.

Rapporten har overordnet en god opbygning og godt med kapitel 2 indeholdende sammenfatning
af anbefalinger og de bla felter i hvert kapitel med anbefalingerne opsummeret for det enkelte
kapitel.

Her nogle forslag til, hvilke emner, som med fordel kan styrkes i rapporten og senere gives
forslag til de enkelte sider:
1. Det sociale omrade og den arbejdsmarkedsrettede indsats kan med fordel geres
tydeligere (meget vigtigt omrade for alle borgere og patienter i den erhvervsaktive alder)
2. Betydningen af kunst og kulturoplevelser kan skrives ind, da der foreligger evidens for
effekten af at anvende kunst og kultur i det palliative felt

S. 9 sidste dot under Det palliative forlgb. Der kan med fordel henvises til afsnittet om ACP
side 20 eller ganske kort skrive, hvad metoden gar ud pa. Det ma formodes, at en ikke
ubetydelige del af malgruppen for anbefalingerne kun vil laese sammenfatningen.

s. 9 under Organisering, ansvar og samarbejde. Her er det sociale og det jobmaessige
omrade fravaerende. Kunne det evt. veere muligt i relevante afsnit at skrive, at det er den
enkelte kommunes ansvar at etablere et formaliseret samarbejde mellem pleje- og
omsorgsomradet, sundhedsomradet, socialomradet og jobomradet?

Under dot 1 kunne der evt. skrives lidt mere om de muligheder der findes kommunalt med
midlertidige dagnpladser, hvor palliative behov kan varetages pa det basale niveau.

Kan forskellen mellem indhold i dot 4 og dot 5 og dot 6 ggres lidt tydeligere? Evt. ved at der i
dot 4 tilfgjes samarbejde og ikke kun koordinering eller evt. koordinering pa systemniveau. Det
er veesentligt tydeligt at kunne adskille systemniveau og borgerniveau.

s. 16 dot 2 under ..Den samlede palliative indsats bgr pa den baggrund vaere
individuelt tilrettelagt og efter behov omfatte:

Det foreslas, at der i dot 2 tilfgjes og arbejdsmaessige eller herunder arbejdsmaessige. Dot 2
kunne lyde: Indsatser rettet mod sociale og arbejdsmaessige problemstillinger

s. 16 4. afsnit fra neden af siden. Her forklares om ligheder og forskelle mellem palliation og
rehabilitering. Ses pa definitionerne er den store forskel, at funktionsevne er udgangspunkt for
rehabilitering og symptomlindring er udgangspunkt for palliation. Det kan pa den baggrund
foreslas, at der i sidste linje i dette afsnit tilfgjes malsaetningen. Saetningen kunne lyde.
Indholdet af de enkelte indsatser vil ofte veere identiske, selvom isser prognosen kan have
betydning for malseetningen og hvordan indsatserne indbyrdes prioriteres.

s. 17 afsnit 4.2 under overskriften Tidlig identifikation af patienter med palliative
behov. Det foreslas, at der henvises til den kliniske retningslinje:
http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/kommunikation/identificering-vha-

skema.aspx
s. 17 nederst. Det foreslas, at der kommer en henvisning til litteratur om ICF samt at det i

teksten pa siden tilfgjes, at det er en bio-psyko-social model.

s. 18 dot 4: Det foreslas, at det fremgar, at der spgrges til arbejde (for alle i den erhvervsaktive
alder) ikke at der kan spgrges til.

s. 19 under overskriften Patienter med psykiske lidelser og socialt sarbare patienter.
Kunne der henvises til litteratur/forskning vedr. palliative behov hos udviklingshaeemmede?

s. 21 lige far afsnit 4.4. Det foreslas, at det indskrives, hvem, som har ansvar for at afholde
ACP-samtalen med borgeren/patienten. Det er ikke tydeligt. Det er veesentligt, at det praeciseres
mest muligt og det samme geaelder for opfalgning med efterladte andet sted i rapporten.

s. 22 gverst. Det foreslas, at samarbejde med hjemmesygeplejen og sundhedsplejerskerne i
kommunerne indskrives. Ligeledes bgr bgrneinstitutioner og skoler indskrives.

s. 24 i det bla felt med anbefalinger. Dot 2: Der kunne tilfgjes de sundhedsprofessionelle i
alle sektorer. Dot 4 og dot 5: det foreslds, at almen praksis navnes eksplicit efter kommuner.
Eller det kan indskrives inklusiv almen praksis.

s. 23 gverst. Det kan indskrives neermere, hvem der har ansvaret for opfglgning med de
efterladte. Der kan tilfgjes et afsnit med mulighed for paragrende (ikke efterladte) om at deltage i
kurser for pargrende via Komiteen for sundhedsoplysning (findes i en del kommuner). Kurserne
hedder lzer at tackle hverdagen som pargrende. Se http://www.cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-
retningslinjer/kommunikation/identificering-vha-skema.aspx

s. 24 afsnit 5. | den bla boks kan det igen overvejes om almen praksis kan fremga eksplicit i
dot 4 og 5.

s. 25 afsnit 5.1.1 i farste afsnit. Her er det sociale omrade og jobomradet helt fraveernede.
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Det foreslas, at det skrives ind, som omrader der har opgaver indenfor den palliative indsats. Det
samme geelder indsatser for psykisk syge og udviklingsheemmede. Det sociale felt er helt
fraveerende i dette afsnit. Jeg synes det er vanskeligt at se, hvad boksen skal illustrere. Dertil
kommer, at den star under basal palliativ indsats pa sygehus og sa vidt jeg kan leese er den en
indsats fra det specialiserede palliative niveau?

S. 26 under overskriften Basal palliativ indsats i kommuner. Her kan naevnes af flere
kommuner har organiseret sig med nogle hjemmesygeplejersker som har specialopgaver i
forhold til palliation — de kalder sig ofte palliative hjemmmesygeplejersker. Kommuner har ogsa
behov for at specialisere sig for at levere hgj kvalitet i de sygeplejefaglige ydelser. Her er linket
til afsnit 6 om uddannelse og kompetencer.

Der kan med fordel henvises til bilag 3 efter sidste linje i dette afsnit.

sS. 26 under overskriften Basal palliativ indsats i praksissektor, afsnit to. Midt i afsnittet
star der: Det er endvidere ofte den praktiserende laege........ skulle der evt. i stedet sta det er
oftest den praktiserende leege....

s. 27 under samarbejde og kommunikation pa tvaers. Det foreslas, at der i dette afsnit
tilfgjes, at de vanlige tveersektorielle aftaler fra kommunikationsaftaler overholdes og fglges som
beskrevet i bl.a. aftaler vedr. MedCom-standarder.

s. 27 afsnit 5.3, sidste linje. Fint at det er indskrevet, at henvisning til kommunale
sundhedstilbud bgr indga. Her kan der med fordel igen henvises til bilag 3, som sa bgr udvides
med 8119 tilbud via Sundhedsloven.

sS. 27 afsnit 5.4. | dette afsnit kan der med fordel indskrives betydningen af kunst og
kulturtilbud ogsa som interventioner i den palliative indsats. Fglgende kilde med fokus pa side 71
kan evt. tilfgjes:

http://www.musikterapi.aau.dk/digitalAssets/290/290869_review_anita 25maj_finalversion_1.pdf
s. 28 afsnit 5.4. Det foreslas, at anvendelse af tolke far sit eget lille afsnit. Det er ikke som
sadan en indsat, men et middel for at give en relevant indsat. Ligeledes vil der med fordel kunne
indskrives et selvstaendig afsnit om praester og andre relevante aktgrer, som bgr inddrages i den
palliative indsats i relation til det religigse og eksistentielle felt.

s. 29 6.1 afsnit Kompetencer til varetagelsen af palliative indsatser. Det foreslas, at den
sidste saetning i fgrste afsnit udgar. Det er seetningen, som starter med P& nuveerende tidspunkt
opleves der som overordnet svaert, at............cccoviiiiinins Der er ikke andre steder i rapporten, at
det beskrives hvilke vanskeligheder og udfordringer, der er til stede.

s. 30 lige fagr afsnit 6.2. Det foreslas, at der indskrives et eksempel pa niveau C i afsnittet.

s. 44 under overskriften Sundhedsloven. Her bgr der indfgres 8 119 om sundheds- og
forebyggelsestilbud. Det er under denne §, at kommunerne tilbyder rehabilitering og i praksis er
det sddan at en del af de deltagende borgere har savel palliative som rehabiliterende behov.

Ved evt. spgrgsmal — kontakt Karna Vinther, som er cc pa denne mail.

Venlig hilsen

Birte Carge
Leder af Sundhedsafdelingen

Direkte 4778 4854 - Mobil 2916 1668 - bica@halsnaes.dk

Sundhed ldreet og Kultur - Sundhedsafdelingen
Radhuspladsen 1 - 3300 Frederiksveerk - Telefon 4778 4000

Halsnaes Kommune
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Horingssvar Sundhedsstyrelsens ” Anbefalinger for den palliative indsats”

Tarnby Kommune afgiver hermed hgringssvar pa4 Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for
den palliative indsats, 2017”

Tarnby Kommune finder det aktuelt og relevant med en Anbefaling for den palliative ind-
sats udarbejdet i regi af Sundhedsstyrelsen for at fremme arbejdet med ensartet og hgj
kvalitet pa tveers af landet. Anbefalingerne kan, set med vores gjne, vaere med til at styr-
ke samarbejdet med almen praksis, apoteker, private leverandgrer og det tveersektorielle
samarbejde.

Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den palliative indsats” er solid, konkret og faglig-
funderet, der detaljeret beskriver malgruppe, det palliative forlab, organisering, ansvar og
samarbejde samt uddannelse og kompetencer. Det har afggrende betydning, at "Anbefa-
linger for den palliative indsats” accepteres, anvendes og danner grundlag for samarbej-
det mellem de faglige parter for at hgjne kvaliteten i den udfarte palliative indsats.

| forhold til en tidlig og systematisk identifikation og vurdering af patientens behov for
palliative indsatser er der behov for kompetenceudvikling af de kommunale sundhedspro-
fessionelle samt et styrket tvaerfagligt og tveersektorielt samarbejde. Det vil veere gnske-
ligt, at der i Anbefalingen var en preecisering af preegraduat basalt niveau (niveau A) og
postgraduat basalt niveau (niveau B) evt. i form af reference eller bilag, sadan at det er
tydeligt, hvilke kompetencer der forventes hvor og hvornar.

Erfaringen i Kommunen viser, at der er behov for en tydelig ansvarsplacering i forhold il
patienter med non-maligne sygdomme som oftest er tilknyttet flere forskellige sygehus-
afdelinger eller ambulatorier, palliative og kommunale tilbud, hvor kommunikationen par-
terne imellem ofte er forvirrende eller mangelfuld. Derfor opbakning til, at dette bliver
preeciseret i regi af Sundhedsaftalerne og praksisplanerne.

Det er en stor styrke i Anbefalingen, at personalets kompetencer beskrives detaljeret og
tydeligt. Vedrarende vedligeholdelse af personalets kompetencer gnsker vi, at radgivning
og vejledning fra leeger, sygeplejersker og andet sundhedspersonale pa sygehus gares
forpligtende frem for “at have adgang til”. Seerligt fordi mange patienter har over tid udvik-
ler behov, der er i snitfladen (glidende overgang) mellem det basale og specialiseret pal-
liative felt, hvor de kommunale sundhedsprofessionelles kompetencer udfordres.

Det er en god idé med et felles skema, som kan anvendes pa tveers af sektorer til sy-
stematisk at afdackke patienternes palliative behov, men kan veere sveer at fore ud i prak-
sis, da skemaet ogsa skal vaere meningsfuldt i forhold til den kommunale kontekst med

TARNBY RADHUS

Amager Landevej 76, 2770 Kastrup
Mail: kommunen@taarnby.dk « www.taarnby.dk
Man-ons 10-14, tors 10-17.30, fre 10-13.30. | @vrigt tidsbestilling efter aftale



TARNBY KOMMUNE

forskellige omsorgssystemer, arbejdsmetoder, dokumentationsmetoder o.lign. som funge-
rer pa nuveerende tidspunkt. | kommunal kontekst har det stor betydning, at det f.eks.
sammentaenkes med Faellessprog Il og Sundhedsstyrelsens andre anbefalede veerktajer
for den eeldre medicinske patient herunder tidlig opsporing.

Venlig hilsen

Freddy Lillelund
FfEldrecenterleder
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Udviklingssygeplejerske
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Haringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens udkast til
anbefalinger for den palliative indsats

Socialstyrelsen anerkender, at anbefalingerne for den palliative indsats er blevet op-
dateret, og at opdateringen omhandler alle mennesker med behov for palliation uanset
diagnose og alder, og at den ogsa indeholder de pargrendes behov for stgtte. Det er
desuden positivt, at der er fokus pa at lgfte kvaliteten af den basale palliative indsats,
at den palliative indsats ses som en sammenhangende del af gvrige initiativer, her-
under forskellige forlgbsprogrammer, og at der laegges veegt pa tveerfagligt og tveer-
sektorielt samarbejde.

Hverdagslivet

| afsnittet om malgruppens omfang fremgar det ikke, hvor laenge (gennemsnit
(SD)/kvartiler) voksne patienter lever med en uhelbredelig sygdom og dermed har
behov for palliation. Disse tal bar fremga, da de vil tydeliggare, at nogle mennesker
lever med en uhelbredelig sygdom i leengere tid, dvs. i flere maneder og nogle endda i
flere ar. Disse mennesker har ofte nedsat kognitiv og fysisk funktionsevne med hen-
syn til aktivitet og deltagelse og har derfor problemer med at fa hverdagslivet til at
fungere. Flere forskningsstudier har vist, at dette behov i udstrakt grad er udeekket,
hvorfor der er behov for malrettede indsatser. Muligvis indgar hverdagslivet i "proble-
mer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art” (bl.a. side 6 og side 16 med
en lidt anden formulering), men da dette ikke er tydeligt, bar hverdagslivet fremga
eksplicit. Der bar derfor tilfgjes en tekst om faglige indsatser for at understgtte hver-
dagslivet i Bilag 4, ligesom hverdagslivet bgr naevnes de steder i teksten, hvor der
angives, hvilke problemer der sgges Igst med en palliativ indsats.

Validerede redskaber

Afsnit "4.2. Helhedsorienteret vurdering af palliative behov” kan med fordel strammes
op med hensyn til den logiske raekkefglge, undgaelse af gentagelser m.v. | afsnittet
anbefales det at anvende validerede redskaber til at identificere og vurdere behov for
palliative indsatser. Dette synspunkt deler Socialstyrelsen og mener, at det vil under-
stgtte praksis, hvis der praesenteres en samlet liste over validerede redskaber med
angivelse af redskabernes formal, sa det bliver tydeligt, hvad hvert enkelt redskab kan
anvendes til. Som afsnittet fremstar nu, er det vanskeligt at gennemskue, hvilke red-
skaber, der findes, og i hvilket omfang de er validerede og til hvilke patientgrupper.
European Organization for Research and Treatment of Cancer- Quality of Life Questi-
onnaire Palliative(EORTC) er for eksempel rettet mod mennesker med kreeft, og det
ville veere relevant at vide, i hvilket omfang det er valideret i forhold til andre diagno-
segrupper.

Pa side 17 antydes det, at der ud over Supportive and Palliative Care Indicators Tool
(SPICT) findes andre redskaber til at hjeelpe den sundhedsprofessionelle med tidligt at
identificere patienter med basale palliative behov. Det vil vaere nyttigt, hvis disse red-

Side 1 af 2



skaber beskrives. Pa samme side fremgar det, at alle regioner har et skema til at un-
derstatte behovsvurdering, men den vedlagte reference (5) handler ikke om disse.
Hvad angar disse skemaer star der, at de er baseret pa WHO’s model: International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) med fokus pa funktionsevne
(side 18). Men i beskrivelsen af skemaerne lige nedenfor indgar funktionsevne kun
sporadisk i de fem punkter om behovsvurdering, fx er aktiviteter og deltagelse helt
fraveerende.

Patientinddragelse

Afsnit 4.5. handler kun i begraenset omfang om, hvordan patienter inddrages i den
palliative indsats. Dette kunne med fordel udbygges for at stgtte fagpersoner i at ind-
drage patienter, hvilket ofte kan veere udfordrende.

Uddannelse

| anbefalingerne fremgar det, at palliation gnskes teenkt ind i alle pree- og postgradua-
te uddannelsesforlgb pa sundhedsomradet. Brugen af begreberne prae- og postgra-
duat er ikke almindeligt anvendt i uddannelsessektoren i Danmark og anvendes heller
ikke i alle kompetenceprogrammer eller i de norske nationale retningslinjer, hvorfor det
bliver uklart, hvad der menes.

Det kunne desuden fremga af afsnit 6, om der findes tilstraekkelige uddannelsesmu-
ligheder.

Generelt

Struktur

Side 11: Afsnit 3 er delt op i tre underafsnit. Det sidste handler om bgrn og unge; be-
tyder det s&, at de to farste afsnit udelukkende handler om voksne og eeldre? Det vil
veere en hjeelp for laeseren, hvis indholdet i underafsnittene fremgar tydeligt af afsnit-
tenes overskrifter.

Ogsa i afsnit 4 er det uklart, hvorvidt de enkelte underafsnit omhandler bgrn og unge.

Figurer

Side 14: Figur 2 er vanskelig at forsta og ber forsynes med en forklaring.

Side 17: Figur 4 er heller ikke let at forsta. Skal gverste bjeelke vaere "livstruende” i
stedet for "sygdomsafhaengig”, som er et begreb, der sjaeldent anvendes, og menin-
gen derfor ikke er entydig? Hvordan skal teksten neden under figur 4 forstas, nar
tekstafsnittet, hvor der henvises til figuren, omhandler hele det palliative forlgb?
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Til Sundhedsstyrelsen

Barne- og Socialministeriet og Socialstyrelsen takker for muligheden for at afgive hgringssvar.

Socialstyrelsens bemeaerkninger til hgringen er vedhaeftet denne mail.
Barne- og Socialministeriet har falgende bemaerkninger til hagringen:

Kontor for Udsatte Barn har kun en enkelt bemaerkning til hgringen. Vi savner, at der i afsnittet om
pargrende og seerligt om bgrn og unge som pargrende bliver gjort opmaerksom p4, at fagligt
sundhedspersonale har underretningspligt (underretning til kommunen), hvis der er bekymring for et
barn eller en ung, som kan have behov for saerlig statte, fx. pa grund af foraeldres eller sgskendes
alvorlige og/eller livstruende sygdom (Servicelovens § 153).

Der kan evt. (i bilag eller lign) g@res opmaerksom pa, at bgrn og unge kan bruge 'Bgrnetelefonen' hos
Barns Vilkar - som indgang til at fa hjeelp, og at foraeldre/andre pargrende evt. kan henvende sig til
'Forzeldretelefonen' og fa rad og vejledning. Foreningen 'Bgrn, Unge og Sorg' yder desuden
vejledning og statte - bl.a. i form af psykologhjeelp til barn og unge, der har mistet et familiemedlem.

Barnetelefonen: https://bornetelefonen.dk/ring

Foreeldretelefonen: https://bornsvilkar.dk/radgivning/foraeldretelefonen/foraeldretelefonen.
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Hgringssvar

Vedrgrende: Anbefalinger for den palliative indsats

Overordnede kommentarer:

REHPA har deltaget i arbejdsgruppen og har i den anledning tidligere fremsendt forslag og kommentarer til
udkast. | forlaengelse heraf synes den nuvarende disposition og formalet med revisionen mere klar, omend
det stadig kunne tydeliggdres yderligere, hvorved de aktuelle anbefalinger adskiller sig fra 2011
udgaven?!

Den overordnede vurdering af udkastet — som REHPA altsa har et medansvar for — er, at det kunne vaere
mere ambitigst/visionaert, ogsa uden at overskride befgjelser i forhold til regioner, kommuner,
uddannelsesinstitutioner eller andre parter. Der savnes sarligt visioner i forhold til:

e Den organisatoriske udvikling af det palliative felt, szerligt pa det basale omrade og for mennesker
med andre livstruende sygdomme end kraeft

e Uddannelse og kompetencer pa det palliative omrade

e Opfplgning/evaluering af, hvorvidt anbefalingerne fglges i praksis

e Forskning

Uden sadanne visioner fremstar anbefalingerne stadig i lidt for hgj grad som en fortszettelse af status quo
og de tidligere anbefalinger fra 2011, som jo ogsa lagde vaegt pa basal palliation og palliation ogsa til
livstruet syge med andre sygdomme end kreeft.

Visioner pa det organisatoriske omrade kunne blandt andet dreje sig om 1) organisatoriske
palliative/rehabiliterende tiltag “mellem” det basale og det specialiserede niveau og 2) nye typer af
palliative tilbud pa alle niveauer.

Visioner i forhold til uddannelse og kompetencer kunne blandt andet dreje sig om 1) retningslinjer for den
kursus- og efteruddannelsesforpligtelse, der er palagt de specialiserede palliative enheder og 2) klarere
koordinering og arbejdsdeling af efter- og videreuddannelsestilbud pa nationalt niveau.

Sundhedsstyrelsens planer for en opfglgning og evt. evaluering af, hvorvidt og hvordan anbefalingerne
felges, bgr denne gang (modsat i 2011) vaere bedre beskrevet.



Forskning pa omradet er praeget af mange forskellige interesser, men anbefalingerne kunne med rette
papege, hvor der seerligt mangler viden i forlaengelse af anbefalingerne.

En anden overordnet kommentar er, at udkastet desvaerre stadig mangler stringens i forhold til
definitioner og centrale begreber. Afklaring og stringens i forhold til definitioner og begreber ma ses som
en vigtig del af den efterlyste vision.

Konkrete kommentarer og forslag til teksten:
Ad 1 Introduktion

Sidste afsnit i 1.3 (side 6): Bgr enten udelades eller gennemskrives, sa det daekker hele feltet. Det virker
som en tilfeeldig opremsning, hvor noget bliver naevnt pa bekostning af andet. Blandt andet mangler
udviklingen pa det basale niveau og pa uddannelsesomradet.

Afsnit 1.4.1 (side 6): Som papeget hele vejen gennem udvalgsarbejdet er Sundhedsstyrelsen oversattelse
af WHO'’s definition af palliativ indsats ikke helt przecis og bgr rettes (approach er oversat til indsats — og
hermed gar det allermest basale niveau tabt, identification er oversat til diagnosticering — hvilket reducerer
kompleks lidelse til et spgrgsmal om diagnose).

Som tidligere fremfgrt (7. juni 2017): Palliation er i WHOs definition overordnet en tilgang. En del af
tilgangen er, at der fra diagnosetidspunktet ved alvorlige kroniske (eller maligne) sygdomme er
opmarksomhed pa mulige lidelser og deraf fglgende palliative behov. Fokus pa indsatsen er saledes den
enkeltes sygdomsbillede, situation og behov — og ikke diagnose, generisk prognose og forventet
dgdstidspunkt (WPCA, 2014).

Det samme galder Sundhedsstyrelsen oversaettelse af WHO's definition af palliation til bgrn og unge (side
7). Se evt. korrekt oversaettelse i: Raunkiser M (2015): Palliativ indsats til familier med bgrn og unge med
livsbegraensende eller livstruende tilstande — et litteraturstudie. Kgbenhavn: Videncenter for Rehabilitering
og Palliation.

Definitionerne af basal — henholdsvis specialiseret — palliativ indsats (side 7) omfatter her kun helt
abstrakte malgrupperer og ingen beskrivelse af krav til indsats og kompetencer pa de to niveauer (det
kommer fgrst i kapitel 5). Nar skelnen mellem de to niveauer skal fastholdes og de samlede anbefalinger
har til mal at Igfte isaer den basale palliative indsats, sa bgr definitionerne her vaere fyldestggrende. Som de
star nu kan de ikke rigtigt bruges?

Ad 2 Sammenfatning

Om det palliative forlgb (fgrste dot, side 9): Menes der, at alle skal/bgr tilbydes palliativ indsats — eller at
alle bgr have undersggt om de har behov for palliativ indsats (det er sidstnaevnte, der er gennemgaende ift
rapportens vaegtning systematisk screening samt behovsafdaekning)?

Om det palliative forlgb (fjerde dot, side 9): Seetningen er vrgvlet og bgr skrives igennem.

Om det palliative forlgb (femte dot, side 9): Er der enighed om, at ACP B@R anvendes — eller KAN anvendes
som en systematisk metode (jfr. darlige erfaringer med anvendelsen af LCP i UK)?



Om Organisering, ansvar, samarbejde (fgrste dot, side 9): Teksten er én lang satning og derfor meget svaer
at laese.

Om uddannelse og kompetencer (anden og sidste dot i afsnittet, side 10): Hgrer de ikke naermere til i det
forrige afsnit om organisering og samarbejde?

Om uddannelse og kompetencer (tredje og fjerde dot, side 10): Som papeget af norske kollegaer mangler
der en beskrivelse af hvem der har kompetencer pa C niveau — og relationen mellem dem.

Om monitorering og kvalitetsudvikling (ottende dot, side 10): Det er ikke indsatser for sygdomme, der
indberettes til DPD, men indsatser for mennesker med livstruende sygdomme.

Ad 3 Malgruppe

3.1 Madlgruppens karakteristika (side 11): Dette afsnit er en forbedring og udvikling af 2011 anbefalingerne
— og understgtter flot formalet med revisionen! Mangler dog tekst om mennesker med co-morbiditet
og/eller alvorlig svaekkelse som fglge af alderdom — de grupper falder ogsa meget ofte mellem flere stole og
far ikke imgdekommet deres palliative behov.

Figur 1 (side 12) mangler reference og angivelse af hvilke sygdomsforlgb, modellen illustrerer.

3.2 Madlgruppens omfang (afsnit fire, side 12): Afsnittet om gnske om at veere hjemme mangler referencer.
Og der er vel undersggelser (og ikke bare erfaringer), der viser, at gnske om dgdssted aendres igennem
sygdomsforlgbet (jfr. blandt andet studier fra Arhus).

3.3 Madlgruppen af bgrn og unge (side 13): Malgruppen er ny og det bgr maske introduceres med en linje
eller to, hvorfor den far relativt meget plads i disse anbefalinger?

Om de fire "arketyper” (dotterne, side 13): Jfr tidligere; de fire "arketyper” af bgrn og unge med behov for
palliativ indsats er ikke oversat korrekt ift. EAPC publikationen. Det drejer sig iseer om, at der er brugt
begrebet ”livstruende sygdomme” i hgringsudkastet fremfor “livstruende tilstande” (life-theratening
conditions), som der star i EAPC publikationen. Det er vigtigt at skrive "livstruende tilstande”, dels fordi
bgrnenes sygdomme ikke altid kan diagnosticeres/bliver det sent i forlgbet og/eller fordi bgrnene kan have
behov for palliation pga. tilstande som fx fglge af et svaert handicap. Se venligst Raunkizer, M. (2015).
Palliativ indsats til familier med bgrn og unge med livsbegraensende eller livstruende tilstande — et
litteraturstudie. Kebenhavn: Videncenter for Rehabilitering og Palliation.

Ad 4 Det palliative forlgb
Se venligst tidligere kommentarer til anbefalinger dot 1 og 5.

4.1 Den helhedsorienterede palliative indsats (figuren, side 15): Det foreslas at erstatte

III nn

"eksistentielle/andelige spgrgsmal” med "”eksistentielle/andelige forhold” (side 18 anvendes ordet
"forhold”. "Spgrgsmal” indikerer, at indsatsen handler om samtale, men forskningen savel internationalt
som nationalt viser, at eksistentiel/andelig omsorg ogsa implicerer indsatsen rettet mod menneskets
fysiske velbefindende. Det eksistentielle har saledes at ggre med alle gvrige dimensioner, men ikke mindst

den fysiske.



Side 16 beskrives forholdet mellem palliation og rehabilitering. Saetningen ”...og der er szerligt tidligt i
forlgbet stort overlap mellem palliative og rehabiliterende indsatser” er forkert. Ift afsnittet henvises til
litteraturstudie fra REHPA (Thuesen J, Broby Mikkelsen T og Timm H: Koordinering af Rehabilitering og
palliation. Rapport, REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2016) samt statusartikel i Ugeskrift
for Leeger en af de kommende uger (eftersendes).

4.2. Helhedsorienteret vurdering af palliative behov (side 17)

Side 18, tredje dot: Psyko-sociale symptomer bgr rettes (i modellen side 15 star der psykiske problemer og
der bgr vel vaere overensstemmelse mellem ordlyden i de anvendte begreber).

Side 18, fjerde dot: "Eksistentielle forhold” skal vel her vaere ”eksistentielle/andelige forhold”?
Den engelsksprogede litteratur anvender som oftest begrebet ”spiritual matters”.

Side 19, andet afsnit: Kan slettes, da det er deekket af ordlyden i sjette afsnit pa samme side.

Side 19, sjette afsnit: Hvad er begrundelsen for, at anbefale, at hele det basale niveau skal anvende samme
skema til en helhedsorienteret vurdering af palliative behov? Det kunne maske vaere gavnligt at angive en
begrundelse?

Side 19, nederste afsnit: ”Kulturelle og religigse behov”; behov foreslas erstattet med ”stasted”
4.4. Indsatser til bgrn og unge

Side 21: Her mangler et par linjer om at feltet er lille og at det er vigtigt at de organisatoriske tilbud som
eksisterer/udvikles samarbejder — fx de specialiserede bgrnepalliative teams og bgrnehospice. Der mangler
ogsa tekst, der ggr opmaerksom, at der mangler undervisningstilbud indenfor palliation til bgrn og unge i
DK, der er brug for at udvikle dette omrade bade pa grunduddannelsesniveau og efteruddannelsesniveau
(maske i nordisk kontekst). Maske kan det ogsa sta side 10 eller 29 under "Uddannelse og kompetencer”.
Reference: Raunkizer M, Timm H (2017). Sundhedsstyrelsens Workshop om palliation til bgrn, unge og
deres familier den 2. maj 2017, Kulturhuset Islands Brygge. Opsamling (notat), Kebenhavn: REHPA, juni
2017.

4.6 Stgtte til pargrende og efterladte

Side 23, andet afsnit: ”De gratis tilbud...” er IKKE samlet i DNS — men det er ”“Overblikket over de gratis
tilbud...”

Ad 5 Organisering, ansvar og samarbejde
5.1 Organisering af den palliative indsats

Side 25, fgrste dot: Hvem skal tage stilling til/ansvaret for at “indsatsen bygger pa” alt det forngdne — hvem
adresserer denne tekst??

Side 25, boks: Boksen er fint og illustrativ, men hvis den er den eneste (med et godt eksempel) i hele
rapporten, star den lidt alene?



5.1.1 Basal palliativ indsats (Basal palliativ indsats i kommuner, side 26): Her mangler uddybelse af tekst
om "Kommunale institutioner med seerlige palliative tiloud” (p.t. ref. 40). Forslag til formulering:
”"Kommunerne etablerer i stigende grad 'Kommunale institutioner med saerlige palliative tilbud’ (KISPT) fx
pa rehabiliteringsenheder, plejecentre m.m. Det er et tilbud, fortrinsvis til kommunens borgere med behov
for palliativ indsats, om at kunne blive indlagt i kortere eller laengere perioder. Flere kommuner opfatter
dette tilbud som et alternativ til en hospiceplads. Det kommunernes ansvar at sikre, at personalet har de
ngdvendige kompetencer til at yde palliativ indsats pa denne type institutionelle tilbud.” Reference:
Raunkizer, M., Krogh-Jessen, M., & Tellervo, J. (2015). Kommunale institutioner med seerlige palliative tilbud
—en undersggelse af, hvad der karakteriserer institutionerne og deres palliative indsats. Sygeplejersken, 11,
82-92. (ny ref. 40)

5.1.2 Specialiseret palliativ indsats

Side 26 — 27: Jfr. tidligere er definitioner af indsatser ikke blevet klarere af, at man nu har adskilt
definitionen (af bade basal og specialiseret indsats) hvad angar malgrupper, enhedstyper og personale. Af
dotterne side side 27, 26 — 27 og afsnittet under er det svaert at se, hvilke krav, der retter sig mod
enhedsniveau og individniveau... af side 27, tredje dot, kan man fa det indtryk at alle ansat pa det
specialiserede palliative niveau forventes at forske?

Har alle regioner udarbejdet fzelles retningslinjer for visitation til SPI?

5.2. Samarbejde og kommunikation pa tvaers

Side 27: Her bgr de szerlige udfordringer ved co-morbiditet adresses — og 24/7 radgivning naevnes.
5.3 Faelles madlsaetninger

Side 27: Hvem er ansvarlig for at der foreligger en behandlingsplan og en beskrivelse af tilstandens
forventede udvikling?

Ad 6 Uddannelse og kompetencer

Side 29: Jfr kommentarer til Sammenfatning af anbefalinger.

Ad 7 Monitorering og kvalitetsudvikling

Forskning bg@r indga i overskriften for dette afsnit — og indga i anbefalingerne!

Ad 7.1. Monitorering, side 32, jfr. tidligere kommentarer. Ad tredje dot: Hvordan/hvem har ansvaret for at
kommuner og regioner registrerer alle patienter, der far afdeekket deres palliative behov — og hvad er
formalet?

Ad 7.2. Kvalitetssikring og — udvikling, side 33: Det er IKKE nyt at alle patienter, der henvises til SPI
registreres i DPD — problemet/udfordringen er at gruppen vedvarende er meget lille?! Den udfordring Igses
ikke via dokumentation?!



Ad 7.3. Forskningstiltag og internationale erfaringer (side 34): Afsnittet yder hverken det aktuelle
forskningsfelt eller fremtidige forskningsperspektiver retfaerdighed og bgr nok gennemskrives igen. Det
kunne betones at der er behov for flere videnskabelige tilgange til udforskning af feltet (altsa ikke bare
legevidenskabelig forskning, men i hgj grad ogsa human- og samfundsvidenskabelig), pa tveers af sektorer
og med forstaelse af feltet som tveerfagligt. Men ogsa at dokumentation af praksis og udvikling er bredere
end "monitorering”.



Sundhedsstyrelsen
Islands brygge 67
2300 Kebenhavn

Horingssvar vedr. Sundhedsstyrelsens “Anbefalinger for den
palliative indsats’

Vejle Kommune har folgende kommentarer til ”Anbefalinger for den palliative
indsats”.

Horingssvaret indeholder dels nogle generelle kommentarer til anbefalingerne
og dels specifikke kommentarer til de enkelte afsnit.

Generelle kommentarer:

Generelt finder Vejle Kommune, at rapporten indeholder relevante anbefalinger,
som peger pa et styrket samarbejde, et loft til primaersektoren og en
helhedsorienteret indsats over for bade patienten og parerende. Anbefalingerne
er beskrevet pa et konkret niveau. Der kan vare behov for at gore anbefalingerne
mere operationelle 1 forhold til en tydeliggerelse af, hvad der er krav og
anbefalinger. Der er behov for anvisning af konkrete tiltag, ellers risikerer
hensigten ikke at blive fort ud dér, hvor det ber give mening.

Specifikke forslag og kommentarer:

Nedenfor beskrives Vejle Kommunes specifikke kommentarer og forslag ud fra
de enkelte anbefalinger.

Milgruppen og det palliative forleb s. 11-23

Vejle Kommune opfatter det som positivt, at de pallierende indsatser har fokus
pa alle malgrupper og ikke er bestemt af specifikke diagnoser. Der ber vere en
opmerksomhed pa, hvornar den pallierende indsats s&ttes ind, idet der kan vere
forskellige behov, f.eks. sker der ofte en hurtig reduktion i kraeftpatienters
funktionsevne i1 den sidste fase. 1 de tilfeelde antages det vigtigt at etablere en
tidlig indsats. Hvorimod patienter med andre livstruende sygdomme, f.eks.
hjertesvigtpatienter, kan have behov for en omfattende indsats igennem hele
forlebet, og det kan vare svert at vurdere, hvornar den sene palliative fase
indtraeder.

Velfardsforvaltningen - Velfaerdsstaben

Hveile

KOMMUNE

23. oktober 2017

Side: 1/3

Kontaktperson:

Mette M Lund



Side: 2/3

Vejle Kommune anbefaler Multidisciplinere Team (MDT) konferencer som et vasentligt element i
tilretteleggelsen og gennemforelsen af det enkelte patientforlob ved udskrivelser og altid med
invitation til primer sektor. En forudsatning for at kunne ivarksatte tidlig sporing af behov er, at
de kommunale palliationssygeplejerskerne orienteres om udskrivelsen, og at der er klarhed over,
hvem der er tovholder og hvilken rolle palliationssygeplejerskerne forventes at have.

Sundhedsstyrelsen anbefaler (s.16), at palliation med fordel kan tenkes ind 1
rehabiliteringsindsatserne. Vejle Kommune mener, at rehabilitering kan vaere med til at fastholde
fokus pé de meningsfulde aktiviteter og hjelpe med at prioritere patienternes ressourcer. Fokus pa
rehabilitering i et palliativ forleb stiller krav til samarbejde og koordinering, fordi der kan vare
mange aktorer involveret. Det fordrer en opmarksomhed pa falles malsetninger i forhold til
patientens ressourcer, ensker og behov. Det vurderes derfor vigtigt, at ansvarsfordelingen i den
samlede indsats er praciseret, séledes at patienterne oplever et sammenhangende forlab.

ACP-samtalerne (s. 20) beskrives som en metode til falles planlegning af palliative forleb og
indsatser. Vejle Kommune har gode erfaringer med samtalen, idet den er et anerkendt redskab for at
opnd den nedvendige afklaring af patientens fremtidige behov og ensker for pleje og behandling.
ACT-samtalen kan med fordel implementeres som et redskab i omsorgssystemet. Vejle Kommune
har erfaret, at ACP-samtalerne bidrager til kontinuitet imellem instanserne, f.eks. ved.
sektorovergange.

Organisering, ansvar og samarbejde s. 24-28

For at sikre en systematisk og koordineret basal palliativ indsats mener Vejle Kommune, at det er
en fordel, at palliationssygeplejerskerne er tilknyttet som kontaktpersoner igennem hele forlebet, da
den basale palliative indsats ydes af fagpersoner, som ikke har palliation som deres hovedopgave.

Hjemmesygeplejersker, der varetager den basale palliative indsats til patienter tilknyttet en
specialiseret palliativ enhed, ber have mulighed for at kontakte en palliativ vagt degnet rundt.
Pracisering af det leegefaglige ansvar 1 forhold til hvem der kan kontaktes ved akutte problemer
uden for den praktiserende leeges normale dbningstid er relevant og vil vere med til at skabe storre
tryghed for patienten 1 hjemmet.

Inddragelse af patientforeninger, civilsamfund og evrige akterer (s.27) er relevant, bl.a. kan
“navigaterer” med fordel biddrage til folgeskab og stette op om sygdomsforleb hos de patienter,
som ikke har et netvark.

Uddannelse og kompetencer s. 29-32

Inddragelse af ergo— og fysioterapeuter og diatister ber ogséd have fokus, idet Vejle Kommune
erfarer, at den viden bidrager til oget kvalitet i den terminale pleje, f.eks. ved dndened, lejring,
mobilisering og synkeproblematikker. Det er en forudsetning, at der udarbejdes falles mél for den
tvaerfaglige indsats.



Side: 3/3

Implementering af Felles Sprog III menes at understotte en fzlles registrering pa tvars. Det gelder
pa tveers af forvaltninger i kommunen, men ikke pa tvers af regioner og kommuner.

Kvalitetssikring og monitorering 32-34

Et tveersektorielt dokumentationsredskab skal vere enkelt og overskueligt, for at det bliver anvendt
af alle og giver mening. En lesning, hvor alle informationer om patienten samlet i én elektronisk
journal, vil vaere en optimal lgsning frem for et fellesskema. Vejle Kommune vurderer det vigtig at
holde fokus pd ACP- samtalerne og/eller Cam screeningen.

Heringssvaret er udarbejdet af palliationssygeplejersker og ledere i Vejle Kommune.
Pa vegne af Vejle Kommune, Senior.

Venlig hilsen
Mette M Lund
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Horingssvar vedr. Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats”
Norddjurs Kommune har med stor interesse gennemgaet Sundhedsstyrelsens udkast til
”Anbefalinger for den palliative indsats”. Det er vores umiddelbare vurdering, at de nye
anbefalinger kan veere med til at hgjne kvaliteten af den palliative indsats, ligesom de kan veare
med til at sikre sammenhang for patienten med en livstruende sygdom pa tveers af faglighed og

sektorer.

e Norddjurs Kommune finder det serlig positivt, at der er gget fokus pa, at alle patienter med
livstruende sygdomme, og ikke at kun de med kreeft, kan have behov for en palliativ
indsats.

e Deslige bifalder vi, at barn og unge med behov for en palliativ indsats nu indgar i
anbefalingerne som en selvsteendig malgruppe, idet sygdomsforlgh hos bgrn og unge oftest
har et andet udgangspunkt samt anderledes uforudsigelige forlgb sammenlignet med
voksne.

e Ligeledes vurderer vi, at Advanced Care Planning (ACP) kan veere med til at sikre
sammenhaeng pa tvaers af sektorer, idet man saledes vil have en ensartet tilgang il
afdaekning af den enkelte patients gnsker samt registrering heraf. Det vil i sidste ende
komme patienten til gode, fordi muligheden for at na frem til et forlgh, der bade er
realistisk og stemmer overens med patientens gnsker, bedres.

e Endelig er det positivt, at der fortsat er fokus pa pargrende som en vigtig ressource,
samtidig med det anerkendes, at de selv kan have behov for stette undervejs i

sygdomsforlgbet, og iser hvis de bliver efterladte.

Norddjurs Kommune har iszr haftet sig ved falgende forhold, der bar rettes opmarksomhed pa i

det videre arbejde med anbefalingerne:


mailto:dorb@norddjurs.dk

Hnorddjurs

kommune

e Med formalet om at skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud in mente,
bar det uddybes, hvordan anbefalingerne ogsa favner de socialt udsatte og ressourcesvage
patienter, som ikke har svaere psykiske lidelser eller demenssygdomme, er psykisk
udviklingsheemmede eller indsatte i feengsler. Der er en social slagside i sygdom, ligesom
ressourcesvage patienter oftere kommer sig darligere ovenpa sygdomsforlgb sammenlignet
med ressourcestaerke. Nar der er social ulighed i sygdom, vil der statistisk ogsa veere en
overrepraesentation af sarbare patienter med palliative behov. Sarbare patienter er saledes
mere differentierede, end det der angives i Sundhedsstyrelsens udkast. Idet det er velkendt,
at denne gruppe netop har vanskeligt ved at tage kontakt og initiativ, kan en mere
opsggende tilgang til denne gruppe veere relevant. | forleengelse heraf bgr det praeciseres,
hvordan de fagprofessionelle kan have en mere systematisk tilgang til at identificere denne
gruppe og tilretteleegge indsatsen med et individuelt sigte.

e [ afsnittet ”Organisering, ansvar og samarbejde” laegges der op til, at der i det palliative
forlgb kan veere behov for forebyggelse, rehabilitering og vedligeholdelse af funktionsevne
i kommunalt regi. Det bar preeciseres nermere, hvordan man i praksis handterer
snitfladerne mellem palliation og rehabilitering.

o Nar det anbefales, at den palliative indsats igangsattes sa tidligt som muligt, og gerne pa
diagnosetidspunktet, bar der rettes fokus pa det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde
pa sundheds- og beskaftigelsesomradet. Ved en heterogen malgruppe vil der veere
forskellige problemstillinger afhaengig af, hvor patienten befinder sig i sin livscyklus. Den
yngre gruppe af patienter, som fortsat er tilknyttet arbejdsmarkedet, vil undervejs i
sygdomsforlgbet formentlig komme i kontakt med jobcenteret. Her efterlyser Norddjurs
Kommune en tydeligere afklaring af, hvorledes der kan skabes et smidigt samarbejde med
fokus pa sociale indsatser, der tager udgangspunkt i den enkelte patients behov for en
helhedsorienteret palliativ indsats. | forleengelse heraf bagr anbefalingerne i hgjere grad
legge op, til hvordan palliation teenkes ind i kompetenceudvikling pa
beskaftigelsesomradet, ligesom det anbefales pa sundhedsomradet.

Med venlig hilsen
Sgs Fuglsang
Sundheds- og omsorgschef, Norddjurs Kommune



Kirsten Hansen
Seksionsleder
Sundhedsstyrelsen

Rgnde den 20.oktober 2017

Hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den
palliative indsats"

Vi er i Foreningen af Hospiceledere i Danmark,- som bestar af samtlige
hospiceledere/chefer fra de 19 hospice , overordnet meget tilfredse med, at
Sundhedsstyrelsen har fundet det relevant, at revidere de anbefalinger der
foreligger for indsatsen fra 2011. Der er siden 2011, kommet bade ny viden og
nye erfaringer med den palliative indsats i sdvel Danmark som internationalt,
som de nye anbefalinger gerne skal afspejle og dermed anbefale

Isaer er vi tilfredse med, at det er tydeligt at palliation er et tilbud til alle
patienter, voksne som bgrn med livstruede sygdomme, uanset diagnose - og
at der er fokus pa tilbud med stgtte til deres pargrende.

Uddannelse og Kompetencer

Men med denne udmelding, @bnes der dog op for et stgrre gennemgribende
arbejde med uddannelse af fagprofessionelle, bdde pa det basale og det
specialiserede niveau, og iseer pa uddannelse laeger. Denne vigtige opgave
kommer der ikke nogen bud pa i de foreliggende anbefalinger - der star blot at
palliation skal taenkes ind i alle prae - og postgraduate uddannelsesforlgb pa
sundhedsomradet.- Det raekker ikke. Vores forslag er, at det praeciseres
tydeligere hvad der er behov for. For eksempel kunne der etableres en dansk
diplomuddannelse for laeger, med assistance fra universitetet eller
professionshgjskolerne, sa vi i hgjere grad kan fa flere laeger med de
ngdvendige kompetencer.

Vi mener i det hele taget ikke der er nok fremsyn i rapporten om uddannelse -
hvad der kreeves og hvordan det vil kunne tilrettelsegges. Derudover sa
naevner anbefalingerne slet ikke "Fagomrade godkendelse for Sygeplejersker",
som ligger lige for en godkendelse i DSR. En vaesentlig aendring som er
tilkommet siden 2011.

Det palliative forlgb
Rapporten beskriver vigtigheden af at tilrettelaegge forlgb individuelt, taenke i
helheder og systematisk ggre brug af validerede redskaber til dette. Bl.a andet



naevnes Advance Care Planing som en metode til faelles planlaegning af det
palliative forlgb. Vi anbefaler dog ogsa, at S-tilgangen pa lige fod og i
samarbejde med Advance Care Planing, anbefales som en arbejdsmodel som
via dialog med patienterne guider de fagprofessionelle til at afdaekke
patientens tilstand og palliative behov. Altsa en model som bgr anvendes
systematisk i det palliative forlgb.

Modellen er funderet i svenske forskeres arbejde med kriterier for ‘An
appropriate Death ", der iflg. Avery Weismans forskning matcher med god
livskvalitet ved livets afslutning (a, b).

S-tilgangen stgtter de fagprofessionelle i at fokusere pa, hvordan den enkelte
patient eller borger er stillet indenfor fglgende dimensioner:

Symptomlindring

Selvbillede

Selvbestemmelse

Sociale relationer

Sammenhang

Strategier.

At teenke ud fra S-tilgangen har til formal at leere patienten at kende.
Patientens individualitet som person er indlejret i oplysninger, der opnas ved at
stille patienten en reekke spgrgsmal, der kan afdaekke patientens styrkeforhold
inden for de seks S-dimensioner. Ud fra denne viden kan foretages en S-
analyse, saledes at man tvaerfagligt drgfter og vurderer, hvordan en palliativ
indsats bedst kan stgtte og styrke patienten for opndelsen af hgjst mulige
livskvalitet foran livets afslutning (c).

Der findes dokumentation for S-tilgangens hgjnelse af den faglige kvalitet i
palliativ indsats (b, d). S-tilgangen har i en arraekke veaeret benyttet pa et
dansk hospice. Erfaringer med den dér samt fremgangsmader og redskaber til
implementering af S-tilgangen er beskrevet (c, d), saledes at S-tilgangen har
vundet udbredelse i palliativ praksis rundt om i landet. Der forskes i gjeblikket
i brugen af den (e).

Som helhedsorienteret tilgang understgtter S-tilgangen at patientens
perspektiv tages alvorligt. Den er relevant at benytte i tidlige savel som sene
palliative faser hos alle mennesker med livstruende sygdom. Bade pa
sygehusafdelinger, palliative enheder og i teams, pa hospicer og i
primaersektoren, herunder ogsa pa tvaers af afdelinger og sektorer.



a. Ternestedt BM (1998). Livet pagar! Om vard av déende. Forskning och
Utveckling. Stockholm: Vardférbundet.
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e. Roikjeer SG (2017). Patientperspektiver fra livet med hjertesvigt og
betydningen af en tidlig palliativ indsats. Igangvaerende phd-projekt. REHPA.

Vores forslag er, at denne beskrivelse af S-tilgangen tilfgjes afsnittet 4.2 -
Helhedsorienteret vurdering af palliative behov - Tidlig identifikation af patienter
med palliative behov

Afsnittet begynder saledes; "Det er vigtigt at arbejde systematisk med at
identificere patienter med palliative behov s4 tidligt som muligt i
sygdomsforlgbet.

Sundhedsprofessionelle som arbejder med patienter med livstruende
sygdomme, bgr kunne vurdere om en patient kan have palliative behov,
allerede ndr diagnosen stilles eller ved forveerring af kendt sygdom.

Der findes forskellige redskaber, der kan understgotte den tidlige identifikation
af patienter med palliative behov._Supportive and Palliative Care Indicators
Tool (SPICT); et redskab, som er udviklet til at hjeelpe den
sundhedsprofessionelle med, at identificere patienter med basale palliative
behov 4. 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 starre fokus p§ symptomlindring....."

Og herefter indsaettes ovenstaende afsnit om S-tilgangen.

Der pagar i gjeblikket en del undervisning i 6-S modellen rundt om i landet pa
forskellige hospitalsafdelinger, palliative afdelinger og hospice. Sa ikke at
medtage denne arbejdsmodel i anbefalinger for den palliative indsats anno
2017, vil veere en betydelig kvalitativ forringelse af de forsldede anbefalinger.

Organisering, ansvar og samarbejde

Hvis det skal lykkes at optimere det palliative omrade til gavn for patienter og
pargrende, savner vi dog noget mere praecist, fremadrettet og forpligtende
overfor regioner, kommuner og det tveergdende samarbejde. Ellers er vi



bekymrede for, at der ikke sker nogen maerkbar forskel for dette
betydningsfulde arbejde.

En anbefaling pd dette, kunne evt. vaere et stgrre fokus pa hele organiseringen
af det specialiserede omrade og dermed patienternes mulighed for at 3
kontakt med specialisterne nar de har behov. At lave mere af det samme er
ikke altid det som ggr forandringen. Der er behov for at taenke i nye
organiseringsformer, og i dette arbejde kan de danske hospicer indgd som en
vigtig samarbejdspartner , idet der her gennem de sidste 20 ar er opnaet et
stort erfaringsgrundlag og kompetence som kan traekkes pa i langt hgjere grad
end der ggres i dag. Flere udadgdende hospiceteam og daghospice er blot
nogle af de tilbud der anbefales internationalt. Og vi anbefaler at denne
udvikling optimeres betydeligt her i Danmark.

I afsnit 5.1 -Basal Palliative indsats naevnes et eksempel med udviklingen af
den palliative indsats pa Sygehus Lillebzelt i Vejle - en fint eksempel — men
hvad er baggrunden for valget af netop dette eksempel. Der findes mange
lignende eksempler andre steder? Og det er derudover det eneste eksempel pa
en palliativ indsats i hele rapporten.

Det er i anbefalingerne flere steder beskrevet, at det specialiserede palliative
felt har til opgave at yde de fagprofessionelle fra det basale niveau telefonisk
radgivning eller tilsyn, sdledes at bade hjemmesygeplejersken og vagtlsegen
kan kontakte den palliative vagt hele dggnet. Vi ved at den mulighed ikke
forefindes i alle regioner og at der ikke er mulighed for at etablere den.
Eksempelvis er dette ikke en mulighed i region Syddanmark.

Det er derudover beskrevet at implementeringen af Fzaelles sprog III i alle
kommuner i 2018 vil understgtte en fzelles registrering pa tveers, og her har
bl.a. Svendborg Kommune givet oplysning om at palliation ikke er eksisterende
i Feelles sprog III. Er det en noget som Sundhedsstyrelsen er vidende om eller
er det blot tilfeeldig for denne kommune.

Barn og Unge

Afslutningsvis vil vi gerne kommentere anbefalingerne for bgrne- og
ungeomradet som jo er et helt nyt omrade her i Danmark og som vi derfor
endnu ikke har valdig mange erfaringer for.

Vi mener at der er et behov for selvstaendige retningslinjer til bgrn og unge.
Arsagen til dette er bade, at omrddet er nyetableret og dermed savner rammer
og grundlag og derudover at indsatsen for bgrn, unge samt deres familier ikke
tilgodeses tilstreekkeligt ud fra de rammer, der kendes fra voksenomradet.

Eksempler fra udkastet:



- 3.3 Malgruppen er en anden og uklar i nuveerende tekst. Her kan en
omskrivning af de fgrste to linjer give et klarere billede har malgruppen:

o Malgruppen er bgrn med komplekse symptomer af fysisk, psykisk,
social og andelig-eksistentiel karakter. Det er bgrn med
livsbegraensende eller livstruende tilstande med sjeeldne og/eller
arvelige sygdomme, svaere handicaps og ofte uforudsigelige og
lange sygdomsforlab.

o Tilfgjelse til sidst i afsnittet: Disse “arketyper” af bgrn og unge med
behov for palliative indsatser kan vaere klinisk anvendelige, men
nye behandlingsmaessige tiltage har i tiltagende grad udfordret
denne kategorisering.

- 4.4.: Afsnittet giver et overordnet fint indblik pa palliation til bgrn og
unge. Dog er der fglgende at bemaerke: Den indledende beskrivelse af
barns sygdomsforlgb er ikke deekkende, det er ikke nok at skrive, at
forlgbene er anderledes. Ligesom den tveerfaglige sammensatning, der
adskiller sig fra voksenomradet med fordel kan beskrives fx behov for
laerere, paedagoger, logopaader mv.

- 6: Uddannelse og kompetence: Her kan der med fordel beskrivelses,
hvad det er for et seerligt uddannelses og kompetenceniveau, som er
ngdvendigt for at man kan Igfte palliation til bgrn og unge. Det vil pa en
reekke omrader veere vaesensforskelligt fra voksenomradet

- 7 Monitorering og kvalitetsudvikling: Det kan konkret beskrives, hvordan
man kan udvikle kvalitetsindikatorer, databaser og redskaber til at
vurdere behov for palliation.

Det er desuden vaesentligt at fa praeciseret beskrivelse af hvad et bgrnehospice
er og kan. Fglgende foreslas indfgjet i teksten:

I et hospice for bgrn og unge tilbydes bade det syge barn og
barnets familier aflastning og lindring. Livstruende sygdom hos bgrn
0g unge saetter sit praeg pa hele familien, og bade det syge barn,
men ogsa sgskende og foreeldre kan have brug for lindring,
aflastning og stgtte i Igbet af et sygdomsforlgb og/eller i den
terminale fase. Der skal derfor vaere plads til hele familien uanset
sammensaetning, til familieliv og til livsudfoldelse. Et specialiseret
tvaerfagligt team har fokus pa at lindre sygdomssymptomer og har
gje for de enkelte familiemedlems seerlige behov.



Et hospice for bgrn og unge skal lindre symptomer som hastigt progredierende
funktionstab, nedsat eller manglende spisefunktion, traethed, kramper, uro,
angst, smerter, kvalme, mave-tarmproblemer, andedraetsproblemer,
spasticitet, evnen til at overkomme og fastholde hverdagen, nedsat psykisk
velbefindende og gkonomiske problemer (Raunkizer 2016). Det skal
understgtte og igangsaette medicinsk behandling. Det skal aflaste og stgtte
foraeldre og sgskende. I forbindelse med livsafslutning er det ngdvendigt med
en saerlig malrettet indsats, som imgdekommer barnets, sgskendes og
foraeldres behov og en fokuseret indsats i efterforigbet for de efterladte

Vi anbefaler Sundhedsstyrelsen at der udarbejdes selvstaendige retningslinjer
for indsatsen til barn og unge. Alternativt kan de enheder der i dag arbejder
med omradet saette sig sammen og praecisere omradet.

P& vegne af foreningen af Hospiceledere i Danmark

Dorit Simonsen
Formand
Hospiceleder Hospice Djursland.
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Odense Kommunes hgringssvar til udkast for Anbefalinger for den palliative DATO

indsats 22. oktober 2017

Hermed fremsendes Odense kommunes hgringssvar til udkast for Anbefalinger REE.

for den palliative indsats. TBKR

Generelle kommentarer JOURNAL NR.

Nar de foreslaede anbefalinger er implementeret vil det bidrage til at gge 29.00.00-A00-68-17

kvaliteten og styrke det sammenhangende forlgb i det palliative forlgb. Det er
positivt, at samarbejdet mellem det specialiserede og det basale niveau er
vaegtet hgjt i anbefalingerne. Og det er positivt, at definitionerne af habilitering
og rehabilitering er med som en ramme og et udgangspunkt for arbejdet med
palliation.

Der er mange gentagelser i udkastet, og det ggr anbefalingerne ungdvendigt
teksttungt, derfor anbefales det, at teksten gennemskrives med henblik pa at
undga gentagelser. | stedet kan anbefalingerne indledes med et afsnit, der
beskriver de vaerdier og den tilgang der ligger til grund i anbefalingerne.

Lovgrundlaget saetter rammen og er grundlaget for arbejdet i kommunerne,
derfor foreslas det, at bilaget med lovgrundlaget udgar som bilag og i stedet
indszettes som et afsnit tidligt i anbefalingerne.

Specifikke kommentarer

s. 7 og s 25. Der er behov for, at der beskrives et niveau mellem den basale
palliative indsats og den specialiserede indsats. Arsagen til dette er, at de
accelererede forlgb, den stgrre kompleksitet og de laengere forlgb i hjemmet,
betyder stgrre krav til de kompetencer, der skal vaere til stede i kommunerne.
Det forventes allerede i dag, at den kommunale sygepleje kan mere end det, der
beskrives i den basale palliative indsats.

S 9 fgrste dot. Samt afsnit 3.1. s. 11 “Alle med en livstruende sygdom uanset
diagnose og alder skal tilbydes en palliativ indsats .....” og malgruppen for
palliative indsatser er alle mennesker og patienter med livstruende sygdom .... ”
er meget bredt defineret og bgr praeciseres.
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Den brede definition spiller, efter vores vurdering, ikke sammen med den
lovgivning der er for omradet, dels i forhold til, hvem der kan terminalerklaeres
og dels ift at malgruppen i servicelovens § 119 og § 122 er snavrere, idet
borgere pa plejehjem el. lighende ikke er omfattet af denne.

Med venlig hilsen

Tove Bruun Kristensen
Sundhedsstrategisk chefkonsulent

Mobil: 24 59 76 62
Mail: tbkr@odense.dk

ODENSE KOMMUNE

Sundhed, forebyggelse og frivillighed
/Eldre- og Handicapforvaltningen
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Dansk Sygepleje Selskab

Tina Birch
plan@sst.dk

Kgbenhavn den 23. oktober 2017

Hgringssvar fra DASYS vedr. Anbefalinger for den palliative indsats

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstaende, og vi takker for muligheden
for at afgive hgringssvar. Vi har haft en repraesentant i arbejdsgruppen. Processen har udfordret bl.a.
grundet en sen udskiftning af medlemmer i arbejdsgruppen og Sundhedsstyrelsens gnske om et vel
kortfattet dokument. Pa den baggrund er vores repraesentant tilfreds med resultatet. Vi har derudover
sendt hgringsmaterialet til vores medlemmer, hvilket har givet anledning til kommentarer fra Fagligt
Selskab for Lunge- og Allergi Sygeplejersker, Fagligt Selskab for Kardiovaskulaere og Thoraxkirurgiske
Sygeplejersker, og Fagligt Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne. Kommentarerne fremgar separat fra
de enkelte selskaber.

Fagligt Selskab for Lunge-og Allergi Sygeplejersker

Generelle bemarkninger

Vores generelle holdning er, at arbejdet baerer praeg af, at have fokus pa kreeftomradet, hvor
palliationsbegrebet jo ogsa daekker andre alvorlige og kroniske sygdomme.

e Anbefalingen baeger praeg af at vaere skrevet i en ramme af kraeft. De udfordringer, der er ved at
taenke palliation ind i en non-malign ramme beskrives ikke. (Antal patienter, systematisk afdaekning
fra diagnosetidspunkt, uforudsigeligt sygdomsforlgb, sveer at forudsige sygdomsprogression,
multisyge, seldre, patienternes egen sygdomsopfattelse, behandlingsmade - muligheder). Der stilles
ikke spgrgsmalstegn ved om det er hensigtsmaessigt ukritisk at overfgre organiseringen fra kraeft
palliation til det non-maligne omrade.

e Der er meget fa konkrete anbefalinger i forhold til, hvordan disse udfordringer imgdegas ogsa, nar
der teenkes pa antallet af patienter og deres mangearige forlgb. Ligeledes, hvordan man skal
organisere sig i forhold til det basale niveau, som trods alt skal varetage flertallet af patienterne.
Det er netop et af formalene med anbefalingerne (s. 5).

e Hvilke og hvordan ”Validerede redskaber” valideret til non-maligne sygdomme? Der navnes nogle
stykker, men samtidig star der pa s. 18 nederst, at der ikke er et valideret redskab til at dakke alle
omrader. Alligevel optraeder anbefalingen omkring validerede skemaer gennem hele anbefalingen.
(se mere lengere nede).

e Der mangler referencer for anvendelse af Advance Care Planning. Der er heller ikke
overensstemmelse mellem anvendelse af Advance Care Planning og Advance Directives.

e Der star flere gange beskrevet palliative behov uden de er defineret naermere i anbefalingen. Er
det nar et behov ikke er lindret? Lindret, men stadig er der? Hvad med symptomer, som bestar
uanset indsats, herunder ogsa psykosocial og andelig?

e Det samme geaelder i forhold palliative indsatser.
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e Der mangler anbefalinger for, hvem der er tovholder pa eksempelvis ACP, hvem der samler
tradende og hvordan i de forskellige instanser.

e Der mangler anbefalinger for hvem der er ansvarlig for det faelles redskab til vurdering af symptom
og behov for den palliative indsats.

e Der er generelt mange gentagelser i anbefalingerne.

e Der er skift i ordbrug mellem fagprofessionelle og sundhedsprofessionelle, almen praksis og egen
leege.

o Afsnit omkring bgrn kunne med fordel samles til et kapitel for laesevenlighedens skyld.

Bemaerkninger til hgringsmaterialet

1.2

"Anbefalingerne tager udgangspunkt i den aktuelle viden...” Det er ikke beskrevet, hvordan litteraturen er
s@gt og udvalgt og om det er foregdet systematisk. Eksempelvis er et registerstudiet fra Lungeforeningen
og PAVI, 2013 ikke pa referencelisten.

14.s5.7

Basal palliativ indsats:

Den basale palliative indsats er mdlrettet mennesker med afgraensede palliative behov inden for fé
problemomrdder. Indsatsen kan indgd integreret i den anden pleje og behandling, der tilbydes.
Specialiseret palliativ indsats:

Den specialiserede palliative indsats er mdlrettet mennesker med palliative behov af en hgj sveerhedsgrad
inden for de enkelte problemomrdader og med flere sammenhangende problemomrader.”

Det fremgar ikke, hvor denne definition kommer fra (reference). Det fremgar ikke, hvordan der skelnes
mellem fa og flere problemomrader. Pa side s. 10 punkt 5 under uddannelse og kompetencer defineres
specialiseret indsatser i relation til organisationen (palliativt team, palliativ afdeling og hospice). Der er ikke
beskrevet naermere, hvad indsatsen gar ud pa og skal indeholde.

2. Sammenfatning af anbefalinger

MDT - konferencer — frekvens, ad hoc? Hvordan taenkes dette ind i praksis i forhold til anden aktivitet pa
eksempelvis sygehusafdelinger? Hvordan adskiller MDT sig fra “tvaerfaglige mgder”, ud over, at den
specialiserede palliative indsats er med? Igen pa s. 27 — hvordan operationaliseres disse? Er det muligt at
indfgre pa denne vis, nar meengden af patienter tages i betragtning eller er det noget, der skal forbeholdes
bestemte patienter eller en generel anbefaling for alle i palliative forlgb uanset basal eller specialiseret
forlgb?

s. 10. sidste punkt - “ZKommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdaekket deres
palliative behov.” Hvordan taenkes dette gjort i praksis? Der leegges op til at alle patienter ved
diagnosetidspunktet skal have vurderet deres behov. Nar vi taler livstruende sygdomme vil det veere en
stor del af befolkningen. Der mangler beskrivelse af: Hvad er palliative behov? Hvornar bliver et behov
palliativt? Vil det veere ved alle arskontroller? Er det relevant?

3. Malgruppe

s. 11 Patienter med non-maligne sygdomme udg@r kun ca. 5 pct. af patientpopulationen i specialiseret
palliativt regi (11), selvom behov for palliation i den terminale fase antages at vaere den samme som hos
patienter med malign sygdom (12-14). Hvordan defineres den terminale fase, dette har ikke veeret
beskrevet tidligere og kan man bruge disse faser i praksis?

“Slutstadierne ved flere livstruende non-maligne sygdomme har en symptom- og behovstyngde for bdde
patient og pdrgrende, som er lige sa udtalt som ved en krzeftlidelse, men en progression, som straekker sig
over en meget laengere periode.” Netop denne udfordring udfoldes slet ikke, hvordan imgdegas disse
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svingende behov. Slutstadiet kan maske straekke sig over mange maneder/ar, eller taler vi end-of-life, nar
der er timer, dage.

“Undersggelser har vist, at mange uhelbredeligt syge gnsker at vaere hjemme sa lenge som muligt, og
dermed dg i eget hjem. Erfaringen er dog, at gnske om da@dssted kan aendres i patienternes sygdomsforlgb i
takt med sygdomsudvikling og behovet for mere hjaelp og lindring”. Der mangler referencer for de udsagn.
3.2. Omhandler kun kraeftomradet. Maske er det vigtigt at estimere omfanget hos ikke kraeftpatienter for
at have et afszet for de anbefalinger man laver.

4. Det palliative forlgb

“Validerede redskaber”. Er det relevant at afdakke for non-maligne ved diagnosetidspunktet? Maske mere
relevant, nar symptomer pavirker hverdagen? Ellers er det i princippet alle der far en diagnose

Advance Care Planning (reference).

s. 16 midt

“Der er en reekke ligheder mellem palliation og rehabilitering. Ved diagnosetidspunktet vil mdlet med den
samlede indsats ofte vaere helbredelse i form af pleje, behandling og rehabilitering...”

Dette er igen skrevet ind i en kraeeftsammenhang. En kronisk sygdom kan aldrig blive helbredt —og
behandling er en del af hele sygdomsforlgbet ind til end-of-life.

4.2,

“Palliative behov” er et kernebegreb i anbefalingen, men defineres ikke neermere. Er det nar et behov ikke
er lindret? Lindret, men stadig er der? Hvad med symptomer, som ikke er muligt at fjerne?

Er SPICT et redskab, der er valideret til bade kraeft og non-maligne sygdomme? Hvor i ligger
anvendeligheden? Er der andre redskaber der skal beskrives? Eksempelvis i KOL foreligger der GOLD, hvor
man har indarbejdet symptomvurdering, som en del af behandlingsanbefalingerne og kategorisering.

| region Hovedstaden er behovsvurderingsskemaet fra kraeftomradet tilrettet og testet i forhold til KOL,
diabetes og hjertekarsygdomme.

s.18 “Pargrende er erfaringsmaessigt...”. Der mangler referencer.

s. 19 Det er ingen referencer for anvendelse af EORCT. Er redskabet valideret til non-maligne? Eller antager
man, at det skal indfgres uden at have testet dets anvendelighed og uden at forholde sig kritisk til om det
er muligt og brugbart?

4.3 Advance Care Planning

”I Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og pargrende om deres gnsker for og
tanker om den sidste del df livet og dgden samt at dokumentere dette. Derfor ved hverken de pdrgrende
eller de sundhedsprofessionelle ofte ikke nok om dette, nar det pludselig bliver aktuelt.

Ved at tale om disse — for mange — relativt svaere emner tidligt i det palliative forlgb, bliver mulighederne for
at imgdekomme patienternes gnsker stgrre.” i teenker, at det handler om mere end sidste del af livet og
dgden. Det vigtige er ikke ngdvendigvis at dokumentere det. Der star ogsa midt i afsnit 4, at
“ACP-samtalen bgr munde ud i et dokument til patienten og indgad i journalen. Dokumentet kan endvidere
anvendes til at beskrive gnsker til den sidste tid, fx hvor patienten gnsker at dg og gnsket behandlingsniveau
af sygdommen.” Det fremgar ikke hvilket dokument, der er tale om. Hvor tit skal det revideres? Hvordan
sikres, at det altid er opdateret?

Er det det, der er formalet med ACP samtale? Er den type dokument ikke det der beskrives som Advance
Directive? Det er vigtigt at holde disse ting adskilt. Begreber blandes samme flere steder i dette afsnit.
Eksempelvis i det sidste afsnit, hvor der pa den ene side skrives, at det handler om at fa oplevelser omkring
livet med sygdom frem og pa den anden side handler det om at systematisere, planleegge og dokumentere.
Fokus pa ACP samtalen skal vaere gnsker for livet, afszet i den enkelte patients og pargrendes behov, hvilket
ikke ngdvendigvis er dgden. Mange af de patienter med non-maligne sygdomme har et gradvist
funktionstab, som de tilveenner sig til. Der kan ogsa vaere forskel pa at gnske at tale om ens bekymringer for
fremtiden til decideret at tale om dgden og hvordan man gnsker den sidste tid. Mange af de allersvaereste
syge har ofte et gnske om at tage en dag af gangen. Endelig kan et nedskrevet dokument give udfordringer,
i de meget uforudsigelig forlgb, da ingen kan forudse, hvordan eksempelvis pargrende vil reagere eller den

Side 3 af 7

Sankt Annze Plads 30 e¢ DK-1250 Kgbenhavn K e dasys@dasys.dk e TIf. +45 3315 1555 e dasys.dk


mailto:dasys@dasys.dk

DASYS

Dansk Sygepleje Selskab

syge selv. Det kan betyde skuffede forventninger, som forvaerrer situationen. Hvilke forudsaetninger har
man for at vide behovet for fremtidig pleje og behandling? Det vil afhaenge af den sygdomsmaessige
situation, som netop ved non-maligne lidelser er karakteriseret ved mange dyk og uforudsigelighed.

s.21 “Det anbefales, at ACP-metoden anvendes systematisk i kommunale sundhedstilbud, pé sygehuse og i
almen praksis, i samarbejde med patienten”. Det er uklart hvad menes her? Igen lidt selvmodsigende i
forhold til det der er skrevet om planlaegning. Det er vigtigt, at det er en gennemgaende sundhedsfaglig
person, som har sygdomsindsigt og som patient/pargrende har tillid til.

4.5, Patient og pargrendeinddragelse

”Inddragelse”. Hvem skal inkluderes og i hvilket omfang? Det er vigtigt, at hvilket ord/begreber, der
anvendes. Generelt er dette afsnit slet ikke teoretisk underbygget (ingen referencer i afsnittet). Involvering
handler om andet end behandlingskadence. “Det er patientens rettighed at fa belyst alle
behandlingsmuligheder og det at opna feelles behandlingsmdl er en Igbende proces.” Der star intet om de
forskellige behov patient/pargrende kan have.

4.5. og 4.6 Indholdet i de to afsnit blandes og har delvis overlap. | afsnit 4.5 er der bl.a. et afsnit som starter
med ”Stgtte til pdrgrende...”

5. Organisering, ansvar og samarbejde

5.1.1. Mange gentagelser i de forskellige underafsnit.

5.1.1. s.25 andet afsnit

"... specielt nar sygdomsbehandlingen aftrappes og ophgrer...”. Det vil ofte kun vaere de sidste fa dage (end-
of-life), at man aftrapper behandlingen. Sygdomsbehandlingen kan ikke undgas for mange af de non-
maligne patienter.

”Hvis almen praksis ikke kan std til radighed, bar anden relevant lege orienteres om aktuelle aftaler bl.a. i
forhold til behandlingsniveau”. Det er uklar hvad menes her? Giver kun mening igenien
kraeftsammenhaeng. Det vil aldrig ske i forhold til zeldre medicinske patienter.

s. 27 ”... shared care er hensigtsmeessig”. Det er et nyt begreb som bruges, som ikke er defineret naermere
eller brugt i andre sammenhange i anbefalingerne.

6. Uddannelse og kompetencer

s. 29 Punkt 4 og 7, det er uklart, hvor de to funktioner adskiller sig?

6.1. ”"Pd nuveaerende tidspunkt opleves det som overordnet sveert, at rekruttere personale med tilstraekkelige
palliative kompetencer.” Det synes mere, at veere en politisk udtalelse, som ikke hgrer til i en anbefaling?
Det er fint, at det er skrevet ind som anbefaling, at det skal taenkes ind i alle prae- og postgraduate
uddannelser.

6.2. Anbefalingerne pa s. 30 og 31, gar primaert pa forudsaetninger for den basale indsats. Alligevel er der et
par punkter omkring specialiseret indsats.

Punkt 4 beskriver kompetencer pa specialiseret niveau. Her anbefales laegen at vaere fagomrade specialist,
mens der ikke beskrives kompetencer for sygeplejersken. Det bgr beskrives. Det fremgar ikke, hvorfor
kraevet om at vaere specialiseret er knyttet op pa fuldtidsbeskaeftigelse. Det udelukker nye mader at taenke
palliative indsatser pa.

7. Monitorering

Det anbefales at registrere alle patienter og systematisk afdeekke deres behov. Anbefalingen rejser mange
spgrgsmal: Hvad taenker man om antal? Er det relevant i forhold til at behov skal afdaekkes pa
diagnosetidspunktet i forhold til livstruende sygdomme? Hvem skal udfgre registreringen og hvordan
kobles det til allerede eksisterende kvalitetsindikatorer pa sygdomsomrader i forhold til regionerne Kliniske
kvalitetsprogrammer?

Ligeledes star der, at ”[de] palliative indsatser [skal registres] i Landspatientsregistreret”. Det kraever, at det
er defineret naermere, hvad det er der er en palliativ indsats kontra almindelige sygeplejefaglige ydelser,
som pargrende samtaler, og koordinering med hjemmepleje.

Side 4 af 7

Sankt Annze Plads 30 e¢ DK-1250 Kgbenhavn K e dasys@dasys.dk e TIf. +45 3315 1555 e dasys.dk


mailto:dasys@dasys.dk

DASYS

Dansk Sygepleje Selskab

Fagligt Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne

Generelle bemarkninger

Anbefalingerne er meget faglige relevante, og med stort fokus pa det tvaerfaglige og tvaersektorielle
samarbejde. At der er sket en reducering i antal sider ggr anbefalingerne mere overskuelig og lettere at tilga
end tidligere. Dog kunne teksten stadig geres letter ved at indsatte figurer og flere Tekstbokse med
eksempler, samt gennemga teksten endnu engang for at ggre den mere leesevenlig.

Vi ser det meget positivt at der skabes mulighed for radgivning til kommunerne fra specialiseret teams hele
dggnet og mener det vil veere med til ggning af det faglige niveau til gavn for patienterne.
Begrebet “Hjemmesygeplejerske” foreslas erstattes af ”sygeplejersker i kommunerne”, da sygeplejersker i
kommunen dakker bade sygeplejersker der arbejder i plejecentre og i hjemmesygeplejen.

Bemarkninger til hgringsmaterialet

2. Sammenfatning af anbefalinger

Det giver et godt overblik, at anbefalingerne er sat ind i en boks fra start i hvert afsnit og derefter uddybet
dem efterfglgende.

| sammenfatningen af anbefalingerne kunne man overveje at skaerpe anbefalingerne med et ”skal”. Det vil
styrke anbefalingen og forpligte bade ledelser og personale samt kommunale politikere mere. Generelt vil
det vaere relevant at Sundhedsstyrelsen overvejer at styrke anbefalingen ved at de mange bgr, kan og
anbefales erstattes med et “skal”. Fx “at palliativ indsat bgr ivaerksaettes tidligst muligt” (s.16), "at
sundhedsprofessionelle som arbejder med patienter med livstruende sygdom bgr kunne vurdere om en
patient kan have palliative behov” (s.17), “at kommunerne og almen praksis anbefales at anvende
systematisk redskaber til identifikation af patienter med palliative behov” (s.17), "at den praktiserende laege
bar tage stilling til hvem der skal kontaktes ved akut opstdet problematikker” (s.26), ”der bgr foreligge en
behandlingsplan”(s.27) og generelt i afsnittet om Helhedsorienteret vurdering af palliative behov.

3. Malgruppen

Kommunerne leverer palliative pleje og omsorg til patienter med mange forskellige diagnoser. Det er derfor
yders relevant, at der i anbefalingerne er taget hgjde for, at malgruppen inkluderer patienter med non-
maligne diagnoser og deres pargrende. Det er positivt og yderst relevant, at gruppen af seerlige sarbare
patienter (demente, psykisk syge, psykisk udviklingsheemmede og indsatte) og patienter med anden kulturel
baggrund er fremhavet, som en gruppe, der skal veere sarlig opmarksomhed pa. Det gzelder ligeledes
afsnittet om pargrendeinddragelse, bgrn og unge. Dog kunne vi gnske, at vigtigheden af tilbyde aldre i
plejecentre og eget hjem en palliativ indsats ogsa naevnes. De har i den sidste fase af livet et stort behov for
en palliativ indsats og radgivning fra et palliativt specialteam, i forhold til den lindrende palliative behandling
i livets sidste fase.

4. Det palliative forlgb

Det anbefales, at der anvendes EORTC som spgrgeskema eller andet valideret redskab. Det vil veere
hensigtsmaessigt, at Sundhedsstyrelsen valgte et redskab, som dermed vil vaere genkendeligt for patienten
uanset hvilket sygehus eller kommune de befandt sig i. Det skaber utryghed for patienten med forskellige
skemaer.

SPICT angives ogsa som et relevant veerktgj som kan understgtte sundhedspersoner til at identificerer basale
palliative behov. Lige som ICF anbefales som metode til at vurderer patienter med palliative behov. Der kunne
med fordel kort skitseres enten med en figur eller en boks hvad disse redskaber indeholder, og en skarp
anbefaling om hvilke der skal anvendes til hvad.

| forhold til Advance Care Planning er det uklart hvem, der er ansvarlig for at den fgrste samtale afholdes.
Det anfgres, at der skal veere sygdomsspecifikke leege- og sygeplejerskekompetencer tilstede, samtidig skal
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samtalen tages, nar der er skabt relation og nar patienten ikke er indlagt. Der mangler en pracisering af
hvilke kompetencer det pracist er, der skal vaere tilstede i relation til sygeplejersken. Hvis man mener, at det
skal veere den praktiserende laege i samarbejde med sygeplejerskerne i kommunerne, skal dette beskrives
tydeligt. Ved den manglende praecisering risikerer man, at samtalen ikke ivaerksaettes.

5. Organisering, ansvar og samarbejde
En mere praecis opdeling af basal og specialiseret indsats er gnskeligt. Der kunne med fordel anvendes et
skema for at anskueligggre forskellen samt hvem der har ansvar for hvad i det palliative forlgb.

6. Uddannelse og kompetencer

| forhold til forudseaetninger for at varetagelse af palliative indsatser er det praeciseret, at alle kommuner skal
have sundhedsprofessionelle med kompetencer pa postgraduat niveau (niveau B), svarende til diplom. Det
skal preeciseres tydeligere, da det ikke er gennemskueligt, om der forventes et diplom kursus, eller en
diplomuddannelse svarende til 60 ECTS point.

7. Monitorering og kvalitetsmaling

Vi ser det positive i at kunne monitorere den palliative indsats og foreslar automatisk opsamling af data, sa
der ikke skal foretages ekstra dokumentation. Feaellessprog3 i kommunerne kan kun give svar pa de
sygeplejeydelser der gives patienten. | det nye indsatskatalog for sygepleje er sygeplejeydelsen ”Palliation”
fiernet, og der dokumenteres alene ud fra de 12 sygeplejefaglige behov/problemer.

Fagligt Selskab for Kardiovaskulare og Thoraxkirurgiske Sygeplejersker

Generelle bemarkninger

Anbefalinger for den palliative indsats har stor relevans og stor anvendelighed i praksis i forhold til
palliation af patienter med livstruende hjerte, lunge og karsygdomme. Indholdet i anbefalingerne er meget
logisk opbygget. Det er nemt at fa overblik og fglge den “rgde trad” i materialet. Sproget er tydeligt.
Materialet giver mening og har meget stor betydning for patienter og pargrende samt praksis inden for
selskabets specialer.

Bemaerkninger til hgringsmaterialet

3. Malgruppe

3.1. Malgruppens karakteristika, fgrste afsnit “Livstruende sygdom er ikke diagnosespecifik, men figur 1
illustrerer forskellige typiske sygdomsforlgb med funktionsevneniveau over tid.” Menes der ikke
sygdomsprogression over tid?

4. Det palliative forlgb
Det anbefales, at Advance Care Planning bgr anvendes systematisk. Den basale palliative indsats bgr som
den specialiserede palliative indsats ogsa monitoreres systematisk.

6. Uddannelse og kompetencer
Det kan blive en udfordring i kardiologien, at leve op til kompetencekravet om, at alle sygehusafdelinger

skal have én fra hver fagprofession ansat, som har kompetencer pa postgraduat basalt niveau.

7. Monitorering og kvalitetssikring
Der mangler monitorering og kvalitetssikring af den basale palliative indsats, ikke kun en registrering.

Skulle hgringssvaret give anledning til spgrgsmal star DASYS og de involverede faglige selskaber naturligvis
til radighed for yderligere uddybning af ovenstaende synspunkter.
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Med venlig hilsen
For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS

4 Lo,
Bente Hoeck
Naestformand
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Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S.

Hgringssvar vedrgrende anbefalinger for den palliative
indsats Dato:

23-10-2017

Danske Fysioterapeuter har med interesse laest Sundhedsstyrelsens
anbefalinger for den palliative indsats, der blev sendt i hering d. 3. oktober Email:

2017. sf@fysio.dk

Det er positivt, at der i stigende grad er opmeaerksomhed pa, at alle mennesker
med livstruende sygdomme kan have behov for en palliativ indsats. Ikke kun
patienter med kraeftsygdomme. Danske Fysioterapeuter deler ogsa i hgj grad
gnsket om et styrket tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde om en felles 33414659
palliativ indsats. Det er dog foreningens bekymring, om der er den ngdvendige

volumen af fysioterapeuter pa sygehusene, til at kunne varetage vigtige

opgaver i den basale palliative indsats der.

TIf. direkte:

Kerneopgaverne i den palliative indsats er at lindre smerter, fremme
livskvalitet og hjeelpe til at opna sa aktivt et liv som muligt, for personer med
livstruende sygdom. Det er derfor positivt, at anbefalingerne laegger veegt pa,
at den fysioterapeutiske indsats spiller en vigtig rolle i den ikke-farmakologiske
indsats. Danske Fysioterapeuter er desuden tilfredse med beskrivelsen af
fysioterapiens funktioner i den palliative indsats, hvori det tydeligggres, at den
palliative fysioterapi har til formal at forbedre bade funktionsevne og
livskvalitet.

Danske Fysioterapeuter er dog uforstaende overfor og utilfreds med, at al
ovenstaende information om fysioterapeutens rolle i den palliative indsats, i
denne nye version af anbefalinger for den palliative indsats, er rykket fra
rapporten om i bilag 4, til forskel fra forrige version fra 2011. Det ser
foreningen som en forringelse af naerveerende udgave, ligesom at
beskrivelsen af de resterende faglige indsatser er nedtonet ved at lsegge dem
i bilagene. Kendskabet til de faglige indsatsomrader er vigtigt for en styrket
palliativ indsats, ogsa i budskabet om en helhedsorienteret palliativ indsats,
hvor behovene er individuelle.

Danske Fysioterapeuter star naturligvis til radighed for uddybning af dette
hgringssvar.

Danske Fysioterapeuter www.fysio.dk
Holmbladsgade 70 Telefon: +45 33414620
DK-2300 Kgbenhavn S Mail: fysio@fysio.dk



Med venlig hilsen

Sille Frydendal
Faglig chef



Sundhedsstyrelsen Ergoterapeutforeningen

Enhed for Planlaegning Ngrre Voldgade 90
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plan@sst.dk Fax: +45 33 41 47 10
cvrnr. 19121119
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Den 23. oktober 2017
Side 1

Ref.: bj

E-mail: bj@eft.dk
Direkte tlf: 5336 4921

Haring vedrgrende ”Anbefalinger for den palliative indsats™’.

Ergoterapeutforeningen har modtaget Sundhedsstyrelses udkast til anbefalinger
for den palliative indsats i hgring.

Ergoterapeutforeningen har udarbejdet dette hgringssvar i samarbejde med Er-
goterapifagligt Selskab for Kraeft og Palliation, og har falgende kommentarer til
hgringsudkastet:

Grundlaeggende finder vi det meget positivt, at anbefalingerne har et gget fokus
pa uddannelse. Siden sidste version af "Anbefalinger for den palliative indsats” er
der jo udviklet kompetenceprogrammer under DMCG-PAL. Det er fint, at disse
naevnes, men vi foreslar, at der henvises direkte (evt. med link) til disse kompe-
tenceprogrammer, som det er vores erfaring, at kun fa anvender.

Vi har en bekymring om, hvem der skal varetage de palliative indsatser, nar pati-
enten ikke er i forlgb hos de specialiserede palliative teams. Pa side 9 star der
"Dér hvor behovet bedst varetages”. Det er svaert at placere ansvaret pa den
baggrund, fordi palliativ indsats ikke er et afgreenset tilbud, og patienten ikke kan
afsluttes. Det geelder bade kommuner og hospitaler.

| et internationalt perspektiv har ergoterapeuter en arelang erfaring indenfor den
palliative indsats — og ogsa herhjemme er ergoterapi efterhanden en integreret
del af sdvel kommunale som regionale indsatser indenfor palliation. Det er dog
ikke det indtryk man far, ndr man leeser anbefalingerne, hvilket maske skyldes, at
ergoterapeuter — i modsaetning til andre sundhedsfaglige som lseger, sygeplejer-
sker, psykologer, fysioterapeuter - ikke har veeret inddraget i arbejdet med anbe-
falingerne. Generelt kunne ergoterapi sagtens neevnes alle de steder, hvor der
star fysioterapi. De fleste steder vil et og/eller veere fint. Malet for ergoterapeuti-
ske indsatser er at fremme borgerens/patientens behov for at indga i gnskede
eller ngdvendige hverdagsaktiviteter. Dette sker via fysiske interventioner, savel
som ved indsatser, der fokuserer pa sociale behov eller ved at bista borge-
ren/patienten i at prioritere i deres hverdagsaktiviteter.

Region Midt-Nord Region @st Region Syd
Mindegade 10 Ngrre Voldgade 90.2 Lumbyvej 11
DK-8000 Arhus C DK-1358 Kgbenhavn K DK-5000 Odense C

TIf: +45 88 82 62 70 TIf. + 45 5336 4971 TIf: + 45 88 82 62 72
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For at illustrere, hvordan ergoterapi kunne indga i bilag 4, har vi taget udgangs-
punkt i den sektion, der beskriver fysioterapi. Ergo- og fysioterapi har mange
overlap, men ogs& mange indsatser, som er malrettet forskellige behov. Idet vi
mener, det er vigtigt, at "Anbefalinger for den palliative indsats” tager udgangs-
punkt i en tveerfaglig indsats, foreslar vi, at teksten aendres til:

Blandt de ikke-farmakologiske indsatser spiller fysioterapi og ergoterapi en vigtig
rolle. Indsatserne bestar af tiltag, der retter sig mod at mindske falger efter syg-
dom og behandling for at fremme funktionsniveau, livskvalitet og udfarelse

af meningsfulde aktiviteter i hverdagen.

Funktionsvurdering/aktivitetsvurdering med fokus pa, hvilken begreensning og
betydning symptomerne har for patientens liv, afggr sammen med patientens
mal, hvilke tiltag der skal ivaerkseettes. Dette kan blandt andet besta af behand-
ling og lindring af &ndengd, lymfgdem, smerte, treethed, dysfagi (f.eks. spisevan-
skeligheder) og kognitive problemstillinger. Herudover kan der veere fokus pa ak-
tivitetstraening, der er vigtig i opretholdelse/bedring af kognitive og processuelle
symptomer, samt fysisk treening og mobilisering, der er vigtig for at lindre symp-
tomer og opretholde/bedre fysiske funktioner og autonomi. Patienten kan have
behov for rdd og vejledning til at handtere fysisk, psykisk og socialt belastende
symptomer, f.eks. skal patienten maske leere at kompensere for sin treethed ved
hjeelp af energiforvaltning, sa aktiviteter prioriteres, og dagen bade indeholder
hvile og aktivitet.

Vi haber med dette haringssvar, at Ergoterapeutforeningen og Ergoterapifagligt
Selskab for Kreeft og Palliation kan veere medvirkende til at lgfte kvaliteten og
sikre den tveerfaglige teambaserede indsats for de mennesker, som har behov for
palliative indsatser. | den forbindelse stiller vi os gerne til radighed for det videre
arbejde i arbejdsgruppen bl.a. med uddybning af vores kommentarer i hgrings-
svaret.

Med venlig hilsen

Tina Ngr Langager
Formand
Ergoterapeutforeningen
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Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

»”

Hgringssvar vedr. Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger for den palliative indsats

FOA takker for muligheden for at afgive hgringssvar til Sundhedsstyrelsens "An-

befalinger for den palliative indsats".

DMCG-PAL har, sadan som det ogsa fremgar af hgringsmaterialet, udarbejdet et
kompetenceprogram for social- og sundhedsassistenter. Samtidig har man i den
nye social- og sundhedsassistentuddannelse, der tradte i kraft den 1. januar
2017, som noget nyt, specifikt indlagt undervisning i palliativ pleje. Social- og
sundhedsassistenters kompetencer indenfor palliation er derfor i dag blevet
styrket.

Derfor finder FOA det meget problematisk, at Sundhedsstyrelsen har besluttet,
at det skal veere en sygeplejerske, der indgar i de enheder, der varetager de spe-
cialiserede palliative indsatser. | stedet burde man kigge pa, hvilke kompetencer
der findes i blandt plejepersonalet som helhed, og pa denne baggrund vaelge den

bedst egnede.

FOA vil pa det kraftigste opfordre Sundhedsstyrelsen til at sikre rammer, der for-
drer, at social- og sundhedsassistenters kompetencer indenfor palliation ogsa

bliver udnyttet optimalt i praksis. Dette gg@res bl.a. ved tage udgangspunkt i hvil-
ke kompetencer plejepersonalet har, fremfor pa forhand at vaelge en sygeplejer-

ske til opgaven.

Venlig hilsen

Y Jlak

Karen Steehr
Sektorformand
FOA
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Til rette vedkommende

Hgje-Taastrup Kommune tilslutter sig de reviderede anbefalinger for den palliative
indsats.

Vi finder det meget hensigtsmaessigt, at anbefalingerne er blevet udvidet til at omhandle
behovet for palliativ indsats for alle patienter med livstruende sygdomme, fremfor
udelukkende at omhandle patienter med kreeftsygdomme.

Med venlig hilsen

Anna Nghr Junge
Udviklingskonsulent

|_E-

Sundheds- og Omsorgscentret
Team Udvikling

Bygaden 2

2630 Taastrup

Telefon: 4359 1000

Direkte: 4359 1322

www. htk.dk
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HIJERTE

FORENINGEN

Sundhedsstyrelsen
Enhed for Planleegning
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

lan@sst.dk Dato: 23-10-2017

Direkte tlf.: 70 25 00 00
E-mail: kim@hjerteforeningen.dk

Hgringssvar vedrgrende 'Anbefalinger for den palliative indsats
Sundhedsstyrelsen har d. 30.10.217 fremsendt anbefalinger for den palliative indsats i
haring. De overordnede formal med anbefalingerne er, at skabe lighed i adgangen til de
palliative behandlingstilbud overalt i landet uanset diagnose, samt at lgfte kvaliteten i
indsatsen, seerligt i forhold til den basale palliative indsats. Formalet er desuden at
understgtte det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde og dermed sammenhaengen i
patientforlgbet.

Hjerteforeningen har falgende kommentarer til anbefalingerne:

- Samlet set seetter anbefalingerne en fin retning for palliation til hjertepatienter med
fremadskreden sygdom. Anbefalingerne er dog forholdsvis ukonkrete og efterlader et
stort arbejde i forhold til at konkretisere indsatsen. Mange elementer i anbefalingerne vil
saledes oplagt kunne overfares til forlgbsprogrammet.

- Eksempelvis afholdes pa hjerteomradet ikke systematisk MDT-konferencer for patienter
med fremskeden sygdom. Det er et de forhold, der kunne arbejdes videre med og som
kan overfgres til forlgbsprogrammet.

- Desuden bgr uddannelse og kompetence-beskrivelsen overfares til forlgbsprogrammet.

- Hijerteforeningen finder det uhensigtsmaessigt, at det overlades til de enkelte regioner, at
arbejde med systematiske redskaber til tidlig og rettidig identifikation af patienter med
palliativt behov (s. 17, 4 afsnit) — dette bar lgftes centralt og koordineret.

- Hijerteforeningen opfatter det noget modsigende at det understreges at der ikke er
validerede redskaber pa alle diagnoser (s. 18. nederst) og efterfalgende tilfgjes, at der
skal arbejdes med validerede redskaber (gverst s. 19). Der kan med fordel indfgjes en
bemeerkning om, at det bgr prioriteres at arbejde malrettet med udvikling af metoder til
identificering af behov.

- Derudover savnes henvisning til det nye hjerteforlgbsprogram i henvisningen side 5
nederst.

Med venlig hilsen
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Kim Hggh
Adm. direktgr, Hjerteforeningen

Hjerteforeningen Telefon +45 7025 0000
Vognmagergade 7, 3. sal post@hjerteforeningen.dk

1120 Kgbenhavn K www.hjerteforeningen.dk



mailto:plan@sst.dk
mailto:kim@hjerteforeningen.dk

Dato 23. oktober 2017

NP/NCB
Side 1 af 4
Dansk Socialradewverforening
faglig handlekraft
Til

Sundhedsstyrelsen,
Enhed for Planlaegning

Sendt pr. e-mail til: plan@sst.dk

Toldbodgade 19 B - DK 1253 Kebenhavn K - T 7010 1099 - ds@socialraadgiverne.dk - www.socialraadgiverne.dk - CVR DK 6335 6018

Hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens ‘Anbefalinger for den palliative
indsats’

Dansk Socialradgiverforening takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr.
revidering af Sundhedsstyrelsens ‘Anbefalinger for den palliative indsats’.

Dansk Socialrddgiverforening (herefter: DS) ser sig ngdsaget til indledningsvis, endnu
engang at beklage at palliation-socialradgiverne ikke fik plads i den af Sundhedsstyrelsen
nedsatte arbejdsgruppe vedr. revidering af Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Vi finder, at
de fremlagte anbefalinger baerer praeg af manglende indsigt/input i forhold til den
udvikling der har veeret i den palliative praksis i f.t. sociale forhold og brobygning til andre
sektorer, samt i f.t. inddragelse af/samarbejde med familie og netvaerk, siden
udarbejdelsen af de seneste anbefalinger.

Nedenstdende bemaerkninger til det foreliggende udkast til ‘Anbefalinger’ baerer pa den
baggrund praeg af de manglende anbefalinger/praeciseringer af palliation-socialradgiverens
rolle i de tvaerfaglige teams i den basale og den specialiserede palliative indsats.

Socialradgiverindsatsen er vigtig som en integreret del i den tvaerfaglige palliative indsats,
og en ngdvendighed i den specialiserede palliative indsats, hvor de fleste
borgere/patienter ogsa har sociale problemstillinger. Palliation-socialrddgiveren har som
den eneste faggruppe et indgdende kendskab til de sociale problemstillinger og sociale
rettigheder, som bergrer de borgere, der tilbydes en palliativ indsats. Jeevnfgr rettigheder
og regler oplistet som omradets lovgrundlag i udkastets Bilag 3, har netop
socialr%dgiveren kompetencer i f.t. fortolkning, formidling og implementering p3 tveers,
bdde i mgdet med borgerne og pa tvaers i det palliative team. Tilsvarende besidder
socialrddgiveren kompetencer og erfaringer i at fglge op pa henvisninger og
forlgbsprogrammer pa tvaers af afdelinger, gvrige behandlingstilbud og myndigheder.

Mange af de bergrte borgere har ikke en naturlig og let adgang til anden
socialrddgiverbistand, f.eks. har en borger, som har opbrugt sin ret til
arbejdslgshedsunderstgttelse, og som ikke er berettiget til sygedagpenge eller
kontanthjeelp ingen direkte adgang til anden socialradgiverbistand. De bergrte borgere har
oftest ikke selv overskud til at sgge den ngdvendige stgtte via kommunen, ligesom det
ikke kan forventes at de gvrige medarbejdere i det palliative team har indsigt og sprog til
at stgtte borgeren og dennes familie/netveerk i kontakten vedrgrende mulig stgtte fra
kommunen.

Palliation-socialradgiveren skal indgd i det tvaerfaglige team som generalist indenfor det
sociale omrdde med kompetence til at guide borgerne/patienterne til den bedste stgtte og
de rigtige myndigheder, samtidig med, at de er specialister i f.t. brobygningen imellem
sundhedsomradet og gvrige sektorer.
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Palliation-socialradgiverens rolle knytter bade an til lindring og som stgtte for patienterne.
Palliation-socialradgiveren bgr bade vaere ansat i den basale palliative indsats og i den
specialiserede palliative indsats, samt naturligt ogsa i kommunernes sundhedshuse.

I praksis ser vi i dag, at de palliative teams, hvor der ikke indgar en socialradgiver i det
tvaerfaglige palliative team, enten m& undvaere socialfaglig bistand til deres patienter eller
ogsa bliver de afhaengige af, hvilke patienter det pagseldende sygehus’ gvrige
sygehussocialr§dgivere ma bistd. F.eks. ser vi i dag eksempler pa at diagnoser afggr om
gvrige sygehussocialradgivere ma bista omkring den palliative indsats, med andre ord
betyder det, at det palliative team (uden socialradgiver) selv ma bista de patienter, der
har andre diagnoser end f.eks. kraft. Det er tidkraevende for teamet, og det kan medfgre
fejl i vejledning og indsats.

Herefter fglger DS’ tekstnaere bemaerkninger til Sundhedsstyrelsens udkast til
‘Anbefalinger’.

s. 9: Det palliative forlgb

Godt udgangspunkt, at alle med livstruende sygdom uanset diagnose og alder tilbydes en
palliativ indsats.

I 2. bullit, sidste del af seetning, foreslds aendret til: ”... i samarbejde med patient og
pdrorende ud fra en tvaerfaglig helhedstaenkning”

Godt at det fremhaeves i 4. bullit, at den samlede palliative indsats omfatter efter behov
indsatser over for fysiske symptomer, sociale og psykosociale indsatser, indsatser af
eksistentiel og &ndelig karakter og indsatser til p§rorende og efterladte. Det vil sd vaere
gnskeligt at det ogsa afspejler sig i senere anbefalinger omkring uddannelse og
kompetencer.

s. 9: Organisering, ansvar og samarbejde
I 1. bullit er det uklart, hvad der menes med at indsatsen sker p§ lavest mulige effektive
omsorgs- og behandlingsniveau ... (?)

s. 10: Uddannelse og kompetencer og s 29 Uddannelse og kompetencer

I 5. bullit foresl3s aendret til "Enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser (...)
omfatter som udgangspunkt mindst 4 faggrupper, herunder mindst ... . De gvrige
faggrupper (typisk fysioterapeut, psykolog, socialr8dgiver og praest) kan vaere hel- eller
deltidsbeskzeftigede med indsatsen.”

s. 15-16: 4.1 Den helhedsorienterede palliative indsats

Godt udgangspunkt, at den palliative indsats skal tage udgangspunkt i et
helhedsperspektiv pd patienten og de pdrgrendes behov.

Jeevnfgr figur 3 pa side 15 og 2. bullit pa side 16 indgar indsatser rettet mod sociale
problemer, som et af tre elementer, nar den samlede palliative indsats tilrettelaegges
individuelt og efter behov. Med andre ord, sociale problemstillinger praasenteres som en
integreret del af patientens og de pargrendes mulige behov og dermed den samlede
palliative indsats.

Med dette udgangspunkt, skal socialrddgiveren ogsd fremskrives som en integreret del af
det palliative team’s kompetencesammensaetning (her, eller som anfgrt ovenfor pa side 10
og 29) for dermed at sikre uddannelse og kompetencer, der muligggr at teamet ogsa kan
tage hdnd om sociale problemstillinger.




Side 3 af 4

s. 17-19: 4.2 Helhedsorienteret vurdering af palliative behov
I 4. bullit pa s. 18 foreslas folgende aendring i sidste saetning: "Endvidere bor der sparges
til tilknytning til arbejdsmarked, samt til fritid, skonomi og bolig.”

I 3. afsnit pa s. 19 refereres til EORTC skemaet. Skemaet savner deciderede spgrgsmal
om sociale forhold, og derfor anbefales det at undersgge, om der findes validerede
spgrgeskemaer, der afdeekker sociale problemstillinger.

I 7. afsnit pa s. 19 om Patienter med psykiske lidelser og socialt s8rbare patienter foreslas
fglgende andring i 2. seetning: "Det drejer sig fx om patienter med intet eller meget svagt
netveerk, socialt udsatte familier med bgrn, patienter med svaere psykiske lidelser, ...".

I samme afsnit, sidste saetning, foreslas fglgende andring: "Det er vaesentligt, at de
fagprofessionelle er opmaerksomme ..., og at de samarbejder omkring indsatsen, herunder
inddrage socialr8dgiveren i indsatsen, sdledes at ...".

s. 22-23: 4.6 Stgtte til parorende og efterladte

I 3. afsnit pa s. 23 foresl3s folgende andring: "Forskningsresultater peger p8, at born og
unge er i risiko for at udvikle psykiske og sociale problemer ved tab af en foraelder, og at
..."". FEndringsforslaget understgttes af en ny undersggelse fra VIVE (SFI), der viser, at
bgrn der har mistet foraeldre begdr mere kriminalitet (april 2017).

s. 27: 5.2 Samarbejde og kommunikation p3 tvaers

Godt at vigtigheden af at styrke samarbejdet omkring den faelles palliative indsats
fremhaeves, og det uanset diagnose, samt godt at der laegges vaegt pa at koordinere
indsatserne pa tvaers af sygehus, kommune og egen laege. Socialrddgiveren har netop
kompetencer, der understgtter dele af denne brobygning og kommunikation pa tveers.

s. 30-31: 6.2 Forudsaetninger for varetagelse af palliative indsatser

I 4. bullit pd s. 31 foresl3s folgende aendring: "enheder, der varetager specialiserede
palliative indsatser (...) omfatter som udgangspunkt mindst 4 faggrupper, herunder ... . De
avrige faggrupper (typisk fysioterapeut, psykolog, socialr8dgiver og preest) kan vaere hel-
eller deltidsbeskaeftigede med indsatsen.”

s. 38-44: Bilag 3 — Lovgivning

Det foreslds at supplere listen med fglgende:

Sygedagpengeloven - her er isaer fglgende paragraffer relevante: § 56, og
forlaangelsesmulighederne efter § 27, og § 27.1.5, hvor livstruende alvorligt syge kan 3
forlaanget sygedagpenge pa ubestemt tid.

Fremtidsfuldmagten vil ogsd veere relevant at naevne i bilag 3.

S. 46: Socialfaglige indsatser.

Hele afsnittet foreslas erstattet med nedenstaende tekst. Der er tale om nygennemskrivning,
med en del tilfgjelser og rettelser.

Den socialfaglige indsats i palliation gar pa tveers af livstruende diagnoser (fx kraeft, KOL,
ALS, nyre- og hjertesygdomme). Det er de sociale konsekvenser af sygdommen for patienten og
familien, som er omdrejningspunktet, bade tidligt og sent i sygdomsforlgbet samt efter
dgdsfaldet.




Side 4 af 4

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

Sociale problemer i forbindelse med livstruende sygdom bestar dels af falelsesmassige
reaktioner og vanskeligheder med at udfylde sociale roller, og dels i problemer der omhandler
fx skonomiske 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, barn,
forseldre og venner eller pa arbejdsmarkedet. For mange familier er det farste gang, de har
kontakt til det offentlige sociale system. Stgttemuligheder, fx i forbindelse med plejeorlov eller
anden stgtte, er beskrevet i bilag 3.

De socialfaglige indsatser omfatter blandt andet at frembringe oplysninger, udforme
ansggninger, skabe overblik over sociale forhold, finde eventuelle Igsningsforslag og
koordinere med andre aktgrer. Indsatserne kan eksempelvis vare i forhold til
forsgrgelsesgrundlaget, hjeelp i hjemmet og information om forhold i forbindelse med dgdsfald.

Lovgivningsgrundlaget er komplekst og rummer mange forskellige love, eksempelvis sociallov,
sundhedslov, arvelov, familie- og civilretslov.

De socialfaglige indsatser kraever et indgaende kendskab til den kommunale forvaltning og de
serlige forvaltningsomrader. Herunder sagsadministration og bevillingskompetence og de i
den forbindelse relevante stattemuligheder i savel offentligt som privat regi til sikring af den
ngdvendige tvaersektorielle sammenhang for patienten og de pargrende. Socialradgiveren er
brobygger mellem primar — og sekundeersektor, private og frivillige organisationer og kan
koordinere indsatsen de forskellige instanser imellem, eksempelvis for bgrn og unge pargrende.

Det sikrer et sammenhangende patientforlghb og sikrer sektorovergange.

Herveerende hgringssvar er udarbejdet i samarbejde med Dansk Socialrddgiverforenings
palliative gruppe og faggruppen af sygehussocialradgivere.

Med venlig hilsen

Niels Christian Barkholt
Naestformand
Dansk Socialrddgiverforening
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Kaere Kirsten Hansen

Hgringssvar vedrgrende ”Anbefalinger for den palliative indsats"

Lungeforeningen takker for muligheden for at kommentere pa hgringen, og vi bidrager gerne med input til
” Anbefalinger for den palliative indsats”. Generelt er vi meget glade for arbejdet, der viser sig i
dokumentet, som medtager mange relevante aspekter.

Vi glaeder os over, at der nu er gode intentioner for ogsa at tilbyde lungepatienter en palliativ indsats
fremover. Lungeforeningen har derfor store forventninger til, at den kommende anbefaling konkret anviser
muligheder for at forbedre forholdene for lungepatienter i Danmark. Vi oplever, at de forhold, som
Lungeforeningen beskrev i rapporten “Palliativ indsats til KOL-patienter” i 2013, desvaerre stadig eksisterer i
dag (Husted MG, Kriegbaum M, Kirkegaard N, Timm H og Lange P: Palliativ indsats til KOL-patienter.

En deskriptiv undersggelse af danske KOL-patienters sygdomsforlgb og behov for palliativ indsat (2013).

Vi er derfor uforstaende overfor, at ovennaevnte rapport desvaerre ikke fremstar som en del af
referencelisten for anbefalingerne, hvilket vi naturligvis mener den burde. Vi anbefaler, at rapportens
resultater medtages i anbefalingerne.

Lungeforeningen gnsker her at ridse situationen og den braandende platform op:

Konsekvensen af den manglende palliative pleje for KOL-patienterne er, at de gar alene med bekymringer
om sygdommen, fremtiden og dgden og ofte bliver socialt isolerede pa grund af den altoverskyggende
andengd i sygdommens sveaere fase. Ifglge rapporten ”Palliativ indsats til KOL-patienter” (2013) boede over
60 % af de danskere, der dgde som fglge af KOL i 2010, alene.

Undersggelsen/rapporten viste ogsa, at ca. 96,2 % af de patienter, der dengang blev tilbudt en palliativ
indsats, var ramt af kraeft. Og det med rette, fordi kraeft er en smertefuld og livstruende sygdom. Men
tidligere forskning har allerede vist, at sygdomsbyrden og livskvaliteten for KOL-patienter er
sammenlignelig med eller endda veerre end for patienter med lungekraeft. Det samme ggr sig formentlig
geeldende for IPF patienter og andre lungesyge mennesker.

Hovedparten (ca. 2/3) af de, der dpde af KOL, boede alene, mens de fleste, der dgde af lungekreeft, var gift
eller samlevende, hvilket ogsa gaelder for gruppen med bade lungekraeft og KOL. Stgrsteparten i alle tre
grupper har grundskole som hgjeste uddannelsesniveau, men andelen, der udelukkende har
grunduddannelse er stgrst hos de, der dgde af KOL. Forholdsvis flere, der dgde af lungekraeft, havde
uddannelse ud over grundskolen. De, der dgde af KOL, havde den laveste arlige bruttoindkomst pa
gennemsnitligt 87.194 kr., mens de, der dg¢de af lungekraeft tjente 109.628 kr. Gruppen med bade
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lungekraeft og KOL 13 mellem de to gvrige grupper. Til sammenligning var den gennemsnitlige arlige
bruttoindkomst i 2009 for alle personer over 15 ar 261.558 kr.

Situation var og er sikkert ogsa nu, at der er en stor ulighed i ydelser i forhold til diagnose. Personer, der
er dgde af lungekraeft, har langt hyppigere end personer, der er dgde af KOL, indlgst en recept som
terminalpatient. |alt har kun omkring 4 % af de, der dgde af KOL, faet terminaltilskud fgr deres dgd.

De fleste (2/3), der dgde af KOL, dgde pa et hospital, men ca. 1 ud af 6 dgde henholdsvis i eget hjem eller
pa plejehjem. Andelen, der dgde pa hospital var hgjere i gruppen, der dgde af KOL sammenlignet med de
andre grupper.

Generelle overordnede kommentarer til anbefalingerne:

1.

Anbefalingen baerer desveerre praeg af at vaere skrevet i en ramme af cancer. De udfordringer, der er ved at
taenke palliation ind i en non-malign ramme, beskrives ikke fyldestggrende. (Antal patienter, systematisk
afdeekning fra diagnosetidspunkt, uforudsigeligt sygedomsforlgb, svaer at forudsige sygdomsprogression,
multisyge, seldre, patienternes egen sygdomsopfattelse , behandlingsmade - muligheder). Der stilles ikke
spgrgsmalstegn ved, om det er hensigtsmaessigt ukritisk at overfgre organiseringen fra kraeftpalliation til
det non-maligne omrade.

2.

Der er meget fa konkrete anbefalinger i forhold til, hvordan disse udfordringer imgdegas, ogsa nar der
taenkes pa maengden af patienter og deres mangearige forlgb. Ligeledes hvordan man skal organisere sig i
forhold til det basale niveau, som trods alt skal varetage flertallet af patienterne. Det er netop et af
formalene med anbefalingerne (s. 5).

3.

"Validerede redskaber”...hvilke, hvordan og er de valideret til non-maligne sygdomme?

Der naevnes nogle stykker, men samtidig star der pa s. 18 nederst, at der ikke er et valideret redskab til at
dakke alle omrader. Alligevel optraeder anbefalingen omkring validerede skemaer gennem hele
anbefalingen.

4.
Brug af Advance Care Planning — Reference.
Der mangler overensstemmelse mellem brugen af Advance Care Planning og Advance Directives.

5.

Der star flere gange beskrevet palliative behov, uden at disse er defineret naermere i anbefalingen.
Dette finder vi uklart formuleret. (Er det, nar et behov ikke er lindret? Det er lindret, men er der stadig?
Hvad med symptomer, som bestar uanset indsats, herunder ogsa psykosociale og andelige?)
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6.

Palliation skal Igses i et tvaerfagligt samarbejde rundt om patienter, og derfor opfordrer Lungeforeningen til
konsekvensrettelse i benaevnelsen af de vigtigste aktgrer: Fagprofessionelle, sundhedsprofessionelle,
almen praksis og egen laege (variation i dokumentet).

7.
Afsnit omkring b@grn kunne maske med fordel samles til ét kapitel for lsesevenlighedens skyld.

8.

Lungeforeningen finder det meget glaedeligt, at det er taenkt ind i anbefalingerne, at man skal veere
opmaerksom pa borgerens behov for tilbud i regi af patientforeninger. Der er i Lungeforeningen en lang
raekke meget staerke faelleskaber (lungekor, traeningsnetveerk og samtalegrupper) at deltage i, samt digitale
tilbud som andedratsgvelser, der kan minimere angst. Dette er ogsa vigtigt for pargrende.

Konkrete kommentarer:

1.2
”"Anbefalingerne tager udgangspunkt i den aktuelle viden..”:
Der er ikke beskrevet, hvordan litteraturen er sggt og udvalgt — er dette foregaet systematisk?

Det undrer, at det fgrste og eneste stgrre studie i Danmark om palliation til KOL-patienter, hvor bl.a.
Videnscenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA) og Lungeforeningen har dokumenteret et stort behov
i rapporten ’Palliativ indsats til KOL-patienter’ (2013)?, ikke er pa referencelisten. Lungeforeningen mener,
rapportens resultater bidrager med en meget vaesentlig viden, som burde indga i anbefalingerne.

14.5.7

”Basal palliativ indsats”:

Den basale palliative indsats er malrettet mennesker med afgreensede palliative behov inden for fa
problemomrader. Indsatsen kan indga integreret i den anden pleje og behandling, der tilbydes.

"”Specialiseret palliativ indsats:

Den specialiserede palliative indsats er malrettet mennesker med palliative behov af en hgj sveerhedsgrad
inden for de enkelte problemomrader og med flere ssmmenhangende problemomrader.”

Hvor kommer denne definition fra, reference?

Hvordan skelnes mellem fa og flere problemomrader? Pa side s. 10 punkt 5 under uddannelse og
kompetencer defineres specialiseret indsats i relation til organisationen (palliativt team, palliativ afdeling
og hospice).

Der er ikke beskrevet naermere, hvad indsatsen gar ud pa og skal indeholde. Denne viden findes i dag ikke
pa Lungeomradet, idet forskning mangler.

! Husted MG, Kriegbaum M, Kirkegaard N, Timm H og Lange P: Palliativ indsats til KOL-patienter. En deskriptiv
undersggelse af danske KOL-patienters sygdomsforlgb og behov for palliativ indsat (2013).
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2. Sammenfatning af anbefalinger

MDT - konferencer — frekvens, ad hoc? Hvordan taenkes dette ind i praksis i forhold til anden aktivitet pa
eksempelvis sygehusafdelinger? Hvordan adskiller MDT sig fra "tveerfaglige mgder” udover, at den
specialiserede palliative indsats er med?

s. 27 — hvordan operationaliseres disse?

Er det muligt at indfgre pa denne vis, nar maangden af patienter tages i betragtning, eller er det noget, der
skal forbeholdes bestemte patienter eller en generel anbefaling for alle i palliative forlgb uanset basal eller
specialiseret forlgb?

s. 10. sidste punkt - "Kommuner og regioner registrerer alle patienter, der systematisk far afdaekket deres
palliative behov.” ... hvordan teenkes dette gjort i praksis? Der laegges op til, at alle patienter ved
diagnosetidspunktet skal have vurderet deres behov. Nar vi snakker livstruende sygdomme vil det jo vaere
en stor del af befolkningen... hvad er palliative behov?

Vil det veere ved alle arskontroller?

3 Malgruppe

s. 11 Patienter med non-maligne sygdomme udggr kun ca. 5 pct. af patientpopulationen i specialiseret
palliativt regi (11), selvom behov for palliation i den terminale fase antages at veere den samme som hos
patienter med malign sygdom (12-14).... Hvordan defineres den terminale fase, dette har ikke vaeret
beskrevet tidligere... og kan man bruge disse faser i praksis, nar det ikke er kraeft?

”Slutstadierne ved flere livstruende non-maligne sygdomme har en symptom- og behovstyngde for bade
patient og pargrende, som er lige sa udtalt som ved en kraftlidelse, men en progression, som streekker sig
over en meget leengere periode.” ...netop denne udfordring udfoldes desveerre ikke, hvordan imgdegas
disse svingende behov?

Slutstadiet kan jo maske straekke sig over mange maneder/ar... eller taler vi end-of-life, nar der er timer,
dage?

"Undersggelser har vist, at mange uhelbredeligt syge gnsker at vaere hjemme, sa laeange som muligt, og
dermed dg i eget hjem. Erfaringen er dog, at gnske om dgdssted kan aendres i patienternes sygdomsforlgb i
takt med sygdomsudvikling og behovet for mere hjalp og lindring”. — reference er ukendt?

3.2,
Ombhandler kun kraeftomradet!
Vigtigt at estimere omfanget hos ”ikke-cancerpatienter” for at have et afsat for de nye anbefalinger.

Advance Care Planning — reference?

s. 16 midt.

"Der er en raekke ligheder mellem palliation og rehabilitering. Ved diagnosetidspunktet vil malet med den
samlede indsats ofte vaere helbredelse i form af pleje, behandling og rehabilitering...”.

Dette er igen kun skrevet ind i en kreeftsammenhang. En kronisk sygdom kan aldrig blive helbredt — og
behandling er en del af hele sygdomsforlgbet ind til end-of-life.
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S.20

"ACP-samtalen bgr munde ud i et dokument til patienten"

Det er efter Lungeforeningens overbevisning meget vigtigt, at dette ikke bliver gjort til et standard
dokument med standardspgrgsmal, som skal besvares med krydser. Hvis ACP skal give mening, skal patient-
perspektivet helt frem. Derfor "bgr” ACP-samtalen ikke vaere et dokument til patienter - men indholdet af
samtaler bgr noteres i journalen. Samtalen bgr afspejle patientens individuelle problemstillinger og ikke
veere endnu et dokumentationsredskab for klinikerne.

4.2.

Palliative behov — et kernebegreb i anbefalingen, men defineres ikke naermere. Er det, nar et behov ikke er
lindret? Lindret, men stadig er der? Hvad med symptomer, som ikke er muligt at fjerne?

SPICT — et det et redskab, der er valideret til bade krzeft og non-maligne sygdomme?

Hvor i ligger anvendeligheden? Er der andre redskaber, der skal beskrives?

Eksempelvis gaelder det for handteringen af KOL-patienter, at der foreligger GOLD-kategorisering, hvor man
har indarbejdet symptomvurdering som en del af behandlingsanbefalingerne og kategorisering.

| Region Hovedstaden er behovsvurderingsskemaet fra kreeftomradet tilrettet og testet i forhold til KOL,
diabetes og hjertekarsygdomme.

s.18 "Pargrende erfaringsmaessigt... ”“Referencer?
s. 19 EORCT —ingen referencer. Er det valideret til non-maligne?

4.3 Advance Care Planning

| Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og pargrende om deres gnsker for og
tanker om den sidste del af livet og dgden samt at dokumentere dette. Derfor ved hverken de pargrende
eller de sundhedsprofessionelle ofte ikke nok om dette, nar det pludselig bliver aktuelt.

Ved at tale om disse - for mange mennesker - relativt svaere emner tidligt i det palliative forlgb, bliver
mulighederne for at imgdekomme patienternes gnsker stgrre. Dette handler mere end sidste del af livet og
deden. Det vigtige er ikke ngdvendigvis at dokumentere det. Der star ogsa midt i afsnit 4, at

”ACP-samtalen bgr munde ud i et dokument til patienten og indga i journalen. Dokumentet kan endvidere
anvendes til...”

Palliation i relation til aktuelle udrulning af telemedicin til KOL
patienter (og vist ogsa hjertesvigtpatienter i neer fremtid):

Lungeforeningen ved, at der i Landsdelsprogrammerne vedr. telemedicin ogsa arbejdes med palliation. Vi
opfordrer derfor til, at man tilfgjer et afsnit med fremtidsperspektiver vedr. palliation og telemedicin.

Lungeforeningen har haft et stort engagement i det telemedicinske omrade i de sidste fem ar, ud fra de

lungesyges positive feedback om, at telemedicin giver dem fglelsen af, at nogen tager ansvar for dem og en
felelse af tryghed og mere kontrol over deres sygdom.
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Lungeforeningen oplever det derfor som utroligt gleedeligt, at vi nu er naet hertil, hvor telemedicinsk
understgttelse af behandlingstilbud skal udbredes nationalt. Vi ser et potentiale i at koble og benytte
udbredelsen af telemedicinsk understgttede behandlingstilboud som en enestaende mulighed for at
konkretisere rollerne for de sundhedsfaglige aktgrer, der varetager indsatsen for mennesker med KOL, og
sikre at der bliver skabt et sammenhangende forlgb med udgangspunkt i patientens behov. Dette vil vaere
et steerkt grundlag for den palliative indsats.

Det blev dokumenteret i fgrnaevnte rapport 'Palliativ indsats til KOL-patienter’, at der er et stort behov for
at forbedre kommunikationen mellem sundhedsfagligt personale og de mennesker, der er svaert ramt af
deres KOL-sygdom. Erfaringerne fra Lungeforeningens projekter og de telemedicinske projekter viser, at
brugen af video har et stort potentiale netop i forhold til at forbedre kommunikationen mellem
sundhedsfaglige og patienter. Derfor er det positivt, at flere kommuner og regioner allerede i projekter og
initiativer arbejder med en digital kontakt med borgerne.

Da malgruppen for den telemedicinsk understgttede behandling er mennesker med KOL, der lever med
sveere symptomer, og som er staerkt begraensede af sygdommen i deres hverdag, og maske endda befinder
sig i den sidste fase af deres sygdomsforlgb (GOLD D er udvalgt), har Lungeforeningen i forbindelse med
udviklingen af den telemedicinske udrulning skeerpet opmaerksomhed pa, at netop behov for palliativ
indsats er integreret/italesat.

Dette punkt uddybes gerne, da Lungeforeningen her ser et stort potentiale.
Venlig hilsen

Anne Brandt
direkter
Lungeforeningen
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SPECIALOMRADE FOR KOMMUNIKATION OG HANDICAP
SPECIALOMRADE B@RN 0G UNGE

Sundhedsstyrelsen,
Enhed for Planlagning

Haringssvar fra Specialomrade for Kommunikation og Handicap og Specialomrade Bgrn
og Unge, Region Midtjylland til Sundhedsstyrelsen vedrerende Sundhedsstyrelsens
‘Anbefalinger for den palliative indsats' 3. oktober 2017.

Specialomrade for Kommunikation og Handicap og Specialomrdde Barn og Unge @nsker i
forbindelse med satspuljeprojektet FamilieFOKUS at gore opmaerksom pa to forhold i for-
bindelse med Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats. Dels at mestrings-
og aflastningstilbud ikke naevnes i beskrivelsen af palliative indsatser til barn og unge. Og
dels behovet for at anvende en bredere tvaerfaglig sammenseetning af relevante fagprofes-
sionelle i den palliative indsats til barn og deres familier.

Som Sundhedsstyrelsen har beskrevet i udkastet, lever patienter l&engere med livstruende
sygdomme. Det geelder ogsd inden for borneomrddet. Men de palliative forlgb for barn og
unge er ofte karakteriseret ved sterre uforudsigelighed end sygdomsforlgbene hos voksne,
0g bgrn og unge kan opleve flere tilsyneladende terminale faser (Udkast s. 21). Derfor er
det vanskeligt at vide, hvor lang tid et barn kommer til at leve med sin sygdom. At leve
med denne usikkerhed pavirker ikke kun det syge barn, men hele familien. I udkastet naev-
nes WHO's definition af palliation, der har til formal at fremme livskvaliteten hos b3de pati-
enten, men ogsa hos patientens familie. Derfor vil vi gere opmeerksom pa, at der er et be-
hov for andre typer af tilbud inden for det bgrnepalliative omrade. S&danne tilbud skal for
det forste klaede familien pd til at mestre en hverdag preeget af uforudsigelighed og flere
tilsyneladende terminale faser, for det andet aflaste familien i svaere perioder og for det
tredje tilbyde radgivning i forbindelse med den sorg og krise som familien befinder sig i. I
udkastet naevnes Hospice, som et tilbud til bgrn og deres familier. Vi gnsker at henvise til,
at der ogs8 er et behov og eksisterer mestrings- og aflastningstilbud inden for det bgrne-
palliative omrade.

Derudover ggres der opmaerksom pa, at et af formalene med at komme med
anbefalinger for den palliative indsats er at skabe lige adgang til de palliative behandlings-
tilbud overalt i landet. Dette formal bergres ikke inden for bgrneomridet, hvor der i dag
kun findes et bgrnehospice i Hellerup. Det betyder, at mange familier kan have sveert ved
at tage imod tilbuddet af geografiske arsager. Dertil kommer, at det i mange tilfeelde er
vanskeligt at vide, hvor lang tid bgrn med komplekse livstruende eller livsbegraensende
sygdomme lever. Det geaelder szerligt barn i EAPC's gruppe 3, der beskrives i udkastet side
13. Derfor kan det veere vanskeligt at gere brug af hospicetilbuddet for alle familier til barn
med et palliativt behov. Disse forhold er veaerd at vaere opmaerksomme pa i fremtidige anbe-
falinger til bgrnepalliation, og understgtter behovet for andre tilbud s8som mestrings- og
aflastningstilbud teet p& familiens hjem. Vi foreslar derfor at mestrings- og aflastningstilbud
- pa linje med hospicetilbuddet - naevnes i afsnittet ‘Indsatser til barn og unge' pa side 21 i
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udkastet. Sadanne tilbud understgtter, i forlaengelse af og/eller i samarbejde med de regio-
nale palliative teams, desuden behovet hos de familier, der gnsker at hjemmet er rammen
for barnet eller den unges livsafslutning (Udkast s. 21). Samtidig papeger et litteraturstudie
fra REHPA, hvordan den palliative indsats til bgrn og unge skifter fra hospicer til hjemme-
og kommunebaseret pleje, hvilket tilsyneladende badde medvirker til at reducere udgifter og
gge livskvalitet®.

Angdende faggruppesammensaetningen i udkastet gnsker Specialomrdde for kommunikati-
on og Handicap og Specialomrdde Bgrn og Unge at ggre opmaerksom pa behovet for, at
specialpaedagoger og musikterapeuter indgar i den tvaerfaglige palliative indsats til bgrn,
unge og deres familier. @nsker Sundhedsstyrelsen at have fokus pd hele familiens livskvali-
tet i den palliative indsats, er det vigtigt at inddrage et tvaerfagligt team som ud over de
fagprofessioner, der naevnes i udkastet pd side 10, ogsa bestdr af specialpaedagoger og
musikterapeuter.

For at kunne fremme hele familiens trivsel, vil det i mange tilfaelde vaere re-
levant at inddrage specialpaedagogisk radgivning i en familiecentreret tilgang. Ifglge sund-
hedsstyrelsens definition af habilitering er formalet hermed at fremme bedst mulig indlae-
ring, selvstaendighed, selvtillid samt at medvirke til barnets/ den unges aktive sociale delta-
gelse. Vi gnsker derfor at papege relevansen af at inddrage specialpaedagogisk personale i
den palliative indsats, for at vejlede, rddgive og stette familien i forhold til barnets opdra-
gelse, sgskendendes samspil og sociale relationer, og herigennem fremme familiens hver-
dagsmestring.

Derudover ggres der opmaerksom pa, at musikterapi anvendes som et red-

skab til sorg- og adskillelsesproces? og kan have en positiv effekt pa livskvalitet og andelig
velbefindende. Forskningen har vist, at pargrende og personale pd hospicer oplever at mu-
sikterapi er med til at forbedre kontakt og fglelsesmaessig kommunikation og, at musiktera-
pien kan imgdekomme patienters behov pa flere omréder, bade fysisk, psykisk, eksistenti-
elt, &ndeligt og socialt®>. Specialomrdde for Kommunikation og Handicap og Specialomrade
for Bgrn og Unge anbefaler derfor, at specialpaadagoger og musikterapeuter inkluderes i
listen over fagprofessionelie, der arbejder med basale og specialiserede palliative indsatser,
pd side 10 og side 31 i udkastet under anbefalinger til 'Uddannelse og kompetencer'.

d for Projekt FamilieFOKUS

1 Palliativ indsats til familier med bgrn og unge med livsbegraensende eller livstruende tilstande - Et
litteraturstudie, Mette Raunkiaer, REHPA (2015)
2 pasgaard (2002)

3 Bonde (2012)



Hegringssvar fra Dansk Nefrologisk Selskab vedrgrende Sundhedsstyrelsens udkast til “Anbefalinger for den
palliative indsats” 2017.

Indledning

Siden Sundhedsstyrelsens anbefalinger for palliativ indsats i 2011 udkom, har der i faelles regi af Dansk
Nefrologisk Selskab og Dansk Sygeplejerads sygeplejefaglige interesseorganisation FS-Nefro vaeret nedsat
en arbejdsgruppe for etablering af palliative indsatser for isaer to grupper af patienter med abenlyse
palliative behov. Det drejer sig om patienter, der (1) ikke gnsker eller ikke tilbydes kronisk
dialysebehandling og (2) ophgrer med igangveerende dialyse efter eget gnske eller leegelig vurdering. Et af
arbejdsgruppens mal er, at etablering af indsatserne giver de samme muligheder for en hgjtkvalificeret og
ensartet behandling uanset regionalt tilhgrsforhold eller bopzel.

Som det fremgar af hgringsudkastet, er der pavist betydelige regionale variationer i den hidtidige
specialiserede palliative indsats. | trad hermed har landsdaekkende spgrgeskemaundersggelser (endnu ikke
publiceret i artikelform) henvendst til nefrologiske specialleeger og ledende sygeplejersker og til de
specialiserede palliative enheder i Danmark afdaekket stor uensartethed landet over i den palliative indsats
fra nefrologisk side over for de ovenfor navnte patientgrupper [1, 2]. Almen praksis er inddraget i
varierende grad med stigende omfang nar patienterne er ved livets afslutning. Resultaterne tyder
endvidere p3, at det specialiserede palliative system ikke udnyttes tilstraekkeligt i forhold til disse patienter,
dels pa grund af henvisningsmgnsteret men ogsa fordi patienter med nyresvigt som primaer diagnose
tilsyneladende ikke modtages i alle specialiserede palliative enheder.

De forelgbige erfaringer fra arbejdsgruppen tyder pa, at der i lige sa hgj grad er behov for at etablere et
struktureret samarbejde med kommunernes primaere sundhedstjenester som med de specialiserede
palliative enheder. Arbejdsgruppen har hidtil kun beskaeftiget sig med at afklare hvilke typer af
symptomkomplekser, der skal etableres indsatser for, samt at organisere disse i forhold til kronisk nyresyge
patienter i den sene palliative fase og i terminalfasen. Malene er stadig langt fra at vaere opfyldte, og
indsatser for kronisk nyresyge i tidlig palliativ fase er arbejdsgruppen ikke klar til at inddrage endnu.

Overordnede kommentarer til hgringsudkastet

Det udsendte hgringsudkast indeholder en raekke generelle anbefalinger, men desvaerre ikke mange
konkrete anvisninger pa tiltag, der umiddelbart kan implementeres i praksis, isar ikke i forhold til patienter
med andre livstruende sygdomme end kraeft. Det palliative omrade er udviklet primzert inden for
cancersygdom, og inddragelse af patienter med non-maligne diagnoser byder pa en raekke udfordringer,
som ogsa er skitseret i udkastet. Patienter med forskellige fremskredne sygdomme har forskellige mal og
forskellig opfattelse af dgden [3], og en diaghosespecifik strategi kan derfor vaere essentiel i forhold til at
sikre en optimal palliativ indsats og behandling ved livets afslutning. Endelig ma peges pa faren ved ukritisk
at overfgre redskaber m.v. fra ét omrade — her palliativ indsats til patienter med kraeft — til en anden klinisk
sammenhang.

Kommentarer til enkeltpunkter i hgringsudkastet
3.1 Mdlgruppens karakteristika

Som det er beskrevet i hgringsudkastet, er symptomatologien hos patienter med livstruende sygdomme
andre end cancer i hgj grad bestemt af det primaert svigtende organ. Udkastet skitserer i figur 1 forskellige
diagnosespecifikke sygdomsforlgb. For patienter med kronisk nyresvigt gaelder typisk, at de lever laenge (ar)
i den sene palliative fase, men at den terminale fase oftest er meget kort (dage til fa uger) [4]. Patienterne



har sdledes et vedvarende behov for specialiseret nefrologisk bevdgenhed overfor symptomer og justering
af den oftest meget omfattende medicinske behandling gennem hele sygdomsforlgbet. Symptombyrden
for patienter med kronisk nyresvigt er sammenlignelig med tyngden hos patienter med malign sygdom [5,
6]. Dgdeligheden blandt danske patienter i dialysebehandling er 15% arligt, for gruppen af patienter i
hamodialyse ca. 20% arligt, og for patienter aeldre end 70 ar ca. 30% [7, 8].

3.2 Mdlgruppens omfang

Patienter med behov for renal erstatningsbehandling (dialyse eller transplantation) udggr godt 5000
individer eller ca. en promille af befolkningen. Heraf er knapt halvdelen i kronisk dialyse [8]. For denne
patientgruppe er den hyppigste dg@dsarsag hjerte-kredslgbssygdom, og en del af patienterne dgr pludseligt
uden et egentligt terminalt forlgb. Antallet af patienter med kronisk nyresvigt, der ikke tilbydes eller gnsker
dialyse, er ikke kendt, lige som der heller ikke er sikre oplysninger om hvor mange patienter der dgr efter
ophgr med igangvaerende dialysebehandling. Noget overblik over antallet af nyresvigtspatienter med
palliative behov findes saledes ikke aktuelt. Der er ingen opggrelse over, hvor patienter med kronisk
nyresvigt gnsker at dg, og hvorvidt dette reelt efterkommes. En del patienter har haft teet kontakt med en
enkelt nyremedicinsk afdeling gennem en arraekke, og andelen af disse der gnsker at dg pa hospitalet i
kendte rammer og fortroligt med personalet frem for hjemme vil maske derfor vaere stgrre i forhold til
patientgrupper med andre livstruende sygdomme.

4.2 Helbredsorienteret vurdering af palliative behov

| hgringsudkastet anbefales systematisk anvendelse af redskaber til understgttelse af en tidlig/rettidig
identifikation af patienter med palliative behov. Samtidigt peges p3, at der ikke i dag findes validerede
redskaber til behovsvurdering, der deekker alle behovsomrader eller diagnoser. Den i udkastet beskrevne
model for behovsvurdering tager udgangspunkt i kraeftpatienters rehabiliterende og palliative behov. Med
baggrund i de karakteristika og forlgb der er beskrevet for patienter med anden livstruende sygdom end
cancer, ma en generel implementering af redskaber udviklet til brug ved kraeftsygdomme anses for
betzenkelig. Vi er helt enige i behovet for systematisk behovsvurdering, men finder ogsa at en praktisk
anvendelse ma afvente ny-udvikling af egnede diagnosespecifikke redskaber eller validering af eksisterende
redskaber i forhold til en specifik patientgruppe, i dette tilfeelde patienter med nyresvigt. Dette geelder ogsa
for Patient Reported Outcome (PRO) veerktgjer.

4.3 Advance Care Planning

Som det det fremgar af udkastet er ACP en udbredt metode til feelles planlaegning af palliative forlgb. Ogsa
inden for det nefrologiske speciale er ACP anbefalet bl. a. fra USA [9]. Det er sandsynligt, at brug af ACP kan
veere med til at sikre at der treeffes de rette beslutninger i overensstemmelse med patientens gnsker for
den sidste levetid. Den eksisterende forskning vedrgrende ACP anvendt hos patienter med kronisk
nyresvigt er imidlertid beskeden, isaer hvad angar interventionsstudier, og der findes et stort knowledge-to-
practice-gap i forhold til f. eks. oplaering/traening af personale og implementering [10, 11]. En ukritisk
anbefaling af indfgrelse af brugen af ACP uden tilstraekkelig evidens ma pa nuvaerende tidspunkt anses for
at vaere betankelig, ogsa da metoden ikke hidtil har fundet anvendelse i Danmark.

5. Organisering, ansvar og samarbejde

| overensstemmelse med anbefalinger ogsa fra The European Association for Palliative Care (EAPC) er den
palliative indsats inddelt et basalt og et specialiseret niveau [12]. Nogle forhold taler for at udvide
inddelingen til ogsa at omfatte en intermedizer specialespecifik indsats pa hgjt niveau. Med baggrund i de
under punkt beskrevne karakteristika for vores patientgruppe vurderes det at vaere mest hensigtsmaessigt,



at der indenfor rammerne af de nefrologiske enheder oprustes i forhold til en integrering af
kompetencerne fra den specialiserede palliation. En sddan model er beskrevet bl. a. fra England, hvor
udviklingen er i front med etablering at pallierende indsatser for kronisk nyresyge [13]. Samtidigt ma de
specialiserede palliative enheder forventes at std over for kapacitetsmaessige udfordringer, som vaesentligt
skyldes to faktorer. Dels betinger den demografiske udvikling at andelen af seldre medborgere fremover vil
veere i stadig veekst, og med de epidemiologiske @ndringer i form af en anden sygdomsforekomst i den
ldre befolkning ma imgdeses et gget behov for specialiseret palliativ indsats til en aeldre skrgbelig
befolkningsgruppe med betydelig komorbiditet og kompleksitet.

Dansk Nefrologisk Selskab har ikke — i modsaetning til forarbejdet til 2011-anbefalingerne — vaeret
repraesenteret i Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe til udarbejdelse af det naerveerende hgringsudkast. Det
nyremedicinske speciale star dog naeppe alene blandt fagspecialer med den opfattelse, at vore patienter i
lige sa hgj grad har behov for forsat behandling af hgjt specialiseret fagekspertise og samtidigt har klare
behov for specialiseret palliation.

Vi vil derfor pege pa en tredeling af niveauer for pallierende indsats, sa der mellem den basale palliative
indsats og den specialiserede palliative indsats (som derfor kunne andres til betegnelsen hgjt specialiseret
indsats) indpasses et niveau, der kunne omfatte en fagspecialespecifik palliation af hgj faglige standard
over basalt niveau. Her forudsaettes et naturligt taet samarbejde med de gvrige indsatsniveauer.

6. Uddannelse og kompetencer

Det foreslas, at ogsa andre uddannelsestilbud, f. eks. masteruddannelse i palliativ medicin som udbydes
ved flere engelske universiteter, omtales som muligheder i forhold til kompetenceudvikling pa hgjt niveau.

Afrunding

Dansk Nefrologisk Selskab hilser en revision af anbefalingerne for den palliative indsats velkommen og kan
umiddelbart tilslutte sig indholdet pa de fleste punkter. Dog savnes mere konkrete anvisninger isaer for
patientkategorier, der ikke har cancersygdom, og der tilrades tilbageholdenhed med at overfgre strategier
og erfaringer fra kraeftomradet til det non-maligne omrade, som afviger i forlgbsformer og kliniske
problemstillinger. Endelig peges pa, at en yderligere specialespecifik niveauopdeling af den palliative
indsats kan vaere hensigtsmaessig ud fra patientkarakteristika og til imgdegaelse af de kapacitetsmaessige
udfordringer, det specialiserede omrade ma forventes at sta over for.

Fra det nefrologiske perspektiv er der behov for

o At der skabes muligheder for at specialets leeger og sygeplejersker kan videreuddanne sig til
kompetencer i at udfgre palliation pa specialiseret niveau

e At der etableres muligheder for tvaerfaglig palliativ indsats (tilknytning af psykolog, fysioterapeut,
socialradgiver, praest m.fl.) samt mulighed for hjemmebesgg, nar afsvaekkelse af patienten
forhindrer ambulant besgg.

e At der sker et udviklingsarbejde med kommunernes sundhedstjenester, sa der kan etableres et
trygt og ensartet fundament for shared care omkring den enkelte patient.

e At der etableres database for patientgruppen mhp bade registrering, kvalitetsmonitorering og —
udvikling samt forskning.

e At patientgrupper med non-malign grundsygdom inddrages i palliationsforskningen i bredest muligt
omfang; monofagligt/tveerfagligt, tvaersektorielt, nationalt/internationalt o.a.
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Fredericia Kommune takker for muligheden for at kommentere pa udkastet til anbefalinger for den
palliative indsats. Heringsudkastet har varet til kommentering 1 de relevante afdelinger i Fredericia
kommune, og Fredericia Kommune gnsker at bidrage med nedenstdende punkter:

Anbefalingerne er gennemgaende meget velbeskrevne og relevante.

I forhold til terminale eller alvorligt syge bern, ensker Fredericia Kommune at fremhave, at tilgang
og fokus 1 vores praksis altid vil vaere pa hele familien, og i teet samarbejde med alle relevante
fagpersoner fra savel kommunalt som regionalt regi.

Overordnet er det veesentligt at fremhave, at anbefalingerne stiller store krav til samarbejdet
mellem region, praktiserende leeger og kommuner, som skal ind tenkes i de kommende
sundhedsaftaler.
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Hgringssvar vedr. Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
den palliative indsats

KL har den 3. oktober 2017 modtaget hgringsmateriale vedrgrende udkast til
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats. KL takker for
muligheden for at afgive hgringssvar til Sundhedsstyrelsen.

Det har ikke veeret muligt at behandle KL's hgringssvar politisk inden tidsfri-
sten, hvorfor KL tager forbehold for senere politisk behandling.

Indledningsvis er KL positive over for de nye anbefalinger, som saetter gget
fokus pa den basale palliation, der i hgj grad lgftes i kommunerne, og ser de
nye anbefalinger som et vigtig arbejdsredskab i arbejdet med at Igfte den
palliative indsats i kommunerne og det neere sundhedsveesen. Ikke blot for
kreeftpatienter, men for alle patienter med palliative behov. KL hilser derfor
de nye anbefalinger velkommen.

KL har nogle generelle bemaerkninger til anbefalinger, som fremgar af den
falgende:

- Etlgft af den basale palliative indsats i kommunerne, kan veere med
til at sikre, at flere, der gnsker at dg i eget hjem, far den n@dvendige
pleje i den sidste tid. Det er derfor centralt, at det anbefales, at akta-
rer, der varetager basale indsatser, fx i hjemmesygeplejen i kommu-
nerne, har adgang til radgivning dggnet rundt fra aktgrer, der vareta-
ger de specialiserede indsatser. Det vurderes at bidrage til at styrke
det tvaersektorielle samarbejde og bidrage til videndeling, for dermed
at sikre gget kvalitet af indsatsen.

- | forleengelse hermed er det positivt, at anbefalingerne lasegger op til
@get tveersektorielt og tveerfagligt samarbejde, med fokus pa et sam-
menhaengende patientforlgb, fx gennem faelles mgder og feelles
malsaetninger for indsatsen.

- Det er en styrke for omradet, at det anbefalingerne seetter fokus pa,
at palliation bgr indteenkes i alle relevante pree- og postgraduate ud-
dannelsesforlgb pa sundhedsomradet. Dog kunne det veere gnsk-
veerdigt, at der hertil var opsat konkrete anbefalinger til omfanget for
at sikre kvaliteten i de palliative kompetencer hos medarbejderne.

- Det anbefales, at Advanced Care Planning-metoden anvendes sy-
stematisk. KL gnsker i den forbindelse at papege, at man ikke kan
understatte en sddan metode frem for en anden, men at det er sam-
menhaengen i plejen og kvaliteten i indsatsen, der bar vaegtes frem
for en bestemt model.

- For at anbefalingen om registrering af alle patienter, der systematisk
far afdeekket deres palliative behov kan udmgntes i praksis i kom-
munerne, bgr det sikres, at den ngdvendige registrering sker via de i
forvejen benyttede EOJ-systemer.
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KL tager forbehold for eventuelle gkonomiske konsekvenser af anbefalinger.
KL har ikke yderligere kommentarer.

Med venlig hilgen

t Lanne Agerba

Kontorchef, f. Social og Sundhed KL.
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Fra: Tina Birch

Til: SST Plan
Emne: Socialforvaltningen - Haringssvar - Sundhedsstyrelsens “Anbefalinger for den palliative indsats"
Dato: 23. oktober 2017 13:31:18

Fra: Naja Kongsted Olsen [mailto: G30X @sof .kk.dk]

Sendt: 23. oktober 2017 12:03

Til: TinaBirch

Cc: Mikkel Boje; Mia Bjegrng

Emne: VS: Hering: Sundhedsstyrelsens " Anbefalinger for den palliative indsats" - Haringsfrist d. 23/10-17 ki.
12.00

Keage Tina
Sociaforvaltningen har fglgende bemaarkninger til Sundhedsstyrel sens'Anbefalinger for den palliative indsats':

- Det er positivt, at det eksplicit nea/nes, at de palliative indsatser for den enkelte tager udgangspunkt i en
helhedsorienteret tilgang med fokus pa bade det fysiske, sociale og psykosociale.

- Lighed i sundhed fordrer, at der i nogle tilfadde ber tages saarlige hensyn for at n& og fastholde socialt udsatte
borgerei en paliativ behandling. En livstruende sygdom i gruppen af socialt udsatte borgere er ofte et element i

et starre problemkompleks, hvorfor man ogsd bar have opmasrksomhed pa yderligere plejebehov ifm.
vurderingen af den palliative indsats.

Venlig hilsen Ngja

Naja Kongsted Olsen

Fuldmasgtig

KZBENHAVNS KOMMUNE
Sociaforvaltningen
Borgercenter Handicap & Center for Politik Thorave 35, 2400 K gbenhavn NV

mobil: 51637006
E-mail: G30X @sof.kk.dk
Web: www.kk.dk
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Sanderborg

Til
Sundhedsstyrelsen

HARINGSSVAR fra Senderborg Kommune vedr. Anbefalinger for den
palliative indsats

Generelle bemarkninger

Sgnderborg Kommune kan bakke op om Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative
indsats. Overordnet er det kommunens vurdering, at anbefalingerne er meget praksisnaere
samtidig med, at anbefalingerne giver et godt overblik over og kan vaere med til at sikre
sammenhang i den palliative indsats.

Sgnderborg Kommune finder det yderst positivt, at der gennem anbefalingen bliver skelnet
mellem bgrn og voksnes behov for palliative forlgb, og herunder at der skelnes mellem den
habiliterende og rehabiliterende tankegang. Endvidere finder Sgnderborg Kommune det meget
positivt, at den palliative indsats baseres pa en helhedsorienteret tilgang, hvor forudssetninger
og behov Igbende drgftes med patienten og pargrende.

Generelt er Sgnderborg Kommune enig i, at det er vigtigt at skabe yderligere fokus pa den
tvaerfaglige del, men vil samtidig gerne fremhave, at dette kan vaere vanskeligt i praksis. Det
er kommunens vurdering, at anbefalingens forslag om afholdelse af videomgder vil gge
mulighederne for at skabe gget fokus pa det tvaerfaglige sammenspil. Senderborg Kommune
betragter videomgderne som en ngdvendighed, da det ofte ikke kan lade sig ggre at afholde et
tvaerfagligt mgde med fysisk tilstedevaerelse. Dette begrundes med baggrund i udviklingen pa
sygehusomradet med supersygehuse, der ofte har et stort opland og dermed dgende
patienter, der skal transporteres over laengere afstande.

Det er Sgnderborg Kommunes vurdering, at anbefalingerne er skrevet i et meget let forstaeligt
sprog, hvilket ggr materialet anvendelig pa alle niveauer i organisationen. Endvidere finder
kommunens det positivt, at der er faktabokse, der giver en opsummering af afsnittene 4-5-6-
7. Det er kommunens vurdering, at anbefalingerne dermed kan anvendes som opslagsveerk.

Specifikke bemaerkninger

Kapitel 2 Sammenfatning af anbefalinger - side 9:

I punktopstillingen under “Det palliative forlgb” naevnes Advance Care Planning for fgrste gang.
Her kunne der med fordel indsaettes en fodnote/henvisning, da Advance Care Planning har en
vigtig rolle og ferst beskrives pd side 20.

Kapitel 4 Det palliative forlgb — Afsnit 4.2 Helhedsorienteret vurdering af palliative behov - side
19:

I afsnittet beskrives det, at der bgr anvendes validerede spgrgeskemaer til systematisk
behovsvurdering, og at det bgr vaere de samme skemaer, der anvendes pa tvaers af hhv.
sygehuse, kommunale sundhedstilbud og almen praksis. Der kunne med fordel udarbejdes et
skema til tvaergdende brug, som indsaettes i anbefalingen, eller der kan henvises til, hvor
skemaet kan findes.




Med venlig hilsen

Michael Skriver Hansen
Sundhedschef, forvaltningen Borger, Beskaeftigelse og Sundhed, Sgnderborg Kommune



Dansk Peediatrisk Selskab d;
Danish Paediatric Society b

Til
Sundhedsstyrelsen

Oktober 2017

Hgringssvar fra Dansk Pzediatrisk Selskab vedr. Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den
palliative indsats".

Generelt er vores opfattelse, at den nye anbefaling pa en god made tilgodeser bgrn og unges
behov. Bgrn og unges behov for palliativ indsats skiller sig markant ud fra voksnes, da de er
anderledes afhaengige af inddragelse af familien. Hertil kommer at bade spektret af sygdomme
samt de fysiologiske og farmakologiske forhold hos bgrn adskiller sig veesentligt fra voksne. Vi
mener derfor, at det generelt er af stor betydning, at den palliative indsats til bgrn varetages af
fagfolk med paediatrisk uddannelse eller szerlig paediatrisk erfaring.

Ogsa bgrn har dog forskellige behov alt efter alder og udvikling. Det kan derfor vaere en fordel at
lade den palliative indsats veere alderskorrigeret, f.eks. som fglger: Nyfgdte (den fgrste
levemaned), Bgrn (fra anden levemaned op til 12-ars alderen), Unge (fra 12 til 18 ars alderen) og
Unge voksne (myndighedsalderen).

Safremt Palliativ medicin pa sigt kommer til at udggre et eget speciale, mener vi derfor, at et
sadan speciale ikke bgr omfatte bgrn og unge —i lighed med andre medicinske specialer, som
heller ikke selvsteendigt behandler bgrn og unge.

Nar bgrn skal dg, er det af stor vigtighed, at den enkelte familie far mulighed for et individuelt
tilpasset tilbud. For nogle familier vil et ophold pa bgrnehospice veere optimalt, mens det for
andre familier vil vaere mere hensigtsmaessigt at beholde barnet i eget hjem med stgtte fra det
regionale udgdende palliative team for bgrn og unge, eller fa barnet indlagt pa den bgrneafdeling,
hvor barnet er kendt i forvejen, og hvor man kan yde den ofte intensive medicinske behandling,
som barnet har behov for.

Vi har endvidere fglgende konkrete forslag og tilfgjelser til anbefalingens ordlyd:

* S.9:Organisering, ansvar og samarbejde.

Tilfgjes: ”Den palliative indsats til bgrn og unge skal tage udgangspunkt i barnets alder og
funktionsniveau og varetages af fagfolk med paediatrisk erfaring”.

* S.10: Uddannelse og kompetencer:

Der bgr ggres opmaerksom pa3, at fagfolk som varetager palliativ indsats til bgrn og unge
skal have paediatrisk uddannelse.

* S. 10: Monitorering og kvalitetssikring. Indberetning af data til Dansk Palliativ database:
Der bgr udarbejdes indikatorer malrettet bgrn og unge. Vi ved fra andre
fagomrader/medicinske specialer (f.eks. diabetes), at indikatorer udarbejdet mhp. voksne,
ofte passer darligt for bgrn og unge, og derfor ikke bidrager til at Igfte kvaliteten i
behandlingen.

e S.11. 3.1. Malgruppens karakteristika:




” | anbefalinger nationalt og internationalt er der konsensus om, at palliation skal tilbydes
alle patienter, som lider af livstruende sygdom uanset diagnose”. Denne satning bgr
tilfgjes “og alder”.

* s.21.4.4. Indsatser til bgrn og unge:
Paediatriske palliation omfatter en meget heterogen gruppe af bgrn og unge med
forskellige sygdomme, alder, modenhed og funktionsniveau, og der gaelder szerlige forhold
for den palliative indsats for hver alderskategori. For en malrettet palliativ indsats kan
anbefales en opdeling i fglgende alderskategorier: Nyfgdte (den fgrste levemaned), Bgrn
(fra anden levemaned op til 12-ars alderen), Unge (fra 12 til 18 ars alderen) og Unge voksne
(myndighedsalderen).

* S.29. 6. Uddannelse og kompetencer:
Fagfolk som varetager palliativ indsats til bgrn og unge skal have paediatrisk uddannelse

* S.32.7. Monitorering og kvalitetsudvikling:
Der mangler indikatorer med relevans for bgrn og unge. Der ma paregnes udgifter til dette
arbejde.

* S.42. Lov om Social pension:
Der mangler et afsnit om unges forsgrgelsesgrundlag, nar de fylder 18 ar. | praksis ydes
ofte uddannelsesydelse, men de unge er jo sjeldent uddannelsesparate.

* S.44. Seerligt vedr. bgrn og unge:
Der kan ud fra en konkret vurdering blive behov for etablering af aflastning. Der treeffes
afggrelse om aflastning jfr. Servicelovens §§ 52, 84 jfr. § 44 og 41.
Aflastning er ofte ngdvendigt, hvis familierne skal kunne vaere i eget hjem.
Ophold pad Hospice er gratis og derfor "gkonomisk" nemt for kommunerne

Venlig hilsen

Malene Boas
Formand i Dansk Paediatrisk Selskab
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Heringssvar: Sundhedsstyrelsens ”Anbefalinger til den palliative indsats”

Sundhedsstyrelsen har den 3. oktober 2017 anmodet regionerne om hgringssvar til
Sundhedsstyrelsens reviderede “Anbefalinger til den palliative indsats”.

Hermed falger Region Hovedstadens hgringssvar, som er udarbejdet pa baggrund af
bidrag fra regionens Sundhedsfaglige Rad for palliativ behandling. Hgringssvaret er
inddelt farst med indledende generelle bemarkninger og efterfglgende emneinddelte
tekstneere bemerkninger:

Generelle bemarkninger

Region Hovedstaden bemaerker en positiv udvikling i styrkelsen af den palliative
behandling til bade barn og patienter med anden livstruende sygdom end kreft.

Der efterlyses imidlertid et hgjere ambitionsniveau med lgsningsforslag, der kan
bidrage til en bedre palliativ indsats for patienter og pargrende.

Emneinddelte tekstnzere bemaerkninger

Formal — lighed i adgangen til palliativ behandling (side 5)

Det er positivt, at der l&egges veaegt pa behovet for at udvikle den palliative indsats for
padiatrien og patienter med anden diagnose end kraft. Der mangler dog nogle reelle
lgsningsforslag til en styrkelse af indsatsen.

Region Hovedstaden har ogsa en ambition om at styrke indsatsen for disse
malgrupper, og der er med den nationale handleplan for en Styrket indsats for den
aldremedicinske patient” som eksempel udmgntet midler til en udvidelse af de
udgéaende palliative teams til at kunne varetage behandling for flere livstruende
patienter med anden diagnose end kreft i regionen.

Center for Sundhed
Hospitalsplanleegning

Kongens Veenge 2
3400 Hillergd

B&D

3866 6000
3866 6024
csu@regionh.dk

Journal nr.: 11009640
Ref.: ABOE

Dato: 23. oktober 2017



95 procent af alle patienter i specialiseret palliation har kreeft. Derfor kraever det et
stort lgft i bade volumen og kompetencer, hvis det skal lykkes at skabe lige adgang til
de palliative behandlingstilbud uanset diagnose.

Nar ambitionen er at udvide den palliative behandling til alle patientgrupper uanset
diagnose, er det endvidere uhensigtsmessigt, at anbefalingerne tager afseet i Kraeftplan
IV. Derimod er der behov for en tidlig palliativ indsats for bade patienter med kraeft og
anden diagnose end kraft, hvilket derfor med rette kan tage udgangspunkt i Kreeftplan
\V2

Advanced Care Planning (side 20)

Det er positivt, at Advanced Care Planning samtalen (APC-samtalen) inddrages og
fremhaeves som en konkret anbefaling. Der er imidlertid en raekke udfordringer i
forhold til aktualitet og tilgeengelighed. Som navnt i anbefalingerne er det vigtigt
lgbende at afholde ACP-samtaler, sa behandlingsansker, gnsker til ded m.v. altid er
aktuelle. Ligeledes fremhaves, at APC-samtalerne bgr vare tilgeengelige pa tveers af
afdelinger, hospitaler og sektorer. Dette opleves som en udfordring, hvorfor
lgsningsforslag med fordel kan adresseres.

Patient- og pargrendeinddragelse (side 22)
Det er afgerende, at patienten far belyst alle behandlingsmuligheder, og det at opna et
feelles behandlingsmal er en Igbende proces.

Det forstas som, at alle patienter med livstruende sygdom skal have muligheden for at
fa tilbudt palliativ behandling, hvilket stemmer overens med ovenstaende ambition
under ”Formal”. Der efterlyses imidlertid konkrete lgsningsforslag, da kapacitet og
kompetencer kan veere en udfordring i forhold til en tilfredsstillende realisering af
ambitionen.

Organisering, ansvar og samarbejde (side 24)

Som supplement til en de tre sidste anbefalinger om ”Organisering, ansvar og
samarbejde” kan sundhedsaftalerne anvendes til en klar og forpligtigende
arbejdsdeling, da de svageste patienter i dag udfordres grundet en mindre klar ansvars-
og opgavefordeling.

Et konkret lgsningsforslag kan veere at udvide Dansk Palliativ Database (DPD) til ogsa
at inkludere data fra kommunerne og for patienter med anden diagnose end kreft. For
nuveerende er det udelukkende en "’kraftdatabase”.

Herforuden kan Dansk Multidisciplinar cancer Gruppe for palliativ Indsats (DMCG-
PAL) i samarbejde med Center for Kliniske Retningslinjer (CKR), der har udarbejdet
kliniske retningslinjer pa kraeftomradet, udvide retningslinjerne til ogsa at gelde
palliativ behandling for patienter med anden diagnose end kraft.

Side 2



Uddannelse og kompetencer (side 29)

Den hospitalsbaserede specialiserede palliation driver i dag den faglige udvikling pa
hele det palliative omrade. En af de starste udfordringer for at falge anbefalingerne for
den palliative indsats er manglen pa kompetent personale pa det palliative omrade. Ud
af 90 fuldtidsoverlaegestillinger i det palliative omrade pa landsplan, er kun 38 af
overlaegerne uddannet i palliation.

Den nordiske uddannelse i palliation ”’Nordic Specialist Course in Palliative
Medicine” imgdekommer desvarre ikke behovet, idet Danmark kun rader over 8
pladser pa uddannelsen (hvert andet ar). Derfor bar behovet for kompetenceudvikling
tydeliggares, hvis anbefalingerne skal implementeres succesfuldt.

Med henvisning til den tidligere bemaerkning under ”Organisering, ansvar og
samarbejde” ber kompetencelgft vaere et feelles malsaetning pa tveers af sektorer og kan
tilsvarende med fordel integreres i sundhedsaftalerne.

Forskningstiltag og internationale erfaringer (side 34)

Anbefalingerne bergrer manglen pa evidensbaseret viden pa det palliative omrade. Det
bar dog tydeligere fremhaves, at forskning pa omradet er afggrende og aktivt bar
prioriteres pa det palliative omrade.

Den basale palliation kan delvist sikres et kompetencelgft af det specialiserede niveau,
men et hgjt fagligt specialiseret palliativt niveau er betinget at labende forskning og
kvalitetsudvikling.

Side 3



Kommentarer til hgringssvar til anbefalinger for palliativ indsats 2017

Generelt et velformuleret forlgbsprogram. Dog set ud fra et synspunkt som projektsygeplejerske i palliation
pa det basale niveau ser jeg nogle udfordringer, da det i mine gjne kan formuleres mere konkret og
handlingsanvisende saerligt set ud fra hvad det basale niveau kalder pa.

Som fagperson i det basale palliative felt er det svaert at se hvordan og hvornar anbefalingerne skal saettes i
gang. Hvem ggr hvad hvorndr er det spgrgsmal jeg sidder tilbage med.

Der mangler at blive beskrevet den gruppe af borgere som ikke kommer i kontakt med sekundaersektor
eller egen laege. | nogle forlgb vil det i dag veere sadan at det i stor udstraekning vil vaere en sosu hjalper
eller sosu assistent der er dem der er frontpersonale ved borgeren. De har brug for at vide hvordan og
hvornar de skal reagere ellers er risikoen for at tidlig forebyggelse og tidlig palliation udebliver. Muligheden
for hjemmedgd safremt det gnskes ma anses for at mindskes safremt en tidlig forebyggelse og
symptomlindring fgrst sker i den terminale fase.

leg ser der er et stort potentiale i tidlig palliation samt rehabilitering med henblik pa livskvalitet og
symptomlindring ved at skabe bedre rammer for tidlig palliation.

| det nedstdende har jeg skrevet mine umiddelbare kommentarer til forlgbsprogrammet.

3.1. nonmaligne

Palliative behov. Jeg synes der mangler beskrevet hvilken udfordring det er for praktiserende leege og
sundhedspersonale at sk@nne hvorvidt en kronisk borger er i palliativ stadie. Egen leege opleves ofte har
vanskeligt ved at vurdere borgeren med nonmaligne sygdomme — hvilket har den konsekvens at de
sjeeldent ikke terminal erklaeres, hvilket resulterer i at borger og pargrende ikke opnar samme vilkar og
betingelser som borgere med cancer i forhold til ex plejeorlov, vederlagsfri fysioterapi og medicin mv.

Hvilke redskaber kan det basale niveau anvende til denne (tidlige opsporing og indsats til den palliative non
maligne boger...spict naevnes men evt hvor er ‘overaskelses spgrgsmalet” henne i denne sammehang?

Sammen sted 3.1 afsnit 3 sidste linje.

Der star...Ved nonmaligne vil der ofte vaere behov tidligt i den terminale i forhold til det eksistentielle? Jeg
taenker absolut at palliative behov allerede opstar i tidlige palliative forlgb og naesten altid ved diagnose
tidspunkt eller ved forvaerringer, indlaeggelser m.v.

Sla-fejl side 16 rettes ved punktform

Side 17-18

ICF, kan det beskrives mere ngje hvem der kan have ansvaret for dette, samt SPICT og EORTC?



Jeg undrer mig hvorfor der ikke beskrives noget i forhold til EORTC pa basalt niveau. Det bliver brugt flere
steder pa sengeafdelinger og efterhanden er kendskabet til det ogsa delvist udbredt til sygeplejersker i
primaer sektor. Praktiserende laeger har det indskrevet i DSAMs anbefalinger for palliation i praksis.

Side 19. Det star at resultater fra EORTC indberettes — mig bekendt kan det ikke fra de kommunale
systemer, pa trods af det bliver lavet af savel praktiserende laeger som primeersygeplejersker?

Siden 19. Ingen spgrgeskema star alene - ofte er det svaert og kraever specielle kompetencer i den svaere
samtale som det ofte kreever at skabe samtale omkring evt EORTC. Der skal ogsa en vis gvelse til at laegge
maerke til det der ikke siges. Kan der henvises til DMCG palls samtaleguide for borger og pargrende?

Side 20. praecision af hvornar tidlig i forlgbet er? Det bliver lidt mere svaevende nu hvor der ikke navnes
noget om palliative stadier....kan der henvises til éverraskelsesspgrgsmalet’?

Side 21 Afsnit 2: hvad sa med der hvor borger kun er tilknyttet hj. Pleje og praksis leege- sundhedsspecifikke
kompetencer?

Anbefales til brug i den kommunale sundhedstilbud — obs. sundhedsspecifikke kompetencer?

Med venlig hilsen

Louise Nielsen Kusk

Projektsygeplejerske i Palliation i Randers Kommune



Fra: SST Plan

Til: SST Plan
Emne: Holstebro Kommune - Hgringssvar vedrgrende “anbefalinger for den palliative indsats"
Dato: 23. oktober 2017 13:59:34

Fra: Ole Muff Andersen (Holstebro Kommune) [mailto:Ole.Muff.Andersen@holstebro.dk]
Sendt: 23. oktober 2017 12:08

Til: SST Plan
Emne: Holstebro Kommune - Hgringssvar vedrgrende "anbefalinger for den palliative indsats"

Til rette vedkommende

| Holstebro Kommune har vi interesseret leest Sundhedsstyrelsens udkast til anbefalinger for den palliative indsats.
Gennemlaesningen har ikke givet anledning til, at vi gnsker at afgive et hgringssvar

Venlig hilsen

Ole Muff Andersen
Konsulent

Holstebro Kommune
Social, Sundhed og Arbejdsmarked | Sekretariatet
TIf: 9611 4106 | Mobil: 2211 2292

Mail med personoplysninger: Brug Digital Post
www.holstebro.dk | www.facebook.com/HolstebroKommune
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Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

E-mail: plan@sst.dk

Hgringssvar vedr. Sundhedsstyrelsens ’Anbefalinger for den palliative ind-
sats’

Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det tilsendte
materiale.

Danske Patienter ser overordnet positivt pa, at de nye anbefalinger anta-
ger et bredere perspektiv pa palliativ indsats, nar det kommer til mal-
gruppe og indsatsomrader. Vi er dog i tvivl om, hvilke patientgrupper der i
virkeligheden indgar i malgruppen, og derfor har vi fglgende kommenta-
rer:

Angaende malgruppen

Det er vores bekymring, at anbefalingerne ikke vil blive taget i betragtning
nar det geelder mennesker med alvorlige kroniske, fremadskridende uhel-
bredelige sygdomme, der ikke betegnes som livstruende — for eksempel
sveere lungelidelser og Multipel Sclerose (MS). Sygdommene er som ud-
gangspunkt ikke direkte dgdelige, men fx lever mennesker med MS gen-
nemsnitligt kortere end normalbefolkningen, og mange mennesker med
MS lever de sidste ar af deres liv med et stort og komplekst behov for pleje
og lindring af symptomer og fglgevirkninger som smerter, nedsat beveege-
lighed, synkebesvaer, svaere kognitive pavirkninger mm. Pa den baggrund
mener vi, at malgruppen i anbefalingerne bgr udvides til ogsa at omfatte
mennesker med alvorlige kroniske, fremadskridende sygdomme, som
medfgrer komplekse behov for lindring og pleje. Patientgruppen kan have
gavn af en palliativ indsats, som intensiveres, jo laengere fremskreden syg-
dommen er.

Det bgr ogsa naevnes i afsnittet om malgruppen, at mange patienter har
flere samtidige sygdomme med flere symptomatologier. Disse patienter er
tilknyttet flere afdelinger og kan have et ret komplekst patientforlgb pa
tveers af sektorer. Det skal der tages hgjde for i den palliative indsats.

Yderligere kommentarer:
Siden sidste udgave (fra 2011) er fglgende anbefaling skrevet ud:

"De videnskabelige og faglige selskaber samt sammenslutninger, der be-
skeeftiger sig med behandling af patienter med andre sygdomme end

y DN
‘FQNSKE PATIENTER
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kreeft, bar udarbejde retningslinjer for palliativ indsats — retningslinjerne " DANSKE PATIENTER
bar om muligt vaere evidensbaserede” (s. 35).

Da det stadig er aktuelt for flere sygdomme at have specifikke retningslin-
jer for den palliative indsats, mener vi, at denne anbefaling fortsat bgr Side 2/2
indga.

Med venlig hilsen

Morten Freil

Direktgr
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Dansk Selskab for Almen Medicin

Sundhedsstyrelsen

DSAM'’s hgringssvar vedrgrende Sundhedsstyrelsens 'Anbefalinger for den
palliative indsats’

DSAM takker for muligheden for at kunne kommentere pa Anbefalingerne.

Overordnet set finder DSAM anbefalingerne mere konkrete end tidligere. Pa visse
omrader kunne de dog godt blive tydeligere.

Vi gnsker at betone:

1. Afsnit 1.4.1., pind 6 i WHOs definition af palliation. Pa dansk har vi ikke et
ord for "bereavement”, som bruges i den originale engelske udgave, sa
der bruger man "i sorgen over”. Da de naermeste ogsa er i sorg fgr pati-
entens dgd, foreslas fglgende formulering: tilbyder en stgttefunktion til
familien under patientens sygdom og efter patientens dgd.

2. Afsnit 4.2. Fokus pa tidlig identifikation af palliative behov, bl.a. ved
SPICT, finder vi god. Vi efterlyser dog brugen af "surprise-question”, man
nu har valgt at tage ud af anbefalingerne: Ville det overraske mig, hvis
denne patient er dgd om 6-12 maneder? Vi anbefaler, at der indsaettes
et ganske kort afsnit om dette (i afsnit 4.2), saledes at man indleder sine
overvejelser med surprise-question, og hvis man kan svare Nej, da ga vi-
dere med SPICT og videre vurdering af palliative behov.

3. lafsnit 5.1.1. (palliativ indsats pa sygehus). Det bgr betones, at for den
palliative patient vil det vaere et stort Igft at ga direkte til stamafdeling i
stedet for via den akutte flles modtagelse, som det desvaerre ofte sker i
dag. Derudover kunne vi gnske en anbefaling med en konkretisering af,
hvad der kan forventes af en stamafdeling i den palliative indsats.
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4. Afsnit 5.1.1. (palliativ indsats i praksissektor). De pargrende naevnes i en
enkelt seetning. Vi foreslar, at der til sidst i afsnittet indsaettes en satning
herom, fx: Den praktiserende laege bgr under patientens sygdomsforlgb
have fokus pa de pargrende samt deres behov for stgtte, eventuelt ved
individuelle konsultationer.

5. [lafsnit 5.1.2 gnsker DSAM en tydeligggrelse af, at den praktiserende lze-
ge og laegevagten har mulighed for at kontakte den palliative vagt hele
degnet vedrgrende patienter i eget hjem, som de har ansvar for, fx ved
formuleringen: Der er mulighed for, at den praktiserende lzege og vagt-
lege kan kontakte den palliative vagt hele dggnet vedrgrende patienter i
eget hjem, som de har ansvar for; ligesom for hjemmesygeplejersken at
have mulighed for at kontakte den palliative vagt hele dggnet vedrgren-
de patienter tilknyttet en specialiseret palliativ enhed men som opholder
sig i eget hjem.

6. lafsnit 6.1 (s. 30) bgr det skeerpes, at Uddannelsen i palliation bgr udvik-
les og taenkes ind som selvstandigt fagomrade i alle prae- og postgradua-
te uddannelsesforlgb.

Med venlig hilsen
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Sundhedsstyrelsen
Plan@sst.dk

Hgringssvar fra Aarhus Kommune vedr.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats.

Generelt
Aarhus Kommune bakker op om:
e atniveauet i den basale palliative indsats skal lgftes
e at den skal varetages tveerfagligt og
e at der skal kunne traekkes pa den specialiserede palliative indsats.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats omfatter mange
gode indsatser, som vil kunne lgfte kvaliteten af den palliative indsats.

Malgruppen

I hgringsmaterialet er malgruppen for den palliative indsats delt op i to — hhv.

patienter med malign sygdom og patienter med ikke-malign sygdom.
Det er en vigtig opdeling.

Patienter med ikke-malign sygdom har typisk et laeengerevarende sygdoms-
forlab og er ofte kognitivt sveekkede og har derfor sveert ved selv at give ud-

tryk for palliative behov eller indgd i en egentlig screening af palliative behov.

Denne nuancering mangler i beskrivelsen af malgruppen. Malgruppen fylder
meget i den kommunale omsorg, seerligt pa plejehjemmene.

Rehabilitering og lindring

Pa side 16 i hgringsmaterialet beskrives vigtigheden af, at der tidligt og
gerne sidelgbende med et rehabiliterende forlgb skal teenkes palliative ind-
satser ind ogsa.

Der savnes dog tydelighed om, at det pa et tidspunkt er vigtigt at laegge den
rehabiliterende tankegang lidt pa hylden, for at give den lindrende indsats
plads. Der har i kommunerne i en arreekke vaeret meget fokus pa den reha-
biliterende tankegang og det kan derfor veere sveert for personalet at lsegge
disse tanker pa hylden, for at give plads til en lindrende indsats.

Seerligt er denne problemstilling gaeldende for ergo- og fysioterapeuterne i
kommunen.
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Det kunne dog veere brugbart, hvis der i forventningen om gode tveerfaglige 23. oktober 2017
forlgb var en mere specificeret forventning til ergo- og fysioterapeuternes Side 2 af 2

rolle i de palliative forlgb.

Tidlig identifikation af palliative behov
Den tidlige identifikation af palliative behov er vigtig.

Sundhedsstyrelsen bar anbefale et konkret veerktgj (gerne SPICT). P&
denne made vil der vaere konsensus pa tveers af sektorer og dermed et feel-
les udgangspunkt. Det samme geelder EORTC.

Registrering af data
Pa side 32 laegges der op til at ~’kommuner og regioner registrerer alle pati-
enter, der systematisk far afdeekket palliative behov”.

Det fremgar ikke tydeligt, hvor skal denne registrering forega og om registre-
ringen primeert er til personalets egen brug? Umiddelbart er det ikke reali-
stisk, at kommunalt basispersonale laver en registrering i et nationalt regi-
ster.

Feellessprog 3

Aarhus Kommune er enig i, at implementering af Faellessprog 3 i alle kom-
muner kan understgtte en feelles registrering pa tveers.

Implementering sker bade jf. Servicelov og Sundhedslov.

Der er dog en reekke opmaerksomhedspunkter ved Feellessprog 3. | den nu-
veerende form understatter den ikke i tilstreekkelig grad det tveerfaglige sam-
arbejde, som mange rehabiliteringsforlgb kreever.

Uddannelse og kompetencer

Der lzegges i hgringsmaterialet op til, at alle kommuner har sundhedsprofes-
sionelle i hver fagprofession med kompetencer pa postgraduat, basalt ni-
veau (niveau B). (s.10). Der er behov for at tydeligggre hvilket uddannelses-
niveau, der anbefales. Aktuelt er Aarhus Kommune optaget af at gge basis-
kompetencen ved alle personalegrupper, der indgér i borgerforlgb, herunder
plejepersonale.

Med venlig hilsen

Kirstine Markvorsen
Sundheds- og omsorgschef
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Sundhedsstyrelsen Kgbenhavn, 23/10 2017
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Hering over revidering af Sundhedsstyrelsens "anbefalinger for den palliative indsats”

Dansk Psykolog Forening takker for det tilsendte materiale samt muligheden for at afgive hg-
ringssvar. Naervaerende hgringssvar videreformidler Dansk Psykolog Forenings faglige selskab for
psykologer i Palliation og Onkologi.

Fagligt Selskab for Psykologer i Palliation og Onkologi forholder sig kritisk til anbefalingernes an-
tagelse om, at den sidste tid i livet adskiller sig fra den forudgaende ved en form for eksistentiel
opvagning og andelig vaekkelse, som reaktion pa den neerliggende dgd.

Det er med (udgangspunkt i et medlems kliniske erfaring med dgende og pargrende pa hospice?)
ikke tilfaeldet. Derimod “d@gr mennesker, som de har levet”, hvilket vil sige, at dgende er lige sa
reflekterende eller resignerende, talende eller tavse, trygge eller utrygge mv., som de altid har
vaeret. Dgdsangst er heller ikke ngdvendigvis tilstedevaerende, men angst for yderligere funktion-
stab, smerter, ventetid, de pargrende, der skulle efterlades og lignende kan fylde meget for palli-
ative patienter. Det er dermed ikke problematikker og bekymringer som kan indfanges med al-
mene og generelle spgrgsmal, men ved konkret samtale vedrgrende familie, pargrende, den ver-
den man efterlader og lignende.

At anskue livstruende sygdomme som noget der fremkalder eksistentiel opvagning, bygger pa én
bestemt filosofisk taenkning. Det er selskabets holdning, at det er uheldigt, at Sundhedsstyrelse
bygger sine anbefalinger pa én opfattelsesmade frem for andre.

Det er ogsa uheldigt, fordi anbefalingerne qua denne antagelse i hgjere grad gives ud fra teori om
hvilken betydning, dgden har for mennesker i almindelighed end ud fra, hvad det betyder for det
individuelle menneske at skulle dg. For praktisk fungerende mennesker, der har handlet fremfor
at tale sig gennem livet, kan det at skulle forholde sig til eksistentielle spgrgsmal vaere greense-
overskridende og angstprovokerende, da det er noget ukendt i en sarbar periode. Samtidig kan
det for de mennesker, der har et bevidst og privat forhold til veerdier, vaere intimiderende at skul-

Y Juhl, A. S.: ”Erfaringer fra palliativ praksis” i “Omsorg”, 2- 2015, p.35-41 og ”At dg som man har levet”, “Omsorg”,

4-2016, p.56-63
(7
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le forholde til, hvad andre synes er godt for en. For begge geelder samtidig, at det er sveert at sige
fra, da man er afhaengig af hjazelpen og kraefterne er sma.

Til sidst er det ogsa uheldigt, fordi opmaerksomheden dermed flyttes fra den dgende til selve dg-
den. Anbefalingerne inspirerer derfor ikke hjelperen til at tage fat pa konkrete opgaver vedrg-
rende relationer, pargrende og den dgende. En sadan opgave kunne eksempelvis omhandle at
sikre, at den dgendes funktionstab, smerter, traethed og lignende ikke fgrer til identitetstab og
social isolation.

Konkret anbefaler Fagligt Selskab for Psykologer i Palliation og Onkologi med udgangspunkt i
ovenstaende, at man i stedet for "eksistentielle spgrgsmal og andelig omsorg” anbefaler op-
maerksomhed pa ”psykiske belastninger og personlige forudsaetninger/interesser/forhold”. Det
vil ggre det muligt for hjaelperen at tilpasse teori og metode efter det menneske han mgder, her-
under at der tilbydes eksistentielle samtaler og andelig omsorg, nar det er relevant.

Pa vegne af Fagligt Selskab for Psykologer i Palliation og Onkologi, og med venlig hilsen

Dansk Psykolog Forening
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Dansk Selskab for Fysioterapi 23. oktober 2017

Hgring: Anbefalinger for den palliative indsats

Til: Sundhedsstyrelsen

Dansk Selskab for Fysioterapi (DSF) har med interesse laest Sundhedsstyrelsens hgrings-
udkast til anbefalinger for den palliative indsats og takker for muligheden for at afgive hg-
ringssvar.

DSF har skrevet dette hgringssvar med input fra Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ
Fysioterapi, DSOPF (bilag 1 vedhaeftet).

Vi hdber arbejdsgruppen og Sundhedsstyrelsen finder kommentarerne i hgringssvaret an-
vendelige at arbejde videre med i kvalificeringen af anbefalingerne. Safremt der er opkla-
rende spgrgsmal, er vi naturligvis behjzelpelige.

Generelle bemaerkninger

Dansk Selskab for Fysioterapi kvitterer for et materiale, som pa systematisk vis beskriver,
hvordan man gennem disse anbefalinger kan arbejde med at understgtte en ensartet hgj
kvalitet og sammenhang i den palliative indsats. Saerligt den tveaersektorielle koordinering
kan veere kritisk for disse patienter.

Generelt vil Dansk Selskab for Fysioterapi pdskgnne, at det anbefales at der skal arbejdes
tvaerfagligt og teambaseret - 0ogsd pa det basale niveau.

Endvidere ser vi det som en styrke, at man har taget udgangspunkt i de eksisterende pub-
likationer: SSTs generiske model for forlgbsprogrammer for kronisk sygdom, anbefalinger
for tveersektorielle forlgb for mennesker med kroniske sygdomme forlgbsprogrammer for
rehabilitering og palliation pa kraeftomradet.

Specifikke og tekstnaere kommentarer

Dansk Selskab for Fysioterapi henviser til det vedhaeftede hgringssvar fra Dansk Selskab
for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi for disse.

Der henvises endvidere til hgringssvaret fra Danske Fysioterapeuter.




P& vegne af
Dansk Selskab for Fysioterapi

Med venlig hilsen

Annette Fisker
Faglig konsulent

Dansk Selskab for Fysioterapi " DANSK
Holmbladsgade 70

2300 Kgbenhavn S SELSKAB
Tel: +45 33414612 FYSIOTERAP

E-mail: kontakt@dsfys.dk -
www.danskselskabforfysioterapi.dk
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Bilag 1
Til Sundhedsstyrelsen.

Hgringssvar vedr. Anbefalinger for den palliative indsats.

13. oktober 2017

Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi takker for muligheden for at komme med hgrings-
svar til Sundhedsstyrelsens revision af ”Anbefalinger for den palliative indsats”.

Vi har fglgende kommentarer og aendringsforslag:

Overordnet er det glaedeligt, at opmaerksomheden pa palliative behov hos mennesker med alle former
for livstruende sygdom @ges, og at der skal tilstreebes en mere ensartet adgang til palliative tiltag uan-
set bopael, samt at der skal vaere stgrre viden om og mulighed for palliation pa det basale niveau.

Det skal dog understreges, at dette ikke ma ske pa bekostning af videreudviklingen af det specialise-
rede niveau, idet dette er forudsaetningen for, at der fortsat arbejdes ud fra evidensbaseret viden pa
alle niveauer i palliationen.

Det er godt, at der laegges vaegt p3, at indsatsen ogsa pa det basale niveau skal veere tvaerfaglig og
teambaseret.

@vrige kommentarer:

S. 9: 1. punkt under ”Organisering, ansvar og samarbejde”: Kunne med fordel omskrives til et mere
leesevenligt sprog

S. 16, naestsidste afsnit: ”Palliative indsatser...sa normalt et liv som muligt”: Ordlyd kan med fordel
a&ndres til: ”Idet savel sygdom som behandling kan pafgre patienten gener, kan tidlig ivaerkszettelse
af palliative indsatser vaere afggrende for patientens mulighed for at bevare et sa normalt hverdags-
liv som muligt.”s.

17: Figur 4 kunne med fordel gg@res tydeligere, da isaer de, der ikke har palliation som hovedomrade,
kan have sveert ved at forsta den

S. 17-19, afsnit 4.2: Godt at der tages udgangspunkt i ICF-modellen, da den er internationalt aner-
kendt, og der undervises i den pa de sundhedsfaglige uddannelser. God uddybelse af behovsvurderin-
gen.

S. 20, afsnit 4.3: Det kunne vaere hensigtsmaessigt med en praecision af, hvilke fagprofessionelle der
forventes at tage samtalerne om ACP.

S. 24, Anbefalinger, 1. pind: Samme kommentar som til s. 9

S. 26: Basal palliativ indsats i kommuner: | det indledende afsnit naevnes de mange forskellige fag-
grupper, der indgar i den palliative indsats. | det efterfglgende afsnit naevnes kun leege og sygeplejer-
ske. De to afsnit kunne sammenskrives, sa tvaerfagligheden traeder tydeligere frem DENNE KOMMEN-
TAR SKAL MASKE SLETTES
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S. 27: Godt at der skal veere gget fokus pa tveerfagligt samarbejde pa tveers af sektorer med udgangs-
punkt i den enkelte patients behov

S. 29, 6, 1. pind i Anbefalinger: ”Palliation taenkes ind...” er en meget vag formulering , der kunne er-
stattes med: ”Palliation indgari...”

S. 41, 3. sidste afsnit: | lovteksten star: "Der kan ligeledes ydes hjzlp til egenudgiften til fysiote-
rapi og psykologisk bistand, hvis den ansggte hjalp normalt ville vaere blevet givet under syge-
husophold." Vi mener, at "til den dgende” bgr slettes

| hab om, at ovenstaende er brugbart

Med venlig hilsen
Dansk Selskab for Onkologisk og Palliativ Fysioterapi

Ved Fysioterapeut Hanne Bedoya Cabezas
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Pa vegne af kommunerne i Region Hovedstadens Midtklynge; Ballerup, Egedal, Furesg, Gentofte, Gladsaxe,
Herlev, Lyngby-Taarbek, Rudersdal og Radovre (herefter 9K) afgiver hermed et falles haringssvar vedr.
Anbefalinger for den palliative indsats.

Feelles hgringssvar til Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats

9K har med interesse laest udkastet og finder det positivt, at der forsat arbejdes med at understgtte det
tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde for hermed at skabe endnu bedre indsatser af hgj faglig kvalitet og
sammenhang i patientforlgbet.

Grundleggende er det kommunernes opfattelser, at der er tale om en gennemarbejdet anbefaling med en god
opbygning og klar struktur. Gennemlasningen af standarderne i hgringsudkastet giver anledning til falgende
bemerkninger:

Overordnet

Generelt legger anbefalingen op til en masse papir/skrivearbejde og koordineringsmader, hvor det ikke klart
fremgar, hvorledes det gavner borgeren. Der er behov for mere evidens til at understette de generelle og
ukonkrete anbefalinger.

Yderligere mangler der lgsningsforslag til, hvordan man kan undga ulighed i sundhed pa dette omrade.

Til sidst vil 9K gerne bemarke, at det vil veere relevant at udarbejde ensartede nationale retningslinjer for,
hvordan laeger udsteder terminalerklaringer.

Ad 4.1 Den helhedsorienterede palliative indsats

9K bemeerker, at der pa det palliative omrade er mange forskellige tilbud og lovgivninger, som kan virke
uoverskuelige og vere sveere at forholde sig til for den palliative borger og pargrende. Det foreslas, at
borgeren og dennes familie tilknyttes en kommunal kontaktperson. Kontaktpersonen kunne f.eks. vare en
hjemmesygeplejerske eller anden sundhedsperson.

Ad 4.2 Helhedsorienteret vurdering af palliative behov

9K vil ikke anbefale at bruge tid pa at udvikle et valideret samtaleredskab, som der laegges op til. I stedet kan
der indhentes erfaringer fra anvendelsen af “’Stette til livet med kreeft”, som sa vidt vides ikke er indsamlet
endnu.

9K bemerker, at det neevnte skema indgar i Region Hovedstadens ’Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation til patienter i forbindelse med kreeft’. Skemaet er imidlertid implementeret i varierende grad i
praksis og 9K har erfaret, at skemaet vil veere relevant for patienter/borgerne ved sektorovergange for at
kvalificere forlgbet.

Ad 4.3 Det palliative forlgb

Det er positivt, at Advance Care Planning (ACP) er nzvnt som metode til inddragelse af borgeres og
pargrendes gnsker og hab, samt forudseenhed i pleje og behandling. 9K bemarker, at anvendelsen af ACP og
behovsvurderingssamtaler ikke er klart beskrevet. Det er specielt vigtigt, at man ikke udseetter borgeren for
to slags samtaler. Yderligere bar det forudseende perspektiv geelde alle implicerede faggrupper.

Sagsnr. EMN-2015-13283 Side 1 af 2
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Ad 4.5 Patient- og pargrendeinddragelse

9K bemeerker, at det ggede fokus pa pargrendes belastning kan betyde krav om, at kommunerne far et starre
ressourcebehov i arbejdet med mere systematisk forebyggelse, statte og aflastning til denne gruppe undervejs
i sygdomsforlgbet. Desuden fremgar det ikke, hvordan indsatsen til netop de pargrende kan sikres pa tvars af
sektorer.

Ad 6.1 Kompetencevaretagelsen af palliative indsatser

Det er en udfordring, at der er stor variation i kursus- og uddannelsestilouddene pa tveers af regioner og
kommuner. Derfor bekymrer det 9K, at kompetencevaretagelsen af den palliative indsats kan blive begraenset
geografisk. Desuden er der et udviklingspotentiale i kompetenceudvikling og efteruddannelser, szrligt til
social- og sundhedsassistenter og social- og sundhedshjelpere i primersektoren.

Ad 7.1 Monitorering

I forbindelse med undersggelsen af muligheder for ensartet opsamling af sundhedsdata og dataindsamling pa
tveers af sektorer, bgr det overvejes, hvilke data det giver mening for relevante aktarer at have adgang til. Det
giver f.eks. ikke mening for kommunerne at overtage det data, som det specialiserede niveau indberetter.

Ad 7.2 Kvalitetssikring og -udvikling

9K bemerker, at implementeringen af Fallessprog Il yderligere giver kommunerne en mulighed for at
udvikle et falles redskab til kvalitetssikring og udvikling af den palliative indsats. Anbefalingen fremhaever,
at Feellessprog 111 vil understatte en felles registrering pa tveers. Dette star helt udokumenteret, og det bar
uddybes, hvilken made Feellessprog 111 understatter dette. | Faellessprog 111 er der ingen systematisk
afdaekning af en palliativ indsats. Indsatsen er tvaertimod fragmenteret i maden der dokumenteres pa, da
palliation ikke er en indsats, der findes i KLS indsatskatalog i Feellessprog Ill.

Med venlig hilsen

Mette Ryle, Formand for Kommuneklynge Midt
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Enhed for Planlaagning

23. oktober 2017

Hgringssvar pa anbefalinger for den palliative indsats

Samlet set vurderer Silkeborg Kommune, at “Anbefalinger for den palliative indsats” vil
stgtte og udvikle kvaliteten af den palliative indsats i landet. Vi veerdseetter blandt andet
det staerkere fokus pa borgere med livstruende ikke-maligne sygdomme, anbefalingerne
for samarbejde med pargrende, og at anbefalingerne generelt ma formodes at tilskynde til
en stgrre systematik i den palliative indsats.

Pa et enkelt omrade kunne vi dog gnske at blive hjulpet bedre pa vej. Det drejer sig om
den palliative indsats for borgere pa plejecentre. Vi finder ikke i anbefalingerne redskaber
eller metoder, der er direkte overfgrbare til den malgruppe. Advanced Care Planning er et
redskab til tidlig anvendelse, og EORTC-skemaet oplever vi sjaeldent, at borgere pa
plejecentrene er i stand til at anvende.

Endelig @nsker vi et gget fokus pa tilgaengelighed dggnet rundt til det palliative team, sa
medarbejdere pa basalt niveau let kan komme i kontakt med dem. Det er seerligt i
situationer, hvor borgerens tilstand i slutfasen af et forlgb pludselig aendrer sig, og der kan
veere behov for hurtig andring af ordinationer eller rédgivning om mere specialiseret
pleje.

Venlig hilsen

Birthe Thoft Knudsen
Specialkonsulent

Birthe Thoft Knudsen (22864) Sundheds- og Omsorgsafdelingen Silkebonz Kommune
Telefon: 29 28 31 77 Sgvej 3, 2. sal 8600 Silkeborg Sgvej 1 - 8600 Silkeborg
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Hgringssvar fra Dansk Selskab for Geriatri vedrgrende Sundhedsstyrelsens "Anbefalinger for den
palliative indsats" frist 23/10-2017

Vi har gennemlaest hgringsudkastet. | store traek synes vi at udkastet er godt gennemarbejdet. Vi har dog
felgende kommentarer i form af de nedenstaende punkter, som vi mener at SST bgr tage til efterretning.

| gennemgangen af lovgrundlag/vejledning mv — herunder livstestamente, er det ikke med et eneste ord
nzavnt vejledningen “den basale palliative indsats”. Herunder hele problematikken om, at der skal foreligge
skriftlig info til hjemmeplejen fra behandlingsansvarlige lazege (=egen laege), nar patienten er der hjemme, at
det ikke er aktuelt med genoplivningsforsgg, livsforleengende og intensiv behandling, idet plejerne ellers er
ngdsaget til, iflg lovgivningen, at iveerksaette sadant.

Side 9 ”bullet 3” i afsnit “det palliative forlgb”

Man mener, at denne vurdering skal ske ved ”systematisk anvendelse af validerede redskaber”. Vi mener at
man kan have det som mal — men at man risikerer at mindske gennemfgrbarheden gennem at opstille et
krav. Fremgar at der nogen steder at der er dokumentation for, at det er en ngdvendighed i den kliniske
hverdag?

Samme side naeste afsnit — deres brug af MDT-konferencer er ok til komplicerede forlgb med behov for
specialiseret palliativ indsats, men ellers langt over malet og langt udover det behov, der er.

$10 — uddannelse og kompetencer

Bullet 5. vi mener at det er lidt lav ambitionsniveau, og vanskeligt i den kliniske hverdag med blot en enkelt
leege og sygeplejerske, der er fagomradespecialister. | naeste bullet i det samme afsnit star det at de ogsa
har et vagtansvar, hvilket lyder til en stor belastning.

S 11 - 3. afsnit — der star at pt kan have haft arelang tilknytning til én laege eller én afdeling. For den
geriatriske patient, er problemet netop undertiden, at de kan have haft arelange kontakter med FLERE
afdelinger (og laeger), hvilket er vigtigt at fa pointeret.

S 17 — her star det igen "systematisk anvendte redskab” til tidlig identifikation i ~lkommunale
sundhedstilbud, almen praksis og pa sygehuse”. Dette lyder efter vores mening meget omfattende og vi
mener at det bliver sveert at gennemfgre i praksis. Der naevnes ogsa SPICT — men det er mere god klinisk
praksis end et egentlig redskab til fornuftig identifikation, nar man har med de enorme antal meget gamle
at ggre (21% af dgdsfald foregar i plejebolig og af alle, der dgr er 35% i aldersgruppen +85ar).

S 20-21 om ACP — kommer ogsa i brug ja, men ligefrem som de konkluderer til sidst pa s 21 i dét afsnit
”systematisk anvendes i kommunale sundhedstilbud osv osv — nix, den gar ikke men det afhaenger
selvfglgelig af, havd de mener med systematisk — det er netop ikke tilladt jvf ovenstaende vejledning fra
januar 2014.

Afsnit 5.2

Her er vi bekymrede for ar ikke alle afdelinger vil kunne honorer dét med at vaere i teet samarbejde med e.l.
og kommune. Her mener vi at det stadig ma vaere behovsstyret, men det bliver resursemaessigt sveaert at
altid sikre teet samarbejde.

Pa vegne af DSG’s bestyrelse

Cecilia Lund



NOTAT

Danske Regioners hgringssvar til “Anbefalinger for den palliative
indsats”

Sundhedsstyrelsen har den 3. oktober 2017 sendt ”“Anbefalinger for den palli-
ative indsats” i hgring.

Indledningsvis ma det papeges, at den meget korte hgringsperiode er uhen-
sigtsmaessig.

Overordnet er Danske Regioner tilfreds med anbefalingerne, som fremstar
gennemarbejdede og med et positivt fokus pa sammenhang pa tveers af sek-
torer. Det er positivt, at man i anbefalingerne saetter fokus pa, at palliation
kan vaere for alle patienter med livstruende sygdomme, og ikke kun for pati-
enter med kraeftsygdomme, samt at der i anbefalingerne laegges seerlig vaegt
pa et Ipft i kvaliteten i den basale palliative indsats. Endvidere hilses det vel-
komment, at man laegger op til, at palliation i hgjere grad bgr teenkes ind i alle
relevante prae- og postgraduate uddannelsesforlgb pa sundhedsomradet.

1 Introduktion

Det gnskes praeciseret, hvad der forstas ved 'palliative behov’. Hgringsmateri-
alet indeholder definitioner af bade rehabilitering og habilitering pa side 7.
Det nzaevnes kun meget kort senere i materialet, hvordan man faktisk kan til-
rettelaegge rehabilitering og habilitering i palliative forlgb. Dette kan med for-
del uddybes.

2 Sammenfatning af anbefalinger

Anbefaling om udbredelse og systematisk brug af ACP-samtaler: APC-samtaler
er positiv og vil fagligt formentlig kunne medvirke til et kvalitetslgft i den palli-
ative indsats. Man skal dog veere opmaerksom pa, at det vil veere ressource-
kraevende bade i forhold implementering, til uddannelse af personale og til
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afholdelse af disse samtaler da igangvaerende prgvehandlinger indikerer, at
indfgrelsen af ACP-samtalerne kraever bade palliative og organisatoriske kom-
petencer. Samtidig bgr der ogsa veere frihedsgrader i forhold til, hvorledes
indsatsen organiseres.

Anbefaling om fagprofessionelles kompetenceniveau: det findes usaedvanligt,
at der stilles sa detaljerede og specifikke krav til uddannelsesniveauet inden
for et sa snaevert og afgraenset fagomrade som det palliative.

Anbefaling om palliative enheders sammensatning: her gnskes socialradgive-
re naevnt pa lige fod med fysioterapeuter og psykologer.

3 Malgruppe

Afsnit 3.1. Indledningsvis bruges termen ’livstruende sygdom’. | den kliniske
praksis har begrebet endnu ikke vundet indpas, da der fortsat eksisterer
uklarhed om malgruppen, og hvordan ’livstruende sygdom’ skal defineres.
Derfor foreslas det at tilfgje nogle eksempler (som set pa side 13 med de fire
"arketyper’ for bgrn og unge).

4 Det palliative forlgb

Afsnit 4.1 Af hgringsmaterialet er det uklart, om de tre eksisterende faser (tid-
lig, sen og terminal) udgar og erstattes af modellen i figur 4, side 17. Dette kan
med fordel praciseres.

Afsnit 4.2 Det bgr tydeligggres, hvorvidt det anbefales, at ICF og EORTC benyt-
tes til alle patientgrupper i fraveeret af validerede redskaber til patienter uden
kraeft.

5 Organisering, ansvar og samarbejde

Boks 1 beskriver et udviklingsprojekt pa Sygehus Lillebzelt i Vejle, som kan
tjene til inspiration i andre palliative teams. Det er aergerligt, at kun dette ene
initiativ omtales i anbefalingerne, nar der inden for andre omrader, som be-
handles i anbefalingerne vil kunne beskrives tilsvarende initiativer. Der bgr
saledes inkluderes andre inspirerende initiativer i teksten eller for eksempel
laves et “idekatalog”.

Afsnit 5.2 Det anbefales, at der afholdes MDT-konferencer mellem de enkelte
specialer og reprasentanter fra den specialiserede palliative indsats for at
drgfte konkrete patientforlgb. Denne anbefaling bgr udga, idet det ikke er
tydligt specificeret i forhold til hvilke konkrete situationer og patientgrupper
der pataenkes at holdes MDT-konference om. Det er ogsa uklart, om anbefa-
lingerne skal forstas saledes, at reprasentanter fra den specialiserede pallia-
tion skal indga i MDT-konferencer for patienter, som ikke umiddelbart har
komplekse palliative problemstillinger.



Det fremhaeves pa side 27, at for patienter, som bliver udskrevet fra sygehus
og opholder sig i eget hjem eller i en plejebolig, bgr den palliative indsats fo-
rega i et teet samarbejde mellem stamafdelingen, kommunen og almen prak-
sis. Det foreslas, at det her treekkes mere frem, at den leegefaglige tovholder
for patienter, der er udskrevet og opholder sig i eget hjem eller plejebolig i
udgangspunktet bgr veere den praktiserende laege, som har mulighed for dia-
log med/radgivning fra sekundeaersektoren.

6 Uddannelse og kompetencer

Anbefalinger om dggnadgang til specialiseret radgivning: anbefalingerne er
for vidtgaende og tager ikke tilstraekkeligt hensyn til, at praktiserende laege og
vagtlaege er indgangen til sundhedsvaesenet. Anbefalingen bgr omformuleres
saledes, at kommuners henvendelser vedrgrende patienter, som opholder sig
hjemme, sker via praktiserende laege eller vagtleege. Vagtlaege eller praktise-
rende laege kan herefter vaelge at kontakte det palliative team eller den pallia-
tive vagt. Det palliative team eller gvrige afdelinger, som patienten er tilknyt-
tet, kan vaelge i konkrete situationer at give personale i kommunerne mulig-
hed for direkte henvendelse uden om praktiserende laege/vagtlege.

Afsnit 6.1 Her omtales uddannelsen til fagomradespecialist i palliativ medicin.
Det bgr her fremga, at der anerkendes andre tilsvarende efteruddannelser
end den navnte.

Afsnit 7 Monitorering og kvalitetssikring

| hvert afsnit er der en indledende opsummering af anbefalingerne i en bla
boks gverst. | afsnit 7 fremgar anbefalingerne i den bla boks, men kan ikke
umiddelbart identificeres som konkrete anbefalinger i de efterfglgende afsnit.
Der mangler yderligere en beskrivelse af, hvordan der skal arbejdes med mo-
nitorering og kvalitetssikring pa det basale niveau.

Afsnit 7.3. Fremgar det, at 'Forskning i palliative indsatser i forhold til andre
patientgrupper end kraeftpatienter...”. Afsnittet er vigtigt, men det bgr fremga,
at der foreligger forskning inden for omradet allerede i dag.
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Hermed fremsendes hgringssvar vedr. anbefalinger for den palliative indsats.
Beklager den sene fremsendelse, vi haber hgringssvaret alligevel kommer i betragtning.

Hgringssvar fra Teander Kommune:

Pa side 21 star: “Det anbefales, at ACP-metoden anvendes systematisk i kommunale
sundhedstilbud, pé sygehuse og i almen praksis, i samarbejde med patienten.” Hvordan sikres
tilgeengeligheden pa tveers af sektorer? Hvem er ansvarlig for opstart? Er det det samme
dokument der skal anvendes pa tveers for at udga dobbelt dokumentation? Hvordan haenger
metoden sammen med FSlII.

Vedr. kompetenceudvikling skal der veere opmaerksomhed pa, at det vil have omkostninger for
kommunerne at kompetenceudvikle det nuvaerende personale.

Vedr. monitorering af den basale palliative indsats, sa bgr det indarbejdes i FSIII, saledes det
bliver ensartet, og saledes der ikke kommer en ekstra registeringsopgave for kommunerne.
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Generelle bemarkninger:

Der skal naturligvis veere et samspil mellem den specialiserede palliative
indsats og den mere basale indsats, der foregér i sekundar og primeer
sektorer, hvor den specialiserede indsats skal understette udvikling og
fastholdelse af den samlede palliative indsats.

Erfaringer fra udlandet tilsiger dog, at en for ensidig investering i den basale
indsats, som er beskaftiget med mange andre omrader af sygdom og
sundhed, med tiden kan gé tabt. Ved derimod at satse pa den specialiserede
palliative indsats, fir man bedre patientbehandling og mere forskning og
udvikling for pengene med betydelig afsmittende effekt pa basal niveauet.
Det er af afgerende betydning, ikke mindst pa grund af den demografiske
udvikling, hvor leengere levetid forer til flere behandlingskreevende levedr,
at den palliative indsats — is@r den specialiserede — sattes i fokus til gavn
for fremtidens patienter og parerende. Dette forhold kunne godt vare klare
reflekteret 1 rapporten. Hvis ekonomien fordeles jevnt ud over den primare
og sekundere sundhedssektor, kan det betyde, at der ikke prioriteres
tilstreekkeligt med midler til de specialister i palliativ medicin, der skal lofte
indsatsen.

Det er fint, at der 1 anbefalingerne er fokus pé palliation til non-maligne
patienter og bern. Der kunne godt formuleres mere konkrete anbefalinger
for disse omréder.

Et af hovedformélene med rapporten er at fremme lige adgang til
specialiseret palliation uanset diagnose, hvilket er en fin hensigt.
Udfordringen kan dog veere, at ca. 95 procent af alle patienter i specialiseret
palliation 1 dag er kraftpatienter, hvorfor det vil kreve omkring en
fordobling af den kliniske kapacitet og medfelgende kompetenceudvikling
af personale at nd et sddant mal.

Specifikke kommentarer:

Det er fint, at der nu i lighed med international praksis anbefales deltagelse
af repreesentanter fra den specialiserede palliative indsats ved MDT-
konferencer. Der er dog behov for at prioritere flere uddannede laeger til at
lose opgaven, jf. side 24.

Det er gledeligt, at hjemmesygeplejerskerne far mulighed for at {3 hjeelp fra
den palliative degnvagt. Det ligestiller patienter tilknyttet den specialiserede
palliative indsats, hvad enten de opholder sig i eget hjem, pa hospital eller
hospice, jf. side 29.

SIDE 2 AF 3



I relation til afsnittet 7.3 Forskningstiltag og internationale erfaringer skal
det bemerkes, at ekspertisen i forhold til omradet ligger hos de aktive
palliative forskningsmiljeer pd Rigshospitalet, Bispebjerg Hospital og
Aarhus Universitetshospital. Der findes i disse miljeer udvikling af store
kliniske og epidemiologiske forskningsprojekter samt deltagelse i store
internationale forskningssamarbejder f.eks. i regi af European Association
for Palliative Care-Research Network.

Der opfordres til, at anvendelsen af palliativ sedering kortleegges og
monitoreres, da Sundhedsstyrelsen aktuelt er ved at @ndre vejledningen om
medikamentel palliation i terminalfasen péd baggrund af en politisk
beslutning, jf. side 40.
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Sundhedsstyrelsen
Att: plan@sst.dk

Hgring over anbefalinger for den palliative indsats

Dansk Sygeplejerad takker for muligheden for at afgive haringssvar
vedr. revision af anbefalinger for den palliative indsats. Sygeplejersker
teeller antalsmaessigt stort i det palliative felt og lafter ofte centrale opga-
ver som primeer kontaktperson i forhold til palliative patienter og parg-
rende. | hgringssvaret indgar derfor ogsa bemaerkninger fra Fagligt Sel-
skab for Sygeplejersker i Kommuner, Fagligt Selskab for Geriatriske sy-
geplejersker, Fagligt Selskab for Kreeftsygeplejersker, Fagligt Selskab
for Palliative sygeplejersker og Fagligt Selskab for Konsultationssygeple-
jersker.

Generelle bemaerkninger

Anbefalingerne bgr forpligte ledelse, personale og politikere
Anbefalingerne er fagligt meget relevante og med stort fokus pa det
tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde. Det er positivt, at anbefalin-
gerne har fokus pa at skabe lighed i adgangen til de palliative behand-
lingstilbud overalt i landet uanset diagnose, samt at lgfte kvaliteten i ind-
satsen, seerligt den basale palliative indsats samt i forhold til bgrn og
unge, seerligt sarbare patienter og patienter med anden kulturel bag-
grund. Den rehabiliterende indsats bgr dog indga i anbefalingerne, da
adskillige patienter lever med en livstruende sygdom i mange ar.
Anbefalingerne kan ogsa med fordel skeerpes ved at de mange bgr, kan
og anbefales erstattes med et "skal”. Det vil styrke anbefalingen og for-
pligte bade ledelser og personale samt kommunale politikere mere.

Specifikke bemeerkninger

Et valideret redskab til identifikation og vurdering

Afsnit 4. Det palliative forlab kommer godt rundt om en systematisk hel-
hedsvurderingen af patientens palliative behov, tidspunkter for revurde-
ring mv. Det vil dog veere hensigtsmaessigt, hvis Sundhedsstyrelsen
valgte ét konkret valideret redskab til brug for identifikation og vurdering
af patientens tilstand pa tveers i alle sektorer, sa den er genkendelig for
patienten. Indholdet i de naevnte vurderingsredskaber kan med fordel
skitseres i en boks/figur.

Kravene til personalets ansvar og kompetencer bgr preeciseres
Sundhedsstyrelsen fremhaever i afsnit 4 Advance Care Planning som
metode for dialogen mellem patient, pargrende og sundhedsprofessio-
nelle til feelles planleegning af forlgbet ud fra patientens gnsker. Der
mangler en praecisering af, hvem der er ansvarlig for at sikre, at den for-
ste samtale afholdes, samt hvilke krav der er til den sundhedsprofessio-
nelles faglige, kommunikative og peedagogiske kompetencer. Det frem-
gar, at det bedste tidspunkt for ACP samtalen foregar i en klinisk rolig
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fase, nar patienten ikke er indlagt. Hvis SST mener, at det skal vaere pa-
tientens praktiserende leege sammen med sygeplejersker i kommu-
nerne, skal det skrives tydeligere. Ved manglende praecisering og koor-
dinering kan man risikere at samtalen ikke iveerkseettes. Ud over en sy-
stematisk tilgang til behovsidentifikation er det vigtigt at tilfgje, at indsat-
sen skal veere proaktiv i forhold til at forudse kommende problemer og
behov for bade sygepleje og behandling i de enkelte forlab samt tage
udgangspunkt at afklare patientens gnsker til behandling og pleje i den
sidste tid. Derved sikres, at indsatsen tilbydes rettidigt, og at patienten
og pargrende far starre indflydelse pa forlgbet i den sidste levetid, hvilke
giver starre tryghed. Ligeledes bar patientens behov for en rehabilite-
ringsindsats indga som en fast del af samtalen og fremhaeves i anbefa-
lingerne.

Ledelserne har ansvar for at fremme den palliative indsats
Anbefalingerne for organiseringen i afsnit 5 af den palliative indsats
kommer godt rundt om tvaerfaglig og tveersektoriel koordinering af ind-
satserne. Heri naevnes ogsa sundhedsaftaler og praksisplaner. Anbefa-
lingen kan med fordel praecisere, at bade sygehusledelser og kommu-
nale sundhedsledelser har et ansvar for at forankre og synliggere det
strategiske fokus for den palliative indsats. Ledelserne skal ligeledes
sikre, at der indarbejdes en ’kultur omkring en systematisk tilgang til be-
hovsidentifikation og opfalgning af patienter med palliative behov samt
afseette tid til palliation.

Palliation bar indteenkes i uddannelsesforlgb

Anbefalingerne i afsnit 6 vaegter, at der forefindes relevante uddannelser
og kompetencer for at de professionelle kan levere sundhedsydelser af
en standard, som matcher befolkningens behov. Det anbefales, at pallia-
tion fremover teenkes ind i alle prae- og postgraduate uddannelsesforlgb
ud fra Dansk Multidiciplinaer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-
PAL) beskrivelse af kompetenceniveauer. Der savnes dog en specifice-
ring af krav til videreuddannelse og kompetencer for udgvelsen af pallia-
tiv sygepleje pa det specialiserede niveau. Sygeplejersker teeller antals-
maessigt stort i det palliative felt og lgfter ofte centrale opgaver som pri-
maer kontaktperson i forhold til palliative patienter og pararende. Derfor
kan der med fordel til 5. anbefaling tilfgjes: at mindst én sygeplejerske er
uddannet inden for palliation pa specialiseret niveau svarende til DMCG-
PALs anbefalinger’. Vi ser gerne, at Sundhedsstyrelsen giver en god-
kendelse som fagomradespecialist inden for palliativsygepleje til de sy-
geplejersker, der arbejder pa specialiserede niveau?. Ligeledes bar kra-
vet til videreuddannelse i palliativ sygepleje pa basalt niveau preeciseres
svarende til DMCG-PALs anbefalinger.

Vi vil anbefale, at bade det kliniske arbejde og det uddannelses- og un-
dervisningsmaessige italesaettes som ligeveerdige opgaver for de pallia-

! Anbefalinger til kompetencer for sygeplejersker i den palliative indsats. Dansk
Multidiciplineer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) 2012.

2 Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker har nedsat et Nationalt Rad for
Fagomradegodkendelse af sygeplejersker i det specialiserede palliative felt.
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tive teams. Hermed bidrages til at Igfte basisniveauet. Kendskab til hin-
andens faglige kompetencer og arbejdsopgaver pa tveers af sektorer kan
styrke koordineringen af indsatsen fra specialiseret til basalt niveau i
samarbejde med patient og pargrende.

Der er brug for en strategi for integration i etablerede tilbud

Der savnes en strategi for, hvordan den forngdne viden og erfaring fra
andre sygdomskategoriers palliative behov kan integreres i det etable-
rede tilbud. Vi ved fx at lungesygdommen KOL er den tredjehyppigste
dgdsarsag i Danmark, og kun et fatal af patienterne tilbydes specialise-
ret omsorg og lindring mod slutningen af deres liv — sakaldt palliativ pleje
- patrods af, at der er viden om behovet for palliativ indsats®.

Der kunne udvikles en model, som pilotafprgves i forhold til den pallia-
tive- og rehabiliterende indsats med de non-maligne patientgrupper.
Omdrejningspunktet for modellen kan med fordel tage udgangspunkt i
nogle af de mere uforudsigelige og komplekse forlgb, som fx patienter
med lungesygdommen KOL eller indenfor bgrne-/ungeomradet.

Ngdvendigt med viden om hvordan palliativ indsats fungerer

Der kan med fordel tilfgjes anbefalinger i afsnit 7 for bade indsamling af
data pa det basale niveau og for viden om effekterne af den palliative
indsats specielt pa det basale og kommunale niveau. Monitorering af pa-
tienternes palliative behov er ngdvendigt men ikke nok. Der er behov for
at skabe viden om, hvordan den palliative indsats fungerer i praksis for
at fa en baggrund for at optimere etablerede indsatser og iveerkseette
nye indsatser. Der er i hgj grad brug for at indsatserne evalueres og fol-
ges op. Det er ogsa vigtigt, at kommunikationsvejene blandt de sund-
hedsprofessionelle, kompetencer og brugerinddragelse kortleegges for at
sikre sammenhaengende patientforlgb. Ligeledes bgr Sundhedsstyrel-
sens gode overvejelser om forskningsprojekter, der inddrager det basale
niveau, fremga eksplicit i anbefalingerne.

Brug for en eksplicit beskrivelse af de tre palliative faser og rehabi-
litering

| 1.4 Definitioner kan rapporten med fordel beskrive de tre palliative fa-
ser (tidlig palliativ fase, sen palliativ fase og terminal fase), sa det frem-
gar eksplicit, hvad der menes med 'tidligt i sygdomsforlgbet’. Ofte opfat-
tes palliation farst til at omhandle den sene fase, og den rehabiliterende
indsats er iseer vigtig i de tidlige faser. Derfor bar de tre faser indga i an-
befalingerne. Opdeling i specialiseret og basalt niveau kan med fordel il-
lustreres i en figur.

Med venlig hilsen

Dorte Steenberg, Naestformand

3 Palliativ indsats til KOL-patienter, Danmarks Lungeforening og Palliativt Vi-
dencenter, 2012 http://www.pavi.dk/Files/KOL Pal rapport low2.pdf
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SUNDHEDSSTABEN

Hgringssvar DATO
Anbefalinger for den palliative indsats 9. oktober 2017

Kalundborg kommune takker for at fa mulighed for at afgive hgring pa

Anbefalinger for den palliative indsats.

Anbefalingerne er meget faglige relevante. At der er sket en reducering i antal sider ggr
anbefalingerne mere overskuelig og lettere at tilgd end tidligere.

At der skabes mulighed for radgivning til kommunerne fra specialiseret teams hele dggnet
vil veere med til ggning af det faglige niveau til gavn for patienterne.

At der i anbefalingerne er taget hgjde for at malgruppen ogsd vedr. patienter med non
maligne diagnoser og deres pdargrende er yderst relevant, da kommunerne leverer
palliative pleje og omsorg til patienter med mange forskellige diagnoser.

At gruppen af seerlige sdrbare patienter(demente, psykisk syge, psykisk
udviklingshaemmede og indsatte) og patienter med anden kulturel baggrund er fremhaevet,
som en gruppe, der skal vaere szerlig opmarksomhed pd, samt afsnittet om pargrende

inddragelse, bgrn og unge er yderst relevant.

Generelt vil det veere relevant at Sundhedsstyrelsen overvejer om de mange bgr, kan og
anbefales skal erstattes med et skal, f,eks.

At palliativ indsat bgr ivaerksaettes tidligst muligt (s.16), at sundhedsprofessionelle som
arbejder med patienter med livstruende sygdom bgr kunne vurdere om en patient kan
have palliative behov(s.17), at kommunerne og almen praksis anbefales at anvende
systematisk redskaber til identifikation af patienter med palliative behov(s.17), at den
praktiserende laege bgr tage stilling til hvem der skal kontaktes ved akut opstdet
problematikker(s.26), der bgr foreligge en behandlingsplan(s.27) og generelt i afsnittet om
"Helhedsorienteret vurdering af palliative behov", mener Kalundborg kommune, at man

med fordel skal anvende et skal.

Kontakt

Sagsansvarlig: Kalundborg Kommune
Inge Jekes Holbaekvej 141B
Sundhedsstaben 4400 Kalundborg

Telefon, direkte: 59 53 54 03
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Det anbefales, at der anvendes EQRTC som spgrgeskema eller andet valideret redskab, det
vil vaere hensigtsmaessigt, at man fra Sundhedsstyrelsen valgte et redskab, som dermed vil
vaere genkendeligt for patienten uanset hvilket sygehus, kommune etc, de befandt sig i.

Det skaber utryghed for patienten med forskellige skemaer.

I forhold til Advance Care Planning er det uklart i forhold til hvem, der er ansvarlig for at
den fgrste samtale afholdes. Det anfgres, at det skal veere den sygdomsspecifikke lzege og
sygeplejerskekompetencer, samtidig skal samtalen tages, nar der er skabt relation og nar
patienten ikke er indlagt. Der mangler en preecisering af hvilke kompetencer det praecist
er, der skal veere tilstede i relation til sygeplejersken. Hvis man mener, at det skal vaere
den praktiserende lzege i samarbejde med hjemmesygeplejersken, skal dette beskrives
tydeligt. Ved denne manglende praecisering kan man risikere at samtalen ikke

iveerksezettes.

I forhold til forudseetninger for at varetagelse af palliative indsatser er preeciseret, at alle
kommuner skal have sundhedsprofessionelle med kompetencer p& postgraduat
niveau(niveau B), svarende til diplom. Det skal preeciseres tydeligere, da det ikke er
gennemskueligt, om der forventes et diplom kursus, eller en diplomuddannelse svarende til
60 ECTS point.

Med venlig hilsen
Inge Jekes
Udviklingssygeplejerske
Direkte: 59 53 54 03
Mobil: 30 34 15 53

Email: inge.jekes@kalundborg.dk
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SUNDHEDS- |
ALDREMINISTERIET S DEPA

Dok. nr.: 462040
Dato: 26-10-2017

Sundheds- og Zldreministeriet

NOTAT

SUM’s kommentarer til bilag 3 udkast til palliative anbefalinger

Bilag 3 om lovgivning
| forhold til samtlige beskrivelser af serviceloven og lov om social pension (side 44ff) har vi
fglgende overordnede kommentarer:

For sa vidt angar de mange beskrivelser af serviceloven og beskrivelsen af lov om social
pension i “bilag 3 — Lovgivning” er det overordnet set uklart for SUM, hvad hensigten
hermed er.

I sin nuvaerende form bgr beskrivelserne efter vores vurdering ikke indga i dokumentet.

Formal og hensigt med en eventuel beskrivelse af serviceloven og lov om social pension
bgr genovervejes og det vil i givet fald skulle fremga af en evt. beskrivelse af relevante
bestemmelser, hvorfor de er relevante at fremhave.

| det omfang der fortsat vurderes behov for en generel beskrivelse af regler i servicelov og
lov om social pension, skal SUM ggre opmaerksom p3, at en del af de beskrevne regler i
serviceloven henhgrer under Bgrne- og Socialministeriets ressort og at lov om social
pension henhgrer under Beskaftigelsesministeriets ressort. De pagaeldende ministerier
bgr inddrages i forhold til en eventuel beskrivelse af lovgivningen.

SUM kan tilbyde at veere behjzelpelig med en evt. gennemlaesning af beskrivelser af de
dele af serviceloven, der henhgrer under vores ressort, safremt det vurderes, at veere
relevant for anbefalingerne. Det bemaerkes, at borgere, der modtager en palliativ indsats i
hjemmesygeplejen eller hjemmeplejen som udgangspunkt i langt de fleste tilfaelde ogsa vil
modtage personlig og/eller praktisk hjaelp i hjemmet efter serviceloven. Formalet med en
saerskilt beskrivelse er derfor meget uklar.

Side 39 om Hjemmesygepleje
Hvis bilaget skal opretholdes, sa foreslas det, at afsnittet formuleres som fglger:

"Kommunalbestyrelsen er, jf. sundhedslovens § 138, ansvarlig for, at der ydes vederlagsfri
hjemmesygepleje efter laegehenvisning til personer, der opholder sig i kommunen.
Nzermere regler herom er fastsat i bekendtggrelse nr. 1601 af 21. december 20107 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
sygeplejefaglig indsats er pakraevet. Malet er at skabe mulighed for, at patienten kan blive
i eget hjem, herunder i plejebolig mv. ogsa i situationer, hvor dgden er neert forestaende,

nar det ud fra en laegefaglig, sygeplejefaglig og social vurdering skgnnes forsvarligt.



Den kommunale sygepleje udfgrer saledes bl.a. sygepleje og palliation i forlgb af forskellig
varighed til alvorligt syge og dgende borgere. Den palliativ indsats har til formal at fremme
livskvaliteten og retter sig mod at lindre de fysiske, psykiske, sociale og andelige lidelser,

der for den syge og for de neermeste kan vaere forbundet med livstruende sygdom og dgd.

Den palliative indsats tilrettelaegges ud fra patientens behov.

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

Kommunalbestyrelsen er ansvarlig for, at hjemmesygeplejen besidder relevante
kompetencer i forhold til de ydelser, der leveres, herunder ogsa i forhold til palliative
indsatser. Den kommunale indsats kan understgttes af radgivning fra borgerens
praktiserende laege og/eller fra sygehusenes specialiserede udgaende palliative teams,
hvor dette er relevant.”

Side 40 om tilskud til ernaeringspraeparater

Fortolkningen af de geeldende regler i sundhedsloven om tilskud til ernaeringspraeparater
og ngdvendige remedier hertil, fx sonderemedier, er for nuvaerende under overvejelse i
Sundheds- og Zldreministeriet. Afsnittet i anbefalingen om den palliative indsat skal
afspejle fortolkningen af gaeldende regler. Ministeriet vil fremsende et konkret forslag
hertil, forventeligt primo november 2017.

Side 40 om palliativ sedering
Hvis bilaget skal opretholdes, foreslas det, at afsnittet formuleres med fglgende
a&ndringer:

”"Medikamentel palliation i terminalfasen

Ifglge sundhedsloven § 25, stk. 3, kan “en uafvendeligt dgende patient (..) modtage de
smertestillende, beroligende eller lignende midler, som er ngdvendige for at lindre patien-
tens tilstand, selv om dette kan medfgre fremskyndelse af dgdstidspunktet”. Der er sale-
des mulighed for efter naermere retningslinjer at lindre patientens lidelse medikamentelt,
selvom dette medfgrer bevidstlgshed, i en kortere eller l&engere periode og eventuel indtil
dgden, sakaldt palliativ sedering (Sundhedsstyrelsens vejledning af 20. december 2002 om
medikamentel palliation i terminalfasen). ”

Pa side 44 szerligt vedrgrende bgrn og unge
Sundhedsministeriet mener, at afsnittet, hvor FN’s konvention om barnets rettigheder
omtales skal slettes, idet det er uklart hvad der er hensigten og formalet med afsnittet

Hvis afsnittet opretholdes, sa skal “Sundhedsstyrelsen” andres til “Leegemiddelstyrelsens”
i andet afsnit, sidste linje.

Det generelle forbehold om formalet med bilaget gaelder ogsa for sa vidt angar afsnittet
bgrn og unge, herunder at der henvises til andre ministeriers lovgivninger
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