Kroeftens Bekcempelse

Den palliative indsats
1 Danmark har
brug for oprustning




Den palliative indsats
i Danmark har brug for
oprustning

Kraeftens Bekaempelse mener, at det er pa tide, at den palliative
indsats for alvor bliver oprustet pa en lang raekke omrader. Vi ser et
stort behov for kvalitetsudvikling i selve indsatsen og i koordinerin-
gen af indsatsen mellem de mange involverede sundhedsakterer.
For at dette kan blive realiseret, synes vi, at nogle indsatser skal
prioriteres saerligt hgjt, herunder:

» Systematiske samtaler og planlaagning af forleb
» Sarbare malgrupper og parerende

* Uddannelse, kompetenceudvikling og forskning
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Udfordringer i den
palliative indsats

Behov for kvalificeret indsats

Mange kraeftpatienter, og andre livstruende syge kan
fa brug for en palliativ indsats. Den palliative indsats
er tvaerfaglig og sigter mod at fremme livskvaliteten
hos bade patienter og deres paregrende. Den palliative
tilgang tager udgangspunkt i et helhedsorienteret syn
pa den enkelte og forsgger at stette pd de omrader,
hvor den enkelte har behov.

Den palliative indsats er organisatorisk opdelt i en spe-
cialiseret og en basal del. | den specialiserede indsats
er palliation hovedopgaven, og patienterne har mere
komplekse behov. Den specialiserede indsats ydes pa
palliative afdelinger, via palliative teams og pa hospice.
Den basale palliative indsats er en faellesbetegnelse
for de enheder, der har palliation som en del af deres
opgave, og hvor patienterne har mindre komplekse
behov. Den basale indsats ydes bl.a. pa plejecentre,
sygehusafdelinger, via almen praksis og i den kom-
munale indsats i eget hjem.

De fleste kreeftpatienter er i kontakt med den basale
palliative indsats, og 50 pct. af alle kraeftpatienter, der
der, kommer kun i kontakt med den basale indsats.
Langt de fleste kraeftpatienter gnsker at vaere mest
muligt i eget hjem og om muligt ogsa at de hjemme.
Det basale indsats er derfor helt afgerende for at sikre
kraeftpatienterne gode palliative forlgb.

Palliation skal igangsaettes rettidigt

Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA)
har undersogt levetidslaeangden mellem diagnosetids-
punktet og dedsfaldet for de kraeftpatienter, der ender
med at de af deres sygdom. Undersagelsen viste, at
hver tiende dade inden for en maned, halvdelen dade
efter et ar, og to tredjedele af patienterne dede efter
to ar. Sdledes er der for mange tale om en kort levetid,
hvilket betyder, at det for mange vil vaere vaesentligt
at fa afdaekket og tilbudt en palliativ indsats tidligt i
forlebet. Mange patienter vil fra diagnosetidspunktet
ligeledes vaere i en situation, hvor deres kraeftsygdom
kan karakteriseres som uhelbredelig.
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Kreeftens Bekaempelse mener, at den palliative ind-
sats sa tidligt som muligt skal forebygge og lindre
lidelse gennem behandling af symptomer og hjaelp
til at tackle fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle
belastninger for kraeftpatienterne og deres pargrende.

For at igangseette en rettidig indsats kraever det, at
sundhedspersonalet har tid og kompetencer til i tide
at tage svaere og ngdvendige samtaler med patien-
ter og parerende om ikke at fortsaette en sandsyn-
ligvis udsigtslas behandling. PA den made vil mange
patienter og parerende blive bedre forberedte og have
mulighed for, sammen med de sundhedsprofessionelle,
at planleegge et palliativt forlab med fokus pa livskvali-
tet og lindring af symptomer og andre problematikker.

Rehabilitering og palliation skal samtaenkes

For mange kraeftpatienter vil det vaere vaesentligt at
blive tilbudt en rehabiliterende indsats i sammenhaeng
med den palliative indsats for at forebygge fysiske
gener og opretholde et s& godt fysisk og mentalt hel-
bred som muligt. Flere steder i landet er der etable-
ret samarbejder mellem palliative og rehabiliterende
enheder, og erfaringerne er, at det skaber bade bedre
livskvalitet og et hgjere fysisk funktionsniveau. Her-
udover findes der gavnlige sociale effekter i form af
det fysiske samvaer og sammenhold, der kan etableres
mellem patienterne, nar de deltager i aktiviteterne.
Saledes kan et tilbud om rehabilitering i palliative
forlab ogsa veere med til at forebygge ensomhed og
give et meningsfuldt indhold i hverdagen for mange
patienter. Kraeftens Bekaempelse anbefaler, at man
landet over tilbyder rehabilitering skraeddersyet til
kreeftpatienter med en fremskreden sygdom, og at
man etablerer samarbejder mellem rehabiliterende
og palliative enheder.

Adgangen til en specialiseret indsats skal
forbedres

Det palliative omrade har faet mere og mere opmaerk-
somhed gennem de senere ar - senest med Rigsre-
visionens undersggelse af det specialiserede omrade
fra 2020 (7). Folketingets Rigsrevision konkluderede,
at regionerne ikke i tilstraekkelig grad har sikret, at
patienter med behov har adgang til specialiseret pal-
liation. Dette billede har vaeret uaendret de seneste ar.
Kraeftpatienter bliver henvist meget sent i deres syg-
domsforleb (ca. 1 md. fer ded), hver fjerde kraeftpatient
venter fortsat mere end ti dage pa at blive modtaget,
og hver femte kraeftpatient der for han/hun kan mod-
tages af en specialiseret enhed, hvilket omfatter ca.
2000 personer om aret. | forlaengelse heraf beskrives
det, at konsekvenserne er, at patienterne ikke lindres
optimalt, hvilket forringer livskvaliteten i den sidste
levetid, og det kan medfere, at der bliver lagt en unadig
byrde pa de pargrende.

Efter rapporten fra Rigsrevisionen har Danske Regioner
udgivet et positionspapir for at skitsere den udvikling,
Danske Regioner gerne ser ske landet over (2). Dette
skitseres i fire pejlemaerker, der handler om at sikre en
lige adgang, skabe bedre rammer i eget hjem, igang-
seette en tidlig indsats samt bryde tabuet om at tale
om deden. Kraeftens Bekaempelse hilser positionspapi-
ret velkomment, men vi synes samtidigt, at der er brug
for konkret handling fra regionernes side med hen-
blik pa bl.a. at sikre en systematisk behovsvurdering
og palliative kompetencer pa tveers af hospitalernes
basisafdelinger.

Med den seneste kraeftplan er der uddelt midler til
kapacitetsopbygning pa tveers af de palliative indsat-
ser,og der er landet over oprettet palliative teams, som
har barn, unge og deres familier som fokusomrade.
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Samtaler, planlcegning og
koordinering af forlab

| Kraeftens Bekaempelse harer vi desveerre ofte, at patienter og parerende bliver indkaldt
til samtaler pa hospitalet i den tro, at der er tale om samtaler vedrerende deres fortla-
bende behandling, men det viser sig, at de sundhedsprofessionelles serinde naermere
har veeret at fortaelle, at de ikke kunne tilbyde mere behandling.

Nar den sygdomsrettede behandling afsluttes,
skal andre tage over

Nogle patienter med palliative behov oplever at blive
afsluttet fra hospitalet uden en plan for det videre
forlgb. Patienterne og deres paregrende star derfor
uden hjaelp i en meget sveer situation. Det er et stort
problem. | denne del af livet er der ofte et stort behov
for hjeelp og statte, bdde i forhold til smerter og andre
fysiske problemstillinger - men ogsa i forhold til psy-
kiske og sociale problemer. Undersagelsen fra REHPA
bekraefter desvaerre tendensen med, at der ikke sker
en systematisk overlevering, ndr den sygdomsrettede
hospitalsbehandling afsluttes. Undersagelsen viser, at

kun hver femte kommunale enhed har faelles udskri-
velseskonference eller hjemmekonference som samar-
bejdsform. Rammerne for udskrivning og overlevering
mellem hospital og kommune bgr vaere beskrevet i
sundhedsaftalerne, og den patientansvarlige laege bar
patage sig en koordinerende rolle i det palliative forlgb.

Alle skal have tilbudt samtaler om behov og have
en skraaddersyet plan

Kraeftens Bekaeempelse mener, at alle skal have tilbudt
samtaler om den sidste tid — i god tid. En velbeskre-
vet model er Advance Care Planning-samtalen (ACP).
Centralt i ACP-samtalen er at belyse patientens og
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de parerendes oplevelser af livet med livstruende
sygdom samt gnsker til den sidste tid, fx med afkla-
ring omkring, hvor patienten gnsker at do og onsket
behandlingsniveau af sygdommen. P4 denne made
kan sundhedspersoner systematisere og dokumentere
planer for den fremtidige pleje og behandling. Det
skal undgas, at samtaler om behandlingsopher pa
hospitalet sker uden, at patienten og de paregrende er
forberedt pa samtalens indhold. Sundhedspersoner
skal have kompetencer til at kunne tage en nedven-
dig og sveer samtale med patienter og parerende,
herunder om deres @nsker til den sidste tid. Kraeftens
Bekaempelse mener, at planlaegning af den sidste tid
er en vaesentlig forudsaetning for at sikre vaerdighed
og et godt forlgb for sdvel patienter og pargrende,
og rammerne for dette skal derfor veere til stede i
regioner og kommuner.

Kraeftens Bekaempelse harer alt for ofte fra patienter
og pargrende, at de oplever, at de ma tage ansvar,
bede om hjeelp og koordinere mellem sundhedsvaese-
nets aktorer. Dette sker ofte pa det svaere tidspunkt,
hvor kraeftbehandlingen afsluttes, og patienter og
pargrende star i en vanskelig situation.

Tilbyder man samtalernei tide, kan det veere med til at
sikre, at den palliative indsats tilbydes rettidigt i forhold
til patientens behov. For at sikre dette, mener Kraeftens
Bekaampelse, at der bar ske en systematisk og lebende
identifikation og behovsvurdering af kraeftpatienter
med henblik pd at igangsaette en malrettet og hel-
hedsorienteret indsats for den enkelte.

Der skal vaere et samarbejdende team omkring
patienten i eget hjem

For at lette presset pa patienter og parerende og sikre
dem en relevant indsats, er det ligeledes helt centralt,
at de forskellige sundhedsakterer (kommune, almen
praksis og evt. hospital og specialistniveau) mades
enten fysisk eller via videosamtale for at aftale sam-
arbejde og koordinering af indsatser for den enkelte
patient. Mgdet kan med fordel holdes i patientens
hjem og naturligvis tage udgangspunkt i patientens
gnsker og behov. Det er vaesentligt for patienter og
parerende, at de ved, hvem de kan kontakte degnet
rundt, at almen praksis kan sta for en god lindrende
indsats, at patienterne har adgang til en dben indleeg-
gelse og til fagpersoner med kompetencer i lindring
af fysiske, sociale, psykiske og eksistentielle behov.
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Sarbare mdlgrupper og pargrende
skal systematisk tilbydes stotte

Socialt sarbare skal have handholdte tilbud

Som pa andre sundhedsomrader findes der desvaerre
ogsa ulighed i adgangen til sundhedsydelser pa det
palliative omrade. Monitoreringen af indsatsen pa det
specialiserede omrdde har bl.a. vist, at det er svee-
rere at fa adgang til en specialiseret palliativ indsats,
hvis man tilhgrer en socialt sarbar befolkningsgruppe.
Aldre, kortuddannede eller lavtlennede kraeftpa-
tienter har for eksempel mindre sandsynlighed for
at fa en plads pa et hospice eller for at blive tilknyt-
tet et palliativt team eller afdeling. Mange eeldre er
enlige og har brug for en szerlig stette og aktivering
af et eventuelt netvaerk, hvis de far palliative behov.

Kraeftens Bekaampelse mener, at der er behov for
nytaenkning og opsporing af socialt sarbare patien-
ter og deres pargrende. Mange i denne malgruppe vil
have brug for en mere intensiv indsats, og at der er
en udpeget en tovholder i forlabet, der tager ansvar

for at koordinere mellem de mange instanser, der kan
veere relevante pa dette omrade.

Pargrende skal systematisk inddrages og stottes
Nar en person far kraeft, rammer det hele familien — og
nar et menneske bliver uhelbredelig syg, rammer det
ligeledes de naermeste hardt.

Kreeftens Bekaempelse mener, det er vigtigt, at sund-
hedspersoner inviterer de naermeste med til samtaler
om den sidste tid. | samtalen kan man afdaekke faelles
onsker men ligeledes se p4, hvilke forskellige behov
patient og paregrende kan have og finde lgsninger pa
at afhjeelpe dem. Opmaerksomhed og stotte til de
pargrende ved livets afslutning kan ogsa hjeelpe dem
til at komme bedre igennem efterforlabet.

Kraeftpatienters parerende kan vaere i en seerlig svaer
situation i de palliative forlab.
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Det er derfor vigtigt, at sundhedspersoner er opmaerk-
somme pa de pargrende ved at afklare med dem, hvad
de har af gnsker til at blive inddraget i forlabet og
afklare, hvilke behov for stgtte de parerende selv har
og henvise til relevant stotte

Kraeftens Bekaempelse oplever jeevnligt pargrende til
patienter med fremskreden sygdom, der fortaeller, at
deres naermeste er blevet udskrevet eller afsluttet fra
hospitalet uden rad og vejledning om det videre forlgb
— og uden en kontakt til kommunen eller egen laege.
De parerende star derfor i en meget sveaer situation,
da de ikke ved, hvordan de kan fa hjaelp - og fra hvem.
Det er et stort problem. | denne del af livet er der ofte
et stort behov for hjeelp og stette, bade i forhold til
smerter og andre fysiske problemstillinger, men ogsa i
forhold til psykiske og sociale problemer. Patienternes
og de pargrendes egen laege er en central person i
forhold til at sikre en passende lindring og i at henvise
og sikre adgang til lokale stgttetilbud.

Bern og unge som pargrende skal have en
systematisk opmaerksomhed

Bern og unge som pargrende er en saerlig sarbar
gruppe, som ikke ma overses i de palliative forlgb.
Der er brug for, at det systematisk bliver afdaekket,
om der er hjemmeboende barn, nar en foraelder er
livstruende syg. Dernaest er det vaesentligt, at man
radgiver foraeldrene om, hvorledes de bedst muligt
kan stotte deres barn samt hvilke hjaelpemuligheder,
der findes for bern og unge.

Kraeftens Bekaempelse — og andre organisationer - til-
byder hjaelp og statte til bern og unge som pargrende
og efterladte via forskellige tilbud samt radgivning af
det personale, der mgder bgrn og unge i institutioner
og pa skoler og uddannelsesinstitutioner. Disse tilbud
ser Kraeftens Bekaempelse gerne udbygget og under-
stottet via lokalt samarbejde med fagprofessionelle
pa omradet, sd bern og unge ligeledes kan sikres en
rettidig stotteindsats.
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@goet fokus pa forskning,
uddannelse og Kompetence-
udvikling er n@gdvendig

Den palliative indsats i Danmark har flere gange opnaet relativt darlige resul-
tater i internationale undersggelser bl.a. ud fra en manglende prioritering
af forskning, uddannelse og kompetenceudvikling i forhold til de lande, vi

normalt sammenligner os med.

Der skal etableres et leegefagligt speciale i
palliation

Danske laeger, der gnsker kompetenceudvikling i pal-
liation, kan sege om deltagelse i den nuveaerende nor-
diske uddannelse "Nordic Specialist Course in Palliative
Medicine” (NSCPM). Der er dog et meget begraenset
antal pladser, og det modsvarer langt fra behovet for
egentlige laegefaglige kompetencer i den palliative
indsats. Landet over er det svaert at besaette laege-
faglige palliative stillinger, og en fremskrivning fra det
faglige selskab pa omradet viser, at der vil veere et
betydeligt antal vakante stillinger i de kommmende ar,
da mange nuvaerende laeger er pa vej pa pension.

Kraeftens Bekeempelse har i en arraekke arbejdet for at
fa etableret en dansk specialleegeuddannelse i pallia-
tion. Det ser vi som et mal og en nedvendighed for, at
patienter kan tilbydes en kvalificeret indsats i fremti-
den. Det vil imidlertid tage en arraekke ferend et laege-

ligt speciale kan blive en realitet. Derfor ser Kraeftens
Bekampelse det som en absolut nedvendighed, at det
danske forslag til en dansk funderet videreuddannelse
snarest muligt implementeres. Dette vil kunne sikre et
stigende antal laeger med palliative kompetencer til
at varetage det store leegefaglige behov, der findes
pa det specialiserede omrade.

Undervisning i palliation skal ind i
grunduddannelserne

Kraeftens Bekaempelse finder, at det er vigtigt, at
palliation generelt prioriteres pa de sundhedsfaglige
grund-, efter- og videreuddannelser, samt at regio-
nerne via de palliative teams og afdelinger patager
sig et medansvar for, at der sker et kompetencelgft
pa det kommunale niveau.

Vi har en arraekke arbejdet pa at fa indarbejdet pal-
liation i undervisningsplaner og bekendtgerelser pa
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sundhedsuddannelserne og pa laegeuddannelserne,
og der er sket en forbedring nogen steder. Vi ser dog
fortsat et betydeligt behov for, at palliation indgar som
en fast del af pensum pa alle relevante grunduddan-
nelser, herunder social- og sundhedsassistent-, syge-
plejerske-, fysioterapeut-, socialradgiver-, psykolog-,
teologi- samt laegeuddannelsen.

Kommunernes indsats skal udbygges og
forbedres

Kommunerne har gennem de seneste ar haft en aget
opmaerksomhed pa at kvalificere den palliative indsats,
men det er samtidig Kraeftens Bekaempelses indtryk, at
kvaliteten af den basale palliation er meget svingende.
Der skal derfor fastlaegges kvalitetsstandarder for den
kommunale palliative indsats. Der er et stort behov
for at sikre en god kvalitet i indsatsen landet over.
Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA)
hari 2009 og i 2019 kortlagt den kommunale palliative
indsats (3). Den seneste undersagelse viser, at ca. tre
fjerdedele af plejehjemmene og naesten alle drifts-
enheder har fokus pa palliation til mennesker med
livstruende sygdomme, men at kun halvdelen anven-
der faglige palliative tilgange, metoder og redskaber.
Cirka halvdelen af alle enheder har medarbejdere med
palliativ efter- eller videreuddannelse, men undersgz-
gelsen viser, at der isaer er behov for palliativ kompe-
tenceudvikling hos social- og sundhedsassistenter og
-hjeelpere, som ogsa er den faggruppe, der kommer
hyppigt hos patienterne, nar de er i eget hjem eller bor
pa plejecenter. Cirka to tredjedele af enhederne angi-
ver at have palliative ressourcepersoner og omkring
40 pct. af enhederne angiver at have adgang til akut
palliativ radgivning 24/7. Dette viser, at der er behov
for at sikre, at alle far mulighed for palliativ rddgivning
enten internt i kommunen eller fra specialiserede pal-
liative enheder. Hvad angar ressourcepersoner, mener
Kraeftens Bekaempelse i lighed med Sundhedsstyrel-
sen, at der ber veere en ansat pr. enhed med udvidede
palliative kompetencer.

Forskning i palliation skal prioriteres nationalt

For at sikre kvalitetsudvikling bredt set mener Kraef-
tens Bekaempelse ligeledes, at der i saerlig grad er
brug for nationalt at styrke forskningen pa omradet
inden for samtlige af de fagomrader, der er beskaef-
tiget inden for palliation. Forskningen i palliation har
veeret drevet af fa dedikerede professorer og forskere,
som ogsa har gjort sig geeldende internationalt. Det
er Kraeftens Bekaempelses opfattelse, at forskning har
vaeret underprioriteret igennem en lang arreekke, og

at forskningsstette i hgj grad har veeret baret frem af
interesseorganisationer, som Kraeftens Bekaempelse,
frem for mere nationale midler inden for forskning pa
de mange forskellige fagomrader, samt hvad angar
tvaerfagligheden i den palliative indsats. Den eksiste-
rede danske forskning har i hgj grad vaeret fokuseret
pa det specialiserede omrade. Ud over en veaesentlig
udbygning af forskningsstatten inden for palliation,
mener Kraeftens Bekaempelse, at forskning i det basale
niveau ber prioriteres, samt at forskning ogsa ber
omhandle bgrn og unge som pargrende.

Forskning og udvikling af det basale niveau skal
vaegtes hgjt

Der er behov for udvikling og opsamling af data for ind-
satsen pa det basale niveau. REHPA's seneste under-
s@gelse viser, at under 5 pct. af kommunale enhe-
derne er involveret i forskning, og under 20 procent
af enhederne er involveret i udviklingsarbejde. Ogsa
Rigsrevisionen papeger i sin undersagelse, at der stort
set ikke findes nogen tilgaengelige eller brugbare data
om indsatsen pa det basale niveau. Kraeftens Bekaem-
pelse mener derfor, at dette ber have hgjeste prioritet
nationalt, da udviklingen af data er en forudsaetning
for kvalitetsudvikling af indsatsen, herunder indsatser
pa tveaers af regioner, kommuner og almen praksis.
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