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Dansk Selskab for Palliativ Medicins svar pa Danske Regioners positionspapir for udvikling af den

palliative indsats i Danmark.

Danske Regioner har i august 2020 udgivet ” POSITIONSPAPIR FOR UDVIKLING AF DEN PALLIATIVE
INDSATS”, hvor de seetter kursen for udviklingen af den palliative indsats i Danmark.

Bestyrelsen for Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM) har med stor interesse laest positionspapiret. Vi
er enige i den overordnede kurs der saettes, og i seerdeleshed i de 4 overordnede pejlemaerker der
udstikkes.

FIRE OVERORDNEDE PEJLEM/ZRKER(1)

Beskrevet af Danske Regioner:

1. Vi vil ggre op med uligheden i, hvem der far lindrende behandling.
2. Vivil skabe bedre rammer for at dg i eget hjem.

3. Vi vil seette tidligt ind med lindrende behandling og understgtte flere uhelbredeligt syge i at traeffe et
aktivt valg om deres behandlingsforlgb.

4. Vi vil bryde tabuet om dgden i sundhedsvaesenet, og patienternes og de pargrendes gnsker skal veere
vores rettesnor.

Vi vil i det fglgende komme med konkrete forslag til Igsningsmodeller for at imgdekomme de fire
pejlemarker. Udover at tage direkte afsaet i Danske Regioners positionspapir finder vi det relevant at
taenke Rigsrevisionens beretning fra august 2020 og denne rapports anfgrte kritikpunkter ind i udviklingen
af den palliative indsats i Danmark.
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Konklusion i Rigsrevisionens rapport(2):

Folketingets Rigsrevision og folketingets statsrevisorer har undersggt den specialiserede palliative
indsats som tilbydes i Danmark. De konkluderer:

Statsrevisorerne finder det utilfredsstillende, at regionerne ikke har sikret, at patienter med livstruende
sygdomme ved behov har adgang til specialiseret palliation.

Statsrevisorerne finder det ligeledes utilfredsstillende, at regionerne ikke i tilstraekkeligt omfang har
sikret en systematisk og effektiv identifikation af den enkelte patients behov for specialiseret
palliation.(2)

Pejlemzerke 1

Vi vil ggre op med uligheden i, hvem der far lindrende behandling

Ulighed i sundhed er velkendt og senest dokumenteret af Sundhedsstyrelsen 2020 som viser
overdgdelighed i gruppen af mennesker med lav uddannelse (3). Lignende social ulighed i tilbuddet om
specialiseret palliation er vist i Danmark, saledes er der mindre sandsynlighed for henvisning til specialiseret
palliation hvis patienten er aldre, mand og bor alene uafhaengigt af diagnose og symptombyrde (4,5) Dette
skyldes formentlig den manglende systematiske identifikation af behov, som Rigsrevisionen har papeget.

Det er ogsa ulighed i tilbud. Patienter med kraeftdiagnoser er fortsat massivt overrepraesenterede blandt de
patienter, der modtager specialiseret palliativ indsats. 9 ud af 10 patienter behandlet i specialiseret
palliation har en kraeftdiagnose(6), og dette til trods for at Sundhedsstyrelsen allerede i 2017(7) kom med
anbefalinger, som tydeligt beskrev, at den palliative indsats skal vaere rettet mod behov og ikke diagnoser.
Kun én region, Region Hovedstaden, har sat gremaerkede midler af til specialiseret palliation til patienter
med andre livstruende sygdomme end kraeft.

Hvordan det preecist ser ud pa det basale niveau (altsa i det gvrige sundhedsvaesen), vides ikke pa grund af
mangel pa data. Der er intet der indikerer, at det basale niveau adskiller sig vaesentligt fra det
specialiserede niveau. Vi ma formode, at uligheden ogsa ggr sig geeldende her.

Kapaciteten af den specialiserede palliative indsats i Danmark anno 2020 er utilstreekkelig, og visitationen
til den er usystematisk, hvilket utvivisomt gger uligheden i hvem der far lindrende behandling i Danmark -
et problem som Rigsrevisionen tydeligt adresserer i deres konklusion.

Lgsningsforslag:
For at reducere ulighed, skal der

- Sikres tidlig systematisk symptomscreening af alle patienter med livstruende sygdomme, uanset
diagnoser, med henblik pa at identificere behov, der afhaengig af svaerhedsgrad og kompleksitet
skal behandles pa basis eller specialiseret niveau

- (Bges kapacitet og kompetencer i sdvel basal som specialiseret palliation

- Ske videreudvikling af og forskning i palliative behandlingstilbud
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Pejlemaerke 2

Vi vil skabe bedre rammer for at d¢ i eget hjem

At sikre tryghed for patienter og pargrende i forbindelse med hjemmedgd krzever, at et solidt
sundhedsfagligt sikkerhedsnet er plads. Grundpillerne i dette sikkerhedsnet er den kommunale syge- og
hjemmepleje, praktiserende laege og ofte ogsa den specialiserede palliative indsats. Saerligt sidstnaevntes
tveerfaglige udgaende funktion, der netop varetager behandlingen af de mest komplekse tilfeelde i
hjemmet, spiller ofte en uundveerlig rolle for at sikre, at patienten kan undga en akut indlaeggelse pa
hospital. Denne funktion sikrer kontinuerlig sparring og radgivning til de kommunale samarbejdspartnere,
der ellers vil std alene med de komplekse og svaere problemstillinger, som kan forhindre et trygt forlgb i
eget hjem. Det er ligeledes vist, at denne sparring kan ses som ‘bedside-undervisning’, som saledes
medvirker til at overfgre viden fra specialisterne til det basale niveau.

Saledes stgtter og radgiver specialiseret palliation det basale niveau, sa flere patienter kan fa opfyldt deres
gnske om at dg hjemme(8). Et taet samarbejde mellem basal og specialiseret palliation sikrer desuden, at
patienter og deres familier kan veere trygge ved, at skulle situationen hjemme udvikle sig i en svaer og
kompleks retning, kan patienten hurtigt indlaegges i en specialiseret palliativ enhed eller anden relevant
hospitalsenhed. Det skaber kontinuitet i behandling, omsorg og pleje.

Dette er beskrevet i Danske Regioner positionspapir “Samtidig er det afggrende, at de specialiserede
kompetencer — der er pd hospitalernes palliative enheder og teams samt pG hospices — understgtter
indsatsen hos de praktiserende laeger og i den kommunale pleje- og rehabiliteringsindsats. Hvordan det

7

konkret skal foregda, vil vi fra regionernes side gerne i dialog med kommunerne og almen praksis om.(1)

Det er i internationale studier vist, at tilknytning til specialiseret palliation gger sandsynligheden for at
kunne give patienter mulighed for en vaerdig dgd i deres eget hjem — dette gaelder bade patienter med
kraeft(8) og medicinske diagnoser(9).

Lgsningsforslag:

- Detsikres, at specialiseret palliation indgar i et mere systematisk samarbejde med basal palliation.
Dette kunne vaere i form af systematisk undervisningsindsats, regelmaessige kliniske konferencer
hvor konkrete patient cases drgftes, og ad hoc felles hjemmebesgg hos udvalgte patienter.

- Der etableres en tidligere palliativ indsats (end nu), bade basal og specialiseret, hvor man sammen
med patienten og pargrende drgfter de forskellige muligheder for behandling i den sidste del af
livet.

- Kapaciteten i de udgdende teams gges for at understgtte komplekse patienter og radgivning til
basalniveauet.

DSPaM stgtter fuldt op om Danske Regioners vision om bedre mulighed for at dg¢ i eget hjem. DSPaM vil
gerne deltage i dialogen med regionerne, kommunerne og almen praksis og vi opfordrer til samarbejde

omkring, hvordan det specialiserede niveau kan understgtte det basale niveau bedst muligt. Vi ser de to
niveauer som forbundne kar, hvor det ikke giver mening at udbygge det ene (den basale indsats), uden at
medtaenke det andet.
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Pejlemzaerke 3

Vi vil seette tidligt ind med lindrende behandling og understgtte flere uhelbredeligt syge i at traeffe et aktivt

valg om deres behandlingsforlgb.

Det specialiserede palliative tilbud kommer oftest alt for sent. Lang tid med alvorlig sygdom er saledes
gennemlevet, f@r et relevant behandlingstilbud startes. Der er typisk knap 40 dage fra start i det
specialiserede palliative niveau til patienten dgr(6). Hvordan vilkarene er i det basale niveau, er der ikke tal
for.

Det er en voldsom belastning for patienter at leve et liv med en livstruende sygdom, og det er voldsomt for
de pargrende at se en man elsker lide. Mange patienter og familier oplever, at de ikke far tilstraekkelig
hjeelp. Saledes er der patienter som lider pa grund af underbehandling af symptomer som smerter,
andengd, kvalme, angst og tab af funktion, pa trods af at vi ved, at symptombyrden kan lettes betydeligt
med rettidig palliativ indsats.

Samtidigt er der til tider overbehandling. Som Danske Regioner beskriver “Nogle livsforlaengende
behandlinger har alvorlige eller lidelsesfulde falger. Samtidig tyder udenlandske undersggelser pd, at op
mod hver femte procedure, test eller behandling i sundhedsvaesenet er overflgdig eller direkte skadelig for
patienterne. Det gar det endnu vigtigere, at patienter og pdrgrende stgttes i at vaelge, hvad der er det
rigtige for dem.”(1)

Internationale og danske studier har vist, at tilknytning til specialiseret palliation kan reducere brugen af
bivirkningsgivende og udsigtslgse behandlinger(10). Samtaler om fremtidige behandlingsmal kan
systematiseres og skal udfgres pa en made, sa de ikke belaster patienter eller de pargrende. Men det
kraever uddannelse i kommunikation om den svaere samtale og passende tid og rum.

Lgsningsforslag:

- Den specialiserede palliation bruges til Isbende samtaletraening og supervision af basalt niveau
(systematiske undervisningsprogrammer). Dette vil medfg@re, at kun komplekse patienter, f.eks. de
patienter, som er praeget af udtalt angst og eksistentiel lidelse, henvises til det specialiserede
niveau

- Der undervises i eksistentielle samtaler pa alle sundhedsfaglige uddannelser

- Der forskes i hvordan ”svage” patienter bedst stgttes i livet med sygdom, sa de ogsa far mulighed
for at treeffe aktive valg i deres behandlingsforlgb

Som situationen er lige nu, vil der skulle bruges sundhedsfaglige eksperter fra det specialiserede niveau til
at Igfte undervisnings- og supervisionsopgaverne bade prae og postgraduat. Forskning i palliation i dag er
typisk funderet i den specialiserede palliation og bgr udbredes til det basale niveau. Det kraever
sammenhang og samarbejde de to niveauer imellem. Og ikke mindst kraever det, at der er flere hgjt
kvalificerede specialister til at varetage opgaverne.
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Pejlemaerke 4

Vi vil bryde tabuet om dgden i sundhedsvaesenet, og patienternes og de pargrendes gnsker skal vaere vores

rettesnor.

Som Danske regioner skriver "De professionelles kompetencer er helt essentielle for kvaliteten af den
palliative indsats. Alle lzeger, sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter vil komme i kontakt med
dgende patienter og pdrgrende i sorg. Men ifglge REPHA, der er det danske videncenter for rehabilitering og
palliation, ved lzeger og andre sundhedsprofessionelle alt for lidt om d@den.”(1)

DSPaM er enig i denne vurdering og i behovet for et paradigmeskift inden for sundhedsvidenskab i
Vesteuropa, USA og andre hgjindkomst-lande.

Palliation adskiller sig netop fra mange andre fagomrader i sundhedsvaesenet ved at palliation altid tager
udgangspunkt i patienten og de pargrendes oplevelser, frygt og hab. Altsa en holistisk tilgang med
ekspertise i at tale med patienter og deres familier om netop dgden og livet.

Nar patienten og de pargrendes gnsker skal vaere vores faelles rettesnor, kraever det andringer af maden at
taenke pa, maden at kommunikere pa samt maden at yde omsorg pa. Det gaelder i hele sundhedssystemet
fra det basale niveau til det specialiserede niveau.

Lgsningsforslag:

- Alle leger, der behandler patienter med livstruende sygdomme, skal uddannes til at varetage
denne type samtaler

- Alle sundhedsfaglige personer, der behandler patienter med livstruende sygdomme skal uddannes
til at kunne udvise patient- og pargrendecentreret omsorg

- Kapaciteten af den specialiserede palliation skal udbygges, sa det muligggres, at eksperter fra det

specialiserede niveau ved siden af deres kliniske funktioner ogsa udfgrer ovenstaende
undervisnings- og supervisions-opgaver

Afsluttende tanker om at “falde imellem siloer” eller om at blive ”“samlet op inden faldet”

Danske Regioner har skabt 4 pejlemarker. DSPaM har med dette dokument forsggt at ggre det lidt mere
konkret, hvordan vi kan na dem.

Rigsrevisionen pataler et stort og problematisk kapacitetsproblem i specialiseret palliativ indsats. Hvis vi
skal na leengere i forhold til de 4 pejlemaerker, inklusive systematisk identifikation af palliative behov og
lindring af disse, vil kapacitetsproblemet blive langt stgrre. Specifikt skal det medtaenkes, at hvis vi skal
udligne ulighed i tilbud om lindrende behandling gennem hele det relevante sygdomsforlgb for alle de
patienter, der har brug for det, vil der skulle behandles langt flere patienter bade pa basalt og specialiseret

niveau.

Hvis der skal Igftes en betydelig uddannelsesopgave med palliation, vil det kraeve yderligere indsats fra i
forvejen pressede specialister indenfor palliation.
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Danske Regioner frygter, at et speciale i palliativ medicin vil kunne gge silodannelsen, og anfgrer at den
nuvaerende Igsning er tilstraekkelig til at sikre palliation i de medicinske specialer.

Med den nuvaerende Igsning svigtes ikke mindst de medicinske patienter, der ikke har kraeft. Den
nuvaerende lgsning medfgrer at patienter tabes mellem siloer. De tabes, fordi deres palliative behov ikke
opdages. De tabes, fordi de dgr inden de nar frem til det specialiserede niveau. Eller de tabes, fordi de
henvises for sent til det specialiserede niveau og derfor ma leve i utryghed og lidelse med utilstraekkelig
udsigt til lindring af deres komplekse behov.

Vi mener, at bekymringen for at et kommende speciale i palliativ medicin vil virke som endnu en silo er
ubegrundet. Den specialiserede palliative indsats er karakteriseret ved at arbejde tveerfagligt og
tvaersektorielt og ved at fglge patienten og de pargrende dér, hvor de matte gnske at opholde sig. Saledes
er den specialiserede palliative indsats i sin natur "silonedbrydende".

Specialiserede palliative enheder arbejder allerede nu taet sammen med de specialer, som patienterne
henvises fra. f.eks. med kraeftafdelinger, men ogsa i stigende grad med andre specialer som kardiologi,
neurologi, h&matologi og urologi hvor specialisterne behandler sygdommene, og specialiseret palliation
leverer den lindrende behandling af fglger af sygdom og behandling. Herudover arbejder specialiseret
palliation allerede nu sammen med primarsektoren omkring de patienter som lever og dgr hjemme.

Problemet i den nuvaerende situation er, at specialisterne i palliation hele tiden (og med rette) presses til at
tage flere patienter hurtigere og tidligere i forlgbet, men ikke kan ggre dette samtidig med at de bruger
mere tid pa samarbejdet med det basale niveau. Nar valget star mellem at tage sig af ‘egne’ patienter (ofte
ude i hjemmene), der venter pa hjeelp og har voldsomme behov, overfor at tage tid til at drage ud i andre
afdelinger, kan specialisterne for ofte blive tvunget til at prioritere 'egne patienter’. Den silodannelse, som
dermed opstar som fglge af manglende kapacitet, kan kun modvirkes af stgrre kapacitet.

Fremtidige leeger i palliativ medicin vil vaere de broer, som forbinder allerede eksisterende siloer. Det vil
veere palliative sundhedsfaglige specialister, som griber de patienter, der er ved at falde mellem de mere
sygdomsspecifikke specialer. Palliativ Medicin handler netop om at behandle mennesker ramt af sygdom og
ikke den specifikke sygdom.

Ved at oprette et speciale i palliativ medicin vil yngre leeger fra andre specialer med fordel kunne have en
del af deres speciallaegeuddannelse i palliativ medicin — pa linje med at f.eks. kommende lungemedicinere
som en del af deres uddannelse skal behandle hjertepatienter. Saledes styrkes den palliative viden i andre
specialer. Yngre laeger, der skal veere palliative medicinere, vil laegge deres forskning inden for palliativ
medicin og derved medvirke til at styrke vores viden om, hvad der virker og hvad der ikke virker. Ved at
uddanne flere specialleeger i palliativ medicin vil man desuden langt bedre kunne honorere den store
uddannelsesopgave, som er ngdvendig for at na pejlemaerkerne.

DSPaM ser saledes meget positivt pa de pejlemaerker, som Danske Regioner har sat op. Vi vil gerne Igfte
den opgave der stilles. Vi vil gerne behandle de patienter, som har komplekse symptomer, og vi vil gerne
bidrage til at styrke den basale palliative indsats.

Hvis vi sammen skal lave en kultureendring i sundhedsvaesenet, et paradigmeskift, kraever det oprettelse af
et speciale i palliativ medicin. Kun pa den vis kan vi sikre et reelt og vedvarende kapacitets- og
kompetenceldgft af omradet og vi vil kun derved kunne leve op til Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa
omradet, sikre opfyldelse af regionernes pejlemaerker og ikke mindst fa rettet op pa Rigsrevisionens
kritikpunkter af den palliative indsats i Danmark.
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