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Palliativ medicin: Et nyt leegevidenskabeligt speciale?

1. Introduktion

Sundhedsstyrelsen udgav i 2017 reviderede anbefalinger for den palliative indsats i
Danmark®. Det anbefales, at alle patienter med livstruende sygdom systematisk far
vurderet deres behov for et palliativt behandlingstilbud. Det anbefales ogsa, at alle
patienter med behov far lige adgang til tilbuddet uanset diagnose, alder og geografisk
tilhgrsforhold.

Den palliative indsats kan ydes pa basalt eller specialiseret niveau. Specialiseret palliativ
indsats varetages af hospicer og hospitalsbaserede specialiserede palliative enheder, hvor
man alene har palliativ indsats som opgave. | 2019 var der i Danmark 20 hospicer og 31
specialiserede palliative enheder, hvoraf 11 havde egne sengeafsnit?. Disse tal inkluderer
barnehospice og bgrnepalliative teams.

Basal palliativ indsats varetages af enheder, som har en anden kerneopgave end
palliation, og hvor den palliative indsats kun udgger en del af disse enheders
sundhedsfaglige indsats. Det drejer sig for eksempel om almen praksis og de fleste
hospitalsafdelinger.

Siden 2013 har palliativ medicin veeret godkendt af Leegevidenskabelige Selskaber som et
selvstaendigt fagomrade. Laeger ansat i den specialiserede palliative indsats kan derfor
sgge om godkendelse som fagomradespecialister. 1 2020 arbejder cirka 100 lzeger i den
specialiserede palliative indsats i Danmark. Af disse er 42 godkendte fagomrade-
specialister. Palliativ medicin er endnu ikke etableret som et lsegevidenskabeligt speciale i
Danmark.

Dansk Palliativ Database er en national kvalitetsdatabase, som siden 2010 har
dokumenteret den sundhedsfaglige indsats, som finder sted pa det specialiserede
palliative niveau.

e Sundhedsstyrelsen udgav i 2017 overordnede
anbefalinger for den palliative indsats

e Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner,
som ikke har palliation som hovedopgave -
specialiseret palliativ indsats ydes af
fagpersoner, som har palliation som
hovedopgave

® Palliativ medicin er endnu ikke et
laegevidenskabeligt speciale i Danmark
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2. Malgruppen for den palliative indsats

Internationale definitioner af palliativ indsats er blevet bredere gennem de seneste tre
artier. Malgruppen for indsatsen er blevet tilsvarende bredere. Hvor palliativ indsats i
starten af 1990'erne var forbeholdt uhelbredeligt syge kraeftpatienter, omfatter malgruppen
i dag alle patienter med alvorlig sygdom uafhaengigt af diagnose2. Patienternes pararende
har uaendret gennem arene veeret en del af malgruppen. Nyere definitioner og
retningslinjer anbefaler desuden, at palliativ indsats indseettes meget tidligere i
patienternes sygdomsforlghb34.

| 2020-definitionen af palliativ indsats fra International Association of Hospices and
Palliative Care leegges der veegt pa palliativ indsats seerligt til patienter, der er ved livets
afslutning. Definitionen rummer dog ogsa mulighed for en palliativ indsats meget tidligere i
patienternes sygdomsforlgb3.

Siden 2010 har Dansk Palliativ Database udgivet arlige rapporter. Arsrapporterne belyser
kvantitet og kvalitet i den specialiserede palliative indsats. De vidner ogsa om, hvilke
patienter der de facto indgar i malgruppen for denne indsats i Danmark.

Arsrapporterne vedrgrer de patienter, som er dgde det pageeldende &r. Den seneste
Arsrapport 2019 viser, at 79% af de 10.160 kreeftpatienter, som blev henvist til
specialiseret palliativ indsats, reelt ogsa modtog den (Tabel 1). Den mediane og
gennemsnitlige overlevelse for henviste kreaeftpatienter var henholdsvis 38 dage og 122
dage fra henvisningstidspunktet®.

Tabel 1. Oversigt over kreeftpatienter i DPD 2019°.

Modtagne Ikke modtagne Henvist i alt
Antal (%) Antal (%) Antal (%)

Patientforlgb* 10.058 (62) 6.041 (38) 16.099 (100)

Unikke patienter 7.983 (79) 7 2.177 (21) 10.160 (100)
*| patientforlgb tzeller en patient flere gange, hvis han/hun har vaeret henvist til flere specialiserede palliative
enheder/teams/hospice.

| samme periode modtog 59% af de 1.133 henviste ikke-kraeftpatienter specialiseret
palliativ indsats (Tabel 2). For henviste ikke-kraeftpatienter var den mediane og
gennemsnitlige overlevelse henholdsvis 37 dage og 204 dage fra henvisningstidspunktet®.

Tabel 2. Oversigt over ikke-kraeftpatienter i DPD 2019°.

Ikke-kraeft Modtagne Ikke modtagne Henvist i alt
Antal (%) Antal (%) Antal (%)

Patientforlgb* 768 (48) 822 (52) 1.590 (100)
Unikke patienter 663 (59) 470 (41) 1.133 (100)

*| patientforlgb taeller en patient flere gange, hvis han/hun har vaeret henvist til og i kontakt med flere specialiserede
palliative enheder/teams/hospice.
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e Palliativ indsats er en aktiv, holistisk indsats
rettet mod mennesker, som oplever svaer
helbredsrelateret lidelse pa grund af alvorlig
sygdom

e Sigtet med den palliative indsats er at forbedre
livskvaliteten hos patienten, patientens familie
og patientens pdrgrende

e | Danmark er det overvejende kreeftpatienter,
der bliver henvist til specialiseret palliativ
indsats, idet 9 ud af 10 henviste patienter har
en kraeftdiagnose

e | Danmark er kun halvdelen af patienterne i live
40 dage efter at de er blevet henvist til
specialiseret palliativ indsats

3. Problemer og udfordringer i den palliative indsats i Danmark

Sundhedsstyrelsens 2017-anbefalinger for den palliative indsats havde til formal at lgfte
kvaliteten i indsatsen og skabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud overalt
i landet uanset diagnose?.

Sundhedsstyrelsens satte seerligt fokus pa udvikling af en behovsbestemt palliativ indsats.
Som en forudsaetning herfor anbefalede Sundhedsstyrelsen en mere udbredt og
systematisk identifikation og vurdering af patienternes behov for palliativ indsats. Det
fremgik af 2017-anbefalingerne, at der fortsat skulle ske indberetning og afrapportering af
data i Dansk Palliativ Database for den specialiserede del af den palliative indsats.

Kort opsummeret har Dansk Palliativ Database kunnet pavise betydelige problemer med
efterlevelse af Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Kun cirka 80% af de relevante patienter,
som henvises til specialiseret palliativ indsats, nar reelt at modtage en indsats inden de
der eller inden de - ved henvisning til hospice - nar at blive for syge til at kunne
overflyttes®. Ventetiden pa indsatsen er lang: Kun cirka 75% af patienterne modtages
indenfor 10 dage®. Som en indikator for god kvalitet var det sat som mal, at 90% skulle
modtages inden 10 dage. Der er ogsa pavist betydende ulighed i adgangen til det
specialiserede palliative behandlingstilbud relateret til diagnose og geografisk opholdssted.
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Dansk Palliativ Database fremsatte i Arsrapport 2019 falgende anbefalinger®:

e Mange steder i landet bagr adgangen til specialiseret palliativ indsats for henviste
patienter forbedres saledes, at en starre andel af patienterne reelt kan modtages

e Trods anbefalinger om tidlig henvisning til specialiseret palliativ indsats bliver en
betydelig andel af patienterne fortsat henvist meget sent i forlgbet. De henvisende
afdelinger og leeger bar forsat blive bedre til at henvise tilstraekkeligt tidligt

e Problemet med for lang ventetid er stort set usendret siden 2010. Mange steder i
landet bgr adgangen til specialiseret palliativ indsats for henviste patienter
forbedres saledes, at flest mulige af de patienter, der har behov for det, modtages
inden 10 dage

e Det bgr afklares, om en stgrre andel af patienter med andre diagnoser end kraeft
bar modtages i de specialiserede enheder, og i givet fald hvilke og hvor mange, og
hvordan dette kan handteres.

Rigsrevisionen tog i 2019 initiativ til undersggelsen "Adgangen til specialiseret palliation"®.
Initiativet blev taget som direkte konsekvens af mangler og kapacitetsproblemer
dokumenteret i Arsrapporterne fra Dansk Palliativ Database siden 2010. Formélet med
Rigsrevisionens undersggelse var at vurdere, om regionerne sikrer, at patienter ved behov
har adgang til specialiseret palliativ indsats.

| Rigsrevisionens rapport dokumenteres en raekke mangelfulde forhold baseret pa data fra
Dansk Palliativ Database®. Det fremgar, at regionerne ikke i tilstraekkelig grad har sikret, at
patienter ved behov henvises til specialiseret palliativ indsats uanset sygdom. Der pavises
betydelige forskelle pa tveers af regionerne i, hvor mange patienter der henvises og
modtages til specialiseret palliativ indsats. Det fremgar, at der i perioden 2016-2019 ikke
er sket tydelige forbedringer i adgangen til specialiseret palliativ indsats.

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 tilstreekkeligt
omfang har sikret en systematisk og effektiv identifikation af den enkelte patients behov for
specialiseret palliation"®.

Som reaktion pa Statsrevisorernes kritik har Danske Regioner udstukket fire pejlemeerker,
som man mener bgr seette kursen for den videre udvikling af den palliative indsats’:

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

2. Vi vil skabe bedre rammer for at dg i eget hjem
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3. Vi vil seette tidligt ind med lindrende behandling og understgtte flere uhelbredeligt syge i
at treeffe et aktivt valg om deres behandlingsforlgb.
4. Vivil bryde tabuet om dgden i sundhedsvaesenet, og patienternes og de pargrendes

gnsker skal veere vores rettesnor

e Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den
palliative indsats efterleves i utilstraekkelig
grad

e Rigsrevisionen har i en rapport fra 2020 pavist
utilstreekkelig sikring af patienternes rettidige
og lige adgang til specialiseret palliativ indsats

e Rigsrevisionens rapport underbygger mangler
og kapacitetsproblemer pgvist i Arsrapporter
fra Dansk Palliativ Database siden 2010

4. Leegelig kompetenceudvikling i internationalt perspektiv

Af Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats fremgar det, at en hgj faglig
kvalitet i indsatsen ma baseres pa tilstedeveerelse af "forngden og hensigtsmaessig viden,
rutine, erfaring og volumen"!. Veluddannede specialister i palliativ medicin ses generelt
som en forudseetning for, at indsatsen har hgj faglighed og er optimalt organiseret pa savel
basalt som specialiseret niveau. Laeger kan certificeres pa forskellig vis inden for palliativ
medicin afhaengig af, om feltet er etableret som et speciale, et subspeciale eller et
fagomrade (Tabel 3). Internationalt ses en hastig stigning i antallet af lande, hvor man
etablerer specialer og subspecialer i palliativ medicin®°. | Skandinavien er palliativ medicin
godkendt som subspeciale i Sverige og Island, men endnu kun som fagomrade i Finland,
Norge og Danmark. | engelsktalende lande, som har en laengere tradition for palliativ
indsats, er palliativ medicin generelt etableret som speciale.

e Danmark er bagud med etableringen af
palliativ medicin som et laegevidenskabeligt
speciale
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Tabel 3. Laegelig certificering i palliativ medicin i udvalgte lande?8®

Akkreditering Klinisk Teoretisk Obligatorisk
praksis i ar forskningsprojekt
uddannelse
Australien/ New | Speciale 3 6/12 maneder Ja
Zealand
Canada Subspeciale 2 350 timer Ja
Tjekkiet Subspeciale 1 12 maneder IR
Danmark Fagomrédespecialist 2 6 uger Ja
Finland Fagomrédespecialist 2 150-270 timer Ja
Frankrig Fagomrédespecialist 2 170 timer Ja
Georgien Subspeciale 0-5 75 timer IR
Tyskland Subspeciale 1 40 timer Nej
Ungarn Subspeciale 1 80 timer IR
Irland Speciale 4 Varierer Nej
Israel Subspeciale 2 IR IR
Italien Fagomradespecialist 0-5 1500 timer Ja
Letland Fagomradespecialist 2 400 timer 80 timer
Malta Speciale Overvejende | Overvejende i Nej
i udlandet udlandet
Norge Fagomradespecialist 2 180 timer Ja
Polen Speciale 2 IR Ja
Portugal Fagomrédespecialist 1 400 timer Ja
Rumaenien Subspeciale 0-25 2 maneder IR
Slovakiet Fagomrédespecialist 0-5 IR IR
Sverige Subspeciale 2:5 120 timer Nej
Storbritannien Speciale 4 Varierer Nej
USA Subspeciale 1 Varierer Varierer

IR: Ikke rapporteret

5. Palliativ indsats i sundhedsgkonomisk perspektiv

Nye tilbud og specialfunktioner i sundhedsveaesenet indfgres, fordi de medfarer gevinster
for patienterne. Oftest medfarer de ogsa meromkostninger. Sundhedsvaesenet tvinges af
gkonomiske hensyn til at vaelge mellem effektive tilbud. Nar der etableres
sygehusbaserede palliative enheder, forholder det sig paradoksalt nok anderledes. Der er
udfart en raekke studier, der viser, at enhederne pa samme tid medfarer gevinster for
patienterne og gkonomiske besparelser®t,

Mekanismerne bag besparelserne er fglgende:

e Hurtigere udskrivelser fordi de problemer, der har fart til indleeggelse, afhjeelpes
effektivt

e Forebyggelse af ungdvendige undersggelser og behandlinger

e Feerre genindleeggelser grundet effektiv afhjeelpning af symptomer og styrkelse af
patienters og pargrendes evne til at handtere deres situation
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e Reduceret medicinforbrug

Herudover vurderes det, at der ogsa er afledte effekter:

e De pargrende, som er en del af malgruppen for den specialiserede palliative
indsats, stgttes i sorgbearbejdning og i en hurtigere genoptagelse af en normal
hverdag, herunder tilbagevenden til arbejdsmarkedet

e Samarbejdet med palliative specialister styrker kompetencerne hos gvrigt personale
i de enkelte organisationer ved bl.a. stuegang, tilsyn, radgivning og tveerfaglige
konferencer

En investering i en velfungerende hospitalsbaseret, specialiseret palliativ indsats er
saledes efter alt at demme forbundet med gkonomiske besparelser eller, ved en
pessimistisk vurdering, udgiftsneutral. Den specialiserede palliative indsats bgr under alle
omstaendigheder ses som en tilfgrsel af ekspertise og faglighed, som samlet set er rationel
og som modvirker ressourcespild og overbehandling andre steder i sundhedsvaesenet.

e Sundhedsveesenet udfordres af et stigende
ressourceforbrug til kreeftpatienter,
kreeftoverlevere og patienter med kroniske
sygdomme

e [Ensatsning pa specialiseret palliativ indsats er
sundhedsgkonomisk et rationelt traek, som vil
ggre os i stand til at overkomme de aktuelle
udfordringer

6. Konklusion og afsluttende bemaerkninger

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats efterleves i utilstraekkelig grad.
Dansk Palliativ Database har dokumenteret kvalitetsbrist i gentagne arsrapporter, og en
undersggelse foretaget af Rigsrevisionen i 2020 har bekreaeftet, at der er grund til kritik.
Patienter med livstruende sygdomme far ikke systematisk identificeret deres behov for
palliativ indsats, der er fortsat ikke lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud, og
indfrielsen af ambitionerne om en tidligere palliativ indsats lader vente pa sig.

Sundhedsvaesenet har en tiltagende opmaerksomhed pa at udvikle en veerdibaseret og
mere patientcentreret tilgang. Fokus er i stigende grad pa sikring af livskvalitet hos
patienter og pargrende gennem afdaekning af deres behov for behandling og stgtte og
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med en integreret anvendelse af patientrapporterede data. Den specialiserede palliative
indsats er en del af sundhedsvaesenet, som har en mangearig praksis for at praestere pa
netop disse omrader. Generelt repraesenterer den palliative indsats et international
medicinsk paradigmeskift, hvor man har bevaeget sig fra en diagnosespecifik
sygdomsopfattelse til at se pa det hele menneske med lidelse pa grund af sygdom.

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".

Den specialiserede palliative indsats bidrager med klinisk arbejde, forskning, uddannelse
og udvikling og anses for fyrtarnet i den samlede palliative indsats. Basal og specialiseret
palliativ indsats er ikke separate starrelser, men forbundne kar. Det giver ikke mening at

satse pa den ene frem for den anden.

| Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats understreges det, at flere
patientgrupper bgr tilbydes palliativ indsats; det gaelder bade basal og specialiseret
palliativ indsats. Stgrstedelen af den palliative indsats skal leveres af det basale niveau.
Det kraever en betydelig opkvalificering og styrkelse af den basale palliative indsats, bade i
primeaersektoren og pa sygehusene. Det kraever palliative specialister at supportere og
efteruddanne det basale, palliative niveau. En del af de nye patientgrupper med
komplekse problemstillinger vil fa brug for specialiseret palliativ indsats. Den demografiske
udvikling tilsiger, at flere patienter i fremtiden vil leve laeengere med flere kroniske lidelser
og med hyppigere fglgetilstande til tidligere sygdom. Det kraever en hgj grad af
specialistviden at kunne handtere denne udfordring.

Stillet over for den dokumenterede utilstreekkelighed i den palliative indsats i Danmark og
med de fremtidige udfordringer in mente star vi med et stort akut behov for styrkelse af
kompetence- og uddannelsesniveauet inden for palliation. Specialister i palliativ medicin er
helt centrale spillere i denne udvikling. Vi skal derfor sikre, at der for fremtiden uddannes
et tilstreekkeligt antal specialleeger i palliativ medicin. Dansk Selskab for Palliativ Medicin,
Kreeftens Bekaempelse, Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA),
repreesentanter fra Dansk Lungemedicinsk Selskab, Dansk Nefrologisk Selskab og Dansk
Kardiologisk Selskab anbefaler samstemmende, at palliativ medicin etableres som
lzegevidenskabeligt speciale i Danmark.
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