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Kgbenhavn, den 9. januar 2023

Hgringssvar: Identifikation af palliative behov blandt voksne kraeftpatienter med kontakt til specialiseret
palliative behov.

Vi vil starte dette hgringssvar med at takke for det store arbejde der lavet med denne vigtige kliniske

retningslinje.

Som bekendt bygger en stor del af kvalitetsarbejdet i specialiseret palliation pa brug af PROM-skemaet
EORTC-pal 15. Identifikation af behov er alt afggrende for den specialiserede palliative indsats og denne
retningslinje er derfor af afggrende betydning hele fagomradet.

Vi har fglgende overvejelser omkring den konkrete retningslinje.

1.

Hvorfor er den kun lavet med henblik pa patienter med kraeft?

Dette virker umiddelbart i direkte modsaetning til sundhedsstyrelsen anbefalinger i 2017 som
bogstaveligt beskriver et af to formal med anbefalingen at palliation skal veere diagnose
uafhaengigt!. Det virker i ogsa i modsaetning til rigsrevisions beretning som ogsa kritiserer det ulig
store fokus pd mennesker med krzeft overfor de medicinske sygdomme?. Er der sarlige forhold
som gar sig geeldende nar man har kraeft med hensyn til identifikation af palliative behov i
almindelighed og brug af PROM-skemaer i seerdeleshed?

Hvorfor er der ikke indtaenkt pargrende behovs vurdering. Palliationen daekker som fagfelt den
malgruppe der hedder patienter og familie. Dette fordi vi fagligt tror pa at patientens behov og
pargrende behov er gensidigt afhaengige. Dette ses ogsa i “the total pain model” som netop
beskriver blandt andet den sociale dimension som lige sa betydningsfuld som den fysisk. Bgr
pargrende dimension ikke indtaenkes i en retningslinje til specialiseret palliation?

| forhold til anbefaling 1. En komplet og daekkende behov vurderings er der lagt meget vaegt pa
systematiske brug af PROM. Det er dog i studier vist at f.eks mennesker med KOL har tendens til at
normaliserer deres behov/symptomer som led i en eksistentiel overlevelses strategi®. Vi ved
samtidigt at over halvdelen af danske lungekraft patienter har KOL i mere eller mindre alvorlig
grad®. Dette rejser spgrgsmalet om patienter forstar behov vurderings skemaer ens pa tveers af
diagnoser? Et andet mindst lige sa centralt spgrgsmal er om de behov/symptomer som ikke
undersgges via skemaet. Hvordan sikres det at disse ogsa identificeres? Saledes kan en komplet og
dakkende behovsvurdering opna uden en systematiseret samtale? Hvis der skal en samtale til
hvordan sikre det at den er god nok?

| forhold til anbefaling 2. Hvordan sikre at patienterne forstar og aktiv bruger PROM. Det er vist at
en del bade sundhedsprofessionelle og patienter har mangelfuld forstaelse af spgrgsmal og svar pa
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PROM, usikkerhed pa hvad der skal ggres ved hgj symptombyrde®2. Endvidere beretter patienter
at de kan have ambivalente fglelser omkring at svare sandfeerdigt hvis det indebaerer at de skal
berettet om symptomer der kunne tyde pa sygdom forvaerring®.

5. Iforhold til anbefaling 3. Der er ingen tvivl om at brug af digitaliseret PROM kan give bedre overblik
og mange patienter vil finde det nemmere. Men hvordan sikrer vi at de digitalt og ofte socialt
sarbare ikke tabes i denne proces?

6. Hvordan sikre at sundhedsprofessionelle forstar hvordan man bruger PROM og kan videre give
vigtigheden heraf til patienterne?

7. Arbejdsgruppens sammensatning. Vi leegger maerke til at arbejdsgruppen ikke er udpraeget
tveerfaglig ej heller har seerligt mange kliniske arbejdende med. Hvordan kan det veere en at sa
afggrende retningslinje ikke er staerkere funderet i den kliniske del af specialiseret palliation?

Saledes er vores overvejelser af denne hgringsudgave er meget smal med udelukkende fokus pa mennesker
ramt af kraeft og brug af PROM.

Identifikationen af palliative behov i specialiseret palliation bgr i kliniske praksis og pa retningslinje niveau
afspejle den faglighed som det palliative fagomrade har. Det er en faglighed som bygger pa diagnose
uafhangighed (i hvert fald i teorien), pa pargrende involvering som central del af faelles forstaelse af behov
samt pa den nuancerende samtale som bgr fglge PROM i en grundig behovsvurdering.

Mange tak for muligheden for at afgive hgringssvar pa denne vigtige retningslinje.
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