DSPaM

Dansk Selskab for Palliativ Medicin

Uopfordret haringssvar vedr. Fagligt oplag til Kreeftplan V, dateret d 11.9.24

Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM) skal starte med at beklage, at vi ikke naturligt er medtaget som
hgringspart. Vi fremsender hermed vores kommentarer til det faglige oplaeg. Alle kommentarer er relateret
til kapitel ‘5.4 Palliation, i den sidste tid’.

Selskabet gnsker at bemaerke, at der er meget godt og relevant fagligt indhold vedr. palliation i udkastet.

Vores bemaerkninger knytter sig primaert til, at kapitlet har et altoverskyggende fokus pa den sidste tid.
Dette finder vi meget uhensigtsmaessigt og dybt problematisk, nar der med Kraeftplan V skal gives
anbefalinger for palliation i det samlede patientforlgb. Tidlig palliativ indsats parallelt med sygdomsrettet
behandling er en afgdgrende del af den samlede palliationsopgave, og fremhaeves og anbefales
internationalt, bl.a. af European Association for Palliative Care og WHO. Den tidlige palliative indsats
fremstdr desuden helt centralt i SST’s Anbefalinger for den palliative indsats fra 2017.

‘Integreret palliativ indsats’, der finder sted parallelt med den sygdomsrettede behandling,
er 'state of the art’ (REF Kaasa 2017, Lancet Oncology Commission).

Det vil derfor veere et stort tilbageskridt at introducere en 'ny’, steerkt forzeldet definition af palliativ
indsats, der alene fokuserer pa den sidste tid, og perioden efter ophgr af ’aktiv’ behandling.

Vores vigtigste kommentarer er:

- Undlad at indfgre en utidssvarende indsnzevring af palliation til kun at omhandle den sidste tid og
perioden efter behandlingsopher, hvilket er i strid med internationale anbefalinger.

- Tilfgj at den basale palliative indsats bgr registreres og monitoreres.

- Tydeligggr anbefalinger om samarbejde og radgivning mellem basalt og specialiseret palliativt
niveau og udenfor dagarbejdstid.

- Undga at kalde Samtaler om @nsker for Fremtidig Pleje og Behandling (ACP) for "svzere’.

- Der ber desuden ligesom i tidligere kreeftplaner ogsa veaere fokus pa gruppen af bgrn med palliative
behov.

Feellessekretariatet, Kristianiagade 12, 2100 Kgbenhavn @ TIf. 3544 8135 Mail
www.palliativmedicin.dk



Tekstnare ndringsforslag og kommentarer:

Nuvaerende formuleringer

DSPaM kommentarer

s. 40

"Titel: 5.4 Palliation, i den sidste tid.”

Foreslas sndret til: ‘Palliativ indsats’

Begrundelse:

Titlen er misvisende. Internationalt anbefales, at
palliation starter, nar behovet opstar, og ikke fgrst
i den sidste tid. Det samme skriver SST i
Anbefalinger for den palliative indsats fra 2017(1)

Der er solid evidens for, at tidlig palliativ indsats er
effektfuld og omkostningseffektiv. Kapitlet
beskriver desuden allerede indsatser, som hidrgrer
tidlig indsats.

s. 40

”Nar et menneske er uafvendeligt dgende, har de
palliative indsatser fokus pa lindring af patientens
symptomer

og stgtte til patient og pargrende. | dette kapitel
fremhaeves primaart udfordringer og anbefalinger i
forhold

til at styrke den palliative indsats i relation til livets
afslutning.”

Foreslas aendret til:

"Nar et menneske er livstruende syg, har de
palliative indsatser fokus pa lindring af patientens
symptomer og problemer

og pa at stgtte til patient og pargrende. | dette
kapitel beskrives udfordringer og anbefalinger i
forhold til at styrke den palliative indsats i hele
forlgbet”

Begrundelse:

Der mangler fokus pa den tidlige palliative indsats.
Der er en veesentlig risiko for, at denne
sproglige/indholdsmaessige udeladelse opfattes
som et signal om, at den tidlige palliative indsats
ikke vurderes relevant!

I SST-anbefalinger for den palliative indsats 2017
(1) er betydningen af den tidlige palliative indsats
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understreget flere steder, herunder pd s 14 i
anbefalingerne hvor det er anfgrt at:

“Palliative indsatser bgr ivaerksaettes tidligst
muligt, saledes, at patienten kan lindres optimalt,
nar lidelsen er s3 stor, at det hidtidige hverdagsliv,
trods optimal sygdomsbehandling, er anfeegtet i
alvorlig grad (se figur 3). Bade sygdommen og
behandlingen kan pafgre patienten gener, og det
er vigtigt, at patienten er lindret bedst muligt for
herved at kunne leve s3 normalt et liv som muligt”

Rigsrevisionen (2020) papeger ogsa dette i deres
notat, “Beretning om adgangen til specialiseret
palliation” (2)

Undersggelsen baserer sig pa, at den palliative
indsats bgr pdbegyndes tidligt ved at identificere
patientens behov, sa den enkelte patient sikres
optimal lindring.

s.40

"Patienterne er som regel ikke parate til sveere
samtaler om den sidste tid pa et tidspunkt, hvor
der stadig er mulighed for

helbredelse, og hvor bade patient, pargrende og
personalet kan have forventninger om, at habet
om helbredelse ikke ma opgives. Pa et senere
tidspunkt er der derimod stgrre parathed til
samtaler om behov for indsatser malrettet bedst
mulige mestring af livssituationen.”

Forslag:

Seetningen skal slettes. Kan evt. erstattes med: ”
Patienterne kan langt hen i forlgbet have et hab
om helbredelse, og det er de professionelles
opgave at kunne balancere mellem det hab og
samtidig hjeelpe med at afdeekke de bekymringer
for fremtiden, som patienterne uveegerligt har, for
de kan fa den bedst mulige mestring af
livssituationen.”

Begrundelse:

Denne tekst tager ikke udgangspunkt i evidens og
er yderst uheldig.

Samtaler om @nsker for Fremtidig Pleje og
Behandling (ACP) er ikke per definition ”svaere”.
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Forskning og erfaring viser, at patienter og
pargrende finder det meningsfuldt og hjaelpsomt
at tale om deres tanker og gnsker i forhold til
fremtiden. Hvis Kraeftplan V beskriver samtalerne
som "svaere”, er man med til at ggre dem sveere,
hvilket er yderst uhensigtsmaessigt. Det er de
professionelles opgave at kunne balance meliem
‘hab for helbredelse’ og ‘abne op for patientens
bekymringer’.

s.41

Sveere samtaler kraever kompetencer og tid,
herunder til opbygning af relationer

Foresl3s andret til: ” Samtaler om @nsker for
Fremtidig Pleje og Behandling kraever kompetencer
og tid fra personalet, herunder optimalt en
opbygning af relation.

Begrundelse:

”Svaere samtaler” bgr ikke sta i dokumentet (Se
argumenter i forrige kommentar).

s.41

”For den specialiserede palliative indsats er der
etableret Dansk Palliativ Database (DPD), som
modtager patientrelaterede indberetninger fra det
specialiserede palliative niveau, der praesenteres i
DPDs arsrapporter.

Der registreres ikke data vedrgrende basale
palliative indsatser og vidensgrundlaget for den
basale palliative indsats er dermed begraenset.”

Det foreslas at tilfgje felgende anbefaling:

‘Udviklingen af den basale palliative indsats kraever
viden. Den basale palliative indsats bgr registreres
og monitoreres.’

Begrundelse:

Afsnittets indhold er fint, men der mangler en
anbefaling.

| SST-Anbefalinger for den palliative indsats 2017
anbefales monitorering af den basale palliative
indsats i afsnittet om kvalitet og monitorering, s 31

(1):
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”Den basale palliative indsats.

Den helt centrale indikator i DPD er i dag andelen
af de patienter, hvor der er udfyldt et EORTC QLQ-
C15-PAL-skema, hvor patientens palliative behov
afdaekkes. Denne indikator anbefales

genbrugt, sa den ogsa anvendes som udtryk for
kvaliteten for den basale indsats”

s.41

"For at patienterne kan fa dakket deres basale
palliative behov i den sidste tid, fx i eget hjem og
pa plejehjem, er der brug for, at personalet i det
primzere sundhedsvaesen har de rette

Forslag: Slet ”i den sidste tid”.

Begrundelse:

kompetencer.”
Patienter med palliative behov tidligere i
sygdomsforlgbet har lige s3 meget brug for
kompetent palliation, se tidligere argumentation
vedr. tidlig indsats.

s.41

"Det kan fx veere hjemmesygeplejersker, der om
natten har behov for faglig sparring med en
vagtlaege med viden om palliation i tilspidsede
situationer eller egen laege der kan fa fat i en
specialist pa sygehuset nar der skal lsegges en plan
for patienten.”

"Vagtleege”: Kan det tydelig ggres om der menes
den generelle vagtlaegeordning som ikke har hurtig
og tidstro adgang til patientens sygehus journal
eller egen lzeges journal? Eller er der tale om en
specialist palliativ vagt. Vi vil anbefale det sidste.

s.42

” At personalet kan traekke pa sygeplejersker og
egen lzege, fx ved udgdende funktioner eller let
adgang til telefonisk radgivning o.l. kan medvirke til
at styrke patienters mulighed for at afslutte livet i
eget hjem. Det basale niveau kan imidlertid have
brug for anden radgivning end den, som det
specialiserede niveau pa sygehuse

Afsnittet er knudret formuleret.
Det er uklart hvem “personalet” er.

Det specialiserede palliative niveau behandler
patienter uafhaengig af diagnose, sygdomsstadie og
sektor, og kan derfor radgive i palliative
problemstillinger, til alle patientgrupper.
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kan give. Patientgrupper, der varetages pa
henholdsvis basalt niveau og specialiseret niveau
er forskellige. Patienter der ses pa specialiseret
niveau, er i udbredt grad patienter med krzeft og
ofte sent i forlgbet. Basal palliativ indsats ydes
efter behov i hele forlgbet, og patienterne har ofte
andre sygdomme end kreeft, eksempel-

vis multisygdom og demens. Der kan derfor vaere
brug for at afdaekke, hvilken type af radgivning,
personalet

har brug for i de forskellige situationer, idet det
basale niveau kan have brug for adgang til
forskellige typer af

radgivning udover fra det specialiserede niveau.”

Som det er formuleret pa nuvaerende tidspunkt,
lyder det som om, at det er acceptabelt at
specialiseret palliativ indsats fortsat primaert gives
til patienter sent i sygdomsforlgbet samt fortrinsvis
er forbeholdt kraeftpatienter. Dette bar i stedet
beskrives som en meget vaesentlig udfordring, der
bekrzeftes af tal fra den seneste arsrapport fra DPD

(3).

Vi anbefaler, at der etableres dggndakkende
mulighed for ensartet specialistradgivning i
palliativ indsats for leeger og sygeplejersker i pa
basalt niveau.

s.42
"Desuden er der brug for

godt samarbejde om og tydelige rammer for
rettidig henvisning af den mindre del af patienter
med komplekse problemstillinger, som har brug for
en specialiseret palliativ indsats i den sidste tid.
Retningslinjer, med tydelige visitationskriterier til
specialiseret palliation, kan bidrage til, at de rette
patienter henvises og modtager en rettidig indsats.
Dette gaelder for alle patienter med behov for
palliation og ikke kun for kraeftpatienter.”

Forslag: Slet ’ i den sidste tid’.

Begrundelse:

Her papeges det igen, at specialiseret palliativ
indsats er til den sidste tid. Det er et meget
uhensigtsmaessigt fokus som strider mod
internationale anbefalinger samt mod SST
Anbefalinger for den palliative indsats 2017.

De nuvaerende visitationskriterier til den
specialiserede palliative indsats er udformet af
Danske Regioner (i forbindelse med LKT Palliation).

Revision bgr ske i samarbejde med regioner
(driftsherrer) og de faglige palliationsselskaber
DSPaM og FSP.

s.42
" Ambition og mal

Ambitionen er, at mennesker med behov for
palliation i den sidste tid skal opleve, at deres

Foreslas ndret til:

Ambitionen er, at mennesker med behov for
palliation sikres tilgaengelig og tilstraekkelig
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@nsker for den sidste tid, herunder afslutning af
livet i eget hjem, kan imgdekommes med hgj
kvalitet i indsatsen.

Malet er at styrke rammerne for palliation i den
sidste tid, sa indsatsen i hgjere grad kan varetages
af kompetent personale i det primaere
sundhedsvaesen samt pa ikke-specialiserede
hospitalsafdelinger og stgrre klarhed om, hvornar
der er brug for en specialiseret indsats.”

lindring, nar lidelse opstar og sikring af den rette
statte og omsorg til de pargrende. Derudover er
det vigtigt, at mennesker i den sidste tid skal
opleve, at deres gnsker for den sidste tid, herunder
afslutning af livet i eget hjem, kan imgdekommes
med hgj kvalitet i indsatsen.

Malet er at styrke rammerne for palliation i alle
faser af sygdomsforlgbet sa indsatsen i hgjere grad
kan varetages af kompetent personale i det
primaere sundhedsvaesen samt pa ikke
specialiserede hospitalsafdelinger med mulighed
for tilstraekkelig radgivning og stgtte fra den
specialiserede palliative indsats.

Begrundelse:

Den nuvaerende beskrivelse af “Ambition og mal”
er uambitigs og i strid med internationale
anbefalinger for palliativ indsats og endda med SST
egne Anbefalinger for den palliative indsats 2017 s.
14 (1).

5.42
Anbefaling 7a:

”@ge kapaciteten i det primaere sundhedsvaesen til
styrkelse af den palliative hovedopgave i det
primeere sundhedsvaesen, som bl.a. skal kunne
afholde samtaler med patienter og pargrende om
gnsker til fremtidig behandling og pleje
(ACP/FPB/KIar til samtalen) og varetage palliative
indsatser i relation til afslutning af livet i eget
hjem”

Foreslas aendret til:

"@ge kapaciteten i det primzere sundhedsvaesen til
styrkelse af den palliative hovedopgave i det
primaere sundhedsveesen, som bl.a. skal kunne
afholde samtaler med patienter og pargrende om
gnsker til fremtidig behandling og pleje (ACP/FPB)
og varetage palliative indsatser i relation til
afslutning af livet i eget hjem”

Begrundelse:

Den samtale-model, der er evidens for, er
ACP(=FPB). "Tag samtalen” er en fin tilgang og
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initiativ, men er ikke evidensbaseret. |
anbefalingerne foreslas det at holde sig til
ACP/FPB.

5.43
Anbefaling 78B:

”...Det betyder, at der etableres let og geografisk
lige adgang til specialiseret radgivning i regioner
o.l., fx til tveersektoriel vurdering af relevant
behandlingsniveau og tilpasning af
behandlingsplaner (fremfor at borgeren flyttes og
eventuelt indleegges pa sygehus), radgivning om de
svaere samtaler med patienterne mv.”

Foreslas sendret til:

”... Det betyder, at der etableres let og geografisk
lige adgang til specialiseret palliativ radgivning i
regioner o.l., fx til tvaersektoriel vurdering af
relevant behandlingsniveau og tilpasning af
behandlingsplaner (fremfor at borgeren flyttes og
eventuelt indleegges pa sygehus), radgivning om
vigtige samtaler med patienterne mv.”

Begrundelse:

ACP ikke 'sveer’ per definition. Kraeftplan V bgr ikke
veere med til at ggre samtalerne sveerere end de
er, ved at kalde dem svaere. Foreslar at tage det
ord ud alle steder, hvor samtalen omtales. Det kan
med fordel kaldes vigtige samtaler. Se ogsa
kommentarer ovenfor.

s.43

"e. Sundhedsstyrelsen reviderer de tvaerregionale
visitationskriterier til specialiserede palliative
enheder med henblik pa at styrke rammerne for
henvisning og samarbejde ved sektorovergange.”

Retningslinjer for visitationskriterier til den
specialiserede palliative indsats er godkendt af
danske regioner i forbindelse med LKT.

Revision bgr ske i samarbejde med regioner som
driftsherrer og de faglige palliationsselskaber
DSPaM og FSP, som repraesenterer leeger og
sygeplejersker med interesse for palliation i bade
basal og specialiseret palliation.
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Med venlig hilsen

Pa vegne af Dansk Selskab for Palliativ Medicin

Formand Emma Helledie
Naestformand Anette Hygum
Professor Mogens Grgnvold
Professor Mette Asbjgrn Neergaard

(1)
https://www.sst.dk/da/syedom-og-behandling/~/media/79CB83AB4DF74C80837BAAADS5347D0D.ashx

(2)
https://www.rigsrevisionen.dk/Media/637830383760074804/SR1819.pdf

(3)
https://www.sundhed.dk/content/cms/89/38089 dansk-palliativ-database-dpd-aarsrapport-2023-
offentliggjort-version-20240627.pdf
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