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1 Indledning
1.1 Baggrund

Regionsradet besluttede med budgetaftalen for 2018, at det geeldende plangrundlag pa omradet
skulle opdateres. Med dette udgangspunkt udarbejdede en tvaersektoriel faglig arbejdsgruppe i 2018
rapporten 'Den palliative indsats i Region Nordjylland’, som indeholder 9 anbefalinger for forskellige
omrader af den palliative indsats.

| august 2020 offentliggjorde Rigsrevisionen ’'Beretning om adgangen til specialiseret palliation’. Rigs-
revisionen vurderer, at regionerne ikke i tilstraekkelig grad har sikret, at patienter ved behov har ad-
gang til specialiseret palliation. Konsekvensen kan veere, at patienter ikke lindres optimalt mod livets
afslutning, hvilket forringer deres sidste levetid og leegger en ungdig byrde pa de pargrende.

Danske Regioner udgav i september 2020 fire nye pejlemaerker, der saetter kursen for regionernes
udvikling af den palliative indsats. Malet er at fa skabt et samarbejdende sundhedsvaesen, som sikrer
alle mennesker en veerdig afslutning pa livet. Dette uanset om de modtager pleje og behandling i
hjemmet, pa sygehuset eller pa hospice.

Det palliative omrade har staet hgjt pa den politiske dagsorden i Region Nordjylland gennem mange
ar. | budgetforliget for 2021 ’Sikker vej frem’ anerkender Regionsradet, at der fortsat er behov for at
styrke indsatserne, hvilket senest blev bestyrket i Rigsrevisionens undersagelse. Regionsradet ud-
trykker en klar forventning om, at det palliative tilbud skal tilbydes alle patientgrupper med livstruende
sygdom, ligesom der er en forventning om, at patienter med livstruende sygdom meget tidligere i de-
res forlgb inddrages i beslutning om deres fremtidige @nsker til diagnostik og behandling. Af budget-
forliget for 2021 fremgar det endvidere, at der skal udarbejdes en plan for det palliative omrade i Re-
gion Nordjylland med henblik pa at styrke ovennaevnte indsatser.

Med udgangspunkt i ovenstaende saetter naervaerende plan igennem en raekke konkrete indsatser
retningen for udvikling af det palliative omrade i Region Nordjylland. Planen har fglgende fokusomra-
der:

e Skabe lighed i adgangen til lindrende behandling uanset diagnose, alder og social status

e Understatte at de patienter, der har behov for en palliativ indsats, lgbende og systematisk far
vurderet deres behov og far en palliativ indsats svarende til deres gnsker og behov, pa det
rette specialiseringsniveau

e Skabe bedre rammer for den sidste tid

e Understgtte mere viden og kompetencer i lindrende behandling, hvor samtaler om dgden og
patienternes gnsker bliver en naturlig del af behandlingsforlgbet i den sidste tid

Det er ikke planens opdrag at adressere eventuelle fremtidig etablering af hospicepladser eller hos-
pice, hvorfor det ikke er et element i planen.
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1.2 Status pa det palliative omrade i Region Nord- ®
jylland

1.2.1 Opfoelgning pa anbefalinger for den palliative indsats i Region
Nordjylland fra 2018

Som tidligere naevnt besluttede Regionsradet med budgetaftalen for 2018, at det geeldende plan-
grundlag pa omradet skulle opdateres. Med dette udgangspunkt udarbejdede en tvaersektoriel faglig
arbejdsgruppe i 2018 rapporten 'Den palliative indsats i Region Nordjylland’, som indeholder 9 anbe-
falinger for forskellige omrader af den palliative indsats. Anbefalingerne omfatter felgende omréader:

¢ Implementering af faglige anbefalinger

¢ Indsatsen pa hospitalerne - mulighed for aben indlaeggelse

¢ Den basale palliative indsats, indsatsen i almen praksis

e Den basale indsats, samarbejdet omkring indsatsen i kommunerne
e Den specialiserede palliative indsats, de palliative senge

e Den specialiserede indsats, de palliative teams

e Den palliative vagt- og radgivningsordning

e Den specialiserede indsats, det bagrnepalliative team

e Forskning

Anbefalingerne har karakter af en raekke faglige anbefalinger, der indgik som materiale til regionsra-
det budgetkonference i 2018. | den forbindelse blev der afsat 0,8 mio. kr. til at gge Palliativt Team for
Bgrn og Unges robusthed. Regionsradet gnskede endvidere, at der blev arbejdet for en udvidelse af
den palliative radgiverordning i takt med, at det var muligt at rekruttere det nadvendige personale.

| forbindelse med udarbejdelse af naervaerende plan for det palliative omrade i Region Nordjylland er
der blevet gjort status pa implementeringen af de 9 anbefalinger. Overordnet set er flere af anbefalin-
gerne enten ikke implementeret eller kun delvist implementeret. De tiltag, der ikke er implementeret
fuldt ud, indgar i naervaerende plan.

1.2.2 LKT specialiseret palliation

| perioden 2017-2019 var laerings- og kvalitetsteam for specialiseret palliation (LKT-Palliation) etable-
ret. LKT er et faellesregionalt netvaerk, der arbejder med kvalitetsforbedringer pa et udvalgt omrade,
hvor der er behov for forbedring. LKT-Palliation var det ferste LKT, der blev s@sat. Bade hospice og
hospitalerne i Region Nordjylland har veeret en del af LKT-palliation.

LKT Palliation har haft sit hovedfokus pa at forbedre den patientoplevede livskvalitet i patienternes
restlevetid. Desuden har der veeret et centralt fokus pa at forbedre statten til de pargrende. Midlet til
at na de gnskede forbedringer har veeret at koncentrere forbedringsarbejdet om implementering af de
kliniske retningslinjer, der er udarbejdet af Dansk Multidisciplineer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats
(DMCG-PAL) pa centrale omrader indenfor den specialiserede palliative behandling. LKT Palliation
har bl.a. udarbejdet de fellesregionale visitationskriterier, der har vaeret gaeldende siden 2017.
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Der er i LKT Palliation opstillet falgende resultatmal:

Mal 1: Halvering af antallet af patienter, der henvises og visiteres til specialiseret palliation, men
ikke modtages.

Mal 2: Andelen af patienter, der oplever forbedring af livskvaliteten som fglge af behandling, skal
a@ges med 10 procentpoint.

Mal 3: Forbedring pa 10 procentpoint af andelen af pargrende, der vurderer symptomlindring som
"fremragende” eller "god".

Mal 4: Forbedring pa 10 procentpoint af andelen af pargrende, der vurderer statten som "fremra-
gende" eller "god" i forhold patientens @nsker til pleje/behandling og patientens gnsker til den sid-
ste tid.

Mal 5: Forbedring pa 10 procentpoint af andelen af pargrende, der vurderer statte til pargrende
som "fremragende" eller "god".

Hverken Region Nordjylland eller de andre regioner har opnaet malopfyldelse pa ret mange af de re-
sultat- og procesmal, der var opsat for LKT Palliation. Det er dog den generelle opfattelse af LKT-Pal-
liation har det skabt betydelig vaerdi pa en raekke omrader for de patienter, pargrende og klinikker, der
har veeret i fokus i LKT Palliation.

1.3 Rammer og metode

Arbejdet med denne nye palliationsplan har veeret forankret i en styregruppe bestaende af ledelsesre-
praesentanter fra administrationen og hospitalerne i en Igbende interaktion med Region Nordjyllands
Patientudvalg. Inputs er bl.a. indhentet via fokusgruppeinterviews, jeevnfgr nedenfor. Medlemmer af
styregruppen fremgar af bilag 1 'Tids- og procesplan for plan for det palliative omrade’.

1.3.1 Metode

Planen er baseret pa aktuel viden, anbefalinger og erfaringer pa omradet, herunder bl.a. Sundheds-
styrelsens 'Anbefalinger for den palliative indsats’, Rigsrevisionens 'Beretning om adgangen til speci-
aliseret palliation’, Danske Regioners positionspapir for udvikling af den palliative indsats og "Den pal-
liative indsats i Region Nordjylland” fra 2018.

Pa baggrund heraf er der med udgangspunkt i hensigtserkleeringerne i budgetforliget for 2021 ’Sikker
vej frem’ defineret fire fokusomrader, der danner rammen for planen:

1. Skabe lighed i adgangen til lindrende behandling uanset diagnose
Understotte at de patienter, der har behov for en palliativ indsats, lebende og systematisk far
vurderet deres behov og far en palliativ indsats svarende til deres @nsker og behov, pa det
rette specialiseringsniveau

3. Skabe bedre rammer for den sidste tid

4. Understgtte mere viden og kompetencer i lindrende behandling, hvor samtaler om daden og
patienternes gnsker bliver en naturlig del af behandlingsforlgbet i den sidste tid

| forbindelse med udarbejdelsen af planen er der gennemfort kvalitative fokusgruppeinterviews med
relevante interessenter, sundhedsprofessionelle og fagmiljger pa det palliative omrade. Dette har vee-
ret med henblik pa at indhente input til planens indhold og identificere muligheder og barrierer i for-
hold til planens fokusomrader.
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Der er gennemfart systematisk fokusgruppeinterviews med repreesentanter fra:

e Kommunerne i de fire sundhedsaftaleklynger i Region Nordjylland

e Team for Lindrende Behandling, Hjertemedicin, Lungemedicin og Neuroenhed Nord ved Re-
gionshospital Nordjylland

e Teams for Lindrende Behandling i henholdsvis Aalborg, Farsg og Thisted ved Aalborg Uni-
versitetshospital

e Lungeforeningen, Hjerteforeningen og Kraeftens Bekaempelse

e Praksiskonsulenter fra Nord-KAP

e Hospice Vangen og Hospice Vendsyssel

De kvalitative fokusgruppeinterviews er gennemfart pa Microsoft Teams pa baggrund af en semi-
struktureret interviewguide, der er struktureret med udgangspunkt i planens fire fokusomrader. Inter-
viewguide fremgar af bilag 2 ’Interviewguide’. Aktuel viden, anbefalinger, erfaringer og uddrag fra in-
terviewene er indarbejdet i fokusomraderne i planen.

1.4 Sammenfatning af forslag til handleplan

Neervaerende plan for den palliative indsats i Region Nordjylland, bestar af en reekke forskellige ind-
satser indenfor forskellige omrader af betydning for den palliative behandling de nordjyske borgere.
Det er eksempelvis omrader som 'Lighed i adgang til palliation’, 'Systematisk opsporing og vurdering
af palliative behov’, 'Den sidste tid’ samt 'Viden og kompetencer i palliation’. Nedenstaende tabel 1.1
opsummerer de forskellige indsatser indenfor de enkelte omrader. Nogle af indsatserne kan priorite-
res af de 1,5 mio. kr. der blev afsat i forbindelse med budget 2021, hvorimod implementering af andre
indsatser vil kraeve politisk prioritering i kommende budgetforlig.

Indsatser vedr. kap 3: Lighed i adgang til palliation

Indsats Beskrivelse

3.1 Enslydende beskrivelse af de palliative teams Etablering af netveerksgruppe, der udar-
bejder og implementerer enslydende be-
skrivelse af teams for lindrende behand-
lings funktioner og udfaerdiger ensly-
dende henvisningskriterier/henvisnings-
skabelon for regionale teams og hos-
pice.

3.1.1 Etablere samarbejde pa tveers af teams Samarbejde om feelles varetagelse af in-
terne og eksterne undervisningsopga-
ver,

Etablering af feelles virtuel multidiscipli-
neer teamkonferencer for alle teams for
lindrende behandling.

Udbredelse og implementering af PRO-
Igsning i alle teams

3.1.2 Psykolog til Regionshospital Nordjylland og Aalborg Univer- Ansaettelse af psykolog i teams for lin-
sitetshospital -Thisted drende behandling, hvori denne faglig-
hed ikke indgar i teamet.

3.2 Etablering af palliative senge i hele regionens geografi Etablering af specialiserede palliative
senge pa Regionshospital Nordjylland.
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Indsatser vedr. kap 3: Lighed i adgang til palliation

3.2 Etablering af palliative senge i hele regionens geografi

En samling af de nuvaerende virtuelle
senge til et samlet palliativt sengeafsnit
pa Nyt Aalborg Universitetshospital.

Omleegning af de nuveerende palliative
senge i Thisted fra basalt til specialiseret
niveau, herunder etablere de rette fysi-
ske rammer.

3.3 Styrke samarbejdet pa tveers af sektorer

Udarbejdelse af sundhedsaftale mellem
kommuner, almen praksis og hospita-
lerne vedr. samarbejde, opgave- og an-
svarsfordelinger, systematik og redska-
ber til symptomscreening mv.

Indsats

Beskrivelse

4.1 ACP-samtaler

De gode erfaringer med Advance Care
Planning samtaler udbredes til gvrige re-
levante afsnit/specialer, ligesom ACP-
samtaler indgar som element i en sund-
hedsaftale pa omradet.

4.2 PRO-Igsninger

Udbredelse og implementering af PRO-
Izsninger til systematisk screening af
palliative behov pa specialiserede ni-
veau og pa sigt pa basalt niveau, et rele-
vant redskab udvikles.

4.3 Databaseregistrering

Der arbejdes for, at der pa sigt tilveje-
bringes data, der kan synligggre den
palliative indsats pa basalt niveau.

Indsats

Beskrivelse

5.1.1 Udbredelse af den palliative vagtordning

Udbredelse af den palliative vagtord-
ning, saledes de kommunale sygeplejer-
sker far adgang til specialiserede radgiv-
ning fra den palliative vagtordning ved
behov.

5.1.2 Udbredelse af virtuelle konsultationer/konferencer

Udbredelse af virtuelle konferencer og
telemedicin i den palliative indsats.
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Indsatser vedr. kap 3: Lighed i adgang til palliation

5.1.3 Anvendelse af prashospitale ressourcer

Undersage muligheden for at anvende
preehospitale ressourcer til at under-
statte den palliative indsats i patientens
eget hjem/pa plejehjem, fx praktisk
hjeelp til medicinjustering og soma-
tisk tilsyn.

5.2 Hospice

Udarbejdelse af enslydende henvis-
nings- og visitationskriterier for hospice
samt udbrede kendskabet hertil hos
henvisende instanser.

5.3 Malgrupper med seerlige behov

| dialog med hospice og teams for lin-
drende behandling igangsaette en pro-
ces med henblik pa at identificere mal-
grupper, som kunne have behov for sup-
plerende tilbud i dagtid, herunder
komme med forslag til hvordan sadanne
tilbud kunne imgdekommes inden for de
allerede eksisterende palliative rammer.

Indsats

Beskrivelse

6.2.1 Basalt niveau

Eksisterende regionale uddannelses- og
kompetenceudviklingstilbud til kommu-
ner og almen praksis udbredes og ud-
vikles yderligere.

6.2.2 Specialiseret niveau

| hvert team lzegges et uddannelsespro-
gram for alle faggrupper, saledes det
sikres, at ansat personale i teams for lin-
drende behandling og opretholder og
har de rette kompetencer pa omradet.

6.2.3 Udbredelse og styrkelse af naglepersoner

Kommunerne og hospitalernes sengeaf-
snit og ambulatorier har ansat uddan-
nede palliative ngglepersoner i et antal,
der er rimeligt i forhold til kommu-
nens/sengeafsnittets starrelse.

Det aftales mellem Region Nordjylland
og de nordjyske kommuner, hvordan
man kan styrke og udbrede de nuvee-
rende ordninger.

Tabel 1.1 - Sammenfatning af forslag til handleplan
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2 Basal og specialiseret palliation i Region
Nordjylland

Planen anvender i trad med Sundhedsstyrelsen ‘Anbefalinger for den palliative indsats’ WHO’s defini-
tion af palliativ indsats:

"Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier,
som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at fore-
bygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og be-
handling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig
art’.

Malgruppen for den palliative indsats er alle patienter med livstruende sygdom og palliative behov
samt deres pargrende. Den palliative indsats kan ivaerksaettes pa forskellige tidspunkter i patientforlg-
bet, men det anbefales at indsatsen iveerkseettes tidligt i patientforlgb og ikke farst, nar patienten vur-
deres at vaere uhelbredeligt syg.

Af figur 2.1 fremgar det, at forholdet mellem den sygdomsrettede og den palliative indsats eendrer sig,
som sygdommen skrider frem. Den palliative indsats begynder samtidig med den sygdomsrettede
indsats, nar patienten diagnosticeres med en livstruende sygdom. Her er sigtet ofte helbredende be-
handling, og den palliative indsats vil besta i en identificering af patientens behov for palliation samt
lindring af eventuelle gener, behandlingen eller sygdommen pafarer. Den palliative indsats fylder
gradvist mere, hvis og nar behandlingen endrer karakter fra helbredende til livsforleengende. Den
palliative indsats fylder mest, nar den sygdomsrettede behandling indstilles eller overgar til symptom-
lindring, og patienten er uafvendeligt dgende.

(1]

Patientan diagrosticares Patientans sygdom Paticnban ar Patigriten afgir
med en livstrsands sygdom o framadskridenda wafeandeligt deands wiad diovdicn

Q Sygdomsre ttet indsats

Palliativ indsats

Figur 2.1 - Forholdet mellem sygdomsrettet og palliativ indsats (kilde: Rigsrevisionen, 2020)
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Den palliative indsats er opdelt pa to niveauer — det basale niveau og det specialiserede niveau - men
er ikke organiseret inden for rammerne af et traditionelt lzegevidenskabeligt speciale. Det er patien-
tens samlede sygdomsbillede og helbredstilstand, der afger, om patienten skal have en palliativ ind-
sats pa basalt eller specialiseret niveau. Den basale palliative indsats er malrettet mennesker med
afgraensede palliative behov inden for fa problemomrader. Indsatsen kan indga integreret i den pleje
og behandling, der tilbydes. Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvaese-
net, som ikke har palliation som deres hovedopgave. Den specialiserede palliative indsats er malret-
tet mennesker med palliative behov af en hgj svaerhedsgrad inden for de enkelte problemomrader og
med flere sammenhaengende problemomrader. Den specialiserede palliative indsats ydes af fagper-
soner i de dele af sundhedsvaesenet, der har palliation som hovedopgave.

Den palliative indsats pa basalt niveau varetages:

e Pa hospitalet af sundhedsfagligt personale, som ikke er ansat i team for lindrende behandling
¢ | eget hjem, pa plejehjem eller pa en kommunal akutplads af sundhedsfagligt uddannet per-
sonale i kommunerne og praktiserende laege

Den palliative indsats pa specialiseret niveau varetages:

e Pa hospitalet af personale fra team for lindrende behandling

e Pa specialiserede palliative sengeafsnit

e Under indleggelse pa hospice af personalet pa hospice og leeger, som er tilknyttet hospice

e | eget hjem, pa plejehjem eller pa en kommunal akutplads af hjemmesygeplejen og praktise-
rende leege i samarbejde med team for lindrende behandling

Den palliative indsats er, som det fremgar af ovenstaende, et samarbejde mellem kommuner, hospi-
taler, almen praksis og hospice. En grundlaeggende ramme for det tvaersektorielle samarbejde i Re-
gion Nordjylland og hermed ogsa den palliative indsats er princippet om Patientens Team pa tveers af
sektorer. Det er en dynamisk samarbejds- og organiseringsform, hvor der er fokus pa at styrke den
faglige kontinuitet samtidig med, at det er tydeligt for alle parter, hvem der har ansvaret for patientens
forlgb pa tveers af fag, specialer, matrikler og sektorer. Der er en tydelig rammesaetning, herunder rol-
leafklaring og forventningsafstemning pa tveers af faglige funktioner, afdelinger og sektorer. Ingen
slipper saledes ansvaret for patienten, far en anden tager over. Det mest centrale er, at patienten er
en central del af teamet. Der etableres teams for de mere komplicerede og tveersektorielle forlagb. |
teamet og i det enkelte forlgb besluttes det, hvem der har ansvar for, at de rette instanser inddrages i
forlgbet til den rette tid, og at vigtig viden ikke gar tabt i overgangene.

®
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Figur 2.2 viser, hvor de regionale palliative funktioner er placeret

Team for Lindende Behandling
Hospice Vendsyssel
S=zenge

'
1 E Team for Lindende Behandling
Team for Lindre
i :\i | Nord

5 % ,‘E

L

Palliativt sengeafsnit
& senge pa basalt niveau

14 virtuelle senge pa basalt nivesu

Palliativt sengeafznit
6 senge pa specialiseretniveau

Team for Lindrende Behandlin.

Figur 2.2 Oversigt over palliative funktioner i Region Nordjylland

2.1 Teams for lindrende behandling

Teams for lindrende behandling er tveerfaglige teams, som yder ekspertbistand til uhelbredeligt syge
patienter og deres pargrende, nar der er brug for specialiseret omsorg, pleje og behandling. Teamet
yder indsatsen uanset, hvor patienten tilbringer den sidste tid. Teamets funktion er séledes bade pa
plejehjem, i patientens eget hjem, pa hospice og pa hospitalerne.

Teamets opgaver er:
e At sikre en kvalificeret symptombehandling og pleje, uanset hvor den palliative indsats ydes
¢ At gge sundhedspersonalets kompetence og viden inden for det palliative omrade
e At koordinere den palliative indsats sektorerne imellem i den enkelte patients forlgb

| Region Nordjylland er der et team for lindrende behandling tilknyttet fglgende hospitaler:
e Aalborg Universitetshospital, Aalborg
e Aalborg Universitetshospital, Farsg
e Aalborg Universitetshospital, Thisted
e Regionshospital Nordjylland, Hjgrring
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Teams for lindrende behandling modtager patienter, som er visiteret til en specialiseret palliativ ind- @
sats af en laege i team for lindrende behandling.

2.2 Palliative senge

Palliative senge eller palliative sengeafsnit er som udgangspunkt et specialiseret palliativt tilbud, hvor
der ydes behandling, pleje og symptomlindring til patienter med uhelbredelig eller livstruende syg-
dom. Tilbuddet er malrettet palliative patienter med behov for hospitalsindleeggelse i deres sygdoms-
forlgb. Patienten kan efter behandling, medicinjustering eller lindrende behandling udskrives til eget
hjem, plejehjem eller hospice igen. For nogle patienter er behovet for hospitalstilbud stort lige frem til
daden indtraeder, og disse patienter tilbringer saledes den sidste tid pa det palliative sengeafsnit. Per-
sonalet ved de palliative senge/sengeafsnit er saerligt uddannet inden for det palliative felt. Den laege-
faglige del af den specialiserede palliative indsats er defineret som medicinsk fagomrade. Ligeledes
er de fysiske rammer seerligt tilpasset, saledes at der er ro omkring patienten samt gode forhold, der
muligger, at paragrende kan tilbringe tid pa hospitalet sammen med patienten.

Sengepladserne kan bruges til alle patienter med livstruende, alvorlig sygdom som har komplekse
palliative behov. Det er fx kreeftpatienter, patienter med sveert hjertesvigt, kronisk obstruktiv lungesyg-
dom (KOL) eller neurologiske patienter med fx ALS og sklerose.

| Region Nordjylland er der bade palliative senge pa basalt og specialiseret niveau. Kendetegnene for
senge pa basalt niveau er, at de er en del af et sengeafsnit, som har andre funktioner, og hvor pallia-
tion ikke er det primeere. P4 specialiseret niveau er der tale om sengeafsnit, der er dedikeret til pallia-
tion. Praktiserende leeger og leeger pa hospitalerne kan henvise til de palliative sengeafsnit.

| Region Nordjylland er der basale palliative senge pa falgende hospitaler:

e Aalborg Universitetshospital, Thisted. 6 palliative senge pa et medicinsk sengeafsnit med
neurorehabilitering og palliation.

e Aalborg Universitetshospital, Aalborg 14 virtuelle senge med gget sygeplejenormering. For-
delt med:

o 6 senge pa Onkologisk afdeling

2 senge pa Haematologisk afdeling

3 senge pa Lungemedicinsk afdeling

2 senge pa Urologisk afdeling

1 seng pa Kirurgisk afdeling

O O O O

I Region Nordjylland er der specialiserede palliative senge pa fglgende hospital:

e Aalborg Universitetshospital, Farsg. Palliativt sengeafsnit med 6 senge.

Udover ovenstaende har Regionshospital Nordjylland pa seldremedicinsk sengeafsnittet allokeret 4
almindelige senge til palliative patienter med stuegangsfunktion pa hverdage af lsege fra Team for lin-
drende behandling.

2.3 Hospice

Indsatsen pa hospice er et specialiseret palliativt tilbud. Henvisning til hospice sker via almen praksis
eller laegerne pa hospitalet. Visitationen til hospice varetages i et samarbejde mellem hospice og te-
ams for lindrende behandling.

Pa hospice ydes en specialiseret palliativ indsats til patienter, hvor der ikke laengere er mulighed for

helbredelse. P& hospicerne ydes saledes udelukkende lindrende behandling, justering af medicin
samt symptomlindring. Stegrstedelen af patienterne pa hospice indlaeagges med henblik pa at tilbringe
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den sidste tid pa hospice, men en andel af patienterne udskrives efter hospiceophold til eget @
hjem/plejehjem efter ophold pa hospice.

Der er i Region Nordjylland to hospicer:

e Hospice Vendsyssel i Frederikshavn med 9 pladser
e Hospice Vangen i Nagrresundby med 15 pladser

Alle hospice er omfattet af reglerne om frit sygehusvalg, og patienter fra Region Nordjylland ger iszer
brug af Hospice Limfjord i Skive. 29 patienter fra Region Nordjylland var i 2019 indlagt pa Hospice
Limfjord, hvoraf 16 var bosiddende i Thisted Kommune.

2.4 Bagrne- og Ungehospice

| december 2020 abnede det fgrste barne- og ungehospice i Vestdanmark, Strandbakkehuset, i
Rende pa Djursland. Strandbakkehuset har plads til fire bern og deres familier.

Malgruppen er bgrn og unge i alderen 0-18 ar med livsbegreensende og livstruende sygdom med
komplekse symptomer, der kraever en specialiseret palliativ indsats enten i Igbet af sygdomsforlgbet
eller i den afsluttende fase. Tilbuddet er malrettet barnet/den unge med sygdom og hele familien og
deres samlede behov i forbindelse med enten et symptomlindrende ophold, et aflastende ophold eller
et ophold til livets afslutning.

Der er stor forskel pa et hospice og et barne- og ungehospice. De fleste afslutter livet pa et hospice,
mens det kun gar sig gaeldende for 15-20 % pa et barne- og unge hospice. De fleste barn og unge
indlaegges med henblik pa symptomlindring, aflastning, omsorg og stgatte.

Strandbakkehuset er et tilbud til bgrne- og unge med livsbegreensende og livstruende sygdom i hele
Vestdanmark og dermed ogsa Region Nordjylland.

Praktiserende laege eller hospitalsleeger kan henvise til barne- og ungehospice.

2.5 Team for lindrende behandling — Barn og unge

Team for lindrende behandling — Barn og unge i Region Nordjylland blev etableret i 2016. Teamet er
forankret pa Aalborg Universitetshospital, bgrneafdelingen, men daekker hele regionen.

Malgruppen er sveert syge bern med komplekse palliative problemer, som kraever specialiseret pallia-
tiv og paediatrisk indsats. Ofte er der tale om bgrn, der lider af medfgdte eller kroniske sygdomme og
har brug for et tilbud i en langt leengere periode end voksne. Indsatsen retter sig mod det syge barn i
form af symptomlindring og stette, men i lige sa vid udstraekning tilbydes der malrettet hjaelp til forael-
dre og sgskende. Teamet har endvidere udgaende funktioner i forhold til det syge barn og deres fami-
lier.

Det bgrnepalliative team har falgende normering: 1,0 laege, 1,0 palliationssygeplejerske, 0,75 psyko-
log, 0,30 socialradgiver samt 0,20 sekreteer.

Pa nuvaerende tidspunkt er der fast tilknyttet en bgrneneurolog, der bruger 3 dage ugentligt til pallia-
tion samt en neonatolog (sygdomme hos nyfgdte) ad hoc.

Det er fremadrettet aftalt, at yderligere to laeger tilknyttes det barnepalliative team saledes, at det
fremover bestar af:

e Afdelingsleege der er i fagomrade uddannelse til at blive neonatolog (sygdomme hos nyfgdte)
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e Afdelingsleege der er i fagomrade uddannelse til at blive b@rneonkolog
e Overlaege der er fagomrade uddannet som Bgrneneurolog

Sidstneevnte har hele tiden veeret i teamet. De to andre vil pa sigt bruge 1 dag hver ugentligt. Pa den

made afspejler leege teamets sammensaetning patientsammenseetningen i det barnepalliative team,
og det at opgaven er fordelt pa flere leeger, ger daekningen mere robust.

Der arbejdes pa at styrke samarbejdet og det faglige feellesskab mellem det bgrnepalliative team og
de gvrige teams.
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Lighed i adgangen til palliation

Den palliative indsats har historisk set vaeret tiltaenkt kraeftpatienter, men patienter med andre livstru-
ende sygdomme — sasom hjerte-, lunge- og neurologiske sygdomme — kan ogsa have behov for en
specialiseret palliativ indsats.

Rigsrevisionens undersggelse viser bl.a., at der i 2018 blev henvist 640 patienter til specialiseret palli-
ation pr. 1.000, der dade af kreeft. For patienter, der dade af andre sygdomme, blev der henvist 34
patienter pr. 1.000 dade.

| de forskellige inputs, Region Nordjylland har indhentet i udarbejdelsen af naerveerende plan, eksiste-
rer der bade blandt almen praksis, kommuner, patientforeningerne og hospitalerne konsensus om at
lighed i adgang til palliation skal veere en selvfglgelighed for alle patienter med et palliativt behov.
Samtidig fremgar det ogsa af de forskellige fokusgruppeinterviews, at patienter med andre livstruende
sygdomme end kraeft har et mere uforudsigeligt forlgb, hvor det er sveert at vurdere, hvornar den sid-
ste tid er kommet, og hvornar den palliative indsats skal ivaerksaettes. Derudover er der forskel pa,
hvilke patienter der henvises til specialiseret palliativ behandling pa tveers af sektorer og patientgrup-
per, ligesom der mangler viden om, i hvilket omfang patienternes behov for palliation daekkes pa et
basalt niveau. | de forskellige input peges der blandt andet pa:

e Behov for at udbygge og opnormere teams for lindrende behandling

e Palliation skal teenkes tidligere ind i behandlingsforlgbet, og der skal forega en mere systema-
tisk vurdering af patienternes behov

e Styrke og formalisere (det tvaersektorielle) samarbejde mellem det specialiserede og basale
niveau fx i forhold til henvisnings- og visitationskriterier, symptomscreeningsredskaber mv.

o Sikre at der er palliative sengeafsnit i hele Region Nordjyllands geografi

Denne plan for det palliative omrade i Region Nordjylland indeholder forskellige tiltag, der skal sikre
mere lighed i adgangen til palliation, dels ved at der oprettes palliative sengeafsnit pa Regionshospital
Nordjylland, ligesom der lzegges op til en udbygning og ensretning af teams for lindrende behandling
og et styrket samarbejde mellem det basale og specialiserede niveau.

3.1 Enslydende beskrivelse af de teams for lin-
drende behandling

| teams for lindrende behandling i Region Nordjylland arbejder man ud fra WHQO's definition af pallia-
tion. WHO definerer den palliative indsats som en klinisk arbejdsform, der har til formal at fremme
livskvaliteten hos patienter og pargrende som i forbindelse med livstruende sygdom star overfor kom-
plekse problemstillinger. Formalet er at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og
umiddelbar vurdering og behandling af problemer af bade fysisk, psykologisk, social og andelig karak-
ter. Malet er bedst mulig lindring og at patient og pararende oplever livskvalitet gennem forlgbet trods
de symptomer og problemer sygdommen medfarer.

Alle teams har udgaende funktioner, hvor de yder specialiseret palliativ behandling og pleje i patien-
tens eget hjem eller pa plejehjem. Alle teams yder desuden specialiseret palliativ behandling og pleje
over for de patienter, der er indlagt pa hospitaler og som har specialiseret behov. Der er imidlertid ud-
viklet forskellig faglig praksis i de fire teams i forhold til, hvordan indsatsen planlaegges.

Teams for lindrende behandling skal kobles endnu taettere sammen i forhold il at sikre at der ydes
den samme palliative indsats over hele regionen. | forbindelse med udarbejdelsen af anbefalingerne
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for ‘Den palliative indsats i Region Nordjylland’ i 2018, igangsatte man arbejdet med en enslydende @
beskrivelse af teams for lindrende behandlings funktioner, herunder rammerne for henvisning, visita-

tion og indledningen af indsatsen fra de palliative teams. Det blev i den forbindelse aftalt, at beskrivel-

sen ogsa skal omfatte aftaler omkring overlevering af patienter, der starter ved et team, men efterfal-

gende overgar til et andet team.

Der foreslas nedsat en /netvaerksgruppe, der udarbejder en enslydende beskrivelse af teams for lin-
drende behandlings funktioner og udfaerdiger enslydende henvisningskriterier/henvisningsskabelon
for de enkelte teams og hospice. Beskrivelsen skal ogsa indeholde en beskrivelse af praehospitale
ressourcer, der stilles til rddighed. Dette vil vaere en fordel bade for teams for lindrende behandlings
samarbejdspartnere, der nogle steder har samarbejde med flere teams og i forhold til den palliative
vagt, der gar pa tveers af regionen. Netvaerksgruppen er ligeledes tovholder for den efterfglgende im-
plementering.

3.1.1 Etablere samarbejde pa tvaers af teams

De mindre teams for lindrende behandling i Hjerring, Farse og Thisted har vist sig at veere mere sar-
bare end teamet pa Aalborg Universitetshospital. Det betyder, at det i perioder har vist sig vanskeligt
at rekruttere og fastholde et tilstraekkeligt antal laeger. Dette forstaerkes af, at der i Danmark kun er et
begraenset antal palliationslaeger, der har den nordiske specialistuddannelse samtidigt med at der er
et begreenset antal uddannelsespladser arligt. Fokus bgr saledes opretholdes i forhold til at sikre, at

de fire teams har et feelles fagligt miljg og et godt samarbejde, hvormed sarbarheden i de mindre te-

ams kan mindskes.

Et udbygget samarbejde pa tveers af teams vil veere en fordel p4 mange omrader. Der anbefales
etableret samarbejde om fglgende:

e Undervisning internt i teams og til eksterne samarbejdspartnere i regionen, der eventuelt
kunne afholdes pa skift og via virtuelle muligheder sdsom Microsoft Teams, hvorved tidsfor-
bruget til denne opgave i det enkelte team bliver reduceret.

e Etablering af en form for feelles virtuel multidisciplinaer teamkonferencer (MDT) for alle teams,
hvor seerlige komplekse patienter drgftes, eller hvor der drgftes overordnede emner med hen-
blik pa at opna feelles konsensus for praksis og behandling.

e Udbredelse af AmbuFlex's PRO-Igsning til alle teams, hvorved de palliative ressourcer bedre
kan prioriteres og maske ogsa lave faelles procedurer for brug af virtuelle Igsninger.

3.1.2 Psykolog til Regionshospital Nordjylland og Aalborg Universi-
tetshospital Thisted

Teams for lindrende behandling pa Regionshospital Nordjylland og Aalborg Universitetshospital - Thi-
sted har ikke ansat en psykolog. Tilknytning af psykolog til team for lindrende behandling pa Regions-
hospital Nordjylland og Aalborg Universitetshospital — Thisted, vurderes at vaere essentiel for at
kunne tilbyde alle palliative patienter og deres pargrende i regionen ligeveerdige tilbud. Palliativ be-
handling er ogsa behandling af psykisk, psykosocial, eksistentiel og andelig art, hvorfor tilknytning af
savel psykolog, socialradgiver og praest er vigtig. Tilknytning af psykolog er ogsa beskrevet i Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger for omradet. Tilstedevaerelse af psykolog ved tvaerfaglige konferencer i
de lindrede teams vil ogsa bidrage konstruktivt til det samlede udbytte af disse.
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Region Nordjylland vil igennem fglgende indsatser understgtte stgrre ensartethed, samarbejde og
robusthed i teams for lindrende behandling og dermed sikre lighed i adgangen til palliation:

o Etablering af netvaerksgruppe, der udarbejder og implementerer enslydende beskrivelse
af teams for lindrende behandlingsfunktioner samt udfaerdiger enslydende henvisningskri-
terier/henvisningsskabelon for regionale teams.

e Samarbejde om felles varetagelse af interne og eksterne undervisningsopgaver pa tveers
af teams.

o Etablering af faelles virtuel multidisciplineer teamkonferencer for alle teams for lindrende
behandling.

¢ Udbredelse og implementering af PRO-lgsning i alle teams.

e Anseettelse af psykolog i teams for lindrende behandling, hvori denne faglighed i dag ikke
indgar i teamet.

3.2 Etablering af palliative senge

Palliative senge er et tilbud malrettet palliative patienter med behov for hospitalsindlaeggelse i deres
sygdomsforlgb. Patienten kan efter behandling, medicinjustering eller lindrende behandling udskrives
til eget hjem, plejehjem eller hospice.

Flere patienter far lindrende behandling pa basalt niveau i de afdelinger, hvor det hidtil har faet deres
behandling. Disse afdelinger har stor viden og faerdigheder i forhold til patientgruppen, der tilhgrer det
pagaeldende speciale, og for de fleste patienter vil dette vaere et rigtigt godt tilbud. Der kan dog vaere
patienter med komplicerede palliative problemstillinger, der kraever indsatser pa et specialiseret palli-
ativt niveau pa et palliativt sengeafsnit.

Det er erfaringen, at relationer og samarbejde mellem det specialiserede palliative niveau og de hen-
visende afdelinger har betydning for om seerligt patienter med andre sygdomme end kraeft henvises til
specialiseret niveau. Palliative senge eller sengeafsnit bidrager ogsa til, at den palliative indsats bliver
mere synlig og naerveerende for specialerne pa hospitalet og understgtter samtidig samarbejdet med
de henvisende afdelinger.

Ud fra et patientperspektiv betyder palliative senge ogsa, at de patienter, der allerede er tilknyttet et
team for lindrende behandling, bliver mgdt af kendt personale, nar de indleegges. Det kan give stgrre
tryghed og en hurtig symptomkontrol.

Der er palliative senge pa nogle af regionens hospitaler, men ingen tilbud i den nordlige del af regio-
nen. Med flytningen til Nyt Aalborg Universitetshospital er det planen, at de nuvaerende 14 virtuelle
palliative sengepladser pa basalt niveau samles til et specialiseret sengeafsnit med 14 senge. Et spe-
cialiseret palliativt afsnit stiller starre krav til tvaerfaglighed og ressourcer. Det er under naermere ud-
redning, hvilke udgifter der vil veere forbundet med en samling. Derudover er der igangsat en udred-
ning af, hvordan sengeafsnittet skal organiseres med hensyn til visitation af patienter, tvaerfaglige
konferencer, ansaettelse af personale mv.

Etablering af palliative senge i den nordlige del af regionen, et palliativt sengeafsnit pa Nyt Aalborg
Universitetshospital vil kunne medvirke til @get fokus pa palliation pa hospitalerne, saledes at det bli-
ver en naturlig del af arbejdet pa alle stamafdelinger. Herudover vil etableringen sikre en starre lighed
i tilgangen til palliation. | organiseringen af Nyt Aalborg Universitetshospital laegges der vaegt pa mu-
ligheden for at statte op omkring et @get fokus pa palliativ behandling pa tvaers af hospitalet.
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Team for lindrende behandling skal varetage den tvaerfaglige pleje af patienterne og de pargrende @
(speciallaegerne, psykolog, socialradgiver etc.) og plejepersonalet skal have normering til at varetage

komplekse palliative problemstillinger. Hvis Team for Lindrende Behandling er til stede pa Nyt Aal-

borg Universitetshospital vil ogsé den basale palliation kunne styrkes betragteligt, idet de kan radgive

og vejlede stamafsnittene i forhold til basale palliative problemstillinger.

Det anbefales, at alle eventuelle fremtidige palliative senge og de eksisterende palliative senge i Thi-
sted bliver specialiserede palliative senge, da der allerede i stor udstraekning udgves basal palliation
pa de enkelte sygehusafdelinger. En tvaersnitsundersggelse har vist, at cirka 1/3 af patienter indlagt

pa medicinske afdelinger har palliative problemstillinger og hgj symptombyrde.

Safremt der ikke er mulighed for at etablere specialiserede palliative senge, forslas det, at der ved af-
delinger med mange basale palliative patienter tilknyttes et palliativt kontaktteam fra team for lin-
drende behandling, som kan bista med udvikling og radgivning i forbindelse med den palliative ind-
sats i behandlingen.

Region Nordjylland vil igennem falgende indsatser understgtte lighed i adgangen til palliation:

e Etablering af specialiserede palliative senge pa Regionshospital Nordjylland.

e En samling af de nuveerende virtuelle senge til et samlet specialiseret palliativt sengeaf-
snit pa Nyt Aalborg Universitetshospital.

e Omlaegning af de nuvaerende palliative senge i Thisted fra basalt til specialiseret niveau,
herunder etablering af de rette fysiske rammer.

3.3 Styrke samarbejdet pa tveers af sektorer

Den palliative indsats er tvaersektoriel og Sundhedsstyrelsen anbefaler, at regioner, kommuner og al-
men praksis i regi af sundhedsaftaler udarbejder faelles malseetninger for det tvaerfaglige og tvaersek-
torielle samarbejde med udgangspunkt i patientens behov, eksisterende aktiviteter og patientens (og
pargrendes) ressourcer. Sundhedsstyrelsens vurderer, at der er et behov for at Igfte kvaliteten af den
palliative indsats og understgtte det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde for hermed at skabe
indsatser af hgj faglig kvalitet og sammenhaeng i patientforlgbet.

En reekke af indsatserne i naerveerende plan er tvaerfaglige og tvaersektorielle. Det geelder bl.a. indsat-
serne i forhold systematisk opsporing og vurdering af palliative behov, indsatsen i eget hjem, radgiv-
ningsfunktionerne og kompetenceudvikling. Det anbefales derfor, at der i regi af sundhedsaftalen ud-
arbejdes en samarbejdsaftale mellem Region Nordjylland, de nordjyske kommuner og almen praksis.
Aftalen skal sikre en sammenhaengende palliativ indsats pa tveers af sektorerne og en feelles faglig
ramme og indhold for omradet. Samarbejdsaftalen skal bl.a. beskrive, hvordan kommuner, hospitaler,
hospicer og praktiserende laeger samarbejder med og om patienter og pargrende om den palliative
indsats i Region Nordjylland. Aktarerne har et faelles ansvar for at sikre gode, sammenhaengende for-
lgb for patienterne. Samarbejdsaftalen skal endvidere beskrive, hvilke opgaver aktgrerne har i forhold
til den palliative indsats.
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Samarbejdsaftalen kan med fordel tage udgangspunkt i de faglige anbefalinger pa det palliative felt. @
Sundhedsstyrelsen har udgivet 'Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med
kreeft, 2018, 'Anbefalinger for den palliative indsats, 2017’ og 'Anbefalinger for palliative indsatser til
barn, unge og deres familier, 2018’

Den palliative indsats er tvaersektoriel. Region, kommunerne og almen praksis har et feelles an-
svar for at sikre gode, sammenhaengende forlgb for patienterne. Region Nordjylland vil derfor
tage initiativ til:

e Udarbejdelse af sundhedsaftale mellem kommuner, almen praksis og hospitalerne vedr.
samarbejde, opgave- og ansvarsfordelinger, systematik og redskaber til symptomscree-
ning mv.
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4 Systematisk opsporing og vurdering af
palliative behov

| de forskellige input fra de faglige miljger, der yder specialiseret eller basal palliation, eksisterer en
bred erkendelse af, at opsporing og vurdering af palliative behov er en forudsaetning for en faglig god
behandling. Det kan dog konstateres, at der er grundlag for at styrke indsatsen.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der i kommunale sundhedstilbud, i almen praksis og pa sygehuse
arbejdes systematisk med redskaber, der kan understgtte en tidlig og rettidig identifikation af patienter
med basale palliative behov, fx Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT). Redskabet er en
metode til at identificere de patienter med livstruende sygdomme, som gér fra en fase med langvarig
sygdom til en fase, hvor der er behov for et starre fokus pa symptomlindring.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der arbejdes systematisk med at identificere patienter med palliative
behov, sa tidligt som muligt i sygdomsforlgbet, allerede nar diagnosen stilles eller ved forveerring af
kendt sygdom. Det fremgar af de gennemfarte fokusgruppeinterviews, at erfaringerne med redskaber
til systematisk opsporing af palliative behov er begraenset. Patientforeningerne efterspgrger en mere
systematisk anvendelse af redskaber pa tvaers af sektorerne, der er skrevet ind i forlgbsprogrammer
og sundhedsaftaler.

En vigtig del af vurderingen af palliative behov er at hgre patientens egen vurdering af symptomer og
livskvalitet. Der findes forskellige redskaber, og et af dem er EORTC QLQ-C15-PAL, der er et sparge-
skema om livskvalitet. Spargeskemaet indeholder spargsmal rettet mod fysiske og psykiske sympto-
mer, aktivitetsniveau og livskvalitet. Vurdering af palliative behov kan danne udgangspunkt for en
samtale og plan udarbejdet sammen med patienten.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at en vurdering af palliative behov som minimum begr foretages, nar di-
agnosen stilles, ved forveerringer i sygdommen(e), ved sektorovergange samt ved andre begivenhe-
der (fx @endringer i den sociale situation, herunder eksempelvis hvis patienten flytter i plejebolig, eller
partneren bliver syg). Sundhedsstyrelsen vurderer ikke, at der pa nuvaerende tidspunkt findes et red-
skab, der daekker hele ovenstaende omrade eller alle diagnoser.

Pa specialiseret palliativt niveau i Region Nordjylland anvendes EORTC-skema til screening for palli-
ative behov, mens der i begreenset omfang anvendes redskaber pa basalt niveau og tvaersektorielt.
Det er erfaringen, at de nuveerende redskaber er tidskraevende og vanskelige at udfylde for patienter
med kognitive vanskeligheder. Der er et snske om, at der udvikles mere brugbare redskaber.

| gjeblikket arbejdes der med udvikling og afprgvning af forskellige PRO-skemaer med det primaere
formal at screene for palliative behov bl.a. med udgangspunkt i et tilpasset EORTC-skema. PRO (Pa-
tient Reported Outcomes) er informationer om patientens helbredstilstand, herunder fysiske og men-
tale helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau. ldéen med PRO er, at pati-
enten undervejs i sit behandlings- og opfalgningsforlab rapporterer om eksempelvis helbredstilstand.

Fordelen ved PRO er bl.a., at oplysningerne kommer direkte fra patienterne fx via digitale spgrgeske-
maer, som udfyldes via tablet eller computer og er en del af patientens journal. De svar, patienten har
angivet, kan bidrage til at malrette samtaler og fungere som beslutningsstette til videre behandling.
Patienter, der benytter PRO, kan opleve en gget egenmestring af sin sygdom og mere indflydelse pa
egen behandling. Palliative patienter kan vaere skrgbelige og kognitivt sveekkede, og PRO kan derfor
ikke anvendes til alle patienter.
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4.1 ACP-samtaler

| Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og pargrende om deres gnsker
for og tanker om livet og deden. Derfor ved hverken de paragrende eller de sundhedsprofessionelle og
gvrige fagprofessionelle ofte ikke nok om dette, nar det pludselig bliver aktuelt. Ved at tale om disse —
for mange — relativt svaere emner tidligt i det palliative forleb, og samtidig sikre at samtalerne udlgser
en god plan for behandling og pleje ogsa i den sidste levetid, bliver mulighederne for at imgdekomme
patienternes gnsker stgrre.

Sundhedsstyrelsen anbefaler derfor, at der systematisk i kommunale sundhedstilbud, pa sygehuse og
i almen praksis anvendes samtaler mellem patient (og nogle gange pargrende) og sundhedsprofessi-
onelle vedrgrende fremtidig pleje og behandling.

En af metoderne til dette er Advance Care Planning (ACP), der handler om feelles planlaegning af pal-
liative forlgb - og indsatserne i forbindelse hermed. ACP er en samtale vedrgrende fremtidig pleje og
behandling mellem patient (og nogle gange pargrende) og sundhedsprofessionelle. Samtalen er en
grundig afdeekning af personlige gnsker, som medvirker til at sikre, at der treeffes de beslutninger,
som er bedst for patienten. Ofte er der tale om en proces, hvor der gennem behandlingsforlgbet er
brug for kommunikation, ofte i flere samtaler om svaere og fglsomme emner, hvor patientens gnsker
sgges afklaret, og hvor de drgftes i forhold til de muligheder, der er i sundhedsvaesenet.

Flere steder pa Aalborg Universitetshospital har man gode erfaringer med ACP-samtaler, bl.a. pa ny-
remedicinsk afdeling, hvor der er et etableret et setup i forhold til ACP. Dette setup kan med fordel
implementeres i andre relevante afsnit/specialer.

Derudover anbefales det, at metoden bliver taget i brug i forbindelse med team for lindrende behand-
lings etablerende besag med mulighed for justering undervejs.

Region Nordjylland vil med henblik pa at sikre en god plan for behandling og pleje ogsa i den sidste
levetid igangseette folgende indsats:

Region Nordjylland vil med henblik pa at sikre en god plan for behandling og pleje tidligt i det palli-
ative forlgb igangsaette falgende indsats:

o De gode erfaringer med Advance Care Planning samtaler udbredes til gvrige relevante
afsnit/specialer, ligesom ACP-samtaler indgar som element i en sundhedsaftale pad omra-
det.
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4.2 PRO-Igsninger ®

4.2.1 Basalt niveau

Gennem det seneste ar har en national arbejdsgruppe i regi af PRO-sekretariatet i Sundhedsdatasty-
relsen arbejdet med at udvikle et PRO-skema til screening af basale palliative behov inden for fire
specialer: lunge, hjerte, nyre og kreeft i bade primeer og sekundeer sektor. Det naeste skridt er, at ske-
maet skal pilotafpreves. Skemaet kan pa sigt adressere behovet for systematisk behovsscreening og
bidrage til at udbrede kendskabet til palliation til andre sygdomsomrader samt hvornar et specialiseret
tilbud er nadvendigt.

Hjertemedicinsk Afdeling pa Regionshospital Nordjylland indgar i udviklingen af PRO-skemaet. Bade
Regionshospital Nordjylland og Aalborg Universitetshospital er blevet tilbudt at indga i pilotafprgvnin-
gen. Det anbefales, at arbejdet folges teet i Region Nordjylland. Afheengigt af erfaringerne kan Igsnin-
gen pa sigt bl.a. udbredes til andre hospitaler og primaersektor.

4.2.2 Specialiseret niveau

| regi af AmbuFlex har man udviklet et digitalt PRO-skema, der bygger pa EORTC-skema. Det anven-
des bl.a. af udvalgte enheder for lindrende behandling pa hospitalerne i Region Midtjylland. Samtidig
har hospicerne ogsa adgang til at se besvarelserne fra de patienter, som de far henvist.

Pa Aalborg Universitetshospital, Farsg har man pa specialiseret palliativt niveau valgt at tage Am-
buFlex-lgsningen i brug, og Regionshospital Nordjylland gnsker ogsé at tage Igsningen i brug. Det
anbefales, at arbejdet falges teet med henblik pa eventuel udbredelse af Igsningen i regionen.

Region Nordjylland vil igennem fglgende indsats understatte systematisk opsporing og vurdering
af palliative behov:

e Udbredelse og implementering af PRO-Igsninger til systematisk screening af palliative be-
hov pa specialiserede niveau og pa sigt pa basalt niveau, nar et relevant redskab udvik-
les.
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4.3 Databaseregistrering ®

Dansk Palliativ Database er en kvalitetsdatabase, der omhandler den specialiserede palliation. Data-
basen indeholder informationer om den aktivitet, der udfares af de palliative enheder pa sygehusene
og pa hospicerne.

Patienter med andre sygdomme end kreeft, herunder de store grupper med kronisk sygdom, har ofte
gennem en arraekke veeret i forleb pa hospitalet, hvor stamafdelingen har et saerligt kendskab til pati-
enten og den sygdom, vedkommende har. Patienterne modtager pa disse afdelinger specialiseret
medicinsk behandling pa et hgjt fagligt niveau kombineret med basal palliation. | en del af disse forlgb
er vurderingen, at det giver bedre mening fagligt, at patienten forbliver pa basalt niveau fremfor at
blive henvist til det specialiserede niveau.

Pa nuvaerende tidspunkt findes der ikke data for den basale palliative indsats. Det gaelder bade ind-
satsen pa hospitalerne, kommunerne og almen praksis. Der er saledes et stort marketal i forhold til
de patienter, der far deekket deres behov for palliation i den basale indsats. Det er sandsynligt, at pati-
enter med andre sygdomme end kreeft i hajere grad end kreeftpatienter far daekket deres behov for
palliation i den basale indsats.

Pa nuvaerende tidspunkt findes der ikke data for den gode basale palliative indsats, der varetages
pa hospitalerne, kommunerne og almen praksis. Region Nordjylland anbefaler derfor:

e Atderidialog med kommuner og almen praksis arbejdes for, at der pa sigt tilvejebringes
data, der kan synliggere den palliative indsats pa basalt niveau.
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5 Den sidste tid

5.1 Bedre rammer for at da i eget hjem

Et godt tveersektorielt samarbejde er en grundleeggende forudsaetning for at skabe bedre rammer for
at kunne dg i eget hjem. Dette fremgar af savel de inputs, der er givet af hospitalerne, almen praksis,
kommunerne og patientforeningerne. Samtidig fremhaeves det, at dialogen om hvordan den sidste tid
skal forega, skal tages tidligt i forlebet og tydeligggres i patientjournalen.

Hvis gnsket om at dg i eget hjem skal honoreres, er det vaesentligt at sikre adgang til det ngdvendige
palliative specialiseringsniveau, saledes at en sygdomsudvikling, der skaber utryghed hos patient og
pargrende, kan adresseres pa rette vis. | den forbindelse neevner patientforeninger, at udkerende
funktioner er vigtige ligesom muligheden for aben indlaeggelse pa de tidspunkter, hvor team for lin-
drende behandling ikke er tilgaengeligt, er en mulighed. Derudover fremhaeves det, at den basale pal-
liation i kommunerne og almen praksis skal understgttes yderligere, da det ofte er egen laege og den
kommunale sundhedspleje, som kender patienten og familien bedst.

Det er ambitionen med neervaerende plan at sikre, at specialiseret radgivning stilles til radighed for pri-
meersektoren pa forskellig vis og i en form som muligger, at borgernes gnske om den sidste tid kan
honoreres.

5.1.1 Udbredelse af den palliative vagtordning

Den palliative vagtordning i Region Nordjylland blev etableret i 2015. Med vagtordningen er det dag-
net rundt muligt for praktiserende laeger, vagtleeger og bagvagter pa regionens hospitaler, sygeplejer-
sker ved de palliative sengeafsnit samt personale pa hospice at fa telefonisk kontakt til en leege fra
det specialiserede palliative niveau. Her er der mulighed for at indhente rad og vejledning i forhold til
patienter med akutte, komplicerede palliative problemstillinger. Det er ikke en forudsaetning, at patien-
ten pa forhand er tilknyttet et team for lindrende behandling.

Derudover er der indgaet en supplerende sundhedsaftale med Frederikshavn Kommune om, at deres
ansatte sygeplejersker i hjemmeplejen kan kontakte den palliative vagt direkte vedrgrende patienter,
som er tilknyttet et palliativt team, dog ikke i tidsrummet mellem kl. 22 og 06. Erfaringerne med denne
udvidede radgivningsmulighed er meget positive, og fra sdvel kommunal side som vagtordningens
side er det vurderingen, at udbyttet er stort og henvendelserne relevante. Det er saledes vurderingen,
at der med denne udvidede radgivningsmulighed opnas bedre patientforlgb, sterre muligheder for at
patienten kan tilbringe den sidste tid i eget hjem, ungdvendige indleeggelser undgas og trygheden for
borgere, pargrende og kommunalt plejepersonale ages.

Der er derfor gnske om at udvide denne ordning til en bredt deekkende ordning. Sundhedsstyrelsen
anbefaler, at der er mulighed for, at hjemmesygeplejersken, den praktiserende laege og vagtlaege kan
kontakte den palliative vagt hele dagnet, vedrgrende patienter tilknyttet en specialiseret palliativ en-
hed, men som opholder sig i eget hjem.

Ambitionen er at finde en model, hvormed radgivningen til kommunerne kan udbredes til alle kommu-
ner, men samtidig ogsa en model, hvormed der tages hgjde for, at der er begraensede lsegeressour-
cer i de palliative teams, hvorfor en optimal udnyttelse af deres ressourcer er af afggrende betydning.
En mulighed kunne vaere at implementere en version, hvor det kommunale personale via opkald til
praktiserende laege/vagtlaege har mulighed for at blive stillet om til den palliative vagtordning.
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Pa nuveerende tidspunkt er der et krav om fuldtidsbeskaeftigelse indenfor palliation i 2 ar, far man kan @
deltage i den palliative vagtordning. Det kan overvejes at lempe kravet med henblik pa at age mulig-
heden for deltagelse af flere laeger i vagtordningen. | forbindelse med implementering af NordEPJ kan
man ogsa overveje muligheden for at etablere vagtfeellesskaber med andre regioner, fx Region
Midtjylland.

5.1.2 Udbredelse af virtuelle konsultationer/konferencer

Virtuelle Iasninger kan understgtte palliation i borgerens eget hjiem og kommunikation mellem patient,
pargrende og sundhedspersonale samt sundhedspersonale indbyrdes. Mange patienter med livstru-
ende sygdomme lever laenge, og der er kommet fokus pa, at alle patienter pa tveers af diagnose kan
have behov for palliation. Telemedicin, herunder videokonsultationer, kan veere en made at imgde-
komme et gget behov for palliativ indsats pa, idet videoteknologi kan understgtte hjemmebaserede
indsatser og tveersektorielt samarbejde. Teknologien kan bl.a. anvendes til klinisk vurdering af patien-
ten og symptomkontrol samt specialistradgivning til primeersektor. Dermed kan virtuelle Igsninger un-
derstotte, at patienten kan blive i eget hjem til trods for fx sygdomsforvaerring og forebygge unadige
hospitalsindleeggelser samt brug af akutberedskab. Derudover kan det medvirke til en bedre udnyt-
telse af sparsomme leegeressourcer.

Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA) har sammen med Onkologisk Afdeling pa
Odense Universitetshospital i et pilotprojekt undersggt patienters, pargrendes og sundhedsprofessio-
nelles erfaringer med brug af videokonsultationer hos Palliativt Team Fyn ved Odense Universitetsho-
spital. Teamet besggte patienten ved et indledende hjemmebesgg, hvorefter de blev kontaktet af sy-
geplejersken fra Palliativt Team Fyn ca. en gang ugentligt via video pa en tablet i stedet for pr. tele-
fon. Erfaringerne var, at videokonsultationer styrkede kommunikationen mellem patienter, pargrende
og de sundhedsprofessionelle. Det fik bl.a. patienterne til at fgle sig trygge. Det palliative team ople-
vede, at videokonsultationerne gav dem et bedre kendskab il patienter og pargrende. Den visuelle
kontakt gjorde det muligt at se fysiske og/eller mentale aendringer over tid hos patienten. Det under-
stottede endvidere samarbejdet mellem det palliative team og hjemmesygeplejerskerne, idet hjiemme-
sygeplejerskerne kunne deltage i videokonsultationer og radfgre sig direkte hos det palliative team,
samtidig med at de kunne fremvise eventuelle fysiske symptomer hos patienten.

| Region Nordjylland er der i varierende grad etableret forskellige muligheder for virtuelle konsultatio-
ner og konferencer i hjemmet med patienter og pargrende samt med egen laege/ hjemmeplejen pa
enten ambulante patienter tilknyttet teamet eller | forbindelse med udskrivelser.

Det anbefales, at de eksisterende telemedicinske Igsninger udbygges, og der eventuelt ogsa afpre-
ves nye lgsninger - bade som redskab til at sikre specialistradgivning til primaersektoren, men ogsa
med henblik pa at styrke teams for lindrende behandlings indsats i patientens eget hjem. Dette er
bade med henblik pa at de palliative tilbud bringes taet pa borgeren og de pargrende, men ogsa for
bedst mulig udnyttelse af det begreensede antal palliationslaeger.

En mulig model er, at der ved det etablerende bes@g hos patienten er fysisk tilstedevaerelse af bade

leege og sygeplejerske, mens det efterfalgende bes@g enten er virtuelt eller en kombination af frem-
mgde ved sygeplejerske og virtuel opkobling via laeege afhaengig af kompleksiteten.
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5.1.3 Anvendelse af praehospitale ressourcer @
Det er vigtigt at understette den palliative indsats i kommunerne, s& den sidste tid bliver tryg og god

for patienten og dennes pargrende. Regionen ser det som en vaesentlig opgave at medvirke til at

sikre specialistradgivning og i gvrigt stette op om den palliative indsats i eget hjem og pa plejehjem.

Det anbefales derfor, at der ses naermere pa muligheden for at anvende prashospitale ressourcer til at
understgtte den palliative indsats i patientens eget hjem/pa plejehjem. Dette med henblik pa at bringe
mere specialiserede ydelser teet pa patienten, og dermed skabe bedre rammer for at patienten kan
tilbringe den sidste tid i eget hjem.

Det praehospitale personale (dvs. paramedicinere) vil kunne Igse opgaver som:

e Praktisk hjeelp ift. IV-adgange og medicinjustering (herunder ultralydsvejledt anlaeggelse af IV
adgang)

e Praktisk hjeelp med medicinjustering og handtering af evt. infusionspumper

e Somatiske tilsyn og "point of care treatment” (POCT) for at undga indlaeggelser

e Gennem vores AMK-vagtcentral kan vi understgtte palliativ behandling af patienter i eget
hjem (fx gennem visitering af spargsmal til smertesygeplejerske, paramediciner, egen laege
mm.)

Opgaverne skal praeciseres og defineres neermere i samarbejde med teams for lindrende behandling
og andre relevante aktgrer pd omradet, herunder kommunerne.

Region Nordjylland vil igennem fglgende indsatser understgtte, at patienter med palliative behov,
der gnsker det, kan tilbringe mest mulig tid i eget hjem, herunder i den sidste tid:

e Udbredelse af den palliative vagtordning, saledes de kommunale sygeplejersker far ad-
gang til specialiserede radgivning fra den palliative vagtordning ved behov.

e Udbredelse af virtuelle konferencer og telemedicin i den palliative indsats.

e | dialog med kommunerne undersgges muligheden for at anvende praehospitale ressour-
cer til at understgtte den palliative indsats i patientens eget hjem/pa plejehjem, fx praktisk
hjeelp til medicinjustering og somatisk tilsyn.

5.2 Hospice

| den sidste tid har hospice ligeledes en vigtig rolle. Indlaeggelse pa hospice kan veere et relevant til-
bud for patienter med uhelbredelig sygdom og komplekse symptomer af fysisk, psykisk, social, eksi-
stentiel eller andelig karakter. Hospice er en del af den specialiserede palliative indsats og er saledes
0gsa en vaesentlig aktgr i radgivningen af det gvrige sundhedsvaesen.

Det er vaesentligt, at man i det gvrige sundhedsvaesen har kendskab til det palliative tilbud pa hospice
og henviser relevante patienter rettidigt. | 2020 havde Hospice Vendsyssel og Hospice Vangen en be-
lzegningsprocent pa henholdsvis 83,5 % og 84,7 %. Med henblik pa bedst mulig udnyttelse af den ek-
sisterende kapacitet, er det vaesentligt at sikre en smidig visitation til hospice. Det forudsaetter ensly-
dende rammer for henvisning og visitation til hospice, der er kendt af de henvisende afdelinger pa
hospitalerne og i almen praksis. Samtidig kan det medvirke til, at der ikke er patienter, der henvises
forgaeves til hospice.

Hospice er, som tidligere naevnt, derfor omfattet af netvaerksgruppens arbejde med at beskrive ensly-
dende henvisningskriterier til specialiseret palliation.
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Region Nordjylland vil med henblik pa, at relevante patienter henvises til hospice rettidigt bidrage
til:

e Udarbejdelse af enslydende henvisnings- og visitationskriterier for hospice samt udbrede kendska-
bet hertil hos henvisende instanser.

5.3 Malgrupper med seerlige behov

| udarbejdelse af planen for den palliative indsats har de faglige miljger peget pd, at der muligvis er en
malgruppe af foraeldre med livstruende sygdom og specialiserede palliative behov, der har hjemme-
boende bgrn, som kan have nogle szerlige behov. Ofte har den syge et snske om at tilbringe sa me-
get tid som muligt i eget hjem, men der kan ogsa veaere tidspunkter, hvor de kan have behov for aflast-
ning veek fra hjemmet. Samtidig kan de parerende ogsa have behov for et pusterum i en tilveerelse
hvor sygdom optager en central plads i familielivet. En anden gruppe, der kan have seerlige behov, er
personer med handicap.

Et tilbud, der har veeret overvejelser om, er etablering af dagshospice i tilknytning til Hospice Vend-
syssel. Dette er inspireret af erfaringer fra England og Irland. Et daghospice er et sted, hvor patienter
med komplekse palliative behov tilbringer dagen, mens aftenen og natten tilbringes i eget hjem.

Forslaget er blevet draftet pa et mgde mellem repreesentanter fra Hospice Vendsyssel, direktionen i
Region Nordjylland og de faglige miljger pa hospitalerne. Pa mgdet blev det bl.a. fremfert, at Dan-
mark i modsaetning til England og Irland har en staerk primaersektor, som kan opfylde flere af disse
behov. Det blev ogsa vurderet, at der ikke i Region Nordjylland er tilstraekkeligt mange patienter med
disse seerlige behov, herunder at transporttiden frem og tilbage ogsa ville veere en begraensende fak-
tor. Konklusionen blev derfor, at det ikke kan anbefales at ga videre med forslaget om at etablere det
daghospice i tilknytning til Hospice Vendsyssel.

Pa baggrund af ovenstaende anbefales det, at der igangsaettes en proces med henblik pa at identifi-
cere malgrupper, som kunne have behov for supplerende tilbud i dagtid, herunder komme med for-
slag til hvordan sadanne tilbud kunne imgdekommes inden for de allerede eksisterende palliative
rammer. Det anbefales, at dette gagres i dialog med kommunerne, da en veesentlig del af den pallia-
tive indsats i dagtid i eget hjem varetages af kommunerne.

Region Nordjylland vil med henblik pa at afklare, om der er malgrupper, der har szerlige behov:

e | dialog med hospice og teams for lindrende behandling igangsaette en proces med hen-
blik pa at identificere malgrupper, som kunne have behov for supplerende tilbud i dagtid,
herunder komme med forslag til hvordan sadanne tilbud kunne imgdekommes inden for
de allerede eksisterende palliative rammer.
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6 Viden og kompetencer i palliation

De professionelles kompetencer er helt essentielle for kvaliteten af den palliative indsats. Alle laeger,
sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter vil komme i kontakt med dgende patienter og pare-
rende i sorg. Men ifalge REPHA, der er det danske videncenter for rehabilitering og palliation, ved lee-
ger og andre sundhedsprofessionelle alt for lidt om dgden.

| de gennemfgrte interviews med almen praksis, kommuner, patientforeningerne og hospitalerne er
der generelt enighed om, at palliation fylder for lidt pa de sundhedsfaglige uddannelser. Manglende
kompetencer og viden om palliation opleves som medvirkende til, at der ikke er tilstreekkelig opmaerk-
somhed pa palliative behov hos borgeren og kan bl.a. gare det vanskeligt for den sundhedsprofessio-
nelle at tage den svaere samtale om daden. Derudover peger flere af de interviewede pa, at der
mangler specialister i palliativ medicin, hvilket bl.a. skyldes de meget fa pladser pa den nordiske spe-
cialist uddannelse i palliativ medicin.

Der er blandt de sundhedsprofessionelle i almen praksis, kommuner og péa hospitalerne enighed om,
at der eksisterer mange gode uddannelsestilbud, men der peges ogsa pa behov for:

e Kompetenceudvikling af sundhedspersonale i kommuner, almen praksis og pa hospitalerne i
basal palliation

e En dansk fagomradeuddannelse og pa sigt et lzegefagligt speciale i palliation

e Palliation pa de sundhedsfaglige uddannelser

Neerveerende plan for det palliative omrade indeholder forskellige indsatser, der understgtte de nad-
vendige kompetencer i palliation pa basalt og specialiseret niveau og dermed sikre hgj faglig kvalitet i
den palliative indsats pa tveers af sektorer.

6.1 Dansk fagomradeuddannelse i palliation

Repraesentanter fra teams for lindrende behandling i regionen vurderer, at der er alt for fa pladser pa
den nordiske specialist uddannelse i palliativ medicin. Der er flere pa venteliste i regionen. Det gar
det sveert at rekruttere laeger, der er uddannet. Der er behov for en dansk fagomradeuddannelse og
pa sigt et leegefagligt speciale. | det nuvaerende tempo kan man ikke holde niveauet for antallet af
specialister.

Der er nedsat en tvaerregionale arbejdsgruppe af sundhedsdirektgrkredsen, som skal udarbejde et
forslag til en dansk fagomradeuddannelse i palliativ medicin. Der forventes afrapportering medio
2021. Det anbefales, at arbejdet falges teet og relevante kandidater bliver tilmeldt uddannelsen, nar
det bliver muligt.
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6.2 Kompetenceudvikling i almen praksis, kommu-
ner og pa hospitalerne

6.2.1 Basalt niveau

Udover hospitalerne yder kommunerne og almen praksis en stor og veesentlig indsats pa det pallia-
tive omrade. Kommunen er i kontakt med starstedelen af de palliative patienter, idet der ofte vil veere
behov for pleje og lindring pa basalt niveau — enten i patientens eget hjem eller pa plejehjem/aflast-
ningsplads. Denne indsats ydes af den kommunale hjemmesygepleje, hjiemmepleje samt gvrige, der
arbejder med palliation og rehabilitering i kommunerne i teet samarbejde med almen praksis. Indsat-
sen ydes af forskellige faggrupper, fx hjemmesygeplejersker, social- og sundhedsassistenter, social-
og sundhedshjeelpere, ergoterapeuter, fysioterapeuter og socialradgivere.

Den praktiserende laege vil ofte vaere den farste aktar, som patient og pargrende er i kontakt med i
sygdomsforlgbet, som senere medfarer behovet for en palliativ indsats. Kontakten fortsaetter igennem
hele sygdomsforlgbet og praktiserende lzege fungerer derfor som tovholder for det samlede forlgb i
teet samarbejde med de andre sundhedsfaglige akterer, uanset hvor den palliative indsats ydes og
hvem, der yder den konkrete indsats.

For at sikre fortsat hgj faglig kvalitet i den palliative indsats pa tveers af sektorer skal de nagdvendige
kompetencer veere til stede. Relevante uddannelser og kompetencer er saledes vigtige for, at de
sundhedsprofessionelle og avrige fagprofessionelle kan levere en professionel palliativ indsats, savel
i forhold til patienter og parerende, som i form af supervision til personalet.

Bade Regionshospital Nordjylland og Aalborg Universitetshospital har uddannelsestilbud til kommu-
nerne og hospitalsafdelingerne.

Team for lindrende behandling i Farse og Aalborg afholder 5-dages kurser i basal palliation en gang
om aret for kommunerne og andre hospitalsafdelinger. Derudover uddanner de ogsa sygeplejersker
pé hospitalsafdelingerne og i kommunerne til n@glepersoner i palliation. | gjeblikket er Team for Lin-
drende Behandling i Aalborg ved at gennemga deres uddannelsestilbud og vil fremadrettet bl.a. til-
byde supervision, bed-side undervisning, sparring osv.

Team for Lindrende Behandling i Hjgrring udbyder en palliationsvejlederuddannelse til kommunerne
og andre hospitalsafdelinger. Uddannelsen bestar af 14 dages praktik pa en palliativ afdeling og der-
udover 5 dages kursus. Kurset vil fremadrettet have fokus pa ogsa at inkludere andre sygdomme end
kreeft.

Det anbefales, at de nuvaerende tilbud i dialog mellem hospitalerne, almen praksis og kommunerne
udbredes og udvikles.

6.2.2 Specialiseret niveau

Det postgraduate specialiserede palliative niveau (niveau C) omfatter seerlig uddannelsesmaessige
kompetencer til specialiserede indsatser, som opnas via formel efter- eller videreuddannelse til sund-
hedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle med relevant erfaring pa postgraduat basalt niveau.

| de forskellige teams for lindrende behandling i regionen har man i varierende grad uddannelsespro-
grammer for de ansatte. | nogle teams har man uddannelsesprogrammer for alle faggrupper, mens
de i andre kun er for laeger og sygeplejersker. P4 Regionshospital Nordjylland har man bygget sin

egen palliationssygeplejerskeuddannelse op. Den varer et ar og indebeerer, at man bliver fulgt af
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team for lindrende behandling. Under uddannelsen har man bade forlgb pa den palliative afdeling og @
hospice 2-3 uger ad gangen.

Som en del af ovennaevnte anbefales det, at der i hvert team laegges et uddannelsesprogram for alle
faggrupper, saledes det sikres, at ansat personale i teams for lindrende behandling opretholder de
rette kompetencer pa omradet.

6.2.3 Udbredelse og styrkelse af naglepersoner

| flere nordjyske kommuner og pa enkelte hospitalsafdelinger har man uddannede palliative nggleper-
soner. Ngglepersonerne er med til at sikre, at den palliative indsats styrker og, at der kan gives faglig
sparring til kollegerne og mellem sektorerne. Samtidig bidrager de til at udbrede kendskabet til de pal-
liative tilbud, herunder det specialiserede niveau.

Det anbefales, at kommunerne og hospitalernes sengeafsnit og ambulatorier har ansat uddannede
palliative naglepersoner (sygeplejersker, laeger, fysioterapeuter og/eller ergoterapeuter pa basalt ni-
veau) i et antal, der er rimeligt i forhold til kommunens/sengeafsnittets stgrrelse. Det anbefales endvi-
dere, at det i dialog mellem Region Nordjylland og de nordjyske kommuner aftales, hvordan man kan
styrke og udbrede de nuvaerende ordninger.

Derudover skal der ogsa veere en faelles forstaelse af naglepersonernes funktioner og kompetencer.
Det kunne fx veere:
e Undervisning i anvendelse af redskaber til tidlig opsporing og lebende vurdering af palliative
behov
e Ressourceperson i forhold til undervisning og vejledning af andre kollegaer
e Kunne vurdere behov for inddragelse af ekspertviden fra team for lindrende behandling og
hospice
e Kunne indga i et tveerfagligt samarbejde med praktiserende leeger, psykologer, fysioterapeu-
ter, ergoterapeuter, socialradgivere og praester i lokalomradet
¢ Kunne analysere og vurdere etiske dilemmaer i den palliative indsats og de sorgreaktioner,
der forekommer hos patient og pargrende
e Erhverve forudsaetninger for at holde deres viden ajour, blandt andet ved at deltage i net-
vaerksgrupper, temadage, relevante kurser, kongresser samt efter og videreuddannelser

Region Nordjylland vil igennem falgende indsatser understatter kompetenceudvikling i almen
praksis, kommunerne og pa hospitalerne:

e Eksisterende regionale uddannelses- og kompetenceudviklingstilbud til kommuner og al-
men praksis udbredes og udvikles yderligere i dialog med almen praksis og kommuner. |
den forbindelse skal der veere fokus pa ensartethed i tilbuddene.

e | hvert team laegges et uddannelsesprogram for alle faggrupper, saledes det sikres, at an-
sat personale i teams for lindrende behandling og opretholder og har de rette kompeten-
cer pa omradet.

e Kommunerne og hospitalernes sengeafsnit og ambulatorier har ansat uddannede pallia-
tive naglepersoner i et antal, der er rimeligt i forhold til kommunens/sengeafsnittets stor-
relse.

e Det aftales mellem Region Nordjylland og de nordjyske kommuner, hvordan man kan
styrke og udbrede de nuvaerende ordninger.
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7 Bilag

Bilag 1 — Tids- og procesplan for plan for det palli-
ative omrade

Baggrund

Af budgetforliget for 2021 fremgar det, at det palliative omrade har staet hajt pa den politiske dagsor-
den i Region Nordjylland gennem mange ar — men forligspartierne anerkender, at der fortsat er behov
for at styrke indsatserne. Dette er senest understreget i en undersggelse fra Rigsrevisionen, der
blandt andet konkluderer, at regionerne ikke systematisk far identificeret behovet for palliation hos pa-
tienter med livstruende sygdomme. Forligspartierne udtrykker en klar forventning om, at det palliative
tilbud skal tilbydes alle patientgrupper med livstruende sygdom, ligesom der er en forventning om, at
patienter med livstruende sygdom meget tidligere i deres forlgb inddrages i beslutning om deres frem-
tidige @nsker til diagnostik og behandling. Ligeledes noterer forligspartierne sig, at der er gode erfarin-
ger med sakaldt "Advance Care Planning”. Pa den baggrund skal der udarbejdes en plan for det palli-
ative omrade i Region Nordjylland med henblik pa at styrke ovennaevnte indsatser.

Derudover er der afsat en pulje pa 1,5 mio. kr. til efteruddannelse i palliation samt ansaettelse af yder-
ligere personale. En konkret udmgntning af puljen skal beskrives i planen for palliation og godkendes
i Regionsradet. Finansiering af yderligere anbefalinger fra planen vil skulle indga i budgetlaegningen
for 2022.

Planen har udover at realisere regionsradets ambitioner pa omradet fokus pa at adressere Danske
Regioners pejlemaerker for den palliative indsats samt Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa omradet.

Planen vil pa baggrund af ovenstaende bl.a. have fokus pa at:

e Skabe lighed i adgangen til lindrende behandling uanset diagnose eller social baggrund

e Understatte at de patienter, der har behov for en palliativ indsats, lgbende og systematisk far
vurderet deres behov og far en palliativ indsats svarende til deres gnsker og behov, pa det
rette specialiseringsniveau

e Skabe bedre rammer for at d@ i eget hjem

e Understgtte mere viden og kompetencer i lindrende behandling, hvor samtaler om dgden og
patienternes gnsker bliver en naturlig del af behandlingsforlgbet i den sidste tid

Indsatserne kan i trad med Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa omradet bl.a. have fokus pa imple-
mentering af redskaber til tidlig identificering af palliative behov, fx SPICT (Supportive & Palliative
Care Indicators Tool), ACP-samtaler (Advance Care Planning) og fortsat implementering og anven-
delse af symptomscreeningsredskabet EORTC med henblik pa at klarleegge patientens behov for pal-
liation. Derudover kan der veere indsatser i forhold til visitation, efteruddannelse, kompetenceudvikling
og udvikling af nuveerende tilbud.

Endelig skal de afledte kapacitetsbehov ved implementering af planen vurderes. Det ma forventes, at

det sgede fokus pa opsporing og identificering af palliative behov vil betyde, at flere bliver henvist il
et palliativt tilbud. Dertil kommer den demografiske udvikling, som indebaerer flere aldre.
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Organisering af arbejdet @

Arbejdet med planen for det palliative omrade forankres i en styregruppe bestaende af:

¢ Koncerndirektgr Anne Bukh (formand), Region Nordjylland

e Direktgr Eva Sejersdal Knudsen, Patientforlab og @konomi, Region Nordjylland

o Laegefaglig direktgr Sgren Pihlkjeer Hjortshgj, Regionshospitalet Nordjylland

e Sygeplejefaglig direktgr Lisbeth Kjzer Lagoni, Aalborg Universitetshospital

e Ledende overleege Charlotte Birkmose Rotbgl, Klinik Kirurgi og Kraeftbehandling, Aalborg
Universitetshospital

e Ledende overleege Mette Esbjarn, Regionshospitalet Nordjylland

o Konstitueret kontorchef Daniel Kjeergaard Simonsen, Sundhedsplanleegning, Region Nordjyl-
land

e AC-fuldmeegtig Sebastian Cristoffanini (sekretariatsbetjening), Sundhedsplanlaegning, Region
Nordjylland

Ved behov kan der nedsaettes underarbejdsgrupper med henblik pa at beskrive de enkelte indsats-
omrader.

Tids- og procesplan

| nedenstaende fremgar tids- og procesplan for arbejdet. Processen vil straekke sig over 1. og 2. kvar-
tal 2021 med henblik pa, at indsatser med eventuelle gkonomiske implikationer kan indga i budget-
leegningen for 2022.

Dato/periode Forum/akterer Indhold

8. februar Regionsradet Temadag om palliation. Input
fra dagen vil indga i det videre
arbejde med planen.

16. februar Strategisk Sundhedsledelse Strategisk Sundhedsledelse
behandler tids- og procesplan.
Februar/marts Sundhedsplanlaegning, hospi- Interviews med de faglige mil-
talerne og hospice joer pa hospitalerne og hos-

pice med henblik pa at ind-
hente input til planen og kort-
leegge udfordringer.

10. marts Styregruppen Styregruppen praesenteres for
tilbagemeldingen fra de faglige
miljger og fastseetter ram-
merne for arbejdet.

15. marts Patientudvalget Patientudvalget orienteres om
tids- og procesplanen, herun-
der planen for den Igbende in-
volvering af udvalget, status pa
plangrundlaget samt inputs fra
interviews med de faglige mil-
joer pa hospitalerne og hos-
pice.
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Dato/periode Forum/akterer Indhold
Marts/april Sundhedsplanlaegning, pri- Interviews med primaersektor
meersektor og patientforenin- og patientforeninger med hen-
ger blik pa at indhente input til pla-
nen.

12. april Patientudvalget Patientudvalget orienteres om
input fra de faglige miljger og
styregruppens forslag til af-
graensning af planens indhold
og indsatser.

16. april Styregruppen Styregruppen foreleegges ud-
kast til plan for det palliative
omrade.

11. ma;j Strategisk Sundhedsledelse Strategisk Sundhedsledelse
behandler udkast til plan for
det palliative omrade.

11. maj Direktionen Direktionen behandler udkast
til plan for det palliative om-
rade.

26. maj Patientudvalget Patientudvalget behandler ud-
kast til plan for det palliative
omrade.

21. juni FU FU behandler udkast til plan
for det palliative omrade.

29. juni Regionsradet Regionsradet behandler ud-

kast til plan for det palliative
omrade.
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Bilag 2 Interviewguide ®

Interviewguide
Interviewguiden er struktureret med udgangspunkt palliationsplanens 4 fokusomrader, der afspejler
regionsradets ambitioner pa omradet samt Danske Regioners pejlemaerker for den palliative indsats.

Hovedtematik- Underpunkter Spergsmal

ker

Intro Rammeseetning af inter- Interviewet kommer til at handle om, hvilke indsat-
view ser der skal til for at realisere regionsradets ambiti-

oner pa det palliative omrade.

Lighed i ad- Intro Den palliative indsats har historisk set veaeret til-
gangen til tenkt kraeftpatienter. Men patienter med andre
lindrende be- livstruende sygdomme — sdsom hjerte-, lunge- og
handling neurologiske sygdomme — kan ogsd have behov

for en specialiseret palliativ indsats.

Rigsrevisionens undersggelser viser bl.a., at der i
2018 blev henvist 640 patienter til specialiseret
palliation pr. 1.000, der d@de af krzeft. For patien-
ter, der dgde af andre sygdomme, blev der henvist
34 patienter pr. 1.000 dgde.
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Hovedtematik- Underpunkter Spergsmal @
ker

Hvordan sikrer vi lige adgang til lindrende behand-
ling?

Hvad er udfordringerne og barriererne?

Hvad gar vi allerede (opsporer og screener vi sy-
stematisk)?

- Erder behov for at udbygge samarbejdet
mellem den specialiserede palliative ind-
sats og den palliative indsats pa hospitals-
afdelinger — der behandler livstruende syg-
domme (beskriv hvordan)?

- Erder behov for udvikling af nuveerende
tilbud, sa de tager hgjde for de mere ufor-
udsigelige forlgb (fx ambulante tilbud
uden indlaeggelse)?

- Erder behov for at se pad visitationen? (24
% af henvisningerne til specialiseret pallia-
tion for patienter med andre sygdomme
end kraeft bliver tilbagevist)

Systematisk Overgang Rigsrevisionens undersggelse viser, at man pa
opsporing og hospitalsafdelingerne ikke systematisk anvender
vurdering af ens redskaber til at sikre, at alle patienter med livs-
palliative be- truende sygdomme far identificeret deres behov for
hov palliation.

Der er saledes risiko for, at patienter ved behov
ikke henvises til specialiseret palliation, eller de
henvises sent, sa de dar eller bliver for darlige, in-
den de modtager tilbuddet.
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Hovedtematik- Underpunkter Spergsmal @
ker

Tidlig opsporing Hvordan sikrer vi og understatter tidlig og rettidig
identificering af palliative behov?
Hvad gar vi allerede?

- Anvendes der redskaber sGsom SPICT' og
ACP-samtaler®?

- Erder behov for implementering af red-
skaber og kompetenceudvikling i anven-
delse?

Lgbende og systematisk

. Hvordan sikrer vi, at alle patienter med behov for
vurdering af behov

en palliativ indsats, lebende og systematisk far vur-
deret deres behov og far en palliativ indsats sva-
rende til deres gnsker og behov, pa det rette speci-
aliseringsniveau?

Hvad gar vi allerede? Anvendes der symptom-
screeningsredskaber (EORTC)?

Hvad er udfordringerne og barriererne?

- Erder behov for kompetenceudvikling i an-
vendelsen af redskaberne?

Bedre rammer | Overgang De fleste borgere vil helst do i deres eget hjem.
for at do i eget Udviklingen gar ogsa den vej, men knap fire ud af
hjem 10 danskerne afslutter stadig livet pé et hospital.

" SPICT™ er et redskab til at afdaekke, hvorvidt mennesker er i risiko for, at deres tilstand forveerres eller for at dg og derfor
kan have behov for palliativ og understgttende indsats. SST anbefaler, at der i kommunale sundhedstilbud, i almen praksis og
pa sygehuse arbejdes systematisk med redskaber som SPICT, der kan understgtte en tidlig og rettidig identifikation af patien-
ter med palliative behov

2 ACP betyder planlaegning af fremtidig pleje og behandling og er en samtale mellem patient, sundhedsprofessionelle og parg-
rende, hvor man tager udgangspunkt i patientens gnsker og tanker for den sidste tid og deden.
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Hovedtematik- Underpunkter Spergsmal @
ker

Hvordan kan man understgtte, at dem der gnsker
det, kan dg i eget hjem?
Hvad gar vi allerede? Hvad er udfordringerne og
barriererne?
- Erder behov for styrkelse og opnormering
af de palliative teams?

- Erder behov for udvikling af radgivnings-
funktion til kommuner og almen praksis?
Og hvordan ggr vi det?

- Erder behov for at udbygge samarbejdet
mellem kommunernes pleje og rehabilite-
ringsindsatser, almen praksis og den speci-
aliserede palliative indsats i hospitals- og
hospiceregi (beskriv hvordan)?

Viden og kom- | Overgang De professionelles kompetencer er helt essentielle

petencer i lin- for kvaliteten af den palliative indsats. Alle laeger,

drende be- sygeplejersker og social- og sundhedsassistenter

handling — vil komme i kontakt med doende patienter og péro-

bryde tabu om rende i sorg. Men ifalge REPHA, der er det danske

doden videncenter for rehabilitering og palliation, ved lse-
ger og andre sundhedsprofessionelle alt for lidt om
daden.

| regi af Danske Regioner arbejdes der med etab-
lering af en fagomradeuddannelse i palliativ medi-
cin.

Kompetencer og viden Udover den indsats, der er igangsat nationall,
hvordan kan vi s& understgtte udviklingen?
Hvordan sikrer vi, at sundhedspersonalet inddrager
patienter og paragrende i valget af behandling som
led i en helhedsorienteret palliativ indsats?
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Hovedtematik-
ker

Underpunkter

Spergsmal

Tabu om dgden

Hvordan sikrer vi, at patienter i hgjere grad stgttes
i valget mellem behandling med fokus pé livskvali-
tet og behandling med fokus pé forleengelse af li-
vet?

Hvordan understgtter vi en kulturforandring i sund-
hedsvaesenet, hvor palliation veegtes pa lige fod
med anden behandling og dgende og deres parg-
rende oplever tryghed, omsorg og statte fra sund-
hedspersonalet i den sidste tid?
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