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Forord af CEMTV

Den palliative omsorg og pleje har de seneste ar varet genstand for stigende opmarksomhed. Ikke mindst
behovet om udvidelse af antallet af hospicepladser har veret genstand for sével politisk som faglig debat.

Fra og med 2004 er der afsat midler p& Finansloven til udbygning af hospicekapaciteten. Midlerne skal blandt
andet vere med til at styrke udgiende hospiceteams og oget sammenhang mellem hjemmepleje og sygehus.

Dette gor en belysning af en udgiende og teambaseret hospicefunktion som et supplement til en udvidelse i
antallet af de egentlige hospicepladser aktuel og relevant.

Nearvarende rapport er en systematisk MTV-inspireret evaluering af den palliative indsats i en udgidende
teamfunktion, et palliativt netvark — i rapporten kaldt Hospice uden mure.

Hospice uden mure er ikke et alternativ til et egentligt hospice. Det palliative netvark henvender sig til den
langt sterre gruppe af terminale patienter, som foretreekker at do i eget hjem, men som kraver stor palliativ
omsorg og pleje. En del af disse patienter vil ikke blive anset som relevante for hospice.

Rapporten konkluderer, at et palliativt netvaerk som Hospice uden mure har flere dbenlyse fordele for bade
patient, parerende og personale — men konkluderer ogsd, at det byder pa organisatoriske udfordringer. Det har
desuden ikke varet muligt at dokumentere de forventede besparelser som folge af feerre og kortere indleggelser.

Som beslutningsgrundlag peger rapporten ikke entydigt i en bestemt retning. CEMTV finder dog, at rappor-
ten er et nyttigt inspirationsmateriale for amter og de kommende regioner i forbindelse med planlegningen
af den palliative indsats.

Rapporten udgives i CEMTVs serie »Medicinsk Teknologivurdering — puljeprojekter«, som forudsatter, at
rapporten har undergiet eksternt peer-review. Puljeprojekter er enten helt eller delvist finansieret af CEMTYV,
men udferes uden for centrets regi.

Center for Evaluering og Medicinsk Ieknologivurdering
September 2005

Finn Borlum Kristensen
Centerchef

Den folgende sammenfaiming er baseret pi rapporten »Hospice uden mure — medicinsk teknologivurdering af er
palliative netvark i samspil mellem sektorer«. Rapporten kan lases pd www.sst.dk eller pd www.cemtv.dk under
publikationer. Herfra kan ogsi narverende sammenfatning downloades.
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Sammenfatning

Nearvarende projekt har i en MTV-ramme systematisk evalueret den palliative indsats i et palliativt netverk —
Hospice uden mure — i Odder og Skanderborg kommuner.

Formalet med Hospice uden mure er, via etablering af en tvarsektoriel organisation, at give uhelbredeligt
syge og deende et afsluttende forlgb pa livet, hvor den lindrende pleje og behandling er optimal og tilrettelagt
med udgangspunkt i patientens og familiens gnsker og behov. Der er sdledes fokus pd et sammenhangende
forlgb for den deende patient og de parerende.

Projektet synes samlet set at give indtryk af et palliativt netveerk — i form af Hospice uden mure — med flere
dbenlyse fordele bade for patient, parerende og personale. MTV-projektet har omvendt ogsd vist, at der er pd
enkelte omrider er forhold ved Hospice uden mure, som kan forbedres. Amter og sygehuse, der i dag enten
ikke har palliative teams eller kun teams med begraenset udgiende funktion og samarbejde med primersekto-
ren, kan derfor drage nytte af nogle af erfaringerne fra Hospice uden mure.

Denne evaluering af Hospice uden mure har taget udgangspunkt i en medicinsk teknologivurdering (MTV), og
har dermed haft det mest alsidige og brede grundlag for en evaluering, da den bade inddrager forhold og konse-
kvenser for det enkelte individ og for samfundet. Et bredt og alsidigt grundlag som input til beslutningstagen.

Baggrund

I valget af behandlings- og plejetilbud i den terminale fase er der indbygget et dilemma i hensynet til individet
og samfundet. P4 den ene side skal de tilbud, der stilles til ridighed for den deende i den sidste tid, klart
have til formdl at bidrage til en verdig afslutning af livet. Dette er uden tvivl centralt for en palliativ indsats.
P4 den anden siden vil beslutningstagere vurdere og prioritere palliative tilbud i gkonomisk henseende i
forhold til tildelte budgetrammer. Dette ses senest af Folketingets beslutning om at etablere en hospicepulje
pa 20 mio. kr. il stette til oprettelse af hospices i amterne.

Formalet med MTV-projektet har veret at belyse konsekvenserne ved en netvarksbaseret organisering som
Hospice uden mure sammenlignet med en sektoropdelt indsats. Ifolge Sundhedsstyrelsens faglige retningslinier
for den palliative indsats kan indsatsen enten fungere pd et basis niveau (den almene palliative indsats), der
typisk foregir i primarsektoren, eller pd et specialiseret niveau, der tager udgangspunke i hospicetankegangen
og palliative teams med tilherende ekspertise.

Det overordnede planlegningssporgsmal, der belyses, er: Hvad er konsekvenserne for smertebehandlingen og
den palliative omsorg, for patienten, organisationen og personalet og okonomien af at etablere et Hospice
uden mure i form af et palliativt netvaerk i et omrade svarende til Skanderborg og Odder kommuner?

Hospice uden mure (2001-2002) er blevet sammenlignet med en tilsvarende for-periode (1999-2000), hvor
den palliative indsats var sektoropdelt, og den palliative behandling foregik pa basisniveau. I forbindelse med
projektet er der blevet gennemfort flere delundersogelser med brug af forskellige metoder athengigt af, hvad
der var det mest hensigtsmeassige og mulige. Séledes er der anvendt dataindsamlingsmetoder som systematisk
journalgennemgang, caseforlobsbeskrivelser, litteraturgennemgang, spergeskemaundersegelser, interview og fo-
kusgruppeinterviews. Det skal understreges, at der for enkelte af disse delundersegelser af praktiske rsager
har varet tale om mindre stikprover og i et tilfelde manglende sammenligningsgrundlag med for-perioden
(sporgeskemaundersogelsen til de parerende). Dette medferer naturligvis ogsd begransninger for hvor handfa-
ste slutninger, der kan drages.

De specifikke resultater fra delunderspgelserne gengives ikke i sammenfatningen. I stedet sammenfattes hoved-
resultater og konklusioner inden for hvert af de fire hovedelementer i MTV-projektet.

Teknologien

MTV-projektet har vist tendenser til, at Hospice uden mure bevirker, at smertebehandlingen af den terminale
patient er blevet mere potent og derfor forventes at tilvejebringe en hurtigere smertelindring. Denne forvent-
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ning er baseret pa en systematisk journalgennemgang og med udgangspunkt i en anerkendt smerteklassifika-
tion (smertetrappen) fra WHO (2003). Der er tillige kommet storre fokus pd de palliative symptomer og
problemer — bdde pa sygehuset og hos pleje- og omsorgspersonalet i hjemmeplejen, da flere sympromer og
problemer er identificeret under Hospice uden mure, og flere palliative tiltag er ivaerksat til athjelpning.

Nogle resultater tyder pd, at muligheden for dben indleggelse ved behov i hejere grad udnyttes i Hospice
uden mure sammenlignet med for. Det har dog ikke varet muligt at bekrafte denne antagelse pa baggrund
af de analyserede liggetidsdata. Brugen af aflastningspladser pd de to plejehjem i Odder og Skanderborg
kommuner er ogsd vokset.

MTV-projektet har ikke varet i stand til at dokumentere, at liggetiden pa sygehuset er blevet reduceret som
folge af Hospice uden mure. Dette var til en vis grad forventet og udgjorde dermed en bagvedliggende
motivation for etableringen af Hospice uden mure. Der er snarere tale om, at den samlede liggetid for den
enkelte patient foreges sammenlignet med for-situationen, og at en storre andel af denne liggetid udgeres af
flere kortere sygehusophold. Uden at MTV-projektet har kunne dokumentere det, er en mulig drsag til den
leengere liggetid, at patienterne i dag er bedre smertedekket, bedre justeret i relation il de palliative
symptomer, hvilket i sidste ende formentlig medferer, at patienten lever lidt lengere med flere sygehusbesog
til folge.

Endelig har der initialt veret en klar forventning om, at Hospice uden mure ville gore det muligt for flere
patienter at dg i eget hjem. Dette er dog ikke blevet dokumenteret pd baggrund af en sammenligning med
for-data fra journalgennemgangen. Omfanget af patienter, der dode i eget hjem, var uendret efter etablering
af Hospice uden mure. Det betyder dog omvendt ikke, at de terminale patienter ikke har kunne blive lengst
muligt i eget hjem.

Organisationen

De storste @ndringer som folge af Hospice uden mure forekommer inden for organisationen, herunder struk-
turen og kulturen. Hospice uden mure er blevet godt modtaget og accepteret af de forskellige interessenter
og personalegrupper i sygehussektoren og i primersektoren. En vesentlig arsag hertil er, at Hospice uden
mure i videst muligt omfang er baseret pd eksisterende strukturer og rammer. Alligevel er projektet stodt pd
forskellige kulturer og praksis i det tvaersektorielle samarbejde, og iser mellem sygehuset og de praktiserende
leeger.

Udgangspunktet for Hospice uden mure er, at det palliative team udgeres af smerteklinikken ved smertesyge-
plejerske og anastesiolog i samarbejde med kontaktsygeplejersken fra hjemmeplejen og en praktiserende laege.
I forhold til strukturen, og iser i forhold til ledelsen og ansvaret for patienten, er dette i en vis grad endnu
ikke blevet realiseret i praksis. Nogle praktiserende leeger — primert i Odder — har givet udtryk for, at
smerteteamet pd sygehuset, som et udgdende team, har taget for meget over. Som en konsekvens heraf foler
de praktiserende leger sig til tider koblet af patientforlobene. Omvendt har smerteklinikken forsagt at involve-
re alle — ogsd de praktiserende leger. Smerteklinikken oplevede dog i starten en mindre interesse netop fra
denne gruppe. P4 baggrund af underspgelsen kan det konkluderes, at det er vigtigt, at de praktiserende laeger
er opmerksomme pd, hvad det vil sige at samarbejde omkring palliation pa et hejt og specialiseret niveau
frem for pa et basisniveau, si de kan fungere som tovholdere i et patientforlgb.

Risikoen i Hospice uden mure er, at ledelsen og ansvaret for patienten ikke bliver fast forankret nogen steder.
Dette kan gere det vanskeligt at fastholde sammenhangende patientforleb mellem sektorer (shared care).
Ydermere kan en manglende opfelgning pa problemet fi den konsekvens, at de praktiserende leeger i nogle
sammenhange vil vere mere pdholdende med at involvere sig i et samarbejde, hvilket i sidste ende er til skade
for patienten, der kan opleve at blive kastebold mellem to sektorer. Det er derfor vigtigt, at samarbejdet pd
tveers af sektorer fastholdes, udvikles og forbedres med henblik pa at fastholde alle praktiserende leger i
samarbejdet om Hospice uden mure.

Problemet er ikke nedvendigvis stort i Hospice uden mure. Der kan argumenteres for, at udviklingen og
forankringen af tveersektorielt samarbejde tager tid — ogsd mere end de tre &r, som initiativet har kort. Proble-
merne er heller ikke specifikke for Hospice uden mure, men er derimod forventelige i alle shared care
sammenhange med tvaersektorielt samarbejde — iser ved sygehusteams med udgéende funktion. Problemet i
disse sammenhange vil altid vere arbejdsdelingen mellem sektorer.
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Derfor anbefales det andre, der overvejer at implementere lignende palliative teams forenet i netvark pa tvars
af sektorer, pa forhind at anvende ressourcer og tid pé at afklare og rammesette ansvarsfordelingen. Samtidig
kan det ikke forventes, at det tvarsekrorielle samarbejde vil udvikle sig problemfrit, s& man skal i stedet hele
tiden vare parat til at folge op pd problemstillingen.

Det tverfaglige netverkssamarbejde i Hospice uden mure har generelt, ud over ovenstdende problematik,
fungeret godt. Dog kan der argumenteres for, at der har manglet storre tilknytning af faggrupper, ssom
fysioterapeuter, psykologer og prester.

En positiv effekt ved Hospice uden mure har veret, at pleje- og omsorgspersonalet i kommunerne har @ndret
opfattelse af hindteringen af terminale patienter. De har gennemget en opkvalificering i form af undervisning
med fokus pd hospicetankegangen. Dette har, ud over at give en bedre patientpleje, ogsa resulteret i en storre

tilfredshed for den enkelte medarbejder.

Patienten

Milet for den terminale patient i Hospice uden mure er storre tryghed, verdighed og sikkerhed, siledes at
vedkommende kan forblive lengst muligt i eget hjem. P4 grund af praktiske omstendigheder og det etiske
aspekt med patienter i en terminal og afsluttende fase af deres liv blev de pérerende via en retrospektiv
sporgeskemaundersogelse anvendt som proxy for patienten. Metoden er ikke ukendt ved undersogelser af
palliative tiltag. Forskning har desuden vist, at der i forhold til faktuelle spargsmadl, er god overensstemmelse
mellem de pirerendes og patientens svar.

De pargrendes egne oplevelser i det terminale forleb i Hospice uden mure er ligeledes blevet afdekket.

Hospice uden mure er nasten udelukkende blevet positive modtaget. Siledes vurderer hele 92% ud af 102
adspurgte efterladte pargrende, at Hospice uden mure har varet en meget stor eller god hjelp for deres afdede
og for dem selv som pérerende. Kun meget fi er kritiske. Den samlede stotte til den afdede patient og de
parerende har for de fleste varet tilstrekkelig. Der er dog et forbedringspotentiale for stotte til de parorende
med hensyn til at forberede dem pa de kommende tab og sorg. Mange tilkendegiver, at Hospice uden mure
har gjort det muligt for deres afdede at vaere i hjemmet i den sidste levetid. Eneste anke fra de pirerende er
mangel pd involvering fra de praktiserende legers side.

Der synes desuden at vere tendenser til, at pleje- og omsorgspersonalets erfaringer med og héndtering af de
palliative symptomer og problemer hos den terminale patient er forbedret med Hospice uden mure til gavn
for den enkelte patient og de parerende.

De frivillige besagsvenner er et yderligere tilbud i Hospice uden mure. De forlgb (9%), som de frivillige har
veret involveret i, har varet positive. I flere tilfelde er besogsvennen blevet inddraget meget sent i patientens
terminale forlgb, hvorfor nogle forlob har veret korte. Som et etableret tilbud med reference til smerteklinik-
ken har de frivilliges samarbejde med bide den degende, de pargrende og de professionelle varet godt.

Samlet set tyder bade de pirerendes og de frivillige besogsvenners vurdering og oplevelse af Hospice uden
mure pd, at det i overvejende grad har varet et positivt tiltag for den terminale patient. Der har dog ikke
veret mulighed for at sammenligne med terminale patienters oplevelser for 2001. Nogle af de parorende har
angivet omrader for forbedring i Hospice uden mure. Forbedringer kan blandt ske i forhold til informationen,
der gives og samarbejdet mellem de forskellige grupper af sundhedsprofessionelle.

@konomien

Forventningen til de ekonomiske konsekvenser af Hospice uden mure var, at det ville medfere besparelser pd

sygehuset som folge af ferre og kortere indleggelser. Narvaerende MTV-projeke har vist, at dette ikke er
tilfzldet.

Hospice uden mure resulterer ikke i besparelser, men har snarere medfort ogede, om end begrensede, udgifter.
Per patient betyder det en ekstraomkostning i sterrelsesordenen 15.000-64.000 kr. ved Hospice uden mure —
alt athengig af de konkrete antagelser og den pagzldende kommune. Sammenlignes dette med de &rlige
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udgifter til en hospiceplads, som ifelge Amtsridsforeningen koster 1 mio. kr. per ar, eller med en almindelig
seng pd sygehuset, der let koster mere, er forventningen, at Hospice uden mure er et billigere alternativ, nér
alene omkostningerne betragtes. Endvidere ber de ekstra ressourcer til Hospice uden mure ses i forhold til
fordele og gevinster for patienten og de pirorende, der er ved Hospice uden mure.

MTV-projektet har tillige aflivet myten om, at Hospice uden mure via den foregede aktivitet i kommunerne
og pa aflastningspladserne har betydet, at Arhus Amt har sparet penge pi bekostning af Odder og Skanderborg
kommuner. Kasseokonomisk betyder en implementering af Hospice uden mure, at alle »kasser« fir foreget
deres udgifter, og ingen kan siges at vare deciderede vindere i denne henseende. Faktisk er det Arhus Amt,
der barer den storste udgiftsbyrde i de fleste beregningsscenarier.

Perspektivering

I relation til debatten om etablering af og udbredelsen af hospices i Danmark skal det slas fast, at Hospice
uden mure ikke er et alternativ til et egentligt hospice. De palliative teams, som Hospice uden mure repre-
senterer, henvender sig derimod til den langt storre gruppe af terminale patienter, som gnsker at do i eget
hjem og som gnsker at udnytte de forskellige tilbud i Hospice uden mure, frem for at ligge pa sygehuset i
den sidste levetid. Mange af disse patienter vil ikke vere relevante for et hospice, men fortjener dog forsat

bevigenhed.

Erfaringer og elementer fra projektet Hospice uden mure kan nyttiggores i det lobende regionale arbejde med
og omsorg for terminale patienter, og hvor der i evrigt rettes et serligt fokus pa palliation pa et hojt speciali-
seret niveau. Endvidere retter projektet fokus pd sammenhangende patientforleb for den terminale patient
og de pargrende samt pa de onsker, som patienten mdtte have i den sidste tid af sit liv.
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Et palliativt netvaerk - i form af Hospice uden mure med
udgaende smerteteams - har flere abenlyse fordele for bade
patient, pargrende og personale. Men tilbudet medferer ikke
som ventet besparelser. Det konkluderer rapporten, som
denne sammenfatning er baseret pa.

Rapporten slar ogsa fast, at Hospice uden mure ikke er et
alternativ til et egentligt hospice. Det palliative netvaerk hen-
vender sig til den langt sterre gruppe af terminale patienter,
som foretraekker at do i eget hjem, men som kraever stor pal-
liativ omsorg og pleje.

CEMTYV finder, at rapporten er et nyttigt inspirationsmate-
riale for amter og de kommende regioner i forbindelse med
planlaegningen af den palliative indsats.
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