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NOTAT

Notat vedrerende vurdering af muligheden for at pege pa et fzelles red-
skab til den overordnede behovsvurdering i forbindelse med rehabilite-
ring og palliation af kraeftpatienter

Resume:

Sundhedsstyrelsen nedsatte pa anmodning fra Task Force en arbejdsgruppe,
der skulle pege pa et faelles redskab til behovsvurdering i forbindelse med
rehabilitering og palliation af kraeftpatienter. Redskabet skulle kunne anven-
des af de involverede fagpersoner i bade regioner, almen praksis og kommu-
ner.

Sundhedsstyrelsen ma konstatere, at det ikke har veeret muligt for arbejds-
gruppen af pege pa et saddant falles redskab blandt de redskaber, der har vae-
ret droftet. De involverede aktorers ensker og krav til et felles redskab var
vanskelige at forene, hvortil kommer, at ingen af de vurderede redskaber
dekker alle de enskede behov, der i henhold til Sundhedsstyrelsens Forlobs-
program for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft ber med-
inddrages ved vurderingen. Det konkluderes, at der er behov for yderligere
udvikling og erfaringsopsamling pa omradet.

1. Formal og baggrund

Formdlet med arbejdsgruppens dreftelser var om muligt at pege pa ét red-
skab, der kan benyttes i forskellige sektorer pa forskellige tidspunkter i pati-
entforlebet i forbindelse med den overordnede behovsvurdering, saledes at
behovsvurderingen sker i relevante situationer og sammenhange og omfatter
alle relevante aspekter, samt at alle patienter fér tilbud om denne vurdering,
hvor der er behov. Et fzlles redskab kunne medvirke til sterre ensartethed og
oget kvalitet i patientforlebene pé tvers af sektorerne og bidrage til etable-
ring af en feelles terminologi. Et felles redskab ville ligeledes lette imple-
menteringen af forlebsprogrammet i praksis.

I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med kreeft, Sundhedsstyrelsen 2012, er det anbefalet, at der udferes
en overordnet behovsvurdering af alle patienter i forbindelse med deres
kraeftsygdom. Behovsvurderingen er den overordnede vurdering, der foreta-
ges for at danne et samlet overblik over og afdeekning af patientens eventuel-
le behov for rehabilitering eller palliation.

Behovsvurderingen, som den er beskrevet i forlebsprogrammet, kan opdeles
itre trin:

1) En overordnet behovsidentifikation pa basis af en dialog med patienten
2) En faglig vurdering i dialog med patienten om, hvilken form for stette og
vejledning, der er behov for, samt hvordan stetten kan ydes, herunder vurde-
ring af evt. behov for en naermere og uddybende udredning ved relevante
specialister
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3) Evt. visitering til relevant akter/specialist pa sygehuse, i almen praksis og
1 kommunerne, safremt dette er fundet relevant.

Dette notat omhandler arbejdsgruppens vurdering af, hvorvidt og hvordan
der kan peges pa ét relevant redskab, der kunne anvendes af alle involverede
aktarer i dialogen med patienten i forhold til den overordnede behovsidenti-
fikation, altsa trin 1 i behovsvurderingen.

Dialogen og behovsvurderingen skal omfatte de omrader, som Forlobspro-
gram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft papeger. Her til
kan komme behov, der er affedt af den konkrete kraeftsygdom eller komor-
biditet, som patienten matte have. Omraderne er oplistet i bilag 1.

Behovsvurderingen sker séledes i dialog med patienten og evt. med patien-
tens paregrende. I dialogen bedemmer fagpersonen, hvorvidt patienten har
behov for yderligere udredning og hvorvidt patienten kan klare sig med be-
grenset stotte og vejledning til selv at handtere problemerne (jf. forlebspro-
grammet).

Hvis der identificeres problemer, hvor der er brug for en uddybende udred-
ning udfert ved serligt kyndige fagpersoner henvises til relevante akto-
rer/specialister mhp. afklaring af problemet. I alle tilfzelde vurderer fagper-
sonen, hvor og hvordan den relevante indsats kan ydes, og henviser til det
pageldende sted pa sygehuse, i almen praksis og kommunen, og herunder pa
anden vise inddrager relevante fagpersoner.

Det er sdledes vigtigt, at de fagpersoner, der foretager den overordnede be-
hovsvurdering serger for en helhedsorienteret behovsafklaring, og er velori-
enteret om, hvilke indsatser og fagspecialister, der er relevante at henvise til.

2. Dialog og brug af redskab

Dialogen med patienten ber tage udgangspunkt dels i de behov, patienten —
og hvis det enskes de parerende — oplever. Dels i de behov, der efter den
professionelle erfaring kan opsté ved den padgaldende sygdom. Samtalen
kan, hvis det enskes tage afsat 1 pd forhdnd udpegede emner, saledes at ind-
satsen kan prioriteres, herunder ogsd de emner, patienten derudover métte
onske at tale om. Et redskab i form af et spergeskema, der kan sendes til pa-
tienten forud for samtalen kan stette denne proces. En checkliste giver ikke
denne mulighed.

At benytte er redskab i dialogen kan bidrage til:
At forventninger afstemmes mellem patienten/pérerende og fagper-
soner i forhold til patientforlabet
At patienten/pérerende fr mulighed for at overveje og forberede sig
til en samtale, herunder overveje hvad vedkommende evt. har brug
for statte til, sdledes understotter et sddant brug, at der tages afsaet i
patientens behov/ressourcer
At stotte patienten til at fi italesat problemomréder via de opstillede
spergsmal
At fagpersonen understattes i at komme bredt omkring mulige pro-
blemomrader i dialogen med patienten/parerende.
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3. Arbejdsgruppens overvejelser og konklusion vedrerende et fzelles
redskab
I forlebsprogrammet peges péa syv mulige redskaber, der kan anvendes. Ar-
bejdsgruppen har inddraget yderligere to redskaber i vurderingen, og vurde-
ret redskaberne med henblik p& den overordnede behovsidentifikation (trin
1) i forhold til rehabilitering og palliation.

Udvelgelsen af de ni redskaber er sket pa baggrund af arbejdsgruppens vi-
den og erfaring. Der er séledes ikke foretaget en systematisk litteratursag-
ning, som baggrund for udvelgelsen. De vurderede redskaber er vist i bilag
2.

I vurderingen af redskaberne er nedenstiende sporgsmadl overvejet:

- Thvilken grad er redskabet deekkende for de behov, der anskes af-
deekket, og i hvilken grad redskabet er egnet til at opfange disse be-
hov?

Hvor kan redskabet benyttes? (kommune, sygehus, almen praksis)

I hvilken grad er redskabet deekkende for hele gruppen af patienter,
der omfattes af forlgbsprogrammet?

Hvem kan benytte redskabet, herunder kraever det saerlige kompe-
tencer at anvende det?

Er redskabet valideret i forhold til at anvendes i dansk sammenhang,
og herunder kan det anvendes i forhold til patienter i forbindelse
med kreftsygdomme

Hyvis redskabet skal anvendes, kraever det i givet fald, at det anven-
des med supplerende sporgsmal — tiltag?

Hyvis redskabet skal anvendes, hvordan vil arbejdsgruppen anbefale,
at redskabet folges/evalueres i praksis?

Derudover har arbejdsgruppen dreftet nedenstaende punkter som del af

den samlede vurdering:

- Hvorvidt ét redskab kan vare dekkende for alle patienter pa alle
tidspunkter i1 sygdomsforlabet, i lyset af at patienten og parerendes
behov kan variere gennem hele forlebet, ligesom de kan forandres.
Derfor ber der sperges bredt ind til problemomrder flere gange i et
patientforleb, som n&vnt ovenfor
Hvorvidt ét redskab kan benyttes hensigtsmaessigt af alle fagperso-
ner bade pa sygehuse, i almen praksis og i kommunerne? Behovs-
vurderingen skal foretages af forskellige akterer, der har forskellige
opgaver, kompetencer og arbejdsformer, ligesom de involverede ak-
torer vil arbejde i forskellige sektorer og have forskellige visitati-
onsmuligheder. Forlabsprogrammet anbefaler, at de der udferer be-
hovsvurderingen er fagpersoner, der som minimum har en sundheds-
faglig professionsbacheloruddannelse som fx sygeplejerske, fysiote-
rapeuter og ergoterapeut
At det vil vaere hensigtsmeessigt, at der sa vidt muligt anvendes ét
redskab i de forskellige sammenhange, saledes at etablering af en
feelles terminologi kan understettes. Det er vigtigt at fastholde, at
den overordnede behovsidentifikation skal bidrage til at afklare,
hvilke omrader, der er behov for evt. at afdaekke nermere ved en
uddybende udredning, hvor mange specifikke redskaber benyttes Et
feelles redskab skal saledes bruges til at identificere problemstillin-
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ger, kunne bruges pa tvaers af akterer og, sa vidt det er muligt, sikre,
at alle aspekter medtages i dialogen med patienten og de parerende
Ved valg af redskab skal legges veegt bade indhold, udbredelse og
validering, siledes at der anvendes standardiserede og s& vidt muligt
metoder, der i forvejen er kendte og validerede

Efter en ngje gennemgang af de i alt ni redskaber mé arbejdsgruppen konsta-
tere, at der ikke er et af redskaberne, der dekker alle de enskede emner. En
vanskelighed er, at behovsvurderingen skal finde sted flere gange i forlabet,
safremt der er behov, og at behovsvurderingen blandt andet derfor skal fore-
tages af mange forskellige akterer med forskellig baggrund og i varierende
kontekst. De enkelte akterers ensker til et felles redskab er vanskelige at
forene pa nuvarende tidspunkt.

De kommunale reprasentanter gnsker et redskab, der er baseret pa ICF, da
kommunerne arbejder ICF-baseret indenfor savel sundheds-, &ldre- og
socialomrédet og anvender ICF 1 deres visitationspraksis. Denne klassi-
fikation anvendes imidlertid kun i mindre omfang af de avrige akterer. Et
lovende redskab, der er under udvikling i Esbjerg Kommune er endnu ikke
afprovet fuldt ud i kommunen og ikke i andre sektorer. Dette redskab er sa-
ledes ikke valideret.

Flere onkologiske afdelinger anvender forsggsvis Distress termometret. Red-
skabet er anvendt mange steder nationalt og internationalt og er valideret.
Redskabet tager udgangspunkt i patientens oplevede psykologiske belastning
og daekker ikke alle de aspekter, forlebsprogrammet peger pa. Hertil kom-
mer, at de behov, som den professionelle erfaringsmassigt ved kan vare vee-
sentlige, ikke medtages. Det skal i den sammenhaeng péapeges, at den profes-
sionelle ogsa har et ansvar for at oplyse patienten om, hvad denne ber vare
opmarksom pa.

De palliative enheder og onkologiske afdelinger har erfaring med at anvende
EORTC QLQ C30 eller den mindre udgave EORTC QLQ C15 til afdekning
af palliative behov. Redskabet anvendes internationalt og er valideret. I for-
bindelse med redskabet er der udviklet ca. 20 diagnosespecifikke redskaber,
der medinddrager specifikke problemer og som kan benyttes, hvor det er re-
levant. Dette redskab omfatter imidlertid ikke sociale og eksistentielle aspek-
ter, ligesom de parerendes problemer ikke omfattes.

Almen praksis ensker, som flere andre, at et evt. flles redskab skal veere
meget let at anvende og at selve skemaet ikke ma vare tidsrovende. Almen
praksis har peget p& EORTC QLQ C15 som et muligt redskab. Men samlet
blev det vurderet, at ingen af de vurderede redskaber opfyldte kravene fra
almen praksis i tilstreekkelig grad

Arbejdsgruppen finder fortsat, at det ville vaere enskeligt at der kan peges pé
et feelles redskab til den overordnede behovsvurdering i alle dele af patient-
forlgbet, samt at det ville veere en stor fordel, hvis et sddant redskab ogsa
kunne anvendes til andre patienter end patienter med kraeftsygdomme. Ar-
bejdsgruppen skal derfor papege, at der er et stort behov for udvikling og er-
faringsopsamling pa dette omrade. Umiddelbart kan der peges pa, at flere af
de vurderede redskaber anvendes i en eller flere sammenhange allerede,
men at erfaringen med dem er ikke eksisterende i andre. Hertil kan fojes, at
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ingen af de vurderede redskaber daekker alle de aspekter, der ber medtages i
behovsvurderingen.



Bilag 1.
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Forlebsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft,
Sundhedsstyrelsen 2012,

Forlgbsprogrammet oplister folgende aspekter, der ber daekkes ved den
overordnede behovsvurdering:

Afdeakker systematisk patientens eventuelle behov for rehabilitering
og palliation

Afdeakker de parerendes ressourcer og eventuelle behov (i forbin-
delse med patientens sygdom)

Gentages ved behov flere gange i et forleb

Behovsvurderingen ber:
1. Systematisk at afdackke patientens eventuelle behov for rehabilitering og

palliation

2. Afdekke de parerendes ressourcer og eventuelle behov (i forbindelse med
patientens sygdom)
3. Gentages ved behov flere gange i et forleb

Ad 1. Under hensyntagen til fagpersonen vurdering af prognosens betydning
for indsatsens fokus og omfang sperges ind til:

Patientens overordnede oplevelse af sin livssituation
Behov for forebyggende stotte fx vedr.: Kost, rygning, alkohol og
fysisk aktivitet samt ergonomi
Enkelte omrader, med udgangspunkt i de fire omrader:
o Pa det fysiske omrade fx smerter, andened, nedsat muskel-

kraft og beveaegelighed, ernaring og treethed samt disses be-
tydninger og sammenhang med aktivitet (ADL) og deltagel-
se. Desuden speorges til de symptomer, der er karakteristiske
ved den pageldende kraftdiagnose eller -behandling og evt.
komorbiditet

P& det psykiske omrade fx angst, depression, ensomhed, be-
kymring for sygdommens udvikling og felger samt disse
eventuelle problemers betydning for hverdag, aktivitet og
deltagelse

Pé det sociale omréde fx patientens mulighed for stette og
n@rvear, hvem centrale parerende er, ndring af rolle i for-
hold til n&re parerende, sygdommens betydning for parfor-
hold og seksualitet. Endvidere sperges til arbejde/fritid,
okonomi og bolig

P& det eksistentielle/dndelige omrade fx patientens oplevelse
af sin nuverende situation og sygdom, evt. mening med li-
vet, hvad der giver patienten hib og styrke samt hvilken rol-
le tro har for patienten.
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Bilag 2

De ni vurderede redskaber omfatter:
Three-levels-of-needs-questionnaire (3LNQ)

EORTC QLQ-C30

EORTC QLQ-C15-PAL

Edmonton Symptom Assessment: Numerical Scale (ESAS)
Distress Thermometer

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Canadian Occupational Performance Measure (COPM)

Guide til startsamtale med mennesker med kronisk kreftsygdom
Supportive Care Needs Survey, SCNS-SF34. SCNS-SF34 bliver pt.
oversat til dansk, men er tilgeengeligt pa engelsk
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