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Projektbeskrivelse og resultater for delprojekt 1: En kortleegning af nationale og udvalgte
nordiske og europaeiske lovgivninger, guidelines m.v.

| bade den basale og specialiserede palliative indsats knytter beslutninger ved livets afslutning sig iseer til
behandlingsniveau, eksempelvis til:

e Genoplivning

Indlaeggelse pa hospital hvis patienten bliver darlig

Medicinsk behandling ved fglgesygdomme

Vaske- og ernaeringsniveau samt

Muligheden for palliativ sedering

e Beslutninger i forhold til fx valg af dgdssted (1)

e Beslutninger relateret til, hvordan livstruede syge mennesker og deres familier gnsker at prioritere
og leve hverdagslivet ogsa vaesentlige ved livets afslutning (2, 3).

Pa trods af lovgivning og anbefalinger (4) kan det i palliative forlgb vaere en udfordring at forholde sig til
beslutninger ved livets afslutning. Selvom dgden er et vilkar, kan den og beslutninger i forbindelse med den
sidste levetid veere vanskelig at forholde sig til og tale om, uanset om det drejer sig om beslutninger
relateret til behandling, opholds- og dgdssted, hverdagslivet m.m. (5).

Pa baggrund af dette er formalet at kortlaegge juridiske og faglige rammer (fx vejledninger og guidelines)
for arbejdet med beslutninger ved livets afslutning i dansk lovgivning samt i overordnede nationale,
nordiske og udvalgte europeeiske guidelines, hvor palliation ydes som henholdsvis basal og/eller
specialiseret palliativ indsats.

Metode
Delprojekt 1 gennemfgres som en kortlaegning af:

e QOverordnede nationale lovgivninger, samt udvalgte nationale, nordiske og europeeiske guidelines
og vejledninger, der omhandler beslutninger ved livets afslutning.

Kortlaegningen udfgres vha. en systematisk litteratursggning, se sggestrategi vedheaeftet som Bilag 1.

Analysestrategi
Datamaterialet er analyseret deskriptivt, opdelt i forhold til fglgende fem kategorier:

1. Lovgivninger er en given forskrift eller et givet regelszet, der skal fglges af dem, hvis adfaerd loven
tager sigte pa at regulere (6). Dokumenter i kategorien ”Lovgivning” relaterer sig til folks
muligheder for medbestemmelse i beslutninger (7-10).

2. Whitepapers, som defineres som en dybdegadende rapport, udgivet af en offentlig myndighed med
det formal at oplyse og radgive offentligheden om en given sag (11).

3. Anbefalinger som er udtalelser, hvormed man anbefaler noget og opfordrer nogen til at bruge den
pagezldende genstand eller udfgre den pagaeldende handling (12).
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4. Forlgbsprogrammer der beskriver en samlet, tvaerfaglig, tveersektionel og koordineret indsats
overfor en given patientgruppe (13).

5. Praksisnare vejledninger og handbgger der omfatter regler for, hvordan man skal forholde sig i
bestemte situationer; vejledning for hvordan noget skal ggres (14). Handbgger defineres som en
brugsbog, manual eller guide (15).

Resultater for nationale lovgivninger og guidelines

Nationalt

Lovgivning Dokumenter i kategorien “Lovgivning” relaterer sig til folks muligheder for
medbestemmelse i beslutninger (7-10).

Nationale Dokumenter i kategorien "Anbefalinger” omhandler anbefalinger om

sundhedspolitiske systematiske samtaler med patient og pargrende for at afdeekke personlige

anbefalinger gnsker med det formal at sikre, at de beslutninger, der tages, er bedst for
patienten og pargrende. Samt relateres til etiske overvejelser om
selvbestemmelse og palliation ved livets afslutning (16-19).

Forlgbsprogrammer Dokumenter i kategorien "Forlgbsprogrammer” relaterer sig til at sikre kvalitet
og sammenhang ved medinddragelse af bade patient og pargrende i det
palliative forlgb (20).

Praksisnzere Praksisnaere vejledninger omfatter regler for, hvordan man skal forholde sig i

vejledninger og bestemte situationer; vejledning for hvordan noget skal ggres (14). Handbgger

handbgger defineres som en brugsbog, manual eller guide (15).
Dokumenter i ”Praksisnaere vejledninger og handbgger” henvender sig til ledere
og medarbejdere, der arbejder med palliation og relaterer sig til indsatser,
implementering og veerktgjer ift. at tage stilling tidligt i forlgbet vha. samtaler,
samt vejledning i medikamentel palliation (21-24).

Vejledninger mdlrettet | Dokumenter i kategorien ”"Vejledninger malrettet borgere” henvender sig til

borgere borgere og relaterer sig til information om palliation samt beslutninger i den
sidste levetid (25-29).

Resultater for udvalgte nordiske og europaeiske lovgivninger og guidelines

Europaeisk

Whitepapers

Dokumenter i kategorien “Whitepapers” relaterer sig til anbefalinger,
standarder og normer for optimal palliation i Europa (30-37).

Nordisk — Norge

Nationale Relaterer sig til anbefalinger og rad ift. medikamentel palliation og
sundhedspolitiske kommunikation ved livets afslutning (38, 39).

anbefalinger

Praksisneere Relaterer sig til beslutningsprocesser ved livets afslutning ift. lindrende
vejledninger og behandling og begraensning af livsforlaengende behandling (40, 41).
hdandbgger
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Nordisk — Sverige

Nationale Relaterer sig til anbefalinger om symptomlindring samt kommunikation ved

sundhedspolitiske livets afslutning (42-44).

anbefalinger

Storbritannien generelt

Nationale Indeholder kvalitetsstandarder for opsporing, vurdering, information,

sundhedspolitiske kommunikation, beslutninger og planlagning af det palliative forlgb (45-51).

anbefalinger

Praksisnzere Relaterer sig til beslutningstagen ift. medicinsk behandling ved livets afslutning

vejledninger og samt genoplivning. Saetter fokus pa samarbejde mellem patient/familie og

handbgger sundhedspersonale (52-57).

England

Praksisnzere Relaterer sig til beslutninger og gnsker ved livets afslutning i sekundaer sektor.

vejledninger og Fokuserer pa religioner og indeholder guides til at sikre, at

handbgger sundhedsprofessionelle pa forhand kan imgdekomme potentielle udfordringer,
der kan vanskeligggre ophold i hjemmet i den sidste levetid (58, 59).

Andet Relaterer til fokusomrader mhp. videre udvikling af den palliative indsats i
England (60).

Skotland*

Nationale Indeholder standarder og udsagn for pa bedst mulig vis at imgdekomme gnsker

sundhedspolitiske ift. at blive i hjemme den sidste tid. Relaterer sig til indikatorer for at hgjne

anbefalinger standarden for personcentreret pleje i det palliative forlgb (61, 62).

Praksisnzere Relaterer sig til kommunikation, pleje og omsorg ved livets afslutning (63-66).

vejledninger og

handbgger

* Den skotske regering udsender i 2020 "A vision for Achieving Quality Healthcare Delivered in a Person
Centered Fashion” — denne indeholder ingen omtale af “Dead and dying”, og derfor vil der udkomme en
mere detaljeret strategi for ”Palliative Care and End og Life Care” i 2020.

Wales

Nationale
sundhedspolitiske
anbefalinger

Dokumenterne relaterer sig til planlaegning af det palliative forlgb ved livets
afslutning (67).

Praksisnzere
vejledninger og
hdndbgger

Relaterer sig til beslutninger om hjerte-lunge redning (68).
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Nordirland

Nationale Relaterer sig til planlaegning af det palliative forlgb med inddragelse af bade
sundhedspolitiske patient og pargrende (69).

anbefalinger
Praksisnzre Relaterer sig til smertelindring ved livets afslutning og pleje i hjemmet (70, 71).
vejledninger og
hdndbgger

Irland

Nationale Relaterer sig til planlaegning af det palliative forlgb (72, 73).
sundhedspolitiske
anbefalinger

Holland

Praksisnaere Dokumenterne relaterer sig til laegens rolle i forbindelse med aktiv dgdshjzelp
vejledninger og (74).
handbgger

Konklusion

Samlet viser kortlaegningen af juridiske og faglige rammer for arbejdet med beslutninger ved livets
afslutning i nationale og udvalgte nordiske og europaeiske guidelines for beslutninger ved livets afslutning
felgende, at:

e de overordnede tekster (lovgivning, whitepapers, anbefalinger og forlgbsprogrammer) saetter fokus
pa temaer som medbestemmelse, etik, krav til kvalitet og sammenhang, normer og standarder,
symptomlindring, genoplivning, planlaegning og beslutningsprocesser, kommunikation m.v.

e de mere praksisnzere tekster (vejledning og handbgger) omhandler sundhedsprofessionelles roller
ift. fx aktiv dgdshjzelp, praksisnaer vejledning ift. symptomlindring, hjerte-lungeredning,
livsforl&engende behandling, kommunikation, at den syge kan vaere hjemme m.v.
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Bilag 1

Projektprogrammet ”Beslutninger ved livets afslutning”

En kortlaegning af nationale og europ=iske lovgivninger og guidelines.

Sggestrategi, delprojekt 1

e Eksklusionskriterier: Europaiske lande hvor hjemmesiden ikke er engelsk, og/eller hvor guidelines
ikke er skrevet pa engelsk.

e For hvert land er der fra start anvendt en generel internetsggning, herefter pearl growing, hvor der

er taget udgangspunkt i et dokument og sggt videre fx vha. navne, emner og sggeord.

o Efterfglgende er der lavet en systematisk sggning vha. nedenstaende sundhedspolitiske
hjemmesider og organisationer.

e Litteratursggningen er afsluttet med en kaedesggning via referencer for at kvalitetstjekke

sggningen.

e Sggestrategi er tjekket af bibliotekar pa SDU, som ogsa har informeret om sggedatabasen:
”Guidelines International Network (GIN)”, som er en database, der indeholder europaeiske
sundhedspolitiske guidelines. Denne database er ikke tilgaengelig pa SDU eller andre universiteter,
men ifglge bibliotekar har SST adgang til denne — grundet vanskelig adgang til databasen (GIN) er
der derfor ikke spgt i denne.

o |Ifglge bibliotekar er det kun et fatal af guidelines, der ligger i spgedatabaserne, derfor er det ikke
relevant at udarbejde en systematisk sggning i databaserne, men databaserne CINAHL og Pubmed
er alligevel tjekket med s@geordene: Guidelines, EAPC, white paper, end of life, end of life care,
European, palliative care, children and paediatric, palliative care, terminal care, euthanasia,
assisted dying, euthanasia. Sggningen fremkom ikke med nye guidelines.

Nationalt

Retsinformation, Sundhedsstyrelsen, Styrelsen for Patientsikkerhed, Det Etiske
Rad, Danske Regioner, Pro sekretariatet, Dansk Multidisciplinaer Cancer Gruppe
for Palliativ Indsats, Dansk Selskab for Almen Medicin, Dansk Selskab for
Patientsikkerhed, Danske patienter Patientforeningen Lungekreeft,
Hjerteforeningen Lungeforeningen

Europaisk

Norge

Sverige

Storbritannien

England

Wales

G-I-N.net, (Guidelines International Network), International Observatory on End
of Life Care (IOELC), European Association for Palliative Care (EAPC), European
Society of Emergency Medicine. European Society of Cardiology
Helsedirektoratet, Verdighetcenteret — omsorg for gamle

Socialstyrelsen, Regionala Cancercentrum i Samverkan, Svenska Palliativregistret,
Kundskapsguiden.se

NICE, Generel Medical Counsil, The British Medical Association, The National
Council for Palliative Care, Royal College of General Practitioners and Royal
College of Nursing. International Childrens Palliative Care Network (ICPCN)

Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH), Department of Health and
Social Care, Leadership Alliance for the Care of Dying People, Public Health
England

Welsh Government — Health and Social Services, Managed Clinical Network,
Children and Families Directorate — Welsh Assembly Government
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https://www.lancaster.ac.uk/health-and-medicine/research/ioelc/

Nordirland

Skotland

Irland
Holland
Belgien
Schweiz
Luxemburg

Department of Health, Social Services and Public Safety, Public Health Agency,
Macmillan Cancer Support, GAIN — Guidelines and audit implementation network
The Scottish Government, Scottish Partnership for Palliative Care, Marie Curie
Cancer care

Irish Government, Health Service Executive

Royal Dutch Medical Association, Dutch Government

Belgium Government, The Ministry of Public Health

Government of Switzerland, Department of Health Switzerland (Ikke engelsk)
The Grand Duchy of Luxembourg (Ikke engelsk )
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