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HOVEDBUDSKABER

« Der er behov for et struktureret palliativt tilbud til patienter med fremskreden levercirrose.
« Tidlig palliativ indsats har positive effekter pa livskvalitet, egenomsorg og feerre indlaeggelser.

« Bedre evidens for anvendelse og effekt af palliation er afggrende for, at vi kan tilrettelaegge forlgb med udgangspunkt i
patienternes gnsker.

Levercirrose er slutstadiet af langvarig leverskade. De hyppigste arsager til levercirrose i de vestlige lande er
alkoholoverforbrug, fedtlever relateret til overveegt og viral hepatitis [1]. Ogsa sjeeldnere autoimmune og arvelige

leversygdomme kan forarsage cirrose [2].

Fremskreden levercirrose, som er kompliceret af ascites, hepatisk encefalopati og gsofagusvaricer, betegnes
dekompenseret levercirrose [3]. Dekompenseret levercirrose er en alvorlig tilstand, som ofte forer til gentagne

indleeggelser [4]. Mindre end 60% af patienter med dekompenseret levercirrose er i live efter to ar [5].

Patienter med levercirrose har en betydelig fysisk symptombyrde og oplever nedsat livskvalitet pga. reducerede
psykiske og kognitive ressourcer [6, 7]. Studier viser stor usikkerhed og utryghed hos patienter og pargrende om
sygdommens forlgb og uforudsigelighed og den mangel pa struktur i behandlingen, det medferer [8]. Patienter

med levercirrose har ofte fa ressourcer og kan ikke altid leve op til de krav, sundhedsvaesenet stiller til forstaelse

for sygdommens drsag, betydningen af forebyggende tiltag og veerdien af hyppige kontroller [6].

En stor andel af patienterne med alkoholrelateret levercirrose har ikke et steerkt socialt netveerk, hvilket

udfordrer kontakten til sundhedstilbud og vanskeligger en struktureret opfelgning [7]. Derfor bor samtaler om
behandlingsmal og palliation indledes tidligt i sygdomsforlebet, hvor patienterne stadig har fysiske og mentale
ressourcer i behold [9]. Sundhedsstyrelsen anbefaler, at alle med livstruende sygdom uanset diagnose og alder
tilbydes palliation [10]. Kun 3% af patienter med anden diagnose end kreeft far et specialiseret palliativt tilbud,

inden de der. For kreeftpatienter er denne andel 47% [11].

I denne artikel vil vi klarleegge mulighederne for anvendelsen af palliative redskaber og palliative tiltag ved
levercirrose i Danmark. Vi vil beskrive redskaber til identifikation af patienter, som har levercirrose og ber

tilbydes palliation, og fokusere pd anvendelse af kommunikationsredskabet om fzelles planleegning af
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behandlingsmal, ogsa kaldet advance care planning (ACP) [12].

PALLIATION VED LEVERCIRROSE

Palliation har til formal at ege livskvaliteten hos patienter med alvorlig sygdom ved at adressere
behandlingsmal, lindre symptombyrden og give emotionel stotte til patienterne og deres pargrende [6, 10, 12].
Desveerre er strukturerede palliative tiltag ved levercirrose seerdeles sparsomme, og evidensen er tilsvarende
beskeden [13-16].

En tidlig palliativ indsats har vist positive effekter pa symptombyrden, gget livskvalitet og flere patientsamtaler
om behandlingsmal [5]. Henvisning til palliation er forbundet med et mindre forbrug af undersegelser og
procedurer og et gget antal patienter, som tager aktiv stilling til snske om genoplivning [16]. Trods dette viser
studier en lav henvisningsrate til specialiseret palliativ indsats, og planleegning af behandlingsmal udferes
sjeeldent [16-18]. Palliation til patienter med levercirrose er samtidig udfordret af manglende viden blandt

fagprofessionelle [5].

I Danmark skelnes mellem basal og specialiseret palliativ indsats [10]. Den basale palliative indsats gives til
patienter, der har et afgraenset palliativt behov, og den kan varetages af alle kliniske specialer bade under
indleeggelse, ambulant, i hjemmeplejen, pé plejecentre og i almen praksis. Den specialiserede palliative indsats
gives til patienter med palliative behov af kompleks karakter og ydes oftest af fagprofessionelle med palliation

som hovedomrade.

Der findes ikke en formel struktur eller klinisk retningslinje for palliation ved levercirrose i Danmark. Den
palliative indsats kan i stedet tilpasses efter sygdommens alvorlighed og inddeles i fire forskellige forlgbstyper:
kronisk forleb, tidligt palliativt forleb, sent palliativt forleb og snarligt deende [19]. Palliativ behandling kan
rettes mod at styrke patienterne fysisk og psykisk, bremse eller reducere det fremtidige tab af fysiske funktioner,
lindre eller mindske symptombyrden og i den terminale fase at sikre den bedst mulige afslutning pa livet [19,
20].

Ud over symptomatisk behandling skal den palliative behandling rette sig mod at give patienterne og de
parerende psykisk stette, folgeskab og hjeelp til at acceptere levercirrose som et grundvilkar i livet [10]. Den
palliative indsats til patienter med levercirrose har folgende tre elementer: identifikation af patienterne med

behov for palliation, analyse af behovet for palliation og de palliative tiltag [19].
Identifikation af patienter med palliativt behov

For at identificere patienter med behov for palliativ indsats anbefales at anvende redskabet Supportive and
Palliative Care Indicators Tool (SPICT) [21]. I Tabel 1 findes en oversigt af SPICT tilpasset til patienter med
levercirrose, fra Dansk Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi. Oversigten stetter laeger og sygeplejersker i
identifikationen af de patienter med levercirrose, som ber tilbydes en palliativ indsats [19]. Patienter med
dekompenseret levercirrose identificeres af SPICT, men ogsd patienter med sarkopeni, hyppige indleeggelser

eller stort plejebehov pga. cirrose eller komorbiditet kan have brug for palliativ indsats.
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TABEL 1 Overvej et palliativt tiloud hvis en eller flere af
felgende punkter er opfyldt. Gengivet fra [19].

Transplantation ikke mulig eller ikke naertforestaende
| vurderingen indgar oplysninger om leversygdommens alvorlighed og
reversibilitet, komorbiditeter og alkoholstatus

Sveert nedsat livskvalitet og/eller performancestatus og
Child Pugh B- eller C-levercirrose

Hyppige, ikkeplanlagte indlaeggelser og hospitalskontakter

Tiltagende dekompensering trods optimal behandling

Veaegttab, forbliver underveagtig, lav muskelmasse og lavt albuminniveau
Meget plejekraevende

Patient eller parerende beder om palliativ pleje, omsorg og behandling;
vaelger at reducere, stoppe, eller ikke pabegynde behandling og/eller
ensker at fokusere pa livskvalitet

Analyse af behov

Behovet for palliative tiltag afklares i et samarbejde mellem leeger, sygeplejersker, patienter og eventuelle
parerende. Det er vigtigt, at patienterne fér lov til at seette dagsordenen. For at klarlaegge patienternes
symptomer og behov foreslas det at anvende redskaber, der inddrager fysiske, mentale og eksistentielle aspekter
[22].

European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORCT) har udviklet et spgrgeskema om
livskvalitet i en version med serlig fokus pa palliation (EORTC-QLQ-C15-PAL), der ogsa er valideret i en dansk
kohorte [23]. Skemaet er dog ikke valideret specifikt for levercirrose [24]. EORTC-QLQ-C15-PAL inddrager bade
fysiske, psykiske og eksistentielle symptomer og kan anvendes som udgangspunkt i en samtale med fokus pa

feelles planlaegning af behandlingsmaél for patienterne.
Palliative tiltag

Ud fra aftalte faelles behandlingsmal igangszettes relevante palliative tiltag. Ved en tidlig palliativ indsats forstas
bade optimering af symptomlindrende behandling, forebyggelse af forveerring samt handtering af multisygdom
med koordinering af behandling med andre specialer, praktiserende leege og hjemmesygepleje [10, 19]. Praktisk
héndtering af symptomlindring er velbeskrevet i de amerikanske guidelines, som er opdateret i 2022 [12]. Ved
fremskreden sygdom og funktionstab kan henvises til specialiseret palliation pa hospice eller palliativ afdeling.
Ved sen palliation er terminalregistrering, mulighed for aben indlaeggelse og ansagning om terminalt tilskud
nedvendigt ogsa ved benign kronisk sygdom [19]. Ud over praktiske tiltag er kernen i indsatsen at yde folgeskab
og tryghed.
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FZLLES PLANLEGNING AF BEHANDLINGSMAL
Feelles beslutningstagning

Metoden fzlles beslutningstagning inddrager patienter og eventuelle pargrende i det enkelte behandlingsforleb.
Center for Feelles Beslutningstagning har lavet folgende definition: »Feelles beslutningstagning foregar, nar
patient og kliniker i forening traeffer beslutning om udredning, behandling, pleje eller opfelgning pa en méade og
i et omfang, som patienten foretraekker. Herved stattes patienten i at udforske egne vaerdier og preeferencer, sa

den bedste mulighed vaelges i forhold til patientens praeferencer« [25].

Konceptet bygger pa teorien om to eksisterende eksperter: klinikeren i diagnosen og patienterne i sit eget liv. For
kreeftpatienter har implementering af feelles beslutningstagning vaeret en del af patienternes Kraeftplan siden
2016 [26]. Ved feelles planleegning af behandlingsmal hos patienter med levercirrose er den strukturerede ACP-

samtale den bedst beskrevne model til at stotte klinikerne i inddragelse af patienterne.
Feelles planlaegning af behandlingsmal ved levercirrose

Faelles planlaegning af behandlingsmal som samtalemodel er den bedst beskrevne inden for levercirrose og
anbefales i de amerikanske kliniske guidelines [12]. Optimalt afholdes samtalen af en laege og sygeplejerske
sammen, men kan ogsé varetages af en sygeplejerske alene (Figur 1). Samtalen faciliterer en proces, der stotter
patienterne i at forsté deres egne personlige holdninger, veerdier og livsmal. Processen stotter patienterne i at
formulere praeferencer for fremtidig behandling og sikrer, at patienterne modtager behandling i

overensstemmelse med deres verdier og preeferencer [12, 27].
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FIGUR 1 Advance care planning-samtale med patient med
anvendelse af stotteredskabet EORTC-QLQ-C15-PAL, et
sporgeskema med fokus pa palliative tiltag.

Forslag til indhold i samtalen er tidligere tilpasset en dansk kontekst [7, 19]. En revideret struktur er angivet i
Tabel 2. Det er en forudsaetning for en udbytterig samtale, at patienter og parerende forstar betydningen af
levercirrose for overlevelse og livskvalitet, inden samtaleforlgbet indledes [28]. Samtaler med ACP som struktur
har faet begyndende udbredelse i Danmark, men der foreligger ingen danske studier om anvendelsen ved
patienter med levercirrose. Et amerikansk studie fra 2019 viste, at et ACP-program forte til en gget udfyldelse af
livstestamenter og flere samtaler om maél for behandling [13]. Samtaler efter ACP-metoden blev dog kun sjaeldent

gennemfort [14, 15].
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TABEL 2 Forslag til struktur i advance care planning-samtalen.
Revideret fra [7] og [19].

Indledning om samtalens formal

Afklaring af neermeste parerende, samarbejde med egen lsege og
tilknytning af fast sygeplejerske/leege i leverambulatoriet

Afklaring af patientens og parerendes viden om sygdommens alvor,
uhelbredelighed, behandlingsmuligheder og mulige forleb

Afklaring af patiens ensker, deriblandt

Ambition om funktionsevne

Samtale om behandlingsniveau ved akut forveerring

Holdning til genoplivning

Preeferencer ift. hvor pleje og behandling skal forega aktuelt og i den
sidste tid: Hvor vil patienten opholde sig? @nske om hospice?

Afklaring af behov for evt. aben indlaeggelse, terminalerklsering LA165
og ansegning om terminalt medicintilskud

Afklaring af tilbud og mulighed for statte inkl. plejeorlov for naertstdende

Andre forhold som sundhedsprofessionelle ber kende for at kunne give
den bedst mulige pleje og behandling

Patientrelaterede barrierer for anvendelse af ACP ved levercirrose er manglende forstéelse for sygdomsforlgbet,
urealistiske forventninger til restlevetid og vanskelighed ved at tale om livets afslutning [9, 15].
Sundhedsprofessionelle beskriver barrierer i form af manglende undervisning og uddannelse i den sveere
samtale mod livets afslutning, en travl klinisk hverdag samt fokus pa problemlgsning, objektive behandlingsmal
og levertransplantation [9]. Manglende uddannelse i palliation kan veere drsag til forveksling mellem palliativ
indsats og terminal pleje, ligesom usikkerhed ved at fastsaette prognose hos patienter med levercirrose
vanskeliggor tidspunktet for pabegyndelse af tidlig og basal palliation [5]. I et enkelt studie har man adresseret
mulighederne for at implementere ACP-samtaler pé trods af de naevnte barrierer. Tabel 3 viser en tilpasset

udgave af strategien [9].
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TABEL 3 Forslag til strategi for advance care planning
(ACP) implementering i ambulant regi. Tilpasset dansk
kontekst og adapteret fra [9].

Tveerfaglige sundhedsprofessionelle med rutine i brug af ACP-metoden

Inkluder ACP-samtaler i ambulant regi pa lige fod med andre vigtige
opgaver som screening for hepatocellulaert karcinom og esofagus-
varicer, uanset transplantationsstatus

Foretag ACP-samtaler fordelt over flere beseg og overvej planleegning af
et dedikeret ACP-beseg hvis der ikke er tid under normale konsultationer
Overvej ydelseskodning i ambulant regi

Multidisciplineere team

Inddrag og oplaer andre sundhedsprofessionelle til at facilitere
ACP-samtaler inkl. sygeplejersker

Teknologi

Udvikl generisk enkel patientinformation: video, pjecer og internet-
baserede spergeskemaer - optimalt udviklet og udgivet via Dansk
Selskab for Gastroenterologi og Hepatologi

Del patientinformation elektronisk med patienter som forberedelse far
ACP-samtale

Udnyt it-lesninger som kan give overblik over patientpopulation og
afholdte ACP-samtaler

Udarbejd struktureret dokumentation af patientens ensker efter ACP-
samtalen i journalsystem sa den er nemt tilgaengelig for alle relevante
samarbejdspartnere

Brug it-lesninger til at uploade relevante patientinformationer og
undervisningsmateriale til patienterne

Studier, der afprover effekten af korte film, som skal understatte beslutningstagning, har vist sig at kunne
nedbryde nogle af de patientrelaterede barrierer og bidrage til aget oplysning om palliation og

sygdomsforstaelse [12, 28, 29].
Et konsortium i palliation

Der er et stort behov for at indfere og anvende palliative tiltag ved levercirrose. LiverCare er et nyt tvaerregionalt
konsortium med deltagelse af mave-tarm-medicinske afdelinger fra Sydvestjysk Sygehus Esbjerg, Sygehus
Lillebeelt Vejle, Herlev og Gentofte Hospital, Aarhus Universitetshospital og Amager og Hvidovre Hospital.

Konsortiet er et fagligt og frivilligt interessefeellesskab og har til formal at uddanne sundhedspersonale i
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palliation ved levercirrose, informere bredt om palliative tiltag ved levercirrose og udfere forskningsprojekter,

der skaber ny evidens for palliative interventioner ved levercirrose.

Laeger og sygeplejersker med hepatologi som fagomréade bidrager til udvikling og udferelse af konsortiets
formal. Konsortiet LiverCare er en aben interessegruppe for sundhedsprofessionelle, der gnsker at udvikle

evidens og viden gennem patientnaer forskning og uddannelse inden for palliation og levercirrose.

KONKLUSION

Evidensen for anvendelse af ACP ved levercirrose er sparsom. Der er flere barrierer for implementering af en
systematisk palliativ indsats til patienter med levercirrose, bl.a. bedre kendskab til og anvendelse af ACP-
samtaler. Der er behov for et bedre palliativt tilbud, da levercirrose er forbundet med stor morbiditet og

mortalitet.
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SUMMARY

Advance care planning in chronic liver disease

Tobias Malte Larsen, Malene Barfod O’Connell, Ane Teisner, Mette Lehmann Andersen, Birgitte Gade Jacobsen,
Lise Lotte Gluud, Mette Munk Lauridsen & Nina Kimer

Ugeskr Laeger 2023;185:V06230386

The Danish Health Authority recommends that all patients with life threatening disease, regardless of the
diagnosis, are offered palliative care with respect for individual goals of care. Only few studies have investigated
the evidence of ACP in patients with decompensated liver cirrhosis. This review defines ways to identify patients
with decompensated liver cirrhosis in need of palliative care and how to analyse the goals of care. We present a

strategy for ACP-conversations and how to implement these in the daily clinical work.
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