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» Patienter med livstruende medicinsk
organsvigt har behov for og ret til pal-
liativ indsats, men far det ikke

systematisk.

Historisk har palliativ indsats bade organisatorisk og
klinisk veeret rettet mod patienter med kraft, men det
@ndrer sig bade internationalt og nationalt i disse &r.
Af Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 2017 for pallia-
tiv indsats fremgér det, at palliation er for alle patienter
og familier, der er ramt af livstruende sygdom, og det
bor tilbydes allerede fra diagnosetidspunktet [1]. An-
befalingerne bygger pd WHO’s definition af palliation
(Tabel 1). Behovet for palliativ indsats hos bl.a. patien-
ter med livstruende medicinsk organsvigt anerkendes
og dokumenteres i stigende grad.

Allerede i Sundhedsstyrelsens anbefalinger fra 2011
[2] blev alle danske medicinske selskaber opfordret til
at udarbejde retningslinjer for den palliative indsats for
relevante patientgrupper. Opfordringen er indtil videre
blevet fulgt af tre internmedicinske selskaber, Dansk
Cardiologisk Selskab, Dansk Lungemedicinsk Selskab
og Dansk Nefrologisk Selskab [3-7] (Tabel 2) foruden
Dansk Selskab for Almen Medicin [8, 9]. En rund-
sporge til syv andre selskaber viste, at der var begreen-
set fokus pé emnet (Tabel 3).

Vedrgrende specialiseret paliativ indsats for patien-
ter med kreeft har Dansk Multidisciplineer Cancer
Gruppe for Palliation udarbejdet en rackke kliniske ret-
ningslinjer [10].

Vi hdber med denne artikel at kunne inspirere flere
specialer til at arbejde videre med retningslinjer for pal-
liativ indsats. Samtidig gnsker vi at skaerpe opmeerk-
somheden pa lige adgang og hgj faglighed i de pallia-
tive behandlingstilbud til patienter med medicinsk
organsvigt.

DEN PALLIATIVE TILGANG

WHO’s definition pd palliativ indsats, der er oversat af
Sundhedsstyrelsen (Tabel 1), er bredt nationalt og in-
ternationalt anerkendt. Palliativ indsats er behovsaf-
heaengig og i princippet ikke styret af diagnoser. Centralt

» Specialespecifikke retningslinjer er et
ngdvendigt skridt pa vejen.

» Der er behov for uddannelse, samar-
bejde, begrebsudvikling og palliation
som speciale.

E TABEL 1

Sundhedsstyrelsens oversattelse af WHO's definition pa pallia-
tion [1].

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 livs-
truende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig
diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og
andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosacial og &ndelig art
WHO's definition preeciserer yderligere om den palliative indsats

Tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

Bekreefter livet og opfatter deden som en naturlig proces

Tilstraeber hverken at fremskynde eller udseette dedens indtraeden
Integrerer omsorgens psykiske og andelige aspekter

Tilbyder en stattefunktion for at hjeelpe patienten til at leve sa aktivt som
muligt indtil deden

Tilbyder en stottefunktion til familien under patientens sygdom og i
sorgen over tabet

Anvender en tveerfaglig teambaseret tilngermelse for at imadekomme
behovene hos patienterne og deres familier, inkl. stotte i sorgen om
nedvendigt

Har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv
indvirkning pa sygdommens forlgh

Kan indseettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhaeng med andre
behandlinger/indsatser, som udferes mhp. livsforleengelse som f.eks.
kemo- eller straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som er ngdven-
dige for bedre at forsta og handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer

iden palliative tilgang er helhedsorientering og symp-
tomforstdelse. Livstruende sygdom rammer patienter
og péargrende bade fysisk, psykisk, eksistentielt/&nde-
ligt og socialt. At fa en alvorlig diagnose og leve med de
fysiske symptomer, ofte med funktionsindskreenkning,
rammer ogsd mange patienter psykisk. Angst, depres-
sion og svigtende livsmod forekommer hyppigt hos
disse patienter. Nedsat arbejdsevne med deraf fglgende
pgkonomiske problemer kan forstaerke lidelsen. At
merke sin egen dgdelighed og den konstante erken-
delse af, at der er meget, man gerne vil, men ikke laen-
gere kan, er endnu en dimension i patienternes og de
pargrendes liv med livstruende sygdom. De sociale re-
lationer og interaktioner eller mangel pd samme har
stor betydning for den enkeltes behov for psykosocial
stgtte. De forskellige dimensioner af lidelse har stort
overlap og pavirker hinanden indbyrdes. Eksempelvis
kan en forveerring med brystsmerter eller &ndengd,




som ikke ngdvendigvis medfgrer yderligere farmakolo-
gisk behandling, give tiltagende belastning pa en af de
andre dimensioner. Behandling ud fra et sddant hel-
hedsperspektiv opnés bedst ved et tvaerfagligt og tveer-
sektorielt samarbejde, hvilket er standard i palliativ
indsats [1]. Patienternes behandling og gvrige tiltag
ber planlaegges og gennemfgres i lyset af forventet rest-
levetid, byrden af komorbiditet og patientens og famili-
ens gnsker og héb.

BASAL OG SPECIALISERET PALLIATIV INDSATS

- UDFORDRINGER | DAG

Den palliative indsats opdeles i basal og specialiseret
indsats [1]. Den basale palliative indsats ydes af fag-
grupper, der beskaftiger sig med andet end palliation i
primar- sdvel som sekundersektoren. Den specialise-
rede palliative indsats er malrettet patienter, der har
symptomer af hgj sverhedsgrad og kompleksitet. Ind-
satsen ydes her af fagpersoner, der har palliation som
hovedopgave. Denne foregdr i hospitalsbaserede enhe-
der, afdelinger og udgéende team samt p& hospicer.

Der er regionale og lokale forskelle pa, hvad de spe-
cialiserede palliative enheder tilbyder, og hvordan de
er organiserede, herunder hvilke patientgrupper man
traditionelt tilbyder palliativ indsats. I 2018 udgjorde
patienter med en kreeftdiagnose saledes 92,5% af alle
modtagne patienter til specialiseret palliativ indsats,
hvilket mé ses som udtryk for, at der fortsat er stor ulig-
hed i adgangen til et specialiseret palliativt forlgb [11].
Der er ligeledes store forskelle pd, hvordan det tveer-
sektorielle samarbejde er organiseret. Hertil kommer
udfordringer i ressourcer. Det er dokumenteret, at ka-
paciteten i de specialiserede enheder langtfra lever op
til internationale estimater for behovet hos en udvidet
malgruppe [12].

Det er kendt og dokumenteret, at det kan veere ud-
fordrende inden for de enkelte specialer og i de enkelte
sektorer at forsté og handle i forhold til patientens syg-
domsforlgb som et sammenhengende forlgb [13, 14].
Formélet med at udvikle retningslinjer for en palliativ
indsats inden for de enkelte specialer er netop at sikre
bade et helhedsorienteret forlgbsperspektiv, hvor man
hos de enkelte patientgrupper tager hdnd om de pallia-
tive behov, og et ensrettet tilbud, uanset hvor i landet
patienterne befinder sig. En rundsperge viser, at der
stadig er en del selskaber, der kunne bidrage til udvik-
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E TABEL 2

Selskab, arstal og
reference

Dansk Nefrologisk Sel-

skab, 2012 + 2018 [3, 4]

Dansk Lungemedicinsk
Selskab, 2015 [5, 6]

Dansk Cardiologisk Sel-
skab, 2016 [7]

Dansk Selskab for Almen
Medicin, 2014 [8, 9]

Lagefaglige selskaber,
der har udarbejdet ret-
ningslinjer for palliativ
indsats.

Hovedindhold

Omhandler maks. medicinsk ursemibehand-
ling, som er behandlingstilbuddet til patien-
ter med nyresvigt, hvor dialyse ikke pabegyn-
des, samt beskrivelse af forhold ved opher
med dialysebehandling

Beskriver palliativ tilgang til patienter med
medicinske lungesygdomme og organisering
omkring casemanager og sygeplejersker
samt feelles planleegning af behandlingsmal

Omhandler skift fra den tidligere prognose-
forbedrende strategi til en palliativ tilgang
med optimal symptombehandling og livs-
kvalitet for den enkelte patient

Desuden et afsnit om problemstillingerne
omkring en aktiv ICD-enhed i den sidste del
af livet

Er en vejledning vedr. alle patienter med
palliative behov uanset diagnose
Omhandler samarbejde, tjeklister, kommuni-
kation, behovsvurdering, symptomscreening
o0g symptombehandling

ICD = implanterbar kardioverterdefibrilllator.

E TABEL 3

Selskab

Dansk Padiatrisk
Selskab

Dansk Infektions-
medicinsk Selskab
Dansk Neurologisk
Selskab

Dansk Selskab for
Gastroenterologi
og Hepatologi
Dansk Endokrinolo-
gisk Selskab
Dansk Heematologisk
Selskab

Dansk Selskab for
Geriatri

a) Rundspaerge pr. mail.

Status pr. oktober
2018¢ for adspurgte
laegefaglige selskabers
udarbejdelse af ret-
ningslinjer for palliativ
indsats i forhold til
egen patientgruppe.

Status

Har ikke et udvalg, men har bidraget til Sund-
hedsstyrelsens palliative anbefalinger vedr.
palliation til bern og unge, 2018

Har ikke udvalg

Har ikke udarbejdet retningslinjer

Har ikke udvalg

Har ikke udarbejdet retningslinjer

Har ikke et formelt udvalg, med der arbejdes
inden for cirrose med palliativ tilgang

Har ikke udarbejdet retningslinjer

Har ikke udvalg

Har ikke udarbejdet retningslinjer

Har ikke selvsteendigt udvalg, men der er aktuelt
sat arbejde i gang mhp. oprettelsen af udvalg
Har ikke udarbejdet selvstandige retningslinjer
Har ikke svaret

ling af den faglige indsats ad denne vej (Tabel 3). séledes i omfang sammenlignelige med kreeftdgdelig-
heden.

Patienter med livstruende medicinsk organsvigts-
sygdom har, med baggrund i symptombyrde og morta-
litet, behov for en palliativ indsats pé lige fod med pa-
tienter med kreeft. Flere studier tyder pd et sammenfald
i hyppighed og sveerhedsgrad af symptomer, uanset
grundsygdom, herunder dndengd, fatigue, smerter,
anoreksi, angst og depression [15-17]. For patienter

BEHOV FOR PALLIATIV INDSATS

PA TVAERS AF DIAGNOSER

12015 dgde 51.625 personer, heraf 30,5% af en kraeft-
sygdom, 15,8% af hjerte-kar-sygdomme, 11,6% af lun-
gesygdomme, 9% af andre kredslgbssygdomme og
6,8% af psykiske lidelser og adfeerdsmaessige forstyrrel-
ser [1]. De medicinske organrelaterede dgdsarsager er
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med medicinsk organsvigt er mortaliteten hgj og sam-
menlignelig med dgdeligheden ved en raekke kraeftsyg-
domme [18, 19]. P4 tveers af diagnoser kan en rettidig
planlaegning i form af advance care planning (ACP)
veaere en forudseetning for et godt forlgb [20], hvor af-
klaring vedrgrende behandlingsplan og behandlings-
stop sker i god tid og kontinuerligt [21].

I tilfaelde, hvor der kan veere feelles problemstillin-
ger og indsatsen for patienterne er lige relevant, uanset
diagnose, kan der vare forskel i den konkrete palliative
indsats afhangigt af grundsygdommen. Eksempelvis
bgr dreftelse om inaktivering af en implanterbar kar-
dioverter-defibrillator tages i forlgbet med patienter
med hjertesvigt. Hos lungemedicinske patienter bgr
man drefte, hvor langt man skal g& med respirations-
understgttende noninvasiv ventilation og respirator-
behandling, og i nefrologien er samtale om indledning
eller ophgr af dialysebehandling relevant. Bag hver af
disse problemstillinger ligger der séledes specialespeci-
fikke overvejelser om behandlingsgevinst og skgnnet
prognose. For nogle patientgrupper, f.eks. bgrn og de-
mente, kan habilitet i forhold til beslutningskompe-
tence desuden vere en udfordring i den palliative ind-
sats.

UDFORDRINGER | PALLIATIV INDSATS TIL PATIENTER
MED MEDICINSK ORGANSVIGT

Den palliative indsats ved nonmaligne sygdomme ad-
skiller sig fra indsatsen i kreeftforlgb bl.a. ved, at rest-
levetid og prognose ofte er mere usikker. En progredie-
rende symptombyrde, hyppige indleeggelser, aftagende
funktionsniveau, dysfunktion af flere organer og sti-
gende komorbiditet kan veere tegn pa begyndende ter-

m FIGUR 1

Palliativ tilgang til patienter med nonmalign sygdom. Statte omfatter psykisk, social og eksi-
stentiel statte, som kan fortsaette over for de pargrende efter patientens dad [27].

Funktionsevne

Hej

Lav

.

Symptomkontrol og social statte

ACP/FPB

ACP/FPB

ACP/FPB

Fysisk aktivitet, traeening og undervisning

ACP = advance care planning; FPB = fzlles planlagning af behandlingsmal

minal fase af sygdommen [22, 23]. En klinisk progno-
stisk tilgang til palliation kan skaerpes ved the surprise
question [24] - vil klinikeren vere overrasket, hvis
denne patient er dod om 6-12 maneder? Et systematisk
sporgeredskab til at f& svar pa det samme spgrgsmél er
SPICT [25], som netop er oversat til dansk [26]. Hvis
svaret er positivt, findes der nogle velafprgvede ske-
maer til symptomscreening, f.eks. ESAS [8] og EORTC
QLQ-C15-PAL [8], sidstnavnte anvendes i den speciali-
serede palliative indsats i Danmark og er valideret til
patienter med cancer, men ikke til patienter med livs-
truende medicinsk organsvigt. Disse spgrgeredskaber
er, sammen med tid til tveerfaglig dialog, et veerdifuldt
og ofte ngdvendigt supplement til den kliniske samtale.

Den kliniske usikkerhed om prognosen er en udfor-
dring ikke kun for patienter og pargrende, men ogsa for
sundhedsprofessionelle [27]. Det har medfgrt, at
Dansk Lungemedicinsk Selskab i sin model anbefaler,
at den samlede behandlingsplan individualiseres, séle-
des at det kliniske forlgb af sygdom og svaekkelse er
med til at definere behandlingsmélene, og at der syste-
matisk gennemfgres samtaler med patient og parg-
rende, sd behandlingsmalene er i overensstemmelse
med patientens vardier (Figur 1) [5, 28].

Den tidsmaessige udvikling af sygdom, som ender
med patientens dgd, beskrives forskelligt i retningslin-
jerne fra de internmedicinske specialer. Der er gjort
flere forspg pé at skelne mellem faserne i sygdomsfor-
Igb i relation til palliative behov [2, 3]. Forstielsen er
ligeledes indbygget i Dansk Cardiologisk Selskabs hold-
ningspapir, hvor faserne kaldes henholdsvis stadium 1,
2 og 3, og hvor ogsa kliniske indikatorer og behand-
lingsmél beskrives [7]. Dansk Lungemedicinsk Selskab
beskriver tre sygdomsstadier, kronisk lungesvigt, ter-
minalt lungesvigt og snarligt dgende [5]. De forskellige
forspg pa at inddele sygdommenes naturhistorie i faser
afspejler den prognostiske usikkerhed. Det er dog ofte
vanskeligt i den kliniske hverdag at definere faser/sta-
dier praecist. Fokus pa lav, mellem og hgj symptomatisk
byrde kan veere lettere at arbejde ud fra i en palliativ
indsats.

Ligesom tilbuddet om palliativ indsats til patienter
med kreeft varierer béde i regionerne og nationalt, er
der forskelle i tilbuddet til patienter med livstruende
organsvigt. Ligeledes er der store forskelle pa integra-
tionen af den palliative indsats i de medicinske specia-
ler og omfanget af samarbejdet med det specialiserede
palliative niveau. Endelig kan forskellig terminologi
vaere et problem, og et ensartet sprog vil kunne fremme
samarbejdet pé tvaers af specialerne.

Ovenstéende forskelle bunder formodentlig i man-
gel pa bade ressourcer, behandlingsstandarder og evi-
dens. I et selvsteendigt palliativt speciale vil man kunne
veere med til at 1gfte opgaven med at udvikle retnings-
linjer/standarder, skabe et faelles sprog og understgtte




forskning pé nationalt plan. Dreftelser og opsamling af
viden i forbindelse med arbejdet med retningslinjer for
de enkelte selskaber er et skridt i denne retning.

PERSPEKTIVERING

Forfattergruppen har ikke mandat til at give konkrete
forslag til eendringer i daglig praksis. Vi vil dog overord-
net pege pa nogle faktorer, som efter vores opfattelse vil
kunne bidrage til, at alle patienter i Danmark med livs-
truende sygdom og uanset diagnose far lige adgang til
palliation pa alle niveauer: 1) Alle faglige selskaber,
hvor palliativ indsats er relevant, udarbejder retningslin-
jer for indsatsen. 2) Palliativ indsats for alle patienter/
borgere med livstruende sygdomme indarbejdes i samt-
lige sundhedsfaglige uddannelser, ogsa postgraduate.

3) ACP-samtaler eller lignende samtaler om behand-
lingsniveau og gnsker for den sidste tid indgar som en
del af den palliative indsats for alle patienter/borgere
med livstruende sygdomme. 4) Tvarsektorielt samar-
bejde sikres og styrkes med tilgaengelighed af kommu-
nale tilbud inkl. hjemmepleje og hjemmesygepleje, al-
men praksis, hospitalsbaserede specialer og specialiseret
palliativ indsats ved behov, f.eks. via de fem sundhedsaf-
taler. 5) Palliativ medicin ggres til et leegefagligt speciale
i Danmark med henblik pé at styrke behandling, forsk-
ning, uddannelse og udvikling i den palliative indsats.

SUMMARY

Kristoffer Marsa, Vibeke Brogaard Hansen, Jens Kristian Madsen,
Anita Rath Sgrensen, Lena Merete Helbo Taasti, Helle Timm &
Anette Hygum:

Palliative care is for everyone, even for patients with life-
threatening medical organ failure.
Ugeskr Laeger 2019;181:V02190110

Healthcare authorities have emphasised the need to
develop palliative care for everybody suffering from life-
threatening diseases, including people suffering from
medical organ failure. In 2011, the Danish Health Authority
requested that all medical associations developed
guidelines for palliative care. Until now, this has been fulfilled
by only four associations. The aim of this review is to
summarise the status of the palliative care needs and
palliative care across diagnosis for patients suffering from
life-threatening medical organ failure and to draw attention
to the lack of care and the importance of guidelines.
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