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Indledning og metode

| 2015 udkom Dansk Lungemedicinsk Selskab med en klaringsrapport og en manual til samtalen med alvorligt
lungesyge patienter med titlen Feelles Planleegning af Behandlingsmal'=3.

Ved revisionen var der et gnske om et tydeligere tveerfagligt og tvaersektorielt fokus i den palliative tilgang til pati-
enter med alvorlig lungesygdom. Ved DLS’ palliationsgruppes arsmgade i 2024 blev derfor besluttet, at anden ud-
gave skulle udvikles i et tveerfagligt samarbejde og veere anvendelig i bade primeer- og sekundaersektor.

European Respiratory Society (ERS) udarbejdede i 2023 fem konkrete anbefalinger for palliation ved alvorlig lun-
gesygdom samt i 2024 retningslinjer for symptombehandling*®.

Med afsaet i ERS’ anbefalinger udarbejdede en arbejdsgruppe bestaende af tre leeger og en sygeplejerske farste
udkast, som i to efterfglgende runder blev kommenteret og kvalificeret af psykolog, fysioterapeuter og ergotera-
peuter. Denne starre gruppe er forfatterne til neerveerende dokument.

Da forfattergruppen opnaede enighed, blev dokumentet sendt i hgring hos de store foreninger som repraesenterer
forskellige faggrupper og faglige selskaber.

Hgringen blev sendt til: Dansk Lungemedicinsk Selskab, Dansk Selskab for palliativ medicin, Fagligt Selskab for
Palliationssygeplejerker, Fagligt Selskab for Lunge- og allergisygeplejersker, Fagligt Selskab for Sygeplejersker i
kommunerne, Dansk selskab for hjerte og lungefysioterapi, Ergoterapeutforeningen, Dansk Sundhedspsykologisk
Selskab, Dansk Selskab for Almen Medicin.

Flere kunne have bidraget til dokumentet, men det var ngdvendigt at foretage fravalg og prioriteringer undervejs.
| heringsfasen blev det papeget, at flere faggrupper og specialer ikke var repreesenteret i forfattergruppen, herun-
der almen praksis, praester og musikterapeuter. Arbejdet har kreevet en balance mellem en mindre forfatter-
gruppe, der kunne sikre fremdrift, og gnsket om bred tveerfaglig repraesentation.

Formalet er, at dokumentet kan fungere som et tvaerfagligt og tvaersektorielt udgangspunkt for mgdet mellem pa-
tienter med alvorlig lungesygdom, deres pargrende og de sundhedsprofessionelle. Dokumentet henvender sig til
sundhedsprofessionelle i bade primeer- og sekundeersektor, der mgder patienter med alvorlig lungesygdom og
palliative behov.

Alvorlig sygdom

| dokumentet anvendes betegnelsen alvorlig sygdom, svarende til det engelske serious illness, frem for livstru-
ende sygdom. Valget skyldes, at alvorlig sygdom er et tydeligere defineret begreb®, hvorimod livstruende sygdom
er mere upraecist. Derfor knytter vi den palliative indsats til alvorlig sygdom, som ogsa anvendes af European Re-
spiratory Society (ERS) i to retningslinjer om emnet*%, af American Thoracic Society (ATS) i deres statement’ og i
konsensusdokumentet fra 2020 om en ny definition af palliativ indsats®. Dokumentet falger dermed den interna-
tionale palliative forstaelse.

Alvorlig sygdom betegner en sygdomstilstand med gget risiko for ded, betydelig pavirkning af livskvalitet,
nedsat funktionsevne samt péarerende belastning.
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Opbygning af dokumentet

Dokumentets fgrste del beskriver den overordnede teoretiske palliative tilgang og forstdelse. Den naeste sektion
indeholder specifikke veerktgjer, der kan anvendes i mgdet med patienter og deres paragrende. Vaerktagjskassen er
teenkt som et opslagsveerk, hvor man kan dykke ned i det emne, som man gnsker at blive klogere pa.
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@ Noglebudskaber om palliation ved alvorlig lungesygdom
O Palliation er en helhedsorienteret indsats, der har til formal at forebygge og lindre lidelse
samt fremme livskvalitet hos patienter og parerende.
A Palliation integreres sidelebende med sygdomsrettet behandling
» og er ikke forbeholdt livets afslutning.
Palliative behov kan opsta allerede ved diagnosen og ber vurderes labende
gennem hele sygdomsforlgbet.
.‘. Behovsvurdering bar omfatte fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle forhold
aan samt patientens funktionsevne og evne til egenomsorg.
s . . . . . e
V= Systematisk behovsvurdering ber kombineres med dialog med patient og parerende.
i PRO-redskaber kan understette, men ikke erstatte, den kliniske samtale.
g Samtaler om ensker, veerdier, hab, bekymringer og fremtidig pleje og behandling
er en central del af den palliative indsats.
) Alle sundhedsprofessionelle, der varetager patienter med alvorlig lungesygdom,
m har ansvar for at identificere palliative behov og bidrage til lindring og stette
inden for egne kompetencer.
L% J
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DELI

HVAD ER PALLIATION VED ALVORLIG LUNGESYGDOM?

Palliation har til formal at forebygge og lindre lidelse samt at fremme livskvalitet hos patienter og pargrende, der
lever med alvorlig sygdom. Palliation er en helhedsorienteret tilgang, som integreres sidelgbende med sygdoms-
rettet behandling og omfatter bade fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle aspekter af sygdom og livssitua-
tion®.

Palliation ved alvorlig lungesygdom bygger pa de samme grundprincipper som palliation ved andre alvorlige syg-
domme, men tager samtidig hgjde for de saerlige udfordringer, som falger med lungesygdom. KOL, lungefibrose
og lungekraeft er eksempler péa alvorlige lungesygdomme, som ofte er forbundet med betydelig symptombyrde,
pavirket funktionsevne og tiltagende behov for stgtte over tid.

Seerligt andengd, traethed, hoste, angst og usikkerhed om sygdommens udvikling kan pavirke bade patientens og
de pargrendes hverdag. Mange oplever gradvist tab af funktionsevne og gget afheengighed af hjeelp fra paregrende
eller sundhedsveesenet. | de fremskredne stadier er hyppige indleeggelser almindelige, og behandlingsmulighe-

derne kan opleves som begraensede til frustration for patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle.

Den palliative indsats omfatter derfor bade lindring af symptomer, stgtte til mestring af hverdagen, fremme af
funktionsevne og egenomsorg samt stgtte til pargrende. Indsatsen skal ogsd omfatte samtaler om patientens gn-
sker, veerdier, hab og bekymringer samt afdaekning og planlaegning af fremtidig pleje og behandling. Formalet er
at understgtte livskvalitet, autonomi og tryghed gennem hele sygdomsforlgbet.

Pargrende og neertstaende spiller ofte en central rolle i omsorgen for patienter med alvorlig lungesygdom. De va-
retager mange praktiske og falelsesmeessige opgaver og kan samtidig selv opleve betydelig belastning. Mange af
deres opgaver og det ansvar, de bzerer, er mindre synligt, og de far derfor ikke altid tilstraekkelig statte og anerken-
delse®®. Derfor er inddragelse og statte til pargrende en integreret del af den palliative indsats. Pargrende kan
veere den naermeste familie, en ven, nabo eller en anden betydningsfuld relation.

Palliation er ikke forbeholdt specialiserede palliative tilbud. Alle sundhedsprofessionelle, der varetager pleje og
behandling af patienter med alvorlig sygdom, har ansvar for at identificere palliative behov og bidrage til lindring
og statte inden for egne kompetencer.>’” Afhaengigt af behovenes kompleksitet kan indsatsen varetages pa basalt
eller specialiseret niveau, hvilket beskrives neermere senere.

To centrale elementeri palliation ved alvorlig lungesygdom er systematisk vurdering af palliative behov og labende
dialog om patientens gnsker og mal for behandling og pleje. Disse elementer er afggrende for at sikre rettidig og
behovsbaseret palliation gennem hele sygdomsforlagbet.
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HVORNAR STARTER PALLIATION VED ALVORLIG LUNGESYGDOM?

Palliation bgr begynde, nar palliative behov opstar — uanset hvor i sygdomsforlagbet patienten befinder sig®’. Det
bgr forstds som en kontinuerlig og behovsbaseret tilgang frem for en afgraenset fase i sygdomsforlgbet.

Dette betyder, at palliative indsatser kan veere relevante allerede ved diagnosetidspunktet hos nogle patienter,
mens de hos andre fgrst bliver aktuelle senere i forlgbet. Ved kroniske, progredierende lungesygdomme som KOL
og lungefibrose er der typisk tale om et langt og varierende sygdomsforlgb, hvor behovene udvikler sig gradvist
over tid. Ved lungekreeft kan palliative behov veere badde midlertidige og vedvarende afhzengigt af sygdomsforlgb
og behandlingsrespons.

Tidlig og systematisk behovsvurdering

Rettidig palliation forudseetter en tidlig, kontinuerlig og systematisk behovsvurdering gennem hele sygdomsforla-
bet*®. Ved diagnosetidspunktet bgr patient og pararende tilbydes relevant information om sygdom, prognose og
behandlingsmuligheder i det omfang, de gnsker det. Det er samtidig vigtigt at veere opmaerksom p4a, at sygdom-
mens alvor ved fx KOL og lungefibrose ofte erkendes gradvist over tid®®°

Den palliative tilgang bgr derfor overvejes, sa snart patienten eller de pargrende oplever fysisk, psykisk, social
eller eksistentiel lidelse. Tidlig identifikation af behov kraever systematisk afdaekning gennem dialog med patient
og pargrende og gerne som del af en tveerfaglig vurdering*®.

Rettidig identifikation og handtering af palliative behov samt stgtte til patientens egenomsorg kan reducere antal-
let af belastende og potentielt forebyggelige indleeggelser.'®"? | denne sammenhaeng er det vigtigt ogsa at ind-
teenke fokus pa funktionsevne, autonomi og evne til egenomsorg, og hermed ogséa fokus pa behov for hjemme-
hjeelp og hjeelpemidler'4,

Behovsvurdering i klinisk praksis

Behovsvurdering kan med fordel indga i en arskontrol eller en lignende kontakt. PRO-spgrgeskemaer (Patient Re-
ported Outcome) kan styrke systematikken, men de kan ikke sta alene. En systematisk behovsvurdering skal altid
folges af en samtale®.

En undersggelse blandt danske patienter med KOL viste, at et PRO-skema udfyldt hjemme fagr konsultationen kan
gore patienterne opmaerksomme pa behov, de ikke tidligere har erkendt eller forbundet med deres lungesyg-
dom?*. Nar svarene derefter danner udgangspunkt for samtalen med en sundhedsprofessionel, bliver det lettere
for patienten at dbne op, og for den sundhedsprofessionelle at sparge ind til relevante omrader. Samtalen kan
dermed blive mere fokuseret fra begyndelsen.

Dette dokument anbefaler, at systematisk vurdering af funktionsevne og daglige aktiviteter indgdr som en fast del
af den tveerfaglige behovsvurdering. Behovsvurderingen skal samtidig tage hgjde for de betydelige forskelle i syg-
domsforlgb mellem forskellige alvorlige lungesygdomme.

Sygdomsspecifik variation

Sygdomsforlgbet ved KOL og lungefibrose er karakteriseret ved betydelig individuel variation og begreenset forud-
sigelighed. Nogle patienter oplever et langsomt, progressivt forleb over mange ar, mens andre kan have perioder

med pludselig og markant forvaerring '°.
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Ved lungekreeft ses en stgrre variation i prognose, idet nogle patienter kan blive helbredt, mens andre har et ter-
minalt forlgb®'. Samtidig har mange patienter med lungekraeft ogsd KOL, ofte u-diagnosticeret, hvilket kan gge
kompleksiteten i de palliative behov'®'”

Samtaler om palliative behov, gnsker og ressourcer

God kommunikation er afggrende for at lykkes med den palliative indsats. Ikke blot i forbindelse med samtaler
med patienter og pargrende, men ogsa i samarbejdet pé tveers af sektorer og de forskellige faggrupper og specia-
ler18’19.

Et review fra King’s College London'® sammenfatter fordele, barrierer og forbedringsmuligheder ved palliative
samtaler (se boks 1):

Boks 1. Samtaler om livets afslutning: fordele, barrierer og forbedringsmuligheder

Fordele
Dget tilfredshed med plejen

Bedre overensstemmelse mellem

patientens @nsker og behandlingen

Barrierer
Prognostisk usikkerhed

Frygt for at reducere hab

Forbedringsmuligheder
Kommunikationstraening

PREPARED- eller SAGE & THYME-
baserede modeller

Mindre aggressiv behandling ved
livets afslutning

Forbedret livskvalitet

Bedre stotte til parerende for
og efter dedsfald

Frygt for at gere situationen vaerre

Vanskeligheder med at vurdere
patientens parathed

Usikkerhed om timing og
rammesaetning

Samtaleguides og
beslutningsstettevaerktajer

Informationsmateriale til patienter
og pargrende

Tidlig integration i sygdomsforlgbet

@get anvendelse af palliative
tilbud og hospice

Feerre hospitalsindlaeggelser

Manglende kommunikative
kompetencer

Manglende initiativ fra patient
eller sundhedsprofessionel

Systematisk kompetenceudvikling

Organisatorisk understattelse og
standardiserede arbejdsgange

Bedre forberedelse pa livets

afslutning for patienter og parerende

Multikomponente interventioner med
uddannelse, kliniske redskaber og
systemaendringer

Figurtekst: Studier tyder pa, at samtaler om livets afslutning kan forbedre patientcentrering, livskvalitet og stette til pararende,
men implementeringen udfordres af prognostisk usikkerhed, kommunikative barrierer og organisatoriske forhold.
Interventioner, der kombinerer uddannelse, kommunikationsvaerktgjer og systemaendringer, synes at have starst effekt.

Palliative indsatser kreever en organisatorisk og systematisk tilgang, men kommunikationen skal altid tilpasses
den enkelte patients behov, gnsker og ressourcer®®'8,

Det kan veere kraevende at tale om bade aktuelle og mulige fremtidige problemstillinger for patienter, pargrende
og sundhedsprofessionelle, fordi fokus i sundhedsvaesenet ofte er pa konkret problemlagsning her og nu.
Empatisk, lyttende og neerveerende kommunikation kan veere fglelsesmaessigt kraevende for klinikere. Derfor er
det vigtigt, at sundhedsprofessionelle i bdde basal og specialiseret palliation far uddannelse, supervision og an-
den stotte'. Nar fagpersoner selv foler sig stattet, har de lettere ved at statte patienter, pargrende og kollegaer.
Studier peger desuden p4a, at gode samtaler kan opleves meningsfulde og styrkende, mens usikkerhed om, hvad
man skal sige eller gare, kan gge belastningen?*-22,



Palliation ved alvorlig lungesygdom

To centrale dele af den palliative indsats er en grundig behovsvurdering og samtaler om en fremtid med sygdoms-
forveerring. Begge emner uddybes senere i dokumentet.

Samtaler om fremtiden, herunder gnsker, overvejelser, frygt og hab, er en essentiel del af den palliative indsats.
De omtales med forskellige betegnelser, blandt andet Fzelles Planleegning af Behandlingsmal', Fremtidig Pleje og
Behandling samt Advance Care Planning®. | dette dokument bruges betegnelsen ACP/FPB.

Palliation ved alvorlig lungesygdom bar ivaerksaettes ved farste identificerede palliative behov og integreres
som en lebende del af sygdomsforlebet. Tilgangen kraever systematisk behovsvurdering, kontinuerlig dialog
og tvaerfaglig opmaerksomhed pa bade fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle dimensioner.

HVORDAN HANDTERES DEN PALLIATIVE BEHANDLING VED ALVORLIG LUNGESYGDOM?

Nar palliative behov er blevet identificeret og afdeekket, vil den videre handtering afhaenge af kompleksiteten og
lokale forhold.

European Respiratory Society anbefaler:

» At palliation integreres som del af rutinepleje- og behandling. Palliation og aktiv behandling skal kom-
plementere hinanden.

» At sikre adgang til multidisciplineer, holistisk vurdering af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle be-
hov.

> Atder etableres et system med et udvidet tveerfaglige team hvor alvorligt lungesyge med palliative be-
hov kan fa adgang til specialiseret palliativ stgtte.

» At skabe kontinuitet og deraf falgende relationer mellem patienten og de sundhedsprofessionelle.

» Anerkende af, at ACP/FPB-samtaler er vanskelige for bade patienter, pargrende og sundhedsprofessio-
nelle. Man bar veere opmaerksom pa timing og kontekst. Der bgr sikres sufficient uddannelse og kapaci-
tet for at lgfte opgaven i takt med, at behovene sendrer sig®.

Basal og specialiseret palliativindsats

Sundhedsstyrelsen udgav i 2017 ”Anbefalinger for den palliative indsats”, der skelner mellem basal palliativ ind-
sats og specialiseret palliativ indsats®:

Basal palliativ indsats

Malrettet patienter med palliative behov indenfor enkelte problemomrader. Indsatsen ydes af sundheds-
professionelle i de dele af sundhedsvaesenet, som ikke har palliation som deres hovedopgave. Basal pal-
liativindsats ydes pa de fleste kliniske sygehusafdelinger, i kommunalt regi og i almen praksis.

Specialiseret palliativ indsats
Malrettet patienter med palliative behov af hgj sveerhedsgrad og flere problemomrader. Indsatsen ydes
af fagpersoner med palliation som deres hovedopgave — dvs. palliativt teams, palliative afdelinger pa sy-

gehuse og hospice. Indsatsen kan foregd under indlaeggelse, ambulant eller i hjemmet afhaengigt af lo-
kale forhold.
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For de fleste patienter med alvorlig lungesygdom er primarsektoren med almen praksis og kommunale tilbud
fundamentet i den palliative indsats. Dette sker ofte i samarbejde med lungemedicinsk afdeling i regionalt regi —
disse lungemedicinske afdelinger er ogséa en del af det som sundhedsstyrelsen kalder basal palliativ indsats. Kun
en lille del af patienter med alvorlig lungesygdom ses pé specialiseret palliativt niveau.

Almen praksis

| den kommende sundhedsreform er almen praksis defineret som gennemgéende sundhedsfaglig kontakt med
ansvar for at identificere palliative behov og symptomlindring. Desuden skal almen praksis koordinere indsatsen
pé tveers af sektorer og specialer?'. Derfor kommer almen praksis til at spille en endnu starre og afgarende rolle i
den palliative indsat overfor patienter med alvorlig lungesygdom.

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) har i 2024 udgivet en klinisk vejledning til den palliative indsats i almen
praksis, der fremhaever nedenstdende 3 punkter?:

1. Overvej palliative behov allerede fra diagnosetidspunktet hos patienter med livstruende sygdom.
2. Overvej palliative behov hos sveekkede patienter og patienter med forventet kort restlevetid.
3. Fasthold kontakten til patienten gennem hele behandlingsforlgbet.

Med afszet i dette kan identificering og afdeekning af de palliative behov bl.a. indga i arskontroller for at falge aen-
dringer i behov hos patienter med KOL. Kontrollerne organiseres forskelligt fra laegepraksis til leegepraksis, men
man bor sikre, at personalet der varetager disse kontroller, har kendskab til palliation mhp. identificering af behov
og relevante tiltag.

Desuden sker en vigtig behovsidentifikation i almen praksis i de kontakter, som patienten har af andre arsager end
lungesygdom. Her vil man kunne ogsa kunne identificere angst, vaegttab, tiltagende skrgbelighed og gget behov
for hjeelp. Netop almen praksis har unikke muligheder for en holistisk dybere relation over tid.

Specialiseret palliativt niveau

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har udgivet en national strategi for palliativindsats, som understreger behovet
for at teenke palliation diagnoseuafheengigt samt fokusere péa at styrke tveerfaglighed og reducere social ulighed i
sundhed?*4,

Som tidligere beskrevet varetages den specialiserede palliative indsats af palliative enheder og hospice. Der er
inter- og intraregionale forskelle i organiseringen, men henvisning til specialiseret palliativ indsats beror altid pa
en individuel vurdering af patientens behov.

Behovet for specialiseret palliation kan opsta ved enkeltstdende, komplekse problemstillinger, hvor et symptom
eller et udeekket behov er seerligt belastende, og hvor handtering kraever hgj faglig ekspertise og taet opfalgning.
Alternativt kan behovet skyldes en samlet kompleksitet af flere samtidige fysiske, psykiske, sociale og/eller eksi-
stentielle problemstillinger, som tilsammen ngdvendiggar en specialiseret indsats.

Der findes palliative teams bade fra hospitalsbaserede, specialiserede enheder og fra hospice, men disse er or-
ganiseret forskelligt pa tveers af landet.

For nogle patienter er der behov for et fleksibelt samarbejde mellem basal og specialiseret palliativ indsats, af-
haengigt af symptombyrde og sygdomsudvikling. Ideelt sker dette som shared care, hvor samarbejde pa tveers af
specialer og sektorer er fundamentet for den samlede indsats.



Palliation ved alvorlig lungesygdom

Kommunal sygepleje

Kommunal sygepleje udger for mange patienter med alvorlig lungesygdom en central del af den basale palliative
indsats og bidrager til kontinuitet, behovsvurdering og koordinering gennem hele sygdomsforlgbet. Den kommu-
nale helhedspleje og hjemmesygepleje spiller en central rolle i denne indsats, da de ofte har en teettere og hyppi-
gere kontakt med patient og pargrende end gvrige sundhedsprofessionelle.

Borgere kan henvises tilkommunale palliative indsatser, hvor en kommunal sygeplejerske i samarbejde med bor-
ger og pargrende foretager en systematisk behovsvurdering for sygeplejefaglige indsatser med henblik pa lindring
af fysiske, psykiske, sociale, eksistentielle behov. Tidlig involvering af den kommunale sygepleje i et palliativt for-
lgb understgtter kontinuitet og opbygning af relationer, hvilket muliggar, at indsatser lgbende kan tilpasses i takt
med &endrede behov over tid.

Kommunale sygeplejersker har en ngglefunktion i teet samarbejde med almen praksis, bade i forhold til at identi-
ficere palliative behov og iveerksaette relevante sygeplejefaglige indsatser og behandlingstiltag. For at sikre sam-
menhaengende forlgb og understgtte systematisk vurdering og justering af indsatser kan anvendelse af ensartede
behovsvurderingsredskaber pa tveers af sektorer vaere hensigtsmaessig. | denne sammenhang er PRO-PAL udvik-
let som et muligt feelles redskab?.

Den fremtidige organisering af de kommunale palliative indsatser vil afhaenge af implementeringen af den kom-
mende sundhedsstruktur. Et fortsat steerkt fokus pé tveersektorielt samarbejde og koordinerede indsatser forven-
tes dog at veere centralt.

Det ligger uden for dette dokument at give en udtemmende beskrivelse af den kommunale indsats, da organise-
ring og tilbud varierer mellem kommuner som fglge af det kommunale selvstyre. Det anbefales derfor, at man
orienterer sig i de lokale kommunale tilbud, bade inden for rehabilitering og palliation.

Hospitalsregi

Ved kontakt med hospitalsvaesenet hos alvorligt lungesyge patienter bgr der sikres adgang til en tveerfaglig vurde-
ring af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger. Den tveerfaglige indsats omfatter typisk laeger,
sygeplejersker samt fysioterapeuter og, hvor det er muligt, ergoterapeuter.

Den palliative indsats initieres ofte under indlaeggelse, hvor patienten typisk preesenterer et komplekst billede af
béade akutte og kroniske problemstillinger. Dette understreger behovet for en tveerfaglig tilgang, hvor forskellige
faggrupper bidrager komplementeert til vurdering og behandling. | akutte forleb kan det veere vanskeligt at etablere
en langsigtet plan, hvorfor opfelgning efter udskrivelse er central. Der bgr samtidig veere fokus péa at etablere kon-
tinuitet og en tryg relation mellem patient, pararende og de involverede sundhedsprofessionelle.

Det lungemedicinske speciale er organiseret forskelligt bdde inter- og intraregionalt, hvilket kan ggre det vanske-
ligt at fastleegge ensartede nationale anbefalinger for den konkrete organisering. Overordnet er det her ogsa hen-
sigtsmaessigt at systematisere behovsvurdering ved brug af PRO(M) kombineret med struktureret samtale samt
at anvende ACP/FPB-samtaler ved ambulante kontroller, hvor det er relevant.

Organiseringen vil afheenge af lokale forhold, men der vil ogsa her vaere behov for et koordineret samarbejde pa
tveers af sektorer. Her er tydelig og systematisk kommunikation afggrende for at sikre sammenhaeng i patientfor-
lebet og undga brud i overgangen mellem sektorer.
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Palliation ved alvorlig lungesygdom

Hvis den basale palliative indsats pa hospitalsniveau ikke er tilstreekkelig, kan de lokale palliative teams inddra-
ges. Ved udskrivelse er detvigtigt, at kommune og almen praksis informeres om palliative tiltag, herunder behand-
lingsniveau og plan for videre opfelgning.

INTEGRATION AF PALLIATION OG REHABILITERING VED ALVORLIG LUNGESYGDOM

Ved alvorlig lungesygdom er sygdomsbyrden ikke alene relateret til for tidlig dad, men i hgj grad ogsa til den tid,
patienten lever med sygdommen.

World Health Organization (WHO) definerer rehabilitering som interventioner, der har til formal at optimere funk-
tionsevne og reducere sygdomsbyrde i samspil med omgivelserne. Rehabilitering skal stgtte personer i at opna
og bevare bedst mulig funktionsevne, selvsteendighed og evne til at mestre hverdagen ud fra deres individuelle
forudsaetninger?.

Rehabilitering og palliation har mange feellestraek. Begge tilgange tager udgangspunkt i patientens individuelle
behov og bygger pa en tveerfaglig tilgang. Palliation har primeert fokus pa lindring af lidelse og livskvalitet, mens
rehabilitering primzert fokuserer pa at vedligeholde eller forbedre funktionsevne og deltagelse i hverdagslivet. Til-
gangene kan derfor veere gensidigt understgttende, hvis de integreres, og denne integration anvendes allerede
flere steder og undersgges i stigende grad i forskningen'?’. Det er WHO’s klare anbefaling, at man prioriterer og
forbedrer denne integration®.

REHABILITERING

Primaert fokus pa at
vedligeholde eller
forbedre funktionsevne
og deltagelse |

Qﬁ\’\'ES G RUNDLq
G

""‘ Tveerfaglig tilgang

PATIENTENS INDIVIDUELLE BEHOV

PALLIATION

Primaert fokus pa
lindring af lidelse og
forbedring af
livskvalitet

hverdagslivet

g Personcentreret

. Livskvalitet

INTEGRATION — GENSIDIGT UNDERST@TTENDE
Nar rehabilitering og palliation integreres,
understatter de hinanden og skaber bedre helhedsorienteret pleje.

ey
— {q@:\ﬁ WHO ANBEFALER AT PRIORITERE OG FORBEDRE INTEGRATIONEN
@y

Integration indebeerer bade, at palliative perspektiver indarbejdes i den klassiske lungerehabilitering, og at fokus
pé fysisk funktion, selvsteendighed og autonomi fastholdes i den palliative indsats'4272°_ Det er derfor vigtigt tid-
ligt i sygdomsforlgbet at understgtte rehabiliterende indsatser i primaersektoren og samtidig integrere palliative
behovsvurderinger i disse tilbud.

Alvorlig lungesygdom pavirker ofte funktionsevnen betydeligt og dermed patientens livskvalitet. Andengd, treet-
hed og muskelsvaekkelse kan fare til begraensninger i daglige aktiviteter og deltagelse i sociale sammenhaenge.
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Palliation ved alvorlig lungesygdom

Samtidig kan angst for andengd og tab af kontrol bidrage til inaktivitet og yderligere funktionstab. Vejledning i ener-
gibesparende strategier, handtering af andengd og betydningen af at vedligeholde muskelstyrke kan derfor veere
afgarende for patientens mulighed for at bevare et meningsfuldt hverdagsliv.

Patientens symptomer, funktionsevne og behov aendrer sig gennem sygdomsforlgbet. Rehabiliterende og pallia-
tive indsatser bgr derfor labende revurderes og tilpasses den aktuelle situation. Ved at integrere rehabilitering og
palliation kan man skabe en sammenhangende indsats, som falger patientens behov og sygdomsudvikling gen-
nem hele forlgbet. Dette forudsaetter et teet tvaerfagligt og tveersektorielt samarbejde.

Barrierer for integration

Aktuelt er det primaert patienter med KOL, som tilbydes struktureres lungerehabilitering. Det er gnskeligt, at pati-
enter med andre alvorlige lungesygdomme far adgang til lignende tiloud. Dette kreever dog kompetenceudvikling
blandt sundhedsprofessionelle, sa rehabiliteringstilbuddene kan rumme patienter med forskellige alvorlige lun-
gesygdomme og komplekse behov. Samtidig kan integrationen udfordres af hensynet til diagnosespecifik viden
og behandling. Hvis patienter med forskellige lungesygdomme samles i samme rehabiliteringstilbud, kan der
veere risiko for, at den diagnosespecifikke del svaekkes og derfor ma understagttes pa anden vis.

For mange patienter kan deltagelse i rehabilitering opleves som overveaeldende. Det kan virke kontraintuitivt at
veere fysisk aktiv, ndr man oplever udtalt treethed, andengd eller angst i forbindelse med fysisk aktivitet. Det er
derfor vigtigt at veere nysgerrig pa patientens hverdag, praktiske begraensninger og oplevelse af angst og andengd
samt gennem dialog og stagtte motivere til deltagelse i rehabiliteringsforlgb. En individualiseret tilgang kan samti-
dig understgtte patientens oplevelse af tryghed og mestring.

En helhedsorienteret forstaelse af patientens situation kan understgttes af “total pain”-modellen, som beskriver,
hvordan fysisk, psykisk, social og eksistentiel lidelse pavirker hinanden gensidigt. Modellen udggr et centralt per-
spektiv i palliation og understreger behovet for tveerfaglige indsatser ved alvorlig lungesygdom. Rehabilitering ta-
ger traditionelt udgangspunkt i den biopsykosociale model, mens palliation i hgjere grad ogsa inkluderer opmeerk-
somhed pé eksistentielle dimensioner?3°,

Sygdomsrelateret angst er udbredt blandt patienter med alvorlig lungesygdom og kan udggre en vaesentlig barri-
ere for deltagelse i rehabilitering®'*2, Mange patienter forbinder &ndengd med fare eller tab af kontrol og forsager
derfor at undga fysisk anstrengelse. Dette kan medfgre reduceret udbytte af bade konditions- og styrketraening
samt yderligere fysisk dekonditionering.

Derudover kan frygt for social eksklusion eller falelsen af at veere anderledes end andre deltagere pavirke patien-
tens mulighed for at indga aktivt i gruppebaserede rehabiliteringstiloud. Nogle patienter undlader derfor at dele
deres oplevelser og udfordringer, hvilket kan begraense den sociale stgtte og erfaringsudveksling, som rehabilite-
ringsforlab ellers kan bidrage med.

Sundhedsprofessionelle i rehabiliteringstilbud bgr derfor have viden om sygdomsrelateret angst og mulighed for
atidentificere og handtere denne barriere undervejs i forlgbet. Til dette formal findes blandt andet e-leeringspro-
grammet Traenings-tryg, som er tilgeengeligt via Plan2Learn.

Praktisk integration af rehabilitering og palliation

En konkret made at integrere rehabiliterende og palliative indsatser pa er gennem systematisk behovsvurdering
ved opstart og opfelgning i rehabiliteringsforlgb. Her kan bade fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle behov
afdeekkes samtidig med vurdering af funktionsevne og hverdagsliv.
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Samtaler om fremtidige onsker og behov, herunder ACP/FPB-samtaler, kan ligeledes integreres som en naturlig
del af rehabiliteringsforlgbet''4?’, Dermed kan rehabilitering og palliation understatte hinanden i en samlet, pa-
tientcentreret indsats gennem hele sygdomsforlgbet.
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Palliation ved alvorlig lungesygdom

Delll

DEN PALLIATIVE VARKT@JSKASSE TIL ALVORLIG LUNGESYGDOM

| denne del af dokumentet beskrives en raekke veerktgjer og tilgange, som kan anvendes i mgdet med patienter
med alvorlig lungesygdom og deres pargrende. Indholdet er inddelt i falgende emner:

e Forstdelse og kommunikation

e Veerktgjer til behovsvurdering

e Rehabiliterende og non-farmakologiske tiltag
e Respirationsstatte

e  Farmakologisk symptomlindring

e Praktiske forhold i terminalfasen

FORSTAELSE OG KOMMUNIKATION

4,2,4,2 MODELLEN - SYSTEMATISK TILGANG TIL PALLIATIVE INDSATSER

| mgdet med patienter med alvorlig lungesygdom er det vigtigt at individualisere den palliative indsats. Modellen
”4,2,4,2” er udviklet til systematisk at understgtte denne tilgang33.

Modellen bestér af fire elementer:

4 sygdomsstadier og behandlingsmal
2 former for viden
4 dimensioner af lidelse

YV V VYV V

2 forskellige typer af behov og lidelse

Tilsammen understgtter modellen en helhedsorienteret, tveerfaglig og individualiseret tilgang til palliation ved al-
vorlig lungesygdom.

4-2-4-2 — Fire sygdomsstadier og behandlingsmal

Det fgrste “4-tal” refererer til fire sygdomsstadier med tilhgrende behandlingsmal, som aendrer sig i takt med syg-
dommens progression. | alle stadier er det vigtigt at tale med patient og pargrende om konsekvenserne af livet
med sygdom samt om mestringsstrategier, hab, bekymringer og veerdier.

Kronisk stadie

e Forventet restlevetid: Ukendt
e Behandlingsmal: Styrkende og forebyggende

Fokus er pa forebyggelse, patientuddannelse, ernzaering, rygestop, vaccination og fysisk treening med henblik pa
at understgtte funktionsevne og egenomsorg. Samtidig bgr der vaere opmeerksomhed pa de eksistentielle tanker
og reaktioner, som kan opsta i forbindelse med diagnosen.

Tidligt fremadskridende stadie
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e Forventet restlevetid: Maneder til ar
¢ Behandlingsmal: Fastholde funktionsevne og reducere sygdomsprogression

Forebyggende og rehabiliterende indsatser er fortsat centrale. Der bgr samtidig veere fokus pa at italesesette be-
gyndende begraensninger i hverdagen og stgtte patient og pargrende i tilpasning til sygdommens udvikling.
ACP/FPB-samtaler kan introduceres pa et relevant tidspunkt.

Sent fremadskridende stadie

e Forventet restlevetid: Uger til maneder
¢ Behandlingsmal: Forberedende

Fokus flyttes gradvist fra stabilisering af funktion til lindring, planleegning og forberedelse pa gget symptombyrde
og funktionstab. Samtaler om forventninger, hab, bekymringer og gnsker for den kommende tid bliver centrale.

Der bgr veere opmeaerksomhed pa behov for hjeelpemidler, stgtte i hjemmet og lindrende behandling. ACP/FPB-
samtaler ber tilbydes, da de bade kan understgtte planleegning og skabe refleksion hos patient og pargrende om-
kring den aktuelle situation og fremtiden.

Eksempler pa relevante tiltag kan veere:
e Justering af lindrende behandling mod dyspng og angst
e Etablering af terminaltilskud og terminalerkleering
e Planleegning af stgtte i hjemmet

Snarligt dgende stadie

e Forventet restlevetid: Timer til dage
¢ Behandlingsmal: Rolig og veerdig dgd med optimal symptomlindring

Fokus er pa symptomkontrol, tryghed og stgtte til bade patient og pararende. Farmakologisk behandling kan an-
vendes i samrad med patient og pargrende med respekt for patientens gnsker og vaerdier. Omsorg, neerveer og
stgtte til de pargrende er fortsat centrale elementer.

Det kan veere vanskeligt preecist at afgare, hvor i sygdomsforlgbet patienten befinder sig, da der ikke findes sikre
markgrer for overgangene mellem stadierne. Usikkerheden bgr derfor mgdes med &ben dialog og lebende feelles
refleksion omkring behandlingsmal, behov og sygdomsudvikling. Tiltagende skrgbelighed (frailty) kan i denne
sammenhaeng anvendes som markgr for progression®*.

Kommunikationen bgr kombinere informerende og involverende tilgange. Studier viser, at patienter og pargrende
som udgangspunkt gnsker, at alvorlige prognostiske oplysninger gives gradvist, omsorgsfuldt og gerne sammen
med de nazermeste®-%°. Samtidig bar der veere opmaerksomhed pa paragrendes sorgreaktioner og forskellige mader
at handtere tab pa.
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DE FIRE SYGDOMSSTADIER OG BEHANDLINGSMAL

En dynamisk proces — behov, indsatser og fokus aendres over tid
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4,2.4.2 —To former for viden

Det farste “2-tal” refererer til to former for viden, som indgér i den palliative indsats: objektiv viden og sanselig/in-
tuitiv viden. Begge indgér i dialogen med patienter og pargrende.

Objekt viden:

Objektiv viden omfatter den biomedicinske og malbare viden som sygdomsleere, prognose, scanninger, lunge-
funktion, blodprgver, funktionstest og PRO-data. Denne type viden formidles primaert gennem informerende kom-
munikation og bidrager til forstaelse af sygdom og sygdomsudvikling.

Sanselig og intuitiv viden:

Sanselig og intuitiv viden opstar i mgdet mellem mennesker og bygger pa forstaelse af patientens og de pargren-
des oplevelser, veerdier, bekymringer og hab.

Denne type viden udfoldes gennem involverende kommunikation og samtale. Hvor PRO-skemaer kan bidrage til
systematik og synliggarelse af behov, er samtalen afgarende for forstdelsen af det personlige perspektiv. Derfor
understreger ERS, at behovsvurdering og PRO-redskaber aldrig bar sté alene, men altid falges af dialog*.
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4,2.4,2 — Fire dimensioner af lidelse

Det andet “4-tal” refererer til de fire dimensioner af lidelse, som bgr indga i enhver palliativ behovsvurdering:

e Fysisk
e  Psykisk
e Social

e Eksistentiel
En central forstaelse i palliation er, at disse dimensioner pavirker hinanden gensidigt og ber tilleegges lige stor

betydning. Derfor er palliation per definition tveerfaglig og forudsaetter samarbejde mellem forskellige faggrupper
og sektorer for at kunne imgdekomme patientens samlede behov.

4,2,4,2 - To typer af behov og lidelse

Det sidste “2-tal” beskriver forskellen mellem problemer og grundvilkar.
Problemer

Problemer er behov eller lidelse, som kan afhjeelpes eller behandles, og hvor den sundhedsprofessionelle har et
seerligt ansvar for at iveerkseette relevante tiltag. F.eks. kan forveaerring af dyspng skyldes infektion eller utilstraek-
kelig medicinsk behandling og kreeve medicinaendringer eller andre justeringer. Her traeder den sundhedsprofes-
sionelle og patienten ind i problemlgserrollen.

Grundvilkar

Grundvilkar er irreversible forhold og former for lidelse, som ikke kan fjernes, men som patienten mé forsgge at
leve med bedst muligt. Her er den sundhedsprofessionelles rolle ikke primeert at lgse problemet, men at ledsage
patienten gennem sygdomsforlgbet Det kan f.eks. veere sorg over tab af funktionsevne, fremtidsdreamme eller
identitet.

At ledsage er ikke en passiv rolle. Det indebeerer naerveer, kontinuitet, omsorg og villighed til at veere til stede i
patientens lidelse. | palliation beskrives dette ofte som “non-abandonment” — et lgfte om ikke at forlade patien-
ten i ensomhed?*. Dette perspektiv afspejles blandt andet i Cicely Saunders’ formulering “Watch with me” - bliv
her og vag4'# .

Ved anvendelse af 4,2,4,2-modellen skabes en systematisk ramme for planlaegning og tilpasning af den palliative
indsats gennem hele sygdomsforlgbet. Samtidig understreger modellen, at behov og lidelse kan aendre karakter
over tid. Andengd tidligt i sygdomsforlabet kan f.eks. forstds som et problem, der kan behandles med inhalations-
medicin, treening og undervisning, mens dndengd hos den snarligt dgende i hgjere grad ma forstas som et grund-
vilkar, hvor fokus er symptomlindring og tryghed.
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ADVANCE CARE PLANNING (ACP) - FREMTIDIG PLEJE OG BEHANDLING (FPB)

Advance Care Planning (ACP), pa dansk Fremtidig Pleje og Behandling (FPB), er en proces, hvor patienter med
alvorlig sygdom far mulighed for at drafte vaerdier, gnsker og mal for fremtidig pleje og behandling®?. Processen
involverer patienten selv, pararende og sundhedsprofessionelle og bygger pa labende dialog og feelles refleksion.

Patientens veerdier, gnsker og mal er centrale i ACP/FPB-samtalen. Samtidig er det vigtigt at veere opmaerksom
pa, at gnsker og behov kan eendre sig i takt med sygdomsudviklingen.

ACP/FPB bgr derfor forstds som en dynamisk og tilbagevendende proces frem for en enkeltstdende samtale. Aktiv
lytten, omsorg og venlighed bar vaere udgangspunktet for samtalen, der for mange patienter ellers kan virke over-
veeldende®.

Formalet med ACP/FPB-samtalen er at afdeekke patientens behov, gnsker, veerdier og mal pa tveers af fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle dimensioner. Herved kan skabes de bedst mulige rammer for god livskvalitet til
trods for alvorlig sygdom. Formalet er ikke primzert at udarbejde en konkret behandlingsplan, men fgrst at skabe
forstaelse for, hvad der er vigtigt for patienten. Herefter kan muligheder for fremtidig pleje og behandling drgftes
gennem faelles beslutningstagning.

ACP/FPB-samtaler bgr sé vidt muligt gennemfgres af en sundhedsprofessionel med kendskab til patienten og er-
faring med denne type samtaler. Dette er ikke altid praktisk muligt, og organiseringen ma derfor tilpasses lokale
forhold.

Processen i ACP-samtalen kan inddeles i 5 trin:

Invitation Den/de sundhedsprofessionelle bgr identificere behovet, tage initiativ, informere og invitere til
samtalen.

Forberedelse Fastsaet rammer for tid og sted, og giv patienten mulighed for at invitere pararende med. Som del
af forberedelse kan patienten evt. fa udleveret et spgrgeskema far samtalen. F.eks. Pro-palliation.

Udfgrelse Selve udfgrelsen vil og bgr variere ud fra patientens udgangspunkt. Samtalens indhold og struktur
bar tilpasses den enkelte patient. Samtalen vil ofte omfatte praesentation af formalet, udforskning
af patientens tanker om sygdom, livssituation og fremtid samt opsamling og aftaler om det videre
forlab.

Dokumentation

Relevante oplysninger fra samtalen bagr dokumenteres i journalen og deles med relevante samar-
bejdspartnere, f.eks. almen praksis, kommunal sygepleje og hospitalsafdelinger, i overensstem-
melse med gaeldende samtykke- og journalfgringsregler.

Gentagelse = Gentag samtalen efter individuelt behov - fx ved udvikling i sygdommen.

ACP/FPB-samtaler kan varetages af forskellige sundhedsprofessionelle. Selv om laeger ofte involveres ved drof-
telser om behandlingsniveau og medicinsk behandling, viser studier, at ogsa andre faggrupper, herunder sygeple-
jersker, kan gennemfare samtalerne med hgj kvalitet med den rette forudgdende uddannelse heri*.

Dansk Lungemedicinsk Selskab har i 2015 udgivet en manual til feelles planleegning af behandlingsmal’ og der er
i 2024 udgivet en dansk bog om ACP-samtalen’?°,
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Derudover har Dansk Selskab for Patientsikkerhed i 2024 udgivet rapporten Bliv ’Klar til samtalen’®.

ACP/FPB - 5-TRINSPROCESSEN

En dynamisk og tilbagevendende proces

—O 2 © 4 0—

INVITATION FORBEREDELSE UDF@RELSE RONUMABTATIC GENTAGELSE
OG DELING
®, = )
£l ) v— O 0O
T 2 (¥ <) '
|dentifikation af behov » Aftal tid og sted = Praesentation af formal » Dokumentér i journalen Gentag samtalen
tages initiativ, informeres « Tilbud om at invitere « Udforskning af tanker om i henhold til lokal praksis efter individuelt erh.cvv
og inviteres til samtale. parerende med liv, sygdom, deden og « Del relevante oplysninger - fved _'*nfj"“ﬁ_ :
o fremtiden med relevante samarbejds- sygdom, livssituation
* d eller ansker.
(fx PRO-palliation) « Droftelse af ensker, vaerdier partnere (fx egen la.ege,
og mal pa tvaers af fysisk, kommunal sygepleje,
psykisk, social og hospitalsafdelinger)
eksistentiel dimension « Deling sker efter samtykke
* Opsamling og aftaler om fra patienten

det videre forleb

% @ @ Patienten, de parerende og relevante sundhedsprofessionelle er i centrum

f@W rrocessen er dynamisk, og ensker og behov kan andre sig over tid.

N

DEN INFORMERENDE OG INVOLVERENDE KOMMUNIKATIONS TEKNIK

| palliation er kommunikation afggrende for at forsta patientens og de pargrendes behov, veerdier og gnsker. Sam-
talen er derfor en central forudsaetning for at kunne tilretteleegge en indsats, der understgtter bedst mulig livskva-
litet ved alvorlig sygdom. Samtalens konkrete indhold vil variere afheengigt af patientens situation og den sund-
hedsprofessionelles faglige rolle.

| samtalen bidrager sundhedsprofessionelle med viden om sygdom, prognose, behandlingsmuligheder og forven-
tet effekt af behandling. Samtidig er det vigtigt at udforske patientens og de parerendes perspektiver, herunder
sociale forhold, psykologiske reaktioner, eksistentielle tanker, hab, bekymringer og gnsker for fremtiden.

Denne samtale understgtter en helhedsorienteret tilgang og danner grundlag for feelles beslutningstagning om
pleje og behandling. Gennem samtalen kan der skabes en feelles forstaelse af, hvad behandlingen kan og bar bi-
drage med setirelation til patientens veerdier og livssituation.

For at lykkes kraever samtalen lydhgrhed over for patientens individuelle situation, herunder medicinske forhold,
personlige ressourcer, livsomstaendigheder og gnsker. Kommunikationen bgr veere omsorgsfuld, tydelig og tilpas-
set patientens og de paragrendes behov og forudsaetninger.
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| arbejdet med palliative samtaler kan man overordnet skelne mellem to kommunikationsteknikker:
Den informerende teknik

Den informerende teknik bygger pa, at den sundhedsprofessionelle formidler faglig og biomedicinsk viden, som
er ngdvendig for, at patient og pargrende kan forsta sygdommen og indga i beslutninger om behandling og pleje.

Det er vigtigt, at denne information gives pa en omsorgsfuld, tydelig og ikke-overveeldende made. Samtidig bar
sundhedsprofessionelle vaere opmeaerksomme pa den magtposition, som kan opsta gennem brug af faglig viden
og medicinske termer.

Den involverende teknik

Den involverende teknik har til formal at udforske og forsta patientens og de pargrendes perspektiver, veerdier,
hab, frygt og ensker. Her er det patienten og familien, der besidder den centrale viden om, hvad der opleves vigtigt
og meningsfuldt.

Den involverende tilgang bygger derfor pa nysgerrighed, aktiv lytning og dben dialog. Malet er at skabe en mere
ligeveerdig samtale, hvor bade den sundhedsprofessionelles faglige viden og patientens personlige erfaringer
bringes i spil i feelles beslutningstagning*®47.

Den sundhedsprofessionelle ma vaere opmaerksom p4a, at patientens og familiens perspektiver ikke kan antages
pa forhand, men ma udforskes gennem dialog.

Eksempler pa involverende spargsmal kan veere:
e  “Huvilke tanker gjorde du dig, da din sygdom blev forveerret?”
e “Hvordan pavirker sygdommen din hverdag?”
e “Hvilke tanker gor du dig om fremtiden?”
e “Hvordan oplever dine pargrende situationen?”

e “Hvad er vigtigst for dig lige nu?”

Begge kommunikationsteknikker er ofte ngdvendige i den samme samtale, og der kan veere behov for lgbende at
skifte mellem dem. Det kan derfor vaere hensigtsmaessigt lsbende at reflektere over samtalens kvalitet, herunder
hvilken tilgang der anvendes, og om patientens behov tilsiger en anden tilgang.

Det er samtidig vigtigt at fastholde, at den sundhedsprofessionelle har ansvaret for samtalens rammer og for sa
vidt muligt at sikre, at patientens og de pargrendes graenser respekteres.

SKRZBELIGHED - FRAILTY

Mange patienter med alvorlig lungesygdom lever samtidig med multisygdom og nedsat fysiologisk reserve, hvilket
kan medfgre gget skrgbelighed (frailty). Skrgbelighed beskriver en tilstand, hvor selv mindre belastninger eller
sygdomsforvaerringer kan fgre til betydeligt funktionstab og nedsat evne til at mestre hverdagen.

Til vurdering af skrgbelighed anvendes i Danmark ofte Clinical Frailty Scale (CFS)*, som kan bidrage til en syste-
matisk vurdering af patientens samlede funktionsevne og sarbarhed.
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Ved hgj grad af skrgbelighed og/eller multisygdom er det vigtigt labende at vurdere, hvordan nye undersggelser og
behandlingstiltag pavirker patientens samlede situation. Behandling ber tilretteleegges med opmaerksomhed péa
balance mellem potentiel gevinst og risiko for belastning eller bivirkninger.

Skregbelighed er blandt andet associeret med:
e ggetrisiko for medicinske bivirkninger
e ggetrisiko for komplikationer og dgd efter operation
e begreenset effekt af genoplivningsforsgg
e ggetrisiko for funktionstab og tab af selvsteendighed64,65

Hos patienter med hgj grad af skrgbelighed er tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde saerligt vigtigt for at under-
stotte livskvalitet, funktionsevne og tryghed i hverdagen. Her spiller blandt andet almen praksis, kommunale til-
bud, hjemmepleje, hjemmesygepleje og helhedspleje en central rolle i den samlede indsats.

SORG - DEN INTEGRATIVE PROCES MODEL

Den Integrative Proces Model for tab og sorg bruges i dette dokument. Denne model bygger pa en ny bredere og
integrative forstaelse af sorg. Dette gar den szerdeles velegnet i palliativ sammenhaeng.

| 2023 kom farst den videnskabelige artikel*® og senere bogen “Tab, Sorg og Eksistens” *° og sidst en dansk artikel
rette mod klinikere ®' . Senere er denne model beskrevet ind i livet med kronisk sygdom med udgangspunkt i dia-
betes®2.

IPM bygger pa forstaelsen af sorg som en almenmenneskelig reaktion pa tab. Tab kan veere relateret til dedsfald,
men ogsa til tab af helbred, funktionsevne, selvsteendighed, fremtidsdramme, hab eller identitet. Sorg forstas
dermed som en naturlig menneskelig respons pa det, der har betydning og veerdi i livet.

| denne forstaelse er sorg ikke noget, der ngdvendigvis skal fiernes, men noget som mennesket gradvist ma for-
sgge at integrere i livet efter tabet. Tab og sorg indebeerer samtidig forandring. For nogle kan sorgen medfare nye
erkendelser eller &ndrede prioriteringer, mens den for andre primaert opleves som lidelse, usikkerhed eller sam-
menbrud.

Modellen beskriver sorg som bestdende af fem dimensioner:

e Fysisk

e Emotionel
e  Kognitiv

e Social

e Andelig/eksistentiel

Ved alvorlig lungesygdom kan tab af funktionsevne, frihed og deltagelse i hverdagslivet opleves som betydelige
tab og dermed udlgse sorgreaktioner.
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Fysiske reaktioner

Sorg kan veere forbundet med udtalte fysiske reaktioner. Stressrespons, sgvnforstyrrelser, appetiteendringer,
treethed og pavirket immunfunktion er beskrevet i forbindelse med sorgreaktioner®-%¢, Den sundhedsprofessio-
nelle kan her stgtte patienten i at bevare eller genetablere sgvn, erneering, daglige rutiner og fysisk aktivitet.

Emotionelle og kognitive reaktioner

Sorg kan medfare fglelsesmaessige reaktioner som tristhed, fortvivlelse, ensomhed eller oplevelse af tab af iden-
titet. Nogle patienter kan opleve sig fremmede over for sig selv eller have vanskeligt ved at genkende deres tidli-
gere livogrolle.

Kognitivt kan sorgen fylde megetitanker og bekymringer om tabet og fremtiden. Andre kan have behov for at undga
tanker og samtaler om det sveere. Den sundhedsprofessionelle bar skabe plads til forskellige folelsesmeessige
reaktioner uden, at sorgen ngdvendigvis kommer til at dominere alle aspekter af livet. Dette beskrives ofte som
emotionel regulering.

Sociale og eksistentielle reaktioner

Sorg og tab kan pavirke sociale relationer og oplevelsen af tilhgrsforhold. Nogle patienter oplever isolation eller
folelsen af at veere forandret i relation til andre mennesker. Andre kan periodevis have behov for at traekke sig
tilbage for at tilpasse sig den nye livssituation3%%7:38:57,

Samtidig kan alvorlig sygdom pavirke oplevelsen af mening, hab og identitet. Spargsmal som:
e  “Hvad er meningen med mit liv nu?”
e “Hvem erjeg, nar jeg ikke leengere kan det, jeg kunne fgr?”
e “Hvad kan jeg habe pa fremover?”

kan fylde betydeligt hos patienter med alvorlig lungesygdom.

Den sundhedsprofessionelles rolle

Nar sundhedsprofessionelle mgder sorgreaktioner, er malet ikke nadvendigvis at fijerne sorgen, men at stgtte pa-
tienten i gradvist at finde balance og meningi den sendrede livssituation.

P& dette punkt adskiller sorg sig fra f.eks. depression eller angst, hvor fokus i hgjere grad er behandling af symp-
tomer og lidelse. Sorg kalder derfor ofte pa en ledsagende og stgttende tilgang frem for en problemlgsende tilgang.

Hvis den eksistentielle dimension fylder seerligt meget, kan samtalemodeller med fokus pé veerdighed, valg og
hab anvendes som stgtte i dialogen®®.

BESLUTNINGSHJALPER: DEN SIDSTE DEL AF MIT LIV

Center for Feelles Beslutningstagning (CFFB) Sygehus Lillebaelt definerer begrebet feelles beslutningstagning pa
folgende made:

"Feelles beslutningstagning foregar, nar patient og kliniker i forening traeffer beslutning om udred-
ning, behandling, pleje eller opfalgning pa en made og i et omfang, som patienten foretrackker. Der
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anvendes evidensbaseret viden om valgmuligheder, fordele, ulemper og usikkerheder til professi-
onel radgivning af patienten. Herved stettes patienten i at udforske egne veerdier og preeferencer
s& den bedste mulighed vaelges i forhold til patientens praeferencer®®.”

Feelles beslutningstagning er saledes to verdener, der magdes: Klinikeren er ekspert i diagnosen, patienten er ek-
spert i sit eget liv. Derfor er beslutningen om den rette behandling og pleje en beslutning, som patient og kliniker
tager i feellesskab. Det skaber tryghed og bedre behandlingsresultater.

Klinikerens tilgang tilundersggelse, behandling, pleje og videre forlgb tager udgangspunkti patienten. | stedet for,
som traditionelt at sparge: “Hvad er der galt med dig?”, sparger klinikeren i dag patienten: “Hvad betyder mest for
dig?”

Feelles beslutningstagning handler om at hjaelpe patienter, nar de star over for svaere valg om deres behandling.
Det er et samarbejde, hvor patienten og klinikeren sammen traeffer beslutningen ved at tage hgjde for savel den
faglige, videnskabelige viden som for patientens livsstil og personlige hdb og veerdier.

Klinikeren informerer patienten om valgmuligheder, herunder fordele, ulemper og risici. Patienten forteeller klini-
keren om sine livsforhold, veerdier og erfaringer med sygdom og behandling - og om sin holdning til risici.

Til at understotte feelles beslutningstagning omkring basal og/eller specialiseret palliation kan patient og klini-
ker anvende et beslutningsstatteveerktgj. Beslutningsstatteveerktagjet hjeelper begge parter med at tydeliggare
mulige behandlinger, undersggelser m.m. samtveelge det forlgb, der passer bedst til de veerdier, patienten leegger
veegt pa.

Beslutningsstatteveerktgjer:

e Erstgtteidialogen mellem patient og sundhedsprofessionelle, nar man skal forklare om fordele og ulemper
ved undersggelse, behandling eller et forlgb

e Skal hjeelpe patienten med at taenke over, hvad der er vigtigt for ham/hende, og hvilken lgsning, der er bedst
e Skitserer fordele, effekter, risici og ulemper pa en klar og balanceret made og giver ingen anbefalinger

e Ggr patienterne mere tilfredse med behandlingen, idet de fgler sig bedre involveret, og sjeeldnere fortryder
en beslutning

Man kan fa den opfattelse, at brugen af beslutningsstgtteveerktgjer automatisk farer til feelles beslutningstagning,
men sadan er det ikke ngdvendigvis. Veerktgjerne kan hjeelpe samtalen og den feelles beslutningstagning pa vej,
med de kan ikke sta alene.

Beslutningshjzelperen Den sidste del af mit liv

Beslutningshjeelperen Den sidste del af mit liv er udviklet af forskere og klinikere ved Center for Feelles Beslut-
ningstagning, Sygehus Lillebeelt. Veerktgjet omhandler blandt andet opfalgning, symptomlindring og behandlings-
niveau ved fremskreden, ikke-kurativ sygdom.

Beslutningshjeelperen anvendes internt pa Sygehus Lillebeelt og kan tilpasses lokale behov og arbejdsgange. An-
dre interesserede kan anmode om adgang til materialet og tilpasse det til egen klinisk kontekst.
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PARGRENDE - STGTTE OG VEJLEDNING

Pargrende til patienter med alvorlig lungesygdom kan have behov for statte, radgivning og vejledning gennem syg-
domsforlgbet. Stgtte kan blandt andet tilbydes via kommunale palliative tilbud, almen praksis, behandlende hos-
pitalsafdeling samt patientforeninger som Lungeforeningen og Kreeftens Bekaempelse.

Tilbud og organisering varierer mellem kommuner og regioner. Det er derfor vigtigt, at sundhedsprofessionelle
med tilknytning til patienter med alvorlig lungesygdom har kendskab til relevante lokale stgtte- og radgivningstil-
bud for pargrende. Information om kommunale tilbud kan desuden findes via Sundhed.dk.

Der findes desuden nationale oversigter over stgtte- og sorgtilbud til pararende, herunder Pargrende Vejviseren,
som giver overblik over relevante tilbud og stgttemuligheder.

VARKTJIER TIL BEHOVSVURDERING

PRO-SKEMAER

PRO er en forkortelse for Patientrapporterede Oplysninger. Internationalt anvendes ofte betegnelsen PROM (Pa-
tient Reported Outcome Measures).

PRO-skemaer anvendes inden for mange omrader af sundhedsvaesenet, blandt andet ved depression, diabetes,
graviditet, barsel og hjerterehabilitering. Inden for palliation er der udviklet nationale PRO-redskaber, og der ar-
bejdes desuden med sygdomsspecifikke skemaer til patienter med blandt andet KOL.

PRO-Palliation er et nationalt skema til systematisk afdeekning af basale palliative behov og omfatter blandt andet
symptomer, funktionsevne, praktiske udfordringer og livskvalitet?®.

PRO-skemaer kan understgtte en systematisk behovsvurdering og danne udgangspunkt for en kvalificeret sam-
tale om patientens situation og behov. Samtidig giver skemaerne patienten mulighed for at beskrive symptomer
og belastninger ud fra eget perspektiv i en standardiseret og valideret form uden andres fortolkning.

Besvarelserne kan hjeelpe den sundhedsprofessionelle med at identificere og prioritere relevante problemstillin-
ger og statte en mere malrettet indsats.

En yderligere fordel er, at PRO-skemaer ofte kan udfyldes hjemme eller uden for konsultationen. Dette kan redu-
cere belastningen i forbindelse med fremmgde og samtidig give patienten mulighed for refleksion over egen situ-
ation.

Anvendelsen af PRO-skemaer bgr altid tilpasses patientens tilstand og ressourcer®. Det anbefales derfor at an-
vende fa, relevante og gennemgaende skemaer, gerne pa tveers af sektorer, for at understgtte sammenheaeng og
kontinuitet i patientforlgbet.

PRO-skemaer bar ikke st alene, men altid fglges op af dialog og klinisk vurdering.

EORTC-PAL & PRO-PAL

EORTC QLQ-C15-PAL®' uropean Organisation for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Que-
stionnaire — Core 15 Palliative Care) er et internationalt valideret spgrgeskema udviklet til vurdering af
symptomer og livskvalitet hos patienter i palliativ indsats. Skemaet er en forkortet version af EORTC
QLQ-C30 og omfatter blandt andet:
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e Fysisk funktion

e Emotionel funktion
e Smerter

e Fatigue

e Dyspng

e Sgvnproblemer

e Kvalme/opkastning
e Appetitlgshed

e Obstipation

EORTC QLQ-C15-PAL anvendes isaer inden for specialiseret palliation og indgar flere steder som led i vurdering
for henvisning til specialiserede palliative teams. Skemaet anvendes ogsé i basal palliation, da det kan under-
stgtte et feelles og systematisk sprog om symptomer og behov pa tveers af sektorer.

Det oprindelige EORTC-palliation-skema blev udviklet med udgangspunkt i symptombyrden hos indlagte patien-
ter med fremskreden kreeftsygdom. PRO-PAL er en videreudvikling af dette skema og er udvidet med yderligere
spergsmal for bedre at kunne anvendes hos patienter med blandt andet medicinsk organsvigt og tidligere i syg-
domsforlgbet.

PRO-PAL er udviklet diagnoseuafhaengigt og testet i blandt andet lungemedicinsk regi. . Skemaet er udviklet med
henblik p& anvendelse i bade primeer- og sekundaersektor og kan understgtte systematisk behovsvurdering og
tveersektoriel kommunikation i palliative forlgb.

CAAT (TIDL. CAT)

CAAT (Chronic Airways Assessment Test), tidligere CAT (COPD Assessment Test), er et spgrgeskema udviklet til
vurdering af, hvordan kronisk lungesygdom pavirker patientens symptomer, velbefindende og hverdagsliv.

Skemaet kan anvendes pé tveers af forskellige lungesygdomme og understgtter en systematisk vurdering af syg-
domsbyrde og funktion i hverdagen. Besvarelser og score kan danne udgangspunkt for dialog mellem patient og
sundhedsprofessionel samt bidrage til identifikation af relevante indsatsomrader.

CAAT/CAT anvendes hyppigt ved KOL, men studier tyder ogsa pa anvendelighed ved blandt andet idiopatisk
pulmonal fibrose (IPF)%2%3,

Den danske version af skemaet findes fortsat under betegnelsen CAT og kan hentes via Dansk Lungemedicinsk
Selskab (www.lungemedicin.dk).

SPICT™-DK

SPICT (Supportive and Palliative Care Indicators Tool) er et redskab udviklet til at identificere patienter med al-
vorlig sygdom, som er i risiko for funktionstab, sygdomsforveerring eller dgd, og som derfor kan have behov for
palliativ og understgttende indsats®.

SPICT identificerer patienter med mulige palliative behov, men afdaekker ikke behovene i sig selv. Ved identifice-
rede behov bar der derfor suppleres med en mere helhedsorienteret behovsvurdering og planlaegning af pleje og
behandling, f.eks. ved brug af PRO-skemaer, EORTC eller lighende redskaber.
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Veerktgjet er udviklet til anvendelse pa basalt palliativt niveau, herunder:

e Almen praksis

e Kommunal sygepleje

e Plejecentre

e Hospitalsafdelinger uden specialiseret palliativ funktion
SPICT findes i flere versioner, herunder:

e Enklinisk version med medicinsk fagsprog
e SPICT-4ALL, som anvender mere lettilgeengeligt hverdagssprog

Veerktgjet er udviklet til patienter med alvorlig sygdom generelt og er ikke begreenset til patienter med kraeftsyg-
dom.

REHABILITERENDE OG NON-FARMAKOLOGISKE TILTAG

ENERGIFORVALTNING

Alvorlig lungesygdom, som fx KOL, lungecancer eller lungefibrose, pavirker evnen til at udfgre daglige aktiviteter.
Mange vil opleve begraensninger i deres aktivitetsniveau og problemer med udfarelse af almindelig daglig levevis
(ADL) som fglge af andengd, nedsat energi, udmattelse og fatigue. Malrettet stgtte til energiforvaltning, mestring
af andengd og tilpasning af hverdagslivet kan bidrage til at muliggare og opretholde de aktiviteter, som er me-
ningsfulde for den enkelte®.

Man kan vejlede personen i, hvordan aktiviteten kan gradueres for at lette udfgrelsen, og der kan anvendes kom-
penserende tiltag®. Fokus er pa vejledning i prioritering og planlaegning af aktiviteter, fokus pa arbejdstempo, vejr-
treekningsteknikker, hensigtsmaessige arbejds- og hvilestillinger, tilpasning af fysiske omgivelser samt brug af
hjeelpemidler. Malet er at reducere udmattelse og andengd, samtidig med at understatte den enkeltes oplevelse
af kontrol og deltagelse i eget hverdagsliv®’.

| de tilfeelde, hvor der bliver behov for ilt i hjemmet, er det desuden vigtigt at overveje behovet for vejledning i,
hvordan hverdagens aktiviteter kan tilpasses, nar iltbrille, -slange og -beholder skal teenkes med ind i alle situati-
oner.

STYRKETRANING

Selvsteendighed i daglige funktioner er teet forbundet med oplevelsen af autonomi, integritet og livskvalitet. Ved
alvorlig lungesygdom ses ofte hurtigt tab af muskelmasse og fysisk funktion, seerligt i forbindelse med inaktivitet,
sygdomsforveerring og indleeggelser.

Sarkopeni beskriver tab af muskelmasse og muskelstyrke og kan ved progression fare til kakeksi, som er en alvor-
lig tilstand karakteriseret ved udtalt veegttab og nedbrydning af bdde muskel- og fedtveev. | de tidlige stadier kan
erneering og isaer superviseret styrketreening bidrage til at vedligeholde eller forbedre muskelmassen hos patien-
ter med sarkopeni.
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Hos patienter i medicinsk kraeftbehandling er bevaret muskelmasse associeret med bedre livskvalitet®®"°. Tilsva-
rende ses veldokumenterede positive effekter af fysisk traening hos patienter med KOL. Nyere forskning tyder des-
uden p4, at eendringer i fedtveev hos patienter med KOL kan opst4 tidligt i forlgbet og vaere associeret med efter-
falgende muskeltab og aget mortalitet.*”"72,

Ved interstitielle lungesygdomme (ILD), herunder idiopatisk pulmonal fibrose (IPF), ses ogsa hyppigt nedsat mu-
skelstyrke og tab af muskelmasse, hvilket er associeret med dérligere prognose’®75. Evidensen for rehabilitering
og styrketreening for IPF er ogsa sa steerk, at disse indsatser bar indteenkes som del af en helhedsorienteret be-
handling.”s””

Hos patienter med lungekraeft ses kakeksi hos 80-90%. Kakeksi er en kompleks og ofte irreversibel tilstand, hvor
interaktion mellem tumor og organismen fagrer til kronisk inflammation, gget katabolisme og progressivt tab af
muskelmasse’®. Tilstanden optreeder ofte sammen med appetitlashed og kan medfgre darligere tolerance over
for kemoterapi og @get risiko for bivirkninger®.

Timing og indhold af styrketraening

Fysioterapeutisk vurdering bar indga tidligt i sygdomsforlabet og gentages ved helbredsforveerring, hvis patientens
tilstand og gnsker tillader det. Formalet er at vurdere funktionsevne, identificere begreensninger og tilretteleegge
individuelle rehabiliterende indsatser.

Vurdering af fysisk funktion kan blandt andet omfatte?®:

e Timed Upand Go

e Ganghastighed

e 40-meter gangtest

e 6-minutters gangtest

e Rejse-seette-sig-test

e Handgrebsstyrke
Ved egentlig styrkemaling kan fysioterapeuten anvende 1RM (one repetition maximum) eller mere skdnsomt esti-
mat baseret pa 10RM.

Planleegning af treening skal tage hgjde for patientens samlede tilstand og eventuelle komplikationer, f.eks. knog-
lemetastaser, udtalt &ndengd eller sveer fatigue®®.

Hos patienter med alvorlig lungesygdom kan konditionstreening veere betydeligt symptombelastende og iltkree-
vende, fgr der opnés egentlig treeningseffekt. Styrketreening kan derfor veere en mere overkommelig tilgang for
nogle patienter. Hypertrofi og vedligeholdelse af muskelmasse opnés primeert ved styrketraening, og bade styrke-
og konditionstraening er associeret med antiinflammatoriske effekter®°.

Motivation og stgatte til fysisk aktivitet

Symptomer som dyspng, fatigue, kvalme og generel sygdomsbelastning kan gare det vanskeligt at opretholde fy-
sisk aktivitet og mobilisering ved alvorlig lungesygdom.

Sundhedsprofessionelle bar derfor tidligt statte patient og pargrende i at etablere realistiske og meningsfulde va-
ner omkring fysisk aktivitet og bevaegelse i hverdagen. Det kan veere relevant at identificere tidspunkter pa dagen,
hvor patienten har mest energi og overskud til aktivitet.

Motivation for fysisk aktivitet varierer betydeligt mellem patienter. Gennem dialog kan man afdaekke individuelle
gnsker, mal og barrierer og i feellesskab planleegge aktiviteter, som opleves overkommelige og meningsfulde®®.

27



Palliation ved alvorlig lungesygdom

ERNARING OG DYSFAGI

Dysfagi er den kliniske betegnelse for synkebesveer’®. Tilstanden omfatter funktionsnedsaettelser, som helt eller
delvistvanskeligger indtagelse af mad og veeske eller gar synkning ineffektiv, ubehagelig eller forbundet med risiko
for fejlsynkning og aspiration. Dysfagi kan samtidig have betydelig pavirkning pa livskvalitet og social deltagelse
omkring maltider.

Synkeprocessen er kompleks og afhaenger af preecis koordination mellem muskler, nerver og respiration. Ved al-
vorlig lungesygdom kan pavirket vejrtreekning forstyrre koordineringen mellem synke- og respirationscyklus, hvil-
ket ager risikoen for aspiration og fejlsynkning’®.

Studier viser, at dysfagi er hyppigt forekommende blandt patienter med pneumoni, og at tilstanden er associeret
med gget mortalitet og flere genindleeggelser®. Patienter med KOL kan ligeledes opleve synkeproblemer, og der
er beskrevet sammenhaeng mellem dysfagi og eksacerbationer®’. Nedsat hoste kraft kan samtidig reducere luft-
vejenes beskyttelse mod aspiration®.

Hos patienter med alvorlig lungesygdom kan maltider veere energikreevende pa grund af dyspng, hoste og gget
respirationsarbejde. Samtidig kan sygdom, treethed og andengd reducere appetitten. Dette kan medfgre risiko
fors2;

e Dehydrering

e Undererneering

o Veegttab

e Tab af muskelmasse
e Nedsat funktionsevne

Erneeringsindsatsen bar derfor tilpasses patientens sygdomsgrad, symptomer og individuelle gnsker. Ved tegn pa
dysfagi eller ernaeringsproblemer kan vurdering ved ergoterapeut, klinisk digetist eller anden relevant fagperson
veere relevant.

| den sidste del af livet zendrer erneering og vaeskeindtag ofte karakter og formal. Her kan fokus i hgjere grad veere
rettet mod velbefindende, nydelse og livskvalitet frem for ernaeringsoptimering. Det kan f.eks. handle om:

e At spise og drikke efter lyst og evne
e At skabe trygge og meningsfulde maltider
e Atunderstgtte sociale og sanselige oplevelser
e Atveekke minder og genkendelse gennem mad og drikke
Opskrifter pd hjemmelavede proteindrikke og erneeringsrelevante rad findes blandt andet hos Lungeforeningen.

RYGESTOP

Rygestop er et centralt element i behandlingen af alvorlig lungesygdom hos alle patienter, der ryger, damper eller
inhalerer andre former for tobak eller rgg®.

Hos patienter med KOL kan rygestop markant reducere hastigheden af faldet i lungefunktion®. Samtidig er ryge-
stop associeret med reduceret risiko for indleeggelseskraevende eksacerbationer og dgd®.
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Palliation ved alvorlig lungesygdom

Uden hverken non-farmakologisk eller farmakologisk behandling er den spontane rygestoprate efter 1 ar 2-3 %.
Den mest effektive behandling af tobaksafhaengighed er en kombination af professionel rygestopvejledning og
farmakologisk behandling, hvorved der opndas en rygestoprate pa omkring 20-30%.

Studier viser samtidig, at mange sundhedsprofessionelle oplever usikkerhed i forhold til rygestopsamtaler og kan
veere bekymrede for at pavirke relationen til patienten negativt®®® . Manglende uddannelse og traening i ryge-
stopintervention fremhaeves som vaesentlige barrierer.

Sundhedsprofessionelle ber derfor have adgang til relevant uddannelse og stgtte i gennemfarelse af rygestop-
samtaler, sa rygestop kan handteres som en integreret del af den helhedsorienterede behandling ved alvorlig lun-
gesygdom.

SANGKOR OG MUSIKTERAPI

Sangbaserede rehabiliteringstilbud, herunder Singing for Lung Health, kan anvendes som en integreret del af re-
habilitering ved alvorlig lungesygdom, seerligt hos patienter med KOL. Interventionen kombinerer vejrtreeknings-
avelser, stemmetreening og kropsbevidsthed med fokus pa respirationskontrol og funktionel anvendelse af respi-
rationsmuskulaturen.

Sang kan samtidig fungere som en meningsfuld og motiverende aktivitet, der understoatter deltagelse og fasthol-
delse i rehabiliteringsforlgb. Studier tyder pa, at sangbaseret treening kan have effekt pa fysisk funktion svarende
til traditionel treening malt ved blandt andet gangdistance?’.

Derudover kan deltagelse i sangkor bidrage til:

o (gettrivsel og velbefindende

e Social tilknytning og feellesskab
e (Jget kropsbevidsthed

e Bedre handtering af andengd

Sangkor kan derfor veere et relevant supplement eller alternativ til klassisk rehabilitering, seerligt hos patienter
med lav motivation for traditionel fysisk treening.

Der er samtidig stigende videnskabelig interesse for anvendelse af musikterapi i palliation. Musikterapi kan an-
vendes som et individuelt tilpasset supplement med fokus pa symptomlindring, mestring og livskvalitet hos pati-
enter med alvorlig lungesygdom.

Interventionen tager udgangspunkt i patientens egne musikpreeferencer og kan omfatte:

e Musiklytning
e Samtale om musik
e Aktiv deltagelse med sang eller instrumenter

Musik kan understgtte fglelsesmaessig bearbejdning, aktivere minder og livshistorier samt skabe mening og sam-
menhaeng i sygdomsforlgbet. Samtidig kan musikterapi bidrage til relationel kontakt mellem patient og behandler.

Patienter beskriver ofte musikterapi som et midlertidigt frirum fra sygdom og symptomer og som gjeblikke preeget
af ro, naerveer eller lindring®8,
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KOGNITIV ADFARDSTERAPI

Mange mennesker med lungesygdom rapporterer symptomer pa angst og depression, hvilket — selv p4 et subkli-
nisk niveau, hvor kriterierne for en egentlig ledsagende psykisk lidelse ikke er opfyldt — kan heemme sygdomsme-
stringen og nedseette livskvaliteten. Seerligt angst for &ndengd og sygdomsforveerring kan fgre til en ond cirkel af
undgaelsesadfeerd, fysisk inaktivitet og social isolation, hvilket i sig selv kan forveerre bade det fysiske og psykiske
sygdomsbillede. Kognitiv adfeerdsterapi (KAT) har vist lovende resultater i forhold til at bryde denne negative spiral
ved at hjeelpe patienterne med at forsta og handtere deres tanker, fglelser og adfeerd®®,

KAT bygger pa forstaelsen af, at vores tanker pavirker vores fglelser og handlinger — og vice versa. Terapien foku-
serer pa at identificere uhensigtsmeessige tankemgnstre, som fx "Hvis jeg bliver forpustet, kan jeg de", og pa at
erstatte dem med mere realistiske og hjeelpsomme tanker som "Jeg har veeret forpustet for og kom igennem det".

Selvom de eksisterende studier af behandlingens effekt er inkonsistente, peger enkelte studier pa, at en god effekt
kan opnas - szerligt hvis den gives tidligt i sygdomsforlgbet og malrettes individuelt®'. Selv en enkelt session med
sygeplejerske-leveret KAT til mennesker med sveer KOL i eget hjem har vist sig at veere omkostningseffektivt i et
randomiseret kontrolleret forsgg®.

KAT kan derfor med fordel indga som en del af en trinvist opbygget, helhedsorienteret indsats til at handtere psy-
kosociale og adfeerdsmeessige aspekter af sygdommen for patienter med alvorlig lungesygdom. Det er dog vigtigt
at bemaerke, at leveringen af indsatsen kraever treening i den specifikke behandlingsmetode, samt lesbende super-
vision fra psykologfaglige og/eller psykiatriske specialister, hvis den leveres af andre faggrupper, f.eks. sygeple-
jersker eller fysioterapeuter.

MINDFULNESS

Hvor klassiske kognitive adfeerdsterapeutiske tilgange, som beskrevet ovenfor, har tilformal at justere eller eendre
taenkningens indhold, har mindfulness-baserede tilgang i stedet fokus pa at @endre det forhold man har til teenk-
ningen.

Mindfulness defineres som evnen til at rette bevidst og venlig opmaerksomhed mod gjeblikket, uden at forsage at
aendre det®, og denne evne kan treenes via mindfulness-meditation, som ogséa kan kaldes ’opmaerksomhedstrae-
ning’ i en dansk kontekst.

| forbindelse med lungesygdom har mindfulness-traening potentiale til at &ndre den made patienter oplever og
forholder sig til deres vejrtraekning pa. Vejrtraekningen er nemlig ofte forbundet med katastrofetaenkning, f.eks.
”Hvis jeg bliver forpustet, kan jeg dg”, hvilket kan fa folk til helt at undga fysisk aktivitet. Over tid giver mindfulness-
treeningen patienten en kropslig, mere fleksibel erfaring af andedreettet, hvor tanker blot registreres som tanker,
som personen kan veelge at reagere pa eller %%,

Dette giver anledning til, at tankerne nogle gange kan vaere hensigtsmaessige at handle pa - hvis der f.eks. er en
lungebetaendelse pa vej, som man skal reagere pa ved at sgge laege, eller at tage den leegeordinerede inhalations-
medicin — og andre gange uhensigtsmaessige — hvis andengden falder til ro af sig selv igen efter noget tid.

Derudover kan den venlige opmaerksomhed, der ogsa er en del af mindfulness-treeningen, bidrage som modvaegt
til den selvkritik, der ofte fylder meget og forveerrer psykiske symptomer ved lungesygdomme.
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Et randomiseret kontrolleret studie af effekten af et 8-ugers forlgb med mindfulness-baseret kognitive terapi som
tilleeg til lungerehabilitering for mennesker med KOL®® viser god effekt pa depressive symptomer. Seerligt sé tera-
pien ud til at virke depressionsreducerede via et gget niveau af selv-omsorg (self compassion).

NON-FARMAKOLOGISKE TILTAG TIL HANDTERING AF ANDEN@D

Nedenstaende tager udgangspunkt i Dansk Lunge Cancer Gruppes (DLCG) kliniske retningslinjer for handtering
af andengd ved lungekreeft, men kan med fordel anvendes i andre patientgrupper med lungesygdom og ande-
ngd®’.

Ved &ndengd hos patienter med alvorlig lungesygdom bgr man fgrst og fremmest identificere og behandle even-
tuelle udlgsende eller forveerrende arsager, sdsom infektioner, ansemi eller pleuravaeske. Ligeledes bar man sikre
sig at eventuelle andre sygdomme, f.eks. hjertesygdom er optimal behandlet. Herefter kan en raekke non-farma-
kologiske tiltag implementeres med henblik pa at lindre symptomer, vedligeholde funktionsevne og forbedre livs-
kvaliteten.

Indsatserne bar iveerkseettes tidligt og tilpasses individuelt. De omfatter:

1. Information og tryghed
Forklar patienten, at selv sveer andengd ofte kan lindres. Viden kan mindske angst og give patienten en
folelse af kontrol. Det er vigtigt at inddrage og informere bade patient og pargrende.

2. Korrekt lejring
En opret siddende stilling (alternativt hgjt hovedgeerde hvor hele overkrop lgftes), eventuelt med puder
under armene, kan forbedre ventilationen (Fowlers lejring). Lejring bar tilpasses patientens komfort og
funktionsevne.

3. Frisk luft
Luftbevaegelse mod ansigtet — fx ved hjzelp af en handholdt ventilator, abent vindue eller kold klud pa
panden - kan stimulere trigeminusnerven og reducere falelsen af andengd.

4. Vejrtraekningsovelser og afspeending
At puste ud med spidsede leeber (pursed-Llip breathing), diafragmatisk vejrtraekning eller anden fokuse-
ret vejrtraekning kan deempe panik og give en mere effektiv vejrtraekning. Afspeendingsteknikker kan re-
ducere bade angst og fysisk spaending i brystkassen, og kan med fordel introduceres af fysioterapeut
eller andet relevant sundhedspersonale.

5. PEP-flgjte og fysioterapi
Sekretmobilisering sker bedst, nar patienten skifter stilling og ved avrig fysisk aktivitet. PEP-flgjten kan
anvendes til sekretmobilisering og understgttelse af vejrtraekningsmgnstre, men bgr tilpasses individu-
elt. PEP-teknikken kan opnas uden ’flgjten’ med spidsede leeber, derfor lettere og mere hygiejnisk at
handtere. Fysioterapeuter spiller en central rolle i instruktion og statte.

6. Psykosocial stotte
Angst, frygt for kvaelning og bekymringer for fremtiden kan forstaerke andengd. Derfor er samtaler om
patientens oplevelse af &ndenaden og dens betydning vigtige. Pargrende bgr inddrages og stattes, da de
ofte faler sig magteslase, hvilken kan forstaerke begges hablgshedsfglelse og fortvivlelse.
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7. Fysisk treening og mestringsstrategier
Selvom fysisk aktivitet kan virke skreemmende, er inaktivitet skadeligt over tid. Gradvis og tilpasset fy-
sisk treening, fx som led i rehabilitering, kan modvirke dekonditionering og give patienten mod pa mere
aktivitet. Treening bar understottes af vejledning i, hvordan man doserer sin energi og “gkonomiserer”
med sin luft — f.eks. ved brug af rollator eller pauser.

8. Stgatte til rygestop
Rygning forveerrer symptomerne og bar adresseres lgbende. Rygestop forbedrer bédde andedrzet, livs-
kvalitet og effekten af gvrig behandling.

9. Hijeelpemidler og tilpasning af omgivelser
Rollator, toiletstol eller trappestatte kan gge selvhjulpethed og reducere andengdsfremkaldende an-
strengelser i hverdagen. Lette teepper frem for tunge dyner og lgstsiddende tgj anbefales.

10. lltbehandling (ved hypoksi)
Bar kun anvendes ved dokumenteret lav iltmeetning (se separat afsnit om iltbehandling).

De fleste af disse tiltag er bivirkningsfri og kan kombineres fleksibelt. De bgr introduceres som en del af et hel-
hedsorienteret forlgb, hvor patient og pargrende rustes til at handtere bade fysisk ubehag og folelsesmaessige
reaktioner.

RESPIRATIONSSTQTTE

RESPIRATIONSST@TTE | ET PALLIATIVT PERSPEKTIV

Som beskreveti4,2,4,2-modellen (se afsnit herom) indebeaerer den palliative tilgang altid en vurdering af syg-
domsudvikling og forventet restlevetid. Jo kortere forventet restlevetid, desto vigtigere bliver det at vurdere, om
en given undersggelse eller behandling forventes at bidrage til patientens livskvalitet.

Vurdering af prognose og restlevetid er imidlertid forbundet med betydelig usikkerhed ved alvorlig lungesygdom.
Derfor bgr sundhedsfaglige vurderinger altid kombineres med dialog med patient og pargrende om gnsker, veer-
dier, hab og behandlingsmal.

Ved beslutninger om behandling er det vigtigt, at patienten — i det omfang vedkommende gnsker det — informeres
om:

e Forventet effekt

e Mulige bivirkninger

e Praktiske konsekvenser

e Usikkerheder ved behandlingen

Dette bgr ske som led i feelles beslutningstagning og ACP/FPB-samtaler (se relevante afsnit).

Evidensen for respirationsstgttende behandlinger er primaert baseret pa patienter med relativt bevaret fysisk
funktion og leengere forventet levetid. Hos patienter taettere pa livets afslutning er evidensen ofte mere begraen-
set, og behandlingsvalg méa derfor i hgjere grad bero péa individuelle vurderinger af symptomlindring, belastning
og patientens egne gnsker og mal.
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ILTBEHANDLING

KONTINUERLIG ILTTERAPI | HJIEMMET (LTOT - LONG-TERM-OXYGEN-THERAPY)
KoL

Kontinuerlig iltbehandling i hjemmet (15-24 timer/dggn) til patienter med KOL og sveer iltmangel synes i studier at
vise gavnlig effekt pa livskvaliteten i form af reduktion af andengd og treethed samt forbedring af sgvn og fysisk
formaen. Samtidig har studierne vist, at kontinuerlig iltbehandling forlaenger overlevelsen og mindsker risikoen for
hospitalisering®.

Der er ikke vist gavnlig effekt af iltbehandling, hvis patienterne ikke lider af iltmangel.

Evidensen peger pa, at patienter med aktivt tobaksforbrug ogsa har effekt af iltbehandling, men det forudseetter
brug i min. 15 timer/dggn, og at patienten har forstaelse for, at de IKKE ma ryge med ilt pa. Hvis de ikke er i stand
til dette, kan ilten ikke ordineres. Desuden er greensen for iltmaetning, der tillader iltbehandling lavere for rygere
end ikke-rygere (se nedenstdende tabel).

Interstitiel lungesygdom

Der foreligger ikke samme evidens pa effekten af iltbehandling hos patienter med interstitiel lungesygdom %1%,
Alligevel anvendes iltbehandling ud fra samme kriterier som gvrige patienter med lav iltmaetning i blodet. Generelt
anbefales en patient-fokuseret tilgang, ndr man overvejer iltbehandling ved interstitiel lungesygdom™'.

It efter indlaeggelse

Det sker ikke sjeeldent, at patienter med alvorlig lungesygdom har behov forilti hjemmet efter en indleeggelse med
forveerring i deres grundsygdom og/eller en infektion. For disse geelder samme kriterier som listet i nedenstaende
tabel.

Iltbehandlingen vil blive revurderet efter 1-3 mdr., hvis patienterne ikke leengere opfylder kriterierne, da stoppes
iltbehandlingen. Dette gor sig geeldende for ca. 50% af patienterne, som udskrives med ilt.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom p4, at iltbehandling — som anden medicinsk behandling — ogsa kan veere for-
bundet med bivirkninger og praktiske udfordringer. Hyppige bivirkninger omfatter blandt andet udtgrring af nee-
seslimhinder og naeseblgdning.

Samtidig kan iltslanger og udstyr gge risikoen for faldulykker, herunder snublefald med risiko for frakturer og ind-
leeggelse. Iltbehandling kan desuden pavirke dagligdags aktiviteter som bad, af- og paklaedning samt mobilitet
uden for hjemmet. Nogle patienter kan opleve usikkerhed eller tilbageholdenhed i forhold tilat medbringe iltudstyr
i sociale sammenhaenge eller pa ture uden for hjemmet.

Det er derfor vigtigt labende at tale med patient og pargrende om bade de fysiske, praktiske og sociale konsekven-
ser af iltbehandling. Samtalen ber ogsd omfatte muligheder for statte, hjeelpemidler og mobil iltbehandling, sa
behandlingen i videst muligt omfang kan tilpasses patientens hverdag og gnsker.
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Tabel 1- Kriterier for kontinuerlig iltbehandling i hjemmet

o P;03 (uden ilttilskud) 7.3 kPa i klinisk stabil og optimal behandlet tilstand eller P303 (uden
ilttilskud) 8.0 kPa (ved tegn p3 cor pulmonale eller hamatokrit >55%)

« Stigning | P05 efter ilttilskud (optimalt 8.0-9.0 kPa) uden fald i arterielle pH (=0.03)
» |lten anvendes mindst 15 timer dagligt (optimalt 24 timer dagligt)

« Generelt er rygning en kontraindikation for iltbehandling. | tilfzlde med svaer hypoksami (P,05
{luft) <6,7 kPa). beskedent tobaksforbrug og forstielse for at ad skille ild og ilt kan iltbehandling

overvejes.

» Behandlingen varetages af hospitalsafdelinger med lungemedicinsk ekspertise. | sarlige tilfzelde
kan behandlingen ordineres af andre laeger, hvis kriterierne for behandlingen efterfelgende sikres af

en afdeling med lungemedicinsk ekspertise.

slkke kun patienter med KOL men alle Lidelser med kronisk hypoksami

Tabel 1 fra DLS’ retningslinje for iltbehandling

ILTTILSKUD VED AKTIVITET AOT (AMBULATORY OXYGEN THERAPY)

Hos patienter med sveer KOL og interstitielle lungesygdomme, herunder lungefibrose, er anstrengelsesudlgst an-
dengd ogfaldiiltmaetning under fysisk aktivitet hyppigt forekommende. Dette kan medfere betydelig begreensning
af fysisk aktivitet, tab af funktionsevne og social isolation.

Anvendelse af ilttilskud i forbindelse med fysisk aktivitet (aktivitetsilt) har til formal at reducere hypoksaemi under
belastning og dermed understgtte fysisk funktion og deltagelse i hverdagsaktiviteter.

Korttidsstudier har vist, at ilttilskud under fysisk aktivitet kan:

e (geiltmeetningen
e Forleenge gangdistance
e Reducere oplevet dyspng under aktivitet'*>'%,

Derimod har leengerevarende studier over 3—-6 maneder kun vist begreenset evidens for vedvarende effekt pa livs-
kvalitet, fysisk aktivitetsniveau og symptombyrde. Samtidig oplever mange patienter praktiske udfordringer ved
brug af iltudstyr, herunder begraenset mobilitet, veegt af udstyr og oplevelse af afhaengighed, hvilket kan pavirke
fastholdelse af behandlingen negativt.

Effekten af aktivitetsilt er fortsat utilstreekkeligt belyst, seerligt hos patienter med KOL. Internationale anbefalinger
og klinisk praksis beveeger sig dog i retning af en mere individuel vurdering, hvor aktivitetsilt i hgjere grad kan over-
vejes hos patienter med dokumenteret fald i iltmaetningen ved aktivitet og betydelig symptomlindring ved afprov-
ning.

Ved vurdering af aktivitetsilt bgr der derfor ikke alene fokuseres pa objektive mal som iltmaetning og gangdistance,
men ogsa pa patientens oplevede effekt, funktionsevne, mulighed for deltagelse i hverdagsliv og den samlede
belastning ved behandlingen.
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STOTTEILT
Andengd generelt - og seerligt anfald af &ndengd — er for mange alvorligt lungesyge seerligt lidelsesfuldt. Evidensen

for anvendelse af stgtteilt — dvs. ilt med rent lindrende formal — er som ovenfor beskrevet fravaerende.

European Respiratory Society anbefaler ikke rutinemeessig brug af stgtteilt til patienter, som ikke opfylder kriteri-
erne for hjemmeilt?.

Jeevnfgr DLS’ guidelines er det en forudseetning, at gvrige non-farmakologiske og farmakologiske, lindrende tiltag
ved dndengad er afprgvet. Derudover vil det primeert dreje sig om patienter meget sent i deres sygdomsforlgb.

Ved gnske om mere detaljeret information om iltbehandling generelt henvises til geeldende guideline fra Dansk
Lungemedicinsk Selskab — www.lungemedicin.dk.

HIGH-FLOW

High-flow er et behandlingstilbud til patienter med vedvarende og svaer hypoksaemi og anvendes primaert hos
patienter, hvor konventionel iltbehandling ikke er tilstreekkelig'®.

Behandlingen gives via neesekateter med opvarmet (31-37 °C) og fugtet luft ved hgje og konstante flowhastighe-
der (typisk 15-60 L/min) tilsat ilt. High-flow-behandling har flere fysiologiske effekter, som kan bidrage til symp-
tomlindring hos patienter med alvorlig lungesygdom og respirationssvigt.

Ved behandling med opvarmet og fugtet luft ved hgje flow opnas blandt andet:

e Reduktion af dead-space i de gvre luftveje med mere effektiv udskillelse af CO,

e Reduktion af respirationsarbejdet

e Forbedret fugtning af luftveje og sekretmobilisering

e Mere stabililttilfgrsel ved varierende respirationsmgnster

e Enlet PEEP-lignende effekt, som kan bidrage til bedre alveoleer rekruttering og ilthing

Mange patienter oplever samtidig behandlingen som mere komfortabel end iltmaske eller non-invasiv ventila-
tion (NIV), blandt andet fordi det fortsat er muligt at tale, spise og drikke under behandlingen.

Hos patienter med KOL tyder studier p&, at hjemmebehandling med high-flow kan'5-197;

e Reducere antal eksacerbationer og indleeggelser
e Forbedre sgvnkvalitet

e Reducere dyspng

e Forbedre livskvalitet

Derudover ses hos nogle patienter reduktion i hyperkapni og forbedret sekretmobilisering.

Hos patienter med interstitielle lungesygdomme anvendes high-flow iszer ved svaer hypoksi og betydelig symp-
tombyrde sent i sygdomsforlgbet. Evidensen er dog mere begraenset end ved KOL. | praksis oplever nogle pati-
enter lindring af dyspng og gget mulighed for aktivitet og ophold i hjemmet.

Det er samtidig vigtigt at veere opmaerksom p4, at high-flow er en relativt ressourcekraevende behandling, som
kan medfgre praktiske begraensninger i hverdagen, herunder afhaengighed af stationeert udstyr og begreenset
mobilitet. Derfor bar behandlingen altid vurderes i forhold til patientens samlede behandlingsmal, funktions-
evne og gnsker.
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NIV

Non-invasiv ventilation (NIV) er en form for respiratorisk stgttebehandling, som anvendes hos patienter med KOL
og kronisk respirationssvigt med hyperkapni (forhgjet CO,-niveau i blodet). Kronisk hyperkapni er associeret med
darligere prognose hos patienter med KOL. NIV kan anvendes ved akut respiratorisk acidose som ved KOL exacer-
bationer. NIV kan ogsa anvendes i rolig fase af sygdomme hvor den s& kaldes hjemme-NIV.

Studier viser, at hjemme-NIV anvendt natligt, typisk mindst seks timer dagligt, kan:

e Reducere mortalitet
e Reducere antallet af eksacerbationer
e Forleenge tiden til neeste indleeggelse

Behandlingen menes blandt andet at virke ved:

e Aflastning af respirationsmuskulaturen

e Forbedring af ventilationsmgnsteret

e Forbedret sgvnkvalitet

e Mulighed for behandling af eksacerbationer i hjemmet og dermed reduktion af indleeggelser

NIV-behandling til patienter med KOL er en specialiseret opgave, som varetages af lungemedicinske afdelinger,
og behandlingen tilbydes efter specifikke faglige kriterier.

NIV skal betragtes som et supplement til den gvrige medicinske behandling af KOL med henblik p& at forbedre
livskvalitet samt reducere symptombyrde, indleeggelser, eksacerbationer og mortalitet.

Selv ved behandling med hjemme-NIV vil KOL-sygdommen ofte veere progressiv over tid. Ved opstart af behand-
lingen anbefales derfor tidlig forventningsafstemning og etablering af feelles behandlingsmal. Det vil samtidig
veere relevant at drgfte patientens gnsker for fremtidig pleje og behandling gennem ACP/FPB-samtaler.

Hos patienter i livets sidste fase kan NIV i nogle tilfeelde anvendes med symptomlindrende formal, hvis patienten
oplever lindring af f.eks. dyspng. Hjemme-NIV til patienter med KOL bgr imidlertid ikke forstds som egentlig “life-
support”-respiratorbehandling®.

INVASIV SYMPTOMATISK BEHANDLING

Behandling af hyperinflation ved emfysem

Hos patienter med emfysem er hyperinflation en veesentlig arsag til symptombyrde, seerligt dyspng ved fysisk ak-
tivitet. Formalet med behandlingen er at reducere hyperinflationen og dermed forbedre symptomer, funktions-
evne og livskvalitet.

| de senere ar er det blevet muligt at behandle udvalgte patienter med svaer emfysem med:
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e Kirurgisk ved lungevolumenreducerende kirurgi
e Bronkoskopisk ved indsaettelse af endobronkiale ventiler

Ved ventilbehandling indseettes ventiler via bronkoskopi i et omrade med sveer emfysem. Dette medfgrer sam-
menfald af det mest syge lungeomréde og kan skabe bedre plads til det mere velfungerende lungevaev.

Behandlingen er forbeholdt ngje udvalgte patienter med betydelig symptombyrde og sveert nedsat lungefunktion,
typisk FEV1 omkring 20-45 %. Forud for vurdering og eventuel behandling gennemfares en omfattende udredning
med henblik pa at vurdere bade behandlingspotentiale og risiko.

Inden henvisning forventes det blandt andet, at patienten:

e Erioptimal medicinsk behandling for KOL
e Har gennemfoart lungerehabilitering
e Har veeret rggfri (inkl. hash og e-cigaretter) i minimum seks maneder

Valget mellem kirurgisk eller bronkoskopisk behandling afhaenger blandt andet af anatomiske forhold, emfysem-
fordeling og komorbiditet'®.

FARMAKOLOGISK SYMPTOMLINDRING

Grundlaeggende farmakologisk behandling af de enkelte lungesygdomme ligger uden for rammerne af dette do-
kument. Det er dog afggrende, at sygdomsspecifik behandling, herunder inhalationsmedicin og gvrig relevant
standardbehandling, lgbende vurderes og optimeres.

| takt med sygdomsprogression og tiltagende sveekkelse kan der opsta behov for i hgjere grad at fokusere pa
symptomlindrende farmakologisk behandling.

Ordination af farmakologisk behandling bgr altid bero pa en individuel laegefaglig vurdering, herunder:

e Indikation

e Forventet effekt

e Risiko for bivirkninger

e Patientens samlede situation og behandlingsmal
Som ved al anden medicinsk behandling bgr forventet effekt, mulige bivirkninger og praktiske konsekvenser
drgftes med patienten og eventuelt pargrende som led i feelles beslutningstagning.

OPIOIDER

Anvendelse af opioider til behandling af dyspng ved alvorlig lungesygdom er omdiskuteret. Tidligere systemati-
ske reviews har fundet lavkvalitets evidens for en mulig, beskeden effekt af orale opioider ved refrakteer dyspng
hos patienter med avanceret eller terminal sygdom, mens nyere randomiserede studier og ERS’ retningslinje fra
2024 ikke understgtter opioider som standardbehandling af dyspna ved alvorlig respiratorisk sygdom*. Generelt
ber ogsa siges, at evidensen er meget begraenset hos patienter med meget fremskreden sygdom og dgende'°.

Hos udvalgte patienter med fremskreden sygdom og vedvarende, belastende dyspng trods optimal sygdomsret-
tet behandling og non-farmakologiske tiltag kan et individuelt forsgg med lavdosis opioid dog overvejes, seerligt i
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den sidste del af livet. Behandlingen bgr baseres pa en individuel leegefaglig vurdering, tydelig forventningsaf-
stemning og lgbende evaluering af effekt og bivirkninger"112;

Som ved anden opioidbehandling er det vigtigt at vaere opmaerksom pa mulige bivirkninger som kvalme, opkast,
obstipation og dgsighed. Studier tyder desuden pa, at der kan veere individuelle og muligvis genetiske forskelle i
den dyspng-lindrende effekt af opioider'3,

Hos opioidnaive patienter anbefales forsigtig opstart med lav dosis, f.eks. tbl. Morfin 2,5-5 mg peroralt (tablet,
oral oplgsning). Det er ogsa muligt at veelge depotmorfin. Ved subkutan administration anvendes typisk lavere
doser. Behandlingen bgr titreres individuelt med teet vurdering af effekt og bivirkninger.

BENZODIAZEPINER

Benzodiazepiner bgr fgrst have sin plads ved fremskreden sygdom. Hos patienter med alvorlig lungesygdom er
andengd ofte teet forbundet med angst, uro og oplevelse af tab af kontrol. Angst kan samtidig forstzerke oplevel-
sen af dyspng og bidrage til en ond cirkel med gget respiratorisk belastning og yderligere ubehag.

Det er fgrst og fremmest vigtigt at afdaekke mulig underliggende depression eller angst i psykiatrisk forstand, da
en anden tilgang i sa fald anbefales. Ved fremskreden, alvorlig lungesygdom kan der dog veere situationer, hvor
benzodiazepiner kan bidrage til symptomlindring. Her er det som ved alt anden behandling vigtigt at have en
snak om fordele og ulemper.

Benzodiazepiner har en hurtigt indseettende effekt, men har bivirkninger i form af sedation, tilveenning og af-
haengighed. Betydningen af bivirkningerne afheenger af, hvor patienten er i den palliative fase. Er patienten snar-
ligt dgende har bivirkningerne ofte ikke den store betydning.

Valg af benzodiazepin vil oftest veere et af de korttidsvirkende praeparater fx Oxabenz pn 7,5 mg op til 3 gange i
dggnet. Hos patienter neer livets afslutning, hvor tabletbehandling ikke laengere er muligt, vil subkutan Mida-
zolam vaere et muligt alternativ. Midazolam anvendes i denne sammenhaeng bade ved angst, uro og som led i
lindrende behandling i terminalfasen.

KORTIKOSTEROIDER

Kortikosteroider (f.eks. Prednisolon) anvendes som antiinflammatorisk behandling ved flere lungesygdomme og
indgar blandt andet i behandlingen af akutte eksacerbationer ved KOL samt ved udvalgte interstitielle og inflam-
matoriske lungesygdomme.

Evidensen for fast behandling med steroid ved kronisk dyspng er begraenset, og behandling anbefales ikke som
standard ved refrakteer &ndengd®.

Der findes derimod moderat evidens for, at kortvarig behandling med steroid kan reducere cancerrelateret fati-
gue og forbedre livskvalitet hos patienter med fremskreden kraeftsygdom, seerligt i den sidste del af livet. Effek-
ten er dog primeert vist ved korttidsbehandling, mens evidensen for leengerevarende behandling er usikker, og
risikoen for bivirkninger ages ved laengere behandlingsvarighed'®.

Af bivirkninger kan bl.a. naevnes hyperglykeemi, muskelsvaekkelse, sgvnforstyrrelser, psykiske bivirkninger, vee-
skeretention og gget risiko for osteoporose. | nogle tilfaelde er det dog netop bivirkningerne som gnskes udnyttet;
bl.a. gget appetit og energi.
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Behandling med prednisolon er kontraindiceret ved blandt andet aktivt ulcus og sveere infektioner, og der bar
udvises seerlig forsigtighed hos patienter med f.eks. diabetes eller psykiatrisk sygdom pé grund af risiko for for-
veerring af disse tilstande.

ANTIDEPRESSIVA

Der er ikke pavist sikker effekt af antidepressiv farmakologisk behandling pa dyspng hos patienter med alvorlig
lungesygdom™41'®, Antidepressiva bgr derfor ikke anvendes med henblik pa behandling af andengd alene.

Hos patienter med fremskreden sygdom ses der imidlertid hyppigt samtidige symptomer pa angst og depres-
sion, hvilket kan pavirke bade livskvalitet, symptomoplevelse og social funktion.

Visse typer antidepressiva, szerligt SSRI- og SNRI-praeparater, kan have effekt pa bade depression og angsttil-
stande. Pa grund af risiko for initiale bivirkninger anbefales som udgangspunkt lav opstartsdosis, typisk sva-
rende til den laveste dosis anvendt ved behandling af depression. Den angstdeempende effekt kan ofte indtreede
tidligere end den antidepressive effekt, ssedvanligvis inden for 2-3 uger.

Diagnosen depression hos patienter i palliativt forlgb kan veere vanskelig at stille, da symptomer som treethed,
nedsat energi, sgvnforstyrrelser og appetitlashed ogsa kan skyldes den alvorlige grundsygdom eller gvrig komor-
biditet. Ifalge ICD-10 forudseetter diagnosen depression blandt andet vedvarende seenket stemningsleje samt
nedsat energi- og aktivitetsniveau gennem mindst to uger.

Depression ledsages ofte af angst og social isolation. Samtidig kan utilstreekkelig lindring af symptomer som
smerter, kvalme, dyspng og sgvnproblemer bidrage til eller forveerre depressive symptomer. Det er derfor vigtigt
ogsa at optimere den samlede symptomlindring og statte omkring patienten.

Ved moderat til sveer depression kan farmakologisk behandling med antidepressiva overvejes, seerligt hvis pati-
entens forventede restlevetid vurderes at overstige 1-2 maneder, da klinisk effekt typisk farst indtraeder efter 2-4
uger. Behandlingen bar varetages af leeger med erfaring i diagnostik og behandling af depression hos patienter
med alvorlig somatisk sygdom.

Studier hos patienter med alvorlig sygdom tyder desuden pa, at psykologiske og eksistentielle interventioner,
herunder stgttende samtaler og tveerfaglig palliativ indsats, kan have vaesentlig betydning for handtering af angst
og depressive symptomer''®,

PRAKTISKE FORHOLD | TERMINALFASEN

TERMINALERKLZARING OG TERMINALTILSKUD

Terminalerkleering:

En terminalerkleering anvendes, nar en patient har en uhelbredelig sygdom med begreenset forventet levetid, og
hvor yderligere hospitalsbehandling med helbredende formal vurderes udsigtslgs.

Saledes er udgangspunktet, at en laege har erkleeret:

e Athelbredende hospitalsbehandling vurderes udsigtslgst
e Atden forventede restlevetid er kort, ofte fa uger til fa maneder
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Terminalerkleeringen danner grundlag for tildeling af en reekke kommunale palliative ydelser og stgtteforanstalt-
ninger.

Praktiserende laege sender typisk blanket LA165 til kommunen. Hospitalslaeger sender terminalerkleering via
korrespondancemeddelelse til kommunen i henhold til lokale procedurer.

Terminaltilskud til laegemidler:

En leege kan ansgge om terminaltilskud til terminalerkleerede patienter. Ved bevilling ydes 100 % tilskud til re-
ceptordineret medicin. Ansggning om terminaltilskud sker af leegen via FMK-online.

Sundhedsstyrelsen behandler som regel ansggninger inden for 1-2 dage. Ved bevilling registreres terminaltil-
skuddet i Det Centrale Tilskudsregister (CTR), sa apoteket kan se, at patienten er berettiget til gratis receptordi-
neret medicin.

Terminaltilskuddet gaselder som udgangspunkt i ét ar, men kan forleenges hvis det fortsat er indiceret.

Terminaltilskuddet omfatter alt receptordineret medicin, uanset almindelige tilskudsregler. Terminaltilskud
daekker ikke udgifter til hjeelpemidler eller ernaeringsprodukter. Dette skal sgges hos kommunen.

PLEJEORLOV

Nar en patient har faet udfeerdiget terminalerkleering og gnsker at tilbringe den sidste tid i hjemmet, kan pargrende
eller neertstaende sgge om plejeorlov’".

Ordningen giver mulighed for, at en eller flere personer pa skift kan varetage omsorg og veere til stede omkring
patienten i hjemmet.

Ordningen geelder som udgangspunkt ikke patienter med fast ophold pa institution, herunder sygehus eller hos-
pice.

For mange pargrende kan det veere vanskeligt at overskue regler, rettigheder og praktiske muligheder i forbindelse
med alvorlig sygdom og den sidste tid af livet — bade ved korte og pludselige sygdomsforlab og ved leengereva-
rende forlgb. Sundhedsprofessionelle bar derfor aktivt vejlede om mulighederne for plejeorlov og relevante stot-
tetilbud.

Det er samtidig vigtigt at tydeliggare, at bevilling af plejeorlov ikke betyder, at pargrende alene overtager plejeop-
gaverne. Kommunal pleje og hjemmesygepleje kan fortsat veere involveret i plejen, og pargrendes deltagelse i
praktiske plejeopgaver bgr bero pa egne gnsker, ressourcer og behov.
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